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Qualidade de Vida e Espiritualidade na Esclerose Multipla

Resumo

A Esclerose Multipla (EM) consiste numa doenga cronica, incapacitante e de carécter
imprevisivel, sendo que a sua progressdo origina problemas fisicos, psiquicos e sociais, que tém
impacto na Qualidade de Vida (QDV) dos doentes. Paralelamente, a investigagdo tem mostrado
que a Espiritualidade é uma importante dimenséo da QDV.

Assim, o presente estudo tem como principal objectivo analisar a percepcdo da QDV e a
Espiritualidade dos participantes. Os objectivos secundarios consistem em investigar as relagoes
entre QDV/Espiritualidade e varidveis sdcio-demograficas e clinicas dos inquiridos, averiguar a
relacdo entre a QDV e a Espiritualidade e também identificar as varidveis preditoras da QDV e
da Espiritualidade da amostra.

A amostra da presente investigacdo foi constituida por 60 pessoas e teve como critérios de
inclusdo: idade superior a 18 anos, diagndstico de EM, ser associado da Associa¢do Nacional de
Esclerose Multipla (ANEM) e pertencer aos Distritos do Porto ou Aveiro. O protocolo de
avaliacdo, administrado telefonicamente, foi composto pelos seguintes instrumentos:
Questionario Sécio-demografico e Clinico (elaborado para o estudo), WHOQOL-Bref (Vaz
Serra et al., 2006) e Escala de Avaliacdo da Espiritualidade (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007).

Os resultados alcancados indicam que a amostra apresentava uma percep¢do de QDV inferior a
da populagdo geral Portuguesa e evidenciava indices moderados de Espiritualidade. Verificou-
se também que as pessoas que apresentavam melhor QDV eram os doentes mais novos, com
menos anos de diagnostico, que praticavam exercicio fisico e que evidenciavam indices mais
elevados de Espiritualidade. De salientar, que a variavel Esperanca/Optimismo revelou-se
preditora da QDV Geral.

No &mbito da Espiritualidade, verificou-se apenas que as pessoas praticantes de algum tipo de
religido evidenciavam valores mais elevados de Espiritualidade, sendo que a pratica religiosa
revelou-se preditora da Espiritualidade e da dimensédo Crengas.

Os resultados obtidos reiteram a importancia de contemplar a Espiritualidade nas intervencdes
no &mbito da saude, no sentido de minimizar os efeitos da doenca e potencializar a QDV da

pessoa com EM.



Quality of Life and Spirituality in the Multiple Sclerosis

Abstract

The Multiple Sclerosis (MS) consists of a chronic disease, incapacitating and of unexpected
character, and its progression originates physical, psychic and social problems, that have impact
in the Quality of Life (QOL) of the patients. In parallel, the investigation has shown that
Spirituality is an important dimension of QOL.

Thereby, the present study has as main objective to analyze the perception of QOL and the
Spirituality on the participants. The secondary objectives consist of investigating the
relationships between QOL/Spirituality and social-demographic variables and clinics of those
inquired, to discover the relationship between QOL and the Spirituality and also to identify the
variables that may explain the QOL and Spirituality of the sample.

The sample of the present investigation consisted of 60 people and had as inclusion criteria: 18
years old or more, diagnosis of MS, to be associated of the National Association of Multiple
Sclerosis (ANEM) and to belong to the districts of Oporto or Aveiro.

The evaluation protocol, made by telephone, was composed by the following instruments:
Social-demographic and Clinical Questionnaire (elaborated for the study), WHOQOL-Bref
(Vaz Serra et al., 2006) and Scale of Evaluation of the Spirituality (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007).
The reached results indicate that the sample presented a perception of inferior QOL, comparing
to the one of the general Portuguese population and evidences moderate indexes of Spirituality.
It was also verified that the people which presented better QOL were the more recent patients,
with less years of diagnosis, that practiced physical exercise and that evidenced higher indexes
of Spirituality. Important to paint that the variable Hope/Optimism turned out to be revealed for
the General QOL.

Within the bounds of Spirituality, it was verified that the people who said to be active
participants of some type of religious cult, evidenced higher values of Spirituality, so the
religious practice revealed defining for the faiths dimension.

The results obtained reveal the importance of contemplating the Spirituality in the interventions
in the extent of the health, in order to minimize the effects of the disease and to potentiate the
well-being and the person’s QOL with MS.
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Calidad de Vida y Espiritualidad en la Esclerosis Multiple

Resumen

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad cronica, incapacitante y de caracter inesperado,
y su progresion origina problemas fisicos, psiquicos y sociales, com impacto en la Calidad de
Vida (CDV) de sus pacientes. Al mismo tiempo, la investigacion ha revelado que la
Espiritualidad suelo ser una importante dimensién en la CDV.

Asi el presente estudio tiene como principal objectivo de analizar la percepcién de CDV y de la
Espiritualidad en los participantes. Los objectivos secundarios consisten en investigar las
relaciones entre CDV/Espiritualidade y las variables sociales-demogréaficas y clinicas de
aquellos participantes, para buscar la relacion entre la CDV y la Espiritualidad asi como
identificar las variables preditoras de la CDV y de la Espiritualidad de la muestra.

La muestra de esta investigacion presente ha sido constituida por 60 personas y tuvo los
siguintes criterios de inclusién: edad superior a 18 afios, diagnostico de EM, ser asociado de la
Asociacion Nacional de Esclerosis Mdltiple (ANEM) y ubicarse entre los ayuntamientos de
Oporto o Aveiro. El protocolo de la evaluacion hecho por teléfono, estaba compuesto por los
siguientes instrumentos: Encuesta Social-demogréafica y Clinica (desarrollada para el estudio),
WHOQOL-Bref (Vaz Serra et al., 2006) y Balanza de Evaluacion de la Espiritualidad (Pinto &
Pais-Ribeiro, 2007).

Los resultados encontrados indican una muestra que present6 una percepcion de CDV inferior a
de la generalidad de la poblaccién Portuguesa y evidenci6 niveles moderados de Espiritualidad.
Incluso se ha verificado que las personas que presentaban mejor CDV eran los pacientes mas
jovenes, o sea, con menos afios de diagnostico y que ademas hacian ejercicio fisico y
presentaban mayores niveles de Espiritualidad. De sefialar que la variable Esperanza/Optimismo
se ha revelado preeditora de la CDV General.

En el tema de la Espiritualidad, solamente las personas praticantes de algun tipo de religion han
evidenciado valores superiores de Espiritualidad, por lo cual la pratica religiosa se reveld
preeditora de la Espiritualidad y de la dimensién Fes.

Los resultados obtenidos reiteran la importancia de contemplar la Espiritualidad en las
intervenciones en la magnitud de la salud, en el sentido de minimizar los efectos de la

enfermedad asi como incrementar la CDV de la persona con EM.
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Qualidade de Vida e Espiritualidade na Esclerose Multipla

Introducéo

A motivacdo pessoal para a presente investigacdo resulta de algumas preocupacdes
teoricas e praticas acerca da Qualidade de Vida (QDV) e da Espiritualidade das pessoas
com Esclerose Mdltipla (EM), decorrentes da realizacdo do voluntariado e da actividade
profissional desenvolvida na Associagdo Nacional de Esclerose Mdltipla (ANEM). A
integracdo nesta entidade permitiu o contacto e acompanhamento psicossocial, tanto de
portadores de EM como de familiares, experiéncia que determinou a idealizacdo e

concretizacao deste estudo.

A EM é uma doenca do foro neuroldgico que afecta o Sistema Nervoso Central (SNC),
caracterizando-se por ser cronica, incapacitante e progressiva (Pereira, 2007). Afecta
maioritariamente adultos jovens (O’Sullivan, 1993), com idades compreendidas entre 0s
20 e 0s 40 anos de idade (Pedro, 2007), e estima-se que em Portugal existam cerca de
5.000 casos (Maciel, 2001, citado por Maia, 2008).

Com a progressao da EM, os doentes sdo afectados por varios problemas fisicos,
psiquicos e sociais, 0s quais tém impacto na QDV destas pessoas (Pedro, 2007). Frutos
e Mesado (2000, p. 1229) afirmam que a EM “origina habitualmente défices motores,
sensitivos, autonémicos e psiquicos, com a consequente perturbacdo da qualidade de

vida”.

Dado que o conceito de QDV adquiriu uma crescente importancia no mundo
contemporaneo, tendo despertado o interesse da comunidade geral e cientifica, emerge a
preocupacdo em avaliar a QDV de doentes crdnicos, sendo a propria pessoa que melhor
pode avaliar a sua QDV ou situacao de saude, permitindo assim detectar incapacidades
e necessidades pertinentes (Pereira, 2007).

Sendo a EM uma patologia cuja incidéncia tem vindo a aumentar, considerou-se

pertinente avaliar a QDV destas pessoas, uma vez que atinge individuos com idade
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socialmente activa (20 a 40 anos de idade), originando ajustes fisicos, psicologicos e
sociais no sentido de adaptacdo a nova condicao (Pereira, 2007; Soares, 2006).

A Espiritualidade tem assumido um papel importante, dado o reconhecimento cada vez
mais notdrio do seu papel na compreensdo de atitudes, comportamentos e Crencas dos
individuos (Bento, 2006), nomeadamente nas pessoas j& com condi¢cdes de salde
comprometidas (Cotton, Levine, Fitzpatrick, Dold, & Targ, 1999; Koening, 2004;
Lorenz et al., 2005). Diversos estudos evidenciam o papel determinante da
Espiritualidade no bem-estar psicolédgico, fisico e social e, consequentemente, na
melhoria da QDV (Noguchi et al., 2004), demonstrando assim a necessidade de

desenvolver estudos neste ambito.

O presente estudo pretende abordar estas tematicas e tem como principal objectivo
analisar a percepcdo de QDV e a Espiritualidade de uma amostra de pessoas com EM.
Os objectivos secundarios que norteiam esta investigacdo consistem em analisar as
relacbes entre QDV e varidveis socio-demogréaficas e clinicas e as relacfes entre
Espiritualidade e varidveis socio-demogréaficas e clinicas, investigar a relacdo entre
QDV e Espiritualidade, e também identificar as variaveis preditoras da QDV e da

Espiritualidade nessa amostra.

Para a concretizacdo deste estudo administrou-se um protocolo de avaliagdo composto
pelos seguintes instrumentos: Questionario Socio-demografico e Clinico (elaborado
para o estudo), WHOQOL-Bref (Vaz Serra et al., 2006) e Escala de Avaliagdo da
Espiritualidade (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007). A amostra estudada € constituida por 60
pessoas e teve em conta 0s seguintes critérios de inclusdo: idade superior a 18 anos,
diagndstico de EM, ser associado da ANEM e pertencer aos Distritos do Porto ou

Aveiro.

O presente estudo divide-se em duas partes: a Fundamentacdo Teorica, que abrange 0s
Capitulos 1, 11 e 11, e a Contribuicdo Empirica, que engloba os Capitulos IV e V. No
que concerne ao Enquadramento Tedrico, o Capitulo | centra-se: na abordagem da EM,

nomeadamente na definicdo desta doenca, nas manifestacbes clinicas e formas de
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evolugdo desta patologia, na sua etiologia e epidemiologia, nos métodos auxiliares de
diagnostico e na terapéutica existente para a EM.

No Capitulo 11 define-se o conceito de QDV, proporciona-se uma visdao da QDV em

individuos com EM e evidencia-se os correlatos socio-demograficos e clinicos da QDV.

No Capitulo 111 define-se o conceito de Espiritualidade, realiza-se uma reflexéo sobre a
Espiritualidade em portadores de EM, explora-se os correlatos socio-demogréficos e

clinicos da Espiritualidade e analisa-se ainda a relacao entre Espiritualidade e QDV.

Relativamente a Contribuicdo Empirica, o Capitulo IV reporta-se a metodologia
adoptada, apresentando-se a justificacdo do estudo e a concretizacdo dos objectivos,
hipoteses e varidveis do mesmo. Inclui também o método, que descreve os participantes,
os instrumentos de avaliacdo utilizados (Questionario Socio-demogréafico e Clinico,
WHOQOL-Bref e Escala de Avaliacdo da Espiritualidade) e o procedimento adoptado
na recolha de dados.

No Capitulo V, apresentam-se e discutem-se os resultados encontrados a partir das
analises estatisticas efectuadas (descritivas, diferenciais, correlacionais e de regressao).
Finaliza-se este estudo com uma conclusdo geral sobre toda a investigacao, na qual se
tenta salientar os contributos e limitacGes deste estudo e apontar algumas sugestdes para

futuras investigagdes. Por Gltimo, seguem-se as referéncias bibliograficas e os anexos.
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Capitulo I — Esclerose Multipla

1.1 Caracterizacao da Esclerose Multipla

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenca cronica e desmielinizante que afecta o
Sistema Nervoso Central (SNC) (O’Sullivan, 1993), referida pela primeira vez em

meados do século XIX pelo neurologista francés Jean-Martin Charcot (Pedro, 2007).

Segundo Pereira (2007), a EM é uma doenga de caracter cronico e degenerativo, que
afecta essencialmente adultos jovens, com idade inferior a 40 anos, ocasionando o
aparecimento de sinais e sintomas neuroldgicos, que conduzem a incapacidade. De
acordo com Ridder et al. (2002, 2004, citado por Pedro, 2007), a EM caracteriza-se pela
sua imprevisibilidade relativamente ao decurso da doenca.

Trata-se portanto de uma doenca neuroldgica auto-imune, progressiva e incapacitante
(Maia, 2008) caracterizada pela existéncia de lesdes desmielinizantes, conhecidas como
placas, que se disseminam pela substancia branca do SNC (O’Sullivan, 1993). Estas
perturbam a transmissdo dos impulsos nervosos, dificultando ou interrompendo a

comunicacao entre os axénios e as fibras nervosas (Pedro, 2007).

Tendo em conta que este processo pode ocorrer em qualquer lugar do cérebro ou da
espinal-medula, os sintomas da EM variam consideravelmente de paciente para paciente
(O’Sullivan, 1993). Do mesmo modo, a exacerbacdo ou remissdo da doenca esta
directamente relacionada com a fase de evolucéo, o suporte e a adeséo terapéutica que o
individuo esta a realizar, constituindo-se como consequéncias directas a incapacidade e

a perda de autonomia (Kremenchutzky, Rice, Baskerville, Wingerchuk, & Ebers, 2006).

Os sintomas da EM “variam consideravelmente em caracter, intensidade e duracéo”
(O’Sullivan, 1993, p. 529), consoante a localizacdo das lesdes no SNC, o que se traduz
em alteracGes ao nivel das fungdes neurologicas (Limmroth & Sindern, 2006; Pedro,

2007). Alguns sintomas de EM podem ocorrer mais frequentemente do que outros,
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podendo a sua manifestacdo desenvolver-se rapidamente durante um periodo de

minutos/horas, ou ocorrer durante um periodo de semanas/meses (O’Sullivan, 1993).

De acordo com Cohen e Rudick (2003), estes sintomas podem ser divididos em

primarios (os que resultam directamente desmielinizacdo e perda axonal), secundarios

(resultantes do insucesso no tratamento dos sintomas primarios) e terciarios (pessoais e

sociais).

De um modo geral, os sintomas iniciais mais frequentes sdo as perturbacdes visuais, as

alteracdes da sensibilidade e as alteracbes motoras (Limmroth & Sindern, 2006). N&o

obstante, pode-se referir alguns dos principais sintomas que se manifestam nesta

patologia:

Fadiga — sintoma mais comum e incapacitante da EM (Limmroth & Sindern,
2006), que afecta 50 a 93% dos pacientes (Pedro, 2007). Este sintoma pode
surgir com a “excessiva actividade fisica, fraqueza e tensdo muscular, depressdo

subjacente ou temperatura corporal elevada” (O’Sullivan, 1993, p. 530);

Espasticidade — presente em 90% dos doentes, caracteriza-se por um aumento
do ténus muscular e também por reflexos de estiramento hiperactivos, a sua

intensidade pode variar com a progressao da doenca (O’Sullivan, 1993);

PerturbacOes cerebelares — ocorrem devido a lesdes desmielinizantes no
cerebelo e tratos cerebelares. Podem manifestar-se por tremores, dismetria
(incapacidade para fixar a amplitude de movimentos, sendo 0s movimentos
répidos efectuados com mais forca do que € necessario), disdiadococinesia
(incapacidade para realizar com rapidez movimentos alternados), ataxia

(movimento incoordenado) e vertigem (O’Sullivan, 1993);

Perturbacdes Visuais — afectam 80% dos casos e podem incluir perda de viséo,
defeitos de campo, diplopia (dificuldade de adug&o de um olho) ou viséo
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embaciada. Pode ainda ocorrer a diminuicdo da acuidade visual devido a nevrite
Optica e ao nistagmo, isto é, tremor dos globos oculares (O’Sullivan, 1993);

Perturbac@es Urindrias e Intestinais — afectam entre 54 a 78% dos doentes. Os
sintomas mais habituais sdo a frequéncia urinaria, a urgéncia, a incontinéncia
urinéria e/ou fecal, a retencdo ou hesitacdo urinéria, a nicturia e a obstipacdo
intestinal. Paralelamente, as infec¢des urinarias sdo também frequentes
(O’Sullivan, 1993);

Disfuncdo Sexual — sintoma relativamente comum, provocando perda de
sensibilidade, paresias, perturbacfes motoras e espasmos no pavimento pélvico
(Limmroth & Sinder, 2006);

Perturbac@es Sensitivas — incluem sensacdes desagradaveis (parestesias), tais
como hipostesias (diminuicdo da sensibilidade) e dorméncia ou formigamento
(Limmroth & Sindern, 2006). A dor ocorre em 10 a 29% dos doentes, podendo
ser incapacitante (O’Sullivan, 1993);

Disfuncao Cognitiva — presente em cerca de 50% dos doentes, pode interferir
com o processamento abstracto e incluir perda de memdria, atencdo diminuida,
processamento lento da informacdo e dificuldades em resolver problemas
(Landete & Casanova, 2001); e

Depressao — presente em 50 % dos casos de EM (Arnett, 2005, citado por Maia,
2008), contribui para uma taxa de suicidio 7,5 vezes superior a da populacdo
geral (Sadovnic, Eisen, Ebers, & Paty, 1991). E considerado o transtorno
psiquiatrico mais frequente na EM, normalmente relacionado com a resposta ao
diagndstico, a presenca de limitagdes fisicas e cognitivas, lesdes em sistemas
neuroldgicos especificos e com os tratamentos imunomoduladores (Sanchez-

Lopez, Olivares-Pérez, Nieto-Barco, Hernandez-Pérez, & Barroso-Ribal, 2004).
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A EM apresenta manifestagdes clinicas distintas, podendo assumir diferentes formas de

evolugéo individuais (Limmroth & Sindern, 2006). Contudo, de acordo com Limmroth

e Sindern (2006), é possivel a identificacdo de padrdes clinicos temporais, distribuidos

em quatro categorias de evolucao que relinem o mais recente consenso internacional:

Evolugdo Recidivante-Remitente (por surtos) — os sintomas, apos registarem
um agravamento agudo, podem regredir parcialmente ou por completo até ao
nivel inicial (Limmroth & Sindern, 2006). A incapacidade funcional é nula ou

minima e as recaidas sdo imprevisiveis (O’Sullivan, 1993);

Evolugdo Secundaria Progressiva Cronica — verifica-se quando ocorre a
progressdo da doenca independentemente da existéncia de surtos (Limmroth &
Sindern, 2006). Caracteriza-se por exacerbacdes iniciais mais frequentes e
remissdes parciais, sendo que a incapacidade global aumenta gradualmente com
o tempo (10-20 anos) em cerca de metade destes doentes, apesar da existéncia de
periodos de estabilidade. E considerada a forma de evolucdo mais frequente
(85% dos casos) (Sadiq & Miller, 1977, citado por Soares, 2006);

Evolucéo Primaria Progressiva Cronica — presente em cerca de 10 a 15% dos
casos, caracteriza-se por deterioracdo neuroldgica gradual desde os primeiros
sintomas, com um curso progressivo e sem surtos (Limmroth & Sindern, 2006);

e

Evolugéo Progressiva com Surtos — trata-se de uma variante mais rara e mais
grave, com predominio da progressdo rapida e constante dos sintomas (Sadiq &
Miller, 1977, citado por Maia, 2008), onde se observam surtos distintos
(Limmroth & Sindern, 2006).

Para além desta classificacdo, alguns autores, como Limmroth e Sindern (2006)

consideram que a evolucdo da EM pode ainda ser dividida, com base na sua gravidade,

em duas categorias: benigna e maligna. Uma evolucdo benigna verifica-se quando o

doente mantém o funcionamento neurolégico completo por um periodo superior a 15
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anos desde o inicio da doenga, sem que se verifiqgue uma incapacidade grave e desde
que o doente preserve a capacidade de deambular (Limmroth & Sindern, 2006; Maia,
2008). Por sua vez, a evolucdo maligna caracteriza-se pela existéncia de uma
incapacidade consideravel e rapidamente progressiva nos primeiros anos a seguir aos
primeiros surtos (S&, 2004, citado por Maia, 2008).

A causa da EM ainda ndo estd totalmente elucidada, apontando-se que a interacgdo
entre factores genéticos e ambientais podera estar na sua origem (Brochura Informativa
para o Profissional de Saude [BIPS], 2001). Diversos estudos cientificos apontam para
uma ligacdo genética, essencialmente por trés razdes: (a) a EM é uma doenca que
afecta maioritariamente a raca caucasiana, sendo rara em orientais; (b) € mais provavel
que se venha a desenvolver em gémeos idénticos do que em gémeos ndo idénticos; e
(c) é, no minimo, 15 vezes mais comum em filhos e irmdos de doentes do que na
populagéo geral (BIPS, 2001).

Sendo improvdvel que a causa da EM resida num unico factor, as evidéncias
imunoldgicas, epidemioldgicas e genéticas levam a crer que a exposicdo a factores
ambientais (virus, bactérias ou toxinas), por individuos mais susceptiveis, durante a
infancia, poderad desencadear uma reac¢do auto-imune, levando o organismo a atacar o
préprio SNC (BIPS, 2001; Maia, 2008).

Sugere-se igualmente que a EM podera estar relacionada com a localizagcdo geogréafica
do individuo, j& que é mais frequente em zonas de clima temperado (Limmroth &
Sindern, 2006).

Em suma, estas variaveis permitem concluir que: (a) existem factores especificos de
uma regido geogréafica que contribuem para o desenvolvimento da EM; (b) a infancia é
a fase tida como critica, ja que a exposicao a factores ambientais desempenha um papel
importante; e (c) o risco de apresentar a doenca é determinado vérios anos antes do

aparecimento dos primeiros sintomas (Limmroth & Sindern, 2006).
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Em termos epidemioldgicos, a EM é uma doenca que afecta maioritariamente adultos
jovens (O’Sullivan, 1993), sendo a patologia cronica neurodegenerativa que provoca
mais situacdes de incapacidade ndo traumatica em jovens nos paises desenvolvidos
(Pedro, 2007).

O seu diagndstico é geralmente definido entre os 20 e os 40 anos de idade, 0 que néo
invalida a existéncia de registos de casos que se manifestaram antes ou depois desta
faixa etaria (Maia, 2008; Pedro, 2007).

De acordo com Sadovnick, Eisen, Ebers e Paty (1993, citado por Soares, 2002), 0 sexo
feminino apresenta uma probabilidade 2 a 3 vezes superior de contrair esta doenga do
que o sexo masculino. Segundo Uria (2002), ndo existe uma explicacdo convincente
para o facto de existir uma frequéncia maior de mulheres com EM, tal como sucede
noutras doencas auto-imunes. Pensa-se que podera dever-se a interaccdo entre factores
hormonais e imunidade, ou que tenha qualquer tipo de relagdo com o predominio de
“certos alelos HLA na populagdo feminina, como o DR2” (Uria, 2002, p. 981).

Trata-se igualmente de uma doenca com maior incidéncia em individuos de raca branca,
provenientes do norte da Europa e dos Estados Unidos da América, do sul do Canada,
Australia e Nova Zelandia (Frankel, 2004, citado por Maia, 2008). De facto, o padrao de
distribuicdo geografica da EM ¢ verdadeiramente surpreendente, ja que a sua
prevaléncia aumenta a medida que se avanca para norte afastando-se do Equador
(Limmroth & Sindern, 2006).

Nos anos 80 (séc. XX), o epidemiologista John Kurtzke compilou vérios estudos
epidemioldgicos e propbs a distribuicdo geografica mundial da EM em trés zonas,
constituindo assim a “Hipotese do Gradiente da Latitude” (Maia, 2008): (a) Baixa
Prevaléncia — regido tropical, com prevaléncia inferior a 5/100.000 habitantes; (b)
Meédia Prevaléncia — regides temperadas até ao paralelo 40°, com prevaléncia entre 0s
5 e o0s 30/100.000 habitantes; e (c) Alta Prevaléncia — zona localizada entre 0s

paralelos 40 e 60°, com uma prevaléncia superior a 30/100.000 habitantes.

10
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Segundo a Multiple Sclerosis Geographic Distribution (2005, citado por Pedro, 2007), e
através de dados recolhidos nos servigos de salde de varios paises, a EM afecta cerca de
1 individuo por cada 1.000, existindo cerca de 2,5 milhdes de pessoas com a doenca em
todo o mundo. A titulo de exemplo, Franca contabiliza cerca de 60.000 doentes, 0 Reino
Unido 85.000, o Canada 50.000 e os EUA 350.000 (Multiple Sclerosis Geographic
Distribution, 2005, citado por Pedro, 2007).

Estima-se que, na Europa, a EM atinja 1 em cada 500 adultos jovens e que, em
Portugal, existam cerca de 5.000 casos, 0 que o coloca nas areas de alta prevaléncia
(Maciel, 2001, citado por Maia, 2008). Espanha, Itdlia e sul de Franca apresentam
nameros semelhantes (Maciel, 2001, citado por Maia, 2008).

Um outro factor epidemiolégico da EM estd relacionado com 0s movimentos
migratorios dos individuos (Uria, 2002). De um modo geral, a populacdo emigrante
tende a adoptar a frequéncia da patologia do pais de destino, muito embora mantenha
algumas diferencas em fungdo da sua origem étnica (Uria, 2002). Contudo, essa
mudanca de frequéncia ndo produz efeitos até a geracdo dos filhos dos emigrantes,
nascidos no pais de destino (Uria, 2002). Pode-se concluir que os estudos sobre
populacbes emigrantes apoiam claramente a susceptibilidade genética da EM, com
influéncias derivadas de factores ambientais que possivelmente actuardo antes da
adolescéncia (Uria, 2002).

Todos estes dados convergem em variadas implicagbes socioecondmicas para as
sociedades actuais, designadamente no que diz respeito ao custo dos cuidados de saude.
A titulo de exemplo, um estudo realizado nos EUA, por Grimaund e Auray (2004),
refere que séo gastos 10 mil milhdes de ddlares anuais com a prestacdo destes servicos,
ao que se pode ainda somar 0s custos com internamentos, medicagdo, consultas,
tratamentos de fisioterapia e enfermagem; acrescentam-se 0s custos com cadeiras de
rodas, automoveis adaptados, alteracbes na habitacdo, bem como os decorrentes da

auséncia ou incapacidade para exercer uma actividade profissional.

11
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1.2 Diagnostico e Terapéutica

O diagnostico da EM assume cada vez mais uma importancia crescente, devido ao

avanco de novas terapéuticas imunomoduladoras, que possibilitam uma intervencéo

imediata ap0s a confirmacdo exacta da doenca, podendo assim influenciar a evolugéo
natural da EM (Limmroth & Sindern, 2006).

O diagnostico € efectuado tendo por base critérios clinicos e fundamenta-se na detec¢do

de sintomas e outros sinais de disfuncdo neuroldgica que ocorrem disseminados no

tempo, em diferentes locais do SNC, e que ndo podem ser atribuidos a outras causas

(Limmroth & Sindern, 2006; O’Sullivan, 1993). Estes critérios sdo indissociaveis dos

resultados do exame neuroldgico e de exames complementares, nomeadamente:

Ressonancia Magnética Nuclear, encefalica e/ou medular. Trata-se de “uma
técnica em que a regido do corpo a examinar € submetida a um forte campo
magnético que altera as propriedades fisicas de moléculas dos tecidos
organicos” (Limmroth & Sindern, 2006, p. 30). Segundo os mesmos autores, ¢ 0
método mais facil e rapido de diagndstico, sendo actualmente o mais utilizado
ao permitir a visualizacdo das lesGes e a sua evolugdo temporal, através de

imagens obtidas semanal ou mensalmente;

Puncdo Lombar. Esta permite a analise do liquido cefalo-raquidiano (LCR) e a
identificacdo da presenca de proteinas basicas da mielina e bandas oligoclonais
(O’Sullivan, 1993). Este método permite comprovar o carécter inflamatério da
doenca, através da analise do tipo e nimero de células presentes. E igualmente
fundamental para confirmar o diagnéstico clinico ou para efectuar um

diagnostico diferencial (Limmroth & Sindern, 2006); e

Potenciais Evocados Visuais (PEV), auditivos e somatossensitivos. Este é 0
exame neurofisiologico mais importante, ao permitir visualizar as respostas do

doente aos estimulos no electroencefalograma. Os potenciais evocados séo

12
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particularmente Gteis para o controlo da doenca e para a detecgdo de lesdes
clinicamente silenciosas (Limmroth & Sindern, 2006).

Face a dificuldade de diagnostico da EM, pelas maultiplas lesGes que apresenta em
diversas partes do SNC, surgiu a necessidade de encontrar critérios que facilitem o
diagndstico da doenca com graus de credibilidade crescente. Segundo Soares (2006) e
Maia (2008, p. 40), os critérios de diagndstico mais utilizados até a presente data, a
nivel clinico e da investigagdo, sdo os de “Schumacher (1965, citado por Frankel, 1994)
e Poser (1983, citado por Peyser & Poser, 1986)”, desenvolvidos principalmente para
estudos epidemioldgicos e terapéuticos, com igual relevancia no diagndstico clinico de

rotina.

Tabela 1 — Critérios de Diagndstico da Esclerose Multipla

Critérios de Schumacher
= |dade apropriada (10 a 50 anos)
» Doenca priméria da substancia branca
= LesBes disseminadas no tempo e no espaco
= Anomalias no exame objectivo
= Quadro clinico: pelo menos 2 surtos que se prolongam por mais de 24 horas com um
més de intervalo ou uma progressao lenta ou em degraus de 6 meses
= N&o existir uma melhor explicacdo
= Diagnostico efectuado por um clinico experiente (de preferéncia neurologista)

Critérios de Poser

= |dade apropriada (10 a 59 anos)

= Surtos definidos por sintomas durante 24 horas, ou sintomas breves recorrentes em dias
a semanas

» Evidéncia clinica que envolve anomalias documentadas no exame neuroldgico

» Evidéncia paraclinica de anomalias imagioldgicas, potenciais evocados ou testes
urodindmicos

= Suporte laboratorial de bandas oligoclonais no LCR ou producéo intratecal de IgG

= Exclusdo de outros diagndsticos por um neurologista experimentado

(Soares, 2006, p. 28)

Como seré facilmente verificavel, a principal diferenca entre estes dois autores refere-se
a introducdo por Poser de critérios paraclinicos, especialmente pela ressonancia
magnética, que constitui um pardmetro mais sensivel de avaliacdo da actividade da
doenca do que o proprio quadro clinico quando analisado isoladamente (Limmroth &
Sindern, 2006; Soares, 2002).

13
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Recentemente, estes critérios foram reavaliados por um grupo de peritos internacionais,
dando origem a um outro conjunto de orientacbes que integram dados clinicos com as
evidéncias da ressonancia magnética e da imunoeletroforese da puncdo lombar (S4,
2006, citado por Maia, 2008).

Os Critérios de McDonald para diagnostico da EM foram publicados em 2001 e
definem um surto como “uma perturbagdo neurologica que devera apresentar uma
correlagdo com uma lesdo inflamatdria e/ou desmielinizante” (Limmroth & Sindern,
2006, p. 40). De realcar que os sintomas neurologicos deverdo persistir pelo menos 24
horas (Limmroth & Sindern, 2006).

Tabela 2 — Critérios de Diagnostico da Esclerose Mdltipla apresentados por
McDonald et al. (2001, citado por Maia, 2008)

Clinica (surtos) Sinais de Requisitos adicionais para o diagnéstico
localizagdo
Nenhum: o diagnéstico é definitivo, devendo ser
2 0uU mais 2oumais confirmado pela Ressonancia Magnética Nuclear
(RMN).

Disseminacdo espacial demonstrada por RMN ou
2 0uU mais 1 LCR com bandas oligoclonais e 2 ou mais lesdes na
RMN de crénio ou novo surto noutra localizag&o.

1 2oumais Disseminagdo no tempo por RMN ou um segundo
surto.

Disseminagdo no espaco demonstrada por RMN de

1 1 cranio ou LCR com bandas oligoclonais e 2 ou mais

(monossintomatico) lesdes na RMN consistentes com EM e disseminagéo
no tempo demonstrada por RMN ou novo surto.

LCR com bandas oligoclonais e disseminacdo no
espaco demonstrada por RMN de cranio e medula (9
lesGes) ou potenciais evocados visuais alterados e 4 a
Progressdo desde o 1 8 lesdes na RMN de medula e cranio ou PEVs!
inicio alterados com menos de 4 lesbes na RMN e
disseminagdo temporal por RMN ou progressédo por

um periodo de, pelos menos, um ano.

(Maia, 2008, p. 36, adaptado de Sa, 2006)

! De acordo com Limmroth e Sindern (2006), a sigla PEV designa-se por potenciais evocados
visuais.
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Uma das principais alteragdes introduzidas por estes critérios reside no facto de ser
possivel a sua aplicacdo logo ap6s o primeiro surto, mesmo que isolado, ndo sendo por
iSO necessario aguardar por um segundo ou terceiro surto para ser realizado o
diagnostico (Limmroth & Sindern, 2006). Desta forma, a doenca é detectada mais
precocemente e a intervencdo terapéutica iniciada mais cedo (Limmroth & Sindern,
2006).

O avanco da tecnologia, aplicada a Medicina, tornou possivel a deteccdo precoce da
EM, proporcionando assim a implementacdo de praticas médicas que possam retardar a
progressdo da doenca (Galloway, 2005; National Multiple Sclerosis Society [NMSS],
2006, citado por Pedro, 2007).

Muitos sintomas neuroldgicos observados na EM podem igualmente ser indicadores de
outras patologias que afectam o SNC, tais como outras doencas auto-imunes, doencas
infecciosas, doencas vasculares, doencas psiquiatricas, lesdes cranianas e vértebro-

medulares, sindromes genéticos e neoplasias (Limmroth & Sindern, 2006; Maia, 2008).

Assim, na auséncia de exames especificos que confirmem efectivamente o diagnostico
de EM, s6 é possivel obter um resultado seguro tendo em consideracdo os critérios atras
descritos — alteracGes na RMN associadas a achados adicionais obtidos no liquido
cefalo-raquidiano ou através de exames neurofisiolégicos (Limmroth & Sindern, 2006).

Apesar de varios estudos facilitarem um conhecimento mais aprofundado da patologia e
0 desenvolvimento de procedimentos para o seu controlo, ainda ndo se conseguiu

alcancar a desejada cura (Pedro, 2007).

Neste sentido, torna-se fundamental a indicacdo terapéutica adequada ao grau de
evolugdo da doenca (lzquierdo & Ruiz-Pefia, 2003). A este nivel, o principal
instrumento € a escala de EDSS (Expanded Disability Status Scale) de Kurtzke, que,
segundo Moreira et al. (2002, p. 381), é a “escala mais utilizada em todo o mundo e
funciona como uma linguagem universal entre os investigadores da doenga”. Segundo

Pedro (2007, p. 38), esta escala permite medir o impacto da progressao da EM, “do
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ponto de vista de pardmetros neuroldgicos”, e também avaliar a sua evolugdo na pessoa.
A EDSS é insubstituivel, apesar de nos ultimos anos terem surgido novos instrumentos

de medida que a complementam (lzquierdo & Ruiz-Pefia, 2003).

De acordo com Ebers (2003, citado por Pedro, 2007, p. 38), os resultados obtidos num
estudo longitudinal realizado com cerca de 1.000 doentes de EM, em Ontério,
demonstram a existéncia de uma “relacdo significativa entre o nimero de surtos nos
dois primeiros anos e o aparecimento de grandes limitagdes funcionais num relativo
curto espaco de tempo, nomeadamente a necessidade de utilizar um auxiliar de marcha

ou mesmo cadeira de rodas”.

Logo, com os avangos da Medicina e a descoberta de novos medicamentos, a
percentagem de individuos com EM a adquirir limitagfes funcionais graves é bastante
menor, ja que a medicacdo regular diminui 0 nimero de surtos nos respectivos doentes
(Ebers, 2003, citado por Pedro, 2007).

Sendo assim, o tratamento da EM enquanto doenca organica cronica revela-se
fundamental e apresenta trés componentes essenciais (Limmroth & Sindern, 2006;
Maia, 2008; Pedro, 2007):

» Terapéutica dos Surtos — sabendo que o0s surtos sdo sintomas/sinais
neurolégicos novos ou agravados, com duragdo superior a 24 horas e que
provocam um grande desconforto ao doente, torna-se necessaria a aplicacéo
imediata de uma terapia hormonal com corticosterdides ou adrenocorticoides.
Este tratamento encurta a duragdo do surto e reduz a sua gravidade, sem, no
entanto, afectar as sequelas que dai possam resultar, uma vez que néo altera a

historia natural da doenca;

= Tratamento Modificador da Historia Natural da Doenca — este tipo de
terapia tem como principais objectivos reduzir o nimero e a gravidade dos
surtos e o grau de incapacidade a medio/longo prazo, alterando a evolugéo

natural da EM. Para a sua aplicacdo e fundamental ter em conta a actividade
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clinica da doenca, os resultados da RMN e a tolerncia do doente aos agentes
disponiveis. Este tratamento divide-se em dois tipos: imunomoduladores
(medicamentos de primeira linha, sendo os Interferdes os mais utilizados) e
imunossupressores (farmacos de segunda linha, utilizados quando os Interferbes

deixam de ser eficazes); e

» Tratamento Sintomético — embora o tratamento modificador da doenca possa
ajudar na diminuicdo da sua progressao, ndo ¢ eficaz no alivio da sintomatologia
derivada de lesdes ja existentes. Neste caso, as terapias que melhoram e aliviam
0s sintomas dos doentes com EM sdo fulcrais, pelo menos enquanto néo
existirem meios reparadores das lesdes. Entre os sintomas mais comuns, alvo
deste tipo de tratamento, destacam-se a espasticidade, a ataxia, 0s tremores, a

fadiga, a disfuncdo sexual, a depressdo e as vertigens.

Quanto a0 momento Optimo para instituicdo da terapéutica na EM, ainda ndo existe
consenso (Limmroth & Sindern, 2006). Porém, os resultados da RMN s&o favoraveis a
intervengdo medicamentosa 0 mais precocemente possivel, visto que “mesmo nos
doentes nos estadios mais precoces, que se encontram assintomaticos, tem sido
documentada desmieliniza¢do, perda de axonios e atrofia do SNC” (Limmroth &
Sindern, 2006, p. 58). Além disso, as estratégicas terapéuticas disponiveis de momento
sdo preferencialmente indicadas para processos inflamatérios de ocorréncia precoce, ja
que o seu éxito é inversamente proporcional ao grau de evolugdo da doenca (Limmroth
& Sindern, 2006).

Segundo Galoway e Virley (2005, citado por Pedro, 2007), é consensual que a terapia
deverd ser iniciada logo ap0s o diagnéstico da doenca, devendo ser continua e
indefinidamente aplicada, excepto se existirem contra-indicagfes que deverdo ser

ponderadas pelo neurologista.

De acordo com Ebers (2003, citado por Pedro, 2007), embora todas estas terapias
contribuam para impedir a progressdo da doenca, centenas de milhar de doentes em

todo o mundo continuam com lesdes neuroldgicas residuais, com as consequentes
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deficiéncias associadas e necessidade de reabilitagdo. Em termos gerais, este autor
refere que cerca de 50% dos doentes necessita de utilizar uma ajuda técnica auxiliar da
marcha 15 anos apds o inicio da doenca, 80% reforma-se prematuramente, 25%
necessita de assisténcia pessoal diaria para permanecer no domicilio, 26% nédo tem
condigdes de acessibilidade com cadeira de rodas aos locais que precisa de frequentar e
44% apresenta meios de transporte desajustados (Ebers, 2003, citado por Pedro, 2007).

Perante este facto, a reabilitacdo assume um caracter particularmente Gtil, ao prevenir
complicacdes dolorosas e incapacitantes, manter a mobilidade e postura adequada do
doente e maximizar a independéncia, auto-determinacdo e QDV (Soares, 2002). De
acordo com a National Multiple Sclerosis Society (2006, citado por Pedro, 2007), a
pratica de exercicio fisico € recomendada mesmo quando ndo sdo evidentes alteracbes

funcionais, ja que favorece a aptiddo fisica, prevenindo alteracdes funcionais futuras.

Um programa de reabilitagdo multidisciplinar (fisioterapia, terapia ocupacional,
psicologia, enfermagem, medicina e servico social) pode ainda ajudar o doente a “lidar
com as mudancas, alterar ambientes para reduzir limitacdes”, bem como “orientar as
pessoas para a aquisicdo de estratégias fisica e emocionalmente vantajosas”,
melhorando os relacionamentos das pessoas gracas a “troca de experiéncias entre
individuos” com EM (Pedro, 2007, p.41).
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Capitulo 11 — Qualidade de Vida

2.1 Qualidade de Vida e Esclerose Multipla

O conceito de QDV alcangou uma crescente importancia no mundo contemporaneo e
em diversas vertentes, tendo despertando o interesse da comunidade cientifica e da
comunidade em geral (Pereira, 2007). Segundo Panzini, Rocha, Bandeira e Fleck
(2007), ndo existe consenso na literatura relativamente ao conceito de QDV. Na opinidao
de Fallowfield (1990, citado por Pedro, 2007), este conceito assume diferentes

significados em diferentes épocas e contextos.

O Grupo de Avaliacdo da QDV da Divisdo de Saude Mental da Organizacdo Mundial
de Saude (WHOQOL Group) define QDV como “a percepcao do individuo de sua
posicdo na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em
relacdo aos seus objectivos, expectativas, padrdes e preocupagdes” (WHOQOL Group,
1994, citado por Panzini et al., 2007, p. 107). Consiste num conceito alargado que é
influenciado pela salude fisica, nivel de independéncia, estado psicoldgico, Crencas
pessoais, relacdes sociais e caracteristicas do meio (WHOQOL Group, 1995, citado por
Vaz Serra et al., 2006).

Shawaryn, Schiaffino, LaRocca e Johnston (2002, citado por Pedro, 2007) consideram
que a QDV consiste num construto que avalia os problemas relativos a doencga que
afectam o doente, segundo uma perspectiva multidimensional (fisica, psiquica e social),

sendo fundamental a avaliacdo do doente (papel activo).

Segundo Gregoire (1995, citado por Pedro, 2007), a QDV é consequéncia de uma
avaliacdo global por parte da pessoa sobre a sua propria vida. Portanto, a QDV
corresponde & avaliagdo e percepcdo do doente acerca do impacto que tanto a doenca
como as suas consequéncias tiveram na sua vida (Martin, 1998, citado por Martin,
2001). Leidy, Revicki e Geneste (1999, citado por Pedro, 2007, p. 111) consideram a
QDV como a “percepcao subjectiva de satisfacdo ou felicidade com a sua vida em todos

os dominios” que a pessoa considera relevantes.
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Na apreciacdo de Soares (2006, p. 49), a QDV “serd entendida como um juizo
subjectivo do grau de satisfacdo e bem-estar pessoal, associado a indicadores objectivos
bioldgicos, psicoldgicos e comportamentais, mas que traduzam a percepcdo dos
proprios doentes”. Ou seja, a QDV consiste no estado de saude percepcionado pelas

proprias pessoas relativo as dimensdes bioldgica, psicoldgica e social (Soares, 2006).

A QDV é um conceito amplo e complexo, que abrange diferentes dominios (Martins,
2006; Power et al.,, 1999, citado por Meneses, 2005). Porém, parece existir
conformidade relativamente ao facto de ser necessario incluir os dominios fisico,
psicoldgico e social para que a definicdo de QDV seja correcta e eficaz (Power et al.,
1999, citado por Meneses, 2005; Martins, 2006). Todavia, a partir do momento em que
0 ser humano passa a ser visto como um ser biopsicossocial, a avaliacdo da QDV néo
deverd ser percepcionada apenas pelo dominio da salde, mas também por outros
dominios relevantes, tais como: o trabalho, a familia, a situacdo econémica, etc (Power
et al., 1999, citado por Meneses, 2005; Martins, 2006).

Na apreciacdo de Pereira (2007), a QDV é um conceito bastante ambiguo e abrangente,
de dificil definicdo, pois interliga diversas abordagens e problematicas. Resumindo, o
conceito de QDV é multidimensional e de dificil definicdo, contudo, existem conceitos
que sdo transversais as diversas definicdes, tais como: bem-estar, felicidade, satisfagéo e

expectativas relativas ao futuro (Pedro, 2007).

Seja como for, a QDV ¢é vista como um dos temas da moda da Medicina actual (Martin,
2001). Antes de abordar a QDV no dominio da EM, considera-se pertinente abordar os

conceitos de saude e de doenca e a forma como estes influenciam a vida das pessoas.

Panzini et al. (2007) indicam que na década de 1970 ocorreu a introdugdo do conceito
de QDV como outcome em salde, época marcada pelo progresso da Medicina. A partir
dos anos 70, surgiram as primeiras publicacdes que relacionavam a satide com a QDV,
comecando-se a valorizar o doente e a sua importancia para o planeamento do

tratamento a prescrever (Pedro, 2007).
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A QDV ¢é um conceito recente no &mbito da saude, mas é crescente o interesse pelo
mesmo na investigacdo no &mbito da saude (Pedro, 2007), sendo interpretado pelos
técnicos de saide como um objectivo primordial (Soares, 2006). A QDV comecou a
destacar-se tanto no dominio da salde como na doenca, sendo cada vez mais

considerada importante na avaliagdo na saude e na doenca (Pedro, 2007).

Hé& ja alguns anos, a Organizacdo Mundial de Satde (OMS, 1958, citado por Soares,
2006, p. 45) definiu saade como um estado de “completo bem-estar fisico, mental e
social e nao somente a auséncia de doenca ou enfermidade”. Defini¢do que colocou em
causa 0 modelo biomédico que dominava no campo da salde, despoletando assim a
necessidade de “correlacionar os aspectos fisicos da salde/doenga, com os factores
psicoldgicos e sociais” (Soares, 2006, p. 45). Posteriormente, a OMS (1985, citado por
Soares, 2006, p. 45), aquando da elaboracdo dos objectivos para as estratégias de “saude
para todos no ano 20007, evidencia, como meta principal, alcancar um nivel de salde
superior para todas as pessoas de todos os paises, de modo a que possam trabalhar

produtivamente e participem activamente na comunidade.

A partir desta visdo holistica da salde, na qual a pessoa é percepcionada no seu todo, 0s
técnicos de satde foram encorajados a encontrar outras formas de actuarem no sentido
de melhorar a sua intervencao (Soares, 2006). Devido as novas problematicas de salde,
que derivaram desta visdo sistematica e holistica de equacionar a salde e a doenca,
emergiu um novo paradigma, representado pela QDV (Soares, 2006). Surgiu, assim, o
lema da OMS (1985, citado por Soares, 2006, p. 45) “dar mais anos a vida e mais vida
aos anos”. Dai que a QDV se va impondo como variavel fundamental na avaliacdo dos

indices de saude da populacéo.

O conceito de saude tem evoluido, dando lugar a um conceito dindmico de saude, sendo
a salde actualmente percepcionada como algo que possibilita &s pessoas a manutengédo

do seu funcionamento, proporcionando o bem-estar (Soares, 2006).

Segundo Cramer (1994, citado por Pedro, 2007), a QDV é consequéncia do bem-estar

fisico, psiquico e social e ndo s6 a auséncia de uma doenga. A doenca remete a uma
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“alteracdo ao estado de satde” (Soares, 2006, p. 46). Dado que a doenga cronica
representa aproximadamente 80% das doencas, é vista como o foco de atencdo nos
cuidados de saude (Ribeiro, 1994, citado por Soares, 2006). A doenca cronica € uma
doenca que ndo tem cura (Soares, 2006). Canhdo e Santos (1996) consideram que a
doenca cronica origina mudancas ao nivel fisico (aparéncia fisica e funcionamento
corporal), psicologico (reaccGes emocionais relativas a incerteza quanto ao futuro) e
social (mudanca nos papéis sociais e nas relacdes com familiares e amigos), implicando

alteracdes permanentes no modo de vida da pessoa.

Como indicam Rotstein, Barak, Noy e Achiron (2000, citado por Pedro, 2007), dado o
impacto da EM no dia-a-dia do doente, é crucial avaliar os factores que contribuem e
influenciam a sua QDV. Actualmente, a QDV relacionada com a saude é percepcionada
como “o valor atribuido a duracdo da vida, modificado pelos prejuizos, estados
funcionais e oportunidades sociais que séo influenciadas por Doenca, dano, tratamento
ou politicas de Saude” (Patrick & Erickson, 1993, citado por Schwartzmann, 2003, p.
583).

Estudar a QDV na doenca possibilita monitorizar o tratamento e o curso da doenca,
identificar e avaliar problemas, comparar grupos de doentes, avaliar praticas clinicas,
bem como ponderar os resultados dos ensaios clinicos (Martin, 2001). Segundo
Mendilivar, Diaz, Torrico, Mascarell e Izquierdo (2005), o estudo da QDV na pessoa
com EM possibilita avaliar o efeito do tratamento sobre a QDV e o impacto global da
doenca nestes pacientes, uma vez que a doenca revela-se como uma experiéncia
universal que afecta o doente, a familia, o cuidador e o profissional de saude,
apresentando assim um desafio, a nivel fisico, emocional, social e espiritual
(Meyerstein, 2005).

Como explana Soares (2006), cada pessoa reage a doenca de forma individualizada,
dependendo de um conjunto de factores, tais como: experiéncia de vida, expectativas
concernentes ao percurso de vida, modo de estar face a saude/doenca, compreensédo da

doenga, suporte social e capacidade de reaccdo e gestdo de mecanismos de coping.
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A revisdo da literatura seguidamente apresentada visa abordar o impacto da EM na
QDV dos seus portadores. O termo QDV tem recebido atencdo crescente nos estudos
com doentes de EM (Furtado & Tavares, 2005). Mas, como refere Soares (2006), a EM
¢ uma patologia pouco estudada no ambito da QDV em Portugal. Segundo Léon et al.
(2003, citado por Pedro, 2007), € recente o interesse pelo estudo da QDV na EM, sendo
que o 1° estudo foi publicado em 1992. Este estudo foi realizado com 68 doentes de
EM, 75 doentes com artrite reumatoide e 164 pessoas com doencas inflamatorias. Os

resultados obtidos comprovaram a importancia da QDV na adaptacao a doenca cronica.

Desde 0 momento do diagndstico, a QDV fica afectada, por isso, é imprescindivel que o
doente de EM aprenda a viver, sendo que o modo como alcanca este fim determina a
sua QDV (Hernandez, 2000). O doente de EM deve aceitar as condicOes terapéuticas
dos tratamentos actuais, percepcionando-as mais como medidas preventivas do que

curativas (Hernandez, 2000).

A investigacdo desenvolvida por Pedro (2007), com 280 pessoas com diagndéstico de
EM, demonstrou que os portadores desta patologia apresentam uma QDV inferior a
populacdo saudavel. Como ilustra Soares (2006), a saude e a vitalidade destes doentes
estdo bastante diminuidas. No estudo de Pereira (2007), o dominio mais afectado foi a
QDV Geral (que traduz a percepcdo da QDV e da saude dos participantes) e
seguidamente o dominio 1 (fisico).

Frutos e Mesado (2000, p. 1229) afirmam que a EM “origina habitualmente défices
motores, sensitivos, autonémicos e psiquicos, com a consequente perturbacdo da

qualidade de vida”.

Como explana Hernandez (2000), diversos aspectos da QDV podem ser influenciados
pela EM, os quais podem ser categorizados em trés niveis: (a) factores fisicos, tais
como, fadiga, alteracbes motoras (resultantes da mobilidade por paresia ou
coordenacdo), alteraces sensitivas e dor; perturbacdes visuais, alteracdes sexuais e
urinarias; (b) factores psicoldgicos, entre os quais se destaca a alteragdo ou perda das

fungdes cognitivas, a atitude psicologica face a EM, a depressdo e a ansiedade; e ()
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factores sociais, como, por exemplo, perda de habitos, perda ou modificacdes das
amizades e do trabalho, nimero de filhos e alterac&o das relagdes familiares e sociais. O
modo como estes factores influenciardo a QDV ird depender das condicdes individuais

e sociais (Hernandez, 2000).

Sprangers, Regt e Andries (2000, citado por Pedro, 2007) efectuaram um estudo, no
qual compararam a QDV de pessoas com diversas doencas cronicas, e constataram que
os doentes de EM valorizavam mais as dimensdes de saude em geral, de funcéo fisica,
de vitalidade, do papel social e das relacBes sociais comparativamente as outras
dimensdes da QDV.

Na perspectiva de Soares (2006), os doentes de EM s&o confrontados com um conjunto
de situacdes que implicam a modificacdo do seu percurso de vida, despoletando
mudancas nos seus padrdes habituais, que conduzem a adaptacdes no seu estilo de vida

de modo a solucionar os condicionalismos que possam surgir.

Assim, a EM implica uma reavalia¢do constante na sua evolucdo e intervém com o dia-
a-dia da pessoa, com o0 seu estilo de vida e com os projectos futuros, sendo
percepcionada como indutora de sofrimento, despoletando emocdes reactivas que
podem ser factores de stress importantes (Soares, 2006). E este sofrimento pode
influenciar a QDV do doente (Soares, 2006).

De realgar que a EM podera influenciar a QDV do doente com esta patologia, mas
também, indirectamente, a QDV dos seus familiares e cuidadores mais préximos
(Aronson, 1997, citado por Hernandez, 2000).

Analisando diversas investigacdes que estudam a QDV de pessoas com EM, verifica-se
que a maioria dos individuos que participaram nestes estudos apresentam uma

percepcdo negativa da sua QDV (Campbell, Sharp, & Somerset, 2002).

Podera verificar-se uma melhoria da QDV dos doentes de EM caso estejam reunidas as

seguintes condicBes: 0 acesso a consulta especializada, a potencializacdo dos recursos
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funcionais existentes, a adaptacdo ao transtorno, o apoio psicoafectivo e a neutralizagéo
dos transtornos emocionais (Martin, 2001).

2.2 Correlatos Sdcio-demograficos e Clinicos da Qualidade de Vida

Na perspectiva de diversos autores (Arnold, Ranchor, Sanderman, Kempen, & Ormel,
2004; Katschning et al., 1997, Schipper et al., 1996, citados por Parker, Baile, Moor, &
Cohen, 2003), as variaveis sécio-demogréaficas e clinicas contribuem de certa forma
para 0 modo como a pessoa percepciona a sua saude ou confronta a doenca, sendo a

importancia destas variaveis indiscutivel na explicacdo dos indices de QDV global.

Apesar do progresso na investigagdo sobre QDV, no dmbito da salde, sdo essenciais
mais estudos que investiguem as relagdes entre QDV e variaveis socio-demograficas e
clinicas, dado que ndo se encontrou literatura alusiva a relacdo entre QDV e algumas
destas variaveis. De seguida, proceder-se-a a analise da relacdo entre QDV e variaveis
socio-demograficas (sexo, idade, estado civil, escolaridade, profissdo/ultima profissao,
situacdo profissional, mudanca de emprego devido a EM e religido) e clinicas (data de
diagnostico da EM, idade no inicio da doenca, data do ultimo surto, medicacéo,
cumprimento da prescricdo médica, recurso a terapias alternativas, dependéncia fisica,
pratica de exercicio fisico, recurso a exercicios de relaxamento e apoio psicoldgico

actual) seleccionadas para o presente estudo, de acordo com a literatura consultada.

No que concerne a variavel sexo, diversos autores revelam que o sexo feminino
evidencia niveis mais baixos de QDV comparativamente ao sexo masculino (Bento,
2006; Killian, Matschinger, & Angermeyer, 2001; Meneses, 2005; Linzer et al., 1996,
citado por Mrus, Williams, Tsevat, Cohn, & Wu, 2005; Kessler & McRae, 1981,
Kroenke & Spitzer, 1998, Piccinelli & Simon, 1997, Unruh, 1968, citados por Pasculli
et al., 2004; Pedro, 2007; Prause et al., 2005; Silva, 2003; Soares, 2006; Vasquez et al.,
2005). Contudo, alguns autores ndo encontraram diferencas de sexo na QDV (Lo Coco
et al., 2005; Min et al., 2002; Perkins, Stump, Monahan, & McHorney, 2006).
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Na investigacdo levada a cabo por Pedro (2007), com 280 pessoas diagnosticadas com
EM, a autora obteve diferengas estatisticamente significativas nas dimensdes da QDV
em funcdo do sexo, verificando que os homens apresentavam uma percepcao de QDV
mais elevada comparativamente as mulheres, resultados também evidenciados no
estudo levado a cabo por Soares (2006), junto de 54 portadores de EM. Porém, no
estudo de Miller e Dishon (2006), com doentes de EM, ndo se verificou que 0 sexo

feminino apresentava valores inferiores de QDV comparativamente ao sexo masculino.

O facto das mulheres manifestarem menores valores de QDV pode dever-se a diversos
motivos, tais como uma maior probabilidade de manifestarem desordens psiquiatricas
(Linzer et al., 1996, citado por Mrus et al., 2005; Kessler & McRae, 1981, Kroenke &
Spitzer, 1998, Piccinelli & Simon, 1997, Unruh, 1968, citados por Pasculli et al., 2004;)
ou um impacto negativo da doenca sobre a capacidade da mulher desempenhar as
actividades tradicionais, podendo assim afectar a auto-estima e, consequentemente, a
QDV (McDonnel, Gielen, Wu, O’Campo, & Faden, 2000, Riedinger et al., 2001,
citados por Mrus et al., 2005).

Relativamente a variavel idade, diferentes autores comprovam que quanto mais
avancada a idade menor a QDV, ou seja, o decréscimo da QDV acompanha o
envelhecimento do individuo (Ferreira & Santana, 2003; Meneses, 2005; Min et al.,
2002; Pais-Ribeiro, 2005; Pedro, 2007).

Os resultados obtidos na investigacdo de Pedro (2007), realizada com 280 doentes de
EM, e nos estudos de Pais-Ribeiro (2005), vao de encontro as ilagfes acima supra
citadas, ou seja, existem correlacdes entre a idade e as dimensdes da QDV estudadas,
verificando-se que quanto mais avancada for a idade da pessoa, menor é a sua QDV,
sendo as pessoas mais jovens as que revelam uma melhor QDV. No estudo de Soares
(2006), a autora encontrou somente uma relacdo estatisticamente significativa entre a
idade e a dimensdo fisica da QDV, verificando que a QDV nesta dimens&o era superior
nas pessoas mais novas, resultado compreensivel, segundo a autora, dado que com o
envelhecimento estes doentes comecam a apresentar limitacbes na execucdo de

actividades fisicas.
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Segundo Léon, Morales e Navarro (2002), a QDV diminui com a progressdo da doenga
(aumenta com a idade) que prejudica os aspectos fisicos e psiquicos e aumenta as
dificuldades das relacdes sociais. No estudo desenvolvido por Soares (2006), a autora
também verificou que, com o aumento do tempo de doenca, diminui 0 apoio social
percepcionado pelos doentes de EM. Esta situacdo podera dever-se ao desgaste que a
doenca também provoca nos familiares e pessoas proximas do doente, as quais
eventualmente sdo fonte de suporte emocional (Moos & Shaffer, 1984, citado por
Soares, 2006).

No que diz respeito ao estado civil, as pessoas solteiras, ou seja, ndo casadas,
manifestam indices mais elevados de QDV (Bento, 2006; Ferreira & Santana, 2003;
Meneses, 2005; Pedro, 2007; Silva, 2003). Na investigacdo de Pedro (2007), os
portadores de EM solteiros apresentaram uma melhor QDV, nomeadamente nas
componentes fisica e social. Nas dimens0es relativas a sexualidade, foram as pessoas
com EM casadas que demonstraram melhor QDV. Numa amostra Portuguesa de
doentes com epilepsia, as pessoas solteiras, separadas/divorciadas e vilvas
demonstravam uma melhor funcdo fisica e controlo de crises do que os casados/a
cohabitar (Meneses, 2005). Analogamente, no estudo de Ferreira e Santana (2003), com
2459 pessoas, os individuos solteiros apresentavam valores médios mais elevados nas

dimensdes fisicas e mentais e, consequentemente, na QDV global.

Por outro lado, Cotton et al. (1999) ndo encontram essa associacdo entre a QDV e o
estado civil. Na apreciacdo de alguns estudos, a convivéncia com um parceiro esta
associada a efeitos positivos na QDV, enquanto que o divércio, a morte ou o
permanecer solteiro origina num declinio da QDV (Arnold et al., 2004; Chapin, Miller,
Ferrin, Chan, & Rubin, 2004; Janz et al., 2005; Killian et al., 2001; Parker et al., 2003;
Perez et al., 2005).

Quanto a variavel escolaridade, a literatura revista sugere que a um grau mais elevado
de escolaridade esta associado a uma melhor QDV (Arnod et al., 2004; Ferreira &
Santana, 2003; Janz et al., 2005; Pedro, 2007; Perez et al., 2005; Silva, 2003). No
entanto, alguns estudos néo evidenciam a existéncia de associagéo entre a escolaridade e
a QDV (Lo Coco et al., 2005; Meneses, 2005; Prause et al., 2005).
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Pedro (2007) verificou a existéncia de correlagfes (baixas) entre a escolaridade e as
dimensGes da QDV investigadas, ou seja, quanto maior a escolaridade mais elevados os
valores de QDV, logo, melhor a QDV. Estes resultados poderdo dever-se ao facto da
escolaridade contribuir para uma maior capacidade de mobilizar recursos, mais
concretamente proporcionar 0 acesso a informacdo necessaria para melhorar as
condigdes quotidianas, promovendo assim uma boa percep¢do de QDV (Pedro, 2007).
Como salienta Djikers (1999), pessoas com um maior grau académico apresentam
niveis de satisfacdo com a vida mais elevados, obtém com maior facilidade um emprego

e, por fim, uma maior remuneracao, para fazer face aos encargos.

No que concerne a varidvel situacdo profissional, os resultados obtidos no estudo de
Pedro (2007) indicam que as pessoas com EM que trabalham a tempo inteiro
percepcionam melhor QDV em praticamente todas as suas dimensdes, excepto na
“satisfacdo sexual”, “funcdo sexual” ¢ “altera¢do do estado de satde”. Varios autores
(Léon et al.,, 2002; Mitchell, Léon, Gonzélez, & Navarro, 2005; Pedro, 2007)
consideram que as pessoas que desempenham a sua actividade profissional a tempo
inteiro apresentam uma melhor QDV, dado que manifestam capacidades fisicas e
psiquicas para a exercer, estando enquadradas no tecido social que proporciona o
reconhecimento pelo grupo de pares. Analogamente, na investigacdo de Soares (2006),
as pessoas com EM activas a nivel profissional apresentaram melhores valores de QDV

comparativamente as reformadas antecipadamente.

Para Mitchell et al. (2005), é crucial que os doentes de EM preservem o seu trabalho, no
sentido de permanecerem activos cognitivamente, de forma a prevenir as incapacidades
cognitivas, proteger da depressdo e manter, consequentemente, os valores elevados de
QDV. Segundo Pereira (2007), o facto das pessoas com EM estarem reformadas pode
ser um indicador de incapacidade derivado da doenca. A inactividade profissional esta
associada a uma menor QDV (Miller & Dishon, 2006; Perez et al., 2005; Silva, 2003;
Vasquez et al., 2005).

Relativamente a prética religiosa, Koenig, Pargament e Nielsen (1998) realizaram um
estudo com 577 idosos hospitalizados, no qual constataram que as estratégias religiosas

positivas estdo relacionadas com uma melhor QDV e baixos niveis de depresséo, logo, a
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pratica religiosa proporciona uma melhor QDV. Uma possivel explicacdo para 0s
efeitos positivos da religido no ajustamento a doenga podera ser devido a religido
proporcionar as pessoas um sentido de significado ao que acontece nas suas vidas (Hall,
1998).

O estudo de Flannelly e Inouye (2001), efectuado com pessoas seropositivas para o
VIH/SIDA, demonstrou que a QDV esta directamente relacionada com a fé religiosa,
afiliacdo religiosa e estado de salde. De acordo com Dossey e Dossey (1999, citado por
Lourenco, 2004), mais de 250 estudos demonstram que a pratica religiosa apresenta
correlagdo com mais saude e maior longevidade. Fleck, Borges, Bolognesi e Rocha
(2003) referem existirem estudos que comprovam que a religiosidade esta associada

com a salde mental.

A investigacdo de Makros e McCabe (2003) resulta da compilacdo de dois estudos que
exploram o papel de variaveis religiosas e espirituais no ajustamento psicoldgico e na
QDV de pessoas com EM. No estudo 1 de Makros e McCabe (2003) realizado, com 101
pessoas com EM e que teve como objectivo investigar a associacdo entre variaveis
religiosas, ajustamento psicoldgico e QDV, 68% dos participantes caracterizaram-se
como religiosos, espirituais ou ambos, enquanto que 32% dos inquiridos descreveram-
se como nem religiosos nem espirituais. No estudo 2, efectuado com 81 inquiridos com
EM, e que teve como objectivo explorar a importancia das estratégias religiosas para o
ajustamento psicolégica e para a QDV, 73% das pessoas caracterizaram-se CoOmo
religiosos, espirituais ou ambos, enquanto que 27% dos inquiridos descreveram-se

como nem religiosos nem espirituais (Makros & McCabe, 2003).

Tendo em conta o estudo 1 de Makros e McCabe (2003), este ndo demonstra a
existéncia de uma relacéo estatisticamente significativa entre o comportamento religioso

e 0s niveis objectivos de religiosidade com a QDV dos doentes de EM.

No que concerne a variavel data de diagndstico (anos), alguns autores consideram que
quantos mais anos de diagnostico menor é a QDV (Léon et al., 2002; Mitchell et al.,
2005; Pedro, 2007; Soares, 2006).
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O estudo de Pedro (2007) revelou a existéncia de correlacBes estatisticamente
significativas entre a data de diagndstico e as dimensdes da QDV, excepto nas
dimensdes ‘“bem-estar emocional” e na “funcdo sexual”, sendo que os resultados
demonstraram que quantos mais anos de diagndstico menor a QDV em geral. Pedro
(2007) considera que existe a tendéncia para uma maior incapacidade com o aumento
dos anos de prevaléncia da EM, o que origina a menor QDV, ou seja, a progressao e a

percepcédo da gravidade da doenca contribuem para a diminuicdo da QDV.

Segundo Martin (2001), a QDV das pessoas com EM vai-se deteriorando
significativamente. As investigacdes de Léon et al. (2002) demonstram que a rapida
progressdo, o grau de gravidade e a duracdo prolongada da doenca séo factores que
determinam a QDV das pessoas com EM. De acordo com Léon et al. (2002), a QDV
diminui com a progressdo da doenca, que prejudica os aspectos fisicos e psiquicos e
aumenta as dificuldades/limitacdes das relagdes sociais, uma vez que provoca restri¢coes
nas actividades sociais, resultados obtidos igualmente por Benedict et al. (2005, citado
por Pedro, 2007).

Segundo Pedro (2007), com a progressdo da EM, os doentes sdo afectados por varios

problemas fisicos, psiquicos e sociais, 0s quais tém impacto na QDV destas pessoas.

Para Mitchell et al. (2005), a longa duracdo da doenca nas pessoas com EM esta
associada a percepcdo de baixa QDV. Na investigacdo de Soares (2006), as pessoas com
EM que apresentavam um curso de doenca superior a 10 anos demonstravam QDV
inferior, uma vez que a evolugdo da doenca é mais visivel com o decorrer dos anos. A
autora esclarece que a QDV destes doentes diminui com o aumento do tempo de

doenca.

Relativamente a variavel idade no inicio da EM, ndo foram encontrados estudos que
explorassem a relacdo entre a idade de inicio da EM e a QDV dos doentes de EM. Neste
sentido, € de considerar o estudo de Bento (2006), realizado com 40 doentes com
Polineuropatia Amiloidotica Familiar (PAF), que também é considerada uma doenca

cronica. No estudo de Bento (2006), a autora tentou investigar a relacdo entre QDV e as
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variaveis idade de diagnoéstico do portador e de inicio de sintomatologia, uma vez que se
baseou nas ideias de Benson (2003, citado por Bento, 2006), que considera que quando
a idade de inicio € precoce a progressdo clinica € mais rapida, dai que Bento sugerisse
que as pessoas com PAF que manifestassem sintomas precocemente apresentavam um
indicador mais baixo de QDV comparativamente as pessoas com inicio tardio. No
entanto, Bento (2006) n&o verificou no seu estudo correlacBes estatisticamente

significativas entre a idade de diagndstico do portador de PAF e a sua QDV.

No que diz respeito a variavel data do altimo surto, Soares (2006) investigou junto de
doentes de EM se existia associacdo entre o tempo de ocorréncia da ultima crise de EM

e a QDV, no entanto, ndo encontrou nenhuma relagdo entre as varidveis supra citadas.

No que concerne a variavel dependéncia fisica, Soares (2006) observou uma relagéo
estatisticamente significativa entre a QDV e o grau de dependéncia nas
actividades de vida diaria, ou seja, a medida que aumenta o grau de dependéncia
diminui a QDV.

Quanto a variavel préatica de exercicio fisico, Furtado e Tavares (2005) ilustram que a
conjugacdo do tratamento medicamentoso com a pratica regular de exercicios fisicos
podera beneficiar o tratamento de sintomas particulares da EM, proporcionando uma
melhor QDV ao doente. Na opinido destes autores, os programas que incluem
exercicios aerobios e de fortalecimento muscular, bem como actividades em meio
aquatico e yoga tém-se evidenciado como eficazes e seguros junto de doentes de EM.
Os autores consideram que o exercicio fisico influencia positivamente alguns aspectos
da EM, tais como: a fadiga, a espasticidade, as alteracbes da forgca muscular, a

depresséo e a reaccao anormal ao calor (Furtado & Tavares, 2005).

O exercicio pode aumentar o funcionamento fisico das pessoas com EM devido a
melhoria da resisténcia, da forca, da velocidade, do equilibrio e da capacidade aerdbia
(Romberg et al., White et al., citados por Turner, Kivlahan, & Haselkorn, 2009).
Segundo a National Multiple Sclerosis Society (2006, citado por Pedro, 2007), a pratica

de exercicio fisico é recomendada, uma vez que favorece a aptiddo fisica, prevenindo
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alteracGes funcionais futuras. Nos nossos dias, verifica-se a utilizacdo cada vez mais
criteriosa tanto do exercicio aer6bio como do fortalecimento muscular ou de
flexibilidade na procura de melhor QDV (Furtado & Tavares, 2005).

O estudo de Turner et al. (2009) realizado com 2995 pessoas “veteranas” (86,5%
homens) portadoras de EM, teve como objectivo descrever a prevaléncia do exercicio
fisico e a sua associagdo com a QDV, incluindo a saude fisica e mental. Este estudo
comprovou a existéncia de uma associacdo entre a pratica de exercicio fisico e uma

melhor QDV, incluindo uma melhor satde fisica e mental.

Por fim, no que diz respeito a variavel apoio psicologico, Vaz Serra et al. (2006)
desenvolveram um estudo com 604 pessoas (315 saudaveis e 289 doentes dos Hospitais
da Universidade de Coimbra, do Instituto Portugués de Oncologia e dos Centros de
Saude de Coimbra), a partir do qual concluiram que quanto menor for a depressao e 0s

indicadores psicopatoldgicos, melhor é a QDV.
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Capitulo 111 - Espiritualidade

3.1 Espiritualidade e Esclerose Multipla

Na literatura, ndo existe ainda consenso sobre o conceito de Espiritualidade; nenhuma
definicdo consegue alcancar a esséncia inteira deste conceito (Pinto & Pais-Ribeiro,
2007).

A Espiritualidade pode ser vista como “uma dimens&o importante da existéncia do ser
humano, desde os primérdios da humanidade” (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007, p. 47), que
integra todos os aspectos da vida e da experiéncia humana (Muldoon & King, 1995,
Schneiders, 1986, citados por Gomez & Fisher, 2003). Segundo Bolander (1999, citado
por Lourenco, 2004, p. 99) a Espiritualidade “é o principio de vida que impregna todo o
ser humano nas suas dimensdes fisicas, emocionais, intelectuais, morais, éticas e

volitivas (o poder de escolher e de tomar decisdes)”.

Lourengo (2004, p. 99) define a Espiritualidade como “ algo que da sentido a vida, que
nos satisfaz e encoraja no dia a dia a encarar os contratempos e as vicissitudes terrenas”,
considerando-a como “uma forga invisivel essencial nas nossas vidas”, que conduz a um
“sentido de continuidade e significagdo para a nossa existéncia”. Na perspectiva de
Bento (2006), a Espiritualidade permite & pessoa desenvolver um sentimento de
integridade, encontrar um sentido para a sua vida, lidar com o0s acontecimentos
negativos, e ainda rever e interpretar os acontecimentos de vida através da atribuicéo de
um sentido. De acordo com Bolander (1999, citado por Lourenco, 2004, p. 104), “a
dimensdo espiritual de uma pessoa € aquela que transcende as dimens@es fisicas e

psicossociais: da sentido a vida e torna-a abrangente”.

A World Health Organization (1998, citado por Volcan, Sousa, Mari, & Horta, 2003)
contempla a Espiritualidade como o conjunto de convicgdes e emogGes de natureza néo
material, reportando-se a questbes como o sentido e significado da vida. A

Espiritualidade também pode ser entendida como o “modo pelo qual as pessoas
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entendem e vivem as suas vidas tendo em conta o seu significado e valor Gltimos”
(Muldoon & King, 1995, p. 336).

Segundo Pais Ribeiro e Pombeiro (2004), diversas definicbes de Espiritualidade
consideram-na como um contexto no qual as pessoas podem descobrir um sentido para
a vida, ter esperanga e sentir-se em paz perante os acontecimentos graves. Pedro (2007)
considera que a esperanca se reporta as expectativas da pessoa quanto ao futuro, assim
como aos objectivos que esta pretende alcancar. A autora defende que a esperanca na
EM, e outras doencas, podera proteger, reduzir ou eliminar os problemas fisicos e
psiquicos decorrentes da doenca, apoiando na implementacéo de estratégias de coping

para obter sucesso e minimizar os efeitos stressantes face a doenca.

Pais Ribeiro e Pombeiro (2004) afirmam que a Espiritualidade é percepcionada como
um conceito mais amplo do que a religido e do que a religiosidade. Lourenco (2004)
defende que Espiritualidade e a religido ndo sdo a mesma coisa nem devem ser
confundidas, realgando o facto de que a Espiritualidade ndo podera ser percepcionada
apenas como a pratica ou ndo de uma religifo. E necessario perceber que a
Espiritualidade ¢ algo mais profundo, “é um conceito muito mais amplo que a filiagdo
ou pratica religiosa”, uma vez que as pessoas podem ter a sua necessidade espiritual

satisfeita sem terem efectuado rituais religiosos (Lourengo, 2004, p. 104).

A religido ¢ definida como a “crenca na existéncia de um poder sobrenatural, criador e
controlador do universo, que deu ao homem uma natureza espiritual que continua a
existir depois da morte de seu corpo” (Fleck et al., 2003, p. 448). Koening et al. (2001,
citado por Panzini et al., 2007, p. 106) definem a religido como um “‘sistema organizado
de Crengas, praticas, rituais e simbolos delineados para facilitar a proximidade com o

sagrado e o transcendente”.

A Espiritualidade e a Religiosidade s&o conceitos diferentes na apreciacdo de Pinto e
Pais-Ribeiro (2007), apesar de percepcionadas como aliadas da pessoa doente e/ou que
sofre (Fleck et al., 2003). A Espiritualidade “é vista como um processo dindmico,

pessoal e experiencial, que procura a atribuicdo e significado no sentido da existéncia,
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podendo coexistir ou ndo dentro da pratica de um credo religioso” (Pinto & Pais-
Ribeiro, 2007, p. 47). Pinto e Pais-Ribeiro (2007, p. 47) defendem a ideia de que a
Espiritualidade concretiza-se, por vezes, “na pratica de um credo religioso especifico” e
que o conceito de Espiritualidade surge diversas vezes “numa associagdo directa a
pratica de uma religido”. O conceito de Espiritualidade envolve questdes a respeito do

significado da vida e da razdo de viver (Panzini et al., 2007).

Por outro lado, a religiosidade reporta-se a “participacdo em Crencas, rituais e
actividades proprias de uma religido tradicional”, podendo funcionar como alimentador
e meio de expressdo da Espiritualidade (Elkins, Hedstrom, Hughes, Leaf, & Saunders,
1988, p. 8). Para Fleck et al. (2003, p. 448), a religiosidade é “a extensdo na qual um
individuo acredita, segue e pratica uma religido”, podendo também aludir “ao grau de
participacdo ou adesdo as Crencas e praticas de um sistema religioso” (p.e., Muller,
Plevak, & Rummans, 2001, citado por Pinto & Pais-Ribeiro, 2007).

Como explanam Pinto e Pais-Ribeiro (2007, p. 51), “a Espiritualidade ¢ uma dimensao
importante do homem, que a par da dimenséo bioldgica, intelectual, emocional e social,

constitui aquilo que determina a sua singularidade como pessoa”.

Ross (1995, citado por Fleck et al., 2003, p. 449) explica que a Espiritualidade “depende
de trés componentes: (a) necessidade de encontrar significado, razdo e preenchimento
na vida; (b) necessidade de esperanca/vontade para viver; e (c) necessidade de ter fé em

si mesmo, nos outros ou em Deus”.

Diferentes autores apontam a existéncia de duas dimensdes espirituais: (a) dimenséao
vertical (religiosa), que estd associada a uma relagdo com o transcendente e com a
pratica da religido; e a (b) dimensdo horizontal (existencial), relativa ao sentido de
esperanca e a atribuigdo de sentido e significado da vida resultante da relagdo com o eu,
0s outros e 0 meio (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007; McCoubrie, 2006, citado por Pinto &
Pais-Ribeiro, 2007; Volcan et al., 2003).
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Apesar das investigacdes ja realizadas ao nivel da Espiritualidade, é necessario estudar
cada vez mais a influéncia desta variavel na salde e transmitir as pessoas a sua
utilidade. Pinto e Pais-Ribeiro (2007, p. 47) defendem a ideia de que a importancia do
estudo da Espiritualidade nos contextos de satide advém da “preocupacao crescente em

compreender o Homem na sua globalidade”, dai a sua pertinéncia no presente estudo.

No contexto actual, tem-se verificado um maior interesse em explorar as conexdes entre
corpo e mente, 0 que originou uma mudanca de paradigma nos cuidados de salde,
sendo as necessidades espirituais consideradas como parte integrante das necessidades
psicoldgicas e fisicas (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007). Pinto e Pais-Ribeiro (no prelo)
realcam que a Espiritualidade é percepcionada como uma componente crucial da pratica

holistica que podera despoletar um impacto significativo na saude.

Tanto no dominio das ciéncias naturais como das ciéncias humanas, as relac@es entre a
Espiritualidade e a satde evidenciam-se como &rea de interesse na investigacdo actual
(Pinto & Pais-Ribeiro, 2007). A importancia da Espiritualidade nos contextos de satde
reporta-se a preocupacao crescente em compreender o homem na sua globalidade (Pinto
& Pais-Ribeiro, 2007). Diversos estudos comprovam a influéncia da Espiritualidade na
salde fisica, mental e social da pessoa (Neto, 1997, World Health Organization, 1998,
citados por Volcan et al., 2003).

No processo de gestdo de uma doenca cronica (p.e., EM) € necessario compreender as
consequéncias psicoldgicas, sociais e culturais da mesma, o que despoletou o
aparecimento de estudos que analisam a dimenséo espiritual (Pinto & Pais-Ribeiro, no
prelo). Diversos autores indicam que a Espiritualidade é uma das estratégias utilizadas
pelos doentes, como forma de lidar com maultiplas condi¢Bes cronicas (Koening,
George, & Titus, 2004; Loeb, Penrod, Falkenstern, Gueldner, & Poon, 2003).

Makros e McCabe (2003) apontam a caréncia de pesquisas que investiguem o
significado da Espiritualidade na EM. Apesar da Espiritualidade ter vindo a ser ignorada
como factor psicossocial na EM, uma investigacao recente evidenciou que a esta é um

importante factor na vida das pessoas com EM (Mohr et al., 1999, citado por Makros e
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McCabe, 2003). No estudo de Mohr et al. (1999, citado por Makros & McCabe, 2003),
os doentes de EM identificaram o aumento do interesse espiritual como area afectada
pela EM, sendo percepcionado como um aspecto benéfico encontrado por intermédio da

doenca.

Na investigacdo de Brooks e Matson (1982, citado por Makros & McCabe, 2003), as
pessoas com EM identificaram a aceitacdo da doenca, a familia e a religido como
estratégias de coping para lidar com a EM. De acordo com diversos autores (Muller,
Plevak, & Rummans, citado por Pinto & Pais-Ribeiro, 2007), a Espiritualidade e a

participacgdo religiosa relacionam-se com melhor salde.

Os profissionais de saude tendem a ndo valorizar as necessidades espirituais como meio
para a recuperacdo da saude (Lourenco, 2004). Contudo, a dimensdo espiritual é
encarada como “relevante na atribuicdo de significado ao sofrimento” que advém da
doenga cronica, sendo percepcionada como um “recurso de esperanca face as mudancas
no estado de saude” (Greenstreed, 2006, citado por Pinto & Pais-Ribeiro, 2007, p. 47).
Portanto, a Espiritualidade deve ser vista como um ponto fundamental para o bem-estar,
sendo necessario valorizar os cuidados espirituais e enquadra-los no processo

terapéutico, de forma a auxiliar o processo de recuperacao da pessoa (Lourenco, 2004).

3.2 Correlatos Socio-demogréficos e Clinicos da Espiritualidade

Segundo Bento (2006), embora se tenha verificado um importante progresso na
investigacdo sobre a Espiritualidade, no &mbito da saude, sdo necessarios mais estudos
que explorem a relacdo entre Espiritualidade e varidveis sdcio-demograficas e clinicas,
facto que se constatou igualmente nesta investigacdo, uma vez que ndo se encontrou
literatura referente a relacdo entre Espiritualidade e algumas destas variaveis. De
seguida, serd analisada a relacdo entre Espiritualidade e variaveis socio-demograficas e

clinicas seleccionadas para o presente estudo, tendo em conta a literatura consultada.

2 Dada a insuficiente literatura encontrada (praticamente nula) alusiva & tematica da
Espiritualidade e EM, optou-se por abordar também estudos realizados com pessoas saudaveis ou que
apresentavam doencgas com caracteristicas semelhantes a EM.
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No que concerne a variavel sexo, a revisdo da literatura indica que o sexo feminino
evidencia indices mais elevados de Espiritualidade comparativamente ao sexo
masculino (Lawler & Younger, 2002; Lorenz et al., 2005; Mytko & Knight, 1999; Pinto
& Pais-Ribeiro, no prelo; Wink & Dillon, 2002).

Na investigacdo de Pinto e Pais-Ribeiro (no prelo), efectuada com pessoas que ja
tinham tido doenca oncoldgica, a Espiritualidade assumiu um valor superior nas
mulheres ao nivel das duas dimensdes: Crencas e Esperanca/Optimismo. Na
investigacdo de Pedro (2007), realizada com pessoas com EM, a autora ndo constatou
diferencas estatisticamente significativas tanto no optimismo como na esperanca®, em

fungéo do sexo dos inquiridos.

N&do existe uma explicacdo unanime para o facto das mulheres evidenciarem mais
Espiritualidade, portanto, pode dever-se a diferencas intrinsecas do proprio sexo, ser
fruto da nomenclatura social e cultural na qual o ser humano esté inserido (Mrus et al.,
2005; Pasculli et al., 2004; Pinto e Pais-Ribeiro, no prelo), ou ser consequéncia de
maior participacdo feminina na organizacdo e realizacdo de actividades religiosas
(Burke, 1999, Stokes, 1990, Stolzenberg et al., 1995, citados por Wink & Dillon, 2002).

Relativamente a variavel idade, a literatura revista ilustra que com o aumento da idade
verificam-se indices mais elevados de Espiritualidade, ou seja, o envelhecimento esta
associado a uma maior vivéncia espiritual (Armstrong & Crowther, 2002; Lewis, 2001;
Lorenz et al., 2005; Mytko & Knight, 1999; Seifert, 2002; Wink & Dillon, 2002).
Segundo Negreiros (2003), com o aumento da idade a pessoa encara a vida nhuma nova
perspectiva, tentando atribuir-lhe um sentido, integrando a vida passada com o presente

e o futuro incerto.

Na opinido de Oliveira (2005), diversos estudos indicam que a maturidade religiosa
aumenta com o avancar da idade. Alguns autores, como Mclimurray et al., (2003) e
Negreiros (2003), referem que as pessoas mais velhas evidenciam médias superiores nas

suas Crencas. O estudo de Pinto e Pais-Ribeiro (no prelo) demonstrou a existéncia de

® De acordo com Pinto e Pais-Ribeiro (2007), a juncdo da esperanca e optimismo é vista como
uma dimensdo da Espiritualidade.
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uma correlacdo baixa e positiva entre a idade e a dimenséo das Crencas (indicador da
Espiritualidade) e, por outro lado, uma correlagdo baixa e negativa entre a idade e a
dimensdo Esperanca/Optimismo (indicadores da Espiritualidade). No estudo de Pedro
(2007), ndo se observaram correlacdes estatisticamente significativas entre a idade e o
optimismo, mas os portadores de EM mais jovens apresentaram niveis mais elevados de

esperanca.

No que diz respeito ao estado civil, as pessoas villvas ou casadas apresentavam indices
mais elevados de Espiritualidade do que as pessoas solteiras (Blssing, Ostermann, &
Matthiessen, 2005; Mytko & Knight, 1999; Peterman, Fitchett, Brady, Pharm, & Cella,
2002). No entanto, Pedro (2007) ndo observou diferengas estatisticamente significativas
tanto para o optimismo como para a esperanca (indicadores da Espiritualidade), tendo

em conta o estado civil dos inquiridos.

Quanto a variavel escolaridade, a um maior grau de escolaridade esta associado indices
mais elevados de Espiritualidade (Lorenz et al., 2005; Mytko & Knight, 1999; Peterman
et al., 2002), apesar de Rippentrop, Altmaier, Chen, Found e Keffala (2005) ndo terem
encontrado esta associacdo no contexto de doenca cronica. A investigacdo de Pedro
(2007) também demonstrou que as pessoas com EM com mais escolaridade evidenciam
niveis mais elevados de esperanca e de optimismo (indicadores da Espiritualidade).

Quanto maior o nivel de escolaridade mais elevado serd o optimismo.

Os resultados obtidos no estudo de Pinto e Pais-Ribeiro (no prelo) demonstram que as
pessoas com baixa escolaridade (1° ciclo) pontuam mais alto na dimenséo das Crengas
(indicador da Espiritualidade) e as pessoas com elevada escolaridade pontuam mais alto
na dimensdo Esperanca/Optimismo (indicadores da Espiritualidade). Pinto e Pais-
Ribeiro (no prelo) explicam estes resultados pelo facto das pessoas com mais
habilitagdes serem portadoras de mais informacdo, permitindo-lhes percepcionar um
maior controlo, ideia igualmente defendida por Holland et al. (1999). Relativamente as
pessoas com menos habilitacGes, estas tendem a refugiar-se na dimensdo vertical e a

passar o controlo para uma forga transcendente.
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No que concerne a variavel situacdo profissional, Mcllmurray et al., (2003) e
Negreiros (2003), esclarecem que as pessoas reformadas evidenciam médias superiores
relativamente as suas Crencas (indicador da Espiritualidade). Pedro (2007) nao
constatou diferencas estatisticamente significativas tanto no optimismo como na
Espiritualidade em funcdo da situacdo profissional. No entanto, as pessoas que
trabalham a tempo inteiro evidenciaram na dimensdo de “ac¢@0” niveis mais elevados
de Espiritualidade (Pedro, 2007).

Relativamente a variavel pratica religiosa, o estudo de Peterman et al. (2002),
desenvolvido com doentes cronicos, ilustra que as pessoas que nao praticavam nenhum
tipo de religido demonstravam indices mais baixos de Espiritualidade, assim, prevé-se
que as pessoas que praticam algum tipo de religido apresentem niveis mais elevados de
Espiritualidade. Na perspectiva de Hall (1998), a religido e a Espiritualidade propiciam

as pessoas um significado e propésito de vida.

No que toca a variavel diagnéstico da doenca (anos), a investigacdo de Pedro (2007)
indica que a progressdo e a percepc¢do da gravidade da EM conduzem a diminuicdo do
optimismo e da esperanca. Neste estudo, a autora ndo verificou correlacdes
estatisticamente significativas entre os anos de diagnostico e a variavel optimismo.
Contudo, observou correlagdes estatisticamente significativas entre as variaveis anos de
diagndstico e esperanca, concluindo que quantos mais anos de diagnostico, menor a

percepcéo de esperanca.

Relativamente a variavel apoio psicologico, segundo Sousa, Tillmann, Horta e Oliveira
(2001, citado por Volcan et al., 2003), a literatura demonstra que a Espiritualidade é
percepcionada como um factor de proteccdo para os problemas psicologicos, o que

provavelmente originara menor necessidade de apoio psicolégico.

Diversas pesquisas indicam que a religido e a Espiritualidade estdo associadas a uma
melhor salde mental, nomeadamente em pessoas com doencas cronicas (Dein &
Steigall, 1997, Worthington, Kurusu, McCullough, & Sandage, 1996, citados por

Makros & McCabe, 2003). Volcan et al. (2003) referem que varios estudos indicam que
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a prética de actividades espirituais (p.e., oragdo) pode despoletar emocGes positivas,
importantes para a salde mental. Portanto, a Espiritualidade pode ser vista como um
recurso psicossocial individual, e provavelmente comunitario, que permite promover a

satde mental (Volcan et al., 2003).

3.3 Espiritualidade e Qualidade de Vida em individuos com Esclerose Mltipla’

A Espiritualidade tem-se destacado, dado o reconhecimento cada vez mais notério do
seu papel na compreensdo de atitudes, comportamentos e Crencas dos individuos
(Bento, 2006), nomeadamente nas pessoas ja com condi¢fes de salde comprometidas
(Cotton et al., 1999; Koening, 2004; Lorenz et al., 2005). Na perspectiva de Epperly
(2000), os profissionais de salde estdo cada vez mais conscientes da importancia da
Espiritualidade e da participacdo religiosa na resposta a situacdes stressantes e na

melhoria da salde fisica e mental.

Diversas investigacOes destacam o papel determinante da Espiritualidade no bem-estar
psicoldgico, fisico e social e, consequentemente, na melhoria da QDV (Noguchi et al.,

2004), comprovando assim a necessidade de desenvolver mais estudos neste ambito.

A literatura revista ilustra a existéncia de uma associacdo positiva entre a
Espiritualidade e a QDV (Bowie, Sydnor, & Granot, 2003; Brady, Peterman, Fitchett,
Mo, & Cella, 1999; Burkhardt, 1993, Chiu et al., 2004, Cohen & Mount, 1992, citados
por Cotton et al., 1999; Noguchi et al., 2004; Panzini et al., 2007; Pedro, 2007; Pinto &
Pais-Ribeiro, 2007; Pinto & Pais-Ribeiro (no prelo); Abeles et al., 1999, Kim et al.,
2000, Martinez, 1999, Rehm, 1999, Riley et al., 1998, Sword, 1999, Thoresen, 1999,
citados por Sawatzky, Ratner, & Chiu, 2005; Sawatzky et al., 2005).

Diferentes autores relatam que a Espiritualidade é uma variavel preditora da QDV,
assumindo que a Espiritualidade é importante para se obter uma melhor QDV (Brady et
al., 1999; Cotton et al., 1999; Kaye & Raghavan, 2002; Lo Coco et al., 2005; Makros &

* Devido & escassa literatura encontrada (praticamente nula) referente a relacdo entre
Espiritualidade e QDV na Esclerose Multipla, optou-se por abordar estudos concretizados com pessoas
saudaveis ou que manifestavam doengas com caracteristicas semelhantes a EM.
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McCabe, 2003; Meneses, 2006; Panzini et al., 2007; Pinto & Pais-Ribeiro, no prelo;
Sawatzky et al., 2005; Thomson, 2000; Weaver & Flannelly, 2004).

Alguns estudos comprovam a importancia da Espiritualidade na QDV, por exemplo, na
investigacdo de Hansel et al. (2004, citado por Panzini et al., 2007), as pessoas com
tuberculose apontaram o aumento da Espiritualidade como um importante factor de
QDV. Em 1991, o Grupo WHOQOL organizou grupos focais por todo o mundo, sendo
que os participantes reportaram-se a Espiritualidade/religido e Crencas pessoais como

variaveis cruciais na QDV e saude (Skevington, 2002, citado por Panzini et al., 2007).

Pinto e Pais-Ribeiro (2007) efectuaram um estudo com 426 pessoas que tinham tido
cancro e que se encontravam em situacdo de folllow-up, no qual constataram a
existéncia de uma correlacdo positiva moderada entre a sub-escala
Esperanca/Optimismo e a QDV Global. De acordo com Pinto e Pais-Ribeiro (no prelo),
a dimensdo horizontal, ou seja, Esperan¢ca/Optimismo, evidenciou-se como preditora da
QDV. A partir dos resultados obtidos, Pinto e Pais-Ribeiro (no prelo) concluiram que,
numa perspectiva de vida positiva, a esperanca e sentido de vida despoleta um maior
bem-estar, e consequentemente uma melhor QDV, ideia igualmente defendida por
varios autores (Bussing et al., 2005, Meraviglia, 2006, Moadel et al., 1999, citados por

Pinto & Pais-Ribeiro, no prelo).

Na investigacdo efectuada por Fitchett et al. (1996, citado por Cotton et al., 1999), com
doentes diagnosticados com cancro e VIH, os autores verificaram que tanto a fé como o
proposito e significado da vida apresentavam fortes correlacbes com a melhoria da
QDV.

No estudo de Pedro (2007), desenvolvido com doentes de EM, as varidveis esperanca e
optimismo demonstraram ter influéncia na QDV das pessoas com EM, evidenciando-se
como variaveis moderadoras da QDV em geral. Os resultados obtidos comprovam que
quanto maior a percepcdo de esperanca e de optimismo maior a percep¢do da QDV,

sendo estas variaveis preditoras da QDV (Pedro, 2007).
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Os resultados obtidos no estudo 1 de Makros e McCabe (2003), demonstram que 0s
doentes de EM que evidenciavam altos niveis no seu sistema de Crengas pessoais
apresentavam niveis elevados de QDV. No estudo 2, as pessoas que apresentavam mais
orientacdo religiosa intrinseca apresentavam pior QDV (Makros & McCabe, 2003). Os
resultados do estudo 2 indicam que as pessoas utilizavam mais estratégias de coping
religiosas positivas quando se sentiam deprimidas ou ansiosas e também quando

classificavam a sua vida como pobre (Makros & McCabe, 2003).

Como ilustra Payne (1990, citado por Baker, 2003), a pessoa que conseguir sintetizar
com sucesso a sua vida dispde de um maior potencial para sentir-se satisfeita com a sua

vida e para percepcionar uma boa QDV.

Tendo em consideracdo toda a literatura revista sobre a EM, QDV e Espiritualidade, e
dado que, segundo Panzini et al. (2007) a Espiritualidade é considerada como uma
importante dimensdo da QDV, faz sentido investigar a QDV e a Espiritualidade de

individuos com EM, o que acontecera nos capitulos seguintes.
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PARTE Il

CONTRIBUICAO EMPIRICA
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Capitulo 1V — Metodologia

4.1 Justificacéo do Estudo

O presente estudo resulta de algumas preocupacdes tedricas e praticas acerca da QDV e
da Espiritualidade das pessoas portadoras de EM, que surgiram durante o voluntariado e
a actividade profissional desenvolvida na ANEM, a partir do contacto e
acompanhamento psicossocial dos doentes e seus familiares e/ou cuidadores. Dado que
a EM tem vindo a aumentar a sua incidéncia (talvez devido aos avancos tecnoldgicos
que permitem um diagnostico mais preciso), atingindo adultos jovens e originando um
reajustamento dos estilos de vida (Soares, 2006), considerou-se pertinente conhecer a
QDV e a Espiritualidade destes doentes, os seus correlatos e a forma como estas
dimensbes se relacionam entre si. O estudo da Espiritualidade surge devido a

preocupacdo em compreender melhor o ser humano na sua globalidade.

4.2 Objectivos, Hipoteses e Variaveis do Estudo

Tendo em consideracdo a revisao de literatura efectuada, o presente estudo tem como
principal objectivo analisar a percepcdo da QDV e a Espiritualidade de uma amostra de

pessoas com EM.

Os objectivos secundarios que norteiam esta investigacao consistem em:

(1) Analisar a relacéo entre QDV e variaveis socio-demogréaficas de pessoas com EM;

(2) Analisar a relacdo entre QDV e variaveis clinicas de pessoas com EM,;

(3) Analisar a relagcdo entre QDV e Espiritualidade de pessoas com EM;

(4) Identificar os preditores da QDV;
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(5) Analisar a relacdo entre Espiritualidade e variaveis sécio-demograficas de pessoas
com EM;

(6) Analisar a relacdo entre Espiritualidade e variaveis clinicas de pessoas com EM;

(7) Identificar os preditores da Espiritualidade.

Tendo em conta 0s objectivos propostos e a sintese da revisdo da literatura
anteriormente apresentada, foram formuladas as seguintes hipoteses de estudo:*

Hipotese 1 — Os portadores de EM apresentam uma percepcdao de QDV (nos seus

diferentes indicadores) pior do que a da populacdo saudavel (Pedro, 2007).

Hipotese 2 — Existem diferencas de sexo relativamente @ QDV (nos seus diferentes
indicadores) (Bento, 2006; Meneses, 2005; Linzer et al., 1996, citado por Mrus et al.,
2005; Kessler & McRae, 1981, Kroenke & Spitzer, 1998, Piccinelli & Simon, 1997,
Unruh, 1968, citados por Pasculli et al., 2004; Pedro, 2007; Soares, 2006).

Hipdtese 3 — Existe uma associacdo significativa entre a QDV (nos seus diferentes
indicadores) e a idade (Ferreira & Santana, 2003; Meneses, 2005; Min et al., 2002; Pais-
Ribeiro, 2005; Pedro, 2007).

Hipodtese 4 — Existem diferencas ao nivel da QDV (nos seus diferentes indicadores) em
fungéo do estado civil (Bento, 2006; Ferreira e Santana, 2003; Meneses, 2005; Pedro,
2007; Silva, 2003) versus (Cotton et al., 1999).

Hipotese 5 — Existe uma associagdo significativa entre a QDV (nos seus diferentes
indicadores) e a escolaridade (Ferreira & Santana, 2003; Janz et al., 2005; Pedro, 2007;

> Tendo em consideracdo os scores de QDV que 0 WHOQOL-Bef fornece (auséncia de um score
global, dado que a QDV Geral € calculada apenas em funcdo de dois itens), as hipdteses desta
investigacdo foram formuladas de modo ndo tradicional, no que toca a possibilidade das mesmas serem
confirmadas/infirmadas.
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Perez et al., 2005; Silva, 2003) versus (Lo Coco et al., 2005; Meneses, 2005; Prause et
al., 2005).

Hipotese 6 — Existem diferencas ao nivel da QDV (nos seus diferentes indicadores) em

funcdo da pratica religiosa (Koenig et al., 1998).

Hipotese 7 — Existe uma associacdo significativa entre a QDV (nos seus diferentes
indicadores) e a data de diagnostico (Léon et al., 2002; Mitchell et al., 2005; Pedro,
2007; Soares, 2006).

Hipotese 8 — A QDV (nos seus diferentes indicadores) esta relacionada com a
Espiritualidade de portadores de EM (Brady et al., 1999; Bowie et al., 2003; Burkhardt,
1993, Chiu et al., 2004, Cohen & Mount, 1992, citados por Cotton et al., 1999; Cotton
et al., 1999; Kaye & Raghavan, 2002; Lo Coco et al., 2005; Makros & McCabe, 2003;
Meneses, 2006; Noguchi et al., 2004; Panzini et al., 2007; Pedro, 2007; Pinto & Pais-
Ribeiro, 2007; Pinto & Pais-Ribeiro, no prelo; Abeles et al., 1999, Kim et al., 2000,
Martinez, 1999, Rehm, 1999, Riley et al., 1998, Sword, 1999, Thoresen, 1999, citados
por Sawatzky et al., 2005; Sawatzky et al., 2005; Thomson, 2000; Weaver & Flannelly,
2004).

Hipotese 9 — Existem diferencas de sexo relativamente a Espiritualidade (Lawler &
Younger, 2002; Lorenz et al., 2005; Mytko & Knight, 1999; Pinto & Pais-Ribeiro, no
prelo; Wink & Dillon, 2002).

Hipdtese 10 — Existe uma associacdo significativa entre a Espiritualidade e a idade
(Armstrong & Crowther, 2002; Lewis, 2001; Lorenz et al., 2005; Mytko & Khnight,
1999; Seifert, 2002; Wink & Dillon, 2002).

Hipdtese 11 — Existem diferencas ao nivel da Espiritualidade em fungéo do estado civil
(Bussing et al., 2005; Mytko & Knight, 1999; Peterman, et al., 2002).
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Hipdtese 12 — Existe uma associagdo significativa entre a Espiritualidade e a
escolaridade (Lorenz et al., 2005; Mytko & Knight, 1999; Peterman et al., 2002) versus
(Rippentrop et al., 2005).

Hipdtese 13 — Existem diferencas ao nivel da Espiritualidade em fungdo da pratica
religiosa (Peterman et al., 2002). °

4.3 Método

4.3.1 Participantes

No presente estudo, a amostra foi constituida por 60 pessoas com diagnostico de EM.
Consiste numa amostra de conveniéncia, dado terem sido seleccionados apenas 0s
associados da ANEM (Instituicdo Social), portadores de EM, pertencentes aos Distritos
do Porto e Aveiro, com idade superior a 18 anos, sendo estes os critérios de inclusdo na

amostra.

De salientar que a investigadora seleccionou inicialmente os associados do Distrito do
Porto e Aveiro que frequentavam com regularidade a ANEM ou que costumavam estar
presentes nas actividades realizadas pela Associacdo aos fins-de-semana (p.e., festas,
passeios, feiras da salde), sendo algumas dessas pessoas acompanhadas pelos seus
familiares devido as suas limitacGes ou a distancia entre a sua habitacdo e a Instituicao.
S6 posteriormente é que a autora do estudo contactou as pessoas desconhecidas, mas

que pertencem aos distritos supra-citados e sdo associados da ANEM.

Para simplificar a leitura e proporcionar uma Visd0 mais pormenorizada das
caracteristicas socio-demograficas e clinicas da amostra, optou-se por apresentar estas

caracteristicas em quatro Tabelas (Tabelas 3, 4, 5 e 6), opcdo que também permite uma

® Apesar da insuficiente literatura encontrada alusiva as relacdes entre QDV e as variaveis
clinicas estudadas, bem como Espiritualidade e as variaveis clinicas estudadas nesta investigacdo,
considerou-se pertinente em termos clinicos analisar: (a) a relacdo entre QDV e as variaveis clinicas:
idade no inicio da EM, data do ultimo surto e pratica de exercicio fisico; e (b) a relacdo entre a
Espiritualidade e as variaveis clinicas: data de diagnostico (anos), idade no inicio da EM, data do dltimo
surto (anos) e exercicio fisico.
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melhor diferenciacdo do tipo de andlise estatistica utilizada. A Tabela 3 proporciona
uma visdo pormenorizada das caracteristicas socio-demogréficas da amostra do presente

estudo.

Tabela 3
Caracterizacdo Socio-demografica da Amostra(N=60)
n %
Sexo
Feminino 35 58,3
Masculino 25 41,7
Estado Civil’
Solteiro(a) 7 11,7
Casado(a)/Unido de facto 37 61,6
Divorciado(a)/Separado(a) 13 21,7
Viavo(a) 3 5,0
Situac&o Profissional®
Empregado(a) a tempo inteiro 7 11,7
Empregado(a) tempo parcial 1 1,6
Desempregado(a) 4 6,7
Reforma antecipada 3 50
Pensao de invalidez 43 71,7
Baixa médica 2 3,3
Mudanca de emprego - EM®
Sim 9 15,0
Néo 51 85,0
Religido
Sim 48 80,0
Praticante 26 43,3
N&o Praticante 22 36,7
Né&o 12 20,0
Tipo de Religido™
Catélica 44 73,3
Igreja Universal do Reino de Deus 1 1,7
Testemunha de Jeova 1 1,7
Congregacdo Cristd em Portugal 2 3,3

" Considerando a dispersdo do efectivo pelos diferentes grupos, decidiu-se agrupar os individuos
em dois grupos: “casados” e “ndo casados”. Na categoria dos “casados” incluem-se as pessoas casadas ou
que vivem em unido de facto (n=37) e na categoria de “ndo casados” estdo incluidas pessoas solteiras
(n=7), divorciadas ou separadas (n=13) e também vilvas (n=3).

® Tendo em conta a variabilidade das profissdes dos participantes e o facto de muitos ja ndo
estarem no activo (reformados), optou-se por nao apresentar os dados relativos a essa varidvel, utilizando
apenas a variavel situagdo profissional. Dada a disperséo pelas diferentes situagdes profissionais (e o
desequilibrio de efectivo entre activos e ndo activos profissionalmente) optou-se por ndo explorar a
relacdo entre a QDV/Espiritualidade e a situagdo profissional dos participantes.

® Tendo em consideragdo o desequilibrio do efectivo entre o grupo de pessoas que mudaram de
emprego devido & EM e o grupo de individuos que ndo mudaram de emprego, optou-se por ndo estudar a
relacdo entre a QDV/Espiritualidade e a variavel mudanca de emprego devido a EM.

1% Tendo em consideracdo os diferentes tipos de religido referidos pelos participantes, decidiu-se
ndo analisar a relagdo entre a QDV/Espiritualidade e o tipo de religido dos participantes.
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Pela anélise da tabela 3 pode-se verificar que 58,3% dos participantes eram do sexo
feminino e 41,7% do sexo masculino (resultados que v@o de encontro aos diversos
estudos existentes, ou seja, a EM é mais prevalente no sexo feminino, Pereira, 2007;
Sadovnick et al., 1993, citado por Soares, 2006; Soares, 2006), sendo que a maioria dos

inquiridos (61,6%) referiram serem casados ou viverem em uniéo de facto.

Realca-se o facto da maioria dos inquiridos (85%) ndo ter mudado de emprego devido a
EM, mas desfrutarem de uma pensdo de invalidez (71,7%) (cf. Tabela 3). Na amostra
prevalecem as pessoas reformadas, facto que podera ser um indicador de incapacidade
originada pela doenca (Pereira, 2007). No que concerne a religidfo, 80% dos
participantes referiram ter algum um tipo de religido e 77,3% dessas pessoas declaram
sequir a religido catdlica (cf. Tabela 3). Quanto a pratica de cada religido indicada,
43,3% dos inquiridos praticavam o seu tipo de religido e 36,7% ndo praticavam nenhum

tipo de religido (cf. Tabela 3).

As caracteristicas da amostra em termos de idade e escolaridade encontram-se expostas

na tabela 4.
Tabela 4
Caracterizacdo da Amostra em Termos de lIdade e Escolaridade(N=60)
M DP Minimo Maximo
Idade (anos) 47,22 9,72 26 70
Escolaridade (anos) 9,78 4,75 4 24

Pela analise da tabela 4, verifica-se que os inquiridos apresentavam idades
compreendidas entre 0s 26 e os 70 anos de idade, sendo a média de idades de cerca de
47 anos. Quanto ao grau de escolaridade (anos), a média é de 10 anos e existe uma

variacdo desde os 4 até aos 24 anos de estudo (cf. Tabela 4).*

Por outro lado, as Tabelas 5 e 6 evidenciam os resultados obtidos relativamente as

variaveis clinicas da amostra.

1 Tendo em conta a variabilidade das profissdes dos participantes e o facto de muitos ja ndo
estarem no activo (reformados), optou-se por ndo apresentar os dados relativos a essa variavel, utilizando
apenas a variavel situagao profissional.
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Tabela 5
Caracterizacdo Clinica da Amostra(N=60)
n %
Medicag&o™
Sim 55 91,7
Cumpre 53 88,3
Néao Cumpre 2 3,3
Nao 5 8,3
Terapias Alternativas®®
Sim 13 21,7
Acupunctura (A) 3 50
A e Homeopatia 1 1,7
Auricoloterapia e Yoga 1 1,7
Hidroterapia 1 1,7
Homeopatia, A e Yoga 1 1,7
Taichi 2 3,3
Xai 2 3,3
Yoga 1 1,7
Yoga e Reiki 1 1,7
Nao 47 78,3
Dependéncia Fisica™
Dependente 7 11,7
Independente 53 88,3
Exercicio Fisico
Sim 38 63,3
Nao 22 36,7
Exercicios de Relaxamento®
Sim 17 28,3
Nao 43 71,7
Apoio Psicolégico Actual
Sim 12 20,0
Individual 12 100,0
Grupo 0 0,0
Né&o 48 80,0

Pela andlise da Tabela 5, pode-se observar que a maioria da amostra (91,7%) tomavam

medicacdo para a EM e apenas duas pessoas referem ndo cumprir a prescri¢cdo médica.

12 Considerando o desequilibrio do efectivo nas opcdes de resposta, tanto na variavel toma de
medicacdo como na varidvel cumprimento da prescricdo médica, optou-se por ndo explorar a relacdo
entre a QDV/Espiritualidade e as variaveis supra citadas.

3 Dado o desequilibrio existente entre as pessoas com EM que recorrem a terapias alternativas e
as pessoas que ndo utilizam estas terapias, decidiu-se ndo investigar a relacdo entre QDV/Espiritualidade
e a variavel terapias alternativas.

Y Tendo em consideragdo o desequilibrio entre o grupo de pessoas que referiu apresentar
dependéncia fisica e o grupo de individuos que disse ndo apresentar dependéncia fisica, optou-se por ndo
estudar a relacdo entre a QDV/Espiritualidade e a variavel mencionada.

> Considerando o desequilibrio do efectivo tanto na variavel pratica de exercicios de
relaxamento como na varidvel apoio psicoldgico actual, optou-se por ndo explorar a relacdo entre a
QDV/Espiritualidade e as variaveis supra citadas.
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Somente 21,7% dos inquiridos usam terapias alternativas, nomeando como exemplos:
yoga, hidroterapia, xai, taichi, reiki, acupunctura, auricoloterapia e homeopatia (cf.
Tabela 5). Pode-se constatar que 88,3% dos sujeitos referiram serem independentes
fisicamente e 63,3% relataram praticar exercicio fisico (cf. Tabela 5). No que concerne
ao apoio psicoldgico actual, apenas 20% das pessoas mencionaram ter este tipo de apoio
e salientaram que este apoio era individual (cf. Tabela 5).

A caracterizacdo da amostra em termos de data de diagnostico, idade no inicio da EM,

data do ultimo surto e inicio do apoio psicologico actual estdo ilustradas na Tabela 6.

Tabela 6
Caracterizacdo da Amostra em Termos de Data de Diagnostico, Idade no Inicio da
EM, Data do Ultimo Surto e Inicio do Apoio Psicoldgico Actual(N=60)

M DP Minimo Maximo
Data de Diagnéstico EM*® (anos) 11,87 6,97 2 31
Idade no Inicio da EM 35,88 11,5 16 66
Data do Ultimo Surto'’ (anos) 3,83 3,90 0,5 20
Inicio do Apoio Psicolégico Actual (meses) 21,17 23,5 2 72

A Tabela 6 permite verificar que a variavel data de diagnostico da EM (anos) apresenta
valores entre 0s 2 e os 31 anos. Relativamente a varidvel idade no inicio da doenca,
pode-se encontrar diferentes valores compreendidos entre os 16 e 0s 66 anos de idade,
sendo que a média obtida é de 36 anos (cf. Tabela 6), correspondendo assim ao
intervalo de idade referenciado pelos estudos epidemiolégicos que indicam que a EM

afecta essencialmente adultos jovens entre os 20 e 40 anos (O’Sullivan, 1993).

No que se refere a variavel data do altimo surto (anos), é de realcar que os participantes

apresentaram uma diversidade de valores, entre meio ano e os 20 anos, e relativamente

16 A variavel data de diagnéstico da EM foi recodificada, de modo a permitir calcular hé quantos
anos o portador de EM tem a doenga. A partir do ano de diagnostico da doenca realizou-se o calculo da
diferenca tendo como referéncia o ano de 2009 (calculo: 2009 - ano do diagnostico).

7 A variavel data do ltimo surto foi recodificada, de forma a calcular ha quantos anos a pessoa
com EM teve o dltimo surto. A partir do ano especifico referido pela pessoa, efectua-se o calculo da
diferenca tendo como referéncia o ano de 2009 (célculo: 2009 - ano do Ultimo surto), mas quando a
pessoa menciona 0 ano de 2009 como o ano no qual teve o dltimo surto, atribui-se o valor de 0,5,
incluindo pessoas que tiveram o Ultimo surto apenas a dois ou trés meses, antes do periodo de
administragdo do protocolo de avaliagao.
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a variavel inicio do apoio psicolégico actual (meses), os inquiridos relataram valores

compreendidos entre 0s 2 e 0s 72 meses (cf. Tabela 6).

4.3.2 Material*®

O protocolo administrado no presente estudo é composto pelos seguintes instrumentos
de avaliacdo: Questionario Sécio-demografico e Clinico (elaborado para o estudo),
WHOQOL-Bref (Vaz Serra et al., 2006) e Escala de Avaliagdo da Espiritualidade
(Pinto & Pais-Ribeiro, 2007).

Questionario Sécio-demogréfico e Clinico. O Questionario Sécio-demografico
e Clinico, desenvolvido para o presente estudo, compreende um total de dezoito itens,
que focam varidveis sécio-demograficas (sexo, idade, estado civil, escolaridade,
profissdo/ultima profissdo, situacdo profissional, mudanca de emprego devido a EM e
religido) e clinicas (data de diagnostico da EM, idade no inicio da doenca, data do
ultimo surto, medicacdo, cumprimento da prescricdo medica, recurso a terapias
alternativas, dependéncia fisica, pratica de exercicio fisico, recurso a exercicios de

relaxamento e apoio psicoldgico actual).

No item Terapias Alternativas, pretende-se explorar se o(a) participante recorre a
alguma terapia alternativa e qual a sua denominacdo. No que se refere ao item Apoio
Psicologico Actual, pretende-se saber se a pessoa com EM esta a usufruir de apoio
psicologico, se esse apoio € individual ou em grupo e ha quanto tempo iniciou este
apoio. Relativamente ao item Religido, questiona-se se a pessoa é religiosa, qual a sua

religido e se é praticante ou ndo da mesma.

WHOQOL-Bref. No sentido de avaliar a QDV das pessoas com EM, optou-se
por administrar o instrumento WHOQOL-Bref, adaptado a populacdo Portuguesa por

Vaz Serra et al. (2006). A autorizacdo para a administracdo do mesmo foi fornecida, via

18 por questdes éticas, e por indicacio da orientadora, é facultado um exemplar do protocolo e
respectivas autorizagdes, em dossier separado, apenas aos membros do juri da presente Dissertacdo de
Mestrado, logo apds a nomeacdo do juri.
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e-mail, pela Mestre Sofia Gameiro, membro da equipa de validagdo do WHOQOL-Bref
para a populagédo Portuguesa.

O WHOQOL-Bref consiste numa medida genérica, multidimensional e multicultural
que proporciona uma avaliagdo subjectiva da QDV, podendo ser utilizado junto de
pessoas saudaveis e também de individuos com distarbios psicoldgicos ou fisicos, com
idade igual ou superior a 18 anos ou que exergcam o papel social de adulto (VVaz Serra et
al., 2006). Este instrumento permite avaliar de forma genérica e global os vérios

aspectos relacionados com a QDV da pessoa (Pereira, 2007).

O WHOQOL-Bref advém da necessidade de um instrumento que possibilite avaliar a
QDV através de uma aplicacao fécil e cujo preenchimento demore menos tempo do que
a versdo original do instrumento da OMS (WHOQOL-100), prevalecendo na mesma as

boas caracteristicas psicométricas (Vaz Serra et al., 2006).

No processo de adaptacdo, os critérios de seleccdo das perguntas consistiram em
preservar o caracter abrangente do instrumento original e seleccionar as questdes mais
representativas de cada uma das facetas em questdo (Vaz Serra et al., 2006). Portanto, a
seleccdo dos itens que constituem o WHOQOL-Bref teve em consideracdo a sua
capacidade para explicar a proporcao substancial da variancia na faceta e dominio que
integravam, bem como a sua capacidade discriminatoria e relagdo com o modelo geral
de QDV (WHOQOL Group, 1998, citado por Vaz Serra, 2006).

O WHOQOL-Bref é composto por 26 questdes: duas questdes mais gerais, relativas a
percepcdo geral da QDV e a percepcdo geral de salde, e as outras 24 questdes
representativas de cada uma das 24 facetas especificas que constituem o instrumento
original (Vaz Serra et al., 2006). As questdes encontram-se organizadas em escalas de
resposta de tipo Likert de 5 pontos, com uma escala de intensidade (Nada - Muitissimo),
capacidade (Nada - Completamente), frequéncia (Nunca - Sempre) e avaliagdo (Muito
Ma - Muito Boa; Muito Insatisfeito — Muito Satisfeito) (Vaz Serra et al., 2006).
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O WHOQOL-Bref estd organizado em quatro dominios: Dominio 1 (Fisico), Dominio 2
(Psicoldgico), Dominio 3 (Relagdes Sociais) e Dominio 4 (Ambiente) (Vaz Serra et al.,
2006). De seguida, procede-se a enumeracao das facetas da QDV pertencentes a cada
dominio da QDV:

* O Dominio 1 (Fisico) ¢ constituido pelas seguintes facetas: “dor e desconforto,
energia e fadiga, sono e repouso, mobilidade, actividades de vida diéria,

dependéncia de medicacao e capacidade de trabalho” (Pereira, 2007, p. 37);

* O Dominio 2 (Psicologico) tem em consideracdo as facetas: “sentimentos
positivos, pensamento, aprendizagem, memoria e concentracdo, auto-estima,
imagem corporal e aparéncia, sentimentos negativos e Espiritualidade/religido e

Crencas pessoais” (Pereira, 2007, p. 38);

* O Dominio 3 (Relagdes Sociais) engloba as facetas: “relagdes pessoais, apoio

social e actividade sexual” (Pereira, 2007, p. 38); e

* O Dominio 4 (Ambiente) inclui as facetas: “seguranca fisica, ambiente no lar,
cuidados de saude e sociais, disponibilidade e qualidade, oportunidades para
adquirir novas informacGes e competéncias, participacdo e/ou oportunidades de
recreio e lazer, ambiente fisico (poluicdo, barulho, transito e clima) e transporte”
(Pereira, 2007, p. 38).

O WHOQOL-Bref também permite o calculo de um indicador global (QDV Geral), que
engloba duas questbes mais gerais, referentes a percepcao geral da QDV e da salde:

“Como avalia a sua qualidade de vida?” e “Até que ponto estd satisfeito(a) com a sua

saude” (Pereira, 2007, p, 38).

No que concerne aos resultados dos dominios, estes encontram-se dispostos num
sentido positivo, sendo que as pontuagdes mais altas representam uma melhor QDV
(Departamento de Salde Mental e Dependéncia Quimica - Organizagdo Mundial de
Saude [DSMDQ-OMS], s.d.). Contudo, nas facetas que estdo formuladas num sentido
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negativo, nomeadamente dor e desconforto, sentimentos negativos, dependéncia de
medicacdo, morte e morrer, as pontuacdes mais altas ndo sdo sinénimos de QDV
(DSMDQ-OMS, s.d.). Neste sentido, estas facetas necessitam de ser recodificadas de

modo a que as pontuacdes mais altas reflictam uma melhor QDV (DSMDQ-OMS, s.d.).

O resultado de cada dominio consiste no calculo da média dos resultados das perguntas
referentes a cada dominio (DSMDQ-OMS, s.d.). Posteriormente, & necessario
multiplicar a média obtida por 100, de modo a que os resultados dos dominios possam
ser comparaveis com os do WHOQOL-100, variando os resultados entre 0 e 100
(DSMDQ-OMS, s.d.).

A investigacdo de Vaz Serra et al. (2006) teve como objectivo descrever a aplicacdo do
WHOQOL-Bref a populacdo Portuguesa, assim como as suas caracteristicas
psicométricas. O estudo realizou-se com 604 sujeitos, sendo 315 pertencentes a
populacdo normal e 289 doentes (populacdo clinica) do Hospital da Universidade de
Coimbra, do Instituto Portugués de Oncologia e dos Centros de Saude de Coimbra (Vaz
Serra et al., 2006). No sentido de avaliar se os valores obtidos representam uma boa ou
ma QDV, deve-se ter em consideracdo as médias e desvios-padrdo obtidos pela
populacdo saudavel no estudo de Vaz Serra et al. (no prelo), tanto do indicador de QDV
Geral como nos 4 dominios da QDV.*

Na investigacdo de Vaz Serra et al. (2006), relativa a validacdo do WHOQOL-Bref, o
estudo da fidelidade foi concretizado através da analise da consisténcia interna (alpha
de Cronbach) do WHOQOL-Bref, no sentido de calcular a fidelidade para o conjunto
dos 4 dominios («=0,79), as 26 questdes do instrumento («=0,92) e ainda para 0s
dominios individualmente (Dominio 1: «=0,87, Dominio 2: «=0,84, Dominio 3: a=0,64
e Dominio 4: «=0,78). Vaz Serra et al. (2006) consideram que obtiveram valores
aceitaveis ao nivel da consisténcia interna do WHOQOL-Bref, apesar do dominio das
Relacbes Sociais apresentar menor valor de consisténcia interna, resultado que

justificam devido ao facto do dominio ser apenas constituido por 3 itens.

1 Informacdo fornecida pela Mestre Sofia Gameiro.
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No que concerne a estabilidade teste-reteste (amostra de 49 sujeitos, periodo de 3 a 5
semanas), Vaz Serra et al. (2006) referem que o instrumento possui uma boa
estabilidade temporal, realcando a sua adequacéo para avaliar a percepcdo de QDV de
cada pessoa. Os coeficientes de correlagdo variaram entre 0,65 e 0,85, ndo se
observando diferengas entre as pontua¢fes meédias nas duas aplicacdes do WHOQOL-
Bref (Vaz Serra et al., 2006).

Relativamente a validade discriminante, Vaz Serra et al. (2006) obtiveram valores no
seu estudo que permitiram verificar que o instrumento discrimina bem as pessoas
saudaveis das pessoas com patologia médica, tanto nos diferentes dominios como na

faceta geral.

Em relacdo a validade de conteldo, Vaz Serra et al. (2006) constataram que 0s 4
dominios correlacionam-se significativamente entre si e que todos os dominios

correlacionam-se significativamente com a faceta geral de QDV.

De acordo com Vaz Serra et al. (2006), as analises estatisticas efectuadas para avaliar as
caracteristicas psicométricas do WHOQOL-Bref demonstram bons resultados ao nivel
da fidelidade e revelam um bom desempenho do instrumento nos testes de validade,
podendo-se concluir que 0 WHOQOL-Bref é um bom instrumento para avaliar a QDV
em Portugal.

Escala de Avaliagéo da Espiritualidade. De forma a avaliar a Espiritualidade
das pessoas com EM, administrou-se a Escala de Avaliacdo da Espiritualidade, que foi
adaptada a populagdo Portuguesa por Pinto e Pais-Ribeiro (2007). A autorizagdo para a
administracdo da mesma foi fornecida, via e-mail, pela Prof.2 Doutora Candida Pinto.
Tal como o nome da Escala indica, o objectivo deste instrumento consiste em avaliar a
dimensdo da Espiritualidade (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007). A Escala em questdo foi
desenvolvida para uma faixa etaria igual ou superior a 18 anos de idade (Pinto & Pais-
Ribeiro, 2007).
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A Escala de Avaliagdo da Espiritualidade foi elaborada com base na combinacdo da
“andlise do constructo tedrico, dos itens da dimensdo espiritual do instrumento Quality
of Life — Cancer survivor QOL — CS e da subescala da Espiritualidade do instrumento
da World Health Organization Quality of Life Questionnaire (WHOQOL)” e também
dos dados clinicos recolhidos no contacto/entrevistas junto de pessoas que ja tiveram
cancro (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007, p. 49).

Pinto e Pais-Ribeiro (2007) seguiram uma linha orientadora que ambicionava construir
uma escala simples e curta, que proporcionasse uma boa aceitacdo e compreensao por
parte das pessoas, de modo a evitar inquéritos longos e redundantes. Os pressupostos
seguidos na elaboracdo das questdes desta Escala foram caracteristicas como
optimismo, esperanca e satisfacdo/valorizacdo da vida e uma perspectiva positiva da
vida (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007).

A Escala de Avaliacdo da Espiritualidade € constituida por 5 itens, os quais quantificam
a concordancia da pessoa relativamente as questdes relacionadas com a dimensdo da
Espiritualidade (Pinto & Pais-Ribeiro, no prelo). Os 5 itens da Escala em questdo
encontram-se distribuidos por duas sub-escalas resultantes da analise factorial realizada
no estudo de Pinto e Pais-Ribeiro (2007): uma sub-escala é constituida pelos primeiros
dois itens, relativos a dimensao vertical denominada por “Crencas”, e a outra sub-escala
é formada pelos restantes trés itens, referentes a dimensdo horizontal denominada por

“Esperanca/Optimismo”.

De acordo com Pinto e Pais-Ribeiro (2007, p. 50), a dimensdo vertical esta associada a
relacdo com o transcendente, a pratica da religido e a “valorizacdo das Crencas
espirituais/religiosas na atribui¢do de sentido a vida”, enquanto que a dimensdo
horizontal (mais correlacionada com a QDV), existencialista, esta relacionada com o
“sentido positivo da vida norteado pela perspectiva do futuro com esperanga” e com a
“redefini¢do de valores da vida”, procurando a atribui¢do de um significado e sentido da

vida decorrente da relacdo da pessoa com 0s outros e 0 meio.
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A resposta a Escala é efectuada por intermédio de uma escala tipo Likert pontuada de 1
a 4, sendo que as respostas podem variar entre o “Nao Concordo” (1), “Concordo um
pouco” (2), “Concordo Bastante” (3) e “Plenamente de Acordo” (4), ndo sendo

necessaria a recodificacdo ou transformacao de valores (Pinto & Pais-Ribeiro, no prelo).

A cotacdo de cada sub-escala é concretizada pelo calculo da média dos itens da mesma
(Crengas = (Espl+Esp2)/2; Esperanga/Optimismo = (Esp3+Esp4+Esp5)/3) (Pinto &
Pais-Ribeiro, no prelo) e a cotacdo da dimensdo da Espiritualidade é calculada através
da média dos 5 itens da escala (Espiritualidade = (Esp1+Esp2+Esp3+Esp4+Esp5)/5).%°
Segundo Pinto e Pais-Ribeiro (no prelo), quanto maior o valor obtido em cada item,

maior a concordancia com a dimensao avaliada.

Quando os scores assumem um valor superior ao ponto médio (2 valores), pode-se
afirmar que a Espiritualidade é assumida como relevante, podendo-se obter indicadores

de niveis de concordancia elevados quando a média atinge o valor 4.%

O estudo de Pinto e Pais-Ribeiro (2007, p. 47) teve como objectivo “apresentar a
elaboracgéo e o processo de validagdo de uma escala para avaliar a Espiritualidade”, para
ser aplicada em contextos de saude. Nesta investigacdo, participaram 426 pessoas que
tinham tido doenca oncoldgica e que se encontravam na fase de pos-tratamento,
denominada em termos médicos por consultas follow-up (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007).
Os participantes eram seguidos no Instituto Portugués de Oncologia do Porto (nas
consultas externas) e no Hospital Militar D. Pedro V (Porto) (Pinto & Pais-Ribeiro,
2007).

No que diz respeito as caracteristicas psicométricas referentes a validagdo da Escala de
Avaliacéo da Espiritualidade, Pinto e Pais-Ribeiro (2007) efectuaram o calculo do alpha
de Cronbach para avaliar a fidelidade da Escala em questdo e obtiveram o0s seguintes
valores: Crengas «=0,92; Esperanca/Optimismo «=0,69 e Espiritualidade, ou seja,
escala global @=0,74. Segundo os autores, os valores encontrados podem ser

considerados como aceitaveis (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007).

0 |nformacao fornecida pela autora da Escala de Avaliacdo da Espiritualidade.
2! Informacao fornecida pela autora da Escala de Avaliacio da Espiritualidade.
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Na andlise da validade convergente discriminante (realizada através do metodo da
validade de constructo), Pinto e Pais-Ribeiro (2007, p. 51) obtiveram correlagdes entre a
Escala de Avaliacdo de Espiritualidade e a religido (demonstrando a sua validade de
constructo) e constataram que a sub-dimensdo Esperanca/Optimismo demonstrou-se
relevante “para o bem-estar e afecto positivo de ter uma doenga crénica como 0

cancro”.

Pinto e Pais-Ribeiro (2007) concluiram que a Escala de Avaliacdo da Espiritualidade
apresenta propriedades métricas adequadas, considerando-a Util em estudos clinicos que
ambicionem identificar variaveis psicossociais para a optimizacdo da salde. Uma vez
que a Escala é simples e curta, 0os autores percepcionam-na como sendo mais aceitavel
junto da populacdo clinica do que as baterias de escalas, por vezes, longas e

redundantes, com as quais os doentes sdo confrontados (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007).

4.3.3 Procedimento

A primeira fase deste estudo consistiu no pedido de autorizagéo, via e-mail, aos autores
da versdo Portuguesa dos instrumentos de avaliacdo supra-citados para a respectiva
administracdo. Seguidamente, solicitou-se, pessoalmente e através de uma carta formal,
autorizacdo ao Presidente da Direccdo da ANEM para a realizagéo deste estudo com 60
associados da mesma (portadores de EM).

Apobs obtidas as devidas autorizagOes, e no sentido de realizar uma administracdo
eficiente, elaborou-se um guido de administracdo do protocolo de avaliagdo, no qual
constam informacBes necessérias para esclarecimento do estudo, e também uma grelha
para anotacdo das recusas, desisténcias, duvidas e duracdo da administragdo do

respectivo protocolo.

Seguidamente, teve inicio a administragdo do protocolo via telefone, que teve a duragdo
média de 18 minutos e decorreu nos meses de Maio e Junho de 2009. Inicialmente,
foram contactados telefonicamente os associados da ANEM portadores de EM

pertencentes aos Distritos do Porto e Aveiro, que frequentam regularmente a
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Associacao ou que costumam estar presentes nas actividades desenvolvidas pela ANEM
aos fins-de-semana, sendo algumas pessoas acompanhadas por familiares devido as suas
limitacbes ou a distancia entre a sua habitacdo e a Instituicdo. Apds concluir a
administracdo do protocolo as pessoas conhecidas da autora do estudo, procedeu-se ao
contacto com outros associados portadores de EM e pertencentes aos distritos

mencionados.

Durante o contacto telefénico, efectuou-se a devida apresentacdo da investigadora, foi
explicado o porqué do contacto, clarificando-se o objectivo do estudo e o carécter
voluntdrio da participagdo na investigacdo. Foi ainda garantido o anonimato e
confidencialidade dos dados obtidos e referida a duragéo esperada da participacdo, no
sentido de obter o consentimento do(a) portador(a) de EM para proceder de imediato a

respectiva administracdo ou marcar o dia e hora mais convenientes para a pessoa.

A administracdo do protocolo seguiu a seguinte ordem: primeiro o Questionario Sécio-
Demografico e Clinico, depois 0 WHOQOL-Bref e, por fim, a Escala de Avaliagdo da

Espiritualidade.

De realcar o facto de que nenhum dos doentes de EM, associados da ANEM, recusou ou
desistiu de participar na investigacdo. Durante a administracdo do protocolo de
avaliacdo foram esclarecidas duvidas referentes a alguns itens do WHOQOL-Bref, tais
como o item 8 (F16.1) “Em que medida se sente em seguran¢a no seu dia-a-dia?”, o
item 9 (F22.1) “Em que medida ¢ saudavel o seu ambiente fisico?” e o item 15 (F9.1)
“Como avaliaria a sua mobilidade (capacidade para se movimentar e deslocar por si
proprio(a)?”. No esclarecimento dos itens referidos, procurou-se responder

adequadamente, de modo a evitar algum tipo de enviesamento.

Ap0s o término da administracdo do protocolo, a investigadora agradeceu a participacao
da pessoa portadora de EM e informou que os resultados da investigagdo seriam

posteriormente divulgados na ANEM e possivelmente através do Jornal da Instituicéo.
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No sentido de proceder ao tratamento estatistico dos dados obtidos, utilizou-se o
programa Statistical Package for Social Science (SPSS), verséo 16.0, a partir do qual se
realizaram diversas andlises estatisticas, tendo em consideracdo 0s objectivos e as
hipdteses deste estudo, tais como: andlises descritivas (médias e desvios-padréo);
diferenciais (t de student (para comparar diferencas estatisticamente significativas entre
as médias de dois grupos), correlacionais (r de Pearson) e preditivas (Regressdo Linear

Multipla, através do método stepwise).
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Capitulo V — Apresentacao e Discussao dos Resultados

5.1 Percepcao de Qualidade de Vida e Espiritualidade dos participantes

No que diz respeito ao principal objectivo do presente estudo — Analisar a percepgao
da QDV e a Espiritualidade da amostra —, este esteve na base da hipotese 1. Os
resultados obtidos, estdo expostos nas Tabelas 7 e 8, sendo que, no que toca a QDV,
estes resultados foram apurados a partir da avaliagdo dos 4 dominios da QDV (D1, D2,
D3 e D4) e do indicador QDV Geral do WHOQOL-Bref. A Tabela 7 apresenta os dados

obtidos na anélise da percepcao da QDV dos participantes.

Tabela 7
Percepc¢ao da Qualidade de Vida dos Participantes(N=60)
M DP Minimo Maximo  Ponto de Corte

Dominio 1 (Fisico) 62,32 14,56 28,57 100,00 65,22
Dominio 2 (Psicolégico) 62,36 13,02 25,00 95,83 58,88
Dominio 3 (Relagdes Sociais) 56,94 18,03 8,33 100,00 55,88
Dominio 4 (Ambiente) 63,59 12,60 31,25 90,62 52,65

QDV Geral 54,58 20,06 12,50 100,00 58,21

Perante o0s resultados expostos na Tabela 7, pode-se concluir que nenhum dos
participantes atingiu a pior QDV possivel e alguns alcancaram a pontua¢do maxima nos
seguintes indicadores de QDV: D1 (Fisico), D3 (Relacdes Sociais) e QDV Geral.
Obteve-se um maior desvio padrdo na QDV Geral, 0 que significa que a dispersao é
maior, no entanto, os desvios-padrdo ndo sdo muito diferentes em termos dos diversos
scores de QDV. O D4 (Ambiente) destacou-se como sendo o melhor dominio, no qual

se alcangcou uma média mais elevada de QDV.

De salientar que, para analisar a percepcdo da QDV da amostra do presente estudo,
compararam-se 0s resultados da mesma com os resultados obtidos por Vaz Serra et al.
(2006), referentes a populacdo saudavel (subtraimos & média obtida para a QDV Geral,
e dominios da QDV, o desvio padrdo referente)?. Apés os calculos, concluiu-se que

22 Célculos (Média - Desvio padréo) para obter os pontos de corte do indicador QDV geral e dos
dominios da QDV: QDV Geral (71,51-13,30) = 58,21; Dominio 1 (77,49-12,27) = 65,22; Dominio 2
(72,38-13,50) = 58,88; Dominio 3 (70,42-14,54) = 55,88; Dominio 4 (64,89-12,24) = 52,65 (Vaz Serra et
al., 2006). Informacdo fornecida pela Mestre Sofia Gameiro.
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tanto na QDV Geral como no D1 (fisico), as pessoas com EM deste estudo
apresentavam valores de QDV abaixo da média da populagdo geral Portuguesa (cf.
Tabela 7). Estes resultados encontram suporte no estudo de Pereira (2007), no qual o
indicador mais afectado foi, igualmente, a QDV Geral (que traduz a percepcdo da QDV

e da satde dos participantes) e, sequidamente, o D1 (fisico).

Tendo em consideracdo as médias do desvio padrdo obtidos na QDV Geral e no D1 no
estudo de Vaz Serra et al. (2006), relativas aos individuos saudaveis, pode-se ainda
acrescentar que 37 participantes do presente estudo encontravam-se abaixo da média no
que toca a QDV Geral e 33 participantes apresentavam pontuacdes abaixo da média no
D1.2% Portanto, pode-se concluir que mais de metade dos participantes apresentavam
uma ma percepcao no indicador QDV Geral e no D1 (Fisico), sendo, nesse sentido, este
0 dominio onde se constata maior necessidade de intervencdo. No entanto, dado que 0s
resultados ndo atingem o valor méximo possivel de QDV, todos 0s dominios necessitam

de serem trabalhados para os doentes alcancarem uma melhor QDV.

O presente estudo vem reforcar os resultados obtidos em investigacGes anteriores, ou
seja, os doentes de EM apresentam resultados ao nivel da QDV inferiores aos das
populacbes saudaveis (Pedro, 2007). Portanto, pode-se concluir que a hipétese 1 foi
confirmada para os indicadores D1 (Fisico) e QDV Geral, mas infirmada para os
indicadores D2 (Psicolégico), D3 (Relagbes Sociais) e D4 (Ambiente).

Relativamente a Espiritualidade, considerou-se pertinente, em termos clinicos,
explorar as suas duas dimensoes: (a) Crencas e (b) Esperan¢a/Optimismo. Na Tabela 8

encontram-se os resultados obtidos na analise da Espiritualidade dos participantes.

Tabela 8
Percepcao da Espiritualidade dos Participantes(N=60)
M DP Minimo Méximo
Espiritualidade 2,47 0,64 1,20 4,00
Esperanca/Optimismo 2,39 0,55 1,33 4,00
Crencas 2,58 1,01 1,00 4,00

% para a identificacdo dos individuos que apresentavam valores abaixo da média de QDV Geral
e no Dominio 1 (Fisico), recorreu-se a opg¢do select cases.
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A Tabela 8 demonstra que os valores minimos e méximos possiveis de Espiritualidade
foram atingidos nas Crencas, verificando-se um maior desvio padréo neste score, logo
maior dispersao. Por isso, existiram individuos que atingiram o valor maximo e minimo

possiveis ao nivel da Espiritualidade.

Pela apreciacdo da Tabela 8, constata-se que os valores médios sdo superiores ao ponto
médio, sendo que a dimensao das Crencas apresenta valores mais elevados. Portanto, os
resultados alcancados evidenciam um padrao de normalidade em relacdo as respostas,
dados os valores reduzidos do desvio padrdo. O facto da dimensdo Crencas se destacar
por apresentar valores mais elevados, podera justificar-se pela valorizacdo da dimensao
vertical (religiosa) por parte dos participantes, a qual estd associada a uma relagdo com

o0 transcendente e com a pratica da religido (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007).

De acordo com Mohr et al. (1999, citado por Makros & McCabe, 2003), as pessoas com
EM deveriam evidenciar bons niveis de Espiritualidade, no entanto, no presente estudo,
apresentam niveis moderados de concordancia com a Espiritualidade, dado que os
valores médios obtidos, tanto na Espiritualidade, como nas suas duas dimens@es, sdo

superiores, mas préximos, do ponto médio (valor 2).

5.2 Relacdo entre Qualidade de Vida e variaveis socio-demogréficas

No que concerne ao primeiro objectivo secundario desta investigacdo — Analisar a
relacdo entre QDV e variaveis socio-demograficas de pessoas com EM —, este esteve
na base de 5 hipdteses (Hipotese 2, Hipdtese 3, Hipotese 4, Hipdtese 5 e Hipotese 6).

De seguida, apresentam-se os respectivos resultados (Tabelas 9, 10, 11, 12 e 13).

Pela analise da Tabela 9, constata-se que ndo existem diferencas estatisticamente
significativas ao nivel da QDV (nos seus diferentes indicadores) em funcgéo do sexo dos
inquiridos, logo, a hipétese 2 € infirmada. No entanto, pode-se constatar que as
mulheres evidenciavam valores mais baixos de QDV do que os homens (em todos os
indicadores da QDV), resultados igualmente obtidos por Pedro (2007) e Soares (2000)

nos seus estudos efectuados com doentes de EM.
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Tabela 9
Diferencas na Qualidade de Vida dos Participantes em Fun¢do do Sexo(N=60)

Feminino Masculino

(n=35) (n=25)

M DP M DP t gl p
Dominio 1 (Fisico) 60,71 15,13 64,57 13,71 -1,012 0,316
Dominio 2 (Psicolégico) 60,00 12,75 65,67 12,91 -1,688 0,097
Dominio 3 (Relagdes Sociais) 54,76 16,82 60,00 19,54 -1,111 58 0,271
Dominio 4 (Ambiente) 62,86 13,53 64,62 11,36 -0,532 0,596
QDV Geral 52,50 21,82 57,50 17,30 -0,951 0,345

Diversos motivos sdo apontados para o facto das mulheres apresentarem menores
valores de QDV, entre os quais destaca-se a maior probabilidade de evidenciarem
desordens psiquiatricas (Bento, 200; Linzer et al., 1996, citado por Mrus et al., 2005;
Kessler & McRae, 1981, Kroenke & Spitzer, 1998, Piccinelli & Simon, 1997, Unruh,
1968, citados por Pasculli et al., 2004) ou o impacto negativo da doenca sobre a
capacidade destas realizarem as actividades tradicionais, podendo despoletar alteragdes
na auto-estima, e consequentemente, na sua QDV (McDonnel, Gielen, Wu, O’Campo,
& Faden, 2000, Riedinger et al., 2001, citados por Mrus et al., 2005).

A Tabela 10 permite analisar a relagéo entre QDV (nos seus diferentes indicadores) e a
idade dos inquiridos.

Tabela 10
Correlacgbes entre a Qualidade de Vida dos Participantes e a Idade(N=60)
Idade
r P

Dominio 1 (Fisico) -0,054 0,683

Dominio 2 (Psicologico) -0,006 0,961

Dominio 3 (Relagdes Sociais) -0,256 0,048

Dominio 4 (Ambiente) 0,039 0,769

QDV Geral -0,080 0,543

Pode-se observar na tabela 10, que existe apenas uma correlacdo linear estatisticamente
significativa, negativa, entre 0 D3 (Relagdes Sociais) e a idade. A correlacdo obtida
indica que quanto maior (menor) a idade, menor (maior) a QDV no D3 (Relagdes
Sociais). Portanto, a hipdtese 3 é confirmada para o D3 (relacGes sociais) e infirmada
para a QDV nos seus restantes indicadores (Geral e D1, D2 e D4). Estes dados Vvéo,

parcialmente, de encontro a literatura, uma vez esta sugere que quanto mais avancada a
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idade menor a QDV (Ferreira & Santana, 2003; Meneses, 2005; Min et al., 2002; Pais-
Ribeiro, 2005; Pedro, 2007).

Como ilustra Léon et al. (2002), a QDV diminui com a progresséo da doenca (aumenta
com a idade) que prejudica os aspectos fisicos e psiquicos e aumenta as dificuldades das
relacfes sociais, dai os resultados obtidos no D3 (RelagBes Sociais). Os resultados
poderdo dever-se ao desgaste que a doenca provoca nos familiares e pessoas proximas
do doente, as quais eventualmente sdo fonte de suporte emocional (Moos & Shaffer,
1984, citado por Soares, 2006).

Na Tabela 11 estdo expostos os resultados da anélise da QDV em funcdo do estado

civil.

Tabela 11

Diferencas na Qualidade de Vida dos Participantes em Funcéo do Estado Civil(N=60)

Casados N&o Casados
(n=37) (n=23)
M DP M DP t gl p

Dominio 1 (Fisico) 59,32 17,45 64,19 12,33 -1,267 0,210
Dominio 2 (Psicoldgico) 61,77 14,63 62,72 12,10 -0,273 0,786
Dominio 3 (Relagdes Sociais) 53,62 21,44 59,01 15,51 -1,127 58 0,264
Dominio 4 (Ambiente) 61,82 13,42 64,69 12,12 -0,857 0,395
QDV Geral 54,35 21,85 54,73 19,17 -0,071 0,944

A partir da apreciacdo da Tabela 11, verifica-se que ndo existem diferencas
estatisticamente significativas ao nivel da QDV (nos seus diferentes indicadores) em
funcdo do estado civil dos participantes, resultados igualmente obtidos por Cotton et al.
(1999), portanto a hipotese 4 é infirmada. No entanto, pode-Se constatar que as pessoas
ndo casadas demonstravam valores mais altos de QDV comparativamente aos
individuos casados, o que vem de encontro a alguns estudos, nos quais os individuos
solteiros apresentavam indices mais elevados de QDV (Bento, 2006; Ferreira &
Santana, 2003; Meneses, 2005; Pedro, 2007; Silva, 2003). A analise destes resultados
deve ser efectuada com um certo cuidado, uma vez que a distribuigdo dos efectivos

pelas duas classes consideradas ndo se apresenta homogénea.
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Os resultados obtidos através da analise da QDV em funcdo da escolaridade dos
participantes encontram-se expostos na Tabela 12.

Tabela 12
Correlacgoes entre a Qualidade de Vida dos Participantes e a Escolaridade(N=60)
Escolaridade

r p
Dominio 1 (Fisico) 0,190 0,147
Dominio 2 (Psicolégico) 0,191 0,143
Dominio 3 (Relagdes Sociais) 0,082 0,533
Dominio 4 (Ambiente) 0,238 0,068
QDV Geral 0,153 0,244

Na Tabela 12 pode-se constatar que ndo existem correlac@es lineares estatisticamente
significativas entre a QDV e a escolaridade, pelo que a hipotese 5 € infirmada. Os
presentes resultados ndo se coadunam com as ideias de alguns autores que defendem
que a um grau mais elevado de escolaridade esta associada uma melhor QDV (Ferreira
& Santana, 2003; Janz et al., 2005; Pedro, 2007; Perez et al., 2005; Silva, 2003).
Contudo, alguns autores também ndo encontraram associacdo entre as variaveis
estudadas (Lo Coco et al., 2005; Meneses, 2005; Prause et al., 2005). Os resultados
supra citados podem dever-se a dispersdo dos efectivos ao nivel da escolaridade.

A Tabela 13 ilustra os resultados encontrados na analise da QDV em func¢édo variavel

pratica religiosa (praticante/ndo praticante).

Tabela 13
Diferencas na Qualidade de Vida dos Participantes em Funcéo da
Pratica Religiosa(N=60)

Praticante Né&o Praticante
(n=26) (n=22)

M DP M DP t gl p
Dominio 1 (Fisico) 65,38 14,02 58,28 13,56 1,775 0,082
Dominio 2 (Psicoldgico) 65,86 13,28 60,98 10,57 1,390 0,171
Dominio 3 (Relagdes Sociais) 59,61 14,85 57,20 16,12 0,541 58 0,591
Dominio 4 (Ambiente) 65,38 12,53 61,79 12,27 1,000 0,323
QDV Geral 59,61 21,88 50,00 14,94 1,744 0,088

Os dados obtidos, evidenciam que néo existem diferengas estatisticamente significativas
ao nivel da QDV entre as pessoas praticantes e ndo praticantes de uma religido, logo a
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hipotese 6 € infirmada (cf. Tabela 13). Os dados obtidos ndo se coadunam a ideia de
Koenig et al. (1998), que consideram que a pratica religiosa proporciona uma melhor
QDV. Estes resultados podem justificar-se pelo facto das pessoas ndo praticantes
valorizarem outros aspectos na percep¢do de uma boa QDV, uma vez que, segundo
Martin (2001), a QDV é alcancada quando estdo reunidas as seguintes condi¢des: o
acesso a consulta especializada, a potencializacdo dos recursos funcionais existentes, a
adaptacdo ao transtorno, o apoio psicoafectivo e a neutralizagdo dos transtornos

emocionais.

5.3 Relagéo entre Qualidade de Vida e variaveis clinicas

No que concerne ao segundo objectivo secundario do presente estudo — Analisar a
relacdo entre QDV e variaveis clinicas de pessoas com EM —, este esteve na base da
Hipdtese 7. Os resultados correspondentes a esta analise encontram-se descritos nas
Tabelas 14, 15, 16 e 17.

A Tabela 14 retrata os resultados obtidos na analise da QDV em func¢do da data de

diagnostico da EM (anos).

Tabela 14
Correlacgdes entre a Qualidade de Vida dos Participantes e a
Data do Diagnostico da EM (anos)(N=60)

Data do diagnostico da EM

r Y
Dominio 1 (Fisico) -0,027 0,837
Dominio 2 (Psicoldgico) -0,037 0,780
Dominio 3 (Relagdes Sociais) -0,325 0,011
Dominio 4 (Ambiente) -0,235 0,071
QDV Geral -0,246 0,059

A partir da analise da Tabela 14, pode-se verificar que existe somente uma correlacéo
linear estatisticamente significativa, negativa, entre a data de diagnéstico e o D3
(Relagbes Sociais), portanto a hipGtese 7 é apoiada para 0 D3 (relagdes sociais) e
infirmada para os restantes indicadores de QDV (Geral e D1, D2 e D4). A correlacdo
obtida aponta que quanto maior (menor) a data de diagnostico, menor (maior) a QDV

no D3 (Relacdes Sociais). Os resultados coadunam-se com a literatura existente, dado
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que esta indica que quantos mais anos de diagnéstico menor a QDV (Léon et al., 2002;
Mitchell et al., 2005; Pedro, 2007; Soares, 2006). Como explana Léon et al. (2002), a
QDV diminui com a progressdo da doenca, que prejudica as relacbes sociais, dado que

origina restricdes nas actividades sociais.

No que concerne a andlise efectuada para a variavel idade no inicio de EM, os
resultados estdo expostos na Tabela 15.

Tabela 15
Correlacgdes entre a Qualidade de Vida dos Participantes e a Idade no
Inicio da EM (anos)(N=60)

Idade no inicio da EM (anos)

r P
Dominio 1 (Fisico) -0,034 0,797
Dominio 2 (Psicologico) -0,002 0,985
Dominio 3 (Relagdes Sociais) -0,012 0,929
Dominio 4 (Ambiente) 0,189 0,147
QDV Geral 0,062 0,638

Os resultados encontrados, ndo demonstram a existéncia de correlagdes lineares
estatisticamente significativas entre a idade de diagnostico e a QDV (cf. Tabela 15). Os
dados obtidos ndo foram de encontro com os dados de Bento (2006), que sugeriu que as
pessoas com PAF que manifestam sintomas precocemente apresentam um indicador
mais baixo de QDV comparativamente as pessoas com inicio tardio. A analise dos
presentes resultados deve ser efectuada com um certo cuidado, dada a grande dispersao

de idades de inicio de EM indicadas pelos participantes.

A Tabela 16 ilustra os resultados obtidos na analise da QDV em funcdo da data do
ultimo surto (anos), demonstrando que ndo existem correlagdes lineares estatisticamente
significativas entre as varidveis mencionadas. Estes resultados vdo de encontro ao
estudo de Soares (2006), no qual a autora também ndo constatou a existéncia de

correlagéo entre a QDV e a data do ultimo surto.

70



Qualidade de Vida e Espiritualidade na Esclerose Multipla

Tabela 16
Correlacoes entre a Qualidade de Vida dos Participantes e a Data do
Ultimo Surto (anos)(N=60)

Data do ultimo surto (anos)

r P
Dominio 1 (Fisico) 0,111 0,399
Dominio 2 (Psicolégico) -0,011 0,934
Dominio 3 (Relagdes Sociais) 0,051 0,699
Dominio 4 (Ambiente) 0,134 0,308
QDV Geral 0,013 0,924

Relativamente a andlise efectuada para a variavel préatica de exercicio fisico, a Tabela 17
permite verificar que existem diferencas estatisticamente significativas entre a QDV e a
variavel pratica de exercicio fisico apenas no D1 (Fisico). Estes resultados vém reforcar
a ideia de Furtado e Tavares (2005), que defendem que a prética regular de exercicios

fisicos, podera proporcionar uma melhor QDV ao doente de EM.

Tabela 17
Diferencas na Qualidade de Vida dos Participantes em Funcéo da Pratica de Exercicio
Fisico(N=60)

Exercicio Fisico Nao Exercicio Fisico
(n=38) (n=22)

M DP M DP t gl p
Dominio 1 (Fisico) 65,69 13,43 56,49 14,89 2,457 0,017
Dominio 2 (Psicol6gico) 64,14 12,46 59,28 13,66 1,406 0,165
Dominio 3 (Relagdes Sociais) 58,11 17,60 54,92 19,01 0,657 58 0,514
Dominio 4 (Ambiente) 65,05 13,51 61,08 10,68 1,180 0,243
QDV Geral 57,89 20,64 48,86 18,06 1,708 0,093

5.4 Relagéo entre Qualidade de Vida e Espiritualidade

No que se refere ao terceiro objectivo secundario desta investigacdo — Analisar a
relacdo entre QDV e Espiritualidade de pessoas com EM —, este esteve na base da
hipotese 8. Na Tabela 18 poderé&o observar-se os resultados encontrados.

Dado que se considerou pertinente analisar se existe relagdo entre QDV e
Espiritualidade das pessoas com EM inquiridas, efectuaram-se andlises correlacionais
(através do r de Pearson) entre as varidveis supra citadas (cf. Tabela 18). Devido a

relevancia clinica que se pensa que as duas dimensdes da Espiritualidade (Crencas e
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Esperanga/Optimismo) apresentam para a QDV, decidiu-se também analisar a relacéo
entre QDV e estas variaveis.

Tabela 18
Correlacgdes entre a Qualidade de Vida e a Espiritualidade dos Participantes(N=60)
Espiritualidade Esperanga/Optimismo Crengas

r P r P r p
Dominio 1 (Fisico) 0,283 0,029 0,335 0,009 0,169 0,196
Dominio 2 (Psicoldgico) 0,407 0,001 0,491 0,000 0,236 0,069
Dominio 3 (Relagdes Sociais) 0,267 0,039 0,254 0,051 0,211 0,105
Dominio 4 (Ambiente) 0,265 0,041 0,382 0,003 0,103 0,435
QDV Geral 0,406 0,001 0,464 0,000 0,257 0,047

Pela apreciacdo da Tabela 18, pode-se verificar que existem correlagdes lineares
estatisticamente significativas, positivas, entre a Espiritualidade e todos os indicadores
da QDV. Portanto, a hip6tese 8 é confirmada, uma vez que os resultados vdo de
encontro a revisao da literatura, que aponta para a existéncia de uma associagao positiva
entre a Espiritualidade e a QDV, ou seja, quanto maior (menor) a Espiritualidade maior
(menor) a QDV (Bowie et al., 2003; Pedro, 2007; Pinto & Pais-Ribeiro, 2007; Pinto &
Pais-Ribeiro, no prelo; Sawatzky et al., 2005).

Analisando ainda a Tabela 18, constata-se a existéncia de correlagdes lineares
estatisticamente significativas, positivas, entre a dimensdo Esperanca/Optimismo e os
seguintes indicadores de QDV: D1 (Fisico), D2 (Psicoldgico), D4 (Ambiente) e QDV
Geral, resultados igualmente obtidos no estudo de Pinto e Pais-Ribeiro (2007), que
evidenciam também a existéncia de correlagdes entre a dimenséo Esperanga/Optimismo
e as dimensdes da QDV. Destaca-se que no D3 (Relagdes Sociais) quase se atinge a
significancia estatistica. As correlacbes obtidas no presente estudo indicam que quanto
maior (menor) a Esperanga/Optimismo maior (menor) é a QDV das pessoas com EM.
De realcar a existéncia também de uma correlacdo linear estatisticamente significativa,
positiva, entre a dimensdo Crencas e a QDV Geral, ou seja, quanto mais (menos)

Crencas, maior (menor) a QDV da pessoa com EM.
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5.5 Preditores da Qualidade de Vida

No que toca ao quarto objectivo secundério deste estudo — Identificar os preditores da
QDV - os resultados correspondentes estdo expostos na Tabela 19. De realcar que, para
testar quais os melhores preditores da QDV, efectuaram-se regressdes lineares multiplas
(método stepwise) relativamente a todos os indicadores da QDV (D1, D2, D3, D4 e
QDV Geral), utilizando-se também a varidvel Espiritualidade e suas dimensdes
(Crencas e Esperanca/Optimismo) nestas andlises, uma vez que demonstraram

correlagdes lineares estatisticamente significativas com a QDV.

Tabela 19
Preditores da Qualidade de Vida da Amostra(N=60)
Varaveis Dependentes Varéveis Explicativas Rz Ajustado  Beta F p
Dominio 1 (Fisico) Esperanca/Optimismo 0,097 0,335 7,345 0,009
Exercicio Fisico 0,148 -0,258 6,131 0,004
Dominio 2 (Psicolégico) Esperanga/Optimismo 0,228 0,491 18,404 0,000
Dominio 3 (Relagdes Sociais)  Data de Diagnéstico (anos) 0,090 -0,325 6,853 0,011
Espiritualidade 0,190 0,340 7,899 0,001
Idade 0,234 -0,239 7,001 0,000
Dominio 4 (Ambiente) Esperanca/Optimismo 0,131 0,382 9,921 0,003
QDV Geral Esperanca/Optimismo 0,201 0,464 15,886 0,000

Pela analise da Tabela 19, pode-se observar que as varidveis Esperanca/Optimismo
(melhor preditora) e pratica de exercicio fisico sobressairam como sendo variaveis
preditoras do D1 (Fisico); a variavel Esperanca/Optimismo revelou-se preditora do D2
(Psicologico); as variaveis data de diagnostico (anos), Espiritualidade e idade
evidenciaram-se preditoras do D3 (Relagdes Sociais) e a variavel Esperanca/Optimismo
destacou-se como preditora tanto do D4 (Ambiente) como da QDV Geral. Os
presentes resultados vdo de encontro a literatura, uma vez que diversos autores
consideram que a Espiritualidade € uma variavel importante para se obter uma melhor
QDV (Cotton et al., 1999; Kaye & Raghavan, 2002; Lo Coco et al., 2005; Makros &
McCabe, 2003; Meneses, 2006; Panzini et al., 2007; Pinto & Pais-Ribeiro, no prelo;
Sawatzky et al., 2005; Weaver & Flannelly, 2004).

73



Qualidade de Vida e Espiritualidade na Esclerose Multipla

Tal como no estudo de Pinto e Pais-Ribeiro (no prelo), a Esperanga/Optimismo,
dimenséo horizontal, evidenciou-se como uma variavel preditora da QDV. Praticamente
em todos os indicadores de QDV (excepto o D3) a dimensdo Esperanca/Optimismo
demonstrou ser a variavel que “tem maior peso na QDV” (explica melhor a variancia da
QDV), sendo os valores de Beta positivos, o que significa que quanto maior a
Esperanca/Optimismo maior a QDV. Segundo Pinto e Pais-Ribeiro (2007, p. 50), a
Esperanca/Optimismo, dimensdo horizontal, esta relacionada com o “sentido positivo da
vida norteado pela perspectiva do futuro com esperanca” ¢ com a “redefini¢do de

valores da vida”, procurando a atribuicao de um significado e sentido da vida.

As variaveis exercicio fisico, data de diagnostico (anos) e idade evidenciaram um Beta
negativo, ou seja, quanto menores (maiores) estas variaveis maior (menor) a QDV das
pessoas com EM. Relativamente ao exercicio fisico, ou seja, quanto maior (menor) a
prética de exercicio fisico menor (maior) a QDV, pode-se justificar estes resultados pelo
facto do exercicio fisico dever ser adequado a cada pessoa com EM, de modo a
proporcionar a QDV.

5.6 Relacdo entre Espiritualidade e variaveis socio-demograficas

No que concerne ao quinto objectivo secundario desta investigacdo — Analisar a
relacdo entre Espiritualidade e variaveis sécio-demogréaficas das pessoas com EM —
, este esteve na base de 5 hipoteses (Hipotese 9, Hipdtese 10, Hipotese 11, Hipdtese 12,
Hipdtese 13). De seguida, apresentam-se 0s respectivos resultados (Tabelas 20, 21, 22,
23 e 24).

Na Tabela 20 estdo expostos os resultados encontrados na analise da relagdo entre
Espiritualidade e sexo dos inquiridos.
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Tabela 20
Diferencas na Espiritualidade dos Participantes em Fungédo do Sexo(N=60)
Feminino Masculino
(n=35) (n=25)
M DP M DP t gl p

Espiritualidade 252 0,59 2,40 0,70 0,717 0,476
Esperanga/Optimismo 2,37 053 2,43 0,59 -0,378 58 0,707
Crengas 2,74 091 236 1,12 1,456 0,151

Na Tabela 20, pode-se observar que ndo existem diferencas estatisticamente
significativas ao nivel da Espiritualidade em funcéo do sexo (cf. Tabela 20) (resultados
igualmente obtidos por Bento (2006), logo a hipotese 9 é infirmada. No entanto,
constata-se que as mulheres evidenciavam valores mais elevados de Espiritualidade
comparativamente aos homens (excepto na dimensdo Esperan¢a/Optimismo), 0 que vai
de encontro a revisao da literatura efectuada, que indica que o sexo feminino apresenta
um maior indice de Espiritualidade comparativamente ao sexo masculino (Lawler &
Younger, 2002; Lorenz et al., 2005; Mytko & Knight, 1999; Pinto & Pais-Ribeiro, no
prelo; Wink & Dillon, 2002).

A explicagdo para o facto das mulheres evidenciarem mais Espiritualidade ainda é
incerta, podendo dever-se as diferencas intrinsecas do proprio sexo, ser consequéncia da
nomenclatura social e cultural na qual o ser humano esté inserido (Mrus et al., 2005;
Pasculli et al., 2004), ou ser consequéncia de uma maior participagdo feminina na
organizacdo e realizacdo de actividades religiosas (Burke, 1999, Stokes, 1990,
Stolzenberg et al., 1995, citados por Wink & Dillon, 2002).

A Tabela 21 retrata os resultados obtidos na analise da relacdo entre a Espiritualidade e

a idade dos inquiridos.

Tabela 21
Correlacgdes entre a Espiritualidade dos Participantes e a Idade(N=60)
Idade
r p
Espiritualidade 0,082 0,534
Esperanca/Optimismo 0,041 0,758
Crencas 0,095 0,468
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Pela anélise da Tabela 21, pode-se constatar que ndo existem correlagdes lineares
estatisticamente significativas entre as varidveis mencionadas, portanto a hipétese 10 é
infirmada. Os resultados ndo vdo de encontro a revisdo da literatura, uma vez que
diversos autores defendem que o aumento da idade esta associado a indices mais
elevados de Espiritualidade (Armstrong & Crowther, 2002; Lewis, 2001; Lorenz et al.,
2005; Mytko & Knight, 1999; Seifert, 2002; Wink & Dillon, 2002). Segundo Negreiros
(2003), com o avancgar da idade a pessoa desenvolve uma nova perspectiva de encarar a
vida, de forma a atribui-lhe um sentido, tendo em conta a vida passada, o presente e 0
futuro incerto. Os presentes resultados podem dever-se a grande dispersdo dos efectivos
ao nivel da idade.

A Tabela 22 ilustra os resultados obtidos na analise da Espiritualidade em funcgédo do

estado civil.

Tabela 22
Diferencas na Espiritualidade dos Participantes em Fungao do Estado Civil(N=60)

Casados N&o Casados

(n=37) (n=23)

M DP M DP t gl p
Espiritualidade 251 0,50 2,44 0,71 0,410 0,683
Esperanga/Optimismo 2,48 0,46 2,34 0,61 0,923 58 0,360
Crengas 256 091 2,59 1,08 -0,108 0,914

Os resultados obtidos na Tabela 22, demonstram que ndo existem diferencas
estatisticamente significativas entre as variaveis supra citadas, logo a hipotese 11 é
infirmada. Contudo, os inquiridos casados apresentavam indices mais elevados de
Espiritualidade (excepto a dimensdo Crencas) comparativamente aos ndo casados,
resultados que se coadunam com os resultados obtidos em alguns estudos, nos quais se
verificou que as pessoas vilvas ou casadas apresentavam maiores indices de
Espiritualidade do que as solteiras (Bussing et al., 2005; Mytko & Knight, 1999;
Peterman, et al., 2002). De realgar que os dados apresentados na Tabela 22 podem

dever-se & inexisténcia de uma distribuicdo equivalente em termos do estado civil.

A Tabela 23 descreve os resultados encontrados ao nivel da Espiritualidade em funcéo

da escolaridade.
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Tabela 23

Correlagdes entre a Espiritualidade dos Participantes e a Escolaridade(N=60)
Escolaridade

r P
Espiritualidade -0,113 0,392
Esperanga/Optimismo -0,042 0,749
Crengas -0,142 0,278

Pela apreciacdo da Tabela 23, constata-se que ndo existem correlacfes lineares
estatisticamente significativas entre as variaveis estudadas, portanto a hipotese 12 é
infirmada. Estes resultados ndo se coadunam com a revisdo da literatura, segundo a qual
a um maior grau de escolaridade estdo associados indices mais elevados de
Espiritualidade (Lorenz et al., 2005; Mytko & Knight, 1999; Peterman et al., 2002).
Contudo, os presentes dados sdo apoiados por Rippentrop et al. (2005), pois também
ndo encontraram associacdo entre as varidveis supra citadas no contexto de doenca
cronica. Mais uma vez, os presentes resultados podem dever-se a dispersdo dos

efectivos.

A Tabela 24 evidencia os resultados obtidos na analise da Espiritualidade em funcédo da
pratica religiosa (realizou-se esta analise somente com os inquiridos que referiram

seguir algum tipo de religido).

Tabela 24
Diferencas na Espiritualidade dos Participantes em Funcdo da
Pratica Religiosa(N=60)

Praticante N&o Praticante
(n=26) (n=22)
M DP M DP t gl p
Espiritualidade 2,84 0,58 2,41 0,44 2,832 0,007
Esperanca/Optimismo 2,59 0,58 2,38 0,46 1,369 58 0,178
Crencas 3,21 0,78 2,45 0,86 3,207 0,002

A partir da Tabela 24 pode-se observar que existem diferengas estatisticamente
significativas entre as variaveis supra citadas, portanto a hipotese 13 € apoiada.
Constata-se que as pessoas portadoras de EM que praticavam algum tipo de religido
evidenciavam indices mais elevados de Espiritualidade, enquanto que as pessoas que
ndo praticavam nenhum tipo de religido evidenciavam indices mais baixos de

Espiritualidade. Estes resultados coadunam-se com a investigacdo de Peterman et al.

77



Qualidade de Vida e Espiritualidade na Esclerose Multipla

(2002), na qual os doentes cronicos que ndo evidenciavam pratica religiosa

apresentavam niveis mais baixos de Espiritualidade.

5.7 Relacgdo entre Espiritualidade e variaveis clinicas

No que diz respeito ao sexto objectivo secundario do presente estudo — Analisar a
relacdo entre Espiritualidade e variaveis clinicas das pessoas com EM —, devido a
insuficiente literatura encontrada alusiva a relacdo entre a Espiritualidade e as variaveis
clinicas analisadas nesta investigacdo, ndo foram elaboradas hipoteses de investigacao.
Contudo, considerou-se pertinente, em termos clinicos, analisar a relacdo entre a
Espiritualidade e as variaveis clinicas: data de diagnostico (anos), idade no inicio da
EM, data do Gltimo surto (anos) e exercicio fisico. Os resultados obtidos evidenciam a
inexisténcia de correlacbes lineares estatisticamente significativas entre a
Espiritualidade e as variaveis clinicas: data de diagnéstico (anos) (cf. Anexo Al), idade
no inicio da EM (cf. Anexo A2) e data do ultimo surto (anos) (cf. Anexo A3). Néao se
verificaram diferencas estatisticamente significativas ao nivel da Espiritualidade em
funcdo da pratica de exercicio fisico, no entanto, as pessoas que praticam exercicio
fisico apresentavam indices mais elevados de Espiritualidade comparativamente as

pessoas que nao o praticavam (cf. Anexo A4).

5.8 Preditores da Espiritualidade

No que se refere ao sétimo objectivo secundario do presente estudo — Identificar os
preditores da Espiritualidade — os resultados correspondentes estdo expostos na
Tabela 25. Para testar quais as variaveis preditoras da Espiritualidade, realizaram-se
regressdes lineares multiplas (método stepwise) relativamente a Espiritualidade e as

suas dimensdes dada a pertinéncia clinica que se lhes atribui.

Tabela 25

Preditores da Espiritualidade da Amostra(N=60)

Varéaveis Dependentes Varaveis Explicativas Rz Ajustado  Beta F p
Espiritualidade Préatica Religiosa 0,130 -0,385 8,021 0,007
Crencas Préatica Religiosa 0,165 -0,427 10,285 0,002
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Na andlise de regressdo referente a Espiritualidade (cf. Tabela 25), a varidvel pratica
religiosa destacou-se como sendo a Unica variavel preditora. A prética religiosa obteve
um valor de Beta -0,385, que explica 13% da variancia da Espiritualidade. Contudo, o
facto do valor de Beta ser negativo significa que quanto menor a pratica religiosa maior
a Espiritualidade, o que leva a concluir que a Espiritualidade das pessoas com EM
inquiridas pode estar mais direccionada para a dimensdo horizontal (existencial),
relativa ao sentido de esperanca e a atribuicao de sentido e significado da vida resultante
da relacdo com o eu, os outros e o0 meio (McCoubrie, 2006, citado por Pinto & Pais-
Ribeiro, 2007; Pinto & Pais-Ribeiro, 2007).

Na analise de regresséo efectuada relativa a dimensdo Esperanga/Optimismo, a variavel
pratica religiosa ndo se revelou preditora da Espiritualidade. O estudo de Pinto e Pais-
Ribeiro (no prelo) evidencia que a Esperanca/Optimismo estd ligada mais ao
significado, sentido que as pessoas dao a sua vida e ndo a pratica de religido, facto que
podera justificar os resultados obtidos. Estes resultados podem ir de encontro a ideia de
Lourenco (2004), segundo a qual as pessoas podem apresentar a sua necessidade
espiritual satisfeita sem terem praticado rituais religiosos. Os presentes dados também
podem dever-se a existéncia de outras varidveis que possam explicar melhor a

Esperanca/Optimismo dos participantes.
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Conclusao

A progressdo da EM, doenca crénica, incapacitante e de caracter imprevisivel (Soares,
2006), origina problemas fisicos, psiquicos e sociais, 0s quais tém impacto na QDV dos
doentes (Pedro, 2007), acarretando, assim, mudangas no seu estilo de vida (Soares,
2002).

Tendo em consideracdo que a QDV é percepcionada como o objectivo primordial de
cada ser humano (Soares, 2006), e dado que a Espiritualidade é vista como uma
importante dimensdo da QDV (Panzini et al., 2007), o objectivo principal que norteou
esta investigacdo consistiu em analisar a percepcdo da QDV e a Espiritualidade dos
participantes. A amostra apresentava uma percepcao de QDV inferior a da populacao
geral Portuguesa, resultados igualmente encontrados por Pedro (2007). Contudo, os
dados obtidos ao nivel da Espiritualidade ndo se coadunam com os dados de Mobhr et al.
(1999, citado por Makros & McCabe, 2003), uma vez que estes autores consideram que
as pessoas com EM deveriam evidenciar bons niveis de Espiritualidade com o

aparecimento desta doenca e a presente amostra evidenciou indices moderados.

Os objectivos secundarios deste estudo consistiram em investigar as relagcdes entre
QDV/Espiritualidade e variaveis sdcio-demogréaficas e clinicas das pessoas com EM
inquiridas, averiguar a relacdo entre QDV e Espiritualidade e também identificar as

variaveis preditoras da QDV e da Espiritualidade da amostra.

No que concerne a variavel QDV, verificou-se que os individuos que relataram melhor
QDV eram as pessoas mais novas, com menos anos de diagnostico, que praticavam
exercicio fisico e que apresentavam maiores indices de Espiritualidade. E ainda de
sublinhar que a varidvel Esperanca/Optimismo revelou-se preditora da QDV Geral.
Portanto, os resultados obtidos vdo de encontro a revisdo da literatura estudada
(Epperly, 2000; Makros & McCabe, 2003; Pinto e Pais-Ribeiro, no prelo; Sawatzky et

al., 2005; Weaver & Flannelly, 2004) e tém claras implicagdes para a préatica clinica.
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No que toca a Espiritualidade, apenas os doentes praticantes de algum tipo de religido
evidenciaram valores mais elevados de Espiritualidade, destacando-se a pratica religiosa
como variavel preditora da Espiritualidade e da dimensdo Crencas, o que vai de
encontro a revisdo da literatura consultada (Peterman et al., 2002; Pinto & Pais-Ribeiro,
2007).

A presente investigacdo apresenta algumas limitagdes, a destacar: a impossibilidade de
generalizacdo dos resultados obtidos a todos os doentes de EM Portugueses, dado o
numero reduzido dos participantes; a administracdo do protocolo por telefone, o que
levou a que se optasse por ndo utilizar questdes relativas aos dados pessoais (porque
havia questdes que era importante colocar e ndo viriam numa sequéncia ldgica) e a
simplificar a informacdo solicitada (p.e., data do ultimo surto e outras informacdes
médicas, como o tipo de EM, a medicacdo que toma); a inexisténcia de uma distribuicao
equilibrada em algumas variaveis (p.e., idade, escolaridade); a restricdo geografica e
demografica da amostra; e a ndo administracdo do protocolo de avaliacdo também a um
grupo de pessoas saudaveis para comparacdo dos resultados. De realcar que a ndo
utilizacdo da EDSS neste estudo pode ser considerada também uma limitacdo, dado que
se poderiam ter obtido resultados pertinentes para a tematica abordada. Algumas das
limitacOes supra citadas poderdo justificar os resultados obtidos e deverédo ser tidas em

consideracdo em futuros estudos.

Contudo, este estudo também evidenciou aspectos positivos, tais como: o0s participantes
ndo terem de se deslocar de propdsito para o estudo, a possibilidade de participarem
pessoas que ndo sabem ler ou que possuem baixa escolaridade, bem como pessoas que
apresentam dificuldade em escrever devido a limitacbes motoras derivadas da EM; o
esclarecimento de duvidas; e a boa aceitacdo do protocolo de avaliagdo, uma vez que

era acessivel, rapido e de facil aplicagdo e compreensao.

Os resultados deste estudo reafirmam a importancia de se investigar a influéncia da
Espiritualidade na saude. Considerou-se ser importante realizar mais estudos, e de
preferéncia longitudinais, para a continuagdo da investigacdo desta tematica, uma vez
que existem inumeros factores (p.e., tipo de EM, medicacdo administrada) que néo

foram abordados e que sdo de extrema importancia e uma mais-valia na compreensédo da
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EM. Estes estudos poderdo proporcionar dados empiricos que permitam o planeamento
de intervencBes no ambito da salde contemplando a Espiritualidade, de forma a

promover uma melhor QDV das pessoas com EM.

Considera-se crucial o desenvolvimento de instrumentos que avaliem a QDV e a
Espiritualidade de pessoas com EM adaptados a populacdo Portuguesa, tendo em
consideracdo as dimensdes fisica, psicoldgica, social e mental (cf. Herndndez, 2000;

Navarro, Léon, & Gonzélez, 2001).

Apesar das investigacOes ja realizadas ao nivel da Espiritualidade, é necessario estudar
cada vez mais a influéncia desta variavel na salde e transmitir as pessoas a sua
utilidade, uma vez que, segundo Pinto e Pais-Ribeiro (2007, p. 51) “a Espiritualidade ¢é
uma dimensdo importante do homem, que a par da dimensdo bioldgica, intelectual,

emocional e social, constitui aquilo que determina a sua singularidade como pessoa”.

Espera-se que este estudo possa contribuir para uma melhor intervencdo comunitaria,
bem como para a melhoria dos cuidados de saude, no sentido destes incluirem a
Espiritualidade, de forma a minimizar os efeitos da doenca e potencializar a QDV da

pessoa com EM e sua familia (Soares, 2006).
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ANEXO A

Tabelas alusivas a relacao entre Espiritualidade e
variaveis clinicas



Tabelas alusivas a relagdo entre Espiritualidade e variaveis clinicas

Tabela A1

Correlacgdes entre a Espiritualidade dos Participantes e a Data do Diagnostico
da Esclerose Multipla (anos)(N=60)

Data do diagndstico da EM

r p
Espiritualidade 0,187 0,152
Esperanca/Optimismo 0,084 0,523
Crengas 0,225 0,084
Tabela A2

Correlaces entre a Espiritualidade dos Participantes e a Idade no Inicio da
Esclerose Multipla (anos)(N=60)

Idade no inicio da EM (anos)
r

p
Espiritualidade -0,062 0,639
Esperanca/Optimismo -0,037 0,779
Crengas -0,067 0,612

Tabela A3

Correlagdes entre a Espiritualidade dos Participantes e a Data do
Ultimo Surto (anos)(N=60)

Data do ultimo surto (anos)
r

p
Espiritualidade -0,055 0,675
Esperanca/Optimismo -0,099 0,454
Crencas -0,006 0,963
Tabela A4

Diferencas na Espiritualidade dos Participantes em Funcéo da Pratica de
Exercicio Fisico (N=60)

P N&o Exercicio
Exercicio Fisico

Fisico
(n=38) (n=22)
M DP M DP t al p
Espiritualidade 2,51 0,68 2,39 0,56 0,729 0,469
Esperanca/Optimismo 2,46 0,58 2,27 0,49 1,302 58 0,198
Crencas 2,59 1,08 2,57 0,92 0,087 0,931




