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RESUMO

Introducéo: O processo do transplante € estressante tanto para o paciente quanto para
a familia, pois enfrenta-se o0 medo da perda do familiar. O apoio da familia é fundamental
para resultados satisfatorios do transplante hepético. Os cuidadores desempenham,
portanto, papel fundamental nos estagios pré e pos-transplante hepatico. Objetivo:
Avaliar o impacto emocional do transplante hepatico adulto no cuidador responséavel até
1 ano do pos-transplante. Método: Estudo misto transversal com 10 cuidadores.
Entrevistas qualitativas semiestruturadas foram realizadas com os cuidadores. A
avaliagdo da personalidade foi realizada pelo Inventario de Temperamento e Carater
(TCI), os sintomas de depresséo, pelo Inventario Beck Depressao (BECK) e os sintomas
de ansiedade por meio do Inventario Beck de Ansiedade (BAI). Resultados: Por meio da
andlise das entrevistas, foram identificadas as seguintes categorias: estresse emocional,
atividades de cuidado, equipe profissional, mudancas e adaptacdes frente ao transplante,
rede de apoio familiar, espiritualidade e pandemia. No TClI, algumas das caracteristicas
de personalidade observadas foram afetividade, otimismo, empatia, responsabilidade e
confiabilidade. Os sintomas de depressdo (BECK) e a ansiedade (BAI) apresentaram
escores leves no momento da avaliacdo. Discusséo: A partir deste estudo, podemos
observar um significativo impacto de estresse emocional por parte dos cuidadores no
processo do transplante hepatico adulto. Se por um lado o perfil clinico de nossa amostra
nos fez pensar que poderiamos ter atingido cuidadores ja mais sensiveis as questdes de
salude mental, por outro uma personalidade caracteristicamente madura e adaptativa
pode refletir a disposicdo em participar da pesquisa e uma personalidade mais resiliente.
Conclusfes: Os resultados apontam para a importancia de se disponibilizar um
acompanhamento psicolégico/grupo de apoio/grupo de psicoeducacdo para 0S
cuidadores, visando facilitar a experiéncia com o transplante a fim de prevenir o
desenvolvimento de sintomas emocionais. Visto que existe um elevado investimento de
saude publica para a realizacdo do transplante e que esse cuidador desempenha um
significativo papel para a recuperacdo do paciente, cabe a reflexdo de possiveis

implementagfes em estratégias/intervencdes de grupo para esses cuidadores.

Palavras-chave: Carga do Cuidador na doenca hepatica; Transplante figado; TCI;

suporte social; Personalidade; Saude mental.
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ABSTRACT

Introduction: The transplantation process is stressful for both patient and family, as
they face the fear of losing someone close. Family support is essential for satisfactory
results of liver transplantation. Therefore, caregivers play a key role in the pre- and
post-liver transplant stages. Aims: To assess the emotional impact of adult liver
transplantation on the responsible caregiver up to 1 year after the transplant. Methods:
Mixed cross-sectional study with 10 caregivers. Qualitative semi-structured interviews
were conducted with caregivers. The personality assessment was carried out by the
Temperament and Character Inventory (TClI), the symptoms of depression by the Beck
Depression Inventory (BECK) and the symptoms of anxiety through the Beck Anxiety
Inventory (BAI). Results: Through the analysis of the interviews, the following
categories were identified: emotional stress, care activities, professional team,
changes, and adaptations in the face of transplantation, family support network,
spirituality, and pandemic. Regarding TCI, some of the personality characteristics
observed were affectivity, optimism, empathy, responsibility, and reliability. Depression
symptoms (BECK) and anxiety (BAI) had mild scores at the time of assessment.
Discussion: With this study we can observe a significant emotional impact of emotional
stress on caregivers in the process of adult liver transplantation. If in one hand the
clinical profile of our sample made us think that we could have reached caregivers
already more sensitive to mental health issues, in the other hand a characteristically
mature and adaptive personality may reflect the willingness to participate in the
research and a more resilient personality. Conclusions: The results point to the
importance of providing psychological support / group support/ psychoeducation group
for caregivers, aiming to facilitate the experience with transplantation in order to
prevent the development of emotional symptoms. Since there is a high investment in
public health to perform the transplant and caregiver plays a significant role in the
patient recovery, it is worth reflecting on possible implementations in strategies / group

interventions for these caregivers.

Keywords: Caregiver burden in liver disease; Liver transplant; TCI; social support;

personality; mental health.
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INTRODUCAO

A presente tese foi desenvolvida a partir das minhas formacdes em Terapia
Familiar e em Psicologia Hospitalar e do desejo de investigar a tematica do papel do
cuidador no ambito do transplante hepatico. Sabe-se que o transplante de figado
oferece uma oportunidade de sobrevida para pacientes com insuficiéncia hepética e
que esse procedimento € conhecido por ser psicologicamente e fisicamente

estressante para os pacientes e seus cuidadores.

Durante a realizacao da tese, tive a excelente oportunidade de fazer o estagio
como Pesquisador Visitante em Lisboa (Portugal), no Hospital Curry Cabral, um dos
cinco maiores Programas de referéncia na Europa em transplante hepatico.
Inicialmente, o objetivo era fazer um estudo comparativo, porém, em virtude da
pandemia de Covid-19, tive que retornar ao Brasil. Por isso, a coleta foi realizada

somente no Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

Além disso, também tive a grata oportunidade de apresentar o presente
trabalho para o Prof. Robert Cloninger (Anthropedia Foundation), na cidade do Porto
(Portugal), no IX Congresso Internacional Intervencao psicolégica — saude e bem-

estar, juntamente com a co-orientadora Profa. Simone Hauck.
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FUNDAMENTACAO TEORICA

1.1 Transplante Hepético Adulto

Em 1967, Thomas Starzl realizou o primeiro transplante de figado bem-
sucedido. As indicacBes mais comuns para esse procedimento cirirgico na populacéo
adulta séo: cirrose decorrente de hepatite C, doenca hepatica alcoodlica, hepatite B
crbnica, cirrose biliar primaria, colangite esclerosante e casos selecionados de

carcinoma hepatocelular com excelentes resultados em longo prazo (39, 42).

Atualmente, existe um modelo matematico utilizado para alocacédo de figado
para pacientes em lista de espera para transplante. Esse modelo para estagio final de
doenca hepatica (MELD) é um escore de gravidade da doenca e é preditivo da
mortalidade dos trés meses pré-transplante. Esse escore varia de 6 a 40. A politica
de alocagao estabelece que, em geral, o figado doado € alocado para o doente com
o MELD mais elevado dentro da area respectiva. A exce¢ao mais importante sdo os
raros casos de insuficiéncia hepatica aguda, considerados como prioritarios por outros
critérios de gravidade, que ndao o MELD (61, 69). Além disso, o transplante hepatico
tem por objetivo prolongar a vida do paciente, proporcionando satisfatoria qualidade
de vida e relativa recuperacao da capacidade de trabalho (16, 43).

O primeiro transplante de figado bem-sucedido na América Latina foi realizado
em 1985 no Hospital das Clinicas da Universidade de S&o Paulo (USP). Em 2012,
foram realizados 23.986 transplantes de figado no mundo todo (72). O Brasil é o
segundo pais do mundo em nuameros absolutos de transplantes. Entre 2004 e 2014,
0 numero de procedimentos realizados no Brasil aumentou de 959 para 1.755. E em
2014 foram realizados cerca de 1.755 transplantes de figado, por 64 equipes

distribuidas em todo o territrio nacional (1, 15, 19 53).

O Brasil € o segundo em numero absoluto de transplantes hepaticos (entre 35
paises), de acordo com dados de 2017. Figura em primeiro lugar Estados Unidos, com
8.256 procedimentos, seguindo de Brasil (2.195), Coreia do Sul (1.475), Franga
(1.367), Italia (1.246), Espanha (1.229), Reino Unido (1.067), Alemanha (877), Ira
(808) e Canada (585), conforme o Registro Brasileiro de Transplantes e International

Registry in Organ Donation (36).
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No Brasil, existem 62 equipes concentradas em 12 estados e no Distrito
Federal. A distribuicdo de transplantes hepaticos realizados por milhdao de habitantes
em 2016, por grandes regides, revela o seguinte: Regidao Sul (17,6 pmp), Regiédo
Sudeste (10,9 pmp), Regido Nordeste (6,2 pmp), Regido Centro-Oeste (4,9 pmp) e
Regiao Norte (0,4 pmp) (2, 57). Logo, mais de 70% dos desse tipo de transplante sao
realizados nas Regides Sul e Sudeste, onde se distribuem pouco mais de 55% da

populacao brasileira (47).

Atualmente, Portugal ocupa a sexta posi¢do na lista mundial de doadores de
figado, de acordo com os dados do Irodata de 2019 (36), e tem dos melhores
resultados em termos de sobrevida da Europa. O transplante de figado nos paises de
primeiro mundo tem taxa de sobrevivéncia nos primeiros trés meses de 91,2%, a
sobrevivéncia em cinco anos é de cerca de 73,3%, e em dez anos é em torno de 60%
(24, 60).

1.2 Papel do cuidador no transplante hepatico

Cada vez mais, a avaliagdo e o acompanhamento psicologico tém ganhado
especial relevancia em doentes nas fases de pré e pés-transplante hepatico. Essas
intervencdes tém como objetivo trabalhar o processo de aceitacdo da doenca e de

melhorar a qualidade de vida (63, 66).

Outro aspecto importante identificado no transplante é a dinamica familiar, o
suporte social e assistencial (30). Sabe-se que, no momento do processo de
transplante, as familias enfrentam o medo da perda do familiar, e, especialmente, as
hepatopatias cronicas trazem repercussdes dolorosas atingindo toda a unidade
familiar (6, 23, 52). A rotina doméstica de pais, irmdos, conjuges e parentes é
drasticamente modificada, em virtude da adaptacdo a uma nova rotina extenuante de
consultas, exames e outros procedimentos médicos, criando um clima de
intranquilidade e incerteza (17, 26, 51, 59, 73). Por fim, ainda existe um numero
reduzido de estudos avaliando aspectos da saude mental do cuidador, nos quais, em
sua maioria, foram avaliados os aspectos dos cuidadores no pré-transplante (31, 40,

48).
14



Na fase pos-transplante, a taxa de sobrevida dos pacientes depende de um
tratamento imunossupressor. Os pacientes devem seguir um programa medico rigido
de autocuidado para evitar complicacfes médicas graves apds o transplante, como a
rejeicdo do 6rgdo. E o cuidador quem desempenha um papel importante no cuidado
a saude do paciente transplantado durante todo o processo de recuperacao (31, 48,
55, 73). Na maioria dos centros de transplante hepatico, os pacientes séao solicitados

a ter um cuidador para acompanhé-los durante o processo de transplante (40).

Um dos poucos estudos qualitativos foi realizado em Taiwan em 2011 com 6
cuidadores. Observou-se o estresse dos cuidadores primarios do transplante de
figado relacionado a lacuna entre suas expectativas e experiéncias (70).

Outro estudo quantitativo foi realizado na China em 2018 com 225 cuidadores.
Teve como objetivo descrever a qualidade de vida, a carga de cuidados e seus fatores
relacionados dos cuidadores. Os resultados apontaram que a carga de cuidado sobre
0 cuidador ainda é bastante pesada. Em particular, a maioria dos cuidadores
apresentou transtornos mentais leves a moderados. De forma geral, enfatizaram a
importancia da avaliacdo da saude fisica e mental nos cuidadores primarios durante

todo o processo (40).

Por fim, um estudo quantitativo realizado na Espanha por Pérez-San-Gregorio
et. al. com 214 familiares apontou que seria muito Util trabalhar estratégias de coping
saudaveis, por meio de intervencdes, tais como grupos de apoio ou terapia cognitivo-
comportamental para auxiliar o enfrentamento do estresse por parte dos cuidadores
(52).

1.2.1 Espiritualidade

Cabe ressaltar que, segundo Calvetti, Muller e Nunes (14), a Psicologia da
Saude considera os aspectos de religiosidade/espiritualidade como possiveis fontes
de apoio social no enfrentamento da doenca, especialmente em enfermidades
cronicas (49). Além disso, a espiritualidade ndo estad necessariamente ligada a uma
religido especifica, mas sim ao modo como o sujeito procura viver. A religido nao é

um conjunto estatico de crencas e praticas. Portanto, a religiosidade faz com que o
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homem reflita sobre si mesmo e as suas relacdes, procurando significados para a sua

existéncia que estdo além do mundo objetivo. (44, 49)

1.2.2 Qualidade de vida

Nos ultimos 50 anos, a importancia da avaliacdo de qualidade de vida (QV)
cresceu de modo significativo (12, 28). Apos a Segunda Guerra Mundial, comec¢ou o
interesse por indicadores objetivos para medir a qualidade de vida da populacéo,
principalmente, nos Estados Unidos e na Europa Ocidental (27). Segundo a
Organizacdo Mundial da Saude (OMS), a qualidade de vida é “a percepgao do
individuo de sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos
quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrbes e

preocupagdes” (28).

Além disso, a QV esta cada vez mais sendo utilizada como um desfecho em
ensaios clinicos e como medida de efetividade e de qualidade dos cuidados em saude.
Fatores tém influenciado o acumulo de evidéncias de que a QV seja uma medida
valida e confiavel (4, 33, 34, 38, 46, 57, 64).

Ha& uma melhora significativa na qualidade de vida durante o primeiro ano pés-
transplante. Alguns estudos apontam um aumento da qualidade de vida durante os
primeiros seis meses, seguido de uma estabilizacdo durante o restante do primeiro
ano (68). Apés um ano, a melhora se estabiliza. Além da condicéo fisica, diferentes
parametros psicolégicos (como depressédo, ansiedade, fungcdo sexual) e elementos
sociodemograficos (estado profissional, sexo, estado civil) parecem afetar a qualidade
de vida dos pacientes. Dessa forma, a melhora QV é tanto fisica, quanto psicologica
(13, 65, 74).

Cabe ressaltar que toda doenca pode gerar um impacto na familia, mas, no
caso das doencas crbnicas, o impacto frequentemente € maior. Ou seja, qualquer
doenca que incapacite o paciente, ou que tenha um progndstico duvidoso, tera
conseqguéncias tanto no paciente como na sua familia (5, 22). Outros estudos apontam
gue pacientes casados tém uma melhor qualidade de vida apés o transplante de
figado do que os pacientes ndo casados. Ter uma rede de apoio € muito importante

na estabilidade emocional do paciente (4, 13, 24, 62).
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Por fim, a importancia do suporte social tem sido reconhecida no enfrentamento
ao estresse (20, 30, 40, 70), visto que o suporte esta associado a diversas medidas,

por exemplo, os comportamentos de adesao a tratamentos de saude (7, 41, 67).

1.2.3 Personalidade

A personalidade é considerada um componente relevante para a compreensao
da saude mental e tem sido estudada a partir de diferentes referenciais tedricos. Nesta
tese, ela serd entendida como uma organizacao dindmica de sistemas psicobiolégicos
pelos quais uma pessoa tanto molda quanto se adapta a um ambiente interno e
externo em constante mudanca (58). Para estuda-lo a partir dessa perspectiva,
Cloninger e seus colegas desenvolveram o Inventério de Temperamento e Carater
(TCI), comecando com a observacdo sistemética de fenbmenos mentais com base
em estudos longitudinais de desenvolvimento em pelo menos 12 paises. Apos 30 anos
de trabalho medindo, diretamente, variaveis genéticas, neurobiolédgicas, psicossociais
e ambientais, 0 instrumento passou por sucessivas reelaboracdes até se configurar
no formato atual — que se mostrou tdo eficaz quanto os demais meios de medir a

personalidade, mas superior em distinguir pessoas saudaveis das ndo saudaveis.

O TCI engloba 4 dimensbes de temperamento (busca por novidades, evitar
danos, dependéncia de recompensa e persisténcia) e 3 dimensbes de carater
(cooperatividade, autodirecdo e autotranscendéncia), que interagem de maneira
relativamente estavel ao longo dos anos. As dimensdes do temperamento estdo
relacionadas ao sistema de habitos de aprendizagem, tendéncia emocional
automatica mediada pelo sistema limbico. Essas 4 dimensfes sdo capazes de
distinguir subgrupos associados a uma maior chance de ter transtornos de
personalidade, mas nao conseguem prever se uma determinada pessoa é

psiquicamente saudavel ou doente (18).

Além disso, ao descrever a capacidade de enfrentar quem é — reconhecendo
as vantagens e desvantagens de ser, assim como outras atitudes possiveis em
relacdo a vida — como pré-requisitos para avancar para um estado de personalidade
saudavel e maduro, Cloninger (18) estabelece pontos de contato com a formulacao

de Fonagy (29) sobre capacidade de mentalizacéo (32, 45).
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A capacidade de mentalizar envolve compreender a si mesmo e aos outros de
forma implicita e explicita. Baseia-se na ideia de perceber e interpretar o
comportamento humano em termos de estados mentais intencionais (por exemplo,
necessidades, desejos, sentimentos, crencas, objetivos, propoésitos, razdes). A
capacidade de mentalizar se desenvolve no contexto de uma relacdo de apego e esta
diretamente ligada a capacidade do cuidador de dar sentido aos estados mentais da
crianca e de comunicar essa compreensdo de volta a criangca por meio de
espelhamento contingente marcado. O sistema de apego é uma importante
ferramenta de sobrevivéncia e, portanto, esta diretamente ligado aos sistemas
envolvidos na percepcdo do perigo e as estratégias para lidar com o
estresse/ansiedade resultante, implicando diretamente a capacidade futura de regular
o afeto e a relagdo. O amadurecimento da capacidade de mentalizar leva a um
sentimento interior de liberdade para explorar pensamentos, sentimentos, desejos e
experiéncias, e o interesse genuino em fazé-lo. Essa seguranca em explorar a mente,
que envolve experiéncias positivas e negativas, também nos permite buscar ajuda e
aceita-la. No entanto, sob estresse, a capacidade de mentalizar pode ser prejudicada,
causando confusao entre os proprios sentimentos e os dos outros — o0 que pode ter

um impacto negativo no ambiente (37).

Portanto, as falhas de mentalizacdo estdo relacionadas a varios transtornos
psiquiatricos que envolvem as patologias do self, como transtornos de personalidade
borderline e antissocial, transtornos de humor, transtornos alimentares, depresséo e
trauma. O aprimoramento da mentalizagao pressupde maior capacidade de regulagéo

afetiva, controle dos impulsos e assertividade (29, 37).
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JUSTIFICATIVA

Existem diversos estudos na literatura, com medidas em relagdo aos pacientes
submetidos ao transplante hepatico, apontando um aumento significativo na qualidade
de vida apés o procedimento. Contudo, ha uma escassez de estudos nacionais e

internacionais avaliando aspectos da saude mental do cuidador.

O transplante frequentemente gera repercussdes dolorosas, tanto para o
paciente e quanto para a familia. E o cuidador tem uma funcéo importante no processo
de recuperacdo do paciente e esse processo é muito estressante. O objetivo deste
estudo é estudar o impacto na saude mental do cuidador, visto que ele tem papel
significativo na adeséo do paciente ao tratamento. O presente estudo tem um caréater
inovador, no que tange a avaliacdo dos cuidadores, ja que os resultados deste estudo
podem auxiliar futuramente no desenvolvimento de intervencdes psicologicas (suporte
emocional) mais efetivas para cuidadores, além de poder contribuir de forma mais

efetiva na adesao do paciente no tratamento.
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HIPOTESES

Nula: Nao existe impacto emocional no cuidador no pds-transplante hepatico.

Alternativa: Existe impacto emocional no cuidador no pdés-transplante

hepatico.
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OBJETIVOS

Geral

O presente estudo tem como objetivo avaliar o impacto do transplante hepatico

adulto no cuidador responséavel até 1 ano do pés-transplante.

Especificos
. Avaliar as caracteristicas sociodemograficas do cuidador responsavel.

. Analisar os tracos de personalidade através do Inventario de
Temperamento e Carater (TCI) do cuidador responsavel.

. Verificar sintomas de ansiedade e de depresséo do cuidador.
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ARTIGO ORIGINAL EM PORTUGUES

IMPACTO EMOCIONAL DO TRANSPLANTE HEPATICO ADULTO NO
CUIDADOR: ESTUDO MISTO

Resumo

Introducédo: O processo do transplante é estressante tanto para o paciente quanto
para a familia, pois enfrenta-se o0 medo da perda do familiar. O apoio da familia é
fundamental para resultados satisfatérios do transplante hepatico. Os cuidadores
desempenham, portanto, papel fundamental nos estagios pré e pos-transplante
hepético. Objetivo: Avaliar o impacto emocional do transplante hepatico adulto no
cuidador responsavel até 1 ano do pos-transplante. Método: Estudo misto transversal
com 10 cuidadores. Entrevistas qualitativas semiestruturadas foram realizadas com
os cuidadores. A avaliacdo da personalidade foi realizada pelo Inventario de
Temperamento e Carater (TCI), os sintomas de depressao, pelo Inventario Beck
Depressdo (BECK) e os sintomas de ansiedade por meio do Inventario Beck de
Ansiedade (BAI). Resultados: Por meio da andlise das entrevistas, foram
identificadas as seguintes categorias: estresse emocional, atividades de cuidado,
equipe profissional, mudancas e adaptacdes frente ao transplante, rede de apoio
familiar, espiritualidade e pandemia. No TCI, algumas das -caracteristicas de
personalidade observadas foram afetividade, otimismo, empatia, responsabilidade e
confiabilidade. Os sintomas de depresséo (BECK) e a ansiedade (BAIl) apresentaram
escores leves no momento da avaliacdo. Discussao: A partir deste estudo, podemos
observar um significativo impacto de estresse emocional por parte dos cuidadores no
processo do transplante hepético adulto. Se por um lado o perfil clinico de nossa
amostra nos fez pensar que poderiamos ter atingido cuidadores ja mais sensiveis as
questdes de saude mental, por outro uma personalidade caracteristicamente madura
e adaptativa pode refletir a disposi¢cdo em participar da pesquisa e uma personalidade
mais resiliente. Conclusdes: Os resultados apontam para a importancia de se
disponibilizar um acompanhamento psicolégico/grupo de apoio/grupo de
psicoeducacéo para os cuidadores, visando facilitar a experiéncia com o transplante
a fim de prevenir o desenvolvimento de sintomas emocionais. Visto que existe um
elevado investimento de salde publica para a realizacao do transplante e que esse
cuidador desempenha um significativo papel para a recuperacgéo do paciente, cabe a
reflexdo de possiveis implementacfes em estratégias/intervencdes de grupo para
esses cuidadores.

Palavras-chave: Carga do Cuidador na doenca hepatica; Transplante figado; TCI;
suporte social; Personalidade; Saude mental.

Introducéo

As doencas hepaticas causam aproximadamente 2 milhdes de mortes por ano
no mundo (5, 40, 48). Nos Estados Unidos, a doenca hepética € a décima segunda

causa mais comum de mortalidade (5, 40). J& nos paises de primeiro mundo, a taxa
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de sobrevida nos primeiros trés meses é de aproximadamente 91,2%; até cinco anos,
de 73,3%; e em dez anos, em torno de 60% (19, 44).

O Brasil € 0 segundo em numero absoluto de transplantes hepaticos — entre
35 paises (25). No pais, existem 62 equipes concentradas em 12 estados e no Distrito
Federal. Logo, mais de 70% dos transplantes hepaticos séo realizados nas regides

Sul e Sudeste, onde se distribui pouco mais de 55% da populacéo brasileira (33, 48).

As indicacBes mais comuns para o transplante de figado na populacdo adulta
sdo: cirrose decorrente de hepatite C, doenca hepética alcoodlica, hepatite B cronica,
cirrose biliar priméria, colangite esclerosante e casos selecionados de carcinoma
hepatocelular com excelentes resultados a longo prazo (29). O transplante hepético
adulto impacta drasticamente a vida do paciente, proporcionando satisfatoria
qualidade de vida e uma significativa recuperacéo da sua capacidade de trabalho (11,
30, 40). No entanto, o processo do transplante € estressante tanto para o paciente
quanto para a familia. Além do medo da perda do familiar, as hepatopatias crénicas
trazem repercussdes que atingem toda a unidade familiar (3, 18, 39).

O apoio da familia € fundamental para resultados satisfatérios do transplante
hepatico (36). Ou seja, os cuidadores desempenham um papel fundamental nos
cuidados de saude do paciente transplantado durante todo o processo e,
significativamente, em sua recuperacado. Ter um cuidador responsavel pode fortalecer
as informacdes repassadas aos pacientes e efetivamente ajuda-los com o tratamento,

melhorando os resultados do transplante (23, 34, 41, 48).

Os cuidadores desempenham, portanto, papel fundamental nos estagios pré e
pos-transplante hepatico. Apesar disso, a literatura aponta ainda um nuamero reduzido

de estudos avaliando aspectos da saude mental do cuidador (5, 23, 27, 34).

Na maioria dos Programas de Transplante Hepatico no mundo é exigido ter um
cuidador para acompanhar os pacientes durante o processo de transplante (27, 48).
No entanto, ndo existem programas estruturados de suporte ou acompanhamento
emocional para estes no contexto brasileiro. O desenvolvimento de estudos que visem
conhecer em profundidade a experiéncia dos cuidadores € essencial para que se
possa identificar possiveis fatores estressores e, consequentemente, pontos de

suporte necessario. A pesquisa qualitativa constitui-se numa ferramenta de exceléncia
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para esse fim, uma vez que permite que ideias surjam dos participantes em vez de

serem previstas pelos pesquisadores ou evidentes na literatura existente.

Visto que existe um elevado investimento de saude publica para a realizacao
do transplante e que esse cuidador desempenha um significativo papel para a
recuperacdo do paciente, pensar em possiveis estratégias de suporte para essa
populacdo pode configurar-se huma estratégia preventiva e custo-efetiva. Portanto,
neste estudo, avaliamos o impacto do transplante hepatico em pacientes adultos no
cuidador responséavel por meio de entrevistas qualitativas, bem como por de medidas

objetivas de personalidade e sintomas de ansiedade e depressao no cuidador.

Método
Desenho e participantes

Estudo misto transversal com 10 cuidadores. Amostra por conveniéncia no
periodo de agosto de 2019 a agosto de 2020. Os sujeitos do estudo foram cuidadores
(acima de 18 anos) que tenham tido o seu familiar transplantado devido a cirrose
descompensada, carcinoma hepatocelular ou colangite de repeticdo no Programa de
Transplante Hepéatico Adulto no Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). Os
cuidadores responsaveis pelos pacientes transplantados foram convidados a
participar do estudo quando estes estavam acompanhando o paciente na consulta de
rotina ou via acesso telefénico por um membro da equipe. Em caso de aceite, 0s
cuidadores foram incluidos no estudo. Os critérios de exclusdo foram: ser analfabeto,
ser cuidador de paciente em espera de transplante duplo figado-rim, de pacientes com
outras neoplasias, de pacientes em espera para transplante de figado no tratamento
de hepatite fulminante, de pacientes transplantados candidatos a retransplantes, de
pacientes que nao sejam considerados o cuidador principal e familiares que néo

acompanhem a trajetoria de consultas e exames.

As entrevistas semiestruturadas foram realizadas por uma pesquisadora do
estudo com experiéncia e treinamento em saude mental. Em todo o material obtido foi
mantida a privacidade dos participantes. As entrevistas foram gravadas e

posteriormente transcritas e analisadas por meio da Analise de Conteudo (6).
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Local da pesquisa

O presente estudo foi realizado no HCPA, no Programa de Transplante

Hepéatico Adulto.

Instrumentos e Procedimentos

Os pesquisadores produziram um guia para a entrevista com possiveis temas
relevantes, a saber: impacto do transplante em sua vida, atividades de cuidado,
equipe profissional e o impacto da pandemia. Um questionario com dados
sociodemogréficos e dados sobre sua salde mental foram coletados antes das
entrevistas. Incluia perguntas, tais como diagndstico psiquiatrico, tratamento

psicolégico e/ou psiquiatrico e histéria familiar de doenca psiquiatrica.

Para analisar os tracos de personalidade, foi utilizado o Inventario de
Temperamento e Carater (TCI) versao 140 questdes. A TCI engloba 4 dimensfes de
temperamento (busca por novidades, evitar danos, dependéncia de recompensa e
persisténcia) e 3 dimensdes de carater (cooperatividade, autodirecdo e
autotranscendéncia) que interagem de maneira relativamente estavel ao longo dos
anos. A personalidade é considerada um componente relevante para a compreensao
da saude mental e tem sido estudada a partir de diferentes referenciais teéricos. Neste
estudo, sera entendido como uma organizacdo dindmica de sistemas psicobiol6gicos
pelos quais uma pessoa tanto molda quanto se adapta a um ambiente interno e

externo em constante mudanca (13).

Para verificar os sintomas de ansiedade e de depressao, foram aplicados o

Inventario Beck de Ansiedade (BAI) e Inventario Beck de Depresséo (BECK).

BAI é um instrumento e autorrelato que mede os sintomas de ansiedade
desenvolvida por Beck, Epstein, Brown e Steer. E composto por 21 itens, cada um
com quatro pontos que refletem niveis de gravidade crescente de cada um dos
sintomas. Os dados sobre fidedignidade e validade séo satisfatérios. Os pontos de
corte recomendados s&o: nivel minimo escore de 0-10, nivel leve de 11-19, nivel

moderado de 20-30 e nivel grave de 31-63.
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Ja o Inventario Beck de Depressdo € um instrumento de autoavaliacdo de
sintomas de depressao amplamente utilizada tanto em situacfes de pesquisa quanto
em clinica. Consiste em 21 itens, incluindo sintomas e atitudes cuja intensidade varia
de 0 a 3. os seguintes pontos de corte: <10= sem depressdo ou depressao minima;
10-18= depresséo leve a moderada; 19-29= depressdao moderada a grave; 30-63=

depresséao grave (15, 7, 8).

A entrevista e a aplicacdo dos instrumentos tiveram duracdo de
aproximadamente 1 hora e 15 minutos. Os instrumentos TCIl, BAI e BECK foram

coletados logo apos a entrevista.

Analise de Dados

A andlise qualitativa das entrevistas foi realizada através do método de analise
de contetudo de Bardin (6). A Analise de Conteldo apresenta-se como uma das
técnicas de andlise de dados em pesquisa qualitativa proposta por Laurence Bardin
(6). A utilizacao da analise de conteudo apresenta trés fases: 1) analise; 2) exploracao

do material; e 3) tratamento dos resultados — a inferéncia e a interpretacéo.

As entrevistas transcritas foram analisadas por duas pesquisadoras
independentes. Apds analise através da classificacdo e da categoriza¢do do conteudo
das entrevistas, emergiram as seguintes categorias: estresse emocional, atividades
de cuidado, equipe profissional, mudancas e adaptacdes frente ao transplante, rede

de apoio familiar, espiritualidade e pandemia.

A andlise do Inventario Temperamento e Carater (TCI) foi realizada em
colaboragédo com a Anthropedia Foundation., St. Louis, USA, (13, 24) que detém os
direitos sobre o instrumento tendo como resultados coeficientes que traduzem as
diferentes dimensdes da personalidade conforme o modelo biopsicossocial. O BECK

e o BAI foram utilizados a partir das analises descritivas dos dados.
Aspectos éticos

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital
de Clinicas de Porto Alegre, sob o registro GPPG 2016/0426. Todos os participantes

assinaram termo de consentimento informado. Além disso, eles também confirmaram
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verbalmente seu consentimento ao final da entrevista. Por fim, os participantes foram
abordados por profissional qualificado e treinado para conduzir entrevistas e lidar com

as emocoes que pudessem surgir durante a entrevista.

Resultados

Dos 10 cuidadores, a maioria era do género feminino 7 (70%) e tinha a religido
como fonte de apoio 9 (90%). Dos cuidadores que estavam afastados do trabalho 2
(20%), o motivo apresentado foi o desgastante processo fisico e emocional por parte
deles nos cuidados com os pacientes. Também a grande parte dessa amostra 8 (80%)
era de pessoas casadas, com escolaridade média (em anos de estudo) relativamente

elevada (Tabela 1).

Tabela 1
Dados sociodemograficos cuidadores
CUIDADOR c1 Cc2 c3 [of:3 c5 cé6 Cc7 c8 c9 c10
Sexo! F F F F F F M F M M
Idade 40 29 59 27 47 34 58 64 48 57
Grau de | F M F c F c c c |
Parentesco?
Escolaridade® sC sC FI MC Ne PG Ne MC MC FI
Religido® P P P P P P P P P NP
Estado Civil® C S C S C C C C C C
Histéria
Psiquiatrica S S N S S N N N S N
Prévia®
Tratamento
Psiquiatrico S S N N S N N N N N
Prévio’
Ocupagao?® E E E E E E Af Ap Af E
Historia Familia
de Doenga S S N S N N N S N S
Psiquidtrica®
Data do Ago Out Fev Nov Dez Fev Jan Fev Ago Mai
Transplante 2019 2019 2020 2019 2019 2020 2020 2020 2019 2020
Indicagdo
Clinica do H H CcD H H H H H CR CD
Transplante®
Escore BECK!! 9 1 1 3 11 0 4 0 0 0
Escore BAI2 10 7 4 1 7 1 1 1 1 6

1F - Feminino; M — Masculino

2 C—Conjuge; M — Mae; F—filho; | — Irm3o

3 Fl — Fundamental Incompleto; MC — Médio Completo SC — Superior Completo; PG — Pés-Graduagdo

4 P — Praticante; NP — N3o Praticante

5 C—Casado; S — Solteiro

65 —Sim; N—Nao

7S —Sim; N— N3o

8 E— Empregado; Af — Afastado; Ap — Aposentado

95 —Sim; N—Nao

10 H — Hepatocarcinoma; CD — Cirrose Descompensada; CR — Colangite de Repeti¢do

11 BECK: <10 = sem depressdo ou depressdo minima; 10-18 = depressdo leve a moderada; 19-29 = depressdo moderada a grave; 30-63 = depressdo severa.
12 BAI: pontuagdo de nivel minimo 0-10, pontuag&o de nivel leve 11-19, pontuagdo de nivel moderado 20-30 e pontuacdo de nivel severo 31-63.
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Em relacdo ao periodo do transplante, 5 (50%) foram realizados entre agosto-
dezembro 2019 e 5 (50%) entre janeiro-julno de 2020. Em média foram 6 meses o
tempo médio passado do transplante até o momento da entrevista. Metade dos
cuidadores apresentavam historia prévia de doenca psiquiatrica 5 (50%), metade
também tinha histéria familiar de doenca psiquiatrica 5 (50%) e 4 (40%) foram buscar
atendimento psicolégico/psiquiatrico devido ao acompanhamento no processo de

transplante hepatico (Tabela 1).

Sintomas de ansiedade e depressao:

No momento da entrevista, os cuidadores apresentavam escore minimo (90%),
escore leve (10%) sintomas de depressdo e escore minimo (100%) de sintomas
ansiedade de acordo com o Inventario Beck Depressdo e o Inventario Beck de
Ansiedade (Tabela 1). Cabe ressaltar, no entanto, que, quando solicitados a pensar
sobre o impacto emocional frente ao processo de transplante, a maioria referiu
sintomas significativos de ansiedade e depresséo (periodo logo apés transplante — até

3 meses).

Personalidade:

Na Tabela 2 sdo apresentados os coeficientes do Inventario de Temperamento
e Carater (TCI).

Tabela 2

Coeficientes do Inventario de Temperamento e Carater (TCl)

C1 Cc2 c3 ca c5 C6 Cc7 c8 c9 c10

TEMPERAMENTO*

Busca por novidades Médio  Médio Baixo Médio Médio Médio Médio Baixo Médio Baixo
Baixo Baixo (2.00) Baixo Baixo Baixo Baixo (2.05) Baixo (2.30)
(2.50) (2.70) (2.50) (2.40) (2.95) (2.40) (2.35)

Evitar danos Médio  Médio Médio Médio Médio Médio Baixo Baixo Médio Médio
Alto Baixo Alto Baixo Alto Baixo (2.25) (2.05) Baixo Baixo
(3.55)  (2.45)  (3.60)  (2.55)  (3.00)  (2.80) (2.60) (2.60)

Dependéncia por  Muito Muito Médio Alto Alto Alto Médio Alto Médio Médio

recompensa Alto Alto Alto (4.30) (4.25) (3.80) Alto (3.80) Alto Baixo
(4.70) (4.65) (3.55) (3.15) (3.30) (3.75)

Persisténcia Alto Alto Médio Alto Médio Alto Alto Médio Alto Alto
(3.95) (425)  Ato (375  Alto (395  (420) Baxo (375 (4.10)

(3.60) (3.50) (2.85)
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CARATER**

Autodiregdo Muito Muito Médio Muito Muito Alto Muito Muito Muito Muito
Alto Alto Alto Alto Alto (3.85) Alto Alto Alto Alto
(4.40) (4.95) (4.55) (4.75) (4.70) (4.85) (4.85) (4.65) (4.90)
Cooperatividade Muito Muito Alto Muito Muito Alto Muito Muito Alto Muito
Alto Alto (4.20) Alto Alto (4.00) Alto Alto (4.30) Alto
(4.70) (4.85) (4.40) (4.30) (4.55) (4.75) (4.50)
Autotranscendéncia Alto Muito Alto Alto Médio Muito Médio Baixo Médio Alto
(4.00) Alto (4.19) (3.88) Alto Alto Alto (1.75) Alto (3.69)
(4.38) (3.25)  (4.56) (3.19) (3.00)

*Cada pessoa varia em um espectro de muito baixo a muito alto em cada caracteristica de temperamento.
**Cada pessoa varia em um espectro de muito baixo a muito alto em cada trago de carater.
Coeficientes: 0-5

Nas Dimensbes de temperamento, os escores de “Busca por novidades” de
forma geral foram baixos, o0 que sugere participantes mais atentos aos detalhes e que
gostam de regras. De forma geral, no item “Evitacao de danos”, os coeficientes foram
baixos ou muito baixos, o que sugere caracteristicas mais de relaxamento, otimismo,
descontracdo, confiangca e extroversdo por parte desses cuidadores. “Dependéncia
por recompensa”’ teve coeficientes mais elevados 7 (70%), o que sugere
caracteristicas de individuos mais afetivos e sentimentais e que se importam em
despertar sentimentos positivos nas outras pessoas. Na dimensao “Persisténcia’, a
maioria 7 (70%) também pontuou elevado ou muito elevado, o que representa
cuidadores com caracteristicas mais ambiciosas e trabalhadoras e que
caracteristicamente persistem em tarefas, mesmo que a gratificacdo ndo seja
imediata. Nas Dimensdes de Carater, todos os cuidadores apresentaram coeficientes
elevados ou muito elevados de autodirecionamento, o que significa que o0s
participantes tém caracteristicas importantes de responsabilidade e confiabilidade. No
item Cooperatividade todos os participantes apresentaram coeficientes elevados ou
muito elevados, o que demonstra uma caracteristica mais empatica, solicita e
tolerante. Na autotranscendéncia, a maioria dos cuidadores teve coeficientes
elevados ou muito elevados, o0 que sugere um lado espiritual e contemplativo mais

desenvolvido.

Vale destacar que o conjunto de tracos de temperamento e carater dos
participantes do estudo aponta para um perfil de personalidade maduro e bastante
adaptativo. Uma hipétese a ser considerada é que essa caracteristica dos
entrevistados poderia refletir a disposicdo em participar voluntariamente da pesquisa

mesmo frente as demandas do seu papel de cuidador.
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Analise Qualitativa:

As categorias identificadas por meio da analise das entrevistas (Tabela 3) estdo

descritas a sequir:

Tabela 3

Categorias — entrevistas

Categoria

Fala dos cuidadores

Estresse emocional

“E, na verdade foi uma carga assim, muito, muito dificil... a gente quer muito essa volta pra casa, né, que
tudo fiqgue bem, mas todo o processo, assim, que mudava, vinha também um medo muito grande (...) eu, na
verdade, foi nesse periodo que eu comecei a tomar medicagdo.” C1

“Eu acho que familia tem também que estar preparada para ajudar o paciente (...) porque a familia fica
abalada.” C4

“Entdo quando eu saia pra tomar banho, descansar, ela chorava muito.” C1

“Eu tinha muito medo, muito medo, meu deus do céu. Eu estava no Ultimo do estresse. Eu tinha que conciliar
tudo.” C2

“Exausta, exausta. Eu lembro que na primeira noite que consegui dormir, eu capotei.” C2

“A expectativa é que a gente sabia, pra mim, a expectativa é pra ter uma vida melhor pds-transplante porque,
se ndo fosse o transplante, acho que ndo tinha muita expectativa pra gente.” C3

“Muito, muito, um desespero, entende (...) — E, e eu chorava, chorava, chorava (...) Bem dificil (...) Ah, eu
senti muito medo, muita responsabilidade.” C5

“A gente ja estava no nosso limite, né?” Cé

Mudangas e
adaptacgoes frente
ao transplante

“0O medo, e até de questdes assim, a gente mandou higienizar toda a casa, ligamos pra uma empresa pra ver
onde que tinha que tirar, que fizesse uma limpeza como é feita.” C1

“Me afastei do trabalho (...) foi quando entrei com a medicagdo e disseram: ‘Se tu ndo parar, com as duas
coisas, ndo vai dar conta.”” C1
“E uma hipervigilancia constante.” C2

“Estava trabalhando nessa época (...) eu consegui uma licenga no servigo (...) ndo tinha condigdo. Sem
condigdo nenhuma.” C2

“Tu ndo pode comer agora (...) porque tem que ter intervalo, tu tomou remédio.” C5

“Ah, o tempo todo, o tempo inteiro. Foi o que, é o que eu digo assim, o que me segurou, com certeza, foi

Espiritualidade - ~ X (o ”
deus, porque ndo tem, ndo tem assim, na hora, é sé ele mesmo pra te carregar e fazer tu aguentar.” C1
“Ajuda, muito, muito, muito. Eu acredito que, assim, tudo que tu p&e de fé, tu consegue ir em frente.” C2
“A gente é catdlico, eu tenho fé e tudo, tudo nesse momento, tudo tem aquela forga, que tudo vai dar certo,
né?” C3
“Quando ligaram pra falar que tinha um figado, a gente fez uma oragdo antes de sair aqui de casa, a gente se
arrumou, disse: ‘Vou me arrumar pra esperar esse figado.”” C4

Atividades de Pode comer, s6 ndo pode o sal, essas coisas assim...” C3

cuidado
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“A gente dividiu, fizemos uns saquinhos ali por dia, e uns potinhos por horario. Entdo ele mesmo cuidava, a
gente dividia os hordrios (...) e ali ja colocava pronto. E ali como estavam ali a gente ja fazia pra semana ali,
pegava domingo de noite todo mundo foi embora, a gente ja fazia de domingo.” C6

“E, é bem complicado, porque as vezes ele pode dizer que esta tomando e n3o estd tomando, ou esqueceu
e tem vergonha de dizer.” C10

Equipe profissional

“Eu disse: ‘Meu deus do céu, sdo pessoas muito abengoadas’. E aquilo também me tranquilizou muito.” C1
“Vai pra casa agora e descansa, que ela estd bem cuidada e tu precisa descansar.” C1

“A gente agradece assim, muito! A equipe é maravilhosa também, sempre prestativa, sempre do lado. Ndo
tem o que dizer!” C2

“Pela equipe (...), passaram muita, muita confianga pra gente. E a gente também na confianga neles, que eles
estdo ali e fazem de tudo pelo paciente.” C3

“E com os médicos, até os cirurgides, chefes, sempre me elogiaram, dizendo que sempre conseguia
transmitir, conseguia entender o que eles passavam também... que conseguia cuidar dele da melhor
maneira.” C4

“Eu acho fantéstico, eu sempre sou muito agradecida, eternamente.” C5

“Tem que ter fé, ter fé e confiar naquilo que a gente esta fazendo, que vai fazer certo, que a pessoa que fez
o transplante, seja ele qual 6rgdo que for. E a equipe, a equipe, assim, a gente s6 ouve falar bem.” C7

Rede de apoio
familiar

“Eu acho que tem muitas familias que ndo tém essa unido, ndo tem essa forga, e a gente passou muita forga
praele.” C4

“N&o digo nds, porque nds tivemos toda uma estrutura, um dando forga pro outro. Mas eu vejo que tem
familias muito sozinha.” C4

“Um dia ficou a prima dela dormindo com ela Ia e ai eu vim pra ca pra descansar, ndo aguentava mais.” C9

“Eu tenho uma pessoa maravilhosa, que cuidou dos meus filhos, que estava aqui naquele momento e que
me ajudou bastante.” C8

Pandemia

“O retorno (...) a gente teve que retornar logo no segundo, com toda a pandemia que estava ali, em todo o
lugar, como estava, né... E sempre aqueles cuidados, preocupagdo. E até hoje, né, a gente estd todo més ali
no hospital, né?” C3

“Poxa vida, tudo que nds passamos e agora vem esse virus. Entdo eu tenho muito medo, estou muito
neurdtica realmente (...) como te disse: ‘Cadé a mascara?’” C5

“Ai 0 que me preocupou mais essa questdo de ele pegar, porque, como ele estda com esses
imunossupressores, fica mais facil de ele pegar.” Cé6

“Preocupagdo existe, tanto que, se ele pegasse, toda essa luta que a gente teve seria em vdo. A Covid para
ele complica muito, talvez ele ndo consiga se salvar, porque ai a imunidade dele é baixa...” C10

Estresse emocional: categoria utilizada para descrever todo o estresse e 0s

sintomas emocionais relacionados ao processo de transplante. Ou seja, existe um

intenso estresse emocional por parte dos cuidadores no processo de recuperagao do

transplante.
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Atividades de cuidado: todas atividades exigidas na funcdo de cuidador no
processo de recuperagcao ao transplante, tais como acompanhamento nas consultas

médicas e monitoramento das medicacdes.

Equipe profissional: papel da equipe multidisciplinar. Nesta categoria, 0s
cuidadores ressaltaram a importancia do fornecimento de informagdes, da clareza e

principalmente do apoio.

Mudancas e adaptacdes frente ao transplante: todas alteracdes realizadas
na rotina do cuidador em virtude dos cuidados com o paciente. Como, por exemplo,

alteracdo de habitos de sono e na sua alimentacéo

Rede de apoio familiar: a importancia de o familiar ter sua prépria rede apoio
para ajudar nesse desafiador processo do transplante. A rede de apoio pode ser de
amigos e outros familiares. Estes exerceram a fun¢éo de suporte emocional e também

auxiliaram em questdes praticas o cuidador.

Espiritualidade: papel significativo da espiritualidade no processo de apoio do
cuidador. A espiritualidade ndo esta necessariamente ligada a uma religido especifica,

mas sim a crenca de ter fé.

Pandemia: preocupac0fes relacionadas a contaminacao pelo SARS-CoV-2, o
novo coronavirus, desencadeada em 2020. O medo e a incerteza foram aspectos
bastante ressaltados pelos cuidadores nas entrevistas. Nesta categoria, praticamente
nao existem estudos que relacionam o impacto da pandemia de Covid-19 no paciente
e no cuidador. Além disso, os cuidadores dos pacientes que foram transplantados no
ano de 2020 referiram niveis elevados de medo e preocupacdo em comparagcao aos
transplantados em 2019.

Discussao

Este estudo buscou investigar em profundidade aspectos relacionados a
experiéncia de cuidadores de pacientes que passaram por transplante hepatico
adulto. Além disso, foram avaliados sintomas de ansiedade, depresséo e estrutura da
personalidade. A amostra de cuidadores incluida apresentou sintomas de ansiedade

e depressao leves, referindo a percepgao de sintomas com maior impacto.
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Um achado importante do estudo é que esses sintomas estiveram presentes
mesmo em uma amostra de cuidadores com caracteristicas tipicas de personalidades
maduras e altamente adaptativas. Tal achado aponta o risco de desenvolver sintomas
de estresse, ansiedade e depressdo, que podem ter impacto direto no cuidador e
também indireto no paciente transplantado. Outros estudos que avaliem cuidadores
com outros perfis de personalidade e em momentos diferentes do processo de

transplante sdo necessarios.

Como a presente coleta ocorreu em média 6 meses apds a realizacdo do
transplante, ou seja, a fase de maior risco e necessidade de cuidados ja havia
terminado, estudos em fases mais demandantes e com cuidadores com personalidade

menos resilientes podem evidenciar um risco ainda maior de adoecimento do destes.

Além disso, a amostra incluiu apenas cuidadores de pacientes em que 0
transplante foi bem-sucedido, em que os resultados do TCI apontaram caracteristicas
muito esperadas para individuos que exercam a funcdo de cuidador: afetividade,
otimismo, empatia, responsabilidade e confiabilidade (26). A partir disso, pode-se
pensar que seria interessante fazer um estudo avaliando os cuidadores com outros

desfechos.

Outro achado interessante e que vai ao encontro dos dados da literatura aponta
para o papel da espiritualidade/religiosidade como estratégia de enfrentamento ao
estresse. Tal achado aparece tanto nos resultados do TCI, no item
Autotranscendéncia, quanto nas entrevistas na categoria Espiritualidade, em que
praticamente todos os cuidadores a apontaram como fator de prote¢do ao estresse
inerente ao processo de transplante. A esperanca e a fé mostraram-se caracteristicas

essenciais dos cuidadores desta amostra (31, 35).

Na categoria Estresse Emocional, os cuidadores referiram um intenso
sofrimento, devido ao medo da perda do seu familiar, das incertezas frente ao
processo de recuperagcdo e da intensa carga de responsabilidade. Um exemplo
importante de responsabilidade exigida por parte dos cuidadores é seguir o programa
meédico rigido de autocuidado para evitar complicacdes médicas graves apos o
transplante, como a rejeicdo do orgao (23, 34, 41, 48). Na nossa amostra, alguns
cuidadores foram buscar atendimento psicolégico ou psiquiatrico justamente nesse

periodo.
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Ja nas categorias Mudancas/adaptacdes frente ao transplante e Atividades de
cuidado, a fala dos cuidadores corrobora os estudos que apontam que a rotina
doméstica de pais, irmaos, conjuges e parentes € drasticamente modificada, em
virtude da adaptagédo a uma nova rotina extenuante de consultas, exames e outros
procedimentos médicos, criando um clima de intranquilidade e incerteza (12, 21, 37,
43, 48).

Na categoria Rede de apoio familiar, foi possivel observar que os cuidadores
que referiram ter a sua propria rede de apoio composta por outros familiares e/ou
amigos, tinham um importante fator de protecdo de saude mental, visto que ndo se
sentiam tao sozinhos e desamparados no dificil e desafiador processo de cuidar. Ou
seja, quanto mais solitarios os cuidadores, mais intensa a vivéncia de estresse

emocional.

Portanto, caso os cuidadores ndo tenham rede de apoio, a existéncia de um
grupo de apoio seria bastante indicada como fonte de suporte emocional para estes.
Nessa categoria observou-se que os cuidadores que contavam com sua rede de apoio
relataram menos estresse emocional quando comparado aos cuidadores que nao
contavam com esse mesmo suporte. Cabe ressaltar que os dados da literatura
reforcam esses achados, indicando que toda doenca pode gerar um impacto na
familia. Portanto, doencas que incapacitem o paciente ou tenham um progndstico
duvidoso terdo consequéncias tanto no paciente como na sua familia (2, 17). E na
categoria Equipe Profissional podemos observar o quanto a equipe foi um fator de

protecdo e de confianca para os cuidadores nesse dificil processo.

Existem diversos estudos na literatura, com medidas em relagao aos pacientes
submetidos ao transplante hepatico, apontando um aumento significativo na qualidade
de vida pos-transplante. Contudo, h4 uma escassez de estudos nacionais e
internacionais (9, 12, 23, 27, 32, 34, 39, 47, 48) avaliando aspectos da saude mental

do cuidador.

A maior parte dos estudos verifica mais aspectos do cuidador no pré-
transplante, o que demonstra o carater inovador do presente estudo, apesar do
namero reduzido da amostra. Portanto, estudar o impacto na saude mental do
cuidador é bastante significativo, uma vez que este tem papel importante na adeséao

do paciente ao tratamento.
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Dessa forma, ter uma rede de apoio € muito importante na estabilidade
emocional do paciente (1, 10, 20, 45). Sabe-se que importancia do suporte social tem
sido reconhecida no enfrentamento ao estresse (14, 22, 27, 47), visto que o suporte
esta associado a diversas medidas, por exemplo, os comportamentos de adesao a

tratamentos de saude (4, 28, 46).

Por fim, as falas de alguns cuidadores exemplificam a necessidade do apoio
emocional: “Eu acho que o acompanhamento da familia é fundamental” (Cuidador 10);
“Muito, eu acho que deveria ter um suporte especifico pro familiar ali naquele
momento, porque a gente fica desesperado. Tu ja esta no ultimo do estresse,
entende? Eu acho que tinha que ter um suporte sim pros familiares” (Cuidador 2); “Eu
acho que poderia ter talvez uma, tipo alguma reunido de auxilio aos familiares (...)
S&o0 coisas que na vivéncia as vezes ndo é um médico que vai te explicar, mas a
vivéncia do familiar que vai te explicar, vai contar... Entdo acho que seria legal ter, até
pros transplantados contarem, pra passar essa forga pros outros porque o medo, 0o

medo as vezes impede a gente de fazer muita coisa” (Cuidador 4).

Considerac0es finais

Dentre as limitac6es deste estudo, encontram-se aquelas inerentes ao método
misto, em relacdo a pesquisa qualitativa, por serem resultado da percepcdo de um
namero restrito de participantes — bem como mais diretamente influenciadas pela
subjetividade dos pesquisadores. Se, por um lado, o perfil clinico de nossa amostra
nos fez pensar que poderiamos ter atingido cuidadores ja mais sensiveis as questdes
de saude mental, por outro, uma personalidade caracteristicamente madura e
adaptativa pode refletir a disposicdo em participar da pesquisa e uma personalidade

mais resiliente.

De acordo com a literatura, o cuidador desempenha uma importante fonte de
apoio para o paciente transplantado. Nossos achados apontam pontos sensiveis que
podem servir de ponto de partida para intervencdes voltadas para essa populacao.
Um estudo de métodos mistos envolvendo um namero maior de participantes poderia

confirmar esses achados iniciais. Também podemos pensar que a avaliacdo das
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caracteristicas mais adaptativas de personalidade poderia ser incluida na fase de

avaliacao pré-transplante dos candidatos a cuidadores responsaveis.

Por fim, a partir deste estudo podemos observar um significativo impacto
emocional de estresse emocional por parte dos cuidadores no processo do transplante
hepético adulto. Os resultados apontam para a importancia de se disponibilizar um
acompanhamento psicolégico/grupo de apoio/grupo de psicoeducacdo para 0s
cuidadores, visando facilitar a experiéncia com o transplante a fim de prevenir o
desenvolvimento de sintomas. Uma vez que existe um elevado investimento de saude
publica para a realizacdo do transplante e esse cuidador desempenha um significativo
papel para a recuperacao do paciente, cabe a reflexdo sobre possiveis intervencdes

de grupo para esta populacéo.

Conflito de interesses: Os autores declaram nao terem conflito de interesses.
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ARTIGO ORIGINAL EM INGLES

CAREGIVER BURDEN IN LIVER DISEASE: MIXED STUDY

Abstract

Introduction: The transplantation process is stressful for both patient and family, as
they face the fear of losing someone close. Family support is essential for satisfactory
results of liver transplantation. Therefore, caregivers play a key role in the pre- and
post-liver transplant stages. Objective: To assess the emotional impact of adult liver
transplantation on the responsible caregiver up to 1 year after the transplant. Methods:
Mixed cross-sectional study with 10 caregivers. Qualitative semi-structured interviews
were conducted with caregivers. The personality assessment was carried out by the
Temperament and Character Inventory (TClI), the symptoms of depression by the Beck
Depression Inventory (BECK) and the symptoms of anxiety through the Beck Anxiety
Inventory (BAIl). Results: Through the analysis of the interviews, the following
categories were identified: emotional stress, care activities, professional team,
changes and adaptations in the face of transplantation, family support network,
spirituality and pandemic. Regarding TCIl, some of the personality characteristics
observed were affectivity, optimism, empathy, responsibility and reliability. Depression
symptoms (BECK) and anxiety (BAI) had mild scores at the time of assessment.
Discussion: With this study we can observe a significant emotional impact of
emotional stress on caregivers in the process of adult liver transplantation. The results
point to the importance of providing psychological support / group support /
psychoeducation group for caregivers, aiming to facilitate the experience with
transplantation in order to prevent the development of emotional symptoms. Since
there is a high investment in public health to perform the transplant and caregiver plays
a significant role in the patient recovery, it is worth reflecting on possible
implementations in strategies / group interventions for these caregivers. Conclusions:
If in one hand the clinical profile of our sample made us think that we could have
reached caregivers already more sensitive to mental health issues, in the other hand
a characteristically mature and adaptive personality may reflect the willingness to
participate in the research and a more resilient personality. With this study we can
observe a significant emotional impact of emotional stress on caregivers in the process
of adult liver transplantation. The results point to the importance of providing
psychological support / group support / psychoeducation group for caregivers, aiming
to facilitate the experience with transplantation in order to prevent the development of
emotional symptoms.

Keywords: Caregiver burden in liver disease; Liver transplant, TCI, social support,
personality, mental health.

Introduction

Liver disease causes approximately 2 million deaths per year worldwide (5, 40,

48). In the USA, liver disease is the twelfth most common cause of mortality (5, 40). In
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the first world countries, the survival rate in the first three months is approximately

91.2%, up to 73.3% up to five years, and around 60% in ten years (19, 44).

Brazil is the second in absolute number of liver transplants (among 35 countries)
(25). Within Brazilian territory, there are 62 teams concentrated in 12 states plus the
Federal District. Therefore, more than 70% of liver transplants are performed in the
South and Southeast regions, where just over 55% of the Brazilian population is
distributed (33, 48).

The most common indications for liver transplantation in the adult population
are: cirrhosis due to hepatitis C, alcoholic liver disease, chronic hepatitis B, primary
biliary cirrhosis, sclerosing cholangitis and selected cases of hepatocellular carcinoma
with excellent long-term results (29). Adult liver transplantation drastically impacts the
patient's life, providing satisfactory quality of life and a significant recovery of his work
capacity (11, 30, 40). However, the transplantation process is stressful for both the
patient and the family. Besides the fear of losing the family member, chronic liver
diseases have repercussions that affect the entire family unit (3, 18, 39).

Family support is essential for satisfactory results of liver transplantation (36).
In other words, caregivers play a key role in the health care of the transplanted patient
throughout the process and, significantly, in his recovery. Having a responsible
caregiver can strengthen the information given to patients and effectively help them

with treatment, improving transplant results (23, 34, 41, 48).

Caregivers therefore play a key role in the pre- and post-liver transplant stages.
Despite this, the literature still points to a small number of studies evaluating aspects
of the caregiver's mental health (5, 23, 27, 34).

Most of Liver Transplantation Programs in the world requires having a caregiver
to accompany patients during the transplantation process (27, 48). However, there are
no structured support or emotional support programs for them in the Brazilian context.
The development of studies that aim to know in depth the experience of caregivers is
essential to identify possible stressors and, consequently, necessary support points.
Qualitative research is an excellent tool for this purpose, since it allows ideas to emerge
from the participants instead of being predicted by the researchers or evident in the

existing literature.
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Since there is a high investment in public health to perform the transplant and
caregiver plays a significant role in the patient's recovery, thinking about possible
support strategies for this population can be a preventive and cost-effective strategy.
Therefore, in this study we have assessed the impact of liver transplantation on adult
patients in the responsible caregiver through qualitative interviews as well as using
objective measures of personality and symptoms of anxiety and depression in the

caregiver.

Methods
Design and participants

Mixed cross-sectional study with 10 caregivers. Convenience sample from
August 2019 to August 2020. The study subjects were caregivers (over 18 years old)
who had their family members transplanted due to decompensated cirrhosis,
hepatocellular carcinoma or recurrent cholangitis in the Adult Liver Transplantation
Program at Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). The caregivers responsible
for the transplanted patients were invited to participate in the study when they were
accompanying the patient in the routine consultation or by phone call with team
member. In case of acceptance, the caregivers were included in the study. The
exclusion criteria were: being illiterate, being a caregiver of a patient waiting for a
double liver-kidney transplant, patients with other kind neoplasm, patients waiting for
a liver transplant in the treatment of fulminant hepatitis, patients who already went
through one transplant which are candidates for re-transplantation, family members
who were not considered primary caregiver and family members who do not follow

consultations and tests.

The semi-structured interviews were conducted by a study researcher with
experience and training in mental health. All participants information’s were kept in
privacy. The interviews were recorded and later transcribed and analyzed through
Content Analysis (6).
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Research location

The present study was carried out in the Adult Liver Transplantation Program at
HCPA.

Instruments and Procedures

The researchers produced a guide for the interview with possible relevant
topics, such as: impact of the transplant on your life, care activities, professional staff
and pandemic impacts. A questionnaire with socio-demographic and mental health
data was collected before the interviews. It was included questions such as psychiatric
diagnosis, psychological and / or psychiatric treatment and family history of psychiatric

illness.

In order to analyze the personality traits, the Temperament and Character
Inventory version 140 questions (TCI) was used. TCI includes 4-dimension
temperament (Novelty seeking, Harm Avoidance, Reward Dependence and
Persistence) and 3-dimension character (Cooperativeness, Self-Directedness and
Self-Transcendence) that interact relatively steadily over the years. Personality is
considered a relevant component for understanding mental health and has been
studied from different theoretical frameworks. In this study, a dynamic organization of
psychobiological systems will be stated as the way a person shapes and adapts to a

constantly changing internal and external environment (13).

Regarding the symptoms of anxiety and depression, the Beck Anxiety Inventory
(BAI) and Beck Depression Inventory (BECK) were applied. BAI is an instrument and
self-report that measures the symptoms of anxiety developed by Beck, Epstein, Brown
and Steer. It consists of 21 items, each one with four points that reflect levels of
increasing severity of the symptoms. The reliability and validity data related to it are
satisfactory. The recommended cut-off points are: minimum level score 0-10, light level
score 11-19, moderate level score 20-30 and severe level score 31-63. About the Beck
Depression Inventory, it is a self-assessment tool for depression symptoms widely
used in both research and clinical situations. It consists of 21 items, including
symptoms and attitudes which intensity varies from 0 to 3. The following cut-off points:
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<10 = no depression or minimal depression; 10-18 = mild to moderate depression; 19-

29 = moderate to severe depression; 30-63 = severe depression (Cunha, 2001; 7, 8).

The interview and the application of instruments lasted approximately 1 hour
and 15 minutes. The instruments TCI, BAl and BECK were collected shortly after the

interview.

Data analysis

The qualitative analysis of the interviews was carried out using the content
analysis method of Bardin (6). The Content Analysis is presented as one of the data
analysis techniques in qualitative research proposed by Laurence Bardin (6). The use
of content analysis has three phases: 1) analysis; 2) data exploration; and 3) results

treatment - inference and interpretation.

The transcribed interviews were analyzed by two independent researchers.
After analysis through the classification and categorization of the content of the
interviews, the following categories emerged: emotional stress, care activities,
professional staff, changes and adaptations in the face of transplantation, family

support network, spirituality and pandemic.

The Temperament and Character Inventory (TCI) analysis was carried out in
collaboration with the Anthropedia Foundation., St. Louis, USA. (13, 24) who owns the
instrument rights, resulting in coefficients that translate the different dimensions of the
personality according to the biopsychosocial model. The BECK and BAI were used

from the descriptive analysis of the data.

Ethical aspects

This study was approved by the Ethics and Research Committee of Hospital de
Clinicas de Porto Alegre under registration GPPG 2016/0426. All participants signed
an informed consent form. In addition, they also verbally confirmed their consent at the
end of the interview. Finally, the participants were approached by a qualified and
trained professional to conduct interviews and deal with emotions that could arise

during the interview.
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Results

Out of 10 caregivers, the majority were female 7 (70%) and had religion as a
source of support 9 (90%). From caregivers who were away from work 2 (20%), the
reason presented was the exhausting physical and emotional process on their part in
caring for patients. The majority was also married 8 (80%), with a relatively high
average education (in years of study) (Table 1). Regarding the transplant period, 5
(50%) were performed between August-December 2019 and 5 (50%) between
January-July 2020. On average, the time spent from transplant until interview was 6
months. Half of the caregivers had a previous history of psychiatric illness 5 (50%),
half also had a family history of psychiatric illness 5 (50%) and 4 (40%) sought
psychological / psychiatric care due to the liver transplantation process monitoring
(Table 1).

Table 1
Caregivers Sociodemographic Data
CAREGIVER c1 Cc2 c3 ca C5 cé6 Cc7 c8 c9 c10
Gender! F F F F F F M F M M
Age 40 29 59 27 47 34 58 64 48 57
Relationship? B S M S C s C C C B
Education Level® BD BD IE HS BD GS BD HS HS IE
Religion® P P p P P P P P P NP
Marital Status® M S M S M M M M M M
Previous
Psychiatric Y Y N Y Y N N N Y N
History®
Psychiatric
and/or v v N N v N N N N N
Psychological
Treatment’
Employment?® E E E E E E Af Ap Af E
Family history
with Psychiatric Y Y N Y N N N Y N Y
lllness®
Transplantation Aug Out Feb Nov Dec Feb Jan Feb Aug May
Date 2019 2019 2020 2019 2019 2020 2020 2020 2019 2020
Clinical indication
for H H DC H H H H H RC DC
transplantation®
11
Score BECK 9 1 1 3 1 0 4 0 0 0
12
Score BAI 10 7 4 1 7 1 1 1 1 6

1F - Female; M — Male

2 C - Consort; M — Mother; S — Son/Daughter; B — Brother/Sister

3 |E —Incomplete Elementary; HS — High School; BD — Bachelor’s Degree; GS — Graduate School

4 P — Praticing; NP — Non-Praticing

5 M — Married; S — Single

6Y-Yes; N—No

7Y -Yes; N—No

8 W — Working; A — Absent; R — Retired

%Y -Yes; N-No

10 H — Hepatocellular carcinoma; DC — Decompensated Cirrhosis; RC — Recurrent cholangitis

11 BAI: minimum level score 0-10, light level score 11-19, moderate level score 20-30 and severe level score 31-63.
12 BECK: <10 = no depression or minimal depression; 10-18 = mild to moderate depression; 19-29 = moderate to severe depression; 30-63 = severe depression.
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Anxiety and Depression Symptoms

At the time of the interview, caregivers had a minimum score (90%) and a mild
score (10%) of depression symptoms, and a minimum score (100%) of anxiety
symptoms according to the Beck Depression Inventory (BECK) and the Beck Inventory
Anxiety Disorder (BAI) (Table 1). It is worth mentioning, however, that when asked to
think about the emotional impact of the transplantation process, the majority reported
significant symptoms of anxiety and depression (period after transplantation - up to 3

months).

Personality

The coefficients of the Temperament and Character Inventory (TCI) are

presented on (Table 2).

Table 2
Scores of the Temperament and Character Inventory (TCI) — Coefficients
CAREGIVER 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Novelty Seeking Low Low Low Low Low Low Low Low Low Low
Average Average (2.00) Average Average Average Average (2.05) Average (2.30)
. (2.50) (2.70) (2.50) (2.40) (2.95) (2.40) (2.35)
E Harm Avoidance High Low High Low High Low Low Low Low Low
w Average Average Average Average Average Average (2.25) (2.05) Average Average
E (3.55) (2.45) (3.60) (2.55) (3.00) (2.80) (2.60) (2.60)
E Reward Very Very High High High High High High High Low
% Dependence High High Average (4.30) (4.25) (3.80) Average (3.80) Average Average
i (4.70) (4.65) (3.55) (3.15) (3.30) (3.75)
Persistence High High High High High High High Low High High
(3.95) (4.25) Average (3.75) Average (3.95) (4.20) Average (3.75) (4.10)
(3.60) (3.50) (2.85)
Self- Very Very High Very Very High Very Very Very Very
. Directedness High High Average High High (3.85) High High High High
"& (4.40) (4.95) (4.55) (4.75) (4.70) (4.85) (4.85) (4.65) (4.90)
= Cooperativeness Very Very High Very Very High Very Very High Very
2 High High (4.20) High High (4.00) High High (4.30) High
Et (4.70) (4.85) (4.40) (4.30) (4.55) (4.75) (4.50)
s Self- High Very High High High Very High Low High High
Transcendence (4.00) High (4.19) (3.88) Average High Average (1.75) Average (3.69)
(4.38) (3.25) (4.56) (3.19) (3.00)

*Each person varies on a spectrum from very low to very high in each temperament trait. Here, we define
each temperament trait and describe how the caregivers scored (0-5).

**Each person varies on a spectrum from very low to very high in each character trait. Here, we define
each character trait and describe how the caregivers scored (0-5).

In the Temperament Dimensions, the scores of “Novelty Seeking” were low,
which suggests participants who likes rules and more attentive to details. On average,
the coefficients were low or very low for item “Harm Avoidance", which suggests

characteristics of relaxation, optimism, relaxation, confidence and extraversion of
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these caregivers. "Reward Dependence" had coefficients that were higher 7 (70%),
which suggests characteristics of more affective and sentimental individuals who care
about arousing positive feelings in other people. In the “Persistence” dimension, the
majority 7 (70%) also scored high or very high, which represents caregivers with more
ambitious and hardworking characteristics and who characteristically persist in tasks,

even if the gratification is not immediate.

In the Character Dimensions, all caregivers had high or very high coefficients
of Self-Directedness, which means that the participants have important characteristics
of responsibility and reliability. Related to Cooperativeness, all participants had high or
very high coefficients, which demonstrates a more empathetic, solicitous and tolerant
characteristic. In Self-Transcendence, most caregivers had high or very high

coefficients, which suggests a more developed spiritual and contemplative side.

It is worth mentioning that temperament and character traits of the participants
point to a mature and very adaptive personality profile. One hypothesis to be
considered is that this characteristic of the interviewees could reflect the willingness to
participate voluntarily in the research even in face of the demands of their role as

caregiver.

Qualitative Analysis

The identified categories by the analysis of the interviews (Table 3) are

described below:

Table 3

Interviews by Category

Category Caregivers speech

“Yes, it was really a burden, very, very difficult ... we really want to return home, you
know, that everything should be okay, but the whole process that changed, there was
also a very big fear (...) In fact, it was during this period that | started taking medication.”
C1

"l think that the family must also be prepared to help the patient ... because the family
becomes unstable." C4

"So, when | was showering, resting, she cried a lot." C1

“I was very afraid, very afraid, my God. | was at the bottom of the stress. | had to
reconcile everything. "C2

“Exhausted, exhausted. | remember that the first night | managed to sleep, | overslept.”
Cc2

"The expectation is to have a better life after transplantation because if it weren't for the
transplant, | don't think we had a lot of expectations for us" C3

Emotional Stress
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"Very, very, a desperation, you know ... -Yes, and | cried, cried, cried ... Very difficult
(...) Ah, I was very afraid, a lot of responsibility." C5
“We were already at our limit, right?” C6

Changes and adaptations in face  “Fear, and even issues like that, we had the whole house cleaned, we called a company
of transplantation to oversee house cleaning” C1

"I left work (...) it was when | started with the medication and they said," If you don't stop,
with both things you won't be able to cope "C1

“It is a constant hypervigilance” C2

“I was working at that time (...) | got an absence period at work (...) | was not able to.
Without any conditions”.C2
"You can't eat now (..) because you have to take a break, you took medicine". C5
. . "Ah, all the time, all the time. It was what, it's what | say, what held me, certainly, was
Spirituality god, because there is nothing to help, at the time it's just god to carry you and make you
take it "C1

“It helps, very, very, very. | believe that, whatever you put faith on it, you can go ahead.
“We are Catholic, | have faith and everything, everything at that moment, everything had
that strength, that everything would be all right, right?” C3

"When they called to say he had a liver ready for transplant, we prayed before leaving
the house, we got dressed, he said," I'm going to get ready to wait for this liver". C4
“You can eat, you just can't do the salt, things like that ...” C3

“We shared it, we made few bags per day, and few pots per hour. So, he took care of
himself, we shared the periods (...) and there it was ready. And as it was there, we would
do it for the week, it was Sunday night, everyone left, we were already doing”C6

“Yes, it's very complicated, because sometimes he can say he is taking it and he is not
taking it, or he forgot and is ashamed to say it” C10

“| said Thank God, those are very blessed people and that also reassured me a lot”. C1
"Go home now and take some rest, she is well taken care of and you need to rest". C1
“We are very grateful! The staff is wonderful too, always helpful, always on our side.
There's nothing more to say! "C2

“For the team (...), we were very, very confident. And we also trust them, they are there
and do everything for the patient.” C3

“And with the doctors, even the surgeons, bosses, always praised me, saying that |
could always transmit, | could understand what they were going through too ... that |
could take care of him in the best way” C4

“I think it's fantastic, I'm always very grateful, forever” C5.

“You must have faith, have faith and trust in what we are doing, that will do it right, that
the person who performed the transplant, whoever he is. And the team, we only hear
well. C7

Family Support Network “I think there are a lot of families that don't have this union, they don't have that strength,

Care Activities

Professional Team

and we gave him a lot of strength.” C4

“l don't say us, because we had a whole structure, giving each other strength. But | see

that there are families very alone.” C4

“One day her cousin was sleeping with her there and then | came here to rest, | couldn't
take it anymore” C9
“I have a wonderful person, who took care of my children, who was here at the time
and who helped me a lot” C8
. “The return (...) we had to return in the second, with all the pandemic that was there,

Pandemic everywhere, as it was, right ... And always those cares, concerns. And until today, right,
we are there every month at the hospital, right? "C3
"Come on, everything we've been through and now this virus comes. So, I'm really
scared, I'm really neurotic (...) as | said, “where's the mask? "C5
“That's what worried me the most about this issue, because as he has these
immunosuppressants, it is easier for him to get it” C6
“There is concern, so much so that if he took it, all this fight that we had would be in
vain. Covid complicates his case a lot, maybe he can't save himself, because then his
immunity is low...” C10

Emotional stress: category used to describe all stress and emotional
symptoms related to the transplantation process. In other words, there is an intense
emotional stress on the caregivers’ side in the process of transplant recovery.
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Care activities: all activities required in the caregiver role during the process of
transplant recovery, such as follow-up in medical consultations and medications

monitoring.

Professional team: the multidisciplinary team role. In this category, caregivers
stressed the importance of providing information, clarity and especially support.

Changes and adaptations in face of transplantation: all changes made in
the caregiver's routine due to patient care. Like for instance, changing sleeping and

eating habits.

Family support network: the importance of patient having his own support
network to help on this challenging transplantation process. The support network can
be friends and other family members. These people had emotional support as
functional role and also helped the caregiver in practical matters.

Spirituality: significant role of spirituality in the caregiver support process.
Spirituality is not necessarily linked to a specific religion, but rather the belief in having
faith.

Pandemic: concerns related to contamination of SARS-CoV-2, the new
Coronavirus, unleashed in 2020. Fear and uncertainty were most highlighted traits by
caregivers in the interviews. In this category there are practically no studies that links
the Covid-19 pandemic impact on the patient and the caregiver. In addition, caregivers
of patients who were transplanted in 2020 reported high levels of fear and concern

compared to those transplanted in 2019.

Discussion

This study deeply investigated aspects related to the caregivers’ experience of
patients who went through adult liver transplantation. In addition, symptoms of anxiety,
depression and personality structure were assessed. The sample of caregivers
included presented mild anxiety and depression symptoms, referring to the perception
of symptoms with the greatest impact. An important finding of the study is that these
symptoms were present even in a sample of caregivers with typical characteristics of

mature and highly adaptive personalities. This points to the risk of developing
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symptoms of stress, anxiety and depression that can have a direct impact on the
caregiver also indirectly on the transplanted patient. Further studies that evaluate
caregivers with different personality profiles and at different times in the transplant
process are necessary. As this collection took place 6 months after the transplant on
average, which is the phase of greatest risk, and need for care had already ended,
studies in more demanding phases and with caregivers with less resilient personality

may show an even greater risk of caregiver's illness.

In addition, the sample included only caregivers of patients which transplant was
successful, with TCI results pointed out characteristics that are highly expected for
individuals who exercise the role of caregiver: affectivity, optimism, empathy,
responsibility and reliability (26). From this, one can think that it would be interesting

to conduct a study evaluating caregivers with other outcomes.

Another interesting finding that meets the literature data points to the role of the
spirituality / religiosity as strategy to cope with stress. Such finding appears both in the
results of the (TCI) in the item Self Transcendence as well as in the interviews in the
category “spirituality”, where practically all caregivers pointed it as a factor of protection
against stress inherent to the transplantation process. Hope and faith were essential

characteristics of the caregivers in this sample. (31, 35).

In the Emotional Stress category, the caregivers reported intense suffering, due
to the fear of losing their family member, uncertainties regarding the recovery process
and the intense burden of responsibility. An important example of the responsibility
required by caregivers is to follow the strict medical self-care program to avoid serious
medical complications after transplantation, such as organ rejection (23, 34, 41, 48).
In our sample, some caregivers sought psychological or psychiatric care during this
period.

In the categories Changes / adaptations to transplantation and Care activities,
the caregivers speech corroborates studies that point out that the domestic routine of
parents, siblings, spouses and relatives is drastically modified, due to the adaptation
to a new strenuous consultation routine, exams and other medical procedures, creating

an atmosphere of uneasiness and uncertainty (12, 21, 37, 43, 48).
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In the Family support network category, it was possible to observe that
caregivers who reported having their own support network composed of other family
members and / or friends, had an important mental health protection factor. Since they
did not feel so alone and helpless in the difficult and challenging care process, in other

words, the lonelier the caregivers, the more intense the experience of emotional stress.

Therefore, if the caregivers do not have a support network, the existence of a
support group would be highly indicated as a source of emotional support for them. In
this category, it was observed that caregivers who had their support network reported
less emotional stress when compared to caregivers who did not have same support. It
is worth mentioning that the literature data reinforces these findings, indicating that any
disease can have an impact on the family. Therefore, diseases that incapacitate the
patient or have a doubtful prognosis, will have consequences for both the patient and
his family (2, 17). And in the Professional Team category, we could see how much the
team was a protective and trust factor for caregivers in this difficult process.

There are several studies in literature, with measures regarding patients who
went through liver transplantation, pointing to a significant increase in quality of life
after transplantation. However, there is a lack of national and international studies (9,

12, 23, 27, 32, 34, 39, 47, 48) evaluating aspects of the caregiver's mental health.

Most of studies verify more aspects of the caregiver in the pre-transplant. This
demonstrates the innovative character of the present study, despite the small sample
size. Therefore, studying the impact on the caregiver's mental health is quite

significant, since it has an important role in patient compliance with treatment.

Therefore, having a support network is very important in the emotional stability
of the patients (1, 10, 20, 45). It is known that the importance of social support has
been recognized in coping with stress (14, 22, 27, 47), since support is associated with
several measures, such as, for example, behaviors of adherence to health treatments
(4, 28, 46).

Finally, some of the caregivers’ speeches exemplify the need for emotional
support: “I think family support is essential” (Caregiver 10); “A lot, | think there should
be specific support for the family there at that moment, because we are desperate.

You're already at the bottom of the stress, you know? | think there had to be support
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for the family members" (Caregiver 2); "I think there might be maybe one, like some
family support meeting (...) These are things that in life experience sometimes it is not
a doctor who will explain it to you, but the experience of the family member who will
explain to you, will tell... So, I think it would be nice to have, even for transplant patients
to tell, to pass this strength on to others because fear, fear sometimes prevents us

from doing a lot” (Caregiver 4).

Conclusions

Among the limitations of this study, there are those inherent to the mixed
method, with relation to qualitative research, as they are the result of the perception of
a limited number of participants — as well as more directly influenced by the subjectivity
of the researchers. If in one hand the clinical profile of our sample made us think that
we could have reached caregivers already more sensitive to mental health issues, in
the other hand a characteristically mature and adaptive personality may reflect the
willingness to participate in the research and a more resilient personality. According to
literature, the caregiver plays an important source of support for the transplanted
patient. Our findings point out sensitive points that can serve as a starting point for
interventions aimed at this population. A study of mixed methods involving a larger
number of participants could confirm these initial findings. We can also think that the
evaluation of the most adaptive personality characteristics could be included in the pre-

transplant evaluation phase of candidates for responsible caregivers.

Finally, from this study we can observe a significant emotional impact of
emotional stress on caregivers in the process of adult liver transplantation. The results
point to the importance of providing psychological support / support group /
psychoeducation group for caregivers, in order to facilitate the experience with
transplantation and prevent the development of symptoms. Since there is a high
investment in public health to perform the transplant and this caregiver plays a
significant role in the patient's recovery, it is worth reflecting on possible group

interventions for this population.

Conflict of interest: The authors declare that they have no conflict of interest.
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CONSIDERACOES FINAIS

Ao término deste trabalho, gostaria de destacar alguns aspectos. Dentre as
limitacOes deste estudo, encontram-se aquelas inerentes ao método misto, em relacao
a pesquisa qualitativa, por serem resultado da percep¢do de um namero restrito de
participantes — bem como mais diretamente influenciadas pela subjetividade dos
pesquisadores. Se, por um lado, o perfil clinico de nossa amostra nos fez pensar que
poderiamos ter atingido cuidadores ja mais sensiveis as questdes de salude mental,
por outro, uma personalidade caracteristicamente madura e adaptativa pode refletir a
disposi¢ao em participar da pesquisa e uma personalidade mais resiliente. De acordo
com a literatura, o cuidador constitui uma importante fonte de apoio para o paciente

transplantado.

Nossos achados apontam aspectos sensiveis que podem servir de ponto de
partida para intervencfes voltadas para essa populacdo. Um estudo de métodos
mistos envolvendo um numero maior de participantes poderia confirmar esses
achados iniciais. Também, podemos pensar que a avaliacao das caracteristicas mais
adaptativas de personalidade poderia ser incluida na fase de avaliacdo pré-

transplante dos candidatos a cuidadores responsaveis.

Acredito ser pertinente relatar as potencialidades da parte da metodologia
qualitativa, na medida em que permitiu que os 10 cuidadores fossem extensivamente
analisados. Dessa forma, sua riqueza em sua singularidade péde ser capturada. Além
disso, a possibilidade de detalhar cuidadosamente os casos permitiu que hipoteses

tedricas/categorias surgissem e fossem exploradas.

Por fim, a partir deste estudo podemos observar um significativo impacto
emocional de estresse emocional por parte dos cuidadores no processo do transplante

hepatico adulto.

Os resultados apontam para a importancia de se disponibilizar um
acompanhamento psicoldgico/grupo de apoio/grupo de psicoeducacdo para 0S
cuidadores, visando facilitar a experiéncia com o transplante a fim de prevenir o
desenvolvimento de sintomas. Visto que existe um elevado investimento de saude

publica para a realizacdo do transplante e que esse cuidador desempenha um
63



significativo papel para a recuperacdo do paciente, cabe a reflexdo sobre possiveis

intervencdes de grupo para essa populacao.
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ANEXO 1 - PROTOCOLO

IDENTIFICACAO

Nome:

Fone(s) contato:

Prontuario paciente N°

Data Aplicacdo _ / /

Grau de parentesco com o paciente:

Doenca do paciente:

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS
1. Sexo:

Masculino (1), Feminino (2)

2. Cor da Pele:
Branca (1), Parda (2), Negra (3), Amarela (4)

3. Idade: anos

4. Data de Nascimento: [

5. Nivel Educacional: Fundamental incompleto (1),
Médio incompleto (3),

Superior incompleto (5),

Pés-graduacéo incompleta (7),

6. Anos de Estudo: anos (desprezar repeténcias)

7. Estado Civil:

Fundamental completo (2),
Médio completo (4),
Superior completo (6),

Pds-graduagdo completa (8)

Solteiro (1), Casado (2), Divorciado (3), Vidvo (4), Vive com o companheiro (5)

8. Ocupacao:

Empregado (1), Desempregado (2), Aposentado (3), Temporariamente Afastado (4), Outro (5)

9. Historia Psiquiatrica Prévia: Sim (1), Nao (2)
Se sim, qual? (DSM)

10. Tratamento Psiquiatrico Prévio: Sim (1), Nao (2)

Qual?
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11. Histéria Familiar da Doencga Psiquiatrica
Ausente (0), Depressao (1), Tentativa de Suicidio (2), Suicidio (3), Comportamento Violento (4), Gastos
Excessivos (5), T. H. Bipolar (6), Esquizofrenia (7), Problemas c/ alcool (8),
Problemas c/ drogas (9), Problemas c/ Jogo (10), Hospitalizacdo Psiquiatrica (11),
Tratamento Psiquiatrico (12), Outros (13), Nao sabe (14)

(n°do problema) grau de parentesco*

Familiar em 1° Grau:

0 () () () ()

Familiar em 2° Grau:

0 () () () ()

Outros

*Grau de parentesco: 1° grau: Pai (P), Mae (M), Filho (F), Irmé&o (I)
2° grau: Tio (T), Primo (P), Sobrinho (S), Avo (A)

13 Escores das escalas:

Qualidade de vida: Total Dominios

Inventario Beck de Ansiedade ( ) e de Depresséo (___ )

Escore

Inventario Beck de Depressao

Escore Total: (1) Leve (10-17) (2) Moderada (18-25) (3)Severa (>26)

16. Medicamentos(cuidador) :
()Diuréticos ()B bloqueadores () Corticosteroide

() Nao se aplica

16. Medicacao Psiquiéatrica:
() Antidepressivos (') Ansioliticos () Anticonvulsivantes () Antipsicéticos () Estabilizadores de humor

() Nao se aplica
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ANEXO 2 -ITC-R

INVENTARIO DE TEMPERAMENTO E CARATER - VERSAO REVISADA

Nesse questionario vocé encontrara frases que as pessoas podem usar para descrever

suas atitudes, opinides, interesses e outros sentimentos pessoais.

Para cada uma das questdes a seguir, por favor, circule o nimero que melhor
descreve a forma como vocé habitualmente ou geralmente se sente ou age (circule

apenas um numero para cada questao):

1) Definitivamente Falso

2) Na maior parte das vezes ou Provavelmente Falso

3) Nem Falso, nem verdadeiro ou igualmente Verdadeiro e Falso
4) Na maior parte das vezes ou Provavelmente Verdadeiro

5) Definitivamente Verdadeiro

Leia cada frase cuidadosamente, mas ndo demore muito tempo para decidir qual a

resposta.

Por favor, responda atodas as questdes, mesmo se vocé nao estiver completamente certo

(a) da resposta.

Tente descrever a forma como vocé habitualmente ou geralmente se sente ou age,

nao apenas como vocé esta se sentindo nesse momento.

Lembre-se de que ndo ha respostas certas ou erradas — apenas descreva suas opinides

e sentimentos.
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1

2

3

Definitivamente Na maior parte Nem falso, nem Na maior par[e Definitivamente
falso das vezes ou verdadeiro ou das vezes ou verdadeiro
provavelmente igualmente provavelmente
falso verdadeiro ou verdadeiro
falso
Frequentemente eu tento coisas novas apenas por diversao 1 5 3 n
1 |ou emocédo, mesmo que a maioria das pessoas ache isso
uma perda de tempo.
Geralmente eu sou confiante de que tudo vai dar certo, 0 5 5 n
2 [mesmo em situagbes que preocupam a maioria das
pessoas.
. " . A 1 2 3 5
3 [Frequentemente eu sinto que sou vitima das circunstancias.
Geralmente eu consigo aceitar as outras pessoas como elas 1 2 3 n
4| ~ . . .
sdo, mesmo quando elas sdo muito diferentes de mim.
5 |[Eu prefiro um desafio a trabalhos faceis. 1 2 3 n
Frequentemente eu sinto que minha vida tem pouco propdsito 1 5 3 n
6 ou significado.
Eu gosto de ajudar a encontrar uma solugdo para os 1 5 3 n
! problemas de forma que todos saiam ganhando.
Geralmente eu me sinto empolgado(a) para iniciar qualquer 1 5 3 n
8 trabalho que eu tenha que fazer.
Frequentemente eu me sinto tenso(a) e preocupado(a) em 1 2 3 n
g [situagbes novas, mesmo quando os outros sentem que ha
pouCO com que se preocupar.
Frequentemente eu faco as coisas baseado(a) em como me . 5 3 n
10 [sinto no momento, sem pensar sobre como elas foram feitas
no passado.
Geralmente eu fago as coisas a minha maneira, ao invés de 1 2 3 5
11 .
ceder aos desejos das outras pessoas.
Frequentemente eu sinto uma forte sensacéo de unidade| 4 5 3 n
12 com todas as coisas ao meu redor.
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1

2

3

Definitivamente Na maior parte Nem falso, nem Na maior par[e Definitivamente
falso das vezes ou verdadeiro ou das vezes ou verdadeiro
provavelmente igualmente provavelmente
falso verdadeiro ou verdadeiro
falso

13 [Eu faria praticamente qualquer coisa dentro da lei para q 5 5 n
me tornar mais rico(a) e famoso(a), mesmo que eu
perdesse a confianga de muitos dos meus velhos amigos.
Eu sou muito mais reservado(a) e controlado(a) do que a

1 N et EHEE
maioria das pessoas.

15 Eu gosto de discutir minhas experiéncias e sentimentos B s
abertamente com amigos em vez de guarda-los para mim 1 3
mesmo.
Eu tenho menos energia e me canso mais rapidamente

L ; ST ]
do que a maioria das pessoas.
Raramente eu me sinto livre para escolher o que eu quero

17 1 2 3 5
fazer.
Parece que eu ndo entendo a maioria das pessoas muito

o p ]
bem.
Freguentemente eu evito encontrar estranhos porque me

af e D E
falta confianga com pessoas que eu ndo conheco.
Eu gosto de agradar as outras pessoas tanto quanto eu

0 s e i s s possms wo o 1) [y
POSSO.
Fr ntemen ri r mais inteligen

o1 [Freque temente eu gostaria de ser mais inteligente que q B . n
todas as outras pessoas.
Nenhum trabalho é dificil demai r é o melhor

5o [Nenhu trabalho é dificil demais para que eu dé o melho q B . n
de mim.
Frequentemente eu espero que outra pessoa solucione

23 1 2 3 5
meus problemas.
Fr ntemen inheir & ficar sem n

o4 [FrEqUE temente eu gasto dinheiro até ficar sem nada ou q B . n
fico endividado(a) por fazer muitos empréstimos (usar,
crédito demais).
Frequentemente eu tenho inesperados momentos de

=l p ]
insight ou entendimento enquanto estou relaxando.
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1 2 3

Definitivamente Na maior parte Nem falso, nem Na maior parte Definitivamente
falso das vezes ou verdadeiro ou das vezes ou verdadeiro
provavelmente igualmente provavelmente
falso verdadeiro ou verdadeiro
falso

26 [Eu hdo me importo muito se os outros gostam de mim q 5 5 n
ou da maneira como faco as coisas.

27 Geralmente eu tento conseguir s6 0 que eu quero para q 5 . n
mim mesmo(a) porque, de qualquer forma, ndo é
possivel satisfazer a todos.

o8 Eu n&o tenho paciéncia com pessoas que ndo aceitam ; 5 . 5
minhas opinides.

29 As vezes eu me sinto tdo conectado(a) a natureza que . 5 . n
tudo parece fazer parte de um Unico processo Vivo.

30 Quando eu tenho que encontrar um grupo de estranhos, i B . n
sou mais timido(a) que a maioria das pessoas.

31 Eu sou mais sentimental que a maioria das pessoas. q 5 . n

32 Eu acho que a maioria das coisas que sdo chamadas q 5 5 n
de milagres sdo apenas acaso.

33 Quando alguém me machuca de alguma forma, q 5 . n
geralmente eu tento revidar.

34 Minhas atitudes sdo determinadas em grande parte por : B - n
influéncias fora do meu controle.

35 A cada dia tento dar mais um passo em direcdo aos ; B - n
meus objetivos.
Por favor, circule o nimero quatro; este € um item de

36| 1 2 3 5
validacéo.

37 Eu sou uma pessoa muito ambiciosa. q 5 . n

38 Geralmente eu fico calmo(a) e seguro(a) em situagdes ) 5 . n

em gque a maioria das pessoas acharia que h& perigo

fisico.
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1

2

3

Definitivamente Na maior parte Nem falso, nem Na maior par[e Definitivamente
falso das vezes ou verdadeiro ou das vezes ou verdadeiro
provavelmente igualmente provavelmente
falso verdadeiro ou verdadeiro
falso
39 |Eu ndo acho que é inteligente ajudar pessoas fracas a 2 5 n
que ndo conseguem ajudar a si mesmas.
40 Eu ndo consigo ficar em paz se eu tratar outras pessoas q 5 5 n
injustamente, mesmo que elas sejam injustas comigo.
Geralmente as pessoas irdo me dizer como elas se
41 1 2 3 5
sentem.
Algumas vezes eu ja senti como se eu fosse parte de
s s o e B Ei
algo sem limites ou fronteiras no tempo e no espago.
Algumas vezes eu sinto uma conexao espiritual com
e B E
outras pessoas que eu ndo posso explicar em palavras.
a4 Eu gosto quando as pessoas podem fazer qualquer q 9 5 n
coisa que elas queiram sem regras rigidas ou
regulamentos.
n falho em algum [ fi inda mai
45Quadoeuaoe alguma coisa, eu fico ainda mais . 5 B n
determinado(a) a fazer um trabalho melhor.
46 Geralmente eu sou mais preocupado que a maioria das Q B P n
pessoas que alguma coisa possa dar errado no futuro.
Geralmente eu penso em todos os fatos em detalhe
antes de tomar uma deciséo.
Eu tenho muitos maus habitos que eu gostaria de
" v
cessar.
49 As outras pessoas me controlam demais. q 5 . n
50 Eu gosto de estar a servico dos outros. Q B P n
51 Geralmente eu sou capaz de fazer as outras pessoas 0 B : n
acreditarem em mim, mesmo quando eu sei que 0 que
eu estou dizendo é exagerado ou mentiroso.
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1

2

3

Definitivamente Na maior parte Nem falso, nem Na maior par[e Definitivamente
falso das vezes ou verdadeiro ou das vezes ou verdadeiro
provavelmente igualmente provavelmente
falso verdadeiro ou verdadeiro
falso

52 |Algumas vezes eu ja senti minha vida sendo dirigida por a 2 5 n
uma forca espiritual maior que qualquer ser humano.
Eu tenho uma reputacéo de ser uma pessoa muito pratica

: eeriabia R IR ] | -
e que ndo age por emogao.

54 Eu fico fortemente comovido por apelos sentimentais 5 E
(como quando me pedem para ajudar criancas 1 3
deficientes).
Geralmente eu sou tdo determinado que eu ja continuei a

55 1 2 3 5
trabalhar muito depois que outras pessoas ja haviam
desistido.
Eu ja tive momentos de intensa alegria nos quais eu

56 1 2 3 5
subitamente tive um sentimento claro e profundo de ser
“um” com tudo que existe.
Eu sei 0 que eu quero fazer na minha vida.

o o " EEEon
Frequentemente eu ndo consigo lidar com problemas,

S I ] - -
porque eu simplesmente néo sei o que fazer.
Eu prefiro gastar dinheiro a economiza-lo.

o IS . EEOn
Frequentemente eu sou chamado de “empolgado(a) e
comprometido” por causa do meu entusiasmo por
trabalhar duro.
Se eu estiver me sentindo envergonhado(a) ou
humilhado(a), eu supero isso muito rapidamente.

62 Eu gosto de lutar por coisas maiores e melhores. Q B P n
Geralmente eu necessito de razdes praticas muito boas

63 1 2 3 5
antes de estar disposto a mudar minha antiga maneira de
fazer as coisas.

64 Quase sempre eu permaneco relaxado(a) e q 9 5 n
despreocupado(a), mesmo quando quase todos estdo com
medo.
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1

2

3

Definitivamente Na maior parte | Nem falso, nem | Na maior parte Definitivamente
falso das vezes ou verdadeiro ou das vezes ou verdadeiro
provavelmente igualmente provavelmente
falso verdadeiro ou verdadeiro
falso
65 |[Eu acho filmes e cancdes tristes muito chatos. a 2 5 n
66 Frequentemente as circunstancias me forcam a fazer n 5 B n
coisas contra a minha vontade.
67 Geralmente eu gosto de ser malvado(a) com quem foi 0 B : E
malvado comigo.
68 Frequentemente eu fico tdo fascinado(a) com o que : B B n
estou fazendo que eu me perco no momento —como se
eu estivesse “desligado(a)” do tempo e do espaco.
Eu ndo acho que eu tenha um verdadeiro sentido de
69 1 2 3 5
propdsito na minha vida.
20 Frequentemente eu me sinto tenso(a) e preocupado(a) Q 2 B n
em situacBes desconhecidas, mesmo quando 0s outros|
sentem que nao ha perigo algum.
71 Frequentemente eu sigo meus instintos, palpites ou . 5 5 n
intuicBes sem pensar em todos os detalhes.
72 Eu adoro me sobressair em tudo o que eu faco. q 5 5 n
73 Frequentemente eu sinto uma forte conexdo espiritual a 5 5 n
ou emocional com todas as pessoas ao meu redor.
74 Geralmente eu tento me imaginar “no lugar das outras ; B :
pessoas”, para que eu possa realmente entendé-las.
Principios como justica e honestidade tem um papel
75 : . 1 2 3 5
pequeno em alguns aspectos da minha vida.
76 Eu trabalho mais duro que a maioria das pessoas. ‘ 5 P n
77 Mesmo quando a maioria das pessoas sente gque iSsO Q B P n
ndo é importante, eu frequentemente insisto que as
coisas sejam feitas de modo rigoroso e metaddico.
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1

2

3

Definitivamente | Na maior parte | Nem falso, nem | Na maior parte | Definitivamente
falso das vezes ou verdadeiro ou das vezes ou verdadeiro
provavelmente igualmente provavelmente
falso verdadeiro ou verdadeiro
falso

78 |[Eu me sinto muito confiante e seguro de mim mesmo a 2 5 n
em quase todas as situacfes sociais.

79 Meus amigos acham dificil saber meus sentimentos q 5 5 n
porque eu raramente falo sobre os meus pensamentos
intimos.

80 Eu sou bom em comunicar meus sentimentos aos Q 2 B n
outros.

81 Eu sou mais energético e canso menos rapidamente . 5 . n
do que a maioria das pessoas.
Frequentemente eu paro o que estou fazendo porque

f o P EEaR
fico preocupado(a), mesmo quando meus amigos me
dizem que tudo vai dar certo.

83 Frequentemente eu gostaria de ser mais poderoso(a) q 5 5 n
que todas as outras pessoas.

84 Membros de uma equipe raramente recebem sua parte . 5 . n
justa.

85 Eu nao faco esforco para agradar outras pessoas. Q B P n

86 Eu nado sou timido(a) com estranhos de forma alguma. Q F P n

87 Eu gasto a maior parte do meu tempo fazendo coisas ; B :
gque parecem necessdrias, mas nao realmente
importantes para mim.
Eu ndo acho que principios éticos ou religiosos sobre 0

88 . AR 1 2 3 5
que é certo ou errado devam ter muita influéncia em
decisdes de negocios.

89 Frequentemente eu tento colocar de lado meus préprios ‘ 5 B n
julgamentos para que eu possa entender melhor o que
outras pessoas estao experienciando.

20 Muitos dos meus habitos tornam dificil para mim q 5 5 n
alcancar objetivos que valem a pena.
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1

Definitivamente

2

Na maior parte

3

Nem falso, nem

Na maior parte

Definitivamente

falso das vezes ou verdadeiro ou das vezes ou verdadeiro
provavelmente igualmente provavelmente
falso verdadeiro ou verdadeiro
falso

91 [Eu ja fiz sacrificios pessoais reais com a intencdo de ; B B n
fazer o mundo um lugar melhor- como tentar prevenir
guerra, pobreza e injustica.

92 Demora muito tempo até eu me . 5 . n

aproximar afetivamente de outras pessoas.

93 Eu sinto prazer em ver meus inimigos sofrerem. ) 5 . n

94 N&o importa o quanto um trabalho seja dificil, eu gosto ; B : n
de comecar logo.

95 Frequentemente parece para outras pessoas que eu estou 1 5 3 n
em outro mundo, porque fico completamente desligado(a)
de tudo o que esta acontecendo ao meuredor.

96 Geralmente eu gosto de ficar “na minha” e desligado(a) q 5 . n
de outras pessoas.

97 Eu sou mais propenso a chorar em um filme triste do : B B n
que a maioria das pessoas.

98 Eu me recupero mais rapidamente que a maioria das ; B B n
pessoas de doengas e estresses menores.

99 Frequentemente eu me sinto como sendo parte da . 5 . n
forca espiritual da qual a vida depende.

100Preciso de muito mais pratica no desenvolvimento de q 5 5 5
bons hébitos antes de poder confiar em mim mesmo
(a) em muitas situacoes tentadoras.

101Por fav~or circule o nimero um, este € um item de ) 5 s 5
validacao.

102Eu gosto de tomar decisdes rapidas para que eu possa ) 5 . n
levar adiante o que tem que ser feito.
Geralmente eu sou confiante de que eu consigo facilmente

103 1 2 3 5
fazer coisas que a maioria das pessoas consideraria

perigosa (como dirigir um automovel em alta velocidade em

uma pista molhada ou escorregadia).
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1

Definitivamente

2

Na maior parte

3

Nem falso, nem

Na maior parte

Definitivamente

falso das vezes ou verdadeiro ou das vezes ou verdadeiro
provavelmente igualmente provavelmente
falso verdadeiro ou verdadeiro
falso

104Eu gosto de explorar novas maneiras de fazer as ; B B n
coisas.

105Eu gosto mais de economizar dinheiro do que de ; 5 . n
gasta-lo em entretenimento ou diverséo.
Eu ja tive experiéncias pessoais nas quais me senti em

106 g . - 1 2 3 5
contato com um poder espiritual maravilhoso e divino.

107Eu tenho tantos defeitos que n&o gosto muito de mim. ) 5 . n
A maioria das essoas areceter

e e | AEEE
mais recursos/capacidades do que eu tenho.

109Frequentemente eu quebro regras e regulamentos| q 5 . n
guando eu acho que posso me safar disso.

110Mesmo quando eu estou com amigos, eu prefiro ndo : B - n
“me abrir” muito.

111Quanto mais dificil um trabalho é, mais eu gosto dele. q B . n

112Frequentemente quando eu olho para alguma coisa : B - n
comum, algo maravilhoso ocorre — eu tenho a
sensacao de estar vendo essa coisa pela primeira
vez.

113Geralmente eu me sinto tenso(a) e preocupado(a) . 5 - n
quando eu tenho que fazer algo novo e desconhecido.
Eu fico empolgado em comecar a trabalhar em qualquer

114 ) : 1 2 3 5
tarefa que me seja designada.

115Mlnha forca de vontade é fraca demais para vencer ; B : n
tentacOes muito fortes, mesmo que eu saiba que eu irei
sofrer como consequéncia.

11689 estou me sentindo chateado(a), geralmente eu me ; B B n
sinto melhor perto de amigos do que deixado sozinho.
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1

2

3

Definitivamente Na maior parte Nem falso, nem Na maior par[e Definitivamente
falso das vezes ou verdadeiro ou das vezes ou verdadeiro
provavelmente igualmente provavelmente
falso verdadeiro ou verdadeiro
falso

117Frequentemente eu realizo mais do que as pessoas q 5 5 n
esperam de mim.

118Exper|en0|as religiosas me ajudaram a entender o real ) 5 . n
proposito na minha vida.

119Geralmente eu me esforco mais que a maioria das ; B - s
pessoas, porque eu quero fazer o melhor que puder.

. ZEan
Por favor circule o cinco; este é um item de validacao.
Geralmente eu me sinto muito mais confiante e com

121 1 2 3 5
energia do que a maioria das pessoas, mesmo depois
de doencas ou estresses menores.

122Quando nada novo esti acontecendo, geralmente eu q 5 5 n
comecgo a procurar algo que seja emocionante ou
excitante.

123Eu gosto de pensar sobre as coisas por um longo ; B : n
tempo antes de eu tomar uma deciséo.

12 4Pessoas envolvidas comigo precisam aprender como ; B B n
fazer as coisas do meu jeito.

125Eu formo uma conexdo pessoal amigavel com a ; B - n
maioria das pessoas.

126Eu sou frequentemente descrito como alguém que : 5 - n
supera as expectativas.

127Eu prefiro ler um livio do que conversar sobre meus ; 5 - 5
sentimentos com outra pessoa.

128Eu gosto de me vingar de quem me machuca. : B B n

1298e algo nado funciona como esperado, sou mais ) 5 . n
propenso a desistir do que continuar por muito tempo.
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1

2

3

Definitivamente | Na maior parte | Nem falso, nem | Na maior parte | Definitivamente
falso das vezes ou verdadeiro ou das vezes ou verdadeiro
provavelmente igualmente provavelmente
falso verdadeiro ou verdadeiro
falso

130FE facil para outras pessoas se aproximarem de mim q 5 5 n
emocionalmente.

131Provavelmente eu ficaria relaxado(a) e desinibido(a) ) 5 . n
a0 encontrar um grupo de estranhos, mesmo que me
dissessem que eles ndo sdo amigéaveis.
Por favor circule o ndmero dois; este € um item de

132validagéo. 1 2 3 n

133Geralmente eu nao gosto de pessoas que tenham . 5 . n
ideias diferentes das minhas.
Eu costumo me “amarrar” por um tempo antes de iniciar|

e EEDe
qualquer projeto.

135Geralmente eu consigo fazer um bom trabalho em q 5 . n
exagerar a verdade para contar uma histéria mais|
engracada ou fazer uma piada com alguém.

136E extremamente dificil para mim me adaptar a : B - n
mudangas no meu jeito usual de fazer as coisas,
porque eu fico muito tenso(a), cansado(a) ou
preocupado(a).

137Eu sou mais perfeccionista do que a maioria das . 5 . n
pessoas.

138Frequentemente as outras pessoas pensam que eu q 5 5 n
sou independente demais, porque eu ndo faco o que
elas querem.

139Eu sou melhor em economizar dinheiro do que a ) 5 . n
maioria das pessoas.
Frequentemente eu desisto de um trabalho se ele

140 ; . . 1 2 3 5
demora muito mais do que pensei que fosse demorar.
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Mome:

ANEXO 3 — INVENTARIO BECK DE DEPRESSAO

Data: ! !

Idade:

Sexo. [ IF [

1M Eszcolaridade:

Este questionario consiste em 21

rupas de afirmacoes. Depois de ler cuidadosamente cada grupo, faga um circulo em

torno do nimero (0, 1, 2 ou 3} proximo 3 afirmacao, em cada grupo, que descreve melhor 3 maneira gue vocé tem =2
senfide na dltima semana, incluindo hoje. Se varias afirmacdes num grups parecerem s aplicar igualmente bem, faga
um circulo e cada uma. Tome o cuidado de ler todas as afirmagdes, em cada grupo, antes de fazer a sua

escolha.

MNio me sirlo triste
Eu mie sinto triste

Esbau samprs fnsle & ndio cansiga sair disso.

Esbau Bio riste ou infeliez gue rdas consigo suporiar

Mao esiou especialmende desanimads quanta 8o
futuro.
Eu me sindo desanimade guands sa futus,

Acho gue nada tanha a asperar,

Acho o futuro sem asperanga e fenbo a impressdo de
que 4% coisas ndo podem melharar

MNio me siro um fracasso.
Acho gue fracassel mas do que UMa EeEssoa comum

Quands oho pry tds, na minha vida, tuds o que
poOss0 ver @ um monte de fracassos

Acho gue, como pessod, sou um complelo fracasso.

Tanha tanta pracer @am fudo comio anbas
MA0 sinto mais prazar nas Coisas como antes
Mo encantro wnm prazer real am mais nada.

Estau insatisfeita ou abomecide com tuda

MNio me ginlo espacialments culpada.

Eu me sinto culpads grande parte do tempa

Eu me sindo culpads na maiar pare do lempo.

Eu me sinlo sempre culpado.

Mao acha que esieja sando punido.

Acho que passo ser punikdo.

Creig que vou ser punida.

Acho gue estau sendo punida

MNio me sinlo deceprionade comigd mMesma
Estau decaprionacs Comidn missms

Estau enajada de mim.

Eu me oadiia

10

11

12

13

14

Mao me sinlo de gualuer meado paar gque as aulros

Sou criica am relacds @ mim por minhas fraquezas
au eras
Eu me culpa sampre por minhas falbes.

Eu me culpa por tuda de mal gue sconbaces

Mao enha quaisguer idéms de me matar.
Tanbeo idéias de me matar, mas ndo a2 sxecutans,
Gostara de me malar

Eu me malana sa theasse sporiumidade.

Mo chora mais que o habiual,
Chone mais agora do gue castumava.

Apara, chora o lempa bado.

Costurmava ser capar de chorar, mas agora ndo
GOMSIN0, MESMG QU U QueTra.

MEo sou mas irtado agora 9o que @ fui

Fico aborecide ou Fritade mais facilmente do que
COStUmawa.

Agora, aume sinto irtado o Empe iodo,

MAo me irite makE com 8% coisas que costumavam
e i

Mio perdi o inleresse pelas oulras pessoas

Estau menos inleressads pelas autras pessoas do
que cosiumaa aetar |

Perdi & makr parie do mey nberesse polas owiras
pEssOas,

Perdi todo o interesse pelas aulras pessoas

Tamo decedas @a bem quanio anies,

Ada as tamadas de  decisdes mais do que
COStUmawa.

Tanha mais dificudsdes de tomar deczdes do que
antes.

Absplutamense ndo consigo mais lamar decisdes.

Mo scha que de gquakjuer mods paneco piar oo que
antes.

Estau precoupsda em astar parecendo salho au sam
atrativa.

Acho gue hd mudangas permanentas ma minba
aparkncia, gue me fazem parcer sem alralvo,
Acrediba que parecd Teo

FIRE - Falr el

Liv sl 1o hvriidar s e Beleiirns s Mavan s

e lie sl

i A e Tad dle s aiiin
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15

16

17

18

[ L I = |

Posso trabalkar 830 bem guanis anbes. 19
E preciss algum eslorgs extra para fazer alguma

ooisa.

Teanha que me ssforgar maito para fazer akpuma

Caisa,

Mo camsiga mais fazer qualquer trabalbo.

Cansiga dormir $3a bem camo o habitual
Mo durmo tho bem coma cosiumava.

Acorda 1 a 2 horas mais ceds do gque babilualmenis

& achio dificil waltar & dormir,

Acorda varias horas mais cedo do gue cosiumava & 20
na consigo vollar a darmir.

Mo fioa mais cansada do que o habitual,
Fica cansadk mais eciknante do que costumaana.

Fioo cansadao em fazer qualguer coisa.

Estau cansado demais para fazer qualquer coiga. 21

O meu apetite ndo a=td par do gue o habitual
Mau apatibe ndo & the bam como castumavas ser.
By apatite & muita picr agona.

Absolutamenss ndo tenho mais apetite.

MEo tenha perdido muilo peso e & gig perdi algum
MEceniamands.

Perdi mais do gue 2 quios & meio.

Perdi mais do que 5 quilos.

Perdi mais do gue 7 quilos.

Estau tentando parder peso de propdsito, comenca
Manos: ) 8im [ ) Nio

Mo estow maks presoupada com a minba sadde do
que o habitual.

Estau preacupado com preblemas fisicos, tais come
doras indisposicia do estmasgo ow constipacdo.
Estau muita preccugads com problemas isoos e &
dificil pensar &m outra caisa.

Estau tho preccupado com meus problemas fisoos
que ndo consigo pensar em qualguer cufra coisa,

Mio notei quakuer muedanga recents o meu
interesse par sexo,

Estau  mencs  inlersssado por o ssxo do que
COStUMaVa.

Esbau muiln menos interessado por sexa agora.

Perdi complatamente o interesse por Sems.

Escore Total:

Classificagao:
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ANEXO 4 — INVENTARIO BECK DE ANSIEDADE

BAl

Mome Data Idade;
Ocupacio: : Escolaridade: Estado Civil:

Abaixo estd uma lista de sintomas comuns de ansiedade. Por favor, leia cuidadosamente cada
item da lista. Identifique o quanto vocé tem sido incomodado por cada sintoma durante a Gltima
semana, incluindo hoje, colocando um “X” no espago correspondente, na mesma linha de cada
sintoma.

Absclutamente | Levemente: | Moderadamente: | Gravemente:

nio nio me fiod mnito dificilmente
incomodou desagradavel, | pude suportar
muito mas pude
. suportar
BDorméncia ou
fortnigamento

Sensacio de calor

Tremores nas pernas

Incapaz de relaxar

Medo que acontesa o pior

Atordoado ou tonto 1 o

Palpitecio ou aceleragio
do coragio

Sem equilibrio
Aterrorizado

MNervoso

Sensagio de sufocagio

Tremores nas maos
Trémulo

Meda de perder o controle
‘Dificuldade de respirar

Medo de momer

Assustado
Indigestio ou desconlorto
no abdomen

Rosto afogueado

Suor (nio devido ao calor)
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ANEXO 5 — CARTA DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA E PESQUISA
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