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RESUMO

Introducdo: A condicdo de ser um cuidador de um familiar com transtorno mental pode gerar
sentimentos de sobrecarga, estresse e depressdo. Entretanto, sabe-se que alguns cuidadores
consideram esta situagdo como recompensadora ou satisfatoria. A maior parte das pesquisas
com esta populagéo aborda esta experiéncia de forma dicotomica, utilizando instrumentos de
avaliacdo que implicam em aspectos ou positivos ou negativos. Estudos que abordem
conceitos mais neutros e abrangentes, como Qualidade de Vida, se fazem necessarios.
Objetivos: Comparar a qualidade de vida dos cuidadores de individuos com transtorno de
humor bipolar (THB) com os cuidadores de individuos com esquizofrenia (ESQ). Comparar a
qualidade de vida destes cuidadores com os escores normativos de qualidade de vida no
Brasil. Identificar fatores sociodemograficos e clinicos tanto dos pacientes como dos
cuidadores que estivessem associados com a qualidade de vida destes cuidadores. Métodos:
Realizou-se um estudo transversal em ambulatorios especializados em transtornos de humor e
esquizofrenia do Hospital Psiquiatrico Sdo Pedro. Foram entrevistados 125 cuidadores, 62 de
individuos com transtorno de humor bipolar e 63 de individuos com esquizofrenia. Dados
sociodemogréficos e clinicos dos cuidadores e dos pacientes foram avaliados. Os
questionarios WHOQOL-Bref, 0 SF-36 e o Beck Depression Inventory foram aplicados nos
cuidadores para avaliar o desfecho qualidade de vida e a presenca de sintomas depressivos,
respectivamente. A Escala Impressdo Clinica Global foi utilizada para classificar a gravidade
da doenca do paciente e foi avaliada de 2 formas, pelo médico e pelo familiar. Resultados:
Esta pesquisa sugere que cuidadores de esquizofrénicos apresentam escores mais baixos de
QV do que cuidadores de individuos bipolares, com maiores diferencas nos dominios do
WHOQOL-BREF: fisico (ESQ média=55,83+19,57 THB média=67,45+21,18) e relacdes
sociais (ESQ média=50,86+25,50 THB média=60,35+23,80); e no SF-36: aspectos fisicos
(ESQ md=41,14 THB md=65,16) e emocionais (ESQ md=37,83 THB md=58,06) (p<0,05).
Os cuidadores desta amostra apresentaram escores menores de QV quando comparados aos
escores normativos de qualidade de vida no Brasil, principalmente nos dominios de aspectos
sociais do WHOQOL-BREF e do SF-36 e nos de aspectos emocionais e de saude mental do
SF-36. Quando os grupos de cuidadores foram comparados conforme a gravidade da doenga
do paciente indicada pelo médico, ndo houve diferenca significativa em nenhum dominio.
Entretanto, quando comparados utilizando a gravidade indicada pelo cuidador, houve

diferenga em quase todos os dominios, com exce¢do dos dominios fisicos. Cuidadores de



esquizofrénicos apresentaram maior presenca de sintomas depressivos quando comparados
com cuidadores de bipolares (66,7% vs. 27,4%) (p<0,001). Na analise de regressdo, piores
escores de qualidade de vida no cuidador estavam associados ao diagnéstico de esquizofrenia
do paciente; género feminino, presenca de doenca clinica e, principalmente, de sintomas
depressivos no cuidador. Conclusdes: Este estudo demonstrou o prejuizo na QV dos
cuidadores de individuos com transtorno mental, especialmente na de cuidadores de
esquizofrénicos. A elevada prevaléncia de sintomas depressivos nestes cuidadores €
impactante. Estes achados reforcam a relevancia da criacdo e implementacdo de politicas de

salde que busquem identificar as necessidades especificas destes cuidadores.

Palavras-chave: Qualidade de Vida; Cuidadores; Esquizofrenia; Transtorno Bipolar.



ABSTRACT

Introduction: The condition of being a caregiver of a family member with a mental disorder
can generate feelings of burden, stress and depression. However, it is known that some
caregivers consider this as satisfactory or rewarding. Most research with this population
addresses this experience dichotomously, using assessment tools that imply in aspects or
positive or negative. Studies focusing in more neutral and broad concepts such as quality of
life are necessary. Objectives: Compare quality of life between caregivers of individuals with
bipolar disorder (BD) and caregivers of individuals with schizophrenia (ESQ). Compare
quality of life of these caregivers with the normative data of quality of life in Brazil. Identify
sociodemographic and clinical factors of patients and caregivers that were associated with
quality of life of caregivers. Methods: A cross-sectional study in specialized clinics in mood
disorders and schizophrenia at Hospital Psiquiatrico Sdo Pedro. 125 caregivers were
interviewed, 62 of individuals with bipolar disorder and 63 of individuals with schizophrenia.
Sociodemographic and clinical data of caregivers and patients were evaluated. The
WHOQOL-Bref questionnaire, SF-36 and Beck Depression Inventory were applied to the
caregivers to assess the outcome quality of life and the presence of depressive symptoms,
respectively. The Clinical Global Impression Scale was used to classify the severity of the
patient's disease and was evaluated in 2 ways, through the physician and the caregivers.
Results: This research suggests that schizophrenic caregivers have lower scores of quality of
life than bipolar caregivers, with greater differences in WHOQOL-BREF domains: physical
(ESQ mean=55,83+19,57 THB mean=67,45+21,18) and social relations (ESQ mean=50,86
+25,50 THB mean=60,35+23,80); and in SF-36 domains: physical (ESQ md=41,14 THB
md=65,16) and emotional aspects (ESQ md=37,83 THB md=58,06) (p <0.05). Caregivers of
this sample presented lower quality of life scores when compared to the normative data of
quality of life in Brazil, mainly in the domains of social aspects of WHOQOL-BREF and SF-
36 and in emotional aspects and mental health of SF-36. When caregivers groups were
compared according to the severity of the patient's disease indicated by the physician, there
was no significant difference in any domain. However, when compared using the severity
indicated by the caregiver, there were differences in almost all domains, except for the
physical domains. Caregivers of schizophrenics had more depressive symptoms when
compared with bipolar caregivers (66.7% vs. 27.4%) (p <0.001). In the regression model,
worse quality of life scores in caregivers were associated with the diagnosis of schizophrenia

in patients; female gender, presence of clinical disease and especially of depressive symptoms



in the caregiver. Conclusion: This study demonstrated the impairment in quality of life of
caregivers of individuals with mental disorders, especially in caregivers of schizophrenics.
The high prevalence of depressive symptoms in these caregivers is alarming. These findings

reinforce the importance of developing and implementing health policies that seek to identify

the specific needs of these caregivers.

Key Words: Quality of Life; Caregivers; Schizophrenia; Bipolar Disorder.
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APRESENTACAO

Este trabalho consiste na dissertacdo de mestrado intitulada “Qualidade de Vida em
Cuidadores de pacientes com Transtorno de Humor Bipolar e Esquizofrenia’, apresentada ao
Programa de Pos-Graduacdo em Psiquiatria e Ciéncias do Comportamento da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, em 16 de dezembro de 2015.

A dissertacdo seré apresentada em trés partes, na seguinte ordem:

1. Introducdo, Revisdo da Literatura, Justificativa, Hipdteses, Objetivos e Métodos;

2. Artigo;
3. Conclusdes e ConsideracOes Finais.

Em anexo encontram-se demais documentos de apoio.
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1. INTRODUCAO

A esquizofrenia € um transtorno mental com prevaléncia ao longo da vida de
aproximadamente 1%, enquanto o transtorno de humor bipolar tipo | e 1l acometem em torno
de 2% da populacdo mundial (1-3). Caracterizam-se por serem transtornos cronicos, muitas
vezes incapacitantes, causando um prejuizo na qualidade de vida do individuo (4-7). A familia
do paciente, ou seus cuidadores, também tém a sua vida modificada direta ou indiretamente
em fungdo do convivio com um individuo com transtorno mental (TM), sofrendo impactos
emocionais, financeiros e sociais (8).

Evidéncias demonstram que o bem-estar do cuidador influencia na evolucéo clinica do
paciente e que intervencdes direcionadas aos familiares acarretam em melhora do prognéstico
do paciente. O investimento na assisténcia ao familiar torna-se indiretamente um investimento
também na satde do portador de um TM (9-11).

Em 2011 foi realizado um estudo pelo Instituto Nacional de Saiude Mental dos Estados
Unidos e pela Alianca Global para Doencas Cronicas sobre Grandes Desafios em Salde
Mental Global, o objetivo era identificar prioridades de pesquisa para os proximos dez anos
que tivessem grande impacto na vida dos individuos com TM. Um dos principais alvos de
pesquisa deveria ser o0 reconhecimento de que o sofrimento causado por estes transtornos se
estendem aos membros da familia, sendo imperativa uma mudanca na forma com que as
politicas e os servicos de salde estdo estruturados (12).

Tradicionalmente, a maior parte dos estudos de cuidadores de individuos com TM
avaliam fatores considerados de conotacdo negativa, como sobrecarga e estigma (13-19).
Cada vez mais as pesquisas estdo se direcionando para tentar compreender de forma mais
abrangente o que se denomina de “experiéncia de cuidar’, com seus impactos tanto positivos
como negativos (20-25). A qualidade de vida €, neste sentido, uma varidvel de extrema
importancia na tentativa de ampliar a compreensdo desta experiéncia, sem classifica-la
obrigatoriamente como positiva ou negativa. A qualidade de vida, quando comparada com 0s
fatores sobrecarga e estigma, se apresenta como um desfecho neutro e multidimensional,
incluindo diferentes dominios da vida do individuo, como fisico, psicoldgico, social (26).

A literatura atual apresenta um déficit de estudos que comparem a qualidade de vida
de cuidadores de individuos com esquizofrenia e cuidadores de individuos com transtorno de
humor bipolar, que estdo entre as principais doengas associadas a elevada carga de doenca nos

pacientes. Em revisdo realizada pela autora, até o presente momento, ndo foi encontrado na
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literatura nenhum estudo que avalie nestes sujeitos a qualidade de vida atraves dos
instrumentos SF-36 e WHOQOL-BREF simultaneamente, tanto em paises em
desenvolvimento como em paises desenvolvidos.

Estudos sobre qualidade de vida em cuidadores de individuos com TM no Brasil,
assim como na Ameérica Latina, sdo escassos. A pesquisa em diferentes paises e culturas é de
extrema relevancia, pois existem diferencas em relacdo a caracteristicas demogréficas,
econbmicas e culturais, assim como em relacdo ao suporte social e as estratégias de
enfrentamento dos cuidadores. Além disso, o0s paises diferem também em relacdo a
quantidade e qualidade dos servigos prestados em satde mental (27-29). A grande maioria dos
estudos com cuidadores de individuos com TM é realizada em paises desenvolvidos, sendo
necessarios mais estudos em paises em desenvolvimento, abrangendo as especificidades de
seu contexto. Boyer (2012) relatou que em paises em desenvolvimento o énus financeiro pode
ter um papel muito importante, pela falta de recursos em salide, como psiquiatras, hospital dia
e dificuldades de acesso ao tratamento (28).

Neste sentido, sdo necessarios estudos que avaliem o impacto da experiéncia de ser um
cuidador de individuos com TM na nossa populacdo, condizente com a nossa cultura e com 0s
recursos de salde pertinentes ao nosso pais. S6 assim poderemos direcionar intervencgdes para
areas mais afetadas da vida dos cuidadores, visando a melhora de sua qualidade de vida e, de
forma indireta, viabilizando a melhora de sua capacidade de cuidar e oferecer suporte ao

paciente.
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2. FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 QUALIDADE DE VIDA

O termo "qualidade de vida™ (QV) é cada vez mais utilizado em diferentes contextos,
tanto em nosso cotidiano de forma informal, como em ambitos académicos, nas areas da
filosofia, ciéncias sociais, economia, psicologia e medicina. Ao longo dos anos, especialmente
a partir da década de 70, o estudo da QV foi ganhando importancia na pratica clinica e em
pesquisas de cuidados em saude (30, 31).

Com o avango da tecnologia e dos tratamentos médicos, as doencas infecciosas que
antes ameagavam a vida dos individuos foram sendo combatidas. 1sso levou ao aumento da
expectativa de vida da populacdo, com um consequente aumento de doencas cronicas e
incapacitantes. Entretanto, este aumento de sobrevida ndo necessariamente proporcionou um
aumento da QV destes individuos (32, 33).

A busca por uma visdo mais holistica da saude fez com que novas medidas de
desfecho comecassem a ser desenvolvidas. Os indicadores de saude tradicionais, como
mortalidade ou comorbidade, ndo eram suficientes para possibilitar uma compreensdo mais
abrangente que contemplasse o ponto de vista do paciente. De acordo com esta perspectiva,
comecaram a ser incluidas medidas que avaliavam o impacto que a doenca causava no
comportamento e nas atividades diarias do individuo, assim como medidas do seu estado
funcional. Apesar deste avanco, ainda faltava um elemento mais humanizado. O desfecho QV
surgiu para preencher esta lacuna, visto que o principal objetivo do cuidado em salde é o
bem-estar do paciente. Assim, em muitos contextos, preocupacdes em melhorar a QV dos
pacientes se tornaram tdo importantes quanto aumentar a quantidade do tempo de vida (33,
34).

A oncologia foi uma das primeiras areas da medicina a pesquisar a QV de pacientes.
Seu objetivo inicial era avaliar qual seria o beneficio de utilizar intervencGes que
prolongassem o tempo de vida do paciente quando o prognostico e os beneficios esperados
fossem pobres. As pesquisas comecaram entdo a se direcionar para desfechos mais
abrangentes, como buscar melhorar o cuidado e a QV destes pacientes (31). Em 1947
Karnofsky propds pela primeira vez um desfecho néo fisiologico para o cancer, a Karnofsky
Performance Status Scale — Escala de Desempenho de Karnofsky. Esta escala classifica 0s
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pacientes conforme sua aptidéo fisica ou funcionalidade para atividades diarias e autocuidado,
sendo pontuada de 0 a 100, significando o numero 0 morte e 0 nimero 100 normal, sem
queixas ou evidéncias de doenca (35, 36).

Seguindo este contexto, ao estudar pacientes terminais com cancer, Calman relata em
suas pesquisas que observou que havia a necessidade de buscar uma avaliacdo dos
tratamentos que ndo fossem focados apenas na evolucdo clinica da doenca e dos efeitos
adversos das intervengdes, mas também que considerassem o impacto da doenca e do seu
tratamento em diversas areas da vida do individuo (37). A importancia da percep¢do do
paciente a respeito de sua salde passou a ser mais valorizada, considerando a subjetividade do
individuo no processo salde-doenga, assim como nas decisdes relativas ao seu tratamento.
Quando os desfechos das intervencGes estdo mais voltados para o bem-estar do individuo,
sem necessariamente buscar a cura, o foco fica entéo voltado a QV (32).

Em 1948, seguindo este movimento de uma visdo mais holistica e humanizada da
salde, a Organizacdo Mundial da Satude (OMS) definiu saide como o completo bem-estar
fisico, mental e social do individuo, ampliando a visdo de salde ndo apenas como a mera

auséncia de doenca (38). Neste sentido, a OMS definiu QV como:

A percepcédo do individuo de sua posi¢do na vida, no contexto de sua cultura e no
sistema de valores em que vive e em relacdo a suas expectativas, seus padrdes e suas
preocupacdes. E um conceito bem abrangente, afetado de maneira complexa pela
saude fisica, pelo estado psicolégico, pelo nivel de independéncia, pelas relagGes
sociais da pessoa e por suas relagdes com caracteristicas significativas do ambiente.
WHOQOL Group (1995, p. 1405) (39).

2.1.1. Modelos Teoricos de Qualidade de Vida
Por se tratar de um tema complexo, o conceito QV possui diferentes significados
conforme o modelo tedrico estudado. Ferrans (35) tentou agrupar em cinco categorias as
defini¢des de QV que considerou serem Uteis no contexto de cuidados em salde:
1. Definic¢des de Vida Normal

Felicidade/Satisfacdo

Utilidade Social

2
3. Realizagdo de Metas Pessoais
4
5. Capacidade Natural
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2.1.1.1 Definigdes de Vida Normal

Este modelo esta relacionado a funcionalidade, ou seja, a capacidade do individuo de
funcionar ao mesmo nivel do que pessoas consideradas saudaveis ou de idade semelhante.
Assim, guanto mais préximo o individuo se encontrar do seu funcionamento pré-morbido,
melhor a sua QV. Alguns problemas associados a este modelo sdo: a dificuldade de decidir
critérios para o que seria definido como normal, pois cada individuo possui um padréo
individual e subjetivo para o que consideraria normal; também falha ao ndo levar em
consideracdo a subjetividade do paciente no impacto na QV, pois sabe-se que os individuos
diferem na importancia que atribuem para diferentes aspectos da doenga, e consequentemente
da sua vida (35).

2.1.1.2 Felicidade/Satisfacéo

A maioria pensa que se trata de algo simples e 6bvio, como o prazer, a riqueza ou as
honrarias; mas até as pessoas componentes da maioria divergem entre si, e muitas
vezes a mesma pessoa identifica o bem com coisas diferentes, dependendo das
circunstancias — com a salde, quando ela esta doente, e com a riqueza quando
empobrece. Aristoteles (1985, p. 19) (40)

A teoria centrada na felicidade e satisfacdo valoriza mais os aspectos de satisfacdo ou
bem-estar em areas da vida que o individuo considera importantes, ou entdo se 0 mesmo
conseguiu alcancar as condi¢Bes necessarias para a sua felicidade (35).

Como exemplo, temos o modelo baseado em necessidades, que associa a QV com a
capacidade de satisfazer as necessidades humanas basicas, sugerindo que os individuos sdo
motivados ou guiados por suas necessidades, como saude, mobilidade, nutricdo e abrigo.
Entre elas podem estar também autoestima, identidade, amor, afeto, seguranga, criatividade,
fome, sono, evitar dor, entre outras. Nesta visdo, a QV seria mais elevada quanto mais
préximas as necessidades do individuo fossem satisfeitas e mais baixa quando poucas

necessidades fossem atendidas (32, 35, 36).

2.1.1.3 Realizagéo de Metas Pessoais

Apesar de similar ao modelo de felicidade e satisfacdo no sentido de valorizar a
percepcao do individuo, este difere ao vincular a QV com o sucesso ou fracasso em relacao a
objetivos de vida (35).
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O modelo de expectativas de Calman (37) considera que todos os individuos possuem
metas e objetivos na vida, e que a qualidade de vida mede o hiato ou a diferenca, em um
determinado periodo no tempo, entre as esperancas e expectativas do individuo e sua
experiéncia de vida presente. Para este autor, a QV se estende ndo apenas ao impacto de um
tratamento e seus efeitos adversos, mas ao reconhecimento do paciente como um individuo
inteiro, com corpo, mente e espirito. Assim s0 pode ser descrita e medida em termos
individuais, dependendo do estilo de vida atual, de experiéncias passadas, esperancas para o
futuro, sonhos e ambicgdes. Neste sentido, para melhorar a QV seria necessario tentar diminuir
este hiato entre as expectativas e aspiraces do individuo e suas realizacdes. E um modelo que
enfatiza a importancia do crescimento pessoal, apresentando como proposta auxiliar o
individuo tornando suas expectativas mais realistas ou 0 encorajando a se desenvolver e

crescer de outras formas (35, 37, 41).

2.1.1.4 Utilidade Social

Este conceito foca na capacidade do individuo de ter uma vida Gtil ou produtiva para a
sociedade, estando relacionada ao desempenho de papeis socialmente valorizados e de
contribuicBes para a economia nacional através de um emprego remunerado. Estas medidas de
utilidade social podem ser utilizadas para direcionar as politicas de satde, como alocagdo de
recursos. Entretanto, como desvantagem podem levar a discriminagdes, como no caso de

pessoas aposentadas ou trabalhadoras do lar (35).

2.1.1.5 Capacidade Natural
Esta definicdo destaca as capacidades fisicas e/ou mentais dos individuos, geralmente
ligada ao auxilio na tomada de decisdes relacionadas ao investimento ou ndo na vida de um

paciente, permitindo ou ndo a sua morte (35).

2.1.2 Aspectos Fundamentais na Qualidade de Vida
As diferentes definicdes e modelos tedricos evidenciam as dificuldades na definicéo e
mensuracdo deste conceito. Entretanto, a QV apresenta 3 aspectos que s&o considerados
fundamentais na maior parte dos modelos. Sao eles:
v Subjetividade — apenas o proprio individuo pode compreender e responder por sua
QV, pois é a perspectiva do individuo que deve ser levada em conta. Tendo em vista
que as pessoas diferem entre si, a valorizagdo de determinados aspectos na vida

também é diferente. Em funcdo de processos cognitivos subjacentes que intermediam
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a percepcdo do individuo na avaliagdo de sua QV, esta apresenta uma caracteristica
dindmica, variando ao longo do tempo e conforme diferentes situagdes (30, 33, 35, 41-
43). As expectativas relacionadas a saude e a capacidade de lidar com limitacdes e
incapacidades podem afetar de forma importante a percepcdo do individuo sobre sua
salde e sua satisfacdo com a vida. Desta forna, duas pessoas com 0 mesmo estado de
salide podem apresentar QV muito diferentes (30).

v Multidimensionalidade — a QV deve levar em consideracdo diferentes areas da vida do
individuo, como aspectos de funcionamento fisico, psicoldgico, espiritual, social,
econémico e familiar. Como néo se sabe a importancia relativa de cada uma dessas
dimensdes na QV em diferentes individuos, ndo € desejavel que um instrumento que
mensure-a venha a ter um Gnico escore, mas sim escores em varios dominios (30, 33,
35, 41-43).

v Presenca de dimensdes positivas e negativas — possui duas polaridades, direcionando
tanto para aspectos positivos como negativos. Para uma boa QV, é necessario que
alguns elementos estejam presentes (p.ex., mobilidade) e outros ausentes (p.ex., dor)
(41-43).

2.1.3 Qualidade de Vida e Qualidade de Vida Relacionada a Saude

E necessario distinguir o termo qualidade de vida (QV) de qualidade de vida
relacionada a salude (QVRS), pois estes conceitos ndo sdo intercambiéveis, e devem ser
diferenciados quando forem citados para evitar a ddvida ou ambiguidade (33, 35).

O primeiro indica um termo mais amplo, com aspectos que medem a percepcao geral
que a pessoa tem da sua propria vida, sendo desenvolvido a partir de um referencial social. E
um construto mais amplo do que estado de salde, sintomas clinicos ou funcionalidade, e
considera que a saude é apenas uma das dimens@es da QV. Neste sentido, se propde a avaliar
um conjunto de dominios especificos que sejam considerados 0s mais importantes para 0s
individuos, como salde, relacbes pessoais, capacidade de realizar tarefas diarias, condi¢des de
vida, a vida em geral e em particular (33, 41).

Para Gill e Feinstein (1994), a QV ao inves de ser um retrato do estado de saude do
individuo, deve ser um reflexo da forma com a qual o individuo percebe e reage a sua saude,
assim como a outros aspectos ndo médicos na sua vida. A QV geral pode abranger fatores ndo
relacionados a salde, como emprego, espiritualidade, nivel de independéncia e
relacionamento familiar (44). Este conceito avalia aspectos genéricos da QV e, portanto, nao

avalia sintomas, estados de doencas especificas ou efeitos adversos de tratamentos (43).
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Guyatt (1993) também considera importante diferenciar QV e QVRS, pois existem
aspectos da vida que sdo muito valorizados e ndo sdo geralmente considerados como salde,
como renda, liberdade e qualidade do ambiente. Este autor exemplifica sua teoria
demonstrando que embora um salario baixo ou instavel, a falta de liberdade, ou a baixa
qualidade do meio ambiente em que se vive possam afetar a saide de forma negativa, estes
problemas n&o sdo considerados de preocupacdo médica ou de salde (45).

A QVRS pode ser explicada como a QV geral de um individuo que estd mais
associada ao impacto das doencas ou intervengdes em saude, representando o efeito funcional
de uma doenca, e sua consequente terapia, sobre um paciente, conforme percebido por ele. A
sua énfase € na funcionalidade e no senso de bem-estar, considerando apenas o0s aspectos
diretamente relacionados com a salude, como limitaces no funcionamento em funcdo de
doenca fisica ou emocional (33, 39).

Neste sentido, a QVRS caracteriza-se por estar focada no conceito de saude e nos
desfechos da éarea de salde, mas inclui percepcbes ou dominios que ndo estdo
necessariamente limitados ao funcionamento (41). Para Patrick, trata-se de um termo amplo
que cobre 5 categorias de conceitos, incluindo duracdo da vida, danos, estados funcionais,
percepcdes e oportunidades sociais. Eles sdo relacionados a saude na medida em que sdo
influenciados pela doenca, por leséo ou tratamento (46).

2.1.4 Instrumentos de Avaliacdo de Qualidade de Vida

Uma ampla gama de instrumentos foi desenvolvida para possibilitar a avaliacdo da QV
dos individuos. Alguns instrumentos sdo para 0 uso genérico, nao sendo relacionados a algum
tipo especifico de doenca ou paciente, enquanto outros sdo direcionados a uma populagéo
acometida por uma doenca especifica. Ambos possuem vantagens e desvantagens conforme
descrito a seguir (quadro 1). Através destas medidas, tornou-se possivel avaliar, por exemplo,
a mudanca que uma determinada intervengdo pode causar em diferentes dimensdes da vida do
individuo (46).

2.1.4.1. Instrumentos Genéricos

Estes instrumentos séo utilizados em populagdes ndo especificas, avaliando de forma
ampla aspectos da QV e do estado de salde dos individuos. Podem ser utilizados em
individuos saudaveis, assim como podem também aferir o impacto de uma determinada
doenca na vida do sujeito, mas sem analisar sintomas especificos. Como vantagens,

possibilitam a comparacdo entre grupos de individuos acometidos por diferentes estados e
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condicBes de doenca, assim como a populacdo em geral. Os instrumentos genéricos podem ser
utilizados em avaliagbes econémicas em salde, particularmente para estudos de custo-
efetividade, quando adaptados para tal objetivo. Como desvantagem, eles podem nédo detectar
alteracdes leves da QV em funcdo das especificidades de determinadas doencas, pois ndo
contemplam sintomas caracteristicos de uma determinada doenca ou tratamento (30, 36, 45,
46).

Exemplos de instrumentos genéricos sdo o Medical Outcomes Study 36-Item Short
Form (SF-36) e o World Health Organization Quality of Life Instrument - Bref (WHOQOL-
BREF). Neste estudo foram utilizados o SF-36 e 0 WHOQOL-Bref, pois estes dois
instrumentos foram traduzidos e validados culturalmente para a populacdo brasileira,
apresentam a possibilidade de autoaplicacdo (26, 47-50), e foram considerados adequados

para avaliar desfechos em cuidadores de individuos com TM (51).

Tipos Vantagens Desvantagens
Genéricos — Amplamente aplicaveis - E;L?;? ndo responder bem a mudangas na
— Podem detectar efeitos imprevistos Poderp_nao ser relevantes para populagoes
especificas
—  Os resultados podem ser de dificil
interpretacdo
. Mais relevantes para populacées — N@&o permitem comparagdes entre
Especificos especificas populacées

A probabilidade de deteccéo de efeitos

— Respondem melhor a mudancas - X A
imprevistos de salde € menor

Quadro 1 — Vantagens e Desvantagens dos Instrumentos Genéricos e Especificos de QV
Fonte: Modificado de Patrick (52)

2.4.1.1.1. WHOQOL-Bref

O WHOQOL ¢ o instrumento de avaliacdo da QV criado pela Organizacdo Mundial da
Salde que investiga a percepcdo e a avaliacdo subjetiva do sujeito sobre varios aspectos da
sua vida. Foi desenvolvido de acordo com uma metodologia transcultural, em 15 centros com
localizagcBes  geograficas, situacfes socioecondmicas, contextos culturais e de
desenvolvimento social diferentes (33, 41, 53).

O WHOQOL-100 é um instrumento composto de 100 questbes, divididas em 6
dominios, que sdo subdivididos em 24 facetas No entanto, diante da necessidade de
instrumentos de curta extensao que exigissem pouco tempo para 0 seu preenchimento e que
ao mesmo tempo apresentassem caracteristicas psicométricas satisfatorias, foi criada uma

versdo reduzida deste instrumento, 0 WHOQOL-Bref. Esta versdo reduzida possui 26
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questBes divididas em quatro dominios: fisico, psicoldgico, rela¢Ges sociais e meio ambiente,
e duas questdes de QV em geral (quadro 2). Cada uma das questdes segue uma escala Likert
de 1 a 5, com pontuacdo total de 0 a 100, podendo também ser descrito em escores de 4 a 20.
Quanto maior o valor dos escores, melhor a QV (26, 48, 49).

Na validagéo destes instrumentos no Brasil, realizada por Fleck e colaboradores (1999,
2000) ambos apresentaram caracteristicas psicométricas satisfatorias, demonstrando boa
consisténcia interna, validade discriminante, validade concorrente, validade de conteudo e
fidedignidade teste-resteste (48,49).

Dominio Facetas dentro dos dominios

Fisico
3. Dor e desconforto
4. Dependéncia de medicacéo ou de tratamentos
10. Energia e fadiga
15. Mobilidade
16. Sono e repouso
17. Atividades da vida cotidiana
18. Capacidade de trabalho
Psicoldgico
5. Sentimentos positivos
6. Espiritualidade/religido/crencas pessoais
7. Pensar, aprender, memdria e concentragao
11. Imagem corporal e aparéncia
19. Autoestima
26. Sentimentos negativos
Relagdes Sociais
20. Relagdes Pessoais
21. Atividade sexual
22. Suporte (Apoio) social
Meio Ambiente
8. Seguranca fisica e protecao
9. Ambiente fisico (poluicdo/ruido/transito/clima)
12. Recursos financeiros
13. Oportunidades de adquirir novas informaces e habilidades
14. Participagdo em, e oportunidades de recreacao/lazer
23. Ambiente no lar
24. Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade

25. Transporte
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Dominio Geral
1. Percepcdes de salde geral
2. Qualidade de vida global

Quadro 2 - Dominios e Facetas do Instrumento WHOQOL-Bref
Fonte: Modificado de Fleck (41)

2.4.1.1.2. SF-36

Este instrumento foi desenvolvido para avaliar a QVRS, sendo utilizado com
frequéncia de forma conjunta com outros instrumentos de avaliacdo de desfechos clinicos em
intervencdes terapéuticas. O SF-36 foi elaborado para preencher a lacuna entre questionarios
longos e aqueles com um anico item, sendo amplamente aplicado em funcdo de ser um
instrumento curto e de facil compreenséo (33, 47, 54).

E constituido de 36 itens combinados em 8 dominios para avaliar estados de satde
genéricos que ndo sdo especificos de nenhuma idade, doenca ou grupo de tratamento. Foram
selecionadas a partir de 40 dominios que foram incluidos em um Estudo de Desfechos
Médicos, buscando representar aqueles aspectos que hipoteticamente seriam 0s mais
frequentemente avaliados e utilizados em pesquisas de salde, e aqueles mais afetados por
doengas ou tratamentos. O SF-36 mede o estado funcional e o bem-estar, fornecendo
pontuacdo em cada dimensdo de QV, assim como um sumario de medidas de saude fisica e
mental (33, 47, 54). No Brasil, este instrumento foi traduzido e validado por Ciconelli e
colaboradores (1999) (50).

As oito dimensdes avaliadas sdo: capacidade funcional (CF); limitacdo por aspectos
fisicos (AF); dor (DF); estado geral de satde (SG); vitalidade (VIT); aspectos sociais (AS);
aspectos emocionais (AE) e saude mental (SM) (quadro 3). Sua pontuacéo varia de O (pior
resultado) a 100 (melhor resultado) (47, 54). Este instrumento pode ser transformado e
produzir um indice, chamado de indice de utilidade, que combina varios dominios e aspectos
da QV para obter um Unico nimero que retrata um estado particular de saide. Este nimero

varia entre 0 e 1, representando 0 a morte e 1 a saude perfeita (30, 33).

Medidas

. Dominios ltens
Sumarizadas

Componente Satde Capacidade Funcional
Fisica 3a. Atividades Vigorosas

3b. Atividades Moderadas
3c. Levantar ou carregar mantimentos

3d. Subir varios lances de escada




Componente Saude
Mental

Aspectos Fisicos

Dor

Estado Geral de Saude*

Vitalidade*

Aspectos Sociais*

Aspectos Emocionais

Saude Mental

3e. Subir um lance de escada

3f. Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se
3g. Andar mais de um quilémetro

3h. Andar varios quarteirdes

3i. Andar um quarteirdo

3j. Tomar banho ou vestir-se

4a. Diminuir a quantidade de tempo
4b. Realizar menos tarefas

4c. Limitacdo em atividades

4d. Teve dificuldades

7. Magnitude da dor

8. Interferéncia da dor

1. Avaliacéo global da saude
11a. Adoecer mais facilmente
11b. Téo saudavel quanto
11c. Sadde vai piorar

11d. Saude excelente

9a. Vigor / vontade / forca
9e. Energia

9g. Esgotamento

9i. Cansaco

6. Interferéncia nas atividades sociais
10. Interferéncia no tempo das atividades sociais

5a. Diminuir quantidade de tempo
5b. Realizar menos tarefas
5c¢. Cuidado com atividades

9b. Nervoso

9c. Deprimido

9d. Calmo / tranquilo

9f. Desanimado / abatido
9h. Feliz

26

* Apresenta correlacgdo significativa com a outra medida sumarizada

Quadro 3 - Medidas Sumarizadas, Dominios e Itens do Instrumento SF-36
Fonte: Modificado de Ware (54)
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2.1.4.2. Instrumentos Especificos

Os instrumentos especificos foram criados para preencher uma lacuna deixada pelos
instrumentos genéricos. Como o proprio nome indica, sdo instrumentos que avaliam o
impacto na QV em individuos com um determinado tipo de doenca, podendo ser mais
sensiveis para identificar e medir pequenas diferencas de QV entre tratamentos para uma
populacdo especifica. Estes instrumentos focam em dominios mais relevantes para
determinada doenca ou condicdo em estudo, e nas caracteristicas dos pacientes nas quais a
condicdo € mais prevalente. S&o os mais indicados para ensaios clinicos nos quais
intervencdes terapéuticas especificas estdo sendo avaliadas ou quando o objetivo principal do
estudo for avaliar o impacto dos efeitos colaterais de um determinado tratamento na QV.
Entre eles encontram-se: o Quality of Life in Depression Scale e o Schizophrenia-specific
Quality-of-life Scale (30, 36, 45, 46).

2.2 QUALIDADE DE VIDA EM CUIDADORES DE INDIVIDUOS COM TRANSTORNO
MENTAL

A loucura afeta ndo s6 o individuo doente, como toda a familia, assim como a rede
de relagcbes sociais; os sintomas produzem e reproduzem distor¢des nas relagdes
humanas, de modo que apds lidar com a psicose por varios anos tanto o individuo
como as pessoas mais proximas se modificam radicalmente. A experiéncia da
doenca impde-se e transforma os relacionamentos. Shirakawa et al, citado por
Teixeira, 2005, p. 172 (55, 56)

Durante muitos anos, o tratamento dos individuos com TM estava vinculado a
periodos de longas internacBes em grandes hospitais psiquiatricos. Neste antigo modelo de
assisténcia, os portadores de doengas mentais acabavam sendo excluidos do convivio em
sociedade e do seu ambiente familiar. Com a evolugdo do tratamento psiquiatrico e a ecloséo
de movimentos politicos e sociais pelos direitos destes individuos, foi evidenciada uma
necessidade de mudanca neste formato de assisténcia (13, 29, 57-61).

No Brasil, o processo da Reforma Psiquiatrica despontou na década de 70, recebendo
maior destaque devido ao surgimento de denlncias de maus tratos aos individuos que
moravam em instituigdes asilares. Em consonancia com um movimento internacional,
desenvolveram-se politicas pablicas como a reducédo de leitos em hospitais psiquiatricos e a
ampliacdo de servicos substitutivos na comunidade. A Lei Numero 10.216 de 06 de abril de

2001, que dispOe sobre a protecdo e os direitos das pessoas portadoras de TM, veio para



28

reforcar o direito a liberdade e reinsercéo social destes individuos neste novo modelo de satde
mental. O estimulo & desinstitucionalizacdo visava a reinser¢do do individuo na sua
comunidade e na sua familia, a redugé@o do estigma e a reabilitacdo psicossocial. Esta ndo foi
apenas uma mudanca politica e ligada exclusivamente aos servi¢os de salde, mas também
buscava a humanizacdo da saide mental e a recuperacdo da cidadania destes individuos (62-
64).

Apesar desta lei ter oferecido um incontestavel avanco tanto em termos de politicas de
salde mental como de direitos humanos, ndao houve um planejamento adequado na
comunidade para a recep¢do destes individuos. Os servicos de satde nao foram organizados e
ampliados de maneira suficiente para dar conta desta demanda, assim como a familia também
ndo recebeu quase nenhum tipo de orientacdo e suporte. Aqueles individuos que antes
moravam em grandes hospitais psiquiatricos e eram cuidados por profissionais da area da
salde, passaram a morar com a sua familia, que nem sempre estava preparada para esta
situacdo (13, 29, 57-61) .

A familia passou a ter maior envolvimento nos cuidados cotidianos do paciente,
passando a ter um papel central na adesdo ao tratamento, assim como na promocdo da
reinsercdo social. Os efeitos desta mudanca comecaram a ser sentidos atraves da interferéncia
na rotina e na vida pessoal e profissional dos familiares. Entretanto, a familia foi inserida no
processo da reforma psiquiatrica sem a preparacdo e 0s conhecimentos necessarios para
desempenhar estes papeis (8, 13, 29, 57-61).

Muitas vezes o familiar, para cuidar do paciente, acaba se afastando de suas atividades
sociais e laborais, diminuindo o seu tempo de lazer e desistindo ou perdendo o seu emprego
(8, 29, 58). Além dos cuidados diarios com o paciente, os familiares acabam também
restringindo seu contato social muitas vezes em funcdo do medo de reacGes negativas das
pessoas (28, 65-67). A funcdo de cuidador pode acarretar uma sobrecarga de emocOes e
preocupacOes antes ndo evidentes em relacdo ao paciente (29, 64).

Esta situacéo torna-se mais evidente em um estudo brasileiro em que a maior parte dos
familiares de esquizofrénicos relatou que dedicava quase todo o seu tempo ao cuidado do
paciente, deixando muitas vezes de cuidar de si. Aqueles que trabalhavam, relataram que apés
o0 trabalho, todo o seu tempo livre era dedicado ao cuidado do familiar doente e a maior
preocupacao referida era a de um dia ndo mais poderem cuidar do paciente (55).

O termo cuidador principal de individuos com TM apresenta diferentes defini¢fes na
literatura. Segundo Perlick (1999), o cuidador principal € o membro da familia ou outra

pessoa significativa que atende a 3 de 5 critérios: a) ser o companheiro/a ou pai/mée; b)
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possuir o0 contato mais frequente com o paciente; ¢) auxiliar o paciente financeiramente; d) ser
o0 participante colateral mais frequente no tratamento; e) ser o individuo a ser contatado pela
equipe de assisténcia em caso de emergéncia (68). Dwyer (1994) considera o cuidador
principal o individuo pertencente ao sistema informal de apoio do paciente, que passa 0 maior
namero de horas por dia o auxiliando, e de forma ndo remunerada (69). Enquanto Kate (2013)
estabelece que é o individuo que mora com o paciente e que estd intimamente envolvido em
seu cuidado por pelo menos um ano, ou seja, cuidando de suas necessidades diarias,
supervisionando as medicages, levando o paciente ao hospital, ficando com o mesmo durante
a internacdo e mantendo contato com a equipe (70).

A experiéncia de cuidar envolve a interacdo entre a doenga do paciente e fatores do
mundo externo e interno do cuidador. A doenca e os fatores associados, incluindo
comportamentos e limitagdes, sdo avaliados como estressores pelo cuidador, entretanto a
personalidade, a qualidade do relacionamento familiar e o grau de suporte social do cuidador,
séo considerados como fatores mediadores na avaliagdo deste estresse (8, 71).

Clinicos Psicoldgicos Sociodemograficos
e Forma dadoenca e Relacionamento familiar o |dade do paciente e do cuidador
e Estagio da doenca * E;}E:Zﬁgﬁzgt% o Nivel educacional de ambos

e Percepcdo da

disponibilidade de suporte Status financeiro de ambos

e Duracdo da doenca

e Transtornos Cognitivos e

. Tempo de casamento e Posi¢do familiar do cuidador
Comportamentais

Quadro 4 — Fatores relacionados ao prejuizo da QV dos cuidadores
Fonte: Modificado de Glozman (72)

Sobrecarga, estresse psicoldgico e estigma sdo as principais variaveis pesquisadas em
cuidadores de individuos com TM, demonstrando prejuizos na vida do individuo que se torna
um cuidador (8, 73-77). Entretanto, o cuidador também pode considerar a sua condicao
positiva, recompensadora (65) ou geradora de satisfagdo. Isso pode estar relacionado a
sentimentos de culpa ou de obrigagdo, a qualidade do relacionamento com o familiar, a
sensacdo de valorizacdo e crescimento pessoal, ao aumento de autoestima, ao senso de
companheirismo, ao sentimento de ser necessario e importante na vida de alguém, assim
como a ideia de ter se tornado uma pessoa melhor em funcéo disto (72, 78). Esta avaliacdo da
experiéncia de cuidar como positiva ou negativa pode variar conforme a dificuldade de

relacionamento com o paciente, assim como pelo suporte social recebido (25, 79).
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Alguns autores consideram que o0s termos sobrecarga e estigma possuem uma
conotacgao negativa, e acreditam que estudos com outras medidas de desfecho que apresentem
conceitos mais neutros e abrangentes da experiéncia de cuidar, como QV, devam ser
estimulados (58, 71, 80). A QV apresenta uma visao mais global, acrescentando informacdes
relevantes e complementares aos demais desfechos (67).

Estudos de QV de cuidadores de individuos com TM, como esquizofrenia, transtornos
de humor (TH), transtornos alimentares e transtorno obsessivo-compulsivo, demonstraram
que estes cuidadores apresentam prejuizo na sua QV quando comparados com a populacdo em
geral ou com individuos controles. O maior prejuizo na QV esta relacionado principalmente
aos dominios psicologico e social, e em relagdo & QVRS, o maior prejuizo ocorre em

dominios relacionados a satde mental (65-67, 81, 82).

23 QUALIDADE DE VIDA EM CUIDADORES DE INDIVIDUOS COM
ESQUIZOFRENIA E TRANSTORNO DE HUMOR BIPOLAR

A esquizofrenia e o transtorno de humor bipolar (THB) séo transtornos psiquiatricos
que acometem em torno de 1-2% da populacdo (1-3), sendo responsaveis respectivamente
pela 62 e 82 causas de anos vividos com incapacidade nos paises subdesenvolvidos. Para se ter
uma dimensdo do seu impacto na sociedade, a esquizofrenia acomete em torno de 26,3
milhdes de individuos no mundo, sendo 3,9 milhdes nas Ameéricas, conforme relatério da
OMS de 2004. O THB acomete 29,5 milhdes de individuos, 4,1 milhGes deles nas Américas.
A esquizofrenia é responsavel por 13,1 milhGes dos anos perdidos por incapacidade em
individuos de 0 a 59 anos em paises subdesenvolvidos, assim como o THB por 17,6 milhdes
(83).

Em uma reviséo da literatura sobre QV em cuidadores de pacientes com esquizofrenia,
Caqueo-Urizar (2009) descreve que a QV destes familiares é afetada negativamente por
dificuldades econbémicas, fisicas e emocionais em fungdo do retorno do paciente ao
funcionamento familiar, do 6nus financeiro, da falta de tempo livre, entre outros fatores. Em
paises em desenvolvimento, relata que os cuidadores apresentam maior preocupagdo com a
questdo financeira, talvez em funcéo da escassez de recursos comunitérios e de satde (29).

Quando os cuidadores de esquizofrénicos sdo comparados com cuidadores de

individuos com transtornos afetivos e neuroses, 0s primeiros apresentam piores escores de
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QV em praticamente todos os dominios (67, 84). Na maioria dos casos, a esquizofrenia requer
um acompanhamento familiar ininterrupto, pois a doenca compromete muitas areas da vida do
sujeito, que apresenta dificuldades de reinsercdo social e profissional (55). Além disso,
existem evidéncias de que pacientes com THB em periodos de eutimia ou com humor elevado
nédo causam sobrecarga significativa em seus cuidadores (85).

Estudo avaliando QVRS em cuidadores de esquizofrénicos, através do SF-36 e SF-6D
na Unido Europeia, demonstrou que 0s mesmos apresentaram menores escores quando
comparados tanto com a populacdo em geral, como com cuidadores de individuos com outras
condigBes (Doenca de Alzheimer, cancer, acidente vascular cerebral). Quando comparados
com a populacdo em geral, apresentaram menores escores nos dominios relacionados a saude
mental e fisica e no indice de utilidade; quando comparados com cuidadores de outras
doencas, apenas ndao houve prejuizo nos dominios relacionados a saude fisica. Os cuidadores
de esquizofrénicos quando comparados aos outros dois grupos também tiveram maior chance
de apresentar comorbidades como dificuldade para dormir, insénia, dor, cefaleia, azia,
ansiedade e depressao. Cerca de 36% destes familiares indicaram que sua satde piorou desde
que viraram cuidadores (86).

Na maior parte das pesquisas, 0s cuidadores de individuos com TH e esquizofrenia sao
do sexo feminino, sendo em sua maioria a mae do paciente (28, 29, 76, 86, 87). Entre as
caracteristicas do cuidador, as indicativas de escores mais baixos de QV séo: género feminino
(67, 84), grau de parentesco mée (27) ou pais (84), morar com o paciente (28, 67, 88), ter um
problema fisico de saude (84, 87, 89) e renda mais baixa (89). Os estudos apresentam
resultados contraditérios em relacdo a influéncia da idade dos cuidadores (66, 67, 88) e do
nivel educacional na QV (87, 88).

De forma contréria ao que seria esperado, fatores do paciente como duracgédo da doenca
(66, 67, 84, 89), nimero de hospitalizacdes e idade do paciente ndo foram associados com a
QV dos familiares (84, 89). Ha evidéncias de que um dos fatores que mais influencia a QV
dos familiares ¢ a gravidade da doenca no paciente, podendo ser medida por sintomas como a
Escala Breve de Avaliacdo Psiquiatrica ou a Escala de Funcionamento Global (66, 87). Esta
hipotese é sustentada pela presenga de correlacdo negativa entre a gravidade de sintomas
psicoticos nos pacientes e os escores de QV em seus cuidadores em um instrumento
especifico de QV para cuidadores de individuos com esquizofrenia - The Schizophrenia
Caregiver Quality of Life Questionnaire (ainda ndo validado no Brasil) (90).

Tendo em vista que os cuidadores sofrem um impacto maior em aspectos da QV

relacionados aos dominios psicoldgico e social, assim como apresentam maior prejuizo na
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qualidade de vida relacionada a saude mental (66, 67, 91), uma hipdtese levantada € a de que
este impacto esteja relacionado a sentimentos como vergonha, constrangimento e estigma
(28). Funcionamento familiar pobre, dificuldades de comunicacdo, em desempenhar papeis e
no envolvimento afetivo, estdo associados com piores escores de QV (65). Intervencdes
direcionadas a familia que enfatizem estratégias de enfrentamento saudaveis, com melhora do
suporte social e reducdo do estigma séo indicadas para melhorar o sofrimento e a QV dos
cuidadores (28, 92, 93).

Evidéncias demonstram que cuidadores de individuos com TM apresentam elevada
prevaléncia de sintomas psiquidtricos e de uso de servicos de saude mental, com mais
pesquisas enfatizando o predominio de sintomas depressivos. Estes também encontram-se
associados com fatores como estigma e pobre suporte social (27, 73, 75, 93-96).

Dados da literatura demonstram a influéncia do bem-estar e do suporte do cuidador na
sintomatologia do paciente, estando associado a melhor aderéncia ao tratamento, reducdo de
sintomas depressivos e menor chance de recaidas nos pacientes (97, 98). A experiéncia
negativa de ser um cuidador pode afetar a capacidade dos mesmos de cuidar dos pacientes
(90). De forma paralela, a presenca de depressdo no cuidador pode afetar a recuperacdo do
paciente tanto pela diminuicdo de sua capacidade de cuidar como pelo aumento de estressores
no ambiente (99); quando a sobrecarga nos cuidadores € alta, este é um preditor de desfechos
desfavoraveis para o paciente (100).

Seguindo esta perspectiva, estudos avaliando intervencdes como grupos de
psicoeducacdo e terapia focada na familia apresentaram beneficios tanto para os cuidadores
como para os pacientes. Houve melhora na QV de ambos (92, 101), sendo que 0s pacientes
manifestaram diminuicdo na gravidade de seus sintomas (9-11, 92), menor tempo para
remissdo de sintomas (102), maior aderéncia ao tratamento (92, 103), aumento do tempo para
recaidas (9, 92, 102) e diminuicdo do nimero de internacfes (92, 103). Ao mesmo tempo, 0s
pacientes relataram também melhora na maneira de lidar com as suas crises e sentiram-se
mais compreendidos por seus familiares (101).

Neste sentido, devemos atentar mais para a QV, a salde e o tratamento oferecido a
esses cuidadores, visando ndo s6 ao seu bem-estar, como também ao dos pacientes e ao da

familia com um todo.
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3. JUSTIFICATIVA

Estudos demonstram que o TM gera um impacto ndo s6 na vida do individuo
acometido pelo transtorno, como também na de seus familiares e cuidadores. Aspectos como
sobrecarga e estigma, que podem ser considerados de implicacdo negativa, sdo muito
pesquisados nestes cuidadores. Pesquisas recentes analisam 0s aspectos positivos de ser um
cuidador, entendendo esta experiéncia também como uma vivéncia recompensadora ou
geradora de satisfacdo para o individuo. Cabe salientar que esta é uma compreensdo
dicotdbmica e limitada, pois ndo apresenta uma visdo imparcial da situacdo. A introducdo de
estudos com conceitos mais neutros e abrangentes, como QV, ainda sdo pouco explorados.
Assim, estudos sobre QV em cuidadores de individuos com TM ainda sdo escassos na
literatura, especialmente em paises em desenvolvimento.

E de extrema relevancia o desenvolvimento de pesquisas que busquem analisar a
influéncia que a condigcdo de ser um cuidador de um sujeito com TM acarreta na sua QV.
Neste sentido, deve-se buscar identificar quais sdo os fatores do cuidador e do paciente que
estdo associados com a mudanca na QV do cuidador, visando o desenvolvimento de
intervencdes que busquem melhora-la. E necessario atentar para o fato de que esses
cuidadores podem ser também considerados como potenciais pacientes, pois se encontram em
uma situacdo de maior vulnerabilidade para o desenvolvimento de doengas fisicas e psiquicas.
Além disso, a avaliacdo do impacto que a situacdo de cuidador causa na vida do individuo
pode ser utilizada como uma ferramenta para o planejamento dos servicos de salde aos
portadores de TM, que devem incluir a assisténcia aos familiares. Assim, a busca por um
entendimento e tratamento mais amplo das doencas mentais deve incluir o suporte e auxilio
aos seus familiares e cuidadores.

A literatura demonstra que a QV dos cuidadores interfere de forma importante no
prognoéstico dos pacientes sob seus cuidados, desta forma, o cuidado com o cuidador é
indiretamente um cuidado com o0 paciente. Pesquisas que contribuam com maiores
informagdes sobre estes individuos e sua QV s&o fundamentais, buscando estimular a atuagéo
dos profissionais da saude na prevencao de patologias e no tratamento destes sujeitos, quando

necessario.
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4. HIPOTESES

a. Cuidadores de individuos com transtorno mental apresentam escores mais baixos de

qualidade de vida do que a populacéao geral;

b. Cuidadores de individuos com esquizofrenia apresentam escores mais baixos de

qualidade de vida do que cuidadores de individuos com transtorno de humor bipolar;

c. Cuidadores com a percepcao da severidade do transtorno mental do paciente como de
intensidade grave apresentam escores mais baixos de qualidade de vida do que os com
a percepcéo de intensidade leve a moderada;

d. Cuidadores com as seguintes caracteristicas: género feminino, mais velhos, grau de
parentesco paterno/materno, menos anos de estudo, presenca de doenca clinica,
presenca de sintomas depressivos e que estejam cuidando de familiares com

esquizofrenia apresentam escores de qualidade de vida mais baixos.
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5. OBJETIVOS

5.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar e comparar a qualidade de vida de cuidadores de pacientes com transtorno de

humor bipolar e esquizofrenia.

5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a)

b)

Comparar a qualidade de vida de cuidadores de pacientes com transtorno de humor
bipolar e esquizofrenia com o0s escores normativos de qualidade de vida da populacéo

brasileira;

Comparar a qualidade de vida de cuidadores de pacientes conforme a gravidade da

doenca;

Avaliar se existem diferencas nas caracteristicas sociodemograficas e clinicas destes
cuidadores;

Avaliar e comparar a presenca de sintomas depressivos nestes cuidadores;

Verificar a associacdo entre o0s escores de qualidade de vida com fatores
sociodemogréaficos e clinicos dos pacientes e dos cuidadores.
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6. METODOLOGIA

Questao de Pesquisa

Cuidadores de pacientes com esquizofrenia apresentam piores escores de qualidade de

vida do que cuidadores de pacientes com transtorno de humor bipolar?

Delineamento

Realizou-se um estudo transversal de 2011 a 2015 no Ambulatério Melanie Klein
(MK) do Hospital Psiquiatrico Sdo Pedro (HPSP).

Amostra

Os dados foram coletados em uma amostra de cuidadores de pacientes de 2
ambulatorios especializados do HPSP: um ambulatério de transtornos de humor e outro de
esquizofrenia, sendo realizada amostragem de conveniéncia. O diagndstico de transtorno de
humor bipolar ou esquizofrenia/transtorno esquizoafetivo era realizado pelos supervisores
psiquiatras através de uma avaliacdo clinica seguindo os critérios do DSM-IV-TR (104). Os
pacientes ou a equipe médica indicavam o principal cuidador do paciente, que era convidado a
participar da pesquisa. Os individuos que aceitavam participar do estudo assinavam um termo
de consentimento aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da instituicdo (Apéndice A).

O célculo do tamanho amostral foi realizado buscando detectar uma diferenca de 60%
do desvio padrdo entre as médias dos escores de QV considerando um alfa de 0,05 e um poder

de 90%, estimando 60 cuidadores em cada grupo conforme o diagnostico do paciente.

Critérios de Inclusdo dos Cuidadores

a) Cuidador principal foi considerado o familiar que o paciente ou a equipe indicava como
sendo o0 sujeito que mais fornecia suporte e auxilio, como acompanhamento em consultas,
ajuda financeira e emocional (28, 98);

b) capacidade de compreensdo para a utilizacdo de escalas autoaplicadas;
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c) idade minima de 18 anos;

d) aceitagdo espontanea para participagao do estudo.

Logistica do Estudo

Os pacientes ou 0os médicos assistentes indicavam o cuidador principal do paciente que
era convidado a participar do estudo. O mesmo era informado por um académico de medicina
ou pela pesquisadora sobre os objetivos do estudo e, se necessario, eram respondidas as suas
duvidas. Logo ap0s, era questionado se gostaria de participar, sendo entregue o Termo de
Consentimento Informado a ser assinado.

Os questionarios eram autoaplicados, sendo realizados em um Unico momento. O
cuidador respondia ao questionario antes, durante ou ap6s a consulta do paciente no
ambulatério. Para aqueles cuidadores que ndo tinham disponibilidade de comparecer naquele

dia ou turno, agendava-se uma data alternativa.

Instrumentos Utilizados

Questionéario de dados sociodemograficos e clinicos

Em relagdo ao cuidador, foram analisados dados como género, idade, anos de estudo,
estado marital, estado ocupacional, classe social, grau de parentesco com o0 paciente
(Apéndice B) e presenca de doencas clinicas.

A presenca de doenca clinica foi avaliada através de um instrumento autoaplicavel
(Apéndice C) questionando se o individuo possuia alguma comorbidade clinica. Caso a
resposta fosse positiva, havia uma lista de 23 doencas clinicas a serem assinaladas.

A classificacdo socioecondmica foi realizada através do Critério de Classificacdo
Econbémica Brasil de 2010 (Anexo A), que busca estimar o poder de compra dos individuos,
sendo pontuado conforme a posse de itens materiais e o grau de instru¢do do chefe da familia.
As classes vao de A a E, em ordem decrescente de renda média mensal familiar (105).

Dados referentes ao paciente como diagndstico, idade, género, idade de inicio de

sintomas e tempo de doenca também foram questionados ao seu familiar ou ao seu médico.

World Health Organization Quality of Life Instrument (WHOQOL - Bref) (Anexo B)
E um instrumento composto de 26 questdes dividido em quatro dominios: fisico,

psicologico, relagdes sociais e meio ambiente, e duas questdes de QV em geral. Cada questdo
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segue uma escala likert de 1 a 5, sua pontuacdo total varia de 0 a 100, e quanto maior o valor
dos escores, melhor a QV (48).

Medical Outcomes Study 36-Item Short Form (SF-36) (Anexo C)

E constituido de 36 itens, fornecendo pontuacio em oito dimensdes da QV:
capacidade funcional (CF), limitacdo por aspectos fisicos (AF), dor (DF), estado geral de
salde (SG), vitalidade (VIT), aspectos sociais (AS), aspectos emocionais (AE) e satide mental
(SM). A pontuacéo varia de O (pior resultado) a 100 (melhor resultado) (47, 50).

Inventario Beck de Depressédo (BDI) (Anexo D)

Avalia a presenca e gravidade de sintomas depressivos, tendo sido validado no Brasil.
A escala consiste de 21 itens, incluindo sintomas e atitudes, cuja intensidade varia de 0 a 3,
sendo recomendado o ponto de corte > 12 para ser considerado indicativo de depresséo,
conforme valores padronizados no Brasil (106, 107).

Impresséo Clinica Global — Gravidade (CGI-G) (Anexo E)

Classifica a gravidade da doenca do paciente, consistindo em uma escala de 1 a 7,
sendo 1 normal — sem sinais de doenca e 7 - entre 0s pacientes mais graves. Esta escala foi
pontuada pelo médico assistente do paciente. De forma adicional, foi realizada uma avalia¢éo
baseada nesta escala, onde o cuidador, a partir de sua percep¢do pessoal, avaliou a gravidade
da doenca do paciente (108).

Os autores elaboraram uma pergunta sobre o0 quanto o cuidador considerava que a
doenca do paciente interferia na sua QV, devendo ser respondida em uma escala likert com 5

categorias: de maneira alguma, um pouco, moderadamente, bastante, extremamente.

Anélise Estatistica

O teste Kolmogorov-Smirnov foi aplicado para avaliar a distribuicdo das variaveis. As
variaveis quantitativas com distribuicdo simétrica foram descritas pela média e o desvio
padrdo e comparadas pelo teste t de Student para amostras independentes. As variaveis
quantitativas com distribuicdo assimetrica foram descritas pela mediana e intervalo
interquartil, e comparadas pelo teste de Mann-Whitney. As variaveis categdricas foram
descritas pelo n (%) e comparadas pelo teste de Qui-quadrado. O teste d de Cohen foi

utilizado para estimar o tamanho de efeito da diferenga entre os escores de QV dos cuidadores
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de pacientes com esquizofrenia e dos cuidadores de pacientes com THB. O teste t de uma
amostra foi utilizado para comparar as medias dos escores de QV dos cuidadores com 0s
escores normativos do WHOQOL-BREF e SF-36 na populacdo brasileira (109, 110). Foi
utilizado o valor de p<0,05 como critério para significancia estatistica.

Andlises bivariadas foram aplicadas para investigar associagdes entre 0s escores de
QV e as variaveis categoricas (cuidador: género; parentesco; estado ocupacional; classe
socioeconémica; presenca de sintomas depressivos; presenca de doencas clinicas; paciente:
diagnostico; gravidade da doenca) e as continuas (cuidador: idade; anos de estudo; paciente:
tempo de doenca) - teste t de student ou correlacdo de Pearson. Foi realizada analise
multivariada através de regressao hierarquica maltipla para ajustar a diferenca nos escores de
QV para fatores que foram considerados significativos nas analises bivariadas (p<0,05) e para
aqueles de interesse clinico. Foram consideradas como variaveis independentes: género
feminino, parentesco méae/pai, idade, anos de estudo, presenca de doenca clinica e presenca de
sintomas depressivos no cuidador; e diagnostico e tempo de doenca do paciente. Os escores
dos dominios de QV foram considerados as variaveis dependentes. Nesta analise foi utilizado
o0 valor de p<0,10 como significativo. Os dados foram analisados utilizando o SPSS versdo
20.
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7. ASPECTOS ETICOS

Todos os familiares foram informados dos objetivos do estudo e aqueles que aceitaram
participar preencheram o termo de consentimento livre e esclarecido previamente & sua
entrada no mesmo. A identidade dos participantes foi mantida em sigilo, sendo garantido que
os dados resultantes da pesquisa seriam utilizados unicamente para fins cientificos. O presente
estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Psiquiatrico S&o Pedro, com

registro nimero 110009.
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Abstract

Purpose The process of deinstitutionalization of individuals with mental disorders (MD) brought greater family
responsibility in terms of patient care. The aim of this study was to evaluate and compare the Quality of Life of
the primary caregiver of schizophrenic and bipolar subjects.

Methods A cross-sectional study conducted from 2011 to 2015 with 63 caregivers of schizophrenic individuals
and 62 caregivers of individuals with bipolar disorder at an outpatient service of a teaching hospital in southern
Brazil. Questionnaires regarding socio-demographic and clinical data, as well as depressive symptoms (BDI)
and QoL (WHOQOL-Bref e SF-36) were applied.

Results Caregivers of schizophrenic individuals had lower QoL scores than caregivers of bipolar individuals,
with moderate effect in the physical domains of WHOQOL and SF-36, in the social relations domain of
WHOQOL and in the role-emotional problems of SF-36. The QoL scores of the caregivers were lower when
compared to the normative data of Brazilian population. The factors that were most associated with worse QoL
scores were: diagnosis of schizophrenia in the patient; female gender, presence of clinical disease and, most
significantly, the presence of depressive symptoms in the caregiver.

Conclusions Our findings demonstrates an impairment in caregiver’s quality of life, providing evidence that it
necessary to establish health policies that broaden its approach to include interventions not only focused on the
patients, but on their caregivers as well.

Keywords

Quality of life; Caregivers; Family; Bipolar Disorder; Schizophrenia.
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1. Introduction

Schizophrenia and bipolar disorder (BD) are chronic psychiatric disorders that are often disabling, ranking 6th
and 8th place, respectively, among the leading causes of disability in low and middle-income countries, causing
a significant impact on the lives' of such individuals [1]. The family is also influenced by the disorder, with
studies showing an objective and subjective burden resulting from the changes in the family routines, such as
decreased leisure time, social isolation, feelings of guilt and general concern [2-4].

In Brazil, following an international movement towards deinstitutionalization of individuals with mental
disorders (MD), the treatment of the patient which was previously performed in the hospital started to be
implemented in the community, and the family has taken on a central role in the treatment. However, these
caregivers were included in this process without receiving adequate guidance to perform this new role, nor was
the healthcare system sufficiently organized to prepare them for this new model of care [2; 5-9].

Several studies have been conducted to evaluate the impact of the burden on these families [2-5; 7; 10],
but this concept has a limited and negative perspective on what it means to be a caregiver, while it has been
shown that many consider this to be a rewarding and positive experience in their lives [11-14]. Thus, researches
evaluating broader and more neutral concepts such as Quality of Life (QoL) are needed.

The literature shows that caregivers of individuals with MD present an impaired QoL when compared
with the general population or control subjects due to factors such as physical, emotional and financial stress [6;
14-18]. When compared with other caregivers, such as those of affective, anxiety or neurotic disorders, the
schizophrenic caregivers present the lowest scores of QoL [18-20].

Caregivers who experience a high burden may experience a loss in their ability to provide care, thus
negatively influencing the patient's outcome. However, it has been shown that targeted therapies do promote
positive changes [21-23]. In Brazil, data regarding the QoL of caregivers of individuals with MD are scarce. The
evaluation of the profile and factors associated with the QoL of the caregivers can detect the areas that are most
affected, in order to implement strategies to improve the caregivers' QoL and also, indirectly, enhance the
outcome of the patient.

The objectives of this study are: a) assess the quality of life of caregivers of individuals with bipolar
disorder and caregivers of individuals with schizoaffective/schizophrenia disorder; b) compare the quality of life
of the caregivers according to the patient's diagnosis and according to the severity of the disease, as well as with
normative data of the Brazilian population; c) assess the impact and determine whether the sociodemographic
and clinical variables can predict their QoL.

Our hypotheses are as follows: a) caregivers of individuals with MD have lower QoL scores than the
general population; b) caregivers of individuals with schizophrenia have lower QoL scores than caregivers of
those with bipolar disorder; c) caregivers of individuals with severe disease have lower QoL scores than
caregivers of individuals with mild to moderate disease; d) caregivers with: gender female, older, parents, less
years of study, clinical comorbidity, depressive symptoms and taking care of schizophrenic relatives will present

lower QoL scores.
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2. Methods

2.1. Subjects and procedures

Cross-sectional study with convenience sampling conducted between 2011 and 2015 at an outpatient service of a
teaching hospital in southern Brazil (Hospital Psiquiatrico Sdo Pedro). Initially patients based on the following
criteria were enrolled: a) presence of diagnosis of bipolar disorder (mixed or depressive episode), schizophrenia
or schizoaffective disorder, according to the DSM-IV-TR [24]; b) presence of acute episode; c) agree to the
participation of family members in the study. Then the family member of each patient that were considered as
the main caregiver were recruited.

The primary caregiver was considered the family member that the patient or the staff indicated as
providing the most support and assistance, such as participation in follow-up consultations, financial and
emotional support [23; 25]. For this study the main caregiver that met the following criteria were recruited: a)
ability to understand and answer self-reported instruments; b) minimum age of 18 years; ¢) acceptance to
participate in the study. The individuals who agreed to participate in the study signed an informed consent form

approved by the Ethics and Research Committee of the institution.

2.2 Measures

Sociodemographic and Clinical Data Questionnaire

Regarding the caregiver, data such as gender, age, years of education, marital status, occupational
status, social class, degree of relationship with the patient and the presence of clinical comorbidities were
analyzed.

The presence of medical comorbidity was assessed using a self-administered instrument questioning if
the individual had any clinical comorbidity. If the answer was positive, there was a list of 23 clinical diseases to
be marked.

The socioeconomic classification was carried out by using the Economic Classification Criterion Brazil
2010 instrument, which seeks to estimate the purchasing power of individuals, being scored according to the
possession of material items and the level of education of the head of the household. The classes range from A to
E, in decreasing order based on the average monthly family income [26]. The authors created a question in
regards to what extent the caregiver felt that the patient's illness interfered in his or her quality of life, while
responding using a Likert scale with five categories: not at all, a little, moderately, very much, extremely.

Data concerning the patient such as diagnosis, age, gender, age of onset of symptoms and disease
duration were also evaluated.

Quality of Life Questionnaires

The Medical Outcomes Study Questionnaire 36-Item Short Form Health Survey (SF-36) and the World
Health Organization Quality of Life Instrument - Brief (WHOQOL-BREF) were applied, both of which
represent generic instruments of QoL, have the ability to be self-administered and have been translated and
culturally validated for the Brazilian population [27-31]. These two instruments were deemed appropriate in a

review conducted on instruments for assessing outcomes in caregivers of individuals with mental disorders [32].
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The SF-36 consists of 36 items, providing scores for eight dimensions of QoL: physical functioning
(PF), role-physical problems (RPP), bodily pain (BP), general health (GH), vitality (VIT), social functioning
(SF), role-emotional problems (REP) and mental health (MH). The score ranges from 0 (worst result) to 100
(best result). The utility was calculated by SF-36, which is a value assigned to each state of health on a scale,
with the value 1 representing the best state of health and the value 0 indicating death [33].

The WHOQOL - BREF is an instrument composed of 26 questions divided into four domains: physical,
psychological, social relationships and environment, along with two general questions of quality of life. Each
question is scored on a Likert scale of 1 to 5, its total score ranges from 0 to 100, and the higher the value of the
score, the better the quality of life.

Depressive Symptoms Scale

Beck Depression Inventory (BDI) - Assesses the presence and severity of depressive symptoms. It
consists of 21 items, including symptoms and attitudes, with the respective intensity ranging from 0 to 3 and the
recommended cut-off point being > 12 to be considered indicative of depression, based on standard values in
Brazil [34; 35].

Patient's Disease Severity Scale

Clinical Global Impression — Severity (CGI-S) - Classifies the severity of the patient's disease, being

scored from 1 to 7 according to the severity, based on the opinion of two subjects: the caregiver and the

physician's assistant [36].

2.3 Statistical analysis

The Kolmogorov-Smirnov test was used to evaluate the distribution of the variables. The quantitative variables
with symmetric distribution were described by mean and standard deviation and compared using the Student's t
test for independent samples. Quantitative variables with asymmetric distribution were described by the median
and interquartile range, and compared using the Mann-Whitney test. Categorical variables were described by n
(%) and compared by chi-square test. Cohen’s d test was utilized to analyze the effect size of the difference
between QOL scores among caregivers of patients with schizophrenia and caregivers of patients with BD. The t
test for a mean was used to compare the mean QoL scores of the caregivers with the normative data for the
WHOQOL-BREF and SF-36 in the Brazilian population. The p value <0.05 was considered significant.
Multivariate analysis was performed through multiple hierarchical regression. The variables included in
the regression were those with statistically significant differences in the bivariate analyzes and/or those of
clinical interest. According to our theoretical model, the first step was comprised of the variables gender female,
age, kinship parents and years of study of the caregivers. The second step included the schizophrenia diagnosis
of the patient, the third step the duration of the patient’s illness, the fourth step the presence of clinical
comorbidity in the caregiver and the fifth the presence of depressive symptoms in the caregiver. Only variables
with statistical significance in the previous step were used in the next steps of the regression (p<0,10). The data

were analyzed using SPSS version 20.
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3. Results

The sample was composed of 125 caregivers, 62 family members of individuals with bipolar disorder and 63
family members of individuals with schizophrenia/schizoaffective disorder. Most of the caregivers were female
(76,8%), either married or living with a partner (62,9%), with an average age of 46.1 + 14.9 years, were
employed (45,9%), had around 10.2 + 3.7 years of study and more than half belonged to the economic class C
(52,1%). In regards to the degree of kinship, 33.9% were the parents of the patients, followed by 24.2% which
were spouses or partners. The prevalence of clinical disease in this sample was 71.2%, and of depressive
symptoms was 47.2%. The patients had an average of 39.3 + 11.8 years, with an age of onset of symptoms
around 24 + 10.2 years, with 56% of them have 15 or more years of disease.

Caregivers of individuals with schizophrenia were older and had a higher prevalence of depressive
symptoms compared to caregivers of individuals with bipolar disorder. Most of the patients with bipolar disorder
were female, while those with schizophrenia were male (table 1).

The QoL scores of the relatives of patients with schizophrenia were lower than the relatives of patients
with bipolar disorder in almost all domains, as shown in the scores of the table 2. When the groups of caregivers
were compared according to the severity of the patient's disease based on the opinion of the family member
regardless of the psychiatric diagnosis, those caregivers who considered the patient’s condition severe presented
lowest scores in most domains (p<0,05). The exceptions were the physical functioning, role-physical problems
and bodily pain domains of SF-36, and the physical domain of WHOQOL. The mean difference ranged from
8.16 in the psychological domain of WHOQOL to 15.75 in the role-emotional problems of SF-36. On the other
hand, when the groups were divided according to the severity of the disease based on the physician's opinion,
there was no statistically significant difference in any domains of quality of life.

Comparing the scores of caregiver's QoL with the normative data of the Brazilian population [37; 38],
caregivers have lower scores in almost all areas, with mean differences higher in caregivers of individuals with
schizophrenia. The description of the data is presented in table 3. Most caregivers (67,7%) found that the
patient's illness interfered moderately to extremely with their QoL.

The data from the hierarchical regression are presented in table 4. The variables that best explained the
variability in QoL scores were: diagnosis of schizophrenia in the patient; female gender, presence of clinical
illness and, most significantly, the presence of depressive symptoms in the caregiver. The variance explained by

the regression model was around 15% to 53%.



47

4. Discussion

The findings demonstrate that caregivers presents an impairment in their QoL as evidenced by the comparison
with the normative data of Brazilian population, confirming previous studies in other countries such as Chile,
Germany and France [17-19]. The presence of lower scores occurred in practically all domains in the caregivers
and the most affected domains were social relations of WHOQOL, and social, role-emotional problems and
mental health of SF-36. This finding is consistent with studies indicating that caregivers suffer greater impact
related to mental health domains compared to physical domains [17; 18; 39].

The family members that provided care to schizophrenic individuals had lower QoL scores than the
relatives that provided care to individuals with bipolar disorder in all domains, with moderate effect in the
physical domains of WHOQOL and SF-36, in the social relations domain of WHOQOL and in the role-
emotional problems of SF-36. According to the literature data, caregivers of patients with schizophrenia have a
worse QoL compared to other caregivers [18-20].

When the groups of caregivers were compared according to the severity of the patient’s disease based
on the opinion of the family member regardless of the psychiatric diagnosis, the scores also showed significant
differences in almost all domains, with lowest scores of QoL for those who considered the patient’s condition
severe. This demonstrates how the QoL domains are subjective and related to the severity with which the
caregiver, also subjectively, evaluates the condition of his or her relative. When the scores are compared based
on the CGI score by the physician, there were no differences.

Most of the caregivers were female, which is in line with several studies showing that women are the
predominantly caregivers when an individual in the family becomes ill, especially when the number of hours due
care is high; while specific to the schizophrenic cases, the mothers are the main caregivers [6; 18; 25; 39]. The
age of caregivers of schizophrenic individuals was higher, which is probably due to the majority of them being
the respective parent.

Disease duration in years was higher for patients with BD. This finding may have occurred as a result of
the service being specialized, whereas the primary care professionals generally consider themselves more
capable of treating affective disorders than psychotic disorders, which are associated with more positive
symptoms and stigma. Furthermore, schizophrenia is a disorder which tends to have a course with more episodes
of crisis and hospitalizations, causing patients to reach the specialized service earlier.

The high prevalence of depressive symptoms in caregivers is significant, confirming previous studies
showing that these subjects are more susceptible to develop psychiatric symptoms such as depression and
anxiety [17; 40-42]. According to Gupta (2015) these symptoms are associated with chronic stress, which seems
more likely to have been caused by caregiving burden than being a predisposition for becoming a caregiver [20].
This data reinforces the need for the healthcare system to provide support and assistance programs for
caregivers, with an extended service that includes not only the patient but also the family. There is evidence that
the presence of positive symptoms in these patients is related to a higher burden on the caregivers, which is
associated with the development of depressive symptoms. Likewise, the stigma factor is probably related to the
depressive symptoms demonstrated by the caregiver, irrespective of other variables [41]. These two factors,
stigma and positive symptoms, are more associated with schizophrenia, which also correlates with the higher

prevalence of depressive symptoms in caregivers of schizophrenic individuals found in our study.
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In almost all areas, except for the role-physical problems domain of the SF-36, the presence of
depressive symptoms in the caregiver was the variable most associated with a decrease in QoL scores with (3
ranging from -,245 in the physical functioning domain of the SF-36 to -,689 in the psychological domain of the
WHOQOL-BREF. Other studies have shown that depression can be considered to be the main predictor of
decreased QoL scores, as it negatively influences the individual's perception of him or herself and the world [34;
44]. In addition, BDI and WHOQOL-BREF instruments have a high correlation between their scores, suggesting
an overlap of certain items measured by the QoL and depressive symptoms [44]. Despite the association between
depressive symptoms and QoL, most QoL studies in caregivers of individuals with MD do not assess depressive
symptoms in the caregiver. On the other hand, through the hierarchical regression, it is clear that caregiver
factors such as female gender, the presence of clinical disease and the patients being diagnosed with
schizophrenia are also responsible for negatively impacting QoL. Although the design of this study does not
allow the establishment of causal relationships, our hypothesis is that depression may be acting as a mediating
factor between the patient's diagnosis and the QoL scores of the caregivers, while being correlated with the
higher prevalence of depressive symptoms in the caregivers of schizophrenic individuals. Therefore, the patient's
diagnosis of schizophrenia would be a major contributor to the impairment of QoL in caregivers. Other factors
that would be expected to influence the QoL such as caregiver's years of education and duration of the patient’s
disease, practically was not significant in this model, confirming findings from other studies [18; 19; 45; 46].
Previous research demonstrated that the female gender variable negatively influences the QoL, confirming the
finding of this study [18; 19; 47].

Among the limitations of this study is the sample size, which may not have given enough power to
establish certain associations. As a result of being self-applied instruments, the generalizability of the results is
limited, as illiterate subjects did not participate, which decreases the representation of the Brazilian population,
as demonstrated by the low proportion of the classes D and E in the sample. Furthermore, by having utilized
generic QoL instruments, some specific characteristics concerning the care of individuals with schizophrenia or
BD could be better evaluated with the use of specific instruments [48; 49]. As a result of being a specialized
health care service, the patients are more symptomatic and have more severe cases, which may have interfered
negatively in the QoL scores of their caregivers. In this sense, they do not represent the broad heterogeneity of
the population of these patients and their caregivers, thereby more research is needed for the impact on QoL
when patients are also in times of clinical stability.

It should be highlighted that this is the first study that evaluates the QoL of caregivers of individuals
with schizophrenia and bipolar disorder by using 2 generic instruments with different constructs, thereby
expanding the range of dimensions evaluated. By using generic and easily applicable instruments, this study can
be replicated in other parts of Brazil, and our results can be compared with caregivers of patients with other
mental disorders and in different countries, thus enabling the expansion of knowledge about this subject.
Subjects with clinical and psychiatric comorbidities were not excluded, which makes the sample more
representative of the reality. In addition, one of the main strengths of this study is that it analyzed the presence of
depressive symptoms in caregivers since the vast majority of studies evaluating the QoL of caregivers of patients
with MD do not assess the presence of depressive symptoms in these subjects, which are known to be extremely
high and have a major influence on the QoL [6; 20; 40; 41].
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Finally, we note the importance of creating programs in the public healthcare system that encourage the
participation of these relatives, seeking to improve their QoL and prevent the development of symptoms such as
depression and anxiety. Studies have shown that the caregiver plays an important role in the management and
outcome of the patient, as demonstrated by better treatment adherence, reduced depressive symptoms and less
chance of relapse [23; 50]. The investment in assisting the caregiver, also indirectly becomes an investment in
the health of the patient. Thus, interventions geared towards their needs such as psychoeducation groups,
development of healthy coping skills and the promotion of social support, can help not only the caregivers, but

the patients and the whole family as well [51-53].
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Table 1. Sociodemographic and clinical characteristics of caregivers and patients

Bipolar Schizophrenia
N=62 N=63 P

1. Caregiver
Age (years) 40,55+15,17 51,28+12,65 <,001**
Gender Female 69,4 84,1 0,081
Relationship with the patient

Partner 29 194 ,012*

Son/daughter 21 8,1

Father/Mother 24,2 43,5

Siblings/others 25,9 29
Years of Education 9,9+3,3 10,4+4,1 ,497
Marital Status Married/Living with partner 61,3 64,5 0,853
Employment Status

Employed 50,8 41,3 0,548

Unemployed 16,9 22,2

Retired/Others 32,2 36,5
Socioeconomic Level

A+B 44,6 32,8 0,298

C 44,6 59

D+E 10,7 8,2
Clinical Comorbidity 62,9 79,4 ,067
Depressive Symptoms 27,4 66,7 <,001**
2. Patient
Gender Female 75,8 33,3 <,001**
Age (years) 40,31+10,92 38,38+12,43 ,388
Age of onset (years) 22,78+10,54 24,9149,97 ,296
Duration of illness (years) 16 (8-29) 11 (4,5-17) ,044*
CGl according the physician

Mild to moderate 61,3 57,1 772

Severe 38,7 42,9
CGl according the caregiver

Mild to moderate 50 55,6 ,658

Severe 50 44,4

# Quantitative variables with symmetric distribution were described by mean + standard deviation,

guantitative variables with asymmetric distribution by median and interquartile range, categorical variables

by n (%).
*p<0,05 **p<0,01
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Table 2. Comparison of quality of life scores between caregivers of individuals with bipolar disorder

and schizophrenia

Bipolar Schizophrenia Effect Size

Mean + sd Mean + sd p (C1 95%)
1. WHOQOL-BREF Domains
Overall 14,00+3,66 12,55+3,30 ,022* -0,42(-0,77;-0,06)
Physical 67,45+21,18 55,83+19,57 ,002**  -0,57(-0,93;-0,21)
Psychological 60,36+22,38 56,81+18,21 ,335 -0,17(-0,77;-0,06)
Social 60,35+23,80 50,86+25,50 ,033* -0,38(-0,74;-0,03)
Environment 54,42+19,63 48,62+16,71 ,078 -0,32(-0,67;0,04)
2. SF-36 Domains
Physical Functioning 75,15+25,53 62,08+29,19 ,009**  -0,48(-0,83;-0,12)
Role-Physical 65,16+38,26 41,14+41,34 ,001**  -0,60(-0,96;-0,24)
Bodily Pain 65,27+27,14 53,57+24,81 ,013* -0,45(-0,80;-0,24)
General Health 67,23+21,10 58,89+20,85 ,034* -0,40(-0,76;-0,03)
Vitality 54,17+26,40 50,16+21,27 ,362 -0,17(-0,52;0,19)
Social Functioning 67,94+29,91 61,71+25,39 211 -0,22(-0,58;0,13)
Role-Emotional 58,06+42,22 37,83+40,85 ,007**  -0,49(-0,84;-0,13)
Mental Health 61,35+24,14 57,38+19,30 ,331 -0,18(-0,54;0,18)
3. Utility
SF-6D 7705 ,7445 ,062 -0,35(-0,71;0,02)

# Effect Size by Cohen’s d test

*p<0,05 **p<0,01
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Table 3. Comparison of quality of life scores between caregivers and the normative data of Brazilian

population
Population Population Mean Difference
Mean (C1 95%)
Bipolar Schizophrenia
1. WHOQOL-BREF Domains
Physical 58,9 8,55 (3,18;13,93)** -3,07 (-8,04;1,90)
Psychological 65,9 -5,65 (-11,28;,19) -9,09 (-13,68;-4,50)**
Social 72,6 -15,85 (-21,89;-9,81)**  -25,34 (-31,76;-18,92)**
Environment 59,9 -5,48 (-10,51;-,45)* -11,28 (-15,49;-7,07)**
2. SF-36 Domains
Physical Functioning 82,45 -7,30(-13,78;-,81)* -20,37 (-27,72;-13,02)**
Role-Physical 74,73 -9,57 (-19,37;,23) -33,59 (-44,00;-23,18)**
Bodily Pain 67,53 -2,26 (-9,15;4,64) -13,96 (-13,86;-20,21)**
General Health 71,10 -3,87 (-9,57;1,84) -12,21 (-17,51;-6,92)**
Vitality 66,85 -12,68 (-19,62;-5,74)**  -16,69 (-22,05;-11,34)**
Social Functioning 78,30 -10,36 (-17,95;-2,76)**  -16,60 (-22,99;-10,20)**
Role-Emotional 70,02 -11,96 (-22,68;-1,23)* -32,19 (-42,48;-21,90)**
Mental Health 73,82 -12,48 (-19,00;-5,95)**  -16,44 (-21,30;-11,58)**

*p<0,05 **p<0,01
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Table 4. Factors associated with WHOQOL-Brief scores: mulivariate analyses

PS

SR

Step 4

Step 5

Stepl Step2

Step 3

Step4  Step 5

Step 1

Step 2

Step 3

Step 4

Step 5

1. Caregiver
Gender Female
Age
Relationship
Parents

Years of
Education

2. Patient
Diagnosis
Schizophrenia
3. Patient
Iliness Duration
4. Caregiver
Clinical Iliness
5. Caregiver
Depression

-,195*

-,323*

-,264*

-,583*

-,216*  -208*

,193 ,185*

-,218*

,207*

-,199* -

,162 ,191*

-,689*

-,190*

-,208*

-,161

-,159

-,571*

R? Adj.

479

533

,331

WOHQOL-Brief: PH-Physical; PS-Psychological; SR-Social Relationships; EN-Environmental; O-Overall.
*B coefficient p<0,10; *p<0,05
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Table 5. Factors associated with WHOQOL-Brief scores: mulivariate analyses

EN

O]

Stepl Step2

Step 3

Step 4

Step 5

Step 1

Step 2

Step3  Step4

Step 5

1. Caregiver
Gender Female
Age -
Relationship

Parents

Years of

Education

2. Patient

Diagnosis -,159
Schizophrenia

3. Patient

IlIness Duration

4. Caregiver

Clinical lllness

5. Caregiver

Depression

-,603*

-,206*

- -,164

-,233*

-,155*

-,612*

R? Adj.

,336

,397

WOHQOL-Brief: PH-Physical; PS-Psychological; SR-Social Relationships; EN-Environmental; O-Overall.

*B coefficient p<0,10; *p<0,05
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Table 6. Factors associated with SF-36 scores: mulivariate analyses

PF

RPP

BP

GH

Step 1

Step2 Step3 Step 4

Step 5

Step 1

Step 2

Step 3

Step 4

Step 5

Stepl Step2 Step3 Step4

Step 5

Step 1

Step 2

Step 3

Step 4

Step 5

1. Caregiver
Gender
Female

Age
Relationship
Parents
Years of
Education

2. Patient
Diagnosis
Schizophrenia
3. Patient
Iliness
Duration

4. Caregiver
Clinical
IlIness

5. Caregiver
Depression

-,216*
-,413*

,161

-,197*
-,359*

-,193*
-,333*

- 194*
- 344*

,159 ,205* -

-,148
-,378*

171*

-,245*

-,197*
-,214

-,272*

-,199*

-,250*

-,173

-,251*

-,184

-,228*

-,219

-,306* -297* -275* -269*

-,169*  -,168 -,144

-,169

-,231*

-,418*

-,203

-,345%

-,205*

-,472*

R® Adj.

,281

,154

,289

,298

SF-36 : PF-Physical Functioning; RPP-Role Physical Problems; BP-Bodily Pain; GH-General Health; VIT-Vitality; SF-Social Functioning; REP-Role Emotional Problems;
MH-Mental Health.
*B coefficient p<0,10; *p<0,05
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Table 7. Factors associated with SF-36 scores: mulivariate analyses

VIT

SF

REP

MH

Stepl Step2 Step3 Step4

Step 5

Step 1

Step 2

Step 3

Step4 Step5 Stepl Step2 Step3

Step4 Step5 Stepl Step2 Step3 Step4

Step 5

1. Caregiver

Gender Female  -,267*
Age -
Relationship

Parents

Years of

Education

2. Patient

Diagnosis -
Schizophrenia

3. Patient

Iliness Duration

4. Caregiver

Clinical Illlness

5. Caregiver

Depression

-,263*  -272* - 248*

-,176*

- 464%

-,168

-,219*

-,193* -235*

-,205  -,205*

-, 429%

17 - -

-185% - -

- -,194*

-377*

-,499*

R? Adj.

,264

,187

,201

271

SF-36 : PF-Physical Functioning; RPP-Role Physical Problems; BP-Bodily Pain; GH-General Health; VIT-Vitality; SF-Social Functioning; REP-Role Emotional Problems;

MH-Mental Health.
"B coefficient p<0,10; *p<0,05
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9. CONSIDERACOES FINAIS

Esta dissertacdo permitiu a elaboracdo de um artigo sobre QV em cuidadores de
pacientes com esquizofrenia e transtorno de humor bipolar. Os resultados deste estudo
demonstram o prejuizo na QV que os cuidadores de sujeitos com TM apresentam,
especialmente cuidadores de esquizofrénicos, o que estd de acordo com os dados da literatura
internacional.

Este é o primeiro estudo no Brasil a avaliar atraves de instrumentos genéricos a QV
desta populacdo de cuidadores. Neste sentido, também € o primeiro estudo internacional que
utiliza 3 instrumentos com construtos diferentes de QV nestes sujeitos. Foram examinados
também fatores que pudessem interferir nos escores de QV destes cuidadores, sendo 0s
principais encontrados: o género feminino, a presenca de doenca clinica e sintomas
depressivos no cuidador, assim como diagnostico de esquizofrenia no paciente. Esses fatores
foram os mais implicados em interferir de forma negativa na QV destes familiares.

Além disso, demonstrou-se a alta prevaléncia de doencas clinicas e, principalmente, de
sintomas depressivos nestes cuidadores, evidenciando que o cuidador também deve ser visto
pelo profissional de saide como um potencial paciente. Sabe-se ser de extrema relevancia que
pesquisas de QV avaliem também a presenca de sintomas depressivos nos sujeitos estudados,
em funcdo deste fator influenciar de forma importante a QV. Entretanto, a grande maioria dos
estudos de QV nesta populacdo ndo realiza analises considerando a presenca de doenca clinica
e sintomas depressivos no cuidador, sendo este também um diferencial desta pesquisa.

Um dado importante foi a comparagéo da QV dos cuidadores conforme a gravidade da
doenga do paciente. Quando os grupos de cuidadores foram divididos segundo a CGI do
paciente pontuada pelo médico, seus escores ndo apresentaram diferencas. Entretanto, quando
foram divididos conforme a gravidade da doenca na opinido dos familiares, houve diferenca
importante nos escores de QV, com piores escores naqueles cuidadores que consideraram que
0 paciente encontrava-se em situacdo grave. Apesar do instrumento utilizado para medir a
severidade da doenca (CGI) ndo ter sido desenvolvido para ser preenchido por familiares, este
achado confirma a importancia da subjetividade na influéncia dos escores de QV.

Em relacdo as limitagGes, observamos que este estudo foi realizado em um servigo de
salde especializado com pacientes sintomaticos, sendo necessarios mais estudos avaliando os

cuidadores em diferentes contextos, como em cuidados primarios e com pacientes estaveis.
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Em funcdo do delineamento transversal deste trabalho, inferéncias a respeito de relagoes
causais entre as varidveis estudadas e os escores de QV ficam limitadas.

Apesar de suas limitacOes, estes resultados contribuem de forma significativa para a
literatura existente sobre a QV de cuidadores de individuos com TM, especialmente se
considerarmos a escassez de estudos sobre este tema em paises em desenvolvimento como o
Brasil. Estes achados sdo de extrema relevancia na busca de intervengfes que possam
melhorar a QV e a saude do cuidador, fatores que influenciam de forma indireta o prognostico

do paciente que esta sob seus cuidados.
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APENDICE A
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Comparacéao da Qualidade de Vida de Cuidadores de Pacientes com Transtorno de

Humor Bipolar e Cuidadores de Pacientes com Transtorno Esquizofrénico ou

Esquizoafetivo do Hospital Psiquiatrico Sao Pedro

Pesquisadores Responsaveis: Mirian Cohen, Ana Flavia Barros da Silva Lima, Marcelo
Fleck.

SOBRE _A PESQUISA: Este estudo tem como objetivo avaliar a qualidade de vida em

cuidadores de pacientes com transtornos de humor e cuidadores de pacientes com transtorno

Esquizofrénico ou Esquizoafetivo.

O QUE SERA FEITO: Vocé sera convidado (a) para o preenchimento de um questionario de

dados sdcio-demogréficos e para a realizagdo de instrumentos auto-aplicaveis. O pesquisador
Ihe explicara de que se trata o estudo, e entdo sera perguntado se deseja participar desta

pesquisa.

Caso concorde, apos assinar este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, serdo
coletados dados demogréaficos, assim como dados de sua historia médica, e serdo entregues
instrumentos auto-aplicaveis. Estes instrumentos avaliam a sua qualidade de vida, a presenca
de sintomas psiquidtricos e questionam quanto a gravidade da doenca do paciente do qual o(a)

senhor(a) cuida.

RISCOS E BENEFICIOS: N4o ha riscos para 0s participantes, o tempo gasto para responder

aos questionarios serd em torno de 45 minutos. A presente pesquisa se propde a colaborar com
0 conhecimento sobre o assunto "Qualidade de Vida em Cuidadores”, sendo este o beneficio
para o Sr (a) e sua familia. O Unico prejuizo é o tempo despendido. Os resultados poderéo
auxiliar na implementacdo de estratégias para promover uma assisténcia mais adequada ao

cuidador e melhorias em sua qualidade de vida.

CONFIDENCIALIDADE: Os registros serdo mantidos em sigilo, e seu home ndo aparecera

na divulgacdo dos resultados. Os resultados serdo publicados em revistas de circulagdo no

meio medico e em congressos.
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LIBERDADE: A sua participagdo na pesquisa € totalmente voluntaria e vocé pode desistir a

qualquer momento, sem prejuizo do tratamento do paciente e sem a necessidade de explicar o
motivo. Este estudo ndo lhe trard, ou ao paciente que iniciara acompanhamento, nenhum tipo
de discriminacdo individual ou coletiva. O tratamento do paciente ndo sofrera qualquer tipo de

alteracdo, nem mesmo se o sr(a) ndo quiser ou desistir de participar do estudo.

Eu, fui informado(a) pelo(a)

dos objetivos e justificativas

dessa pesquisa de forma clara e detalhada. Todas as minhas ddvidas foram respondidas com
clareza, e sei que poderei solicitar novos esclarecimentos a qualquer momento e modificar
minha decisdo se assim eu o desejar. A Dra. Mirian Cohen (pesquisadora responsavel)
certificou-me de que as informacgdes por mim fornecidas serdo mantidas em sigilo e usadas

somente conforme opgéo acima.

Caso tiver novas perguntas sobre este trabalho, posso esclarecé-las com a Dra. Mirian Cohen
ou com a Dra Ana Flavia B. da Silva Lima (pesquisadora responsavel) pelo seguinte telefone
(051)33392111 — ramal 175, as sexta-feiras a tarde, para qualquer ddvida como participante
deste estudo. Sob as condigGes acima mencionadas, concordo em participar do presente
estudo. Declaro que recebi copia do presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,

aprovando-o e assinando-o apds lé-lo com todo o cuidado possivel.

Assinatura Data
Mirian Cohen - CREMERS32815 Ana Flavia B.S. Lima - CREMERS20687
Médica Psiquiatra Médica Psiquiatra

Pesquisadora Orientadora da Pesquisa
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Questionario de Dados Sociodemograficos

a) Identificacdo

1. Nome do Cuidador

2. Nome do Paciente

3. Grau de Parentesco

4. Telefone de Contato

b) Dados Socio demograficos

Variavel Orientacdo Respostas

1. Data de Preencher dia/més/ano / /

nascimento

1. Género Preencher conforme opcdes 1.feminino 2. masculino

2. Corouraca Listar as opcdes e perguntar em qual 1.branco 2.preto 3.amarelo
acredita se enquadrar 9.pardo 5.indigena

3. Religiado Listar as opcdes e perguntar em qual 1. catolico 2.evangélico 3.espirita
acredita se enquadrar 4.umbanda/candomblé 5.judaismo

6.budismo 7.ateu 8.outros
4. Estado marital | Listar as opgOes e perguntar em qual 1.casado ou vivendo como casado

acredita se enquadrar

2.viluvo 3.separado 4.divorciado
5.nunca me casei

5. Situacdo de 1.vivo sozinho 2.Vivo somente
vida atual com esposo/companheiro 3.Vivo
com esposo/ companheiro e filhos
4.Vivo com outros parentes 5.Vivo
com outras pessoas gque nao sao
parentes. 6.outros,especifique
6. Qual foia Circule o numero de sua resposta 012345678 91011
ultima série Ensino fundamental Ensino médio
ou ano letivo
que concluiu? 13141516 171819120
Faculdade e P6s graduacéo
(circular o nivel)
7. Anos Questionar quantos anos foi reprovado? Numero de anos estudados

reprovados
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8. Estado Questionar sobre a condicdo de trabalho | 1.desempregado 2. em atividade
ocupacional atual? 3.incapacidade temporaria (auxilio
doenca) 4.aposentado por tempo de
servigo/idade 5.aposentado por
invalidez por problemas
psiquiatricos 6.invalidez por outras
doencas 7. outros
10. Se desempregado, por quantas semanas
ficou sem trabalhar durante os ultimos 3 NUmero de
meses? semanas
11. Nos ultimos 3 meses, quantos dias se Numero de
ausentou do trabalho em funcdo do dias
paciente?
Quantas horas por semana fica
12. envolvido(a) nos cuidados com o Numero de horas/
familiar? semana
13. Houve uma reducdo na jornada de namero de
trabalho em fungéo dos cuidados com o horas/ semana
familiar nos ultimos 3 meses?
14. Renda Indique a principal fonte de renda que 1.salério 2.beneficios do estado
melhor descreve a sua? 3.pensdo 4.sustentada pela familia
5.0utros
15. Qual é sua renda pessoal total de todas as Renda pessoal

fontes? Colocar renda mensal.

total
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APENDICE C

Questionario de Comorbidades Clinicas

1. Vocé possui alguma doenga clinica?
() sim
() nao

Se respondeu sim a pergunta acima, qual (is)?

Alergias (febre alérgica, sinusite cronica e outras)

Brago ou perna amputada

Angina

Artrite

Asma ou outros problemas pulmonares graves como bronquite cronica, enfisema

Problemas de coluna (incluindo disco ou espinha dorsal)

Cancer diagnosticado nos ultimos 3 meses (exceto cancer de pele)

Inflamacdo crénica do intestino, enterite, colite

Depressao

Nervosismo

Dor de cabega ou enxaqueca

Ataque cardiaco, enfarte do miocardio ou coronario

Insuficiéncia cardiaca ou coracdo dilatado

Pressdo arterial alta ou hipertensdo

Hiperglicemia ou diabetes

Doenca renal

Paralisias maiores ou problemas nevralgicos (incluindo derrame, esclerose multipla,
distrofia muscular)

Problemas de tireoide

Problemas de audi¢cdo (mesmo com aparelho de audi¢éo)

Problemas de visdo (mesmo com 6culos ou lentes de contato)

Ulcera (duodenal, gastrica ou péptica)

Usando marca-passo cardiaco

Algum outro problema importante (especifique)

O guanto vocé acha que isso interfere em sua qualidade de vida?

De maneira alguma Um pouco Moderadamente Bastante Extremamente

1 2 3 4 5
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2. Vocé passou por algum estressor ou acontecimento neste Gltimo ano que tenha interferido
em sua qualidade de vida?

() sim
() nao

Se respondeu sim a pergunta acima, qual foi o estressor?

O quanto acha que isso interferiu em sua qualidade de vida?

De maneira alguma Um pouco Moderadamente Bastante Extremamente

1 2 3 4 5

3. O quanto vocé acha que a doenca do paciente interfere em sua qualidade de vida?

De maneira alguma Um pouco Moderadamente Bastante Extremamente

1 2 3 4 5
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ANEXO A

-

B CRITERIO « ABEP

O Critério de Classificagdo Econdmica Brasil, enfatiza sua fungdo de estimar o poder de compra das
pessoas e familias urbanas, abandonando a pretensdo de classificar a populagdo em termos de
“classes sociais”. A divisdo de mercado definida abaixo é de classes econdmicas.

SISTEMA DE PONTOS

Posse deitens

Quantidade de Itens
(0] 1 2 3 4 ou

Televisdo em cores 0
Radio 0
Banheiro 0
Automovel 0
Empregada mensalista 0
0
0
0
0

Maquina de lavar

Videocassete e/ou DVD

Geladeira

Freezer (aparelho independente ou parte da geladeira duplex)

NANNWRDRPR
NANNDAMUYOUNN
NANNAOOWW
N DA NNDSON DD

Grau de Instruciao do chefe de familia

Analfabeto / Primario incompleto Analfabeto / Até 3°. Série Fundamental
Primario completo / Ginasial incompleto Até 4°. Série Fundamental

Ginasial completo / Colegial incompleto Fundamental completo

Colegial completo / Superior incompleto Médio completo

Superior completo Superiorcompleto

0w AN L O

CORTES DO CRITERIO BRASIL

Classe Pontos

Al 42 -46
A2 35-41
B1 29 -34
B2 23-28
C1 18 -22
c2 14 -17

8-13

E 0-7
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Instrucbes

Este questionario € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, salde e
outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes . Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a

que lhe parece mais apropriada. Esta,muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracOes, prazeres e preocupacoes. NOs estamos

perguntando 0 que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as

duas

Gltimas semanas . Por exemplo, pensando nas Ultimas duas semanas, uma questdo poderia

Ser.
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necessita?

nada | muito médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros 0
apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o niimero

4 se VOCE recebeu "muito™ apoio como abaixo.

necessita?

nada | muito médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé nao recebeu "nada” de apoio.



Por favor, leia cada quest&o, veja o que vocé acha e circule no niimero e lhe parece a melhor resposta.

muito ruim nem ruim boa muito
ruim nem boa boa
1 Como vocé avaliaria sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muito Insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeit
0
2 Qudo satisfeito(a) vocé esta 1 2 3 5
com a sua salde?
As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas semanas.
nada muito mais ou bastant extremamente
pouco menos e
3 Em que medida vocé acha que sua dor 1 2 3 4 5
(fisica) impede vocé de fazer o que vocé
precisa?
4 O quanto vocé precisa de algum 1 2 3 4 5
tratamento médico para levar sua vida
didria?
5 | O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
6 Em que medida vocé acha que a sua vida 1 2 3 4 5
tem sentido?
7 O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5
8 Quado seguro(a) vocé se sente em sua vida 1 2 3 4 5
diaria?
9 Quéo saudavel é o seu ambiente fisico 1 2 3 4 5
(clima, barulho, poluicéo, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre

certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

quao completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer

nada | muito médio muito | completamente
pouco

10 | Vocé tem energia suficiente para seudia-a-dia? 1 2 3 4 5

11 | Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5

12 | Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3 4 5
necessidades?

13 | Quao disponiveis para vocé estdo as 1 ) 3 4 5
informaces que precisa no seu dia-a-dia?

14 | Em que medida vocé tem oportunidades de 1 2 3 4 5
atividade de lazer?




As questdes seguintes perguntam sobre

quao bem ou satisfeito

respeito de varios aspectos de sua vida nas Ultimas duas semanas.

VvOCeé se sentiu a
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muito ruim nem ruim bom muito
ruim nem bom bom
15 | Quéo bem vocé é capaz de se locomover? 1 2 3 4 5
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito neminsatisfeito satisfeito
16 | Qudo satisfeito(a) vocé estd com o seu 1 2 3 4 5
sono?
17 | Quéo satisfeito(a) vocé esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?
18 | Quéo satisfeito(a) vocé estd com sua 1 2 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19 | Quéo satisfeito(a) vocé esta consigo 1 2 3 4 5
mesmo?
20 | Quado satisfeito(a) vocé estd com suas 1 2 3 4 5
relacBes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
21 | Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua vida 1 2 3 4 5
sexual?
22 | Quao satisfeito(a) vocé estd com o apoio 1 2 3 4 5
que vocé recebe de seus amigos?
23 | Quado satisfeito(a) vocé est4 com as 1 2 3 4 5
condi¢Bes do local onde mora?
24 | Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu 1 2 3 4 5
acesso aos servigos de saude?
25 | Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 2 3 4 5
meio de transporte?
As questBes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas
coisas nas Ultimas duas semanas.
nnea admes freqlentemente uito amre
\EZES |BC|,“E Emente
26 | Com que freqliéncia vocé tem 1 2 3 4 5

sentimentos negativos tais como mau
humor, desespero, ansiedade,
depressdo?

Alguémlheajudouapreenchereste QUESTIONAIIO?...........oueveiiriiiecinriee e
Quantotempo vocé levou parapreencher este qUEStIONATIO?. .......ccvrvreeerrereriririeiecresieeeenens

Vocé tem algum comentério sobre o questionario?

OBRIGADOPELA SUA COLABORAGCAO
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Versao Brasileira do Questionario de Qualidade de Vida -SF-36

Esta pesquisa questiona vocé sobre sua saude. Estdo informacgdes nos manterdo

informados de como vocé se sente e qudo bem vocé é capaz de fazer suas atividades de

vida diaria. Responda cada questdo marcando a resposta como indicado. Caso vocé

esteja seguro em como responder, por favor tente responder o melhor que puder.

1- Em geral vocé diria que sua salde é:

Excelente Muito Boa

Boa

Ruim

Muito Ruim

1 2

5

2- Comparada ha um ano atras, como vocé se classificaria sua idade em geral, agora?

Muito Melhor | Um Pouco Melhor

Quase a Mesma

Um Pouco Pior

Muito Pior

1 2

3

4

5

3- Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante
um dia comum. Devido a sua salde, vocé teria dificuldade para fazer estas atividades?

Neste caso, quando?

Atividades

Sim, dificulta
muito

Sim, dificulta
um pouco

Nao, nédo
dificulta de
modo algum

a) Atividades Rigorosas, que exigem
muito esforco, tais como correr,
levantar objetos pesados, participar em
esportes arduos.

b) Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador de
po, jogar bola, varrer a casa.

N

w

c) Levantar ou carregar mantimentos

d) Subir varios lances de escada

e) Subir um lance de escada

f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-
se

A

NINININ

WlWwlw|w

g) Andar mais de 1 quilébmetro

h) Andar varios quarteirdes

i) Andar um quarteirdo

j) Tomar banho ou vestir-se

I

NININ| DN

WWwlw|w
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4- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu
trabalho ou com alguma atividade regular, como consequiéncia de sua saude fisica?

Sim Né&o
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras atividades. 1 2
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. 1 2
ex. necessitou de um esforgo extra).

5- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu
trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum problema
emocional (como se sentir deprimido ou ansioso)?

Sim Néo
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) Né&o realizou ou fez qualquer das atividades com tanto cuidado 1 2
como geralmente faz.

6- Durante as Gltimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relagdo a familia,
amigos ou em grupo?

De forma nenhuma Ligeiramente | Moderadamente | Bastante | Extremamente

1 2 3 4 5

7- Quanta dor no corpo vocé teve durante as Ultimas 4 semanas?

Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito grave

1 2 3 4 S) 6

8- Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal
(incluindo o trabalho dentro de casa)?

De maneira alguma | Um pouco | Moderadamente Bastante Extremamente

1 2 3 4 5
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9- Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé
durante as ultimas 4 semanas. Para cada questdo, por favor dé uma resposta que mais se
aproxime de maneira como vocé se sente, em relacdo as ultimas 4 semanas.

T A maior | Umaboa | Alguma Uma
odo pequena
parte do parte do | parte do Nunca
Tempo parte do
tempo tempo tempo
tempo
a) Quanto tempo vocé
tem se sentindo cheio de 1 5 3 4 5 5
vigor, de vontade, de
forca?
b) Quanto tempo vocé
tem se sentido uma 1 2 3 4 5 6
pessoa muito nervosa?
c) Quanto tempo vocé
tem se sentido tdo 1 2 3 4 5 5
deprimido que nada
pode anima-lo?
d) Quanto tempo vocé
tem se sentido calmo ou 1 2 3 4 5 6
tranquilo?
e) Quanto tempo vocé
tem se sentido com 1 2 3 4 5 6
muita energia?
f) Quanto tempo vocé
tem se sentido 1 2 3 4 5 6
desanimado ou abatido?
g) Quanto tempo vocé
tem se sentido 1 2 3 4 5 6
esgotado?
h) Quanto tempo vocé
tem se sentido uma 1 2 3 4 5 6
pessoa feliz?
) Quanto_tempo vocé 1 9 3 4 5 5
tem se sentido cansado?

10- Durante as ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes,

etc)?
Todo A maior parte do Alguma parte do Uma pequena | Nenhuma parte
Tempo tempo tempo parte do tempo do tempo
1 2 3 4 5




11- O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacGes para vocé?

84

Definitivamente A maloria N&o A maloria Definitiva-
. das vezes ) das vezes
verdadeiro ) sei mente falso
verdadeiro falso

a) Eu costumo obedecer
um pouco mais 1 9 3 4 5
facilmente que as outras
pessoas
b) Eu sou tdo saudavel
quanto qualquer pessoa 1 2 3 4 5
que eu conhego
C) ,Eu acho_que a minha 1 5 3 4 5
saude vai piorar
d) Minha saude € 1 9 3 4 5

excelente
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ANEXO D

BDI — Inventario Beck de Depressédo

Este questiondrio consiste em 21 grupos de afirmagbes. Depois de ler
cuidadosamente cada grupo, faca um circulo em torno do namero (0, 1, 2 ou 3)
diante da afirmacédo, em cada grupo, que descreve melhor a maneira como vocé
tem se sentido nesta semana, incluindo hoje. Se varias afirmagdes num grupo
parecerem se aplicar igualmente bem, faca um circulo em cada uma. Tome o

cuidado de ler todas as afirmacdes, em cada grupo, antes de fazer a sua escolha.

1. 0 N&o me sinto triste.
1 Eu me sinto triste.
2 Estou sempre triste e ndo consigo sair disso.
3 Estou tdo triste ou infeliz que ndo consigo suportar.

2. 0 Nao estou especialmente desanimado quanto ao futuro.

1 Eu me sinto desanimado quanto ao futuro.

2 Acho que nada tenho a esperar.

3 Acho o futuro sem esperanca e tenho a impresséo de que as coisas ndo podem
melhorar.

3. 0 N&o me sinto um fracasso.

1 Acho que fracassei mais do que uma pessoa comum.

2 Quando olho para tras, na minha vida, tudo o que posso ver é um monte de
fracassos.

3 Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso.

4. 0 Tenho tanto prazer em tudo como antes.
1 Nao sinto mais prazer nas coisas como antes.
2 N&o encontro um prazer real em mais nada.
3 Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo.

5. 0 Nao me sinto especialmente culpado.
1 Eu me sinto culpado as vezes.
2 Eu me sinto culpado na maior parte do tempo.
3 Eu me sinto sempre culpado.

6. 0 N&o acho que esteja sendo punido.
1 Acho que posso ser punido.
2 Creio que vou ser punido.
3 Acho que estou sendo punido.

7. 0 Nao me sinto decepcionado comigo mesmo.
1 Estou decepcionado comigo mesmo.
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2 Estou enojado de mim.
3 Eu me odeio.

8. 0 Nao me sinto de qualquer modo pior que 0s outros.
1 Sou critico em relagdo a mim devido a minhas fraquezas ou meus erros.
2 Eu me culpo sempre por minhas falhas.
3 Eu me culpo por tudo de mal que acontece.

9. 0 N&o tenho quaisquer idéias de me matar.
1 Tenho idéias de me matar, mas nao as executaria.
2 Gostaria de me matar.
3 Eu me mataria se tivesse oportunidade.

10. 0 N&o choro mais que o habitual.
1 Choro mais agora do que costumava.
2 Agora, choro o tempo todo.
3 Costumava ser capaz de chorar, mas agora ndo consigo mesmo que o queira.

11. 0 N&o sou mais irritado agora do que ja fui.
1 Fico molestado ou irritado mais facilmente do que costumava.
2 Atualmente me sinto irritado o tempo todo.
3 Absolutamente ndo me irrito com as coisas que costumavam irritar-me.

12. 0 N&o perdi o interesse nas outras pessoas.
1 Interesso-me menos do que costumava pelas outras pessoas.
2 Perdi a maior parte do meu interesse nas outras pessoas.
3 Perdi todo 0 meu interesse nas outras pessoas.

13. 0 Tomo decisdes mais ou menos tdo bem como em outra época.
1 Adio minhas decisdes mais do que costumava.
2 Tenho maior dificuldade em tomar decisdes do que antes.
3 Néo consigo mais tomar decisdes.

14. 0 N&o sinto que minha aparéncia seja pior do que costumava ser.

1 Preocupo-me por estar parecendo velho ou sem atrativos.

2 Sinto que ha mudancas permanentes em minha aparéncia que me fazem parecer
sem atrativos.

3 Considero-me feio.

15. 0 Posso trabalhar mais ou menos t&o bem quanto antes.
1 Preciso de um esforgo extra para comecar qualquer coisa.
2 Tenho de me esforcar muito até fazer qualquer coisa.
3 Néo consigo fazer nenhum trabalho.

16. 0 Durmo tdo bem quanto de habito.

1 Nao durmo tdo bem quanto costumava.

2 Acordo uma ou duas horas mais cedo do que de habito e tenho dificuldade para
voltar a dormir.

3 Acordo varias horas mais cedo do que costumava e tenho dificuldade para voltar a
dormir.



17.

18.

19.

0 Nao fico mais cansado que de héabito.

1 Fico cansado com mais facilidade do que costumava.
2 Sinto-me cansado ao fazer quase qualquer coisa.

3 Estou cansado demais para fazer qualquer coisa.

0 Meu apetite ndo esta pior do que de habito.

1 Meu apetite ndo é tdo bom quanto costumava ser.
2 Meu apetite esta muito pior agora.

3 N&o tenho mais nenhum apetite.

0 N&o perdi muito peso, se é que perdi algum ultimamente.
1 Perdi mais de 2,5 Kg.
2 Perdi mais de 5,0 Kg.
3 Perdi mais de 7,5 Kg.

Estou deliberadamente tentando perder peso, comendo menos: SIM () NAO ()

20.

0 Nao me preocupo mais que o de habito com minha salde.
1 Preocupo-me com problemas fisicos como dores e aflicdes ou perturbacdes no

estdmago ou prisao de ventre.

2 Estou muito preocupado com problemas fisicos e é dificil pensar em outra coisa

que ndo isso.

3 Estou tdo preocupado com meus problemas fisicos que ndo consigo pensar em

outra coisa.

21.

0 Néo tenho observado qualquer mudanca recente em meu interesse sexual.
1 Estou menos interessado por sexo que costumava.

2 Estou bem menos interessado em sexo atualmente.

3 Perdi completamente o0 interesse por sexo.
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ANEXO E

Impressdo Clinica Global — Escala Gravidade

Com base na sua experiéncia clinica com esta populacdo particular, quéo doente esta o

paciente neste momento?

. Normal — sem sinais de doenca
. No limite da doenga

. Levemente doente

. Moderadamente doente

. Marcadamente doente

. Gravemente doente

~N o o1 A W DN P

. Entre os pacientes mais graves



