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About It

Na ultima semana quanto foi incomodado(a) por: v

1 - Aborrecer-se ou irritar-se facilmente?

2 - Ter um medo subito sem razao aparente?

3 - Sentir-se triste? ]
Muitas
As Vezes
N . vezes
4 - Nao ter interesse por nada?

5 - Sensacao de que |he falta o ar?

6 - Ter ataques de terror ou panico?



Nao existe saude sem saude mental



v A relacdo entre a salde fisica e a saude
mental encontra-se bem estabelecida

v' Agravamento e complexidade da doenca
fisica aumenta o risco de doenca mental e
ameaca o bem-estar

v' Elevados niveis de depressdo e ansiedade

Fraca saude mental impacta a saude fisica,
capacidade para o auto-cuidado e
esiliéncia



Saude mental
&
perturbacao mental



“o0 estado de bem-estar no qual o individuo tem consciéncia das suas capacidades, pode lidar com o
stress habitual do dia-a-dia, trabalhar de forma produtiva e frutifera, e é capaz de contribuir para a
comunidade em que se insere” (OMS)

Equilibrio
~-

Adaptacdo do comportamento




v Traduz-se por mudangas continuadas ou
recorrentes do pensamento, regulacao emocional,
com traducdao comportamental

v'Resulta num agravamento ou perturbacio do
funcionamento pessoal (em uma ou mais esferas
da vida)

v Diminuicdo ou perda da capacidade de agir

v’ Relacionada com sofrimento, incapacidade ou
morbilidade causados por transtornos/ doencas
mentais, neuroldgicos ou uso de substancias

v Origem multifactorial (genético, bioldgico,
psicologico, ambiental/social)




Share of population with mental health disorders, 2019

Share of population with any mental health; this includes depression, anxiety, bipolar, eating disorders and
schizophrenia. Due to the widespread under-diagnosis, these estimates use a combination of sources, including
medical and national records, epidemiological data, survey data, and meta-regression models.
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970 milhdes de pessoas com doenga mental ou
pert. abuso de substancias em todo o mundo

284 milhdes de pessoas com ansiedade (a mais
comum)

Mulheres mais afetadas (11.9%) do que homens
(9.3%)

14.3% da mortalidade atribuida a doenca mental (8
milhGes de casos/ano)

No data 0% 2.5% 5% 7.5% 10% 125% 15% 17.5% 20%
] | i i [ — |

Source: Institute for Health Metrics and Evaluation, Global Burden of Disease (2019) CC BY

JAMA Psychiatry, 2015
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Quais os desafios psicolégicos no contexto de

doencas raras?




Doencas medicamente heterogéneas
Stressores comuns para doentes e familias, ligados a condicao de raridade

Aumento do impacto psicolégico

Individuo Relacionamento

] Contexto social
interpessoal



Psicopatologia na NF1

@ Elevados niveis de
depressao (55%),

guando comparado

com a populcao em
geral

Wang et al. (2012)
Doser et al. (2020)

15% dos doentes
apresentam ansiedade
clinicamente
significativa

Doser et al., (2020)

OX

N visibilidade de
doenca associada a N
morbilidade
psicoldgica

Hamoy-Jimenez et al. (2020)
Doser et al., (2020)



Psicopatologia na NF1
Uma palavra sobre as criancas & adolescentes

Pert. Internalizagao Pert. Externalizacao
Dep'resséo Impulsividade
An5|edad? Agressividade

Somatizagao Instabilidade afetiva

Fobia Social/lsolamento

Graf et al. (2006), Johnson et al. (2005), Cavallo et al. (2023)

Fraca qualidade de vida psicossocial
(reducdo da auto-estima associada a maior visibilidade e mais comportamentos de vitimizagao, com maior
expressdo nas raparigas)




Psicopatologia na NF1
Implicacdes?

v’ Co-ocorréncia com perfis de funcionamento cognitivo (exacerbac3o?)
v’ Reatividade a doenca
v Impacto de eventuais alteracdes neurofisioldgicas

v’ Contextos sociofamiliares psicologicamente adversos

v Zoller et al. (1995, 1999)

A literatura €, ainda assim, escassa
Necessaria compreensdao mais aprofundada destas questdes e de que forma estas se articulam
com outras dimensdes psicoldgicas (ex. funcionamento neurocognitivo)




Objetivo do estudo

Avaliar a frequéncia de sintomas psicopatoldgicos e explorar eventuais

preditores de psicopatologia num grupo de individuos adultos com NF1
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O presente estudo
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98 Adultos v = Pontuzj@oes
NF1 K = populacdo geral
O— (Canavarro, 1999)

Inventario breve
de sintomas
(BSI-53)

59.2% mulheres
ldade entre 18 e 79 anos (média=38.6)

Escolaridade entre 3 e 16 anos
(média=10.9)

Janeiro 2023 a Dezembro de 2024




O Inventario Breve de Sintomas (BSI-53)
(Derogatis, 1993)

v'Avalia a presenca e intensidade de sintomas psicoldgicos/psicopatoldgicos, por auto-relato

v'53 itens agrupados 9 dimensdes

SOMATIZ',A‘.CAO OBSESSAO - COMPULSAO SENSIBILIDADE INTERPESSOAL DEPRESSAO
(queixas fisicas)
ANSIEDADE HOSTILIDADE ANSIEDADE FOBICA IDEAGCAO PARANOIDE

PSICOTICISMO



Resultados

v'28 (28.6%) com queixas depressivas; 34 (34.7%) com queixas de
ansiedade

v33 (33.7%) com sintomatologia psicopatolégica clinicamente
significativa (indice de sintomas positivos=1.7)



Resultados

Mulheres Homens

35%
43%

57%
65%

x? =3.778; p = 0.052

Fig.1. Distribuicdo de sexos de acordo com a presencga de sintomas



Resultados

Fig.2. Comparacao entre sexos nas 9 dimensdes psicopatolédgcas
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Tabela 2. Comparacao entre NF1 e normas de referéncias nas medidas do BSI-53

051 (0 6)

NF1 Normas de validagao Estatistica
(médiatd.p.) (médiatd.p.) (p-value)
Total de sintomas positivos 26.99(11.7) 20.7 (13.6) t=4.620 (<0.001)
indice de Gravidade 0.84(0.5) 0.67 (0.6) t=2.946 (0.004)
Sintomas
Indice de sintomas positivos 1.52(0.5) 1.56(0.4) n.s.
Somatizacao 0.48(0.6) 0.57(0.9) n.s.
Obsessao-compulsao 1.15(0.8 1.29(0.9) n.s.
Sensibilidade-interpessoal 0.96(0.7) 0.63(0.8) t=4.234(<0.001)
Depressao 0.76 (0.8) 0.89(0.7) n.s.
Ansiedade 0.94(0.8) 0.68 (0.7) t=3.945(<0.001)
Hostilidade 0.89(0.8) 0.65 (0.6) t=3.870(<0.001)
Ansiedade Fobica 0.33 (0.6) 0.42(0.7) n.s.
Ideacao-Parandide 1.06(0.8) 0.68 (0.7) t=5.817(<0.001)

=2 504(0 011)



Resultados

Tabela 3. Preditores de psicopatologia (V.D.: ISP <1.7 vs ISP = 1.7)

Preditores p-value Adjusted O.R. 95% IC

Sexo 0.024 0.305 0.109-0.852
|dade 0.733 1.006 0.973-1.039
Escolaridade 0.013 0.814 0.692-0.957
Antecedentes Familiares NF1 0.017 3.353 1.240-9.062




ConclusOes

v' Elevada incidéncia de sintomatologia psicoldgica/psicopatoldgica na NF1, com diferencas entre
homens e mulheres

v" Provaveis factores de risco acrescido
v' Ser mulher
v’ Baixa escolaridade
v" Antecedentes de NF1



ConclusOes

Acompanhamento cognitivo e psiquiatrico
de adultos com NF1 ao longo de periodo
de 12 anos

Journal of Psychiatric Research
Volume 33, Issue 1, 2 January 1999, Pages 63-68

A psychiatric 12-year follow-up of

adult patients with neurofibromatosis . Aumento da frequéncia de sintomas

type 1 psicopatoldgicos

= Depressao crénica, de gravidade ligeira a
moderada, a mais comum (4x mais frequente
do que populacao geral)

Madeleine E.t Zsller 1 A, Birgitta Rembeck 1




ConclusOes finais
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