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SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR DE PACIENTE COM TRANSTORNO

BIPOLAR E TRANSTORNOS RELACIONADOS

RESUMO
Objetivo: identificar e avaliar os perfis e as sobrecargas de familiares cuidadores de
portadores de Transtorno Afetivo Bipolar que recebem atendimento em um CAPS IlI.
Metodo: estudo transversal e descritivo constituido por uma amostra de dez familiares de
usuarios do CAPS II. Os dados foram coletados por meio da aplicacdo de questionario
sociodemogréafico e clinico, Escala de Avaliacdo da Sobrecarga dos Familiares (FBIS-BR) e
entrevista semiestruturada. O programa Microsoft Excel® foi utilizado para a analise dos
dados. Resultados: a idade média dos entrevistados foi de 57,4 anos, seis cuidadores eram
mulheres e trés idosos. A sobrecarga familiar objetiva mostrou-se mais elevada que a
subjetiva, principalmente, pelo tempo e atencdo exigidos ao cuidador. Conclusdes: € preciso
que o servico de salde envolva-se ativamente de forma a planejar e implementar acdes que
levem em consideracdo as dificuldades do cuidador e faga do mesmo participante do processo
terapéutico de seu familiar.
Palavras-chave: transtorno bipolar; cuidadores; saide da familia; servicos de satde mental;
desinstitucionalizagéo.

OVERLOAD OF RELATIVES CAREGIVERS OF PATIENTS WITH BIPOLAR

DISORDERS AND RELATED DISORDERS

ABSTRACT

Objective: to identify and to evaluate profiles and overloads in relatives caregivers of bipolar
disorders carriers that receive treatment in a CAPS Il. Methods: a descriptive seccional study,
using a sample of ten relatives of users of the CAPSII. The data were colected by application

of sociodemographic and clinical quiz, relatives overload evaluation scale (FBIS-BR) and



semi structured interview. The Microsoft Excel® package was used to data analysis. Results:
the middle age of the interviewed was 57,4 years old, six caregivers were women and three
elderly. The objective relatives overload was bigger than the subjective, mainly by the time
and attention required by caregivers. Conclusions: It is necessary that the health service is
actively involved in order to plan and implement actions that take into account the difficulties
of the caregiver and make the same participant of the therapeutic process of their family.

Keywords: bipolar disorder; caregivers; family health; mental health services;

deinstitutionalization.

LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR FAMILIAR DE LOS PACIENTES COM
TRANSTORNOS BIPOLARES Y TRANSTORNOS CON RELACIONES

RESUMEN

Objetivo: sefialar y avaluar los perfiles y las sobrecargas de familiares de los cuidadores
transportistas de transtornos bipolares que reciben tratamento en un CAPS Il. Metodologia:
estudios transversales descritivo constituidos por una muestra de diez familiares usuarios de
lo CAPS Il. Los datos foran cojidos por medio de aplicacion de cuestionarios de
sociodemografia y clinico. Proporcion de avaluacion de sobrecarga de los familiares (FBIS-
BR) y cita semi estructurada. EI programa Microsoft Excel® sido uctilizado para una analises
de datos. Resultados: la idad mediana de los citados ha sido de 57,4 afos, seis cuidadores
eran mujeres y trés mayores. La sobrecarga de la familia objectivando ensefia mas grande que
la subjectiva, sobretodo, por el tempo y atencion que hace falta al cuidador. Conclusiones:
hace falta que el trabajo de salud envolva-se activamente de modo a planear y poner en
pratica aciones que lleven en consideracion la dificultad del cuidador y haga de lo mismo

miembro del processo terapeutico de su familiar.



Palabras-claves: transtorno bipolar; cuidadores; salud de la familia; trabajos de salud mental;

desinstitucionalizacion.

INTRODUCAO

O Transtorno Afetivo Bipolar (TAB) e os Transtornos Relacionados, no que diz respeito a
sintomas, historia familiar e genética, encontram-se entre 0s transtornos do espectro da
esquizofrenia e transtornos depressivos. O transtorno bipolar tipo 1, bipolar tipo I,
clicotimico, transtorno relacionado induzido por substancia/medicamento, transtorno
relacionado devido a outra condicdo médica e transtorno relacionado especificado ou néo
especificado representam as classificacbes de acordo com a presenca e frequéncia dos
episddios caracteristicos. Estes sdo reconhecidos como episddios maniacos, hipomaniacos e
depressivos maiores, representando, portanto, os critérios diagnosticos elencados como

alteracdes no humor e na atividade ou energia (1).

Com o propdsito de atingir a eutimia, o tratamento oferece ao portador dos transtornos
medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas, sendo aquelas representadas pelos
estabilizadores de humor e estas por intervencbes psicossociais. A combinacdo dos
tratamentos em questdo é essencial, visando sempre a participacdo do portador do transtorno e
seus cuidadores. O uso da terapia alternativa traz consigo maior adesdo ao tratamento,
reducdo de hospitalizacbes e proporciona melhora na qualidade de vida do portador e das

pessoas que lhes sdo proximas (2).

Em decorréncia da progressiva desinstitucionalizacdo, os familiares passaram a ter maior
atuacdo nos cuidados prestados. Dessa forma, despertou-se a busca pelo tratamento

integralizado a esses portadores, possibilitando a reabilitacdo dos mesmos por meio do apoio



prestado pelos Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS) em parceria com a sociedade e seus

familiares (3).

Foi a partir da Lei n° 10.216/2001 que a reforma psiquiatrica foi posta nacionalmente em
vigor, sendo realizada a substituicdo de leitos psiquiatricos pela Rede de Atencdo Integral a
Saude Mental, garantindo os direitos das pessoas que sofrem com o transtorno mental. Visto
que a participacdo da familia é fundamental para esse modelo de atencéo, criou-se a Portaria
GM 336/2002 que inclui a familia nos servigos de salde mental e promove assisténcia a
mesma. Ndo obstante a oferta desses servicos, o grupo familiar torna-se alvo de diversas
mudancas significativas promovidas, principalmente, pelo despreparo em lidar diariamente

com um portador de transtorno mental (4).

Devido & circunstancia de ser, normalmente, o familiar que se responsabiliza em prestar
cuidados no meio domiciliar ao portador de transtorno mental tende a assumir as fungdes de
cuidador principal, dedicando a esta fungdo grande parte de seu tempo (5). Em consequéncia,
a sobrecarga do cuidador surge a partir da assisténcia prestada ao familiar enfermo e pode ser
representada por alteragdes psicoldgicas, fisicas, financeiras e sociais. Destarte, tornam-se
mais suscetiveis as sobrecargas, sejam elas subjetivas — emoc¢des e preocupacdes ligadas a
responsabilidade de cuidador — ou objetivas — alteracGes observaveis na vida do prestador de
cuidados. Essas sdo possivelmente oriundas da insuficiéncia de cuidadores e do despreparo de

familiares para esta funcéo (6).

Os familiares mais proximos ao paciente desempenham com maior frequéncia a funcdo de
cuidador principal e justificam realiza-la pelo sentimento de gratiddo. Com isso, 0 encargo
torna-se menos desgastante e representa uma forma de retribuicdo, porém, apesar dessa visdo

permitir maior aceitacdo, ndo garante preservar a qualidade de vida (7). O que a Organizacao



Mundial da Saude (OMS) garante ser qualidade de vida — percepcao de vida do individuo em
relacdo a sua cultura, seus valores, percepcdes e preocupacOes, objetivos e expectativas —

passa entdo a ser prejudicada nesses casos (8).

Justifica-se a construcdo do estudo em virtude do processo de desinstitucionalizacdo que
trouxe consigo a possibilidade de reinsercdo social do paciente psiquiatrico e,
consequentemente, a maior proximidade e responsabilidade de cuidar dos familiares. Diante
da relevancia do assunto eleva-se o questionamento: ao assumir a funcdo de cuidador
principal, o familiar sofre significativamente sobrecarga objetiva e subjetiva? Isto posto, o
objetivo deste estudo consiste em identificar e avaliar as sobrecargas objetiva e subjetiva,
assim como as caracteristicas de familiares cuidadores principais de portadores de TAB que

recebem atendimento em um CAPS II.

METODO
Trata-se de um estudo transversal e descritivo. Foram entrevistados dez familiares com
funcGes de cuidadores principais de portadores de Transtorno Bipolar e Transtornos

Relacionados, usuarios do CAPS 1l de Taguatinga/DF.

Tornaram-se requisitos de selecdo dos entrevistados: ser o principal cuidador familiar; ter
contado diario ou semanal com o paciente; residir no territério do Distrito Federal (DF); e
confirmar sua participacdo na pesquisa através do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Os critérios para exclusdo do entrevistado apresentaram-se como: ser

familiar, porém nao ser cuidador principal e residir em cidades do entorno do DF.

Foi utilizado o método de saturacdo dos dados para a definicdo do quantitativo de
participantes. Ao observar que em determinado momento ja ndo eram constatados elementos

complementares para subvencionar o objetivo aspirado por meio do campo de observacéo,



interrompeu-se a coleta. Dessa forma, coletar novos dados ndo permitiria 0 surgimento
suficiente de elementos para novas discussfes, visto que a ocorréncia dos mesmos
concentrou-se nas primeiras entrevistas e que a recorréncia dos dados ja coletados tinha

grande representacdo tedrica (9).

Foram utilizados trés instrumentos de pesquisa, sendo:

1. Questionario sociodemografico e clinico com o intuito de avaliar caracteristicas e
condigdes de vida e saude dos familiares cuidadores. O instrumento inclui diversos itens que
versam sobre sexo do cuidador, idade, estado civil, escolaridade, grau de parentesco com 0
paciente, frequéncia de contato com o mesmo, posse de casa prdpria, renda do cuidador,
prestacdo de cuidados a outro paciente, participagdo em grupos de apoio social, posse de
alguma doenca, uso de medicacBes, acompanhamento médico, uso de tabaco, ingestdo de

bebida alcdolica e uso de drogas ilicitas.

2. Escala de Avaliacdo da Sobrecarga dos Familiares (FBIS-BR) que objetiva avaliar, por
meio de 70 questdes, a sobrecarga objetiva e subjetiva dos familiares de acordo com os trinta
dias anteriores a data da entrevista, conforme cinco subescalas: (A) assisténcia na vida
cotidiana; (B) supervisdo aos comportamentos problematicos; (C) gastos financeiros; (D)
impacto nas rotinas diarias; e (E) preocupacdo com o paciente. Para a realizacdo de calculo, a
subescala C ndo se aplica uma vez que a mesma refere-se a despesas em dinheiro com o
paciente (3). Para a graduacdo e organizacdo das respostas utilizou-se a escala de Likert que
permitiu a disposicdo dos resultados da subescala objetiva em cinco pontos, sendo eles:
1=nenhuma vez; 2=menos que uma vez por semana; 3=uma ou duas vezes por semana; 4=trés
a seis vezes por semana; e 5=todos os dias. Ja as respostas que dizem respeito a sobrecarga

subjetiva, avaliam o incobmodo da seguinte forma: 1=nem um pouco; 2=muito pouco; 3=um



pouco; e 4=muito. Para fins de calculo é necessario analisar a porcentagem de respostas em
cada item. Nas questbes referentes a sobrecarga objetiva as respostas 4 e 5 demonstram
sobrecarga acentuada, todavia na sobrecarga subjetiva as respostas 3 e 4 indicam elevacdo na

sobrecarga referente as subescalas A e B e as respostas 4 e 5 na subescala E (10).

3. Entrevista semiestruturada, que foi realizada com o intuito de coletar informacdes a
respeito dos efeitos provocados pelo papel de cuidador. Foram utilizados como norteadores da

entrevista, 0s seguintes questionamentos

e Cite as diferencas observadas em sua vida e rotina entre o periodo anterior e 0

posterior ao se tornar cuidador de (nome);
e Existe outra pessoa que se responsabilize por auxiliad-lo no cuidado com o (nome)?
e Vocé costuma realizar atividades de lazer?

Todas as entrevistas foram realizadas com o auxilio de um gravador e, em momento posterior,
foram transcritas na integra. As referéncias pessoais que permitiam o reconhecimento dos
entrevistados foram retiradas. As respostas foram analisadas e categorizadas de acordo com a

semelhanca tematica entre as mesmas.

Posterior & aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa — FEPECS/SES-DF, sob o parecer
321.204/2013 e CAAE: 09738513.8.0000.5553 e a assinatura do TCLE, os instrumentos
foram aplicados de forma autoadministrada, assistida pelo entrevistador ou administrada pelo
entrevistador. Os participantes foram convidados e tiveram os horérios agendados, conforme
a sua disponibilidade. As entrevistas foram realizadas no domicilio do cuidador ou nas
dependéncias do CAPS I1I. Todos assinaram o TCLE e ficaram com uma copia do mesmo
como garantia de seus direitos e para que tivessem acesso ao contato do pesquisador principal

em surgimento de dividas ou interesse em ter sua participacdo exclusa da pesquisa. Para



garantir o anonimato dos entrevistados, os mesmos foram identificados por codigos, sendo F
de familiar e 0o numero arabico, em sua sequéncia, a representacdo da ordem em que

ocorreram as entrevistas.

Foram utilizados, para analise dos dados do instrumento ‘1’ e ‘3’, o método de ‘analise de
conteudo’ de acordo com Bardin (11). Este possui trés fases fundamentais: pre-analise que
possibilita 0 primeiro contato com todo o material que sera analisado, o desenvolver de
hipdteses e a preparacdo formal do material; a exploracdo do material coloca em pratica o
planejamento desenvolvido na pré-analise; a ultima fase denomina-se tratamento dos
resultados e é expressa atraves da inferéncia e interpretacdo. Para analise dos dados referentes
a aplicacdo do instrumento ‘2’ foram utilizados métodos estatisticos e o programa Microsoft

Excel®.

RESULTADOS

Caracteristicas sociodemograficas e clinicas do cuidador familiar principal

Na tabela 1 encontram-se as identificagdes dos cuidadores familiares com suas respectivas

caracteristicas sociodemograficas e clinicas.

Tabela 1 - Dados sociodemograéficos e clinicos dos cuidadores.

Identificacdo Idade Parentesco Grau de Problemas Renda
Instrucéo de saude Familiar
F1 55 Irma Ensino Superior Nao Mais de 4
Completo salarios minimos
F2 45 Genro Ensino Médio Orto. 2,1 a 4 salérios
Completo minimos
F3 68 AVl Ensino Fundamental Endoc. 1 a 2 salarios
Incompleto minimos
F4 51 Cobnjuge Ensino Fundamental Cardio. - orto. 1 a 2 salarios
Completo minimos
F5 43 Irma Ensino Fundamental Orto. 1 a 2 salarios

Incompleto minimos



F6 57 Codnjuge Ensino Fundamental Endoc. 2,1 a 4 saléarios

Completo minimos
F7 59 Conjuge Ensino Fundamental Cardio. Menos de 1
Completo salario minimo
F8 47 Mée Ensino Médio Cardio. - endoc. 2,1 a 4 salérios
Completo minimos
F9 76 Pai Ensino Fundamental Cardio. 1 a 2 salarios
Incompleto minimos
F10 73 Avo Analfabeto Cardio. - orto. 1 a 2 salarios
minimos

Orto. - doencas ortopédicas; endoc. - doengas enddcrinas; cardio. — doencas cardiovasculares.

Dentre os dez cuidadores principais participantes deste estudo, seis eram do sexo feminino.
Todos os participantes eram familiares de até segundo grau dos portadores. Ressalta-se que
F2 era genro, ou seja, possuia parentesco de primeiro grau por afinidade. Entre as mulheres
participantes, F1 e F5 eram irmas, F3 e F10 eram avds, F8 era mae e F7 era esposa. A amostra
possuia quatro homens, sendo F4 e F6 esposos, F9 pai e F2 genro. Os entrevistados que

também cuidavam de outros pacientes constituiram metade da amostra.

Prevaleceram os cuidadores que mantinham contato diario com o portador (90%). Apenas F2,
que era genro, mantinha contato semanal. A idade dos entrevistados variou entre 43 e 76 anos,
sendo a média de 57,4 anos. F9 e F10 possuiam mais de 70 anos; somente F3 encontrava-se
na idade entre 60 e 69 anos; F1, F4, F6 e F7 tinham idade entre 50 a 59 anos; e F2, F5 e F8
possuiam idade entre 40 e 49 anos. Dentre os dez entrevistados, 7 estavam casados. Os dois

cuidadores divorciados e um vilvo eram do sexo feminino.

Quanto ao nivel de escolaridade dos cuidadores, predominaram aqueles que tinham Ensino
Fundamental Incompleto e Ensino Fundamental Completo, ambos representaram,
individualmente, trés entrevistados. Dentre os demais, F2 e F8 concluiram o Ensino Médio,

F1 informou ter Ensino Superior Completo e F10 declarou ser analfabeto.



Perante o total de cuidadores, cinco afirmaram possuir renda pessoal entre 1 e 2 salarios
minimos. Referente aos tipos de residéncia, oito declararam ter residéncia propria. Todas as
residéncias possuem 5 comodos ou mais, tdo somente F8 reside em edificio e os demais em
casas de alvenaria. Seis participantes admitiram necessitar de grupos que ofertem aos mesmos

0 apoio social. Diante de tal reconhecimento, a religido foi o Unico apoio citado por estes.

Questionados se ingeriam bebida alcoolica, F6 e F9 responderam positivamente, F1
reconheceu-se como tabagista e todos negaram o uso de drogas ilicitas. A respeito dos
problemas de saude, somente F1 negou possuir qualquer condicdo de doenca, os demais
afirmaram sofrer de doencas enddcrinas, cardiovasculares ou ortopédicas. Neste caso,
ressalta-se que F4, F8 e F10 relataram ser portadores de mais de um tipo de doenca,
destacando as doencas ortopédicas comuns a quatro cuidadores. Em relacdo aos atendimentos
médicos, sete cuidadores declararam desfruta-los periodicamente e oito garantiram que

necessitam de terapéutica medicamentosa para realizar as atividades de vida diéria.

Escala de Avaliacdo da Sobrecarga do Familiar (FBIS-BR)

Por meio do instrumento Escala de Avaliagdo da Sobrecarga do Familiar (FBIS-BR) foi
possivel realizar a analise conjunta e contextualizada dos dois tipos de sobrecarga. A objetiva
investiga a frequéncia de assisténcias nas tarefas cotidianas oferecidas pelo familiar ao
paciente (subescala A), o enfrentamento e supervisdo dos comportamentos tidos como
problematicos (subescala B) e as alteragdes na vida profissional e social do cuidador
(subescala D). A subjetiva, porém, analisa o incbmodo que o familiar sente ao prestar
assisténcia ao portador em atividades cotidianas (subescala A), quando lida com os
comportamentos problematicos (subescala B) e a frequéncia com que se preocupa com 0

mesmo (subescala E) (4).



Diante disso, 0 estudo apresenta como resultado um escore global de sobrecarga objetiva de
1,79 (DP=1,43), valor préximo aos resultados do estudo de validagdo da escala FBIS-BR,
realizado com cem participantes, que teve escore igual a 2,29 (DP=0,68). Frente as subescalas
varia-se 0 resultado de tal escore entre 1,51 e 2,12. Entretanto, a sobrecarga subjetiva
manifesta escore global de 1,67 (DP=1,20), diferindo do estudo de validacdo que apresenta
escore de 2,89 (DP=0,69) (12). Os valores alcancados variam entre 1,20 e 2,72. Na tabela a
seguir (tabela 2) constam os valores de sobrecarga referentes a cada subescala e 0 desvio

padrdo das mesmas.

Tabela 2 - Sobrecarga por meio da aplicacdo da escala FBIS-BR

Subescalas Tipos de Média Desvio
sobrecarga padrdo
A — Assisténcia ao paciente na vida cotidiana Obijetiva 2,12 1,68
Subjetiva 1,29 0,81
B — Supervisdo dos comportamentos probleméticos Obijetiva 1,51 1,18
Subjetiva 1,20 0,66
D — Impacto na rotina Obijetiva 1,62 1,12
Subjetiva
E — Preocupagdes com o paciente Obijetiva
Subjetiva 2,72 1,45
Escore global Objetivo 1,79 1,43
Subjetivo 1,67 1,20

A sobrecarga objetiva é discretamente superior para os cuidadores, seu valor esta,
predominantemente, relacionado a insisténcia e ao incentivo que o cuidador deve promover
para que o paciente procure ter alguma atividade que ocupe seu tempo e a demanda excessiva
de atencdo que este provoca. Todos os cuidadores afirmaram que 0s pacientes ndo tentaram
ou ameacaram suicidio no periodo questionado, ndo perturbaram outras pessoas durante a
noite e ndo usaram abusivamente alcool e outras drogas. A tabela 3 apresenta as respostas
dadas a sobrecarga objetiva em forma de porcentagem, sendo as respostas 1 e 2 as que

indicam baixa sobrecarga e 4 e 5 elevada.



Tabela 3 — Dados sobre a sobrecarga objetiva por meio da aplicacdo da escala FBIS-BR

Subescala Respostas Respostas
1e2(%) 4e5 (%)

A - Assisténcia ao paciente na vida cotidiana

Al — Higiene e cuidados pessoais 70 30
A2 — Administracdo de medicamentos 70 30
A3 — Cuidado e limpeza do quarto e roupas 80 10
A4- Compras diversas 80 10
A5 — Preparo da alimentacdo 70 30
A6 — Transporte 60 30
A7 — Administracdo do dinheiro 80 20
A8 — Atividades e ocupacdo do tempo 50 50
A9 — Frequéncia as consultas médicas e atividades de tratamento 80 20

B — Supervisdo dos comportamentos problematicos

B1 — Comportamentos problematicos 80 10
B2 — Demanda excessiva de atencéo 50 40
B3 — PerturbacGes durante a noite 100 0
B4 — Agressividades verbal e fisica 90 10
B5 — Tentativa ou ameaca de suicidio 100 0
B6 — Bebidas alcodlicas 100 0
B7 — Excesso de alimentos, cigarros e liquidos 60 30
B8 — Abuso de drogas 100 0
D — Impacto na rotina

D1la- Faltas, atrasos ou cancelamento de compromissos 70 0
D1b — Alteragdo nas atividades sociais e de lazer 80 10
D1c — Perturbacéo nos servigos ou rotina da casa 80 10
D1d — Alteracéo nos cuidados e aten¢do aos outros membros da familia 90 10

A respeito da sobrecarga subjetiva, as situacGes que produzem maior grau da mesma s&o:
preocupacdo com a seguranca fisica do paciente, com a capacidade deste em manter-se
financeiramente e com seu futuro. Os itens pertencentes a etapa de supervisdo aos
comportamentos problematicos explicitaram que a maior parte amostra ndo se incomoda com
tais situacdes. A tabela 4 apresenta os resultados relacionados a sobrecarga subjetiva, as
respostas 3 e 4 representam elevada sobrecarga quando leva-se em consideragdo os itens
referentes ao grau de incobmodo na assisténcia cotidiana, a supervisdo de comportamentos
problematicos e o impacto na rotina do cuidador, ja as respostas 4 e 5 representam valor

elevado quando trata-se das preocupacfes com 0s pacientes.



Tabela 4 - Dados sobre a sobrecarga subjetiva por meio da aplicacdo da FBIS-BR

Subescala Respostas Respostas Respostas
1e2(%) 3e4(%) 4eb5 (%)

A - Assisténcia ao paciente na vida cotidiana

Al — Higiene e cuidados pessoais 90 10 -
A2 — Administracdo de medicamentos 80 20 -
A3 — Cuidado e limpeza do quarto e roupas 90 10 -
A4- Compras diversas 100 0 -
A5 — Preparo da alimentacdo 100 0 -
A6 — Transporte 90 10 -
A7 — Administracdo do dinheiro 90 10 -
A8 — Atividades e ocupa¢do do tempo 90 10 -
A9 — Frequéncia as consultas médicas e atividades de tratamento 90 10 -

B — Supervisdo dos comportamentos problematicos

B1 — Comportamentos problematicos 90 10 -
B2 — Demanda excessiva de atencéo 80 20 -
B3 — PerturbacGes durante a noite 100 0 -
B4 — Agressividades verbal e fisica 90 10 -
B5 — Tentativa ou ameaca de suicidio 100 0 -
B6 — Bebidas alcodlicas 100 0 -
B7 — Excesso de alimentos, cigarros e liquidos 90 10 -
B8 — Abuso de drogas 100 0 -
E — Preocupagdes com o paciente

E1 — Seguranca fisica do paciente 10 - 70
E2 — Adequacéo do tratamento médico fornecido ao paciente 50 - 20
E3 - Vida social do paciente 80 - 10
E4 — Saude fisica do paciente 40 - 30
E5 — Condicdes de moradia para o paciente 80 - 10
E6 — Sobrevivéncia financeira do paciente na auséncia do 20 - 40
cuidador

E7 — Futuro do paciente 30 - 40

A subescala de sobrecarga financeira ndo é inclusa nos calculos, porém ao avaliar 0s gastos
mensais dos cuidadores relacionados aos pacientes, observa-se que o menor valor gasto
referia-se a 11,36% do salario minimo e o maior a 204,55%. Todavia, cinco pacientes
colaboraram com tais gastos, todos estes auxiliam financeiramente seus cuidadores que tém

renda menor que um salario minimo ou entre um salario e quatro salarios minimos.



Dados referentes ao cuidar

Razé&o de ser cuidador:

Os entrevistados que informaram receber suporte religioso afirmaram enfrentar o papel de
cuidador como uma missdo. E mesmo aqueles que ndo recebem tal apoio relataram
desempenhar determinado papel por acreditar que poderiam ser eles as pessoas necessitadas

de cuidados.

“Eu acho que quando a gente nasce com uma missao eu acho que Ele (Deus) vé como
se fosse para eu cuidar dele (...) entdo Deus as vezes coloca para a gente cuidar e a

gente tem que cuidar.” (F7)

“Entao vocé tem que pensar assim, hoje € ele que precisa e amanha pode ser eu. Eu
tenho certeza que vai vim alguém para me ajudar também, entdo como eu vou deixar

ele? Nao tem como.” (F2)

Vinculo entre o cuidador e seu familiar:

Diante do surgimento da doenca, 0s cuidadores precisaram passar por um processo de
adaptacdo para desempenharem o novo papel. Nas falas dos mesmos observa-se que as
preocupacOes e as tarefas diarias aumentaram, porém, a relacdo entre o cuidador e seu

familiar foi vista pelos mesmos como fortalecida.

“Antes eu ndo dava muita bola, eu ndo esquentava, eu ndo me preocupava (...) mas
depois que aconteceu que ela veio a ter esse quadro eu mudei bastante (...) porque sé é

nos dois mesmo, entdo eu tenho que cuidar dela e ela tem que cuidar de mim.” (F6)

“Resumindo em poucas palavras, a rotina ficou bem mais apertada para mim, mas eu
tenho muito que agradecer a Deus por essa oportunidade de estar ajudando, porque nos

estamos criando um vinculo maior entre irmaos.” (F1)



Oportunidades de relacdes sociais:

Torna-se possivel depreender das falas dos entrevistados que suas relacbes sociais e a
frequéncia com que saem em busca de lazer ou até mesmo para cumprir compromissos de
trabalho estavam relacionadas a presenca de crises de seus familiares. Os cuidadores que

estavam com seus familiares em crise relataram ter problemas com relagdes sociais.

“A gente ja ndo consegue mais planejar nada porque ndo sabe como ela vai
amanhecer, como ela vai se comportar e se vai estar bem para a gente estar saindo e
fazendo alguma coisa (...) a nossa liberdade ta um pouco limitada hoje em funcgéo

dela.” (F8)

Porém, os cuidadores que estavam vivendo um momento de estabilidade dos transtornos de

seus familiares ndo relataram haver problemas referentes a capacidade de relacionarem-se.

“S6 de ver ele bem, principalmente, isso para mim substitui tudo (...) Eu ndo sinto que
ele me atrapalha, sinto que ele faz parte da minha vida e quando eu quero fazer alguma

coisa eu levo ele junto.” (F5)

DISCUSSAO

Em razdo das diversas mudancas ocasionadas pela necessidade de prestar o cuidado, torna-se
necessario que estratégias sejam formuladas pela familia do paciente para que haja adaptacéo
de todos a condic¢do atual da doenca. Dessa forma, a familia, em especial o cuidador principal,
toma para si papé€is de natureza econémica, social e emocional que surgem em decorréncia da
incapacidade do paciente de prover sobre tais meios. Em face disso, surge a sobrecarga
familiar que vem acompanhada do despreparo e da falta de conhecimento do cuidador para
lidar com o portador de transtorno mental, assim como a auséncia de um suporte que lhe

ajude a adaptar-se as novas condicdes (13).



As sobrecargas, tanto de natureza objetiva como subjetiva, permitem que haja
desestabilizacdo na saude fisica e psicologica daquele que ocupa a funcéo de cuidador. Dessa
forma, independentemente de sexo, idade, grau de instrucéo ou classe social este sofrerd com
a sobrecarga do cuidado. Diante disso, ha consequéncias frequentemente observadas, como as
doencas endocrinas, cardiovasculares e osteomusculares que foram relatadas pelos
participantes desta pesquisa. Ressalta-se que estas sdo responsaveis por menor qualidade de

vida dos mesmos, quando comparados aos que negaram possuir alguma patologia (3).

Considera-se que a sobrecarga objetiva diz respeito aos resultados concretos e observaveis de
cunho negativo provocados pela presenca do paciente com transtorno mental (10). Em virtude
disso, a subescala de assisténcia ao paciente na vida cotidiana foi uma contribuinte importante
para o0 aumento da aludida sobrecarga. Porém, diferente de outros estudos, seus valores nao se
elevaram, principalmente, por administracdo de medicamentos, auxilio em tarefas de higiene
ou preparo de alimentacdo, mas sim por atividade e ocupacdo de tempo dos pacientes e pela

demanda excessiva de atencdo (14).

Algo que incomodou significativamente os cuidadores foi ter que insistir constantemente para
que seus familiares portadores de TAB ocupassem seu tempo com alguma atividade. Frente a
isso, tal tarefa colaborou para o aumento da sobrecarga objetiva. Portanto, permite-se
depreender que a inércia dos portadores surge como um motivo significante para o aumento
da sobrecarga. O que auxilia para que esta sobrecarga ndo seja mais consideravel é o fato de
que os servicos de saide mental oferecem atividades ocupacionais com fins terapéuticos aos

portadores de transtornos mentais (6).

Os entrevistados ndo relataram incémodo significativo em relacdo aos itens da subescala de

comportamentos problematicos, isso decorre do baixo consumo, por parte dos portadores, de



cigarros, bebidas alcoolicas e comida. Entretanto, a tentativa de impedir ou ter que lidar com a
demanda excessiva de atencdo acarretou a majoracao da sobrecarga objetiva. Uma explicacdo
para esse resultado trata-se da proximidade dos cuidadores familiares com os portadores de

transtornos, além do desinteresse destes em ocuparem-se com alguma tarefa.

A sobrecarga subjetiva teve seus niveis mais elevados na subescala de preocupacdes com o
familiar portador de transtorno mental e niveis mais baixos na subescala de assisténcia na vida
cotidiana. O baixo escore desta pode ser explicado pela cultura brasileira que torna natural a
realizacdo de tarefas para familiares doentes (6). Mesmo determinada sobrecarga néo
apresentando grande elevacdo, seu surgimento relaciona-se, em diversas situacfes, a
dificuldade do cuidador em compreender a atual condi¢do de salde do seu familiar. Muitas
vezes se questionam sobre os motivos de cobrarem reiteradamente a mesma acdo aos

pacientes e mesmo assim nao executarem a tarefa solicitada (10).

As preocupagdes com o portador foram definitivas para estabelecer a sobrecarga subjetiva.
Perante isso, 0s itens de seguranca fisica do paciente, de sobrevivéncia financeira do mesmo
na auséncia do cuidador e de preocupagdo com o futuro foram os de valores mais elevados da
mencionada subescala. Explica-se essa elevacdo através do receio dos cuidadores em
falecerem antes do familiar ou ficarem inabilitados para prestar o cuidado. Assim, costumam

buscar alternativas que garantam a estabilidade financeira do paciente e apoio social (3).

As ideias pessimistas e relagdes sociais perturbadas sdo justificadas por transicOes entre
periodos de crise e estabilidade, assim os familiares sdo sobrecarregados em decorréncia da
incerteza de quando surgird uma nova crise. Os beneficios do papel do cuidador visto,
normalmente, como enfadonho ndo sdo comumente citados, portanto, a funcéo

recompensadora e transformadora relatada pelos cuidadores ndo costuma ser abordada em



outros estudos. Diante disso, afirma-se que o cuidador enfrenta seu papel de forma mais
natural e benéfica quando entende a importancia de sua funcdo, cria vinculos com o portador

e transforma seu papel em oportunidade de aprendizado (15).

Quanto as condicdes financeiras, o instrumento permitiu alcancar a média mensal de gastos
dos cuidadores para com os pacientes de 94,13% do salario minimo. Ao avaliar que a renda
mensal da maioria encontra-se entre 1 e 2 salarios minimos e que 50% dos pacientes contribui
com as despesas mensais, chega-se a conclusdo que mesmo o paciente oferecendo apoio
financeiro aos cuidadores a sobrecarga financeira instaura-se. Isso pode ser afirmado quando
se observa que nenhum auxilio dos pacientes foi superior a um salario minimo e que os gastos

tornam-se rotineiros devido ao consumo de medicamentos e terapias (14).

CONCLUSOES

O estudo apresentou limitagdes importantes quanto a sua amostra. Destaca-se que foram
encontrados cuidadores que ndo poderiam participar do mesmo em razdo de também serem
portadores de transtorno mental. Por vezes nao foi possivel entrar em contato com o cuidador
familiar devido a desatualizacdo de seus contatos telefénicos e, algumas entrevistas, marcadas
tanto nas dependéncias do CAPS como no domicilio do cuidador, ndo foram realizadas em
virtude da auséncia dos mesmos. Ademais, destaca-se a dificuldade em marcar as entrevistas
dado a indisponibilidade de horarios do cuidador e sua afirmacdo de ndo reconhecer

beneficios imediatos para seu familiar e para a assisténcia que lhe é prestada.

Diante dos objetivos propostos, constatou-se que trés cuidadores principais eram idosos, seis
eram do sexo feminino, seis declararam ter ensino fundamental incompleto ou completo e oito
disseram possuir residéncia propria. Quanto a renda familiar, cinco informaram receber de 1 a

2 salarios minimos. A média de idade da amostra foi de 57,4 anos. Todos os cuidadores



possuiam grau de parentesco de até segundo grau com o portador de transtorno bipolar ou
transtornos relacionados, metade deles cuidavam de outros doentes concomitantemente, nove
tinham contato diario com a pessoa cuidada e apenas um cuidador relatou nao possuir alguma
morbidade, sendo que os demais relataram possuir doencas enddcrinas, cardiovasculares,
osteomusculares ou a combinacdo das mesmas. A sobrecarga do cuidador familiar objetiva €
superior a subjetiva, principalmente, pelo fato do paciente demandar muita atencdo de seu
cuidador e por este incentivar constantemente a ocupacdo daquele com alguma tarefa. As
situacOes que fizeram com que a sobrecarga subjetiva elevasse nos participantes deste estudo
foram as preocupacdes com a seguranca fisica do paciente, com seu futuro e a sua capacidade
em manter-se financeiramente. A sobrecarga financeira apresentou-se elevada, mesmo
levando em consideracdo que cinco pacientes colaboram com gastos de interesse pessoal dos

mesmaos.

A insercdo da familia no tratamento do portador de transtorno mental ja é assegurada
oficialmente, porém, observa-se que ainda representa um processo em construcéo. E preciso,
portanto, que o servi¢o de saude envolva-se ativamente de forma a planejar e implementar
acles que levem em consideracdo as dificuldades do cuidador. O CAPS traz a atencdo aos
familiares como uma de suas estratégias prioritarias a fim de desenvolver acbes que
promovam de fato a inclusdo e participacdo dos mesmos no processo de tratamento do
paciente. Dessa forma, os servicos de saude mental devem manter a postura de ndo encarar o
familiar somente como informante dos comportamentos do paciente, assim como nédo deve ser
esquecido que mesmo o paciente apresentando respostas positivas ao tratamento, a condicao

de salde do cuidador pode continuar a ser prejudicada pelo papel desempenhado pelo mesmo.
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APENDICES E ANEXOS

Apéndice 1
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

O (a) Senhor(a) estd sendo convidado(a) a participar do estudo: Analise da
sobrecarga do cuidador familiar de pacientes com transtorno afetivo bipolar, que tem
como objetivo identificar e avaliar a sobrecarga e qualidade de vida de familiares cuidadores
de portadores de Transtorno Afetivo Bipolar que recebem atendimento no CAPS Il de
Taguatinga-DF.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa. Asseguramos-lhe, também, que os dados coletados e gravados mediante audio serdo
confidenciais e a forma de divulgacdo dos resultados garante o sigilo e o anonimato das
respostas.

A sua participacdo dar-se-a por meio da resposta a cinco questionarios, sendo que,
destes, quatro serdo preenchidos por respostas objetivas e um por respostas subjetivas. O(a)
senhor(a) tem o tempo que necessitar para responder 0s questionarios.

Os riscos decorrentes de sua participacdo na pesquisa sdo: verbalizar e refletir sobre
assuntos que possam desestabiliza-lo(a) emocionalmente. O(a) senhor(a) tera atendimento
especifico no CAPS Il, caso perceba-se abalado apds a participacdo. Ao concordar em
participar da pesquisa, o(a) senhor(a) estard contribuindo para o desenvolvimento da
qualidade da assisténcia prestada pelos profissionais da salde aos portadores de transtornos
mentais e seus cuidadores. Portanto, o surgimento de novas informac6es importantes sobre o
cuidador de paciente com Transtorno Afetivo Bipolar, através desta pesquisa, podera permitir
a criacdo de estratégias inovadoras na assisténcia a salde e a reflexdo dos profissionais de
saude.

Informamos que o(a) Senhor(a) podera se recusar a responder qualquer questdo que
Ihe traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento
sem nenhum prejuizo para a sua pessoa.

Os resultados da pesquisa serdo utilizados pelo Programa de Iniciacdo Cientifica da
Universidade de Brasilia, podendo ser publicados posteriormente por meio de artigos e
participacbes em eventos de pesquisa. Os dados e materiais utilizados na pesquisa ficaréo
sobre a guarda do pesquisador principal.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da SES/DF pelo Parecer
de n. 321.204/2013. Se o(a) senhor(a) tiver qualquer davida em relacdo a esta pesquisa, por
favor entre em contato com a pesquisadora responsavel, Prof® Diane Maria Scherer Kuhn
Lago por meio dos telefones: 61-8138 0348 ou 61- 3107 8419 e e-mail: diane@unb.br ou
ainda, com o comité de Etica em Pesquisa - CEP da Secretaria de Estado de Satde do Distrito



Federal — SES-DF no enderego SMHN — Q.03 — Conjunto A Bloco 1 — Edificio FEPECS —
Brasilia-DF Telefone: (061) 3325-4955 e email: cepsesdf@saude.df.gov.br.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador
responsavel e a outra com o(a) senhor(a), participante desta pesquisa.

Nome / assinatura:

Diane Maria Scherer Kuhn Lago
Pesquisador Responsavel

CPF: 575.859.200-59

Brasilia, de de




Apéndice 2
Questionéario sociodemogréfico e clinico

Variaveis
Feminino
Masculino

Casado/Amasiado
Estado civil Solteiro

Vilvo

Solteiro
Separado ou Divorciado

Analfabeto
Ensino Fundamental Incompleto

Ensino Fundamental Completo
Ensino Médio Incompleto
Ensino Médio Completo
Ensino Superior Incompleto
Ensino Superior Completo
Pds-graduacéo

Escolaridade

Mée ou pai
Irméo ou irméa
Grau de parentesco —
com o paciente - Conjugfe
Filho ou filha
QOutro
T
Diario
Contato com o Semanal
Paciente Mensal

Menos de 1 vez por més

Propria
Outro tipo

Residéncia

N&o possui renda propria
Menos de 1 salario minimo
Renda do cuidador 1 a 2 salarios minimos

2,1 a 4 salarios minimos
Mais de 4 salarios minimos

Cuida de outro Cuida de outro doente
doente N&o cuida de outro doente




Participa de algum
grupo de suporte
social

Possui alguma

Faz uso de droga
ilicita

Sim

Nao

Cardiovascular

doenca Psiquiétrica
Enddcrina
Imunoldgica
Outras
Faz uso de alguma Sim
medicacao Néo
T
Faz Sim
acompanhamento NA
médico a0
[
E tabagista Sim
Nao
T
Ingere bebida Sim
alcoolica N&o

Sim

Nao




Apéndice 3
Entrevista semiestruturada

1- Cite as diferencas entre o periodo anterior e posterior ao se tornar cuidador de (nome).
2- Existe outra pessoa que se responsabilize por auxilid-lo no cuidado com o (nome)?

3- Quais atividades de lazer vocé costuma realizar? Com que frequéncia?



Anexo 1
ESCALA DE AVALIACAO DA SOBRECARGA DA FAMILIA

PARTE A: ASSISTENCIA NA VIDA COTIDIANA

Geralmente as pessoas que tém doencas mentais precisam de ajuda ou precisam ser
lembradas de fazer as coisas comuns do dia-a-dia. As perguntas que vou fazer agora sao sobre
isso. Talvez, nem todas elas se apliqguem a (Nome), mas tente respondé-las, por favor, com o

conhecimento que vocé tem sobre ele(a).

Ala. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) ou lembrou-lhe de fazer coisas

como se pentear, tomar banho ou se vestir? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/A2a) vez p/ semana p/ semana p/ semana

Alb. Quanto Ihe incomodou ter que ajudar (Nome) ou lembrar—Ihe de fazer essas coisas?

1 2 3

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?

A2a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou, lembrou ou encorajou (Nome) a tomar

os remédios dele(a) ou teve que dar o remédio pessoalmente ou as escondidas? Foram quantas

vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/A3a) vez p/ semana p/ semana p/ semana

A2b. Quanto lhe incomodou ter que fazer alguma coisa para (Nome) tomar os remédios
dele(a)?

1 2 3

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?




A3a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) ou lembrou-lhe de fazer tarefas
da casa (ex. arrumar a cama, limpar o quarto, lavar roupa, etc.) ou teve que fazer isto para

ele(a)? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/Ada) vez p/ semana p/ semana p/ semana

A3b. Quanto Ihe incomodou ter que ajudar, lembrar ou fazer essas coisas para ele(a)?

1 2 3 4

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?

Ada. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) ou lembrou-lhe de fazer
compras de alimentos, roupas ou outros objetos ou teve que fazer compras para ele(a)? Foram

guantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/Aba) vez p/ semana p/ semana p/ semana

A4b.Quanto Ihe incomodou ter que ajudar, lembrar ou fazer essas coisas para ele(a)?

1 2 3

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?

Aba. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé cozinhou para (Nome) ou o (a) ajudou a

preparar as refeicdes? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/A6a) vez p/ semana p/ semana p/ semana

A5b. Quanto Ihe incomodou ter que cozinhar para (Nome) ou ajuda-lo(a) a preparar as
refeices dele(a)?

1 2 3

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?




Ab6a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou a levar (Nome) a algum lugar, a pé, de

carro, de 6nibus ou por outros meios de transporte? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/ATa) vez p/ semana p/ semana p/ semana

A6b. Quanto Ihe incomodou ter que ajudar a levar (Nome) a algum lugar?

1 2 3

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?

AT7a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) a cuidar do dinheiro dele(a) ou

teve que fazer isso por ele/ela? Foram guantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/A8a) vez p/ semana p/ semana p/ semana

ATb. Quanto Ihe incomodou ter que ajudar (Nome) a cuidar do dinheiro dele(a) ou a fazer isto

por ele(a)?
1 2 3
Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?

A8a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou, lembrou ou insistiu com (Nome) para
ele(a) se ocupar com alguma coisa, nao ficar a toa, usar o seu tempo para fazer alguma coisa,
como ler revista, se divertir com alguma coisa, trabalhar, estudar ou visitar as pessoas, etc?

Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/A9a) vez p/ semana p/ semana p/ semana

A8b. Quanto Ihe incomodou ter que ajudar ou lembrar (Nome) a se ocupar com alguma coisa?

1 2 3 4

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?




A9a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé lembrou, encorajou ou insistiu com (Nome) ou
teve que leva-lo(a) para as suas consultas médicas ou atividades nos servigos de satde

mental? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/Bla) vez p/ semana p/ semana p/ semana

A9b. Quanto lhe incomodou ter que lembrar, encorajar ou levar (Nome) para as suas

consultas médicas ou atividades nos servicos de satde mental?

1 2 3

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?

PARTE B: SUPERVISAO AOS COMPORTAMENTOS PROBLEMATICOS

Algumas vezes, as pessoas com doengas mentais podem precisar de ajuda quando ocorrem
alguns comportamentos problematicos. As perguntas que vou fazer agora talvez ndo se
apliguem a (Nome), mas tente respondé-las, por favor, com o conhecimento que vocé tem

sobre ele (a).

Bla. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir (Nome) de apresentar
algum comportamento que te deixasse envergonhado(a) ou incomodado(a) ou teve que lidar

com estes comportamentos ou com suas consequéncias? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/B2a) vez p/ semana p/ semana p/ semana

B1b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com este comportamento desconcertante de

(Nome)?

1 2 3

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?




B2a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome) ficasse
exigindo demais sua atencdo ou vocé teve que lidar com este comportamento ou suas

consequéncias? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/B3a) vez p/ semana p/ semana p/ semana

B2b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com o comportamento de (Nome) de exigir que

vocé dé atencdo a ele(a)?

1 2 3

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?

B3a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome)
incomodasse as pessoas durante a noite ou teve que lidar com este comportamento ou com

suas consequéncias? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/B4a) vez p/ semana p/ semana p/ semana

B3b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com este comportamento perturbador de (Nome)?

1 2 3

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?

B4a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome) insultasse
alguém, ameacasse ou machucasse alguém ou teve que lidar com este comportamento ou suas

consequéncias? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/B5a) vez p/ semana p/ semana p/ semana

B4b. Quanto lhe incomodou ter que fazer isso?

1 2 3

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?




B5a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir (Nome) de falar em

morrer, ou de falar em se matar, de ameacar ou tentar se matar? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/B6a) vez p/ semana p/ semana p/ semana

B5b. Quanto lIhe incomodou estas conversas, ameacas ou tentativas de (Nome) de se matar ou

de falar em morrer?

1 2 3

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?

B6a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome) bebesse
demais (bebidas alcodlicas) ou teve que lidar com as consequéncias deste comportamento?

Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/A2a) vez p/ semana p/ semana p/ semana

B6b.Quanto lIhe incomodou o fato de (Nome) beber?

1 2 3
Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?

B7a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome) comesse
ou bebesse demais (bebidas ndo alcodlicas, ex. café, xaropes, etc.) ou fumasse demais? Foram

guantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/B8a) vez p/ semana p/ semana p/ semana

B7b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com este comportamento de (Nome)?

1 2 3

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?




B8a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir (Nome) de usar drogas

(ilegais) ou teve que lidar com as consequéncias deste comportamento? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
(Passe p/Cla) vez p/ semana p/ semana p/ semana

B8b. Quanto lhe incomodou o fato de (Nome) usar drogas (ilegais)?

1 2 3

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?

PARTE C: GASTOS FINANCEIROS

C1. Nos ultimos 30 dias, vocé, pessoalmente, pagou ou deu algum dinheiro seu a (Nome) para

cobrir algumas despesas dele (a) e que ele ndo lhe tenha devolvido? Sim__ Néo_

C2. Nos ultimos 30 dias, 0 paciente teve gastos com Sim N&o  Gastos nos

os itens abaixo? ultimos 30 dias
a- Transporte (carro, combustivel, 6nibus, taxi, etc?) ........ 1 2 N

b- Roupas e Calgados? ........ccovererereieiese e 1 2 N

c- Trocados para pequenos gastoS?........cccecvvevverresreerreenenn, 1 2 -

d- AIIMENTACAD ?2.....oveciveeeieeie e 1 2 R

(se ele mora com o paciente, peca-lhe para estimar a parcela

destas despesas correspondente ao paciente).

e- Moradia (aluguel , prestacdo da casa)? .........cccceeververnnnn 1 2 P
(se ele mora com o paciente, peca-lhe para estimar a parcela

destas despesas correspondente ao paciente).

f- MedicamentoS? .....ccovieeeeeriririreeeeeie e 1 y JR. S—
g- Tratamento de salde mental ? ............cceovevvevievicienennen, 1 2 R
h- Outros gastos médicos (dentista, fisioterapeuta, etc.)?.... 1 2 —
1= CIQAITOS? oottt 1 2 S
j- Objetos pessoais? e 1 I D
N =111 0] 1< 1 2 $ommmmmmemeee
I- Pagamento de profissionais p/cuidar do paciente............. 1 R S
m- Plano de satde 1 y . S—
n- Outras despesas ? (Especifique):--------------------- 1 72—

C3. Quantia com a qual o paciente contribuiu para as despesas mensais:

C4. Gastos da familia com o paciente (diferenca entre C2 e C3):




C5. No ultimo ano, os gastos que vocé teve com (Nome) foram pesados para vocé com que
frequéncia?

Sempre ou quase sempre 5
Frequentemente 4
As vezes 3
Raramente 2
Nunca 1

PARTE D. IMPACTO NAS ROTINAS DIARIAS

Dla. Nos dltimos 30 dias, quantas vezes vocé faltou, chegou atrasado ou cancelou algum
compromisso, como no trabalho, na escola ou em outros lugares, porque teve que cuidar de

(Nome)? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
vez p/ semana p/ semana p/ semana

D1b. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes as suas atividades sociais e de lazer (ex. sair para
descansar ou visitar alguém) foram alteradas ou perturbadas, porque vocé teve que cuidar de

(Nome)? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
vez p/ semana p/ semana p/ semana

D1c. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes 0s seus servigos de casa ou a rotina da casa foi

alterada ou perturbada porque vocé teve que cuidar de (Nome)? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?
vez p/ semana p/ semana p/ semana




D1d. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes o fato de cuidar de (Nome) impediu de vocé dedicar
aos outros membros da familia a atencéo e o tempo de que eles necessitavam? Foram quantas

vezes?

1 2 3 4 5)

Nenhuma vez Menos que uma 1 ou 2 vezes 3 a6 vezes Todos os dias?

vez p/ semana p/ semana p/ semana

D2. A doenca de (Nome) provocou mudangas mais ou menos permanentes na sua rotina

diaria, no seu trabalho ou na sua vida social? Sim () Né&o ().

1 2 3

Nem um pouco Muito pouco Um pouco Muito?

D3. Por causa da doenga de (Nome):

(Nota ao entrevistador: VVocé pode circular mais de uma resposta)

Sim  N&o

a- Vocé teve que trabalhar menos ou abandonar o seu emprego 2 1
ou teve que trabalhar mais para cobrir 0s gastos?

b- Vocé teve que se aposentar mais cedo do que vocé planejava?... 2 1
c- Vocé deixou de ter (ou tem menos) vida social (ex.: deixou de

passear, visitar pessoas, ir a festas, etC.)?.......cccccoverveirrivennnn. 2 1
d- VOCE perdeu amizades? ........cccovveeeieeiie i 2 1
e- Vocé deixou de tirar férias (ex. visitar parentes, viajar)?.............. 2 1
f- Vocé deixou de receber (ou recebe menos) pessoas em casa........ 2 1

(familiares e/ou amigos)?

PARTE E: PREOCUPACAO COM O PACIENTE

Mesmo quando as pessoas ndo se veem por algum tempo, as vezes, mesmo assim elas se
preocupam umas com as outras. Eu gostaria de perguntar-lhe sobre suas preocupag¢fes com
(Nome).



E1. Vocé fica preocupado(a) com a seguranca fisica de (Nome) (ex. que alguma coisa ruim
aconteca com ele(a), que ele(a) sofra um acidente, entre em uma briga, que alguém se

aproveite dele(a), que fuja, etc.):

1 2 3 4 5
Nunca Raramente As vezes Frequentemente Sempre ou quase
sempre?

E2. Vocé fica preocupado(a) com o tipo de ajuda e tratamento médico que (Nome) esta
recebendo? (ex. com receio de que ele(a) ndo esteja sendo bem atendido(a), de que nédo esteja

recebendo um bom tratamento para a doenca dele(a), etc.?)

1 2 3 4 5
Nunca Raramente As vezes Frequentemente Sempre ou quase
sempre?

E3. Vocé fica preocupado(a) com a vida social de (Nome) (ex. preocupado se ele(a) ndo sai

muito de casa, ou se sai demais ou Se tem poucos amigos ou Se sai com amigos que nao lhe

convém?)
1 2 _3 4 5
Nunca Raramente As vezes Frequentemente Sempre ou quase

sempre?

E4. Vocé fica preocupado(a) com a saude fisica de (Nome)? (ex: dores, doencas, etc.)

1 2 3 4 5
Nunca Raramente As vezes Frequentemente Sempre ou quase
sempre?

ES5. Vocé fica preocupado(a) com as condicdes de moradia atual de (Nome)?

1 2 3 4 5
Nunca Raramente As vezes Frequentemente Sempre ou quase
sempre?




E6.VVocé fica preocupado(a) ao pensar como (Nome) faria para sobreviver financeiramente se

ndo houvesse vocé para ajuda-lo?

1 2 3 4 5
Nunca Raramente As vezes Frequentemente Sempre ou quase
sempre?

E7. Vocé fica preocupado(a) com o futuro de (Nome)?

1 2 3 4 5
Nunca Raramente As vezes Frequentemente Sempre ou quase
sempre?
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