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RESUMO

A Esclerose Mdltipla (EM), é uma doenca crénica, incapacitante e imprevisivel que origina
problemas fisicos, psiquicos e sociais, com impacto ha vida dos doentes. As perturbacdes
do humor surgem com frequéncia associadas a doenca podendo a Espiritualidade
constituir uma relevante estratégia de coping. O principal objetivo deste estudo é analisar
a relagéo entre a Espiritualidade e as perturbacées do humor em doentes com Esclerose
Multipla (EM). A amostra é composta por 161 doentes com esclerose multipla, associados
4 Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla (SPEM), que depois de informados, se
disponibilizaram a participar no estudo. O instrumento de colheita de dados selecionado
foi o questionario, sendo constituido por trés partes: 1) caracterizagdo sociodemografica
e da situacdo clinica; 2) Escala de Ansiedade, Depressdo e Stress (EADS) de Pais-
Ribeiro, Honrado e Leal (2004); 3) Daily Spiritual Experience Scale (DSES) de Underwood
e Teresi (2002), validada em Portugal como Escala de Experiéncia Espiritual Quotidiana
por Taranu (2011). Os resultados indicam que a idade dos participantes varia entre os 22
e os 70 anos, sendo o0 grupo mais representado o que varia entre os 35 e 0s 44 anos
(37,3%), seguido pelo grupo etario que varia entre os 45 e os 54 anos (23,6%). Dos
participantes, 70,8% pertencem ao sexo masculino, 34,8% s&o especialistas das
profissdes intelectuais e Cientificas, 19,3% pertence a categoria do pessoal administrativo
e similares e 18,0% assumem-se como técnicos e profissionais de nivel intermédio. Os
resultados deste estudo demonstram ainda que 57% dos participantes assumem praticar
algum culto ou prética religiosa. No que se refere a espiritualidade, na dimenséo terrena,
0s scores variam entre 1 e 6, com média de 3,46+1,29 e mediana 3,5. Os scores da
dimensao divina também variam entre 1 e 6, com média de 3,8+1,52 e mediana de 3,9.
Quanto as perturbacdes do humor, 51,6% afirma ja ter vivenciado episodios que envolvam
ansiedade ou depresséo ou stress. Por outro lado, 43,4% foram diagnosticados com mais
que uma perturbacdo do humor em simultaneo. Os scores apurados pela EADS para a
Ansiedade variam entre 0-20, com média de 5,81 + 4,49 e mediana 5; para a Depressao
os valores oscilam entre 0-20, com média de 5,82 + 4,49 e de mediana 5, observando-se
no stress um min de 0 e um max de 18, com média de 8,44 + 4,61 e mediana de 8. Os
resultados indiciam que a espiritualidade, a par da rede de suporte social, pode constituir

uma importante estratégia de coping, devendo ser objeto de intervengéo dos profissionais.

Palavras-chave: Esclerose Multipla, Espiritualidade, Cuidados Paliativos, Coping,

perturbagcdes do humor.



ABSTRACT

Multiple Sclerosis (MS) is a chronic, incapacitating and unpredictable disease that causes
physical, psychological and social problems with an impact on the patient’s life. Mood
disorders are often associated with illness and Spirituality can be a relevant coping
strategy. The main objective of this study is to analyze the relationship between Spirituality
and mood disorders in patients with Multiple Sclerosis (MS). The sample is composed of
161 patients with multiple sclerosis, associated to the Portuguese Society of Multiple
Sclerosis (SPEM), who, after being informed, became available to participate in the study.
The selected data collection instrument was the questionnaire, consisting of three parts:
1) sociodemographic characterization and the clinical situation; 2) Escala de Ansiedade,
Depressado e Stress (EADS) of Pais-Ribeiro, Honrado e Leal (2004); 3) Daily Spiritual
Experience Scale (DSES) by Underwood and Teresi (2002), validated in Portugal as
Escala de Experiéncia Espiritual Quotidiana by Taranu (2011). The results indicate that
the participants age ranges from 22 to 70 years, with the most represented group between
35 and 44 years (37.3%), followed by the age group between 45 and 54 years (23.6%).
70.8% of the participants are male, 34.8% are specialists in the intellectual and scientific
professions, 19.3% belong to the administrative category, and 18.0% are technicians. The
results of this study also show that 57% of the participants assume to practice some cult
or religious practice. In the earthly dimension, scores range from 1 to 6, with a mean of
3.46 + 1.29 and a median of 3.5. The scores of the divine dimension go from 1 to 6, with
a mean of 3.8 + 1.52. 51.6% said they had experienced episodes involving anxiety or
depression or stress and 43.4% were diagnosed with more than one mood disorder
simultaneously. The scores calculated by EADS for Anxiety are between 0-20, with a mean
of 5.81 + 4.49. For depression, the values ranged from 0-20, with a mean of 5.82 + 4.49.
For stress the values range from 0-18, with a mean of 8.44 + 4, 61. The results indicate
that spirituality, in association with the social support network, can be an important coping

strategy and should be object of professional intervention.

Key words: Multiple Sclerosis, Spirituality, Palliative Care, Coping, mood disorders.
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INTRODUCAO

O conceito de cuidados paliativos tem vindo gradualmente a fortalecer-se sendo, na
atualidade, o acesso aos mesmos encarado como um direito humano nos paises mais
desenvolvidos. Os cuidados paliativos definem-se como sendo um conjunto de praticas
centradas na pessoa com doenga incuravel ou grave, em estado avancado ou progressivo
e na sua familia, focando-se nas suas dimensoes bioldgica, psicoldgica, social e espiritual,
desde o momento do diagnostico até depois da morte, sendo duas das suas principais
premissas o alivio do sofrimento e o controlo da dor (Cerqueira, 2005). Tém acesso a
cuidados paliativos as pessoas que dependam de terapéutica de suporte de vida, que
possuam doenca aguda grave ameacadora da vida, doenca cronica progressiva e

incuravel, pessoas com lesdes crénicas limitativas ou com doenca em estado terminal.

Apesar de a Esclerose Mdltipla (EM) ser uma doenca crénica, progressiva, incuravel e
incapacitante, cujas implicagbes afetam o ser humano em todas as suas dimensoes,
condicionando o bem-estar e a qualidade de vida dos doentes, nem sempre as pessoas
com esta doenca, sdo referenciadas para cuidados paliativos. Os cuidados paliativos
constituem um recurso importante na vida destes individuos, dado o caréacter progressivo
e incapacitante da doencga, porém, a nao referenciacao pode acontecer por varias razoes.
O facto de se tratar de uma doenca caracterizada pelo aparecimento em surtos e, porque
0s sintomas nem sempre apresentam o mesmo grau de intensidade, pode condicionar a
decisdo médica, levando a davida quanto a referenciacdo. Por outro lado, dependendo
do tempo de diagnéstico, os doentes podem nao estar perante a eminéncia do fim de vida

e conseguir fazer uma gestédo razoavel da situacao.

Esta ndo referenciacdo associada as limitagGes fisicas e cognitivas provocadas pela
doenca sdo, muitas vezes, fatores desencadeadores de perturbacdes de humor. A
ansiedade, surge frequentemente como um episédio adaptativo e transitério face a um
acontecimento ndo normativo como é o caso do diagndstico de EM. A incerteza face a
imprevisibilidade da evolugéo do quadro clinico traz ao doente, na maioria dos casos, uma
sensacao de perda de controlo e um sofrimento existencial aos quais, geralmente,
acresce uma dificuldade de reorganizacdo do pensamento, que impossibilita a toma de
decisBes assertivas relativamente ao tratamento e a construcdo de planos para uma vida
futura. Perante a noticia de que sao portadores de uma doenca cronica evolutiva e
incapacitante, ha doentes que desenvolvem depressdo, que podera apresentar-se de

forma isolada ou associada a quadros de ansiedade.
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Os doentes com EM sao diariamente confrontados com as limitacbes decorrentes da
patologia, podendo, em caso extremo ou muito avang¢ado, ocorrer abandono da profissao,
dificuldades econdmicas, falta de ajuda, solidao e isolamento. Todas estas consequéncias
fazem com que, por vezes, para além de um quadro de ansiedade e depressao, também

se encontrem presentes sintomas de stress.

O stress define-se como um mecanismo de reacao que € ativado pelo individuo quando
perceciona um problema, libertando quantidades excessivas de adrenalina (Antonovsky,
1979). Quer a ansiedade, quer a depressdo podem surgir como sintomas emocionais e
cognitivos de um quadro de stress (Lopes, 2009). Porém, também se verifica com
bastante frequéncia a presenca de sintomas fisicos como aumento da frequéncia
cardiaca, aumento da tenséo arterial, aumento dos niveis de glicemia e colesterol,
insdnia, cansaco extremo, perturbagdes gastrointestinais, cefaleias, lombalgias e tenséo
muscular (Margis et al., 2003).

A espiritualidade enquanto estratégia de coping face as perturbacbes do humor, como
consequéncia do diagndstico de esclerose mdltipla, constitui um tema complexo e
estimulante. Trata-se de uma das dimensdes do ser humano mais evidentes em cuidados

paliativos, dado o confronto dos doentes com a prépria finitude.

Podemos definir a Espiritualidade como uma necessidade individual de busca pelo
sentido de existéncia e relacdo com o divino. Contudo, ndo pode confundir-se com a
religido que consiste num conjunto pré-definido de préaticas e crengas pensados para
facilitar essa mesma relagdo. Embora a religido possa ser um dos caminhos para chegar
a Espiritualidade, estes dois conceitos ndo sao indissociaveis, pois pode verificar-se a

existéncia de Espiritualidade sem recurso a religido (Koenig e Larson, 2001).

Assim, e de acordo com o anteriormente exposto, a questdo que orienta a investigacao
€: Qual a relacao entre a espiritualidade e as perturbac6es do humor em doentes com
esclerose multipla? Conforme a questao de investigacao, definiu-se -se como objetivo
geral analisar a relacéo entre as perturbagdes do humor e a espiritualidade em doentes

com esclerose multipla.

A dissertagdo encontra-se estruturada em seis capitulos, sendo os trés primeiros relativos
ao quadro de referéncias onde se inicia por abordar os cuidados paliativos, para de
seguida se descrever a Esclerose Mdltipla considerando a historia natural da doenca, a
prevaléncia, e implicagbes nomeadamente na qualidade de vida, e finalmente no terceiro

capitulo é abordada a Espiritualidade como uma estratégia e coping especificamente em
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doentes de Esclerose Mdltipla. O quarto capitulo refere-se as op¢cdes metodolédgicas onde
sao apresentados 0s objetivos, o tipo de estudo, a populacdo e a amostra, 0s instrumentos
de recolha de dados, as técnicas de tratamento dos dados e as questdes éticas. No quinto
capitulo procede-se a apresentacao de resultados, conforme os objetivos, para no sexto

se proceder a sua discusséo. Por fim apesentam-se as principais conclusdes.
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CAPITULO |
CUIDADOS PALIATIVOS: DO CONCEITO A PRATICA



O mundo tem vindo, ao longo dos tempos, a transformar-se, nomeadamente a nivel
politico, ambiental e ideoldgico. Salienta-se que, no séc. XX, existiram grandes avancos
a nivel tecnolégico, nomeadamente a nivel da 4rea da salde, que originaram novas
formas de organizacdo, estabelecimento de novas relagdes de trabalho “... alterando o
ritmo de vida do cliente e do trabalho da equipe” (Barbosa, 1999, p.23). O diagnéstico das
doencas transformou-se, isto €, dirige-se para o corpo da pessoa, para o 6rgao, focando-
se as intervencdes na dimensdo biologica e perdendo-se a visdo holistica da pessoa.
Salienta Cutolo (2006) que é a doencga e a sua cura, o diagndstico e o tratamento, bem
como todo o processo fisiopatoldgico, que conquista espaco. Assim, a pessoa é olhada
de forma fragmentada e tem um papel passivo na gestdo do seu bem-estar. Embora este
modelo de saude, modelo biomédico, tenha respondido de forma muito positiva nhuma
época em que existia um predominio de mortes por doencas infeciosas, aumentando a
longevidade das pessoas, € certo que tem vindo a revelar-se incapaz de oferecer
respostas razoaveis para muitos problemas de ordem psicoldgica, emocional e social que
acompanham com mais ou menos intensidade qualquer doenga. Neste sentido, a pessoa
como um todo integrado, quer a sua saude, quer 0 seu processo de morrer e a sua morte
nao podem ser focados apenas como fenbmenos biolégicos, mas como eventos que

envolvem a unicidade integral que constitui a pessoa.

A doenca crénica é hoje a responsavel por grande parte da mortalidade e morbilidade,
prevendo-se uma acentuagcdo deste cenario nos proximos anos, 0 que apela para um
acompanhamento global dos doentes, que muitas vezes experienciam sofrimento intenso
na fase final da vida. Num ambiente onde predominam modelos que preconizam a cura,
este acompanhamento multidimensional ndo se concretiza, resultando para a pessoa que

experiencia o fim de vida perda de dignidade e por vezes do sentido da vida.

Na década de 60, com Cecily Saunders, implementa-se a forma de cuidar dos doentes
que enfrentam uma doenca incuravel, progressiva e terminal, introduzindo o conceito de

“Dor Total” e a filosofia dos cuidados paliativos.
1. CUIDADOS PALIATIVOS: CONCEITO, FILOSOFIA E MATERIALIZACAO

O confronto com o processo de morrer, levanta a quem o experiencia, uma variabilidade
de preocupacgdes como por exemplo alguns medos, alguns sentimentos de culpa, alguns
sentimentos de vazio, conduzindo por vezes a um sofrimento espiritual, ou desespero

existencial.
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A Morte de uma pessoa € uma experiéncia singular que acontece atualmente em
estruturas residenciais, no hospital e muito pouco na sua prépria casa. Esta transicdo do
processo da morte para instituicoes, resulta pelo facto, da nossa cultura ocidental, ignorar
este evento, pois, a hossa sociedade nao esta preparada nem educada para cuidar deste
processo. Salienta Teixeira (2010) que as pessoas recusam falar de morte pois esta
representa um acontecimento triste e confronta-as com a sua condicdo de mortal.
Também Saraiva (2009) referia que quando nos confrontamos com a morte nos NOSS0S
contextos de trabalho, necessitamos adquirir conhecimentos e desenvolver capacidades
e competéncias, de forma a encarar e gerir a morte do outro que nos é semelhante. E
ainda fundamental, a valorizacdo da qualidade de vida e do sofrimento da pessoa que se
confronta com uma doenga incuravel, para isso, a solu¢cdo encontra-se nos cuidados
paliativos. Estes nasceram pela méo de Cicely Saunders, que langa o conceito de “DOR
TOTAL” e funda no Hospital St. Christopher Hospice, a primeira unidade de cuidados
paliativos (Clark, 2001), tornando-se no primeiro hospicio a reger-se por um modelo de
prestacdo de cuidados paliativos.

A origem da palavra Paliativo advém do latim “palium” que significa manto ou capa
(protecdo), sendo a partir dessa nogdo que os cuidados paliativos modernos se

identificam (Hanna, Marta e Santos, 2011).

Twycross (2003, p.17) defende que os cuidados paliativos sdo “cuidados ativos e totais
dos doentes e suas familias, realizados por uma equipa multidisciplinar, quando a doenga

ja nao responde ao tratamento curativo e a sua expectativa de vida é relativamente curta.”

A Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP, 2006) define os cuidados
paliativos como, uma resposta ativa aos problemas decorrentes da doenca prolongada,
incuravel e progressiva, procurando a maxima qualidade de vida possivel do doente e

familia e a minimizacao do sofrimento que a doenca incuravel gera.
A Organizag¢do Mundial de Saude (OMS) definiu os Cuidados Paliativos como

“...uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e de
suas familias, que enfrentam problemas decorrentes de uma doencga incuravel
com prognostico limitado e/ou doenca grave (que ameaca a vida), através da
prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso & identificacdo precoce,
avaliacdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas néo s6 fisicos, como
a dor, mas também dos psicossociais e espirituais” (OMS, 2002 cit por
Ministério da Saude, 2010, p. 7).
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De acordo com a lei de bases dos cuidados paliativos (Lei n.° 52/2012, p. 5119), definem-

Se como:

“os cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situagdo em
sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e
progressiva, assim como as suas familias, com o principal objetivo de promover
0 seu bem -estar e a sua qualidade de vida, através da prevencéao e alivio do
sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual, com base na identificacédo
precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas

também psicossociais e espirituais.”

Salientamos que a perspetiva e a filosofia dos “cuidados paliativos” tem vindo a
desenvolver-se de forma progressiva, sendo hoje reconhecida como um direito e ndo uma
questdo de moda, tal como defende a Associagdo Europeia de Cuidados Paliativos
(EAPC), a Associacao Internacional de Cuidados Paliativos (IAHPC) e o Observatério dos
Direitos Humanos (HRW) ao afirmar que se devem reunir esforcos para que se

reconhegam os Cuidados Paliativos como um direito humano (EAPC, 2014).

Pacheco (2002, p.102) salienta que os cuidados paliativos tém seguintes objetivos:

” prevengao e antecipagdo de crises as quais certamente tem um curso 6ébvio
pelo préprio decurso da doencga; prevenir a dor ou o controlo da mesma pela
prescricdo e administracdo de analgésica e outras medidas complementares;
aliviar os diferentes sintomas causados pela doenca ou medicacéo, tal como
nauseas e anorexia, promover a qualidade de vida do doente até a sua morte;
apoiar a sua familia no processo de morte e luto, bem como oferecer apoio

moral, relacional, espiritual e religioso ao doente e familia.”

Torna-se importante referir que o objetivo maior dos cuidados paliativos consiste na
promocao do bem-estar e da qualidade de vida dos doentes sem perspetiva de cura, tanto
quanto possivel e até ao fim da vida (DGS, 2010). Para isso, € necessario atender as
dimensdes dos cuidados paliativos como: o controlo de sintomas, a comunicacdo e o
trabalho em equipa inter, multi e transdisciplinar, o respeito pelos valores e pelas decisdes
do doente paliativo e sua familia, encarando ambos como uma unidade de cuidados e
com um papel ativo na tomada de decisbes; a criagdo de oportunidades que permitam a
realizacao pessoal do doente nesta fase critica da sua vida, 0 acompanhamento familiar

e 0 acompanhamento no processo de luto (Twycross, 2003).
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Andrade e Andrade filho (2002, p.8) defendem que “...entre 0s principios basicos dos
cuidados paliativos estdo a morte como um processo natural e a ortotanasia, que implica
nao provocar eutanasia ou induzir a distanasia dos pacientes, nos seus ultimos dias de
vida”. Eles surgem como opositores a dor, a eutanasia, a desumanizagao dos cuidados,
a obstinacdo e a futilidade terapéutica, ao abandono dos doentes em fim de vida, a

hegemonia do poder médico e a negacao da morte pelas sociedades modernas.

Assim, tém como pressupostos:

. A vida e a morte sdo encaradas como um processo nhatural;
. A doenca é vista como causa de sofrimento a atenuar;
. O doente deve ser respeitado até ao fim na sua individualidade tendo em conta

0S seus proprios valores e prioridades;
. O sofrimento e o medo face a finitude eminente podem ser médica e

humanamente suportados;

. A fase final da vida pode potenciar situacoes de reconciliacdo e de crescimento
individual;
. A concecao central de que ndo se pode dispor da vida do ser humano deve

ser respeitada, ndo antecipando ou atrasando a morte, rejeitando a eutanasia,
o0 suicidio assistido e a futilidade terapéutica;

. O sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual do doente deve ser
encarado como um todo;

. A conduta das equipas multidisciplinares deve basear-se no
acompanhamento, na humanidade, na compaixdo, na disponibilidade, na
diferenciacdo e no rigor cientifico;

. A procura do bem-estar do doente deve ser ativa, apoiando-0 na opgéo de
viver tdo intensamente quanto possivel até ao fim;

. Os cuidados séo prestados apenas quando aceites pelo doente e/ou familia;

. O direito do doente a escolher o local onde deseja ser acompanhado no final
da vida deve ser respeitado (Aroso et al., 2004).

Em sintese, parece poder-se afirmar que os cuidados paliativos sdo a opcao a tomar para
cuidar das pessoas que possuem multipatologias complexas e que enfrentam o processo
de morrer, na medida em que procuram proporcionar ao doente e familia e/ou pessoa

significativa condi¢gfes para que alcancem uma boa qualidade de vida até & morte.
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2. OS CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL

Os cuidados paliativos séo recentes em Portugal e as primeiras iniciativas surgiram
apenas no inicio dos anos 90 do século passado, embora em varios textos portugueses
gue datam do seculo XVI se faca referéncia a esta filosofia de cuidados. A primeira
unidade de cuidados surge em 1992 no Hospital do Fundéao — Centro Hospitalar de Cova
da Beira, inicialmente como unidade de dor com camas de internamento e em 2003 como

uma unidade autbnoma designada de Servico de Medicina Paliativa (Marques et al. 2009).

Através do estudo Palliative care in the European Union, em 2008, ficou claro que, apesar
do comeco tardio, os cuidados paliativos em Portugal apresentavam um desenvolvimento

favoravel (Goncalves et al.,2008).

O Plano Nacional de Saude (PNS, 2004-2010 identificou os cuidados paliativos como uma
area prioritaria. O seu sucesso tem vindo a ser reconhecido pela OMS, e nele
estabelecem-se objetivos como: a existéncia de uma equipa intra-hospitalar de suporte
em cuidados paliativos (EIHSCP) em cada hospital com mais de 250 camas (a evoluir, no
futuro, para a existéncia em todos os hospitais do pais); de uma equipa comunitéria de
suporte em cuidados paliativos (ECSCP) para uma area populacional de 140.000 a
200.000 habitantes e de racios entre 80-100 camas por milhdo de habitantes (50% na
RNCCI, 30% em ambiente hospitalar fora da RNCCI e 20% em outras unidades da RNCCI

que nédo as de cuidados paliativos).

O Sistema de Saude Portugués é constituido pelo Servico Nacional de Saude (SNS)
aliado a alguns subsistemas publicos e outros servicos, lucrativos ou ndo lucrativos, do
setor privado e destina-se a promogao, prevencao e vigilancia da saude, consistindo num
direito que abrange todos os portugueses, desde a sua fundacdo em 1979 através da
publicacéo da Lei n° 56/79, de 15 de Setembro. Com os cuidados paliativos a ganharem
terreno no panorama politico e social Portugués, emerge a necessidade de estruturas de
apoio capazes de assegurar cuidados especificos. O SNS assume, nesta matéria, um
papel decisivo, na medida em que é através do mesmo que os cuidados paliativos se

estendem por todo o territorio Portugués.

E neste sentido que, em 6 de Junho de 2006, é publicado o decreto-lei n.°101/2006 que
regulamenta a criagdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI),
estabelecendo a colaboracdo dos ministérios da saude e da seguranga social na
obrigacdo da prestacdo dos cuidados de saude as pessoas com doencas cronicas

incapacitantes e ainda com doencas incuraveis na fase avancada e no final da vida.
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A RNCCI é formada por um conjunto de instituicBes publicas e privadas, que prestam
cuidados continuados de salude e de apoio social. Estas respostas promovem a
continuidade de cuidados de forma integrada a pessoas em situacdo de dependéncia e

perda de autonomia ou a necessitar de cuidados paliativos.

Em Portugal, apesar de existirem unidades pertencentes & RNCCI e unidades privadas,
o panorama de oferta de cuidados face a preméncia das necessidades € ainda

insuficiente.

O estudo “Palliative Care Facts in Europe” (EAPC, 2005) demonstra que 0s recursos
existentes em Portugal eram parcos e ndo se regiam por um modelo de organizacao

homogéneo, existindo nessa altura apenas:

. Quatro unidades de internamento,
. Trés equipas domiciliarias
. Duas equipas intra-hospitalares a dar resposta exclusiva aos doentes

provenientes dos servi¢cos do proprio hospital.

Estes dados colocam em evidéncia a reduzida capacidade de cobertura nacional, sendo
importante ressalvar que ndo existia nenhum servigo de cuidados paliativos nas regides
do Alentejo e Algarve, sendo estes assegurados por unidades de tratamento de dor
(EAPC, 2005).

O plano de implementacdo da RNCCI de 2010 para o territério nacional defendia a
existéncia de um total de 237 camas das quais 35 no Norte, 65 no Centro, 82 em Lisboa
e Vale do Tejo (LVT), 31 no Alentejo e 24 no Algarve. A aposta nos cuidados paliativos
verificou-se através de um aumento de 35,6% do numero de camas em relagdo ao ano
de 2009, no entanto, os objetivos tracados n&o foram cumpridos, existindo até 31 de
Dezembro de 2010 160 camas para o efeito. Como assinalado anteriormente, este tipo
de cuidados ndo é assegurado apenas pela RNCCI, verificando-se a existéncia de
entidades privadas que, dado o objetivo comum, deveriam igualmente ser contabilizadas.
Assim sendo, no final do ano de 2010, contava-se um total de 210 camas, inseridas, nao
s6 em unidades publicas, como em unidades privadas (Unidade de Missdo para os

Cuidados Continuados Integrados, 2010).

Embora, em 2012, na regido LVT tivessem encerrado 2 UCP, totalizando 22 camas, a

abertura de uma UCP no Norte com 10 camas e outra em LVT com 15 camas, regista um
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acréscimo de 3 camas a nivel nacional (Relatério de Implementacéo e Monitorizacdo da
RNCCI, 2013).

O relatério de monitorizagdo da RNCCI de 2015 traz mudangas pouco consideraveis
relativamente ao numero de camas destinadas a doentes paliativos, salientando o
aumento do numero de Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP) e de Equipas Comunitérias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP). No
mesmo relatério, verifica-se um aumento da demora média para referenciacdo para
cuidados paliativos, o que pode significar um ligeiro aumento da sensibilidade dos
profissionais de salde para esta tematica, traduzindo-se numa referenciacdo atempada.

(Relatorio de Implementacao e Monitorizagdo da RNCCI, 2015).

De acordo com o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos da
Comissédo Nacional de Cuidados Paliativos para o biénio 2017-2018, em 2016 existem 37
EIHSCP e 26 UCP em Portugal, ndo se registando outras alteracdes significativas
relativamente a 2015 (CNCP, 2016).

N&o obstante, a implementacdo da RNCCI e dos seus resultados favoraveis, muito estara
ainda por fazer nesta area. E fulcral a aposta na formacdo adequada dos profissionais de
saude, no sentido de se desvincularem do modelo curativo como Unico e absoluto. E ainda
muito comum, uma referenciacdo tardia ou inexistente, deixando-se, muitas vezes, de
fora doencas degenerativas, progressivas e incapacitantes, contrariando a filosofia e os

principios fundamentais dos cuidados paliativos.
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CAPITULO II
A ESCLEROSE MULTIPLA



Uma analise cronolégica pela tematica da EM leva-nos até ao século XIV obrigando-nos
a mencionar o caso de Santa Lidwina de Schiedam (1380-1433) que tera vivido na
Holanda do século XIV. Com base em documentos reconhecidos pelo seu valor histérico,

é-lhe atribuido um quadro clinico compativel com a EM.

Porém, terd sido Jean-Martin Charcot, médico e cientista francés do século XIX, o
precursor na determinacdo da relacao entre as mudancas fisiol6gicas reveladas pelas

amostras post-mortem e as caracteristicas clinicas da EM (McDonald,1993).

Ao longo de todo o século XX, foram surgindo varios especialistas como Eugéne Devic,
Jozsef Balo, Paul Ferdinand Schilder e Otto Marburg com diferentes teorias referentes a
causa e patogénese da EM. Embora ndo haja cura para a doenga, o aparecimento de
tratamentos eficazes no alivio sintomatico e na melhoria das fun¢des fisiologicas, a partir
da década de 90, constitui um marco na histéria da EM e no aumento significativo da

gualidade de vida dos doentes e suas familias (Compston e Cole, 2008).

Na atualidade, com os diversos tratamentos sintomaticos e terapias alternativas, é
possivel que o doente com EM experimente uma vida estavel, trabalhando em conjunto
com os profissionais de salde, numa atitude preventiva de eventuais surtos e na

aquisicao de estratégias de superacédo dos mesmos (Braga, 2011).

As implicacdes da doenga néo se verificam apenas ao nivel fisico. Perante as alteragfes
do estilo de vida decorrentes do diagnéstico, dependendo do doente e da fase da vida em

que se encontra, poderao surgir perturbagdes emocionais e do humor (Braga, 2011).

Perante o choque inicial de se ver confrontado com uma doencga irreversivel, o doente,
objetivando o seu bem-estar, procura estratégias de coping e resiliéncia, que poderdo

passar pela Espiritualidade (Corsi, 2014).

Em sintese, a descricdo mais objetiva da EM, é do inicio do século XX e os
desenvolvimentos na imagiologia e no tratamento tiveram um crescimento exponencial
até a atualidade, no entanto o tratamento curativo é limitado. Para um melhor cuidado aos

doentes é importante conhecer as suas causas e distribuicdo.
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1. ETIOLOGIA

A EM é uma doenca desmielinizante de etiologia ainda desconhecida, caracterizada por
uma inflamacéo através da qual se verifica uma destruicdo das bainhas de mielina que
envolvem os axonios dos neurdnios cerebrais e medulares, podendo a sua evolugao ser
do tipo surto-remissdo ou progressiva, de inicio ou apds uma fase inicial de surtos
(Kasper, 2006).

Para Barbosa, Fonseca e Toste (1999, p.113), “¢ uma doenca desmielinizante

inflamatéria, créonica, de causa desconhecida”.

A mielina é produzida pelos oligodendrdcitos, dentro do sistema nervoso, e funciona como
revestimento isolador dos axénios. O seu principal objetivo € facilitar a transmissédo dos

sinais elétricos nervosos dentro do sistema nervoso central (Moura, 2010).

Trata-se, portanto, de uma “doenca do sistema nervoso central (...), onde a camada
protetora das fibras nervosas (mielina) é lesada, influenciando de forma negativa as
funcdes motoras, a sensibilidade, o equilibrio, a fala, a visdo e o controle dos esfincteres”.
(Costa et al., 2005, p. 118).

E uma caracteristica da EM o seu aparecimento “...na forma de surtos, ataques agudos,
com melhoramento ou redugdo dos sintomas, remissdo ou, surgir e evoluir
progressivamente” (Trindade, 2011, p.13). Trata-se de uma doenca classificada em varios
tipos, com base na sua evolucdo, progressao e remissado, para uma maior precisdo do

diagnostico e melhor adequacédo dos tratamentos.

Em 1996, foram definidos pela National Multiple Sclerosis Society, quatro tipos de

esclerose mdltipla:

. A Esclerose Multipla Recidivante Remitente caracteriza-se por episddios de
recidivas impossiveis de prever, as quais, normalmente, se segue um periodo
de remiténcia onde nédo se verificam sinais da doenca. Os défices neurol6gicos
resultantes do surto deixam, habitualmente, sequelas. No entanto, também se
registam casos em que esses mesmos défices desaparecem por si mesmos.

. A Esclerose Multipla Secundaria Progressiva surge a partir de determinado
momento em que os doentes comegam a sofrer declinio neuroldgico entre os

episédios agudos de ataques, sem existirem quaisquer periodos claros de
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remissdo. D4-se o caso de surgirem recidivas mais frequentes e remissoes

menores.

. Esclerose Mdltipla Primaria Progressiva € o tipo de esclerose que afeta os
individuos que nunca tiveram remissao ap0s 0s sintomas iniciais.
Caracteriza-se por um aumento continuo do grau de incapacidade apds o

aparecimento da doencga, com poucas ou nenhumas remissdes ou melhorias.

. Na Esclerose Multipla Primaria Recidivante, o tipo mais raro de todos, pode
verificar-se que desde o aparecimento da doenca, os individuos além de

demonstrarem um declinio neuroldgico constante, sofrem ataques adicionais.

Na origem da EM podem estar fatores genéticos, que envolvem antigénios leucocitarios
humanos (HLA) e fatores ambientais, neste caso a infecéo pelo virus Epstein-Barr (EBV),

assim como, predisposicao para a autoimunidade (Mota, 2009).

Quando consideramos a genética,

“O locus principal suscetivel de EM fica situado dentro da regido da classe Il do
complexo principal de histocompatibilidade (MHC). Os alelos HLA-DRB1, que
constituem os fatores mais provaveis de suscetibilidade de EM, foram
intensamente explorados em modelos de animais transgénicos, chegando-se a
conclusdo de que o alelo HLA-DRB1*15 é determinante de suscetibilidade de
EM” (Mota, 2009, p.14).

Por outro lado, estudos epidemiolégicos sustentam a tese de uma infecdo viral como
evento desencadeador da EM, através da qual o EBV infeta células B auto reativas, que
por sua vez se alojam no Sistema Nervoso Central (SNC), criando um ambiente favoravel

a existéncia das células T auto reativas (Pender e Greer, 2008 cit in Mota, 2009).

Quanto a autoimunidade, podemos afirmar que se desenvolve quando as célulasBe T
deixam de tolerar os seus antigénios, potenciando episédios de reatividade imunoldgica

nos tecidos.

Existem dois mecanismos importantes hipoteticamente responsaveis por esta
intolerancia: a replicagdo molecular entre autoantigénios e antigénios estranhos; e uma
eventual infecdo do SNC, através da qual existe uma lesdo dos tecidos, originando a
libertacdo de antigénios na circulacéo periférica, onde se podem encontrar células T auto

reativas correspondentes (Bradley et al., 2003).
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Assim, importa explorar a distribuicdo geografica da doenca, bem como, a sua prevaléncia

e incidéncia.
2. PREVALENCIA E INCIDENCIA

Estima-se que, no mundo, existam aproximadamente 2.500.000 de individuos com EM,
sendo que do total, 1 em cada 500 individuos sera de origem Europeia (Rodrigues et al.,
2008; Maciel, 2001).

Trata-se de uma doenca cuja distribuicdo geogréfica € irregular. Considera-se zona de
alta prevaléncia quando se verifica um ndmero de casos igual ou superior a 30/100.000
habitantes; As zonas de média prevaléncia caracterizam-se pela existéncia de 5 a 30
casos por 100.000 habitantes. Quanto as zonas de baixa prevaléncia que indicam a

existéncia de menos de 5 casos por 100.000 habitante (Soares, 2006).

Apds um estudo sobre as perdas neurolégicas em doentes com EM, levado a cabo por
Kurtzke, nos primeiros anos da década de oitenta, verificou-se que a frequéncia de casos
de EM tendia a aumentar nos dois hemisférios, a medida que se afastavam da linha do
Equador. Logo, é uma patologia rara em paises tropicais, com elevada prevaléncia no
norte da Europa, Norte dos Estados Unidos da América, Sul do Canada, Austrdlia e Nova
Zelandia. Ja no Sul da Europa, na Asia Menor, no Médio Oriente, na india, e na Africa a
prevaléncia da doenga é média. As areas de mais baixa prevaléncia sdo o Japao, a China,

a América Latina e do Sul (Soares, 2006).

A prevaléncia estimada em Portugal é equivalente & verificada no Sul de Espanha e em
locais com a mesma latitude, e traduz-se em 47 casos por cada 100.000 habitantes.
Embora Portugal seja um pais de pequena dimensdo, a diversidade genética da
populacéo faz com que se verifique a existéncia de aproximadamente 5000 casos de EM,

identificando-o como um pais de alta prevaléncia da doenca (Rodrigues et al., 2008).

Os casos de EM sao frequentes em individuos de origem caucasiana, rara em pessoas
negras e excecional em asiaticos. Verifica-se, também, a resisténcia dos indios

americanos, dos esquimés e dos ciganos & doenga (Correia e Cordeiro, 2008).

A EM afeta duas a trés vezes mais as mulheres, sendo esta uma caracteristica propria
das doencas autoimunes e € mais frequente em individuos entre os 20 e os 40 anos de
idade (Correia e Cordeiro, 2008).

36



Segundo um estudo levado a cabo por Bradley (2003), cerca de 20% dos doentes com
EM tém pelo menos um parente afetado pela mesma doenca e os parentes em primeiro
grau possuem um risco 20 a 40 vezes maior de desenvolver EM. Entre irmaos, o risco é
alto, porém quando se trata de irmas torna-se mais elevado. Tratando-se de gémeos, 0s
heterozig6ticos tém a mesma percentagem de risco verificada entre irmaos ndo gémeos,
no entanto N0s gémeos monozigoticos, o risco sobe para 20%. Relativamente aos filhos,
0 risco decresce, verificando-se a mesma tendéncia comparativamente a tios, tias e

primos.

Dependendo da area afetada no sistema nervoso central, poderdo surgir diversos
sintomas de ordem organica, funcional, mental, motora, e comportamental, condicionando
a qualidade de vida do doente.

3. MANIFESTACOES CLINICAS

A EM é uma doenca do SNC, limitadora a nivel fisico, cognitivo e emocional, com um

guadro clinico heterogéneo baseado num padrao de surto-remisséo.

Uma das manifestagdes mais verificadas é a Neurite Otica (NO) e define-se como um
distarbio unilateral agudo ou subagudo das vias visuais. Caracteriza-se por dor no olho,
agravada pelo movimento ocular, e redugéo da visdo central. Embora temporariamente
incapacitante, apés um episddio de NO 90% dos doentes recuperam a visdo num periodo
gue pode ir de 2 a 6 meses (Mota, 2009).

Séo também frequentes, o nistagmo, movimento involuntério dos olhos, e a oftalmoplegia
internuclear (Ol). O nistagmo, em especial o pendular adquirido, é frequentemente

detetado em doentes com uma perda de acuidade visual acentuada (Bradley, 2003).

Nao tdo comuns, embora se verifiquem com alguma frequéncia, especialmente em

doentes mais jovens, sao as vertigens e a nevralgia do trigémeo (Bradley, 2003).

A nivel sensitivo também se registam alteracées, nomeadamente, fraqueza muscular,
parestesias, espasticidade, hiperreflexia, reflexo plantar e diminuicdo da sensibilidade,
podendo esta ser profunda ou superficial. As areas sensitivas afetadas dependem da

distribuicé@o e localizagéo das lesdes por desmielinizagéo (Bradley, 2003).

Numa fase mais avancada da doenga, dependendo da extensdo das lesdes e do
envolvimento cerebelar, podem estar comprometidos 0os movimentos dos membros

inferiores e superiores, do tronco e do pescoco. Nesta fase, pode verificar-se também
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obstipacdo e disfuncdo sexual e dos esfincteres que, de uma forma geral evolui para

incontinéncia anal e urinaria (Mota, 2009).

A disfuncdo sexual é uma caracteristica comum, sendo que para Kasper et.al. (2006),

50% dos doentes ficam sexualmente inativos e 20% revelam atividade sexual reduzida.

O estudo “Axonal pathology in multiple sclerosis: relationship to neurologic disability”
levado a cabo por Trapp, Ransohoff e Rudick (1999) revela que 34 a 65% dos doentes
com EM apresentam défice cognitivo.

As manifestacfes cognitivas relatadas com maior frequéncia sdo o défice de atencéo,
comprometimento da memoria recente e do desempenho de tarefas cognitivas, maior
dificuldade em solucionar problemas quotidianos e a diminuicdo da capacidade de

processamento de informagé&o (Bradley, 2003).

A perda axonal na substancia branca central e a redugédo do volume do corpo caloso
evidenciam atrofia cerebral desde a fase mais precoce da doenca (Trapp, Ransohoff e
Rudick, 2008).

Em sintese, podemos observar que as manifestacdes da doenca sdo mdltiplas, quer ao
nivel cognitivo, quer ao nivel psicolégico e social, com implicagdes consideraveis na vida

dos doentes.
4. AS IMPLICACC)ES DA ESCLEROSE MULTIPLA NA VIDA DOS DOENTES

As implicacdes da EM na vida dos doentes, decorrem das manifestacfes da doenca e

traduzem-se em consequéncias e limitacdes a varios niveis.

Os sintomas mais frequentes incluem fadiga, alteracdes na marcha, altera¢des da funcéao
urindria, intestinal e sexual, alteragfes da sensibilidade, dor, altera¢des visuais e défices
cognitivos (Trindade, 2011) e, conforme Braga (2011), a evolug&o da doencga, bem como
0s sinais e sintomas, variam de pessoa para pessoa, conforme a localiza¢cdo anatémica,

a extensao e a sequéncia temporal das lesdes (Braga, 2011).

Contudo, para além das manifestacdes clinicas sensitivas, motoras e cognitivas, é fulcral

abordar aquelas que ocorrem a nivel emocional.

A partir do momento em que o doente recebe a noticia do diagnostico, tanto o humor

como a afetividade podem sofrer alteracdes, manifestando-se na forma de euforia ou
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oscilacdes de animo, podendo a pessoa alternar entre o choro e o riso num curto espaco
de tempo (Mendes et al., 2003).

Por vezes, ao diagnostico de EM, o doente vé somado um quadro de perturbagdo do
humor, passando geralmente por depressdo, ansiedade e stress (Cerqueira e Nardi,
2011)

Um artigo de revisdo sobre a depressdo em doentes com EM, elaborado por Siegert e
Abernethy (2005), revelam uma prevaléncia de vida de 50% e uma prevaléncia anual de
20%.

A depresséao diferencia-se do estado de tristeza, por se tratar de um quadro de maior
duracéo e intensidade, trazendo prejuizos consideraveis a vida das pessoas afetadas, na
medida em que se veem privadas de rotinas, tarefas e atividades, das quais anteriormente
retiravam prazer. Uma pessoa triste conseguira alterar o seu estado, reduzindo ou

anulando a fonte de tristeza (Abelha, 2014).

Porém, uma pessoa com depressdo apresenta alteragfes quimicas a nivel cerebral,
condicionando a libertagdo de substdncias como a serotonina. Algumas das
consequéncias da diminuicdo dos neurotransmissores traduzem-se em alteracdes ao
nivel do humor, das emoc¢des, da memoria, do desejo sexual, do comportamento, do

apetite e do sono (Cerqueira e Nardi, 2011).

As alteracdes psicomotoras como a lentiddo, a fadiga e a sensacao de fraqueza levam,
por norma, a um comprometimento da execugdo de tarefas laborais ou escolares,
podendo conduzir os individuos ao isolamento social. As mudancas de habitos
alimentares e a privacdo do sono, podera gerar aumento ou diminuicdo de peso,
verificando-se uma alteracdo da autoimagem e da relagdo com o proprio corpo. Muito
frequentemente, este encadeamento de acontecimentos vem acompanhado de ideagéo
suicida e de sofrimento existencial, s6 reversivel com acompanhamento médico (Gusmao,
2005).

Segundo Cerqueira e Nardi, (2011, p.12) “Estudos recentes mostram que o risco de
depressao em pacientes com EM é de aproximadamente 50% ao longo da vida, enquanto
na populacdo em geral € em torno de 10%.” Quando néo é tratada, esta perturbagéo do
humor pode ser responsavel por suicidios, com 7,5 vezes mais incidéncia do que na

restante populacéo (Holland et al., 2006).
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Estudos realizados na Faculdade de Ciéncias Médicas da Santa Casa de Sao Paulo, no
Brasil, indicam que “...a depressao é frequente nos pacientes com EM e sugerem haver

correlagéo entre a depressao e a incapacidade funcional...” (Mendes et al., 2003, p.591).

Como se pode comprovar através da evidéncia empirica, trata-se de uma doenca com

implicacdes severas ao nivel fisico, psicolégico e social.

Segundo Horacio (2010, p.78),

“...as alteragdes cognitivas evidentes na EM surgem com uma grande
probabilidade de ser acompanhadas de sintomas emocionais e manifestacfes
psiquiatricas (distarbios emocionais, psicose e alteracdes da personalidade,
depressdo, psicose maniaco-depressiva, episédios maniacos, euforia,

labilidade emocional e ideagéo suicida).”

Na mesma linha de pensamento, Trindade (2011, p.31) defende que “neste primeiro
impacto aquando do conhecimento do diagndstico o doente enfrenta diversas fases,

comecgando pelo choque, recusa ou negacao, ira, depressao, desespero, curiosidade.”

A imprevisibilidade da doenca d& aos doentes uma sensacao de falta de controlo, ndo sé
do corpo, mas também das suas vidas, o0 que por si s6, pode ser encarado como um fator
gerador de ansiedade. O facto de ser detetada, maioritariamente, na idade adulta que €,
normalmente, caracterizada pela estabilidade afetiva, emocional, profissional e social, o
aparecimento da doenca leva a pessoa a um conflito interior, evidenciando outros
sentimentos negativos para além da depressao, eventualmente geradores de ansiedade,

stress, e frustragdo (Braga, 2011).

Tal como com a depressao, a ansiedade surge associada a esclerose mdltipla (Mendes
et al.,, 2003), sendo experienciada devido a evolugdo da doenca ou a problemas

especificos relacionadas com outros aspetos da vida do doente.

A ansiedade consiste hum estado emocional caracterizado por sensagfes corporais de
intensidade variavel, como medo, sensacao de vazio no estbmago, batimentos cardiacos
acelerados, presséo ou dor torécica, falta de ar, transpiragédo, boca seca, sensacédo de n6
na garganta. Quer a ansiedade, quer o medo podem ter origem nas experiéncias
interpessoais e/ou resultar de problemas existentes na primeira infancia quando a crianga
ainda ndo possui recursos intrinsecos para fazer face a problemas ou vivéncias graves.
Por outro lado, a presenga da ansiedade e do medo inconsciente, podem estar associados

desequilibrios quimicos no cérebro ou disturbios hormonais (Pereira, 2008).
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Outros estudos apontam que a prevaléncia da ansiedade nos doentes com esclerose

multipla pode variar entre 19% a 34% (Mendes et al., 2003).

Existem também evidéncias de que as mulheres com EM desenvolvem niveis superiores
de ansiedade face aos homens (Feinstein, O"Connor e Feinstein, 1999 cit in Pereira,
2008). Apos o diagndstico de esclerose multipla e, nos dois anos subsequentes, quer 0s
doentes, quer os parceiros ou conjuges, revelam niveis elevados de ansiedade e stress
(Horacio, 2010).

Hans Selye, citado por Segantin e Maia (2007) definia o stress como um conjunto de
reacdes do organismo face a uma situacao que dele exija um esforco para se adaptar,
categorizando-o em dois tipos diferentes: eustress e distress. Por eustress entende-se a
existéncia de stress e de meios fisicos e emocionais para fazer frente ao problema
causador da situacdo. O distress traduz situacbes em que os individuos se veem

confrontados com um desgaste superior a capacidade de o superar.

Na origem de um episédio de stress podem estar um ou Varios acontecimentos que
podem ser normativos ou ndo. A exposi¢do continuada a um ambiente desagradavel ou
agressivo, um estilo de vida menos saudavel, a permanéncia em situagfes de stress
durante a infancia, eventos traumaticos e aumento das responsabilidades sdo o0s

principais fatores desencadeadores de stress (Lazarus e Folkman, 1984).

Para Trindade (2011) o confronto com o diagndstico de EM implica que o doente possua

estratégias de coping e recursos emocionais adaptados a situacao.

A estratégia de adaptacdo a doenca mais utilizada pelo ser humano é a espiritualidade
(Peres et al., 2007).

Trata-se, portanto, de um aspeto inerente a existéncia humana e um ponto-chave na

manutencdo da paz interior e do bem-estar.
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CAPITULO Il
ESPIRITUALIDADE: UMA DIMENSAO DE COPING ADAPTATIVO



A espiritualidade, vivenciada pela religiosidade ou nédo, e o apoio espiritual constituem

recursos significativos favorecendo a saide mental.

O confronto com as proprias limitacdes e finitude fazem com que o ser humano deposite
a sua esperanca numa entidade transcendente, fazendo da espiritualidade um aspeto
muito presente da sua vida, tratando-se de uma dimensédo da existéncia humana e um

ponto-chave na manutencéo da paz interior e do bem-estar.

1. ESPIRITUALIDADE: O CONCEITO

Espiritualidade é vista como “algo que da sentido que nos satisfaz e encoraja no dia-a-dia
a encarar os contratempos e as vicissitudes terrenas (...), uma forca invisivel essencial
nas nossas vidas “, orientando para um “sentido de continuidade e significacdo para a
nossa existéncia” (Lourenco, 2004, p.99), podendo também ser vista como a forma como
as pessoas entendem as suas vidas tendo em conta o seu significado e valor ultimos
(Pinto e Pais- Ribeiro,2007).

Para Bolander (cit. in Lourenco, 2004, p.99) a espiritualidade “é o principio da vida que
impregna todo o ser humano nas suas dimensfes fisicas, emocionais, intelectuais,
morais, éticas, e volitivas (poder de escolher e tomar decisbes) “, podendo também ser
vista como “uma dimens&o importante da existéncia do ser humano, desde os primordios
da humanidade” (Pinto e Pais- Ribeiro,2007 P.47).

Na perspetiva de Bento (2006), a Espiritualidade permite & pessoa desenvolver um
sentimento de integridade, encontrar um sentido para a sua vida, lidar com os
acontecimentos negativos, e ainda rever e interpretar os acontecimentos de vida através

da atribuicdo de um sentido.

Segundo Volcan et al. (2003 cit in Pereira, 2009, p.33), a OMS (1998) “contempla a
Espiritualidade como o conjunto de convicgbes e emocdes de natureza ndo material,

reportando-se a questdes como o sentido e significado da vida”.

Porém, a espiritualidade nao devera ser vista apenas como a pratica de uma religiao e
dos seus fundamentos. Os conceitos de espiritualidade e religido s&o diferentes, ndo

podendo ser confundidos.

Segundo Lourenco (2004, p.104), a espiritualidade “é um conceito mais amplo que a

filiagdo ou pratica religiosa”.
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Na mesma linha de pensamento, Fleck et al. (2003, p.448) define a espiritualidade 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 do seu

corpo”.

Koenig e Larson, (2001, cit in Panzini e Bandeira 2007, p.106) acrescentam que a religido
€ um “sistema organizado de Crengas, praticas, rituais e simbolos demarcados para

facilitar a proximidade com o sagrado e o transcendente”.

A religiao traduz-se na forma como um individuo segue e pratica uma religido. N&ao
obstante a possibilidade de sobreposicdo entre os conceitos de espiritualidade e
religiosidade, a Ultima rege-se pelo seguimento de um processo de adoracdo de uma

doutrina especifica, partilhada com um grupo.

A religido e a espiritualidade ndo impedem que as pessoas sofram de doencas. Porém, a
atribuicdo de significado a mesma, constitui uma ajuda na aceitagdo e na adaptacao a
uma nova condigdo hio-psico-social, pois conforme Figueira,

“O fato de o sistema religioso explicar a doenga como provagédo, meio para
conversdo, como meio para crescer na fé, ou mesmo como o mal, relacionando
sempre a explicacdo com a sua historia, como verificamos, satisfaz o individuo
na medida em que situa a doenga no seu contexto de vida”. (Figueira, 1996, p.
113).

Para Pinto e Pais-Ribeiro (2007, p.47) a espiritualidade “é vista como um processo
dindmico, pessoal e experiencial, que procura a atribuicdo e significado no sentido da

existéncia podendo coexistir ou ndo dentro da pratica de um credo religioso”.

Embora existam varios estudos realizados sobre a espiritualidade, é necessério

aprofundar a influéncia desta variavel na saude e divulgar os seus contributos.

A relevancia do estudo da espiritualidade na area da saude surge da “preocupagao

crescente em compreender o Homem na sua globalidade “ dai a sua relevancia no

presente estudo (Pinto e Pais-Ribeiro, 2007, p.47).
Para Peres et al (2007, p.82);

“Cada vez mais a ciéncia se curva diante da grandeza e da importancia da
espiritualidade na dimens&o do ser humano. Ser humano é buscar significado
em tudo que esta em nés e em nossa volta, pois somos seres inacabados por
natureza e estamos sempre em busca de nos completar. A transcendéncia de
nossa existéncia torna-se a esséncia de nossa vida a medida que esta se

aproxima do seu fim.”
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O encadeamento entre espiritualidade e outras areas da vida do ser humano, como a
saude fisica, psicoldgica e mental, tem trazido varios contributos & investigacdo nesta
area, que atestam os seus efeitos benéficos no processo de fim de vida. (Peres et al.,
2007).

A Abordagem holistica preconizada pela filosofia dos cuidados paliativos, entende a
espiritualidade como uma dimensé&o importante na vida do ser humano e varios estudos
comprovam os seus efeitos benéficos na vida fisica, mental e social das pessoas (Coelho

e Geronasso, 2012).

Considera-se a espiritualidade e a capacidade de transcendéncia, um fator primordial na
busca de estratégias de adaptacdo a doenca e na implementacdo da filosofia dos
cuidados paliativos. E crucial a determinacdo do doente na procura de recursos
intrinsecos, que lhe permitam a reavaliagdo da doenca, como mais uma experiéncia de

vida e a atribuigdo de algum sentido (Corsi, 2014).

No decorrer de um processo de gestao de doenga cronica, devem ser analisadas as
consequéncias da mesma a nivel fisico, psicoldgico, social e cultural, o que nos orienta

para a discussdo da espiritualidade e o doente com EM.
2. A ESPIRITUALIDADE E O DOENTE COM ESCLEROSE MULTIPLA

Embora a espiritualidade tenha vindo a ser desvalorizada enquanto fator protetor, varios
estudos tornaram evidente a sua importancia na vida dos doentes com EM (Brooks e
Matson, 1982; Mohr et al., 1999; Makros e Mcabe, 2003 cit in Pedro, 2007).

Num estudo elaborado por Brooks e Matson (1982, cit in Pedro, 2007), os doentes com
EM identificaram como estratégias de coping a aceitagdo da doenca, a proximidade com

a familia e a prética de religi&o.

Na mesma linha de pensamento, Mueller, Plevak e Rummans (2001, cit in Pinto e Pais-
Ribeiro, 2007), estabelecem uma correlacédo positiva entre espiritualidade, participacéo

religiosa e melhorias na saude.

Perante o confronto com a sua situagcdo apés o diagndstico de esclerose mdltipla, o
doente experiencia medos inerentes a perspetiva de dependéncia ou incapacidade, que

podem conduzi-lo a crises existenciais e sofrimento espiritual e emocional.
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Por outro lado, quando possui uma crencga espiritual ou religido, o doente atribui, por
vezes, um significado positivo & doenca, usando esta dimensao transcendente como uma

estratégia de coping adaptativo.

Segundo Coelho,

“Quando ¢ atribuido a doenga um sentido positivo ou mesmo um desafio ou um
chamamento colocado pelo divino, as pessoas interpretam a doenca como uma
oportunidade ou como uma missdo que lhes foi confiada pela entidade

espiritual em que acreditam” (Coelho, 2011, p.218).

Apbs o diagndstico de esclerose multipla, surge a possibilidade dos individuos virem a
desenvolver perturbacdes do humor, que poderdo ser combatidas com estratégias
intrinsecas de coping, sendo o recurso & espiritualidade aquela a que os individuos

atribuem maior importancia (Koenig e Larson, 2001).

Noutro estudo, com o objetivo de estabelecer a relagdo entre o sofrimento e a
espiritualidade em doentes com esclerose multipla, Coelho (2001) concluiu que pessoas
gue manifestaram que professam uma religido apresentam valores significativamente
mais altos de bem-estar espiritual, de fé pessoal e de préticas religiosas do que o grupo

dos participantes que nao professa qualquer religido.

Para Lourenco (2004), existe uma tendéncia generalizada, na area da saude, a que os
profissionais desvalorizem a necessidade de satisfacdo das necessidades espirituais
como uma forma valida de recuperar a saude global. Por outro lado, Mc Cord et al. (2004)
revela que os doentes gostariam que seus médicos falassem com eles sobre religido e

espiritualidade.

Alguns autores analisaram a associacdo entre espiritualidade e variaveis

sociodemograficas e clinicas.

A literatura revela que as mulheres experienciam niveis mais elevados de espiritualidade
face aos homens. Embora ndo exista uma explicagdo unanime, tal pode acontecer devido
a um maior envolvimento das mulheres na organizacdo e realizacdo de atividades
religiosas, numa investigacdo com pessoas com EM, ndo encontrou relagéo estatistica

entre o sexo, o0 otimismo ou a esperanca (Pedro, 2007).
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Relativamente a idade, a medida que esta aumenta, tende também a aumentar o nivel de
espiritualidade, fazendo com que o conceito de envelhecimento surja associado a uma

maior vivencia espiritual (Lourenco et al., 2004).

Quanto ao estado civil,b as pessoas casadas ou vilvas revelaram indices de
espiritualidade superiores as pessoas solteiras (Mytko e Knight, 1999 cit in Sequeira et
al., 2009). Contudo, Pedro (2007) concluiu ndo haver diferengas estatisticas entre o

estado civil, o otimismo e a esperanca.

Relativamente & escolaridade, a um maior grau de escolaridade estdo associados
maiores niveis de espiritualidade (Mytko e Knight, 1999 cit in Sequeira et al., 2009), o que

foi corroborado por Pedro (2007) quer para a esperancga, quer para o otimismo.

No concernente ao tempo desde o diagnéstico, a investigacdo de Pedro (2007), conclui
gue a progressao e a percecao da gravidade da EM conduzem a diminui¢cdo do otimismo

e da esperanca e que quantos mais anos de diagnodstico, menor a perce¢éo da esperanca.

Face ao exposto, é permitido pensar-se que a espiritualidade e os momentos de reflexédo
existencial, quando inseridos numa perspetiva positiva e otimista e enquadrados no
processo terapéutico, contribuem significativamente para que o doente com esclerose
multipla encontre sentido para a sua vida e seja capaz de contornar as limitagdes
caracteristicas da doenca, vendo aumentada a sua qualidade de vida através da

diminuic@o de fatores propicios ao desenvolvimento de perturbac¢des do humor.
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CAPITULO IV
OPCOES METODOLOGICAS



A espiritualidade enquanto estratégia de coping face as perturbacdes do humor, como
consequéncia do diagndstico de esclerose mudltipla, constitui um tema complexo e

estimulante.

Trata-se de uma das dimensfes do ser humano mais evidentes em cuidados paliativos,
dada a eminéncia da morte e o confronto dos doentes com a prépria finitude. No que
concerne a esclerose multipla, considera-se que as suas implicacdes afetam o ser
humano em todas as suas dimensdes, condicionando o bem-estar e a qualidade de vida
dos doentes. E frequente, apds o diagndstico, o aparecimento de eventuais perturbacdes
do humor, perante a incerteza e o desconhecido.

Assim, e de acordo com o anteriormente exposto, a questao de investigacdo que se impde
é: Qual a relagédo entre as perturbacdes do humor e a espiritualidade em doentes com

esclerose multipla?

Com o presente capitulo pretende-se dar a conhecer as op¢cbes metodoldgicas que
orientaram o estudo, homeadamente 0s objetivos, o tipo de estudos, a populagédo e
amostra, o instrumento de colheita de dados, onde se incluem as variaveis, as técnicas

de tratamento de dados e as consideracdes éticas

Neste sentido, procede-se a descricdo daquilo que, no decorrer deste processo de

investigacao, foi identificado como objetivos do estudo.
Conforme a questao de investigagdo, tragou-se o seguinte objetivo geral:

. Analisar a relagéo entre as perturbacdes do humor e a experiéncia espiritual em

doentes com esclerose multipla.

Para tal, definiram-se os seguintes objetivos especificos:

. Descrever a prevaléncia das perturbagdes do humor em doentes com esclerose
multipla;

. Descrever a experiéncia espiritual de doentes com esclerose multipla;

. Avaliar a relagé@o entre as perturbagfes do humor e a experiéncia espiritual em

doentes com esclerose multipla.
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1. TIPO DE ESTUDO

A questdo de investigacdo e os objetivos atrds mencionados guiam-nos no sentido de
uma investigacdo quantitativa. Trata-se de um método de pesquisa que trabalha com
indicadores numeéricos e critérios estatisticos que visam a apresentagdo e manipulagcédo
numérica das observacdes com o objetivo de descrever e explicar os fenbmenos
observados (Fortin,1999).

Assim procedeu-se a realizacdo de um estudo quantitativo, observacional, em que néo
existiu manipulacao de variaveis, transversal, uma vez que os dados foram colhidos num
Gunico momento e descritivo correlacional (estudo nivel Il), em que pretendemos descobrir

a relacdo entre as variaveis.
2. POPULACAO E AMOSTRA
O estudo decorreu no territério portugués, com doentes com esclerose multipla.

N&o ha um numero preciso de doentes com o diagndstico de esclerose em Portugal, no
entanto, tendo em consideragdo a prevaléncia em paises com caracteristicas idénticas,

estima-se que existam cerca de 5000 doentes.

Face a dificuldade de aceder a esta populacdo, optou-se por contactar associagdes de

doentes com EM.

Tendo em consideracgédo as caracteristicas clinicas da doenca, nomeadamente a idade de

diagnéstico, e principios éticos.

Definiram-se os seguintes critérios de incluséo:
a) Doentes com mais de 18 anos;

b) Aceder a participar voluntariamente no estudo

N&o sendo possivel aceder a toda a populacao, optou-se por uma amostra de voluntérios,
constituida pelos doentes socios da Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla (SPEM)

gue acederam a participar voluntariamente no estudo.

Para a definicdo do tamanho da amostra optou-se pela regra do polegar, que conforme
Hill e Hill (2009) decorre da experiéncia de investigadores no que se refere a um

determinado tratamento estatistico.

54



Neste sentido, porque o tratamento mais exigente seria a analise factorial exploratéria
para a Escala Experiéncia Espiritual Quotidiana de Underwood e Teresi (2002) na versao

portuguesa de Taranu (2011), definiu-se como dimensao minima 160 participantes.

Assim a amostra deste estudo abrange um conjunto de 161 doentes com esclerose
multipla, associados & SPEM, que depois de informados dos objetivos se disponibilizaram

a participar no preenchimento dos instrumentos de colheita de dados.

3. INSTRUMENTOS DE RECOLHA DE DADOS

Tendo em consideracdo o tipo de estudo e o objetivo geral, o instrumento de colheita de

dados selecionado foi o questionario (Apéndice A) sendo constituido por trés partes:

Uma primeira parte é relativa a caracterizacdo sociodemografica e da situagdo clinica,
construida para o estudo, tendo por base a revisdo da literatura. Inclui variaveis relativas
ao sexo, idade, estado civil, habilitagbes literarias, profissdo, rendimentos, agregado
familiar, confissdo religiosa e frequéncia de cerimoénias religiosas, rede de relacdes
sociais, tempo de diagnostico da doenga, limitagbes e diagnostico de perturbagdes do
humor, que foram operacionalizadas em nominais, ordinais e quantitativas, optando-se

pelas Ultimas, sempre que possivel e adequado.

Para a avaliacéo das alterac6es do humor optou-se pela Escala de Ansiedade, Depressao
e Stress (EADS) de Pais-Ribeiro, Honrado e Leal (2004) (Anexo A).

A EADS é constituida por 21 itens que se distribuem por trés dimensdes, Depressao,

Ansiedade e Stresse, com sete itens cada.

A Depresséao abrange: Disforia (um item); Desanimo, (um item); Desvalorizac&o da vida
(um item); Auto depreciacdo (um item); Falta de interesse ou de envolvimento (um item);

Anedonia (um item); Inércia (um item).

A Ansiedade inclui: Excitacdo do Sistema Auténomo (trés itens); Efeitos Musculo
Esqueléticos (um item); Ansiedade Situacional (um item); Experiéncias Subjetivas de

Ansiedade (dois itens).

O Stresse engloba: Dificuldade em Relaxar (dois itens); Excitagdo Nervosa (um item);
Facilmente Agitado/Chateado (um item); Irritavel/Reacdo Exagerada (dois itens);

Impaciéncia (um item).
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As respostas sao dadas através duma escala tipo Likert, em que a pessoa avalia a forma
como experimentou cada sintoma durante a Ultima semana, numa escala de quatro

”

pontos que descrevem a gravidade ou frequéncia: “nao se aplicou nada a mim”, “aplicou-

se a mim algumas vezes”, “aplicou-se a mim de muitas vezes”, “aplicou-se a mim a maior

arte das vezes”, a que correspondem valores de “0” a “3”.

Assim as pontuacdes em cada dimens&o variam entre zero e 21, sendo que a valores

mais elevados correspondem estados de humor mais negativos.

Sendo uma escala frequentemente utilizada em Portugal optou-se por manter a estrutura

apresentada pelo autor.

A consisténcia interna foi avaliada através do Alfa de Cronbach, observando-se ser
ligeiramente superior no presente estudo, comparativamente com o estudo de Pais-
Ribeiro, Honrado e Leal (2004), sendo em todas as dimensdes boa ou muito boa (tabela
1).

Tabela 1 — Consisténcia interna da EADS

Ribeiro, Honrado e Leal

(2004) Estudo
Ansiedade 0,74 0,85
Stress 0,81 0,89
Depresséo 0,85 0,91

Para a utilizag&do do instrumento foi solicitada a autorizagdo dos autores, que foi positiva
(Anexo B)

Para a avaliacdo da espiritualidade recorreu-se a Escala de Experiéncia Espiritual
Quotidiana (EEEQ) de Underwood e Teresi (DSES, 2002) (Anexo C), na versdo
portuguesa de (Taranu, 2011). Esta escala tem como objetivo a obtencdo de um
autorrelato das experiéncias espirituais quotidianas dos participantes e é composta por
16 itens que incluem areas como a admiragao, gratiddo, compaixao, sentido de conexao,

amor e desejo de proximidade com Deus.

Os primeiros 15 itens sdo medidos numa escala tipo Likert com 6 pontos (1= muitas vezes
por dia, 2 = todos os dias, 3 = na maior parte dos dias, 4 = alguns dias, 5 = de vez em
quando, 6 = nunca ou quase nunca). O ultimo item, 16: "De um modo geral, quao préximo
se sente de Deus?” Foi construido numa escala tipo Likert com quatro categorias (1 =

nada, 2 = algo préximo, 3 = muito préximo, 4 = tdo préximo quanto possivel) em forma
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oposta aos primeiros 15 itens. Trata-se de um item que pretende medir o grau de

espiritualidade global.

Segundo Taranu (2011), trata-se de um instrumento unidimensional. No entanto procedeu

a sua andlise fatorial exploratéria e identificou trés fatores.

Num primeiro momento consideramos a estrutura apresentada pela autora, mas no nosso

estudo revelou-se pouco consistente, pelo que optamos pela andlise da estrutura fatorial.

Neste sentido verificamos 0s pré-requisitos para a andlise fatorial exploratoria,
observando-se que o Kaiser Mayer Olkin era 0, 937, sendo significativo o teste de Barlett
(aproximacéo Qui-quadrado = 2664,480; gl 120; sig 0,00), o que nos permitia prosseguir
a andlise.

Para a extracdo de fatores utilizou-se 0 método das componentes principais e para a
extracdo do numero de fatores teve-se em atencgédo o critério de Kaiser. Para a rotacao
dos fatores utilizou-se a rotacdo ortogonal (Varimax), tendo emergido dois fatores, com
uma variancia acumulada de 72,94%. As dimensdes ficaram constituidas da seguinte

forma:

Tabela 2 — Constituicdo das dimensdes

Dimensdes
Itens Terreno Divino
Sinto-me guiado por Deus no decorrer das minhas atividades diarias ,884
Sinto, de uma forma muito direta, o amor de Deus por mim ,873
Peco a ajuda de Deus no decorrer das minhas atividades diérias ,839
Encontro for¢cas na minha religido ou espiritualidade ,831
Sinto a presenca de Deus ,826
Encontro conforto na minha religi&o ou espiritualidade ,823
Desejo estar mais proximo de Deus ou em unido com Ele ,803
Sinto-me agradecido por todas as bénc¢éos divinas , 784
Durante o culto, ou noutras ocasifes, quando em contacto com Deus, sinto 773
uma alegria que me eleva acima das preocupacdes diarias '
Sou espiritualmente tocado pela beleza da criagdo , 725
Sinto o amor de Deus, por mim, através dos outros ,720
De um modo geral, quédo proximo se sente de Deus , 710
Aceito os outros, mesmo quando fazem coisas que penso que sdo erradas ,884
Sinto um cuidado desinteressado pelos outros 73
Sinto-me em unido com tudo aquilo que esta vivo ,633
Sinto uma profunda paz e harmonia interiores ,563
Variancia 65,04% 7,9%
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A primeira dimensdo denominou-se “Terreno”, constituida pelos itens 1, 3, 4,5, 7, 8, 9,
10, 11, 12, 15 e 16; e a segunda, “Divino”, sendo constituida pelos itens 2, 6, 13 e 14. A
escolha do nome das dimensdes prendeu-se com o assunto ao qual cada item se remetia.
Se se tratava de uma questdo mais ligada as questdes terrenas com um maior
distanciamento das questdes divinas, integraria a dimensao “Terreno”; caso se verificasse

uma maior relacdo com as questdes espirituais os itens integrariam a dimensao “Divino”.

Observou-se muito boa consisténcia interna na Escala Total (0,96) e na dimens&o Divino
(0,97) e boa na dimensdo Terreno (0,81). O alfa de Cronbach da escala total é
ligeiramente superior ao do estudo de Taranu (0,92).

Para a utilizagdo do instrumento foi solicitada a autorizagdo dos autores, que foi positiva
(Anexo D).

Relativamente a primeira parte do instrumento de colheita de dados, foi efetuado um pré-
teste com 10 participantes, selecionados informalmente e que se disponibilizaram a
colaborar, com o objetivo de avaliar a compreenséo das questdes, tendo-se procedido a

alteracdes no que se refere a sua estrutura.

4. PROCEDIMENTO DE RECOLHA DE DADOS

Para a recolha de dados e, tendo presente o objetivo de estudo e as caracteristicas da
populacao, foi utilizada a ferramenta informatica Google Docs, através da criacdo de
guestionario on-line (Apéndice B). Pretendeu-se com esta estratégia, aceder ao niUmero
maximo possivel de associados e evitar 0s custos inerentes ao envio do questionario por

correio tradicional.

Para verificar a funcionalidade do instrumento de recolha de dados foi efetuado um pré-

teste a 10 pessoas com EM, através de contactos informais.

No sentido de aceder a populagéo alvo, efetuou-se um contacto informal, via telefone,
com a Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla para apurar a exequibilidade do

estudo junto dos seus associados.
ApOs apreciacao, o pedido (Apéndice C) e respetivo projeto de investigacdo foram aceites

pela delegacéo do Porto, que prontamente enviou aos seus associados o instrumento de

recolha de dados, via correio eletrénico.
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No entanto, verificou-se pouca adeséo dos participantes, pelo que houve necessidade de
contactar a delegacdo da SPEM de Lisboa, que divulgou o instrumento de recolha de

dados, de forma bem-sucedida.

No questionario os participantes foram informados dos objetivos do estudo.

A recolha dos dados decorreu entre 28/8/2015 e 14/4/2016.

Apo6s a recolha da informagé@o procedeu-se a importacdo da base de dados e a sua
transformacédo da base de dados em Excel numa base em SPSS (Statistical Package for

Social Sciences).
5. TRATAMENTO DE DADOS

As informacdes dos questionarios foram codificadas de forma a permitir o tratamento

estatistico, tendo em considerag&o os objetivos do estudo.

Assim, recorreu-se a técnicas de estatistica descritiva, adequadas as variaveis quanto a

escala de medida (distribuicbes de frequéncias, média, mediana, moda e desvio padrao).

Relativamente as medidas de associacao foram tidas em consideracdo as variaveis
quanto a escala de medida e a normalidade de distribuicdo, e/ou assimetria ou curtose

severas, utilizando-se a correlacdo de Pearson ou de Spearman.
O nivel de significancia admitido foi de 5%.

O software utilizado foi o SPSS 22.0 para Windows.

6. QUESTOES ETICAS

A ética deve estar presente em todas as fases do processo de investigagéo fazendo-se

cumprir pelos principios estabelecidos e pelo rigor nos procedimentos.

O investigador, independentemente da sua area de formacdo, tem a obrigacdo de
salvaguardar os direitos humanos. O processo de investigacdo no ambito da saude ou
das ciéncias sociais implica, muito frequentemente, estudar uma populacdo composta por
pessoas fragilizadas a nivel fisico e/ou psicolégico que devem ser alvo de cuidados
redobrados para que participagéo na investigagéo nao constitua um fator gerador de dano

Ou prejuizo para o seu bem-estar.

59



E devido ao participante a salvaguarda do seu direito a:

e Informagé&o — O participante deve ter acesso a informag¢ao completa sobre o estudo
tipo de estudo, objetivos, métodos e duracao aproximada, bem como, informacéo
apropriada para consentir na participacdo em investigacao.

e Anonimato — O participante € livre de ndo revelar a sua identidade.

¢ Intimidade — O participante é livre de decidir sobre a quantidade e em que medida
aceita partilhar informacéo intima e privada e tem o direito de desistir em qualquer

altura do preenchimento do instrumento de recolha de dados.

O presente estudo foi orientado com base no respeito pelos direitos dos seus
participantes, tendo em conta os principios acima referidos. O principio do respeito pelo
anonimato fez-se cumprir pela natureza dos métodos de recolha de dados, uma vez que
se tratou de um questionario anénimo ao qual os participantes responderam online. De
forma a assegurar o direito dos participantes a informacao e a intimidade, integrou-se o
consentimento informado no questionario online e em suporte de papel nos questionarios

do pré-teste.
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CAPITULO V
RESULTADOS



Os resultados deste estudo serdo apresentados em fungcédo dos objetivos. Num primeiro
momento, procedeu-se a apresentacdo descritiva dos dados e, posteriormente a
apresentacdo das medidas de associacdo. Segue-se a descricdo das caracteristicas

sociodemograficas.

Tabela 3 — Distribuicdo conforme as caracteristicas sociodemogréficas (n=161)

ni fi (%)
Sexo
Masculino 114 70,8
Feminino 47 29,2
Grupo etario
Menos de 24 anos 5 3,1
De 25 a 34 anos 34 211
De 35 a 44 anos 60 37,3
De 45 a 54 anos 38 23,6
De 55 a 64 anos 20 12,4
Mais de 65 anos 4 2,5
Estado Civil
Solteiro 56 34,8
Casado 78 48,4
Divorciado 24 14,9
Viavo 3 1,9
HabilitagcBes Literarias
Menos que 9° ano 5 3,1
9° Ano 21 13,0
12° Ano 46 28,6
Bacharelato 15 9,3
Licenciatura 61 37,9
Mestrado 10 6,2
Doutoramento 1 0,6
P6s-doutoramentO 2 1,2

As 161 pessoas com esclerose sdo maioritariamente do sexo masculino (70,8%). As
idades variam entre 22 e 70 anos, com média de 42,32+10,65 anos e mediana 43 anos.
Quando consideramos 0s grupos etérios, o mais representado € dos 35 aos 44 anos
(37,3%) e 0 menos representado é o que vai para além dos 65 anos (2,5%). Quanto ao
estado civil, dos 161 participantes, a grande maioria s&o casados (48,4%), sendo o grupo
menos representado o dos vilvos (1,9%). No que concerne as habilitacdes literarias,
37,9% séo licenciados, seguidos dos participantes com o 12° ano de escolaridade (28,6%)

e 3,1% tém menos que o0 9° ano de escolaridade.
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Tabela 4 — Distribui¢cdo conforme ocupac¢éo segundo CNP (n=161)

ni fi (%)

Profissao

Quadros Superiores da Administragao Publica e 8 5,0

Quadros Superiores de Empresa

Especialistas das Profissdes Intelectuais e Cientifica 56 34,8

Técnicos e Profissdes de Nivel Intermédio 29 18,0

Pessoal Administrativo e Similares 31 19,3

Pessoal dos Servicos e Vendedores 17 10,6

Operarios, Artifices e Trabalhadores Similares 2 1,2

Operadores de InstalagGes e Maquinas e Trabalhadores 7 4,3

de Montagem

Trabalhadores Nao Qualificados 2 1,2

Estudantes 3 1,9

Outros 6 3,7
Ativos

Sim 88 54,7

N&o 73 45,3
Motivo de Inatividade

Desemprego 9 12,3

Incapacidade 27 37,0

Reforma 30 41,1

Outros Motivos 5 6,8

Nao responde 2 2,7

No que diz respeito a profissdo, o grupo dos especialistas das profissdes intelectuais e
cientificas é o mais representado com 56 participantes (34,8%), sendo os grupos dos
Operarios, artifices e trabalhadores similares e dos trabalhadores ndo qualificados os
menos representados (1,2%). Dos 161 participantes, 54,7% séo profissionais ativos e os
restantes ndo exercem a sua atividade profissional (45,3%). Quanto aos motivos de

inatividade, a reforma aparece como 0 mais representado (18,6%), seguido da

incapacidade que representa 16, 8 % dos inquiridos inativos.

Tabela 5 — Distribuicdo conforme os rendimentos do agregado familiar (n=161)

ni fi (%)

Rendimento Agregado Familiar

Um salario Minimo 30 18,6

Dois Salarios Minimos 37 23,0

Mais de Dois Salarios Minimos 94 58,4
Com quem vive

Sozinho 22 13,7

Com familiares 138 85,7

Com outras pessoas 1 0,6

Relativamente aos rendimentos por agregado familiar, 18,6% vivem com o equivalente a
um salario minimo nacional e 58,4% com um montante superior a dois salarios minimos
nacionais. Quanto a composicdo do agregado familiar 13,7% das pessoas vivem

sozinhas, 85,7% vivem com familiares e uma vive com outra pessoa.

Y
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Tabela 6 — Distribuicdo conforme religido (n=161)

ni

fi (%)

Pratica alguma religido

Religido praticada (n=92)

Frequéncia ceriménias religiosas (n=92)

Sim

Nao

Catolica

Evangélica

Islamica

Budista

Testemunha de Jeova
Crenca Pessoal

Espiritismo

Mais de uma vez/dia
Diariamente
Semanalmente
Mensalmente

Ocasionalmente

92
69

N W Rk PR e

&)

19

48

57,1
42,9

84,8
11
11
11
11
3,3
7,6

54
4,3
20,7
7,6
52,2

No que diz respeito as crencas religiosas, 42,9% dos participantes dizem néo praticar
qualquer religido, enquanto 92 dos restantes (57,1%) afirma praticar algum culto ou
pratica religiosa. Das 92 pessoas que referem alguma pratica religiosa, a grande maioria
segue a religido catdlica (84,8%). Relativamente as restantes7,6% referem que sdo
espiritas, 3,3 tém a sua crenca pessoal e as menos representadas sao as correntes
evangélicas, o islamismo e o budismo com 1,1% cada (1,1%). Dos que praticam uma
religiao a maioria frequenta cerimoénias religiosas ocasionalmente (52,2%), seguido dos

que o fazem semanalmente (20,7%). Os que frequentam diariamente ou mais que uma

vez por dia séo 9,7%.
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Tabela 7 — Distribuicdo conforme tempo de diagndstico de Esclerose Mltipla e limitagBes (n=161)

ni fi (%)

Tempo de Diagnostico

Um ano ou menos 23 14,3

De 1 a5 anos 29 18,0

De 5 a 10 anos 48 29,8

10 Anos ou mais 55 34,2

N&o responde 6 3,7
LimitacOes e correntes da Esclerose Multipla

Sim 97 60,2

Nao 64 39,8
Especificacdo das limitagcBes

Limitagdes fisicas 73 75,3

Limitagdes fisicas e 16 16,5

cognitivas

Limitacdes 2 2,1

Cognitivas

N&o responde 6 6,2
Limitagcdo a casa devido a EM

Sim 22 13,7

Nao 139 86,3
Dificuldade em deslocar-se devido a EM

Sim 67 41,6

Nao 94 58,4

O tempo de diagndstico varia entre menos de um ano e 10 anos ou mais. A 34,2% das
pessoas foi-lhes diagnosticada EM ha 10 anos ou mais, constituindo o grupo mais
representado. Por outro lado, a 14,3% a EM foi diagnosticada ha menos de uma ano e
6,2% ndo respondem. No que se refere a limitagdes, a maioria (60,2%) refere limitagbes
decorrentes da EM. Das 97 pessoas que refere limitagbes, as mais referidas sao
limitacbes fisicas (75,3%), seguidas das limitacdes fisicas e cognitivas (16,5%),
observando-se 6,2% de ndo respostas. Das 161 pessoas com EM13,7% afirmam estar

limitadas a casa devido a doenca, e 41,6% refere dificuldades em deslocar-se.

Tabela 8 — Distribui¢cdo conforme as Perturbagdo do Humor (n=161)

ni fi (%)
Diagndstico de perturbagdo do humor?
Sim 83 51,6
Nao 78 48,4
Especificacéo da perturbagdo de humor (n=83)
Ansiedade 15 18,1
Stress 10 12,0
Depresséo 22 26,5
Ansiedade  e/ou 36 43,4
stress elou
depresséao
Medicacgao atual para perturba¢cdes de humor
Sim 63 39,1
Nao 98 60,9
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Quanto ao diagnostico de perturba¢des do humor, 51,6% dos participantes dizem ja lhes
ter sido diagnosticada perturbacdo do humor. Dos 83 participantes que referiram terem
sido diagnosticados com perturbac¢des do humor 43,4%estiveram perante o diagnostico
de mais de uma perturbacdo do humor, a 26,5% foi diagnosticada depresséao, a 18,1%
ansiedade e a 12,0% stress. Atualmente 39,1% das pessoas encontra-se a tomar

medicacao para as perturbagdes do humor.

Tabela 9 - Distribui¢cdo conforme relagdo com familiares e amigos (n=161)

Familiares Amigos
ni fi% ni fi%
Diariamente 109 67,7 103 64,0
Semanalmente 27 16,8 26 16,1
Mensalmente 7 4.3 11 6,8
Ocasionalmente 16 9,9 15 9,3
Nao responde 2 1,2 6 3,7

Relativamente a rede social e a frequéncia da relacdo com amigos, a grande maioria dos
participantes (64%) afirma relacionar-se diariamente, 16,1% relaciona-se semanalmente,
sendo que os restantes se relaciona mensalmente ou ocasionalmente, havendo 3,7% que
nao respondem. Quanto a frequéncia da relagao com familiares, 67,7% afirma ter relacdo
diariamente, 16,8% relacionam-se semanalmente, e os restantes 14,2% relacionam-se

mensalmente, ou ocasionalmente e 2 (1,2%) ndo responde.

Tabela 10 — Distribuicdo conforme satisfagdo com familiares e amigos (n=161)

Familiares Amigos
ni fi% ni fi%
Nada Satisfeito 11 6,8 9 5,6
Pouco Satisfeito 8 5,0 11 6.8
Nem satisfeito nem insatisfeito 23 14,3 30 18,6
Satisfeito 62 38,5 65 40,4
Muito Satisfeito 57 35,4 46 28,6

Relativamente a satisfacdo com amigos, a maioria revela-se satisfeito (40,4%) ou muito
satisfeito (28,6%), sendo que 18,6% nao se sentem nem satisfeitas nem insatisfeitas, e
0s restantes consideram-se pouco satisfeitos e nada satisfeitos. A semelhanca do que
acontece com amigos, na satisfagdo com os familiares a grande maioria divide-se entre o
satisfeito (38,5%) e o muito satisfeito (35,4%). Os participantes que ndo se consideram
nem satisfeitos nem insatisfeitos séo 14,3% e os restantes dividem-se entre o pouco

satisfeito (5%) e o nada satisfeito (6,8%).
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Tabela 11 — Distribuicdo das medidas de estatistica descritiva de experiéncia da espiritualidade (n=161)

Min-max Média + desvio padréo Mediana P25-P75
Terreno 1-6 3,46 £ 1,29 3,5 2,5-4,25
Divino 1-6 3,85+ 1,52 3,9 2,45 -5.25

No que se refere a experiéncia da espiritualidade, na dimenséo Terrena, 0s scores variam
entre 1 e 6, com média de 3,46+1,29 e mediana 3,5. Os scores da dimensdo divina
também variam entre 1 e 6, com média de 3,8+1,52 e mediana de 3,9.

Tabela 12 — Distribuicdo das medidas de estatistica descritiva das perturbacdes de humor

Min-max Média + desvio padréo Mediana P25-P75
Ansiedade 0-19 5,81 +4,49 5 2-9
Stress 0-18 8,44 + 4,61 8 5-125
Depresséo 0-20 5,82 + 4,49 5 2-10

Quanto as perturbacdes de humor, a Ansiedade e a Depressdo apresentam valores
similares (Ansiedade: média 5,81 + 4,49; mediana 5; Depressdo: média 5,82 + 4,49;
mediana 5) observando-se valores superiores no stress (média 8,44 + 4,61; mediana 8).
Com o proposito de dar resposta ao ultimo objetivo, procedeu-se & analise da associagéo
entre as dimensdes da EEEQ e as perturbagfes de humor, recorrendo-se a correlagédo
de Pearson.

Tabela 13 — Correlagfes entre Dimensdes da espiritualidade e as perturba¢des do humor (correlacao de
Pearson)

Depresséao Ansiedade Stress
EEEQ - Divino 0,032 -0,100 -0,024
EEEQ-Terreno 0,164* 0,076 0,119

Conforme a tabela 13, ndo se observa associagéo entre a EEEQ-Divino e nenhuma das
dimensdes das perturbac¢des de humor. Relativamente a EEEQ-Terreno, observa-se uma
associacgdo positiva e baixa (r=0,164; sig=0,038) com a depressdo, ndo se observando

para as restantes dimensdes da EADS.
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CAPITULO VI
DISCUSSAO DOS RESULTADOS



A EM é uma doenca crbnica, progressiva, incuravel e incapacitante, com severas
implicacdes, em todas as dimensdes da vida humana, que afetam a qualidade de vida e

0 bem-estar dos doentes.

A noticia do diagnéstico de EM e a imprevisibilidade do quadro clinico podem ser fatores
favoraveis ao desenvolvimento de perturbacées do humor, como consequéncia de

sofrimento existencial e sensacdo de perda de controlo.

Os doentes com EM podem vir a experienciar episédios de ansiedade, stress e
depressédo, sendo a espiritualidade um recurso para a manutencao da saltde mental, do

bem-estar e da paz interior.

Foi com o intuito de analisar a relacdo entre a espiritualidade e as perturbacées do humor

em doentes com EM que se desenvolveu a presente investigacao.

N&o sendo possivel aceder a toda a populacdo, optou-se por uma amostra de voluntrios,
constituida por 161 doentes, s6cios da SPEM que acederam a participar voluntariamente

no estudo.

Neste capitulo serdo discutidos os aspetos mais relevantes dos resultados, tendo

presente as opc¢des metodoldgicas e os objetivos.

Numa fase inicial, procedeu-se a caracterizacdo sociodemografica da amostra, para
depois se apurar 0s scores quanto ao diagnostico de perturbagdes do humor e os niveis

de espiritualidade, bem como a relacdo entre as variaveis.

Os resultados sociodemogréficos indicam que 70,8% dos participantes pertencem ao
sexo masculino. Esta percentagem de doentes, ndo se encontra em concordancia com
os estudos de Correia e Cordeiro (2008) que defendem que a EM afeta duas a trés vezes
mais as mulheres. No entanto, podemos estar perante um viés decorrente do processo
de selecdo da amostra. Tal como havia sido referido, perante a dificuldade em aceder aos
doentes com EM, recorreu-se a SPEM que apoiou esta investigacao, estabelecendo um
primeiro contacto com 0s seus associados, 0 que limitou a selecdo de uma amostra
representativa. Cumulativamente, sendo a administracdo do instrumento de recolha de
dados feita online, vé-se condicionado o acesso ao mesmo, sendo permitido o seu
preenchimento apenas aos participantes com acesso a computador e internet. Daqui
podemos depreender que, os associados com habilitacdes médias ou elevadas e

conhecimentos informaticos tiveram mais facilidade a aceder ao seu preenchimento. Esta
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limitacdo pode ter influenciado a taxa de adesdo por parte dos associados do sexo
feminino e vem corroborar também os resultados relativos as habilitagdes literarias, pois

28,6% dos participantes tem o0 122 ano de escolaridade e 37,9% concluiu uma licenciatura.

Também a ocupacdo dos participantes, aponta neste sentido, uma vez que 34,8% sao
especialistas das profissdes intelectuais e cientificas, 19,3% pertence a categoria do
pessoal administrativo e similares e 18,0% assumem-se como técnicos e profissionais de
nivel intermédio, conforme as designacfes da CNP. Reflexo de uma maior taxa de
participantes com habilitacdes acima da média sdo, também, os rendimentos por
agregado familiar, sendo que 23,0% dos associados vivem com dois salarios minimos e

58,4% com um montante superior a dois salarios minimos.

As idades dos inquiridos variam entre 22 e 70 anos, com média de 42,32+10,65 anos,
sendo o grupo mais representado o que varia entre 0s 35 e 0s 44 anos (37,3%), seguido
pelo grupo etério que varia entre 0s 45 e os 54 anos (23,6%). Numa primeira impressao,
estes resultados ndo estdo em conformidade com a investigacdo de Correia e Cordeiro
(2008) j& mencionados, sendo que a EM é mais frequentemente diagnosticada entre os

20 e 0s 40 anos de idade.

Os resultados relativos a idade podem ser influenciados pelo tempo de diagndstico
decorrido até ao preenchimento deste questionario. Um individuo que seja confrontado
com o diagndstico, por exemplo, aos 30 anos de idade e esse diagndstico tenha decorrido
ha 10 anos, encontra-se abrangido pelo grupo etario mais representado. Esta ideia é
corroborada pelas percentagens de participantes que foram diagnosticadas com EM ha

10 anos ou mais (34,2%) e ha mais de 5 e menos de 10 anos (29,8%).

Quanto as implicacdes da doenca, 60,2% dos associados referiram possuir limitacdes
decorrentes da EM, sendo que 75,3% possui limitacdes fisicas, 2,1% possui limitacdes
cognitivas e 16,5% possui limitacdes fisicas e cognitivas. Os resultados corroboram o
estudo de Bradley (2003), no que se refere as limitacdes fisicas, pois segundo os autores,
as areas sensitivas afetadas dependem da distribuicdo e localizacdo das lesbes por
desmielinizagdo, potenciando a dependéncia. Assim, € possivel depreender-se que a
presente investigacao obteve resultados concordantes com o quadro tedrico, pois para
Trindade (2011), os sintomas mais frequentes incluem fadiga, alteracdes na marcha,
alteracdes da funcdo urindria, intestinal e sexual, alteracdes da sensibilidade, dor,
alteracdes visuais e défices cognitivos. Ainda, conforme Braga (2011), a evolugédo da
doenga, bem como os sinais e sintomas, variam de pessoa para pessoa, conforme a

localizacdo anatdémica, a extensao e a sequéncia temporal das lesdes.
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O mesmo se verifica quanto as limitagdes cognitivas pois, embora Bradley (2003), refira
gue as limitacBes cognitivas mais frequentes sdo o défice de atencdo, comprometimento
da memoria recente e do desempenho de tarefas cognitivas, maior dificuldade em
solucionar problemas quotidianos e a diminuicdo da capacidade de processamento de

informac&o, ndo determina a prevaléncia com que ocorrem.

Viu-se entdo que, no que diz respeito as limitagdes da doenca, quer a nivel fisico, quer a
nivel cognitivo, os resultados obtidos estdo em conformidade com a investigacao de
Trindade (2011), Braga (2011) e Bradley (2003), o que leva a reflexdo sobre as
dificuldades dos participantes em deslocarem-se devido a EM (41,6%), o confinamento a
casa devido a doenca (13,7%) e a percentagem de individuos inativos por incapacidade
(37,0%). O tempo decorrido, apdés o diagnéstico, e a data do preenchimento do
instrumento de recolha de dados, pode ser significativo, na medida em que um maior
periodo de tempo trara ao doente mais limitagcdes fisicas e cognitivas, potenciando
situacdes de menor mobilidade e maior dependéncia, elevando, assim, os nimeros de

inativos por incapacidade.

Embora as limitacdes fisicas e cognitivas sejam significativas na vida dos doentes com
EM, as suas implicacdes vao mais além dos aspetos fisico e cognitivo, englobando todas
as dimensdes do ser humano. Segundo Braga (2011), dependendo do doente e da fase

da vida em que se encontra, poderéo surgir perturbacdes emocionais e do humor.

Um aspeto relevante a ter em conta quando referimos a eventualidade de o doente

desenvolver ou ndo um quadro de perturbacdo do humor, é a rede social que o envolve.

Para Gusmao (2005), as alteracdes psicomotoras como a lentiddo, a fadiga e a sensacao
de fraqueza levam, por norma, a um comprometimento da execucgéo de tarefas laborais

ou escolares, podendo conduzir os individuos ao isolamento social.

Contudo, no presente estudo, observa-se uma grande utilizacdo da rede de suporte
social, uma vez que 67, 7% dos participantes se relaciona diariamente com familiares e
64, 0% se relaciona diariamente com amigos. O contacto semanal e mensal com
familiares tem uma percentagem de 16,8% e 4,3%, respetivamente, e o contacto semanal
e mensal com amigos tem uma percentagem de 16,1% e 6,8%, respetivamente. Outro
fator a considerar é a satisfacdo com amigos e familiares. Relativamente a satisfacdo com
amigos, a maioria revela-se satisfeito (40,4%) ou muito satisfeito (28,6%), sendo que
18,6% n&o se sentem nem satisfeitas nem insatisfeitas. A semelhanca do que acontece

com amigos, na satisfacdo com os familiares a grande maioria divide-se entre o satisfeito
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(38,5%) e o muito satisfeito (35,4%). Os participantes que ndo se consideram nem
satisfeitos nem insatisfeitos sdo 14,3%. Os scores apurados relativamente & relacdo com
familiares, pode estar relacionado com o facto de 48,4% serem casados e residirem com
os cbnjuges. Embora, 4,8% serem solteiros e possam, eventualmente, residir com os pais,
irmaos ou outros familiares, os resultados obtidos apenas dédo acesso a percentagem de
participantes, a residir com familiares (85,7%), ndo permitindo apurar a percentagem

exata de solteiros a residir com familiares.

N&o pode ser ignorado o facto de estarmos presente uma amostra que toma a iniciativa
de travar contactos sociais em beneficio proprio. E necessario ter presente que se trata
de uma amostra proveniente de uma associacdo de doentes com um objetivo comum, ao
qual todos recorreram por sua vontade e iniciativa. Mais uma vez, sai reforcada a limitagdo

a este estudo, decorrente da técnica amostral, que ndo é probabilistica.

Embora néo tendo sido objetivo do estudo avaliar o impacto da rede social e do contacto
com familiares e amigos no desenvolvimento de perturbacées do humor, ficou claro que
51,6% dos associados ja foi diagnosticado com perturbagcédo do humor, sendo que deles,
26,5% teve depresséao, 18,1% ja sofreu de ansiedade, 12,0% referiu ja ter vivido situacbes

de stress e 43,4% ja experienciou mais que uma perturbacdo do humor em simultaneo.

Quando o doente recebe a noticia do diagnéstico, o humor e a afetividade podem sofrer
alteracdes, manifestando-se na forma de euforia ou oscilagbes de animo, podendo a
pessoa alternar entre o choro e o riso num curto espacgo de tempo (Mendes et al., 2003),
passando geralmente por depressao, ansiedade e stress (Cerqueira e Nardi, 2011). As
perturbagbes do humor surgem associadas a esclerose multipla (Mendes et al., 2003),
sendo experienciada devido a evolucdo da doengca ou a problemas especificos
relacionadas com outros aspetos da vida do doente. Perante o choque inicial de se ver
confrontado com uma doenca irreversivel, o doente, objetivando o seu bem-estar, procura

estratégias de coping e resiliéncia, que poderao passar pela Espiritualidade (Corsi, 2014).

Varias investigacdes revelam a importancia da espiritualidade na vida dos doentes com
EM, apresentando uma correlagdo positiva entre a espiritualidade, a pratica de religido e
as melhorias no estado de saude global (Mohr et al., 1999; Makros e Mcabe, 2003 cit in
Pedro, 2007). Num estudo elaborado por Brooks e matson (1982, cit in Pedro, 2007 ), os
doentes com EM identificaram como estratégias de coping a aceitagdo da doenca, a
proximidade com a familia e a pratica de religido. Também Mueller, Plevak e Rummans
(2001, cit in Pinto e Pais-Ribeiro, 2007), estabelecem uma correlacdo positiva entre

espiritualidade, participacédo religiosa e melhorias na saude.
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No presente estudo é percetivel a concordancia com investigacdes anteriores, pois 57,
1% dos participantes afirma praticar algum culto ou pratica religiosa ou possuir alguma
crenca espiritual. Dos praticantes, 9,7% fazem-no diariamente, 20,7% semanalmente e

52,2% ocasionalmente.

Assim, no que concerne a relacao entre a espiritualidade e as perturbacdes do humor dos
doentes com EM, ficou claro que a noticia do diagnéstico pode ser um fator gerador de
perturbagbes do humor, sendo a espiritualidade a estratégia de coping mais usada e a
qual é atribuida mais importancia (Koenig e Larson, 2001). Outro estudo (Mc Cord et al.,
2004), revela que os doentes gostariam que os profissionais de saude falassem com eles
sobre espiritualidade e religido e, segundo Coelho (2001) pessoas que manifestaram que

professam uma religido, apresentam valores significativamente mais altos de bem-estar.

Para a avaliacdo da Experiéncia Espiritual, recorreu-se a DSES (Underwood e Teresi,
2002) na versado de Taranu (2011), em que a valores mais elevados corresponde uma

experiéncia mais negativa.

Conforme Taranu (2011), a escala é unidimensional, no entanto, apds analise factorial

exploratéria observou 3 dimensoes.

No presente estudo optamos por proceder a Analise Factorial Exploratéria da escala.
Emergiram duas dimensfes, que denominamos de Terrena, uma vez que 0s itens eram
relacionados com aspetos mais racionais e de relagcdo com 0s outros, e uma outra
dimensao, que denominamos de Divina, mais relacionada com o sobrenatural e menos

obijetivo.

As subescalas revelaram boa consisténcia interna.

No que respeita a experiéncia da espiritualidade, na dimenséo Terrena, 0s scores variam
entre 1 e 6, com média de 3,46+1,29 e mediana 3,5. Os scores da dimensao divina
também variam entre 1 e 6, com média de 3,8+1,52 e mediana de 3,9. Constata-se que
existe uma experiéncia mais positiva na dimenséo terrena o que pode estar relacionado
com o facto de as pessoas procurarem na relacdo com o0s outros o conforto, a

compreenséo, o desabafo e a ajuda para as necessidades.

Quanto as perturbacdes de humor, a Ansiedade e a Depressdo apresentam valores
similares (Ansiedade: média 5,81 + 4,49; mediana 5; Depressdo: média 5,82 + 4,49;

mediana 5) observando-se valores superiores no stress (média 8,44 + 4,61; mediana 8).
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As médias superiores relativas ao stress podem decorrer de, tal como refere Antonovsky
(1979), este ser um mecanismo de reacdo que € ativado pelo individuo quando
percecionado um problema, enguanto a depresséao pode ser identificado como um quadro
clinico que, para Abelha (2014), perdura no tempo, trazendo prejuizos consideraveis a
vida das pessoas e que afeta as rotinas, as tarefas e as atividades, das quais

anteriormente retiravam prazer.

O stress é frequentemente percecionado pelas pessoas enquanto um mal-estar, no
entanto também ocorre com manifestacfes bioldgicas como o aumento da frequéncia
cardiaca, aumento da tensdo arterial, ins6nia, cansaco extremo, perturbacdes
gastrointestinais, cefaleias, lombalgias e tensdo muscular (Margis et al., 2003), podendo

ser situacbes com as quais as pessoas com EM se deparam habitualmente.

Para dar resposta ao objetivo geral, procedeu-se & andlise da associacdo entre as
dimensbes da EEEQ e as perturbacdes de humor, recorrendo-se a correlagdo de
Pearson, que nao revela associacéo entre a EEEQ-Divino e nenhuma das dimensbfes das
perturbacbes de humor. Relativamente a EEEQ-Terreno, observa-se uma associacao
positiva e baixa (r=0,164; sig=0,038) com a depressdo, ndo se observando para as

restantes dimensdes da EADS.

A ilacdo que daqui se pode tirar € que, um maior nivel de espiritualidade se traduz em
bem-estar geral mais elevado e pode ser vista como um fator facilitador de uma maior
adaptacéo a desafios dificeis na vida dos doentes, causados pelas limitagdes decorrentes

da doencga.

Regista-se uma forte correlacdo entre stress, ansiedade e depressdo, assim como uma
grande associacdo entre terreno e divino, ndo se verificando associacdo entre

espiritualidade e Stress, ansiedade e depresséo.

Estas associacdes sdo esperadas uma vez que se trata de dimensfes de realidades

idénticas, quer nas perturbacdes do humor, quer na espiritualidade.

O facto de ndo se encontrar grande associacdo entre a espiritualidade e as alteracdes de
humor podera decorrer das pessoas utilizarem outros mecanismos de coping para se
confrontarem positivamente com a adversidade. A rede de suporte social que as pessoas

identificam certamente podera ser um desses factores que contribuem para esta situacao.
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Mas também o facto de véarios doentes ja terem um longo tempo de doenca podera ser
outro dos factores que contribui para baixos niveis de depressédo e ansiedade, pois 0
processo de adaptacdo a doenca, permitiu ir fazendo o luto e ir encontrando mecanismos

de aceitagcdo e uma vivéncia mais positiva
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CONCLUSOES

O mundo tem vindo a registar grandes mudancas politicas, ambientais e ideoldgicas. O
séc. XX e XXI caracterizam-se por grandes avancos tecnoldgicos, nomeadamente ao
nivel da saude.

Com a melhoria das condicbes de saude, o desenvolvimento de outros meios
complementares de diagndstico e melhores métodos de tratamento, regista-se um
aumento da longevidade e da divulgacdo de doencas pouco conhecidas como é o caso
da EM.

O aparecimento da EM, doenca crénica, degenerativa, incapacitante e de caracter
imprevisivel (Soares, 2006), provoca problemas fisicos, psiquicos e sociais, com forte

influéncia na vida dos pacientes (Pedro, 2007).

Quando confrontados com uma doenca incuravel com evolugéo incerta do quadro clinico,
os doentes com EM experienciam, muitas vezes, episddios de sofrimento espiritual e

existencial, depressao, ansiedade e stress.

Varios estudos evidenciam que, perante o diagnostico de EM, caracterizada pela
irreversibilidade e imprevisibilidade do quadro clinico e a manifestacao de perturbacées

do humor, é frequente o recurso & espiritualidade enquanto principal estratégia de coping.

A filosofia dos cuidados paliativos, entende a espiritualidade como uma dimenséo
importante na vida do ser humano e reconhece os seus efeitos benéficos na vida fisica,

mental e social das pessoas.

E este sentido, que surge o presente estudo tendo como principal objetivo analisar a

relacé@o entre a espiritualidade e as perturba¢cdes do humor em doentes com EM.

Optou-se por um estudo quantitativo, observacional, transversal e descritivo correlacional
(estudo nivel 1), em que pretendemos descobrir a relacdo entre as variaveis, numa

amostra de 161 doentes com EM.

A populacao é predominantemente composta por doentes do sexo masculino, com idades
entre 22 e 70 anos de idade, na sua maioria casados, licenciados ou com o 12° ano de
escolaridade, com profissées dos grupos das profissfes intelectuais e Cientificas e do
pessoal administrativo e similares. S&o, ainda, pessoas com rendimentos por agregado

familiar, superiores a dois salarios minimos.
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Quanto as implicacdes da doenca, 60,2% referiram possuir limitac6es decorrentes da EM,
sendo as mais frequentes as limitac@es fisicas (75,3%), seguido das limitacdes fisicas e

cognitivas (16,5%).

A rede de suporte social € vasta e utilizada de forma consistente e frequente, uma vez
gue 67,7% dos participantes se relaciona diariamente com familiares e 64,0% se relaciona
diariamente com amigos. O contacto semanal e mensal com familiares e amigos também

é frequente, mas significativamente menor que 0s que se relacionam diariamente.

Outro aspeto importante é a satisfacdo com a rede de suporte social. Relativamente a
satisfacdo com amigos, a maioria revela-se satisfeito (40,4%) ou muito satisfeito (28,6%),
sendo que 18,6% n&o se sentem nem satisfeitas nem insatisfeitas. A semelhanca do que
acontece com amigos, na satisfagdo com os familiares a grande maioria divide-se entre o
satisfeito (38,5%) e o muito satisfeito (35,4%). Os participantes que ndo se consideram

nem satisfeitos nem insatisfeitos sao 14,3%.

Cerca de metade dos doentes que participaram no estudo referem ja lhes ter sido
diagnosticado alguma perturbagdo do humor, sendo que deles, 26,5% teve depresséao,
18,1% ja sofreu de ansiedade, 12,0% referiu ja ter vivido situagdes de stress e 43,4% ja

experienciou mais que uma perturbacéo do humor em simulténeo.

No que concerne a relacdo entre a espiritualidade e as perturbacées do humor dos
doentes com EM, conclui-se que a noticia do diagndéstico pode ser um fator gerador de

perturbagdes do humor, sendo a espiritualidade uma estratégia de coping usada.

A Experiéncia espiritual foi avaliada através da DSES (Underwood e Teresi, 2002,
validada em Portugal por Taranu, 2011), observando-se experiéncia mais positiva na

dimensao terrena que na divina.

Quanto as perturbacdes de humor avaliadas pela EADS (pais-Ribeiro, Honrado e Leal,
2004), a Ansiedade e a Depressao apresentam valores similares (Ansiedade: média 5,81
+ 4,49; mediana 5; Depressdo: média 5,82 + 4,49; mediana 5) observando-se valores

superiores no stress (média 8,44 + 4,61; mediana 8.

Apés a realizacdo da analise da associacdo entre as dimensfes da EEEQ e da EADS,
depreende-se n&o haver associacdo entre a EEEQ-Divino e nenhuma das dimensdes das

perturbagbes de humor. Relativamente a EEEQ-Terreno, observa-se uma associacdo
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positiva e baixa (r=0,164; sig=0,038) com a depressdo, ndo se observando para as

restantes dimensdes da EADS.

O que daqui se pode concluir é que, um maior nivel de espiritualidade se traduz em bem-
estar geral mais elevado, podendo ser vista como um fator facilitador de uma maior
adaptacdo a desafios dificeis na vida dos doentes, causados pelas limitagdes decorrentes

da doenca.

Assim, e embora ndo se encontre uma relacao causa-efeito entre a espiritualidade e as
perturbacGes do humor, conclui-se que as pessoas que tém uma experiéncia mais
positiva da espiritualidade na dimenséo terrena tém menos tendéncia para se

encontrarem deprimidas.

E de salientar que a presente amostra ndo representara as caracteristicas da populagéo
com EM, pois estamos perante um grupo de pessoas que, fazendo parte de uma
associacao, parece ser proactiva e empenhada socialmente, o que podera ter influenciado
os resultados, nomeadamente no que se refere a associagdo entre as dimensées em
estudo. E necessario ter presente que se trata de uma amostra proveniente de uma
associacdo de doentes com um objetivo comum, ao qual todos recorreram por sua
vontade e iniciativa. Mais uma vez, sai refor¢cada a limitacéo a este estudo, decorrente da
técnica amostral, que nao é probabilistica, pelo que ndo se podera proceder a

generaliza¢do dos resultados.

No entanto, os resultados indiciam que a espiritualidade, a par da rede de suporte social
podem constituir determinantes de confrontacéo, adaptacdo e resiliéncia, devendo ser
objeto de intervencdo dos profissionais. Ajudar na identificacdo da rede social de apoio
para o doente, orientar para recursos da comunidade e atender as suas necessidades

espirituais devem estar presentes nas praticas profissionais.

Com este estudo fica em aberto a necessidade de se aprofundar os estudos sobre
espiritualidade e alteragbes de humor, em popula¢cdes com doenca crénica e com
necessidades de cuidados paliativos. Assim, sera util o desenvolvimento de outros
estudos com uma amostra representativa para apurar a relacéo entre a espiritualidade e
as alteracdes de humor, e a influéncia que a rede social tem na sua vida, assim como

para definir o estudo de outras determinantes de perturbacdes do humor.
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ANEXO A
ESCALA DE ANSIEDADE, DEPRESSAO E STRESS



ESCALA DE ANSIEDADE, DEPRESSAO E STRESS
Pais-Ribeiro, Honrado e Leal (2004)

Por favor leia cada uma das afirmagdes abaixo e assinale 0, 1, 2 ou 3 para indicar
quanto cada afirmagdo se aplicou a si durante a semana passada. Ndo ha respostas
certas ou erradas. N&o leve muito tempo a indicar a sua resposta em cada afirmagao.

A classificagdo é a seguinte:
0- ndo se aplicou nada a mim
1-aplicou-se a mim algumas vezes
2- aplicou-se a mim de muitas vezes
3- aplicou-se a mim a maior arte das vezes

1| Tive dificuldades em me acalmar 0 1 2 3
2 | Senti a minha boca seca 0 1 2 3
3 | Néo consegui sentir nenhum sentimento positivo 0 1 2 3
4 | Senti dificuldades em respirar 0 1 2 3
5 | Tive dificuldade em tomar iniciativa para fazer coisas 0 1 2 3
6 T_ive tendéncia a reagir em demasia em determinadas 0 1 2 3
situagdes
7 | Senti tremores (por ex., nas maos) 0 1 3
Senti que estava a utilizar muita energia nervosa 0 1 2 3
9 | Preocupei-me com situa¢des em que podia entrar em 3

pénico e fazer figura ridicula

10 | Senti que ndo tinha nada a esperar do futuro 0 1 2 3
11 | Dei por mim a ficar agitado 0 1 2 3
12 | Senti dificuldade em me relaxar 0 1 2 3
13 | Senti-me desanimado e melancdlico 0 1 2 3
14 | Estive intolerante em relagéo a qualquer coisa que me 0 1 2 3
impedisse de terminar aquilo que estava a fazer
15 | Senti-me quase a entrar em panico 0 1 2 3
16 | Nao fui capaz de ter entusiasmo por nada 0 1 2 3
17 | Senti que ndo tinha muito valor como pessoa 0 1 2 3
18 | Senti que por vezes estava sensivel 0 1 2 3
19 | Senti alteragdes no meu corag@o sem fazer exercicio 0 1 2 3

fisico

20 | Senti-me assustado sem ter tido uma boa razio para isso

o
—
[\S]
w

21 | Senti que a vida ndo tinha sentido 0 1 2 3




ANEXO B
AUTORIZACAO AUTORES ESCALA DE ANSIEDADE, DEPRESSAO E STRESS



Uo/ugrzuny RE! Fediqo de autorizagao para uso ae instrumento ae ... - Fllomena Nascimento

RE: Pedido de autorizagdo para uso de instrumento de recolha de
dados

José Luis Pais Ribeiro <jlpr@fpce.up.pt>

qui 20-10-2016 15:15

para:Filomena Nascimento <filomena_nascimento1981@hotmail.com>;

Cara colega
Autorizo o uso da versdo portuguesa da EADS que traduzimos e estuddamos para a nossa populacgo.
cordialmente

José Luis Pais Ribeiro

jlor@fpce.up.pt

mobile phone: (351) 965045590

web page: http://sites.google.com/site/jpaisribeiro/

ORCID: http://orcid.org/0000-0003-2882-8056

ResearchGate- https://www.researchgate.net/profile/Jose Pais-Ribeiro/publications

De: Filomena Nascimento [filomena_nascimento1981@hotmail.com]

Enviado: quinta-feira, 20 de Outubro de 2016 10:39

Para: José Luis Pais Ribeiro

Assunto: Pedido de autorizacdo para uso de instrumento de recolha de dados

Exmo. Sr. Professor Doutor José Luis Pais-Ribeiro,

Chamo-me Filomena Nascimento e sou estudante do Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de
Saude de Viana do Castelo.

Estou a contacta-lo no sentido de solicitar autorizacdo para o uso da Escala de Ansiedade, Depressdo e Stress, da sua autoria,
no meu estudo com o objetivo de perceber a relagdo entre a espiritualidade e as perturbacdes do humor em doentes com
esclerose multipla.

Desde ja, agradego a atengdo dispensada ao meu pedido.

Atenciosamente,

Filomena Nascimento

This message has been scanned for viruses and
dangerous content by MailScanner, and is
believed to be clean.
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ANEXO C
ESCALA DE EXPERIENCIA ESPIRITUAL QUOTIDIANA



ESCALA DE EXPERIENCIA ESPIRITUAL QUOTIDIANA

DAILY SPIRITUAL EXPERIENCE SCALE (DSES)
Underwood e Teresi (2002), validada em Portugal por Taranu (2011)

Este questionario refere-se a aspectos ligados a espiritualidade.
Leia cada uma das questdes e assinale apenas uma opgao.
Por favor responda a todas as questdes.

A lista que se segue inclui itens que pode experienciar ou ndo. Por favor considere com
que frequéncia tem directamente esta experiéncia, e tente alhear-se do facto de achar se
deveria ter ou ndo estas experiéncias.

Um numero significativo de itens utiliza a palavra “DEUS”. Se esta palavra néo lhe ¢
confortavel, substitua-a por outra que relacione o seu pensamento com o divino ou
sagrado. Por exemplo: Poder Superior, Realidade Ultima, Deusa, Senhor, Consciéncia
Suprema, Tao, Totalmente Outro, ou Grande Espirito.

Muitas | Todos | Namaior | Alguns | De vez
vezes | osdias | parte dos dias em
por dia dias quando

Nunca
ou
quase
nunca

Sinto a presenca de Deus.

Sinto-me em unido com tudo aquilo que estéd vivo.

Durante o culto ou noutras ocasides, quando em
contacto com Deus, sinto uma alegria que me eleva
acima das preocupacdes didrias.

Encontro for¢as na minha religido ou espiritualidade.

Encontro conforto na minha religido ou
espiritualidade.

Sinto uma profunda paz ou harmonia interiores.

Peco a ajuda de Deus no decorrer das minhas
actividades didrias.

Sinto-me guiado por Deus no decorrer das minhas
actividades didrias.

Sinto de uma forma muito directa o amor de Deus,
por mim.

Sinto 0 amor de Deus, por mim, através dos outros.

Sou espiritualmente tocado pela beleza da criagéo.

Sinto-me agradecido por todas as béngdos divinas.

Sinto um cuidado desinteressado pelos outros.

Aceito os outros, mesmo quando fazem coisas que
penso que séo erradas.

Desejo estar mais proximo de Deus ou em unido com
Ele.

Nada Algo Muito Téo préximo

proximo | proximo quanto possivel

De um modo geral, quéo proximo se sente de
Deus?




ANEXO D
AUTORIZACAO AUTORES ESCALA DE EXPERIENCIA ESPIRITUAL QUOTIDIANA



Uo/usr2u/ Ke: Authorization to use the Laily Spiritual experien... - Fllomena Nascimento

Re: Authorization to use the Daily Spiritual Experience Scale

Lynn Underwood <lynnunderwood@researchintegration.org>

¢jui 20-10-2016 13:24

Caixa de Entrada

para:Filomena Nascimento <filomena_nascimento1981@hotmail.com>;

@ 2 anexos (81 KB)

DSESregform2013.doc; Escala espiritualidade quotidiana 2.doc;

Dear Filomena,

This sounds like a good topic. | am particularly interested in your results as | am doing some work currently on chronic disease and sense of
self and spiritual experience.

You have my permission to use the Daily Spiritual Experience Scale for non-profit use if you return the attached registration
form to me and agree to the terms of use.

I have written a book on the scale designed for personal and professional use, Spiritual Connection in Daily Life: 16 Little
Questions That Can Make a Big Difference, and it has been published in paperback. Information on it can be found at

www.lynnunderwood.com/book
I think it would be helpful in your work with the scale. It can be found on Amazon and in bookstores. In 2016 an

international ebook is now available on various Amazon international sites such as Amazon Spain.
I will also attach the Portugese version.
Best wishes to you in your life and in your work,

Lynn Underwood PhD

Senior Research Associate

Inamori International Center for Ethics,

Case Western Reserve University

Honorary Fellow,

Center for Reading, Information Systems, and Linguistics
University of Liverpool, UK

blog: www.lynnunderwood.com/latest
bio: www.lynnunderwood.com/about

On Oct 20, 2016, at 6:02 AM, Filomena Nascimento wrote:

Dear Miss/ Mrs Underwoaod,

My name is Filomena Nascimento and i am a portuguese master degree student.

I am writting to you to ask authorization to use the DSES in my Study about the relationship between spirituality and
Depression, ansiety and stress in patients with Multiple Sclerosis.

| appreciate your help and expect am answear.

Thank you

Filomena Nascimento

Enviado do meu iPhone



APENDICES



APENDICE A
QUESTIONARIO PRE-TESTE



DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, abaixo assinado, declaro ter recebido informacdo esclarecedora
acerca das condigbes de participacdo e objetivos do estudo sobre a
espiritualidade e as perturbagdes do humor em doentes com esclerose muiltipla;
da possibilidade de recusar ou interromper a minha participacdo; da
confidencialidade no tratamento de dados; da preservagdo da minha ¢ anidade;
e da garantia de anonimato.

Declaro, também, que aceito de livre vontade, participar no estudo
supracitado e dou permissdo para o uso de informagéo apenas para este fim.

(Assinatura)

de de 2015




QUESTIONARIO

Caro(a) senhor(a)

O questionario ao qual Ihe pedimos que responda destina-se a um estudo que tem como
objetivo avaliar a relagéo entre a espiritualidade e as perturbagdes do humor.

O presente estudo surge da necessidade de construgéo da dissertagéo no ambito do Curso
de Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Satde de Viana do Castelo.

Este questionario é composto por - perguntas fechadas (com quadriculas &), onde devera
assinalar com um X, a resposta que mais se adequa & sua experiéncia, ndo havendo respostas
certas nem erradas. O fundamental é que expressem a sua situagéo.

Pedimos-lhe que leia cada uma das questdes e se certifique que respondeu a todas.

Solicitamos ainda que ndo coloque o0 seu nome em nenhuma parte deste questionario, que é
anénimo. As suas respostas serdo exclusivamente utilizadas para efeito do presente estudo,
assegurando-se a confidencialidade das informagdes prestadas. Caso pretenda pode ser
informado (a) dos resultados.

Agradecemos a sua disponibilidade e colaboragao

Caracterizacdao Sociodemografica

1. Qual a sua idade?,

2. Qual o seu sexo?

Feminino[_] Masculino [_]

3. Qual o seu estado civil?

Solteiro[ ] Casado[_] Divorciado [] Viuvo []

4. Quais as suas habilitacdes literarias?

Menos que 0 9° Ano []  9°Ano[] 12°Ano [[] Bacharelato [[] Licenciatura [_]
Mestrado [ ] Doutoramento [ | Pés-Doutoramento [_]

5. Qual a sua profissio (se reformado qual a sua ultima profiss&o)?

6. Encontra-se Activo?
sim (] Nao []

7. No caso de ter respondido Nao, indique o motivo:

Reforma[ ]  Desemprego [ | Incapacidade [_] Outro []

8. Qual o rendimento do agregado familiar?

Um salario minimo [_] Dois salarios minimos [ ]  Mais de dois salarios minimos [_]
9. Com quem vive (pode assinalar mais que uma op¢éo)?

Sozinho [_] Cénjuge [] Filhos [] Pais [[] Irm&os []

Outros [ ] Quem?




10. Pratica alguma religiao?
Sim [] Nao []

11. Se respondeu Sim, indique qual:

Catdlica[ ] Evangélica [_] Adventista [ ] Judaica [_]
Budista [ ] Outra [_] Qual?

12. Qual a frequéncia com que assiste a ceriménias religiosas?

Islamica_]  Ortodoxal ]

Mais de uma Diariamente Semanalmente | Mensalmente Ocasionalmente
vez/dia
13. Ha quanto tempo lhe foi diagnosticada a esclerose?
anos
14. Tem limitagées decorrentes da esclerose?
Ssim [} Nao [}
15. Se sim, quais?
16. Devido a esclerose esta limitado a casa?
sim[] Nao []
17. Devido a esclerose tem dificuldade em deslocar-se?
Sim ] Nao[]
18. Alguma vez foi diagnosticado (a) com Perturbagdo do Humor?
Sim [] Nao []
19. Se Sim, qual?
Ansiedade[]  Stress [] Depressdo [] Outra []
Qual?
20. Atualmente encontra-se a tomar medicamentos para perturbagdao do humor?
sim[] Nao[]
21. Com que frequéncia se relaciona com:
Diariamente | Semanalmente | Mensalmente | Ocasionalmente
Familiares
Amigos

22. Como classifica a sua satisfacdo com:

Nada
satisfeito

Pouco
satisfeito

Nem

insatisfeito nem

satisfeito

Satisfeito

Muito satisfeito

Familiares

Amigos




ESCALA DE ANSIEDADE, DEPRESSAO E STRESS
Pais-Ribeiro, Honrado e Leal (2004)

Por favor leia cada uma das afirmagdes abaixo e assinale 0, 1, 2 ou 3 para indicar
quanto cada afirmagdo se aplicou a si durante a semana passada. Ndo ha respostas
certas ou erradas. Ndo leve muito tempo a indicar a sua resposta em cada afirmagao.

A classificagdo é a seguinte:
0- ndo se aplicou nada a mim
1-aplicou-se a mim algumas vezes
2- aplicou-se a mim de muitas vezes
3- aplicou-se a mim a maior arte das vezes

1| Tive dificuldades em me acalmar 0 1 2 3
2 | Senti a minha boca seca 0 1 2 3
3 | Néo consegui sentir nenhum sentimento positivo 0 1 2 3
4 | Senti dificuldades em respirar 0 1 2 3
5 | Tive dificuldade em tomar iniciativa para fazer coisas 0 1 2 3
6 ije tendéncia a reagir em demasia em determinadas 0 1 2 3
situag¢des
7 | Senti tremores (por €x., nas maos) 0 1 2 3
Senti que estava a utilizar muita energia nervosa 0 1 2 3
9 | Preocupei-me com situagGes em que podia entrar em 0 1 3
pénico e fazer figura ridicula
10 | Senti que néo tinha nada a esperar do futuro 0 1 2 3
11 | Dei por mim a ficar agitado 0 1 2 3
12 | Senti dificuldade em me relaxar 0 1 2 3
13 | Senti-me desanimado e melancdlico 0 1 2 3
14 | Estive intolerante em relag&o a qualquer coisa que me 0 1 2 3
impedisse de terminar aquilo que estava a fazer
15 | Senti-me quase a entrar em panico 0 1 2 3
16 | Nao fui capaz de ter entusiasmo por nada 0 1 2 3
17 | Senti que ndo tinha muito valor como pessoa 0 1 2 3
18 | Senti que por vezes estava sensivel 0 1 2 3
19 | Sent1 alteragdes no meu coragdo sem fazer exercicio 0 1 2 3
fisico
20 | Senti-me assustado sem ter tido uma boa razio para isso 0 1 2 3
21 | Senti que a vida ndo tinha sentido 0 1 2 3




ESCALA DE EXPERIENCIA ESPIRITUAL QUOTIDIANA

DAILY SPIRITUAL EXPERIENCE SCALE (DSES)
Underwood e Teresi (2002), validada em Portugal por Taranu (2011)

Este questionario refere-se a aspectos ligados a espiritualidade.
Leia cada uma das questdes e assinale apenas uma opg¢ao.
Por favor responda a todas as questdes.

A lista que se segue inclui itens que pode experienciar ou ndo. Por favor considere com
que frequéncia tem directamente esta experiéncia, e tente alhear-se do facto de achar se
deveria ter ou ndo estas experiéncias.

Um numero significativo de itens utiliza a palavra “DEUS”. Se esta palavra ndo lhe ¢
confortavel, substitua-a por outra que relacione o seu pensamento com o divino ou
sagrado. Por exemplo: Poder Superior, Realidade Ultima, Deusa, Senhor, Consciéncia
Suprema, Tao, Totalmente Outro, ou Grande Espirito.

Muitas | Todos | Namaior | Alguns | De vez
vezes | osdias | parte dos dias em
por dia dias quando

Nunca
ou
quase
nunca

Sinto a presenca de Deus.

Sinto-me em unifo com tudo aquilo que esta vivo.

Durante o culto ou noutras ocasides, quando em
contacto com Deus, sinto uma alegria que me eleva
acima das preocupacdes didrias.

Encontro for¢as na minha religido ou espiritualidade.

Encontro conforto na minha religido ou
espiritualidade.

Sinto uma profunda paz ou harmonia interiores.

Peco a ajuda de Deus no decorrer das minhas
actividades diarias.

Sinto-me guiado por Deus no decorrer das minhas
actividades didrias.

Sinto de uma forma muito directa o amor de Deus,
por mim.

Sinto o amor de Deus, por mim, através dos outros.

Sou espiritualmente tocado pela beleza da criagdo.

Sinto-me agradecido por todas as béng@os divinas.

Sinto um cuidado desinteressado pelos outros.

Aceito os outros, mesmo quando fazem coisas que
penso que sdo erradas.

Desejo estar mais proximo de Deus ou em unido com
Ele.

Nada Algo Muito Téo proximo

proximo | proximo quanto possivel

De um modo geral, quéo proximo se sente de
Deus?




Relativamente ao questionario:

Entendeu todas as questdes?

Sim{_] Nao ]

Necessitou de ajuda para o preenchimento?

sim 1 Nao []

Ha alguma questéo que considere irrelevante?

sim 1 Nzo [ ]

Aproximadamente, quanto tempo demorou a preencher?
minutos

horas e minutos

Muito Obrigada Pela Sua Colaboracéo.

Filomena Nascimento



APENDICE B
QUESTIONARIO ON-LINE



Uo/us/i2un s Copia de QUES 1 IUNAKIU - Formularios soogle

PERGUNTAS RESPOSTAS

><

QUESTIONARIO

Caro(a) Senhor(a)

O questionario ao qual Ihe pedimos que responda destina-se a um estudo que tem como objetivo avaliar a relagdo entre a esclerose
multipla, a espiritualidade e as perturbagdes do humor.

O presente estudo surge da necessidade de construgdo da dissertagdo no ambito do curso de Mestrado em Cuidados Paliativos da
Escola Superior de Saude de Viana do Castelo.

Este questiondrio é composto por perguntas fechadas, onde deveréa assinalar a resposta que mais se adequa a sua experiéncia, ndo
havendo respostas certas nem erradas. O fundamental é que expressem a sua situagao.

Pedimos-lhe que leia as questdes e se certifique que respondeu a todas.

Solicitamos ainda que nao coloque o seu nome em nenhuma parte deste questionario, que é anénimo. As suas respostas serdo
exclusivamente utilizadas para efeito do presente estudo, assegurando-se a confidencialidade das informagdes prestadas. Caso
pretenda pode ser informado(a) dos resultados.

Agradecemos a sua disponibilidade e colaboragao.

Consentimento Informado

Aceita, de livre vontade, participar no presente estudo?

V Aceito participar

see

Apos asegdo 1 Irparaa segdo 2 (Caracterizagao Sécio-demografica)

><

Seclio2de 4 7

Caracterizagao Sécio-demografica

rica ~( :;i;ﬂz‘z'ﬁi)

Qual a sua idade?*

] Tr s | 2

ki
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Qual o seu sexo? *
! Feminino

Masculino

3 - Qual o seu estado civil? *
i Solteiro

Casado

Divorciado

Vidvo

4 - Quais as suas habilitagdes literarias? *

{ | Menos que 0 9° Ano
9° Ano
i 12° Ano
Bacharelato
Licenciatura
Mestrado
Doutoramento

! Pés-Doutoramento

5 - Qual a sua profissdo (se reformado, qual a sua ultima profissdo)? *

P T LT P
SXIO G2 FesDOosia Cura

6 - Encontra-se Ativo? *

il
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' Nao

7 - No caso de ter respondido Nao, indique o motivo:

Reforma
Desemprego
Incapacidade

| | Outro

8 - Qual o rendimento do agregado familiar? *
; Um saldrio minimo
Dois salarios minimos

i H . . .. P
! | Mais de dois saldrios minimos

9 - Com quem vive (pode assinalar mais que uma opgao)? *

' Sozinho
{ i Conjuge
¢ Filhos
; Pais
 } Irmaos

+ Outros

Quem?

10 - Pratica alguma religido? *
Sim

b Tr

ksl
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11 - Se respondeu Sim, indique qual:

Catdlica
! Evangélica
Adventista
Judaica
! | lslamica
i i Ortodoxa
: Budista

Outra

Qual?

Traytey ot PPN ~ £
Texio de resposia curta

12 - Qual a frequéncia com que assiste a ceriménias religiosas?

Linha 1.

Coluna 1. Mais de uma vez/dia
Coluna 2. Diariamente

Coluna 3. Semanalmente
Coluna 4. Mensalmente

Coluna 5. Ocasionalmente

13 - H4 quanto tempo lhe foi diagnosticada a esclerose?

1




Ubrusrzuns Copia de WUES | IUNAKRIU - Formulartos oogle

¥ Sim

¢ i Nao

15 - Se Sim, quais?

17 - Devido a Esclerose Multipla, tem dificuldade em deslocar-se? *
| | Sim

{ | Nio

18 - Alguma vez foi diagnosticado (a) com Perturbagdo do Humor? *

: Sim

i i Nao

19 - Se Sim, Qual?

Ansiedade
Stress
Depressao

| outra

Qual?

D Tr A D
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20 - Atualmente encontra-se a tomar medicamentos para Perturbagdo do Humor? *

Sim

21 - Com que frequéncia se relaciona com:

Linha 1. Amigos

Linha 2. Familiares
Coluna 1. Diariamente
Coluna 2. Semanalmente
Coluna 3. Mensalmente

Coluna 4. Ocasionalmente

22 - Como classifica a sua satisfagdo com: *

Linha 1. Familiares

Linha 2. Amigos

Coluna 1. Nada satisfeito

Coluna 2. Pouco Satisfeito

Coluna 3. Nem insatisfeito nem satisfeito
Coluna 4. Satisfeito

Coluna 5. Muito Satisfeito

Apds a secio 2 Ir para a segdo 3 (ANSIEDADE, DEPRESSAO E STRESS )

~
A A 1 /Al FE=pFEn A FM - N S gy, PR, RSN SN A N — g, Em Py, SN N

D Tr 3 >
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Pergunta *

Linha 1.

Linha 2.

Linha 3.

Linha 4.

Linha 5.

Linha 6.

Linha 7.

Linha 8.

Linha 9.

Linha 10.

Linha 11.

Linha 12.

Linha 13.

Linha 14.

Linha 15.

Linha 16.

Linha 17.

Linha 18.

Linha 19.

linha 20

Tive dificuldade em me acalmar

Senti a minha boca seca

N&o consegui sentir nenhum sentimento positivo

Senti dificuldades em respirar

Tive dificuldade em tomar a iniciativa para fazer coisas

Tive tendéncia a reagir em demasia em determinadas situagdes

Senti tremores (por ex: nas maos)

Senti que estava a utilizar muita energia nervosa

Preocupei-me com situagdes em que podia entrar em panico e fazer figura ridicula

Senti que ndo tinha nada a esperar do futuro

Dei por mim a ficar agitado

Senti dificuldade em me relaxar

Senti-me desanimado e melancélico

Estive intolerante em relagdo a qualquer coisa que me impedisse de terminar aquilo que estava a fazer

Senti-me quase a entrar em panico

Nao fui capaz de ter entusiasmo por nada

senti que nao tinha muito valor como pessoa

Senti que por vezes estava sensivel

Senti alteragdes no meu coragdo sem fazer exercicio fisico

Qanti-ma aceanctadn enm tar tida 1ima haa ra73A nara icen

+) Tr A o
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Coluna 1.

Coluna 2.

Coluna 3.

Coluna 4.

SEMTJuUed vIiad 11du ia Serag

Néo se aplicou nada a mim

Aplicou-se a mim algumas vezes

Aplicou-se a mim muitas vezes

Aplicou-se a mim a maior parte das vezes

Apés a secdo 3

Ir para a sec@o 4 (EXPERIENCIA ESPIRITUAL QUOTIDIANA)

T

><

EXPERIENCIA ESPIRITUAL QUOTIDIANA

Escala de

Experiéncia Espiritual Quotidiana (Daily Spiritual Experience Scale - DSES) Underwood e Teresi (2002), validada em Portugal

por Taranu (2011)

Linha 2.

Linha 3.

Linha 4.

Linha 5.

Linha 6.

Linha 7.

Linha 8.

Linha 9.

Linha 10.

Linha 11.

linha 12

. Sinto a presenga de Deus

Sinto-me em unido com tudo aquilo que esta vivo

Durante o culto, ou noutras ocasi6es, quando em contacto com Deus, sinto uma alegria que me eleva acima das |

Encontro forgas na minha religido ou espiritualidade

encontro conforto na minha religido ou espiritualidade

Sinto uma profunda paz e harmonia interiores

Pe¢o a ajuda de Deus no decorrer das minhas atividades diarias

Sinto-me guiado por Deus no decorrer das minhas atividades diarias

Sinto, de uma forma muito direta, o amor de Deus por mim

Sinto o amor de Deus, por mim, através dos outros

Sou espiritualmente tocado pela beleza da criagao

Qintn-ma anradaridna nar tadac ac hanrine divinae

D Tr A o A
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SO UM CUTaduu aeSIeressauu PETOS UUTIOS

Linha 14. Aceito os outros, mesmo quando fazem coisas que penso que sao erradas
Linha 15. Desejo estar mais préximo de Deus ou em unido com Ele

Coluna 1. Muitas vezes por dia

Coluna 2. Todos os dias

Coluna 3. Na maior parte dos dias

Coluna 4. Alguns dias

Coluna 5. De vez em quando

Coluna 6. Nunca ou quase nunca

Pergunta

Linha 1. De um modo geral, quéo proximo se sente de Deus?
Coluna 1. Nada

Coluna 2. Algo proximo

Coluna 3. Muito préximo

Coluna 4. T&o préximo quanto possivel




APENDICE C
PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA EFETIVACAO DO PROJETO DE INVESTIGACAO



Exmo. Senhor Coordenador
Sociedade Portuguesa de Esclerose Mulﬂpla
Delegagéo Distrital do Porto

Assunto: Pedido de autorizag&o para efetivagéo do Projeto de Investigag&o de Mestrado

Dados do Investigador Principal
Nome : Maria Filomena Soares de Azevedo Nascimento
Habilitagdes : Licenciatura em Educag&o Social Gerontolégica

Titulo do projeto de investigagédo: A Espiﬁtdalidade e as Perturbagbes do Humor em Doentes
com Esclerose Multipla

Objetivos do projeto de investigac&o

Objetivo Geral: analisar a relagéio entre as perturbagbes do humor e a espiritualidade em
- doentes com esclerose muiltipla. '

Objetivos especificos: descrever a prevaléncia das perturbagdes do humor em doentes com

esclerose multipla; descrever os niveis de espiritualidade dos doentes com esclerose multipla;

e, por fim, analisar a relag#io entre as perturbagdes do humor e a espiritualidade nos doentes

com esclerose multipla.

Subscrevo este pedido, solicitando a V. Exa. na qualidade de Investigadora principal,
autorizag&o para a efetivagéo do projeto de investigagéio em epigrafe.

A referida colheita incidira sobre os associados da Sociedade Portuguesa de Esclerose
Multipla. O instrumento de recolha de dados a utilizar seré o qﬁesﬁonén‘o.

Certifica-se, desde j4, que sera garantido o anonimato e a confidencialidade dos dados.

Assume-se 0 compromisso de, ap6s o término do referido estudo, informar a instituicéo
dos respetivos resultados.

Com os melhores cumprimentos,

Viana do Castelo, 19 de Margo de 2015

A Investigadora Principal

P (a \K‘nuwug— &PO(’C\ fi’u [471L(C{Lu /CUsUWwP
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