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RESUMO

Esta tese apresenta os resultados de uma investigacao que teve por objectivo estudar o
sofrimento e a espiritualidade das pessoas com esclerose multipla.

Utilizamos a metodologia fenomenoldgica para estudar a vivencia do sofrimento e da
espiritualidade das pessoas com esclerose multipla assim como os meios que estas utilizam
para lidar com a doenca e sofrimento. Entrevistdmos nove pessoas com esclerose multipla.
Efectuamos um estudo correlacional, onde analisamos as relagdes entre sofrimento e bem-
estar espiritual, assim como a relacdo destes focos com algumas variaveis sécio-demograficas.

Participaram no estudo 517 pessoas, com idades entre 20 a 80 anos. A média foi de
42,63 anos. Foram aplicadas as seguintes escalas: IESSD-Mclinteyre & Gameiro, 1999;
Spiritual Assessment Scale - (O’Brien, 1998; traducdo e adaptacdo de Caramelo, 2007);
HADS-Zigmond & Snaith, 1998 — Trad. Ribeiro, 2007, Religiosidade (autor, 2007) e EDSS
adaptada.

O sofrimento é vivenciado pela fadiga, desiquilibrio e incapacidade que provocam
isolamento, alteracBes da autoimagem e falta de sentido da doenca e sofrimento. As
estratégias utilizadas pelos entrevistados sdo diversas, como a negacdo, o isolamento, a
aceitacdo, a busca de informacéo, a partilha de experiéncias e as praticas religiosas. O sentido
da doenca e sofrimento vai sendo construido, iniciando-se por uma primeira fase em que este
é gquestionado e sem sentido, acabando por ser atribuido por uma relagdo com Deus e ou de
doacdo aos outros.

O estudo demonstra que o sofrimento apresentou correlacdes positivas muito
significativas com a idade (rs17 =0,129, p<0,003), incapacidade (rs17 =0,380,p<0,001),
ansiedade (rs17) =0,664, p<0,001), e depressdo (risi7) =0,729, p<0,001). O sofrimento fisico
apresentou correlagdes positivas muito significativas com religiosidade (rsizy =0,125,
p<0,004). Entre outras, também constatamos diferencas significativas de sofrimento por tipo
de esclerose maltipla (F=4,620;p<0,001).

O bem-estar espiritual apresentou correlacdes positivas muito significativas com
incapacidade (rsi7y =0,380, p<0,001), religiosidade (rsi7y =0,684, p<0,001) e correlagéo

positiva significativa com a idade (rsi7) =0,090, p<0,041). Apresenta correlagdo negativa
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significativa com depressédo (rsi7y =-0,107, p<0,015). Existem diferencas de bem-estar
espiritual entre os que professam uma religido e os que ndo professam religido (t=11,305;
p<0,001). Os que professam uma religido apresentam maior bem-estar espiritual.

A incapacidade fisica, a ansiedade e a depresséo sao os factores que apresentam maior
coeficiente de determinagdo com o sofrimento. Os dados demostram que as pessoas utilizam
as préticas religiosas para lidar com o sofrimento fisico, sendo a oracdo privada 0 meio mais
utilizado. Os dados sugerem-nos que a paz espiritual podera ter um efeito protector nas

perturbacdes emocionais.



ABSTRACT

This thesis presents the results of an investigation that was aimed at studying the

suffering and spirituality of people with multiple sclerosis.

Through a phenomenological methodology, we studied suffering and spirituality of
people with multiple sclerosis and the means they use to cope with illness and suffering. We
interviewed nine patients with multiple sclerosis. Through a correlational study, we examined
the relationship between suffering and spiritual well being, as well as the relationship these

outbreaks and some socio-demographic variables.

The study involved 517 people aged 20 to 80 years. The mean age was 42.63 years.
We applied the following scales: IESSD-Mcinteyre & Gameiro, 1999; Spiritual Assessment
Scale - (O'Brien, 1998; translation and adaptation of Caramelo, 2007); HADS-Zigmond &
Snaith, 1998 - Trad. Ribeiro, 2007; Religiosity (author, 2007) and adapted EDSS.

Suffering is experienced by fatigue, imbalance and disability they cause isolation,
changes in self-image and lack of meaning of illness and suffering. The strategies used by
respondents are diverse, such as denial, isolation, acceptance, finding information, sharing
experiences and religious practices. The meaning of illness and suffering is being built,
starting with an initial phase in which it is asked, senseless, and was finally awarded by a

relationship with God, or giving to others.

The study shows that the suffering had statistically highly significant positive
correlations with age (r (517) = 0.129, p <0.003), disability (r (517) = 0.380, p <0.001),
anxiety (r (517) = 0.664 , p <0.001) and depression (r (517) = 0.729, p <0.001).

The physical suffering showed statistically highly significant positive correlations
with religiosity (r (517) = 0.125, p <0.004). Among others, also we saw significant
differences by type of suffering from multiple sclerosis (F = 4.620, p <0.001).The spiritual
well-being showed statistically highly significant positive correlations with disability (r (517)
= 0.380, p <0.001), religiosity (r (517) = 0.684, p <0.001) and significant positive correlation
with age (r ( 517) = 0.090, p <0.041). Shows statistically significant correlation with
depression (r (517) = -0.107, p <0.015). There are differences in spiritual well being among

those who profess a religion and those who profess no religion (t = 11.305, p <0.001). Those
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who profess a religion are more spiritual welfare. Physical disability, anxiety and depression
are the factors that have a higher coefficient of determination with suffering. The data show
that people use religious practices to cope with the physical suffering, and private prayer the

most used. The data suggest to us that spiritual peace may have a protective effect on
emotional disturbances.
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1- INTRODUCAO

Ao longo do ciclo vital, a pessoa passa por diversos momentos de transi¢do, sendo
estes geradores de incertezas, insegurancas e angustias. Estes momentos podem produzir
stress e sofrimento na pessoa e familia, podem ser entendidos como ameacas, perante as quais
0S Seus recursos e processos habituais de resolucdo de problemas sdo avaliados como néo
totalmente satisfatorios.

Os enfermeiros, para ajudar as pessoas/clientes a lidar com estes momentos de
transicdo para 0s quais podem ndo ter as estratégias adequadas desenvolvidas, devem
estabelecer uma boa relagdo de ajuda com o cliente, procurando promover neste um melhor
funcionamento e uma maior capacidade para enfrentar a vida. S0 quando o cuidar se baseia
nesta perspectiva, é que o profissional de enfermagem responde de uma forma personalizada,
com as acgOes especificas que a situacao exige. Quem cuida encontra-se quase sempre face a
alguém que sofre ou se encontra perturbado, cuja salde esta comprometida ou fragilizada e
que precisa de ajuda. Os cuidados de saude e de enfermagem em particular devem ser

centrados na singularidade de cada pessoa

O enfermeiro deve prestar atencdo global e continuada a um doente, nunca esquecendo
que ele é antes de tudo uma pessoa. A maior parte dos modelos de assisténcia em enfermagem
desenvolvidos até hoje, sdo de natureza holistica, no entanto, Wright (2005) refere que o
dominio espiritual tem sido muitas vezes negligenciado, descuidado ou esquecido pelos
enfermeiros e pelos outros profissionais de salde, mesmo que se tenha descoberto que a

espiritualidade desempenha um papel chave na satde e na doenca

Na assuncdo de que a enfermagem proporciona uma assisténcia holistica, pretende-se

cuidar das pessoas tendo presente todas as suas dimensdes e a interaccao entre elas.

Os enfermeiros, durante o processo de relacdo de ajuda e de parceria com o cliente,
nas mais diversas situacdes e contextos, tém que desempenhar um papel importante no apoio
espiritual, valorizando esta dimensao nos cuidados globais que prestam a pessoa. Ja em 1966,
Travelbee referia que “o proposito da enfermagem ¢ assistir o individuo, familia ou
comunidade na prevencdo ou a lidar com a experiéncia da doenca e do sofrimento e, se

necessario, encontrar algum sentido nestas experi€éncias” (Tomey et al, 2004:467).
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Sabe-se que a procura de sentido e significado faz parte da vida de todas as pessoas,
mas esta busca pode tornar-se mais intensa quando um individuo se confronta com uma crise
de saude, tal como uma doenca aguda ou o inicio de uma doenca crénica para toda a vida,
como € o caso da esclerose multipla. Ajudar a pessoa a encontrar sentido é uma actividade
espiritual importante para os enfermeiros que lidam com pessoas que sofrem de doencgas ou
que vivenciam outras experiéncias de vida que Ihe provocam sofrimento. Nesta perspectiva,
Wright (2005:14) defende que os enfermeiros devem “estar preparados para responder, com
uma sensibilidade espiritual, aos doentes, aos familiares e a comunidade que passaram ou
estdo a passar por experiéncias de doenca grave, morte, luto, consumo de drogas, abuso e
catastrofes ambientais ou terroristas e tém que aprender que tipo de conversacdes e praticas
espirituais podem ajudar a recuperar a satde" ou aliviar o sofrimento. Menciona ainda que “a
reducdo ou a diminuicdo do sofrimento € o centro, a esséncia e o coracdo da pratica clinica

das enfermeiras” (p.37).

O presente trabalho apresenta os resultados de um estudo que teve por objectivo

estudar o sofrimento e a espiritualidade das pessoas com esclerose multipla.

1.1-  Problematica e Justificacdo do Estudo

A esclerose multipla ou esclerose em placas ¢ uma doenca crénica, do sistema nervoso
central, que ndo tendo cura, acompanha o doente portador ao longo de toda a sua vida. Devido
a grande variabilidade de localizacGes anatomicas e da sequéncia temporal das lesbes, as
manifestacdes clinicas variam de um individuo para outro. Os sinais e sintomas mais comuns
sdo fatigabilidade, dor, espasticidade, fraqueza muscular, distlrbios de marcha, desequilibrio,
parestesias, diminuicdo da acuidade visual, alteraces do funcionamento intestinal e vesical,
impoténcia, diminuicdo da atencdo e concentracdo e alteragdes emocionais. O diagnostico de
esclerose multipla, cria de uma forma geral na pessoa incerteza quanto ao percurso, evolugéao
e incapacidades. E uma situacdo desencadeadora de sofrimento intenso, tanto no doente como

na familia, porque intenta contra a sua integridade fisica, psicoldgica, social e espiritual.

O sofrimento € uma experiéncia que faz parte da vida humana e é objecto de atencédo
dos enfermeiros, ndo s6 porque é um foco de enfermagem mas porque uma das finalidades

dos cuidados que prestam, € a sua redu¢do ou eliminacgéo.
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O tratamento dos doentes com esclerose multipla passa numa primeira fase, por ajuda-
los a conviver de forma saudavel com todas as incertezas inerentes ao diagndstico formulado
(S&, 1999). Apesar de ser uma doenca cronica para a qual, ndo existe terapia curativa, tém
sido introduzidos varios medicamentos que reduzem o nimero e a severidade dos surtos e
resultam numa menor progressao e menor incapacidade ao longo dos anos. A
imprevisibilidade da doenca, torna o processo de adaptacdo complexo e prolongado. N&o € s6
necessario gerir surtos e remissdes, mas também aprender a viver com os “altos e baixos” da
doenca que pode variar de dia para dia. A maioria dos pacientes portadores de esclerose
Mudltipla é dependente de ajuda de familiares, nomeadamente do cdnjuge, a medida que
aumenta a sua incapacidade fisica, 0 que vai consequentemente provocar sofrimento no

doente e familiares.

Existe uma elevada prevaléncia de ansiedade, depressdo e fadiga nas pessoas com
esclerose multipla (Brown et al, 2009) e, de acordo com Mohr et al (1997) existe relagéo entre
indices de depressdo e o0 modo como os individuos lidam com os problemas diarios. De
acordo com os autores, niveis mais baixos de depressdo encontram-se associados a resolucéao
de problemas e a estratégias cognitivas, enquanto, que os niveis mais elevados de depresséo
se relacionam com as estratégias de coping de evitamento. Chwatiak et al (2002) referem que
cerca de 40% das pessoas com esclerose multipla apresentam sintomas depressivos, estando
estes relacionados com niveis elevados de incapacidade. No entanto, a associagdo entre
depressdo e o grau de incapacidade é controversa, pois alguns estudos referem que existe
efectivamente uma forte correlagdo entre ambos, mas outros referem exatamente o contrario
(Beiske et al, 2008).

Também sabemos que o sofrimento é uma experiéncia humana que apresenta varias
expressdes e pode ser vivenciada por qualquer pessoa, nomeadamente por naquelas que
sofrem de esclerose multipla. A doenca e o sofrimento, sdo experiéncias de vivéncia pessoal,
singular e a espiritualidade ¢ um dos recursos que as pessoas utilizam para lidar com estas
experiéncias humanas, sendo que a espiritualidade vivenciada ou ndo através da religiosidade,
assim como o apoio espiritual, sdo importantes recursos em situacdes de doenca, favorecendo
comportamentos e estratégias pessoais que se traduzem em melhor salde mental,
comportamentos saudaveis e melhor adaptacdo social e aos processos de doenca. Muitas
pessoas atribuem a Deus ou a um ser ou forca superior o0 aparecimento ou a resolucédo dos
problemas de que sofrem, recorrendo a essas entidades em termos cognitivos, emocionais ou

comportamentais para lhes fazerem frente. Neste sentido estas estratégias cognitivas ou
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comportamentais para lidar com os acontecimentos stressores sdo consideradas estratégias de

coping espiritual ou religioso.

Partindo do pressuposto de que a esclerose mdltipla € uma doenca que provoca
sofrimento as pessoas que dela padecem, elabordmos algumas questes de base que serviram
de suporte a nossa pesquisa e que nos orientaram durante o percurso de investigacao:

e Como é vivenciado o sofrimento nas pessoas com esclerose multipla?

e Quais as formas que as pessoas com esclerose maltipla utilizam para lidar com

a doenca e sofrimento?

e Sera que a espiritualidade e religiosidade sdo recursos que as pessoas com a

esclerose multipla utilizam para lidar com o sofrimento e a doenca?
e Como ¢ vivenciada a espiritualidade nas pessoas com esclerose multipla?

e Qual o sentido que as pessoas com esclerose multipla atribuem a sua situagéo

de doenca e sofrimento.

Na pesquisa efectuada, constatamos que ndo existem estudos que déem respostas as
nossas questdes, nomeadamente que nos relatem como € vivenciado o sofrimento pelas
pessoas com esclerose mdaltipla. VerificAmos também a auséncia de estudos que nos
esclarecam como € que as pessoas com esclerose multipla lidam com o sofrimento e a doenca
e se a espiritualidade e a religiosidade os ajudam a lidar com a situacdo de doenca e
sofrimento. Também apuramos a auséncia de trabalhos que nos esclarecam acerca de como €
vivenciada a espiritualidade nas pessoas com esclerose multipla e qual o sentido que atribuem

a sua situacdo de doenca e sofrimento.

Com este ponto de partida decidimos explorar estas questdes que nos inquietavam e
para tal definimos os seguintes objectivos: a) Analisar como € que as pessoas com esclerose
maltipla vivenciam o sofrimento; b) Identificar as formas que as pessoas com esclerose
maultipla utilizam para lidar com a doenca e sofrimento; c) Verificar se a espiritualidade e a
religiosidade sdo recursos gque as pessoas com a esclerose maltipla utilizam para lidar com o
sofrimento e a doenca; d) Estudar como € que a espiritualidade ou religiosidade € vivenciada e,
e) qual o sentido que as pessoas com esclerose maltipla atribuem a situacdo de doenca e

sofrimento.

Durante todo o processo de reflexdo sobre a tematica foram surgindo outras questdes,

nomeadamente se existiria relacdo entre sofrimento e espiritualidade. Verificamos ao longo da
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pesquisa que o bem-estar espiritual € uma das formas de avaliar a espiritualidade, tendo sido
conceptualizado por Gastaud et al (2006) como a percepcédo subjectiva de bem-estar do sujeito

em relacdo a sua crenga.

O bem-estar espiritual é também um diagnostico de enfermagem segundo NANDA e
simultaneamente um foco de enfermagem da Classificacdo Internacional para a préatica de
enfermagem, sendo definido pela CIPE (2006) como “um tipo de bem-estar com as
caracteristicas especificas: imagem mental de estar em contacto com o principio de vida, que
atravessa todo o seu ser e que integra e transcende a natureza bioldgica e psicossocial”. Ao
longo da nossa reflexdo partimos do pressuposto de que a pessoa com bem-estar espiritual,
tera atribuido um sentido positivo a sua situacdo de doenca e sofrimento, o que lhe permitira

lidar melhor com a doenca e sofrimento.

Ao reflectirmos sobre as possiveis relacGes entre sofrimento e bem-estar espiritual,
também equacionamos a hipdtese de estas variaveis estarem relacionadas com algumas
variaveis socio-demograficas e clinicas pelo que decidimos explorar as possiveis relacdes
entre o sofrimento e bem-estar espiritual e algumas varidveis nomeadamente a idade, sexo,
religiosidade, grau de incapacidade, ansiedade, depressdo, entre outras. Como ja referimos os
estudos demonstram uma elevada prevaléncia de ansiedade e depressdo nas pessoas com
esclerose maltipla. Assim, partindo das reflexdes efectuadas, das questfes que se nos foram
colocando e da auséncia de estudos que nos esclarecessem sobre eventuais relacdes entre as
variaveis ja referidas, também definimos como objectivos do estudo: a) Verificar se existia
correlacdo negativa entre sofrimento e bem-estar espiritual, b) analisar se existiam relacfes
entre sofrimento e algumas varidveis socio-demograficas e clinicas e c) estudar se existiam

relacBes entre bem-estar espiritual e algumas variaveis socio-demogréaficas e clinicas.

Assumimos de partida que existem correlacfes negativas entre bem-estar espiritual e
sofrimento, porque consideramos que, nomeadamento na sua dimensdo espiritual tera uma

relacdo negativa com bem-estar espiritual.

O interesse deste estudo € justificado pela auséncia de trabalhos que explorem a
vivencia do sofrimento e da espiritualidade em situacdes de doenca crénica e incapacitante,
nomeadamente nas pessoas com esclerose multipla e pelo facto de nos possibilitar uma

melhor compreenséo da vivencia do sofrimento e da espiritualidade nestas pessoas.

A forma como lidam com a doenca e sofrimento e o sentido que lhes dao é um aspecto

importante a aprofundar, de modo a melhor compreender as estratégias utilizadas pelas
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pessoas, nomeadamente as que sofrem de esclerose multipla. A bibliografia menciona que o
coping religioso e espiritual, assim como a espiritualidade e religiosidade desempenham um
papel importante no alivio do sofrimento e na forma como as pessoas enfrentam a doenca,
nomeadamente o sentido que estas atribuem a doenga e sofrimento de que padecem. No
entanto, ndo existem estudos suficientes que o comprovem, nomeadamente em pessoas com

doencas cronicas e incapacitantes como a esclerose multipla.

A compreensdo aprofundada da vivéncia da doenga e sofrimento nas pessoas com
esclerose multipla, assim como as estratégias utilizadas para lidar com elas, permite-nos obter
fundamentos tedricos que nos permitirdo desenvolver actividades baseadas em evidéncia
cientifica. Na enfermagem € fundamental conhecer as significacbes dos fenémenos do
processo saude-doenca porque podera melhorar a qualidade de relagdo entre o enfermeiro,
utente e familia, assim como entender mais profundamente os seus sentimentos, ideias e
comportamentos.

Gameiro (1999:23), a este proposito escreveu: “a ajuda a pessoa em sofrimento tem
que partir de uma melhor compreensdo do outro e deve constituir um processo facilitador da
integracdo dessa experiéncia critica, atribuindo-lhe significagdes adequadas as suas
competéncias cognitivas e aos seus pressupostos filosoficos e religiosos, de modo a evitar a
percepcdo de perda de controlo e a facilitar a descoberta de algum sentido positivo para a

propria experiéncia do sofrimento”.

1.2- Quadro Tedrico de Referéncia

Ao londo deste sub-capitulo iremos abordar os temas considerados relevantes para o
estudo, nomeadamente o0s aspectos relacionados com a doenca e sofrimento, assim como as
estratégias utilizadas para lidar com estas situacdes. Dado que uma das estratégias de coping
que pode ser utilizada € o coping religioso e espiritual, apresentaremos e discutiremos 0s
conceitos de espiritualidade e religiosidade assim como os resultados de estudos sobre as
relacBes entre saude, espiritualidade e religiosidade. O papel da enfermagem no processo de
alivio do sofrimento, assim como aspectos relacionados com esclerose mdltipla,
nomeadamente o impacto que esta situacdo clinica pode ter nas pessoas que com ela vivem,

também serdo objecto de uma abordagem neste sub-capitulo.
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Doenca e Sofrimento

Vivemos numa sociedade cujos principios visam a melhoria da qualidade de vida dos
seres humanos, procurando fornecer-lhes oportunidades e meios para serem felizes e levarem
uma vida produtiva. Valoriza-se a vida e o culto do corpo, tendo como fundo a saude ao inves
da doenga que é considerada desumanizante e limitadora a concretizacdo dos objectivos
pessoais. Paralelamente, o valor da vida é cada vez mais individual, escapando a imposicoes e

tabus, no sentido de libertar a imaginacéo, reapaixonar a existéncia e a criagao.

Por outro lado, o aumento da longevidade e das doencas crénicas e progressivas
conduzem a um aumento significativo de pessoas doentes que sabem que a sua doenca nao
tem cura e de que a sua vida sofrera alteracOes e adaptacOes que Ihe poderdo provocar algum
sofrimento. Padl (1995) afirmou que mesmo quando a doenca crénica ndo é fatal, constitui
uma grande fonte de sofrimento quer para os individuos quer para as suas familias, tornando-

se fundamental compreender as experiéncias e expectativas destes doentes e seus familiares.

As doencas cronicas implicam geralmente uma grande aprendizagem por parte da
pessoa doente para lidar com os seus sintomas no dia-a-dia. E frequente que toda a vida do
doente crénico se organize em funcdo do tratamento necessario. Deste modo todas estas
questdes passam por um grande acesso a informacéo e pela capacidade para a descodificar ou
seja, por uma literacia para a saude que permita a adop¢do das estratégias adequadas para

reduzir a incerteza de quem lida com a doenca.

A doenca pode ser vivida como uma ameaca a vida, ameaca a integridade corporal e a

qualidade de vida (medo de ficar incapacitado, mudanca fisica permanente, dor).

Neto (2006) enumerou algumas das preocupacdes que os doentes apresentam,
referindo que estas podem estar relacionadas com a doenca, com a conservacdo da sua

dignidade e com o meio social.

De entre as preocupac@es relacionadas com a doenca, destacou 0 medo da dor e de
outros sintomas, a ansiedade, a angustia face ao futuro e a incerteza, o medo da morte; a
manutencdo da autonomia funcional, a manutencéo e participacdo nas tomadas de decisdo e a
manutencdo da acuidade cognitiva. De entre as preocupacdes relacionadas com a conservacao
da dignidade, destacou a manutencdo de papéis e orgulho préprio, a manutencdo da esperanca

realista/concretizagcdo das expectativas, a continuidade do eu (apesar das mudancas
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normalmente fisicas), a preservacdo da autonomia, a aceitacdo e resiliéncia, o viver no
presente e, 0 procurar conforto espiritual e eventualmente religioso. De entre as preocupagoes
relacionadas com meio social, referiu-se as que estdo relacionadas com as fronteiras da
privacidade, nomeadamente o nivel de cuidados prestados; a garantia de apoio social, o
acautelar a sobrecarga dos cuidadores e a resolucdo de assuntos ndo resolvidos.

Sabemos que cada doenca tem um impacto diferente sobre os individuos, pois cada um
vive-a de maneira diferente, dado o carécter subjectivo do sofrimento. Ribeiro (1998:24)
baseando-se em Kleinman referiu que a doenga néo se confina ao facto de estar doente, mas
também a forma como a pessoa se sente doente. Corresponde ao modo como as pessoas
“percebem, experimentam, avaliam e respondem a sua doenga (...). Implica ndo sé as
reaccOes do individuo doente, como também as reaccOes da familia e da sua rede social e,

talvez por vezes, até da comunidade”.

Por outro lado, Canhdo e Santos (1994) afirmaram que a doenca cronica, pode
desencadear um grande numero de mudangas a nivel fisico (funcionamento corporal e
aparéncia fisica); psicoldgico (reaccGes emocionais relacionadas com a eventual percepgéo de
um futuro incerto) e social (alteracdes na relacdo com familiares e amigos ou mudanga de

papeis sociais), implicando uma alteragdo permanente no modo de vida dos individuos.

Temos que ter sempre presente que cada pessoa tem um projecto pessoal de vida, mas
que o aparecimento de uma doenca subita, que obrigue a pessoa a levar uma vida mais
protegida, ndo terd o mesmo significado, nem serd vivenciada da mesma maneira, se ocorrer
numa dona de casa ou huma pessoa em que a sua carreira profissional activa seja um dos seus
objectivos prioritarios. A este proposito, Marques et al. (1991) referiram que as doencas
cronicas, quando surgem em idades jovens, sdo fonte de maior desconforto emocional para o
doente, em consequéncia das alteracdes na vida que acarretam, assim como da necessidade de
uma permanente adaptacdo, em virtude da progressdo gradual e ocorréncia de periodos de

recaidas.

Durante este processo de adaptacdo e evolucdo de qualquer doenca, devemos ter
presente que surgem algumas dificuldades psicossociais, nomeadadamente as que Paul (1995)
referiu: o estar furioso por ndo conseguir fazer coisas que costumava fazer, o estar preocupado
com o futuro, o estar irritavel, ansioso, com medo na maior parte do tempo e sem interesse

pela vida.
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Qualquer doenca é fonte de sofrimento e Gameiro (1999) afirmou que “ndo s6 porque
pode provocar dor, mas também porque constituiu uma ameaca real ou imaginéria a
integridade da pessoa, porque lhe lembra a fragilidade, o confronta com a ideia da morte e,
ainda, no caso particular do doente hospitalizado, o afasta e priva dos seus objectos de amor”
(p. 21). Mencionou ainda que “envolve o individuo numa bruma que lhe limita o horizonte
existencial e mancha de escuro as suas experiéncias e expectativas de vida” e que “o
sofrimento humano pode tomar tal intensidade a ponto de limitar a capacidade de investir no
futuro e, até mesmo, alterar indefinidamente a vida psiquica do individuo”. O mesmo autor
referiu ainda que “as doengas com elevado comprometimento organico ou mau prognostico;
podem provocar um sofrimento tdo intenso e dominante, que a experiéncia existencial se
reduz ao tormento; a pessoa sente-se agrilnoada a sua condicdo e envolta numa bruma tdo

densa que Ihe limita a capacidade de fruir o presente e 0 animo de investir no futuro” (p.13).

Quando o sofrimento é causado por um grave problema de salde pessoal e que o
individuo enfrenta uma ameaca severa da capacidade de prosseguir os seus objectivos de vida,
em que se antecipa a possibilidade de dano importante e irreversivel da sua integridade ou,
mesmo, se coloca a possibilidade da sua morte, entdo esses sentimentos de mal-estar serdo
ainda mais profundos, intensos e penosos, podendo levar ao desespero em que a antecipacao
da morte através do suicidio pode parecer a Unica saida razoavel para acabar com o

sofrimento.

Ja em 1966, Travelbee definia o sofrimento como “um sentimento de desprazer,
variando de um simples e transitério desconforto mental, fisico ou espiritual até uma extrema
angustia que pode evoluir para uma fase de desespero maligno caracterizado pelo sentimento
de abandono e expresso atraves de uma conduta de abandono de si mesmo, podendo chegar a

um estado terminal de indiferenga apatica” (Meleis, 1997:361).

De acordo com a autora, a experiéncia de sofrimento € variavel na sua intensidade,
duracdo e profundidade e, tendo sempre uma expressdo fenomenoldgica individual, é possivel,
no entanto, observar algumas respostas comuns, entre elas: “a ndo-aceitagéo, a culpabilizaco
de si ou dos outros, a confusdo, a colera, a autocompaixao, a angUstia”. Sofrer é sentir-se

submerso num oceano negro de dor (Meleis, 1997:361).

A Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (2006) define sofrimento
como “um tipo de emocao com caracteristicas especificas: sentimentos prolongados de grande

pena associados a martirio e a necessidade de tolerar condigdes devastadoras, isto €, sintomas
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fisicos cronicos como a dor, desconforto ou lesdo, stress psicolégico crénico, ma reputacdo ou

injustica” (p.88).

No entanto, para Barbosa (2002), o sofrimento ndo é um sintoma nem um diagnaéstico,
mas uma experiéncia humana muito complexa e refere que a dicotomia corpo/mente é um
obstaculo para o seu alivio. Posteriormente, 0 mesmo autor (2006), referiu que a intensidade
do sofrimento € medida em termos do préprio doente, a luz dos seus valores, das suas
vivéncias, das suas crencas e recursos e, de uma multiplicidade de factores que fazem do
sofrimento humano uma realidade complexa a a0 mesmo tempo Unica para cada individuo
que a experimenta. Referiu ainda que na sua avaliagdo podemos ter como referéncia, o
modelo de integracdo da experiéncia humana, partindo dum fundamento biol6gico, de
estrutura, num envolvimento psico-afectivo-relacional e de modelacéo sociocultural da accéo,
referenciada a uma super estrutura espiritual (articulacdo conectada com o self, os outros e o
Cosmo) e que processualmente integra, de forma sistémica, emocdes, cognicdes, afectos e

sabedoria.

Referiu ainda que o sofrimento em situacdo de doenca configura duas dimensdes
essenciais: a) O sofrimento como uma dimensdo ontolégica do ser humano enquanto
consciéncia de si ao ser confrontado com a vulnerabilidade perante a fragilidade face a
finitude e/ou inquietude face a finalidade da vida e b) O sofrimento como uma dimensao
patica, para além da sua determinacdo fisiopatoldgica, € uma modalidade de existéncia
historica, enquanto um estado de desconforto intenso ou de acumular de sentimentos de
desprazer, como vivéncia de um mal-estar intenso causado por uma ameaca actual, ou
percebida como iminente, para a integridade ou continuidade da existéncia da pessoa,
considerada como um todo biopsicossocial e espiritual. As suas caracteristicas essenciais
podem assumir a forma de sentimento de vida contrariada, perda dos quadros de referéncia
habitual, perda de controlo sobre si, dependéncia em relacdo aos outros, isolamento profundo
e alteracGes da consciéncia interna do tempo. Esta vivéncia altera a experiéncia existencial e a
capacidade de relacdo com o mundo, pela construcdo de significados pessoais, com forte

carga afectiva, capazes por sua vez, modificar esse sofrimento.

Neto (2006), enumerou como principais fontes de sofrimento para os doentes a perda
de autonomia e de dependéncia de terceiros, os sintomas mal controlados, as alteracfes da

imagem corporal, a perda do sentido de vida, a perda da dignidade, a perda de papéis sociais e
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estatuto, a perda de regalias econdmicas, as alteracbes nas relagdes interpessoais, a

modificagdo de expectativas e planos futuros e o abandono.

As perdas, na sua vasta diversidade, representam de uma forma geral, uma ameaca
real & integridade do individuo, em dominios como o fisico, o psicol6gico, o social e o

espiritual, acentuando assim o sofrimento.

Para Bolander (1998), a perda pode ser definida como a retirada ou a auséncia de um
objecto ou sujeito importantes na vida de um individuo. A perda sentida esta relacionada com
a ligacdo que o individuo tinha com o objecto perdido. Desta forma, a resposta a perda pode
variar de individuo para individuo dependendo do significado que ele tem para essa pessoa.

Como a realidade do sofrimento é individual, ha sempre necessidade de considerar
aspectos unicos e particulares em cada caso. Aquilo que pode causar sofrimento a uma pessoa
doente pode ndo necessariamente causar sofrimento noutro, num seu familiar ou no
profissional que o apoia. A subjectividade sera sempre um factor com o qual os que
acompanham as pessoas em sofrimento devem contar, o que ndo os deve impedir de buscar 0s
aspectos objectivos causadores de sofrimento quanto possivel. Macintyre (1995) afirmou a
este propdsito que “o sofrimento de um doente é um estado severo associado a uma ameaga a
integridade da sua pessoa como ser biopsicossocial, envolvendo a construcéo de significados
profundamente pessoais, acompanhados de uma forte carga afectiva e que séo passiveis de

modificar esse sofrimento” (p. 26).

Ja ha cerca de trés décadas, Béfékadu (1993) classificou o sofrimento em varias
dimensdes referindo que existe o sofrimento no corpo (fisico); sofrimento nas relacGes
interpessoais (sociocultural); o sofrimento na vontade (existencial / espiritual) e o sofrimento

no sentimento de unidade e coeréncia do eu (psicolégico).

O sofrimento no corpo refere-se ao corpo vivido, 0 corpo que permite 0 acesso ao
mundo e ao poder de intervir através de gestos, palavras e accdes. Gameiro (1999) referiu que
0 corpo € vital para a definicdo e sentido de unidade do eu e é através dele que se marcam 0s
horizontes espaciais e temporais da existéncia. A doenca, a privacdo sensorial, a dor, a
fraqueza ou a incapacidade podem impedir a pessoa de aceder ao mundo ou diminuir 0s seus
horizontes e, nesse sentido provocar sofrimento. A dor é factor de sofrimento no sentido em
que pode significar ameaca para a integridade pessoal e ainda porque sobrecarrega os sistemas

sensoriais podendo deste modo, limitar a capacidade de relagdo com o mundo. Renauld (1995)
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afirma que a “dor fisica nunca é somente fisica; ela atinge o psiquico através do fisico” (p. 22).
Reciprocamente, os sofrimentos psicoldégicos marcam-se no corpo, somatizam-se, mesmo que
ndo fosse no envelhecimento precoce do rosto e do organismo. Baseando-se em Buytendijk,
disse que a esséncia da dor consiste no facto de ela atingir o homem na sua unidade mais
intima, na sua natureza psico-fisica. Ela pde o eu em conflito com o corpo, naquilo que tem de
mais doloroso. E desta forma de impoténcia, deste aniquilamento do eu na corporeidade do
sofrimento que emana a possibilidade da atitude reflexiva, da atitude pessoal para com a dor.

Relativamente ao sofrimento nas relagdes interpessoais, Teixeira (1993) disse que ser-
com-outros é uma caracteristica importante na vida humana, a partir da qual o sujeito constroi
uma trama de relagdes interpessoais, assumindo papéis sociais diversos e definindo a sua
posicdo social. E em larga medida de acordo com esses papéis que a pessoa se identifica e se
diferencia. Essas relacbes e esses papeis sdo constituintes da identidade pessoal e s&o
mantidos pelas possibilidades humanas de reconhecimento, afirmagdo, complementaridade,
confianga, amizade e amor, mas sempre sobre a ameaca de rejei¢do, da rivalidade, da traicédo e
do afastamento. Rawlinson (1986) afirmou que o sofrimento pode estar associado a situacoes
de perda ou separacao de outros significativos e também a perda de objectos importantes ou
de papéis e estatutos sociais. Quando a doenca afasta a pessoa dos seus entes queridos e
impede o desempenho dos seus papéis sociais, esta a “desligar” a pessoa de uma parte de si

propria e, deste modo, provocar sofrimento.

Quando a perda € percebida como definitiva, sdo vivenciados momentos de ansiedade,
célera e desespero, caracteristicas de uma forma particular de sofrimento, habitualmente
designado por luto. Para Bolander (1998), os termos sofrimento e luto sdo usados algumas
vezes como sindnimos e outras vezes com significados diferentes. Quando sdo diferenciados,
o sofrimento é definido como uma resposta normal a uma experiéncia pessoal de perda e o
luto implica o processo que ocorre apos a perda. Porém, Worden (1998) utiliza a expressao
luto (grief) como a experiéncia pessoal da perda, e processo de luto (mourning) quando se

refere ao processo que ocorre depois de uma perda.

O sofrimento na vontade é aquele que esta associado com o poder da pessoa dar
sentido a sua vida, construir a unidade da sua historia, criar e governar 0S Seus
empreendimentos, assim como de se orientar por regras morais (Gameiro, 1999). A este tipo
de sofrimento, Cherny et al (1994) designaram de existencial e referem que pode estar

relacionado com aspectos do passado, do presente e do futuro, experienciados ou antecipados
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como ameaca de quebra da unidade ou perda da coeréncia do eu. A nocdo de desvio dos
principios morais, a discrepancia entre a situacdo vivida e a idealizada ou a perda de sentido
de futuro constituem a fonte de sentimentos, tais como: vergonha, remorso, culpa,
desapontamento, infortinio, desgraca, futilidade, falta de sentido e desesperanca
(correspondendo a perda de vontade de investir no futuro). A falta de sentido esté relacionada
com o sofrimento espiritual, sindroma de desmoralizacdo, desesperanca (hopelessness) e
perda de dignidade.

O sofrimento espiritual foi definido por Bolander (1998) como uma descontinuidade
do principio de vida que impregna todo o ser da pessoa e que integra e transcende a sua
natureza bioldgica e psicossocial. Béfekadu (1993) inclui neste tipo de sofrimento, o que esta
relacionado com as crencas religiosas, podendo ser causado por exemplo, pela avaliacdo da

doenca como uma punicdo e pelo medo do castigo divino.

Relativamente ao sofrimento no sentimento de unidade e de coeréncia do eu, Béfékadu
(1993) afirmou que, qual for o dominio em que o sofrimento tenha origem, ele tende a
difundir-se para os outros e todo o sofrimento vai emergir no dominio psicoldgico. Segundo
esta autora o ser psicologico € uma consciéncia de si que inclui as percepcfes sensoriais,
assim como 0s processos cognitivos, afectivos e espirituais. E nesta instancia que se reflecte a
ruptura entre a situacdo vivida pelo sujeito e os fins que ele definiu como seus. A vivéncia de
sofrimento psicologico é caracterizada pelos sentimentos relacionados com a perda ou ameaca
da “unidade pessoal” (a angustia e a tristeza sdo as principais expressoes emocionais) € pelos
esforcos para encontrar sentido e manter o controlo da situacdo, de modo a reconstruir essa
unidade (sempre acompanhados de ansiedade, dada a incerteza que inevitavelmente lhe esta

associada).

Barbosa (2006) mencionou que sdo diferentes as dimensdes que perante um processo
de doenga se fragilizam, nem sempre homogeneamente, e determinam niveis de sofrimento
que pode assumir temporalmente incidéncias diferentes e em diferentes areas. Referiu que
numa perspectiva biomédica, a area mais privilegiada da avaliacdo centra-se no sofrimento
fisico, nas suas dimens6es de dor e controlo sintomatico, resultante de doenca ou tratamentos,
mas também na perda de energia e limitagdes funcionais. Quanto ao sofrimento mental
afirmou que se reporta fundamentalmente as dificuldades na concentracdo e meméoria, ao
descontrolo cognitivo das preocupacdes e a dificuldade de resolucdo de problemas

decorrentes de varias perdas, enquanto o sofrimento emocional integra uma variabilidade de

30



INTRODUCAO

humor, insénia, tendéncias abanddnicas, desejo de morte e eventual ideacdo/intencdo
suicidaria.

Sobre a componente sociocultural distinguiu duas dimensGes principais: a familia,
compreendendo as disfun¢bes da comunicacdo doente-familia, a auto-culpabilizacdo de
dependéncia, as preocupacdes exacerbadas com o futuro e problemas sexuais. Na dimensao
social englobou os problemas com os profissionais de saude, com o cbnjuge, familiares,
problemas econdémicos e laborais e os relacionamentos como o isolamento (deficiente apoio
social/ comunitério). Relativamente a componente espiritual disse que diz respeito a dimensao
de desarmonia consigo proprio, vida sem sentido (valor e propdésito), sentimento de realizacdo

deficitario e ndo confianca na transcendéncia.

Como acabamos de analisar, o sofrimento é uma experiéncia humana complexa, que
numa perspectiva holistica, pode apresentar uma expresséo fisica, psicolégica, sociorelacional
e espiritual, pelo que de uma forma sistematica e integrada se devem avaliar todas estas
dimensdes, nunca descurando que embora sendo universais, se apresentam em cada pessoa de

forma singular.

O sofrimento também pode ser conceptualizado tendo por base a teoria de stress, e
tendo por referéncia esta perspectiva, Cassel (1991) considerou-o como “um estado de
desconforto severo causado por uma ameaca actual ou percebida como iminente para a

integridade ou continuidade da existéncia da pessoa como um todo (p. 24) ”

Também Kissane (2000), tendo por base a teoria de stress, definiu o sofrimento
existencial associado a doenca terminal como um estado de distress do individuo, em que se
confronta com a sua mortalidade, resultando de sentimentos associados de impoténcia,
futilidade, perda de sentido, desilusdo, remorso, medo da morte e de disrup¢do da identidade

pessoal.

O termo stress, € utilizado desde longa data, no entanto, s6 em 1911, Walter Cannon o
utilizou pela primeira vez num contexto cientifico, definindo-o como “os estimulos capazes

de desencadear a reaccao de luta ou fuga” (Revuelta, 1995).

Em 1956, Hans Selye definiu stress como “a resposta inespecifica do organismo
perante qualquer estimulo feito sobre ele” (Albuquerque, 1987). Este autor popularizou o

termo numa perspectiva biologica e defendeu que o stress é um processo inerente a vida de
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todos os organismos. Referiu que na auséncia total de stress o organismo morreria. Postulou
que O stress € um termo positivo e que o bom stress (eutress) é aquele que suscita uma
resposta adaptativa por parte dos organismos e que por outro lado o mau stress (distress) é um
estimulo tdo forte que é susceptivel de causar danos no organismo. Observou que, quando o
ser vivo é submetido a condicbes de pressdao que o obrigam a uma nova adaptacdo,
desencadeia-se sempre 0 mesmo tipo de resposta, que postulou de Sindrome Geral de
Adaptacdo. Referiu que o Sindrome Geral de Adaptacdo se desencadeia em trés fases: A fase

de alarme, de resisténcia e finalmente a de exaustio.

A fase de alarme caracteriza-se por uma larga mobilizacdo dos recursos corporais,
mediada pelas vias simpatico - medular e pelo eixo hipotdlamo - hipofise - supra-renal. A
reaccdo do organismo € rapida e intensa, mas muitas vezes desprovida de consequéncias
nocivas, pois € de curta duracdo. Esta fase é traduzida por uma incontrolavel excitabilidade
(taquicardia, descida da tensdo arterial, etc.). A fase de resisténcia caracteriza-se por um
combate activo ao agente de stress. Os sinais iniciais de perturbacdo desaparecem e, tudo
parece voltar ao normal apos uma excessiva adaptacdo com secrecdo de hormonas (adrenalina
e cortisol). E uma fase de adaptacdo, em que desaparecem os sinais da fase de alarme. No
entanto, se 0 agente indutor de stress se mantiver, a capacidade de resisténcia desaparece e
surge a exaustdo. Na fase de exaustdo aparecem manifestacbes semelhantes a reaccdo de
alarme mas séo irreversiveis. O organismo torna-se mais vulneravel a doenca e a disfuncao

organica. Se as condigdes de stress persistirem pode surgir a morte.

Por outro lado, Lazarus (1966) prop6s um novo conceito, definindo stress como “uma
exigéncia interna ou do meio ambiente que forca ou excede 0s recursos adaptativos do
individuo”.

Posteriormente, Lazarus e Folkman (1984) desenvolveram a teoria transacional do
stress, referindo que este consiste numa uma transac¢do entre a pessoa e o ambiente, a qual é
avaliada pelo individuo como excedendo os seus recursos e ameacando o seu bem-estar. As
condicdes externas, 0s processos de avaliacdo, 0s recursos e as consequéncias psicolégicas e

fisicas fazem parte integrante do processo de stress.

Para Serra (1989), um individuo encontra-se em stress quando esta em situacdo para a
qual ndo tem preparados comportamentos automaticos de resposta. Stress correspondera

assim, a tudo quanto exige uma nova adaptacdo; por outro lado, Bolander (1998), considerou-

32



INTRODUCAO

0 como “um processo de ajustamento a circunstancias disruptivas, ou que ameagam sé-lo, do

equilibrio da pessoa”.

Os conceitos de stress, enquanto tentativas de explicitacdo de um fendmeno, tém
sempre subjacente a teoria que os suportam. As teorias de stress variam de acordo com a
perspectiva a que ddo énfase: umas tém como campo de estudo as variaveis estimulo, outras
debrucam-se sobre as respostas e outras séo transaccionais. Os modelos baseados na resposta
descrevem o stress como uma resposta que o organismo individual d& perante estimulos do

ambiente que o perturbam.

O modelo baseado no estimulo estuda o stress como estimulo do ambiente que
perturbam o organismo individual. Este modelo sugere que o individuo tem uma certa
capacidade para tolerar o stress, mas se ultrapassar esse limiar de tolerancia, que é variavel de
individuo para individuo, surgirdo danos fisioldgicos e psicologicos. Para perceber a relacéo
stress / perturbacdo, o homem ndo o faz inconsciente mas sim através de mecanismos
psicologicos que levam a perceber e a reconhecer o stress. Este modelo permitiu progressos
no estudo das caracteristicas das situagdes que provocam stress. Albuquerque (1987) referiu
que Weitz descreveu algumas situacfes que provocam stress nomeadamente: Processacao
acelerada de informacdo; Estimulos traumaticos no ambiente; Sensacdo de ameaca;
Alteracdes fisioldgicas; Isolamento; Repressdo; Pressdo de um grupo; Frustracdo; Ameaca aos

valores e objectivos pessoais e falta de controlo sobre os acontecimentos.

O modelo transaccional caracteriza-se por ndo considerar a pessoa como um ser
passivo, mas desempenhando um papel activo no que diz a ocorréncia ou ndo de stress. O que
é fundamental, neste modelo, é explicar e compreender a interac¢do entre 0 homem e 0 seu
ambiente, em que o stress aparece como parte desse complexo sistema dialéctico. E um
modelo que vai buscar dados aos modelos baseados na resposta e no estimulo, contudo ao
fazé-lo, da relevo a interaccdo pessoa/ambiente, apresentando o stress como um fendémeno de
percepcdo individual, logo de ordem psicoldgica. Da énfase aos mecanismos de feedback
(retro - informacao) existentes no sistema, pelo que o apresenta como um sistema ciclico e
ndo linear. Graga (1994) referiu que o modelo interactivo ou transaccional permite dar conta
das multiplas variaveis que intervém nas situacfes em que o individuo se vé confrontado com
constrangimentos, exigéncias ou pressdes do seu ambiente, percebidos como tal. Esses
“inputs” que o individuo recebe, sdo avaliados em termos cognitivos; intervindo nessa

avaliagdo caracteristicas individuais como a personalidade, o nivel de conhecimentos, as
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competéncias cognitivas e ndo cognitivas, o patriménio genético e também o apoio sécio -
emotivo que recebe dos outros (familia, amigos, etc.). A maneira como trata ou lida com esses
“inputs” traduz-se em determinadas respostas ou consequéncias positivas ou negativas sobre o

desempenho dos papéis, a sua salde e o seu bem-estar.

E nesta perspectiva que podemos entender que nio é a gravidade objectiva de uma
doenca, de uma perda ou de um acontecimento que ocasiona o sofrimento mas a significacéo

que a pessoa atribui a experiéncia.

Graca (1994) baseando-se em Cox, defendeu que ndo ha uma resposta Unica e
inespecifica, mas sim varias respostas, a nivel fisioldgico, psicolégico, emocional, cognitivo e
comportamental, por parte dos seres humanos, em consequéncia da percepcdo que tém dos
factores de risco e dos riscos inerentes ao seu meio fisico e social. Esta resposta varia de
acordo com a percepcéo e as caracteristicas individuais como a experiéncia, o treino, a idade o
Sexo, 0 grupo a que pertence o individuo, a personalidade, a religido e a cultura em que foi
educado. O modelo interactivo de stress pode ser distinguido em trés aspectos: a) A fonte,
factor ou causa de stress, tudo aquilo que é percebido como uma ameaca, exigéncia ou
constrangimento; b) O estado de stress, produzido por tais fontes ou factores, pde em causa 0
equilibrio do individuo, o seu bem-estar fisico e mental, a sua eficacia e eficiéncia, a sua
capacidade para desempenhar 0s seus papeis e C) a resposta ao stress, sob a forma de
manifestacdes ou sintomas que podem ser fisiologicos, psicologicos (sofrimento, angustia,
medo, ansiedade) ou comportamental (aumento do consumo de cigarros, ansioliticos ou

alcool, absentismo).

Como podéemos constatar, o sofrimento pode ser conceptualizado tendo por base a
teoria de stress e verificamos que alguns autores o consideram como uma situacdo de stress
ou distress e que por vezes ndo é a gravidade do evento que provoca sofrimento, mas as
significacdes que eventualmente lhe sdo atribuidas. Na vivéncia do sofrimento, intervém uma
série de factores, das quais podemos destacar entre outras, a idade, a personalidade das

pessoas, experiencias vividas e as crencas.
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Estratégias para lidar com a doenca e sofrimento

Para Gameiro (1999), a doenca constitui uma situagcdo considerada pela pessoa como
uma limitagdo e uma ameaga, perante a qual 0s seus recursos e processos habituais de
resolucdo de problemas sdo avaliados como ndo totalmente satisfatorios. Neste sentido, a
doenca pode ser entendida como uma situacdo stressante. E uma experiéncia, geradora de
altos niveis de stress, exigindo a mobilizacdo e ensaio de novas estratégias de coping. Assim,
revela-se evidente que, seja qual for o aspecto determinante (estilo de significacdo pessoal de
estar doente, modo de reagir as situacdes de stress em geral ou o dominio em que a doenca é
focada como problema), é de esperar atitudes diversas de confronto com a situacdo e torna-se
compreensivel que os individuos possam necessitar de recorrer a mecanismos de defesa no
sentido de se protegerem do seu excessivo efeito stressante. A doenca como geradora de
stress pode ter consequéncias a nivel afectivo, cognitivo ou emocional. Os doentes respondem
frequentemente a doenca com ansiedade, depressao e irritacdo, tornando-os incapazes de se

adaptar adequadamente a situacdo que estdo a viver.

Lazarus (1993), disse que as avalia¢cdes de uma doenca como ameacadora e limitadora
para o crescimento pessoal, influencia negativamente o ajustamento do doente, uma vez que
irdo gerar niveis elevados de stress. Ao mesmo tempo, Stanton e Sneider (1993)
demonstraram uma associacdo entre niveis elevados de percepcdo de ameaca e consequente
experiéncia de stress, implicando um ajustamento a doenca mais pobre. Por outro lado, foi
encontrada uma associacdo entre o sentimento de controlo sobre a situacdo e a avaliacdo da

doenca como um desafio, facto que implicava um melhor ajustamento do individuo.

O estado psicologico do doente dependera da sua adaptabilidade e do curso da doenga,
agravando-se sempre que se verifiguem recaidas ou for notéria uma nova deterioracdo na
condicdo fisica. E aqui que a ajuda dos familiares e amigos tem um papel importante,
podendo levar ao doente a redefinir-se, a olhar e a aceitar a sua realidade fisica e mental,
experimentando outras emocgdes, outras experiéncias positivas e até novas competéncias.
(Marques et al, 1991).

Para o individuo lidar com a doenca e o sofrimento e se adaptar a estas novas
experiéncias humanas, tem que utilizar as designadas estratégias de coping. Coping é um
termo que se aplica as estratégias que uma pessoa utiliza para lidar com as situacdes de dano,
ameaca e desafio com que se depara e para as quais ndo tem respostas de rotina preparadas.
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Folkman (1984) definiu coping como o conjunto dos esforgos cognitivos e
comportamentais, utilizados pelo individuo para dominar, reduzir ou tolerar as exigéncias
internas versus externas que sdo criadas por um acontecimento indutor de stress. O Coping
deve ser entendido ndo como um sinénimo de eficiéncia de estratégias adoptadas, mas como
um processo através do qual sdo tomados um conjunto de esforcos na tentativa de lidar com

as situacdes ou dificuldades.

Serra (1988) afirmou que Monat e Lazarus utilizaram o termo para se referir aos
esforcos para lidar com as situacbes de dano, de ameaca ou desafio, quando ndo esta
disponivel uma rotina ou uma resposta automatica. A ameaca envolve uma antecipacdo do
que pode vir a acontecer mas ainda ndo sucedeu. Os esfor¢os do coping centram-se no futuro
de forma que o individuo consiga manter o seu estatuto ou neutralize os efeitos maléficos da
situacdo. No caso de dano, as tentativas de coping séo dirigidas ao presente, em termos de
toleréncia ou de reinterpretacdo do mal acontecido. Serra (1988) utilizou o termo referindo-se
aos esforcos cognitivos e comportamentais desenvolvidos pelo individuo para controlar,
reduzir ou tornar toleraveis as exigéncias internas ou externas criadas por uma transac¢ao
indutora de stress. Referiu que a sua finalidade consiste em dissipar a relacdo perturbada do
individuo com o meio ambiente, ou reduzir a emocao sentida. A primeira pode ser corrigida
pela confrontacdo directa e resolucdo do problema, por modificacdo do significado e/ou valor
da situacdo ou das suas consequéncias negativas. A reducdo da emocgdo sentida pode ser
alcancada por mecanismos de defesa intrapsiquicos ou por actuacfes de nivel somatico, como

consumo de ansioliticos, treino de biofeedback, consumo de alcool ou relaxamento.

Segundo a Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (2006), coping
“é uma atitude com caracteristicas especificas: disposicdo para gerir o stress, que desafia 0s
recursos que o individuo tem para satisfazer as exigéncias da vida e padrdes de papel auto
protectores que o defendem contra ameacas, percebidas como ameacadoras de uma auto-
estima positiva; acompanhada por um sentimento de controlo, diminuicdo do stress,

verbalizagdo de aceitag@o da situagdo, aumento do conforto psicologico” (p.80).

Lazarus e Folkman (1984) afirmaram que o coping é determinado pela avaliacdo
cognitiva. O distanciamento psicoldgico, o evitar pensamentos de ameaca, a negacdo das
consequéncias nocivas que a ameaca envolve e a busca de informacdo, sdo exemplos de

estratégias de Coping.
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White (1974) enunciou trés funces do Coping: a) Assegurar a informacgdo adequada
pelo meio ambiente; b) Manter condi¢des internas satisfatdrias, tanto para a accdo como para
0 processamento da informacao e ¢) Manter a autonomia ou a liberdade de accéo, bem como a
liberdade para utilizar o proprio repertorio, segundo um modelo flexivel de expresséo.

Wrubel, Benner e Lazarus (1981), referiram que todas as situagdes de stress requerem
que seja feita alguma coisa para reparar a relacdo perturbada do individuo com o meio
ambiente e/ou para regular a emocao associada com ela. Serra (1989) considerou que, perante
as situacOes indutoras de stress, as estratégias utilizadas estdo fundamentalmente dependentes
de quatro factores: 1) A circunstancia em si (pode ser de ameaca, de dano ou de desafio); 2) A

personalidade do individuo; 3) O custo da estratégia a utilizar e 4) A prépria estratégia em si.

Os significados das circunstancias explicam-se por si proprios. A ameaga relaciona-se
com maleficios que podem surgir no futuro. O dano tem a ver com factos passados e, 0

desafio projecta-se no presente, pondo em tensdo os recursos e aptiddes do individuo.

A personalidade do individuo pode ser um factor de peso para o stress. Ha
personalidades particularmente predispostas ao desgaste do stress. Sdo as personalidades tipo
A descritas por Friedman e Rosenman, correspondem a um tipo de individuo que tem sempre
um sentido de urgéncia de tempo e ndo tolera a lentiddo com que para si 0s acontecimentos
decorrem. Altamente competitivo, estabelece padrbes altos para tudo quanto faz, com
frequéncia de forma néo realista. E incapaz de descansar e gosta de se sentir permanentemente
activo. Tem tendéncia a sentir-se um pouco culpado quando estd desocupado. O seu valor
pessoal varia, a seus olhos, em funcdo dos compromissos que tem. Com grande apreco pela
aprovacdo dos seus superiores hierarquicos, mostra-se destruido pela sua critica. Luta por
progredir materialmente. Para este tipo qualquer situacéo de stress é um desafio pelo qual esta
disposto a lutar. Vive por isso numa situacdo de activacdo simpético - medular frequente. E
um candidato a enfarte do miocardio. O custo da estratégia relaciona-se de perto com 0s
aspectos da personalidade. Se um individuo tiver medo do fracasso, tem tendéncia a evitar
estratégias em que possa sair-se mal. Por outro lado, se perceber claramente o que deve fazer
mas pensar que dai ndo vai resultar nada do que deseja, pode igualmente evitar determinada

accao.

Para Wrubel, Benner e Lazarus (1981), hd fundamentalmente quatro tipos de
estratégias que podem ser utilizadas para lidar com situac@es indutoras de stress: a) busca de

informacdo que pode basear-se ndo s6 no relembrar das experiéncia passadas, do proprio
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individuo, como no conhecimento das maneiras de actuar de outras pessoas em circunstancias
semelhantes; b) accdo directa que tenta mudar a relacdo perturbada do individuo com o meio
ambiente, no que respeita a ameaca, dano ou desafio percebidos; c¢) inibicdo da ac¢do quando
a pessoa nao se envolve na acgdo porque se reconhece sem aptiddes ou a sente como perigosa,
embaracosa ou moralmente repreensivel e d) estratégias cognitivas em que o individuo
manipula a atencdo ou a percepcao do significado dos acontecimentos ou das consequéncias,

de forma a reduzir o seu impacto emocional.

Ribeiro (2005) afirmou que Powel, Enright e Serafino propuseram o desenvolvimento
das seguintes estratégias e/ou pericias de modo que as pessoas submetidas a stress fortalecam
a capacidade de resisténcia a situacOes stressoras: Melhorar o suporte social; Melhorar o
controlo pessoal e a robustez (hardiness); Organizar melhor o dia-a-dia; Adoptar estilo de
vida mais saudavel; Meditacdo; Relaxamento; Dessensibilizacdo sistematica; Assertividade;
Biofeedback; Modelagem; Outras técnicas cognitivas comportamentais € modificacdo do

comportamento.

Perante uma doenca, as estratégias a adoptar dependerdo da etapa ou fase de adaptacéo
do individuo e a nova situacdo. No caso de doenca e em especial de doenca cronica a
adaptacdo a doenca é um processo continuo que envolve factores bioldgicos, sociologicos,
psicologicos e familiares. Crate (1965) referiu que o processo de adaptacdo a doenca
pressupde as seguintes etapas: a) Negacdo - Apos o estado de choque a primeira reaccao € a
negacdo, em que o doente ndo quer acreditar que tem uma doenca. Esta fase ajuda o doente a
reagir a sobrecarga de stress; b) Tomada de consciéncia - A pessoa comeca a haver
consciéncia do que foi perdido. Nesta fase pode isolar-se, chorar, culpabilizar-se, lamentar-se,
entre outras emocoes e ¢) a fase de reorganizacéo e identificacdo; é nesta fase em que a pessoa
comeca a desenhar uma nova forma de equilibrio/adaptacdo. E uma etapa de aceitacdo

progressiva e l6gica (Leomaro e Neves, 2000).

Estas etapas ndo sdo vividas pelas pessoas da mesma maneira e a sua progressao nem
sempre € sequencial, podendo voltar atrds ou atravessar varios estadios ao mesmo tempo.
Estes mecanismos podem ser Uteis, permitindo ao individuo atenuar o efeito choque da
doenca, dando-lhe tempo de integracdo mais gradual, diminuindo desse modo a possibilidade

de perda de controlo emocional.

Rio (2001) referiu que o processo de adaptacdo do doente a sua nova situacdo

desempenha um papel decisivo no alivio do sofrimento provocado pela doenga, bem como o
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desenvolvimento de estratégias promotoras de uma melhor qualidade de vida. Contudo, esta
adaptacdo geralmente ndo é pacifica, jA que o confronto com a doenga depende muito das
representacdes (cognitivas, emocionais e socioculturais) que o doente elabora a partir do
estado actual, bem como da forma como perspectiva o futuro. Admite-se que as pessoas que
encaram a doenca como inimiga, punicdo, sinal de fraqueza ou perda de danos irreparaveis,
sejam mais susceptiveis ao desenvolvimento de emocdes e sentimentos negativos, de
ansiedade, culpa, revolta e angUstia. As avaliagbes cognitivas, no confronto com a doenga,
revelam-se importantes na estruturacdo e combate do sofrimento, ja que elas consistem no
significado que o doente atribui & experiéncia de sofrer, relativamente as suas vivéncias
passadas, presentes e perspectivas futuras de vir a sofrer, sendo decisivas na organizacao das
estratégias de alivio do sofrimento.

Gameiro (1999) afirmou que os mecanismos de coping adoptados pelos doentes,
inclusive os mecanismos de defesa, sdo em primeira mdo, modos de lidar com o sofrimento,
mantendo dentro de limites razoaveis as consequéncias emocionais da situagdo, mas também
0S processos mais centrados nos problemas que orientam no mesmo sentido, quer através do

controlo perceptivo do significado do problema ou das suas consequéncias.

Uma pessoa com doenca cronica tem que aprender a lidar com a mesma. Este processo
pode decorrer de um modo adaptativo ou disfuncional. Na doenca cronica o individuo
confronta-se constantemente com a necessidade de reajustar os seus projectos de vida e de
Ihes fazer face as novas exigéncias, no decorrer da sua conduta. A doenca cronica envolve um
compromisso a nivel fisico, psicolégico e social, com interferéncias na capacidade de
resolucdo de problemas e projectos futuros, nas relagdes afectivas e no seu papel social,
conduzindo a uma situacao de sofrimento que pode condicionar as suas respostas a situacao
que estd a enfrentar. Ribeiro (1994) referiu que a familia parece constituir uma fonte
importante de suporte social no tratamento e na reabilitacdo da pessoa portadora de uma
doenca cronica. O suporte social constitui, pois uma dimensao importante nos processos de
salde e doenca, agindo quer como factor protector de satde, quer como promotor de bem-

estar pessoal.

Sendo a doenca, o stress e o sofrimento, experiéncias humanas potencialmente
avassaladoras, decorre que as intervencbes do enfermeiro sejam de ajudar o individuo /ou
familia a lidar com estas experiéncias através de estratégias adequadas. Folkman (1997)

referindo-se a coping eficaz em situagdes de doenca grave encontrou 0s seguintes processos
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de coping associados a estados psicolégicos positivos, que sdo protectores do impacto da

doenga grave: t€ém em comum o tema “procurar € encontrar sentido positivo:

= Reavaliacdo positiva - refere-se as estratégias cognitivas utilizadas para reenquadrar a
situacdo de modo a vé-la de forma positiva.

= Coping focado no problema dirigido por objectivos - por definicdo, o coping focado
no problema é dirigido por objectivos; inclui estratégias de procura de informacéo,
tomada de decisdo, de planeamento e de resolugdo de conflitos de modo a resolver ou

gerir problemas que impegam o acesso aos objectivos e criam stress.

= Crengas e praticas espirituais - Mueller, Plavak e Rummans (2001) definem
espiritualidade como um processo experiencial cujas caracteristicas incluem procura
de significado e propdsito, transcendéncia (a sensacdo que o ser humano é mais do que
existéncia material), lacos (com os outros, com a natureza ou com a divindade) e

valores (exemplo:justica).

= Infusdo de eventos vulgares com sentido positivo - refere-se a algo o que fez ou a algo

que aconteceu, que foi significante, que o fez feliz e 0 ajudou a passar bem o dia.

Magalhdes (1995) defendeu que as estratégias para superar o sofrimento se devem
encontrar em processos de encontro com 0 outro, com o sentido da vida e consigo mesmo.
Mencionou ainda que as estratégias geralmente utilizadas se baseiam no recalcamento, que
consiste numa evasdo sob a forma de esquecimento alienador ou na racionalizacdo ou
sublimacéo facil, que mais que ajudar a equilibrar, traz novas tensdes e agressividades para
com 0s outros e para consigo. Referiu ainda que € urgente encontrar uma estratégia, lenta,
mas segura, que devera ser constituido por diversos momentos, necessariamente pessoais,
embora possam ser desenvolvidas com a ajuda de outrem. Gameiro (1999) apresentou 0S
diversos momentos do processo de superacdo propostos por Magalhaes, reformulando-os.
Defendeu que a estratégia de superacdo do sofrimento deve incluir os seguintes momentos:a)
admitir: consciencializar, confrontar-se e manter consciente, as perdas e as falhas causadoras
do sofrimento, assim como as suas circunstancias, evitando negacao e a evasdo; b) relacionar:
comparar a situacdo e a experiéncia de sofrimento, com outras do passado proprio ou de
outras pessoas. A forma como se resolveram outras crises no passado permite olhar para
novos problemas com mais confianga e reconhecer os seus modos de reagir e de lidar com as

situagdes; c) relativizar: perspectivar o sofrimento no contexto global das experiéncias
40



INTRODUCAO

existenciais. Encontrar um significado e pesar o seu valor positivo no confronto com 0s
restantes valores fundamentais da vida. Dimensionar o sofrimento como uma vivéncia de
passagem para um estadio de desenvolvimento mais elevado; d) comunicar a outro: a ajuda do
préximo torna-se necessaria quando o sofrimento é profundo, face a uma situacdo grave,
inesperada e incompreensivel no quadro de referéncias actuais do individuo. Nestes casos, a
disposicéo afectiva e/ou a capacidade cognitiva e integracdo, relacionamento e relativizacao
sdo impossiveis sem o apoio intersubjectivo e a clarificacdo realista da situacdo, pelo acesso a
informacdo adequada, proporcionados por outra pessoa e tirar proveito: procurar o sentido

positivo da experiéncia. “ Por pior que seja”, como podera ser construtiva e proveitosa.

Nos ultimos anos tem sido utilizado o termo coping religioso/ espiritual, para definir o
uso da religido, espiritualidade ou fé para lidar com o stress e as consequéncias negativas dos
problemas da vida, por meio de um conjunto de estratégias religiosas e/ou espirituais
utilizadas para lidar com o stress diario e/ ou advindo de crises existenciais ou circunstanciais

que ocorrem ao longo da vida.

O conceito de coping religioso/espiritual estad inserido nas areas da psicologia
cognitiva comportamental; psicologia da religido, psicologia positiva, psicologia da salude e
no leque de estudos sobre religido e saude, medicina e espiritualidade. Este conceito tendo

sido delineado a partir da teoria cognitivista do stress e coping.

Koenig (1998) defineu-o como o uso de crengas e comportamentos religiosos para
facilitar a resolucdo de problemas e prevenir ou aliviar consequéncias emocionais negativas

de situacdes de vida stressantes.

Wong- McDonald e Gorsuch (2000) afirmaram que o coping religioso descreve o
modo como os individuos usam a sua fé para lidar com o stress e os problemas de vida,

ressaltando que a fé pode incluir a religido, espiritualidade ou crencas pessoais.

Tix e Frazier (1998) definiram coping religioso como o0 uso de técnicas cognitivas ou
comportamentais baseadas na religido/espiritualidade de cada um perante os eventos de vida
stressantes, tendo incluido a espiritualidade na descricdo do conceito, no entanto refere
preferir usar os termos religido/coping religioso em vez de espiritualidade/coping espiritual.
Embora por vezes sejam usados como sindnimos, a utilizacdo distinta dos termos religido e
espiritualidade tem crescido nos ultimos anos. Pargament (1997) referiu que ocorre o coping

religioso, quando as pessoas se voltam para a religiéo para lidar com o stress.
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A diferenca tem sido explicada com base de que a religido tem o cunho de ser
institucionalmente socializada, vinculada a uma doutrina colectivamente compartilhada e/ou
praticada, e a espiritualidade, se referir também a buscas e préaticas subjectivas, individuais e
ndo institucionais (George et al, 2000).

Pargament (1997) declarou que a religido oferece uma variedade de estratégias ou
métodos de coping que, contrariam o esteredtipo de que seriam meramente defensivos,
passivos, focados na emocao ou em formas de negacdo. Mostra que cobrem toda uma série de

comportamentos, emocdes, cognicdes e relacdes, servindo a vérias funcdes.

Panzini (2004) baseando-se em varios estudos referiu que os objectivos do coping
religioso e espiritual s&o a busca de significado, controle, conforto espiritual, intimidade com
Deus e com outros membros da sociedade, transformacdes de vida, busca o bem-estar fisico,

psicolégico e emocional e de crescimento e conhecimento espiritual.

Clark et al. (1995) referiram que os estudos demonstram que o coping religioso e
espiritual pode estar associado a estratégias orientadas para o problema, como para a emocao,
bem como para a libertacdo de sentimentos negativos relacionados com o stress, podendo,

também apresentar caracter ndo adaptativo.

Em relacdo aos resultados podem-se classificar as estratégias de coping religioso e
espiritual em positivas e negativas (Pargament et al, 1998, 2000, 2001). Define-se como
coping religioso e espiritual positivo, 0 que abrange estratégias que proporcionem efeito
benéfico/positivo ao praticante, como o procurar amor/proteccdo de Deus ou maior conexao
com forgas transcendentais, busca de ajuda/conforto na literatura religiosa, buscar perdoar e
ser perdoado, orar pelo bem-estar dos outros, resolver problemas com a colaboracdo com
Deus; redefinir o stressor como benéfico, etc. E considerado coping religioso e espiritual
negativo, 0 que envolve estratégias que geram consequéncias prejudiciais/negativas ao
individuo, como questionar a existéncia, amor ou actos de Deus ou frequentadores /membros

de instituicdes religiosas, redefinir o stressor como puni¢édo divina ou formas do mal.

Panzini (2004) baseando-se em varios estudo, referiu que existe um uso
consideravelmente maior de estratégias de coping religioso e espiritual positivo que negativo,
para diferentes amostras em diferentes situacGes stressantes. Defendeu que as pessoas
utilizam o coping religioso e espiritual positivo especialmente em situacdes de crise,
problemas relacionados com a saude/ doenca, envelhecimento e morte, perda de entes
queridos e em guerras.
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Pargament et al (1988) propuseram trés estilos de coping religioso e espiritual
baseados nas dimensGes do locus controle e nivel de actividade, subjacentes aos estilos de
resolucdo de problemas. O estilo auto direccdo (self — directing) que considera o individuo
activo e Deus mais passivo na resolucdo dos problemas. Baseia-se na premissa de que Deus
da as pessoas liberdade e recursos para dirigirem as proprias vidas; no estilo delegacdo
(deferring), o individuo espera passivamente que Deus solucione os problemas, outorgando-
Ihe responsabilidade e o estilo colaboracdo (collaborative), em que o individuo e Deus séo
activos, havendo co-responsabilidade e parceria na resolugdo de problemas. Posteriormente,
Pargament (1997) prop6s um quarto estilo de coping religioso e espiritual: a stplica (pleading
ou petitionary), no qual o individuo tenta activamente influenciar a vontade de Deus mediante
rogos/ peticdes por sua divina intervencdo. Wong-McDonald e Gorsuch (2000) propuseram
um estilo adicional, a renuncia (surrender). Este estilo esta teoricamente sustentado no
conceito de auto-renincia no Novo Testamento (Mateus 10:39, 26:39). Neste estilo, 0
individuo escolhe activamente renunciar a sua vontade em favor da vontade de Deus. Estad em
parte relacionado com o estilo de colaboracdo, pois o individuo e Deus sdo activos na solugéo
de problemas, mas difere no aspecto sacrificial de submisséo da vontade individual. Difere do
estilo delegacéo no aspecto activo da escolha e do estilo de suplica pelo caracter de renincia a

vontade de Deus, em vez a tentar influenciar.

Pargament et al (2000) referiram que habitualmente se consideram os estilos auto
direccdo, colaboracdo e reniincia como coping religioso e espiritual positivo e delegacdo e

suplica como coping religioso e espiritual negativo.

Posteriormente, Panzini (2004) propds nova classificacdo positiva e negativa do estilo
suplica. A diferenca proposta reside no teor e forma de pedido: Se a pessoa suplica pelo apoio
de Deus tentando modificar a vontade divina segundo a sua propria vontade, configurar-se-ia
em coping religioso e espiritual negativo; Se a pessoa ora ou suplica pelo apoio de Deus, mas
respeitando a Sua vontade em detrimento do individual, configurar-se-ia em coping religioso

e espiritual positivo.

Através da exposicdo que efectuamos podemos constatar que a espiritualidade e a
religiosidade quando encaradas de forma adequada, poderdo ajudar o individuo a lidar ou a
aliviar a doenca, o stress e o sofrimento e encontrar sentido positivo na experiéncia de vida. O

individuo manipula a atencdo e ou a percepgdo do significado da experiéncia, utilizando
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processos de coping associados a estados psicoldgicos positivos, que sdo protectores do

impacto da doenca, ajudando a procurar e a encontrar sentido positivo na experiéncia de vida.

Espiritualidade, Religiosidade e Saude

A utilizacdo de designacdes como espiritualidade, religiosidade e religido tém sido
alvo de alguns debates e controvérsias. Varios autores tém-se debrucado sobre a sua definicdo
pelo que apresentaremos alguns conceitos que contribuem para uma melhor clarificagdo dos

mesmaos.

Para Stoll (1989) “a espiritualidade envolve uma dimensao vertical, isto €, o
relacionamento entre a pessoa e Deus, o transcendente, os valores supremos e uma dimenséo
horizontal, isto €, que reflecte e exterioriza a experiéncia suprema da nossa relagdo com Deus
atraves das crencas, valores, estilo de vida, qualidade de vida e interac¢bes connosco proprios,

COMm 0S outros e com a natureza.”

Reed (1991) definiu espiritualidade como “a propensdo humana para encontrar um
significado para a vida através de conceitos que transcendem o tangivel, um sentido de
conexdo com algo maior que si proprio, que pode ou ndo incluir uma participacédo religiosa

formal”.

Para Bolander (1998) a espiritualidade € o principio de vida que impregna todo o ser
humano nas suas dimensdes fisicas, emocionais, intelectuais morais, éticas e volitivas (o
poder de escolha e de tomar decisdes). Este principio vital da origem a capacidade de valores
transcendentes, valores que estdo para além dos valores e dos limites comuns e também dos

valores materiais.

Saad et al (2001) afirmaram que a espiritualidade € um sentimento pessoal, que
estimula o interesse pelos outros e por si, um sentido de significado e sentido da vida capaz de
fazer suportar sentimentos debilitantes de culpa, raiva e ansiedade. Refere ainda que pode ser
definida como um sistema de crencas que enfoca elementos intangiveis, que transmite
vitalidade e significado a eventos de vida. Tal crenca pode mobilizar energias e iniciativas

extremamente positivas, com potencial ilimitado para melhorar a vida das pessoas.
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Para Riley (2004), a espiritualidade consiste em “ demonstrar uma capacidade unica
para 0 amor, a alegria, 0 contentamento, o carinho, a compaixdo e para a descoberta do

significado da dificil experiéncia em que consiste a vida”.

Wright (2005:20) escreveu que espiritualidade ¢ “tudo aquilo e todo aquele que atribui
um significado, um propésito final a vida de uma pessoa e que apresenta formas particulares
de estar no mundo, em relacdo com os outros, consigo mesmo € com o universo”. A mesma
autora distingue espiritualidade e religido, considerando que religido consiste na “adopg¢do ou
na participacdo em uma comunidade de fé especifica, que partilha 0 mesmo conjunto de
crencgas, rituais, morais e, por vezes, um cédigo de satde centrado num poder definido como

transcendente e grandioso, referido por Deus”.

Peck (2005) afirmou que a religiao “¢ aquilo que envolve um corpo organizado de
crengas com um credo especifico e fronteiras de pertenca”. Religiosidade envolve um culto e
doutrina que é compartilhado por um grupo, e, portanto, tem caracteristicas comportamentais,

sociais, doutrinarias e valorais especificas

Podemos concluir pela analise dos conceitos apresentados, que a espiritualidade sera
tudo aquilo que da sentido a vida, € um conceito mais amplo que religido, pois esta é uma das
expressoes de espiritualidade. Religiosidade e espiritualidade estdo relacionadas mas nao sao
sinénimos. Uma pessoa pode ter uma forte espiritualidade, ndo tendo necessariamente de
professar uma religido. Por outro lado uma pessoa pode-se afirmar crente e no entanto
apresentar uma baixa espiritualidade, manifestada por falta de sentido de vida. A religido pode

promover e desenvolver a vida espiritual, no entanto casos ha que isto ndo acontece.

Glock (1962) identificou cinco dimensdes basicas da religido: 1) A dimensdo ritualista
que se refere a frequéncia a servicos religiosos ou praticas religiosas; 2) a dimenséo vivencial
que assinala o conhecimento directo da realidade essencial que deriva da experiéncia ou
emocdo religiosa; 3) a dimensdo ideologica como sistema de crencas; 4) a dimensédo
intelectual, alegando o conhecimento das doutrinas ou textos sagrados; e 5) a dimensdo

consequencial baseada nas obras ou efeitos das outras dimens6es (Neto, 1997).

Durante bastante tempo, principalmente durante o século XX, os intelectuais e 0s
cientistas, atribuiram a religiosidade um efeito negativo para o funcionamento psicolégico.
Esta ideia estava ancorada no pressuposto de que a religiosidade era um estado social e

intelectual primitivo e alguns médicos como Charcot e Maudsley desenvolveram criticas e
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tomaram como patologicas vérias experiéncias religiosas. Freud, ao adoptar uma posicéo anti-
religiosa, teve grande influéncia sobre a comunidade médica e psicoldgica, defendendo que a
religiosidade tinha uma influéncia irracional e neur6tica sobre a mente humana. Ainda no
final do século XX, Ellis apresentava a religiosidade como equivalente ao pensamento
irracional e ao distdrbio emocional. Afirmava que a solucdo para os problemas emocionais era
a pessoa tornar-se ndo religioso, pois gquanto menos religiosas as pessoas fossem, mais

emocionalmente saudaveis elas seriam.

Por outro lado, alguns psiquiatras como Jung, tinham uma visdo positiva da

religiosidade, mas a perspectiva negativa era dominante.

Nas Ultimas décadas, pesquisas cientificas rigorosas tém sido realizadas e publicadas
no sentido de estudar as relacdes entre religiosidade e saude, tanto em individuos saudaveis
ou com doencas. A maioria dos estudos tem apresentado uma associa¢do positiva entre satde
e envolvimento religioso. Koenig (2001) referiu que as crencas e praticas religiosas estdo

associadas com melhor saude fisica e mental.

As crencas religiosas influenciam o modo como as pessoas lidam com as situacGes de
stress, sofrimento e problemas diarios. A religiosidade pode proporcionar a pessoa maior
aceitacdo, firmeza e adaptacdo a situacdes dificeis, gerando paz, autoconfianca e perddo, e
uma imagem positiva de si mesmo. Por outro lado, dependendo do tipo de crencas também

podem gerar culpa, ddvida, ansiedade e depressdo por um aumento da autocritica.

Barros (2000), referiu que a religido é uma das dimensdes mais importantes da vida
humana, na medida em que, ela influencia o sentido da vida, 0 modo como se encara 0 mundo
e 0s homens, as alegrias e o sofrimento, 0 modo como se vive a vida familiar (atitude frente
ao divércio, ao aborto, ao numero de filhos, etc.), a maneira como se interpreta e vive a

sexualidade, a tolerancia ou o racismo, a politica, a profissao.

Os mecanismos pelos quais a religido / espiritualidade pode afectar a salde, ainda nédo
estdo bem esclarecidos. Hill e Pargament (2003) referiram que existem duas teorias
explicativas: a) a relacdo é mediada (varios mediadores psicoldgicos/sociais/fisioldgicos
explicariam os efeitos encontrados) e b) a relacdo é directa (os efeitos encontrar-se-iam na

propria religido/espiritualidade, influenciando a saide).

Koenig (2001) afirmou que existem quatro razdes para a associacao entre religido e saude.
1) As crengas religiosas provém de uma visdo de mundo que da sentido positivo ou negativo

as experiéncias; 2) As crencas e praticas religiosas podem evocar emogdes positivas; 3) A
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religido fornece rituais que facilitam/santificam as maiores transicbes de vida
(adolescéncia/casamento/morte) e 4) As crencgas religiosas, actuam como agentes de controlo
social, dao direccdo /estrutura para tipos de comportamentos socialmente aceitaveis.

O mesmo autor (1997, 2002) referiu que 20 a 40 % da populacdo americana utiliza a
religido como um dos mais importantes meios para lidar com eventos de vida stressantes. A
utilizacdo da religido como estratégia de coping estd associado a maior auto-estima e menos
depressdo, particularmente nas pessoas com incapacidades fisicas. Concluiu ainda que uma
maior devocdo religiosa (particularmente na religiosidade intrinseca) esta associada a taxas
mais baixas de depressdo e recuperacdo mais rapida das mesmas, maior satisfacdo e
ajustamento conjugal e maior capacidade de adaptacdo dos cuidadores de doentes com
deméncia ou estados avancados de cancro. Referiu também que de quase 840 pesquisas que
examinaram a relacdo entre crencas e praticas religiosas e saude mental, a maioria revelou
associagcdo entre envolvimento religioso e maior satisfagdo de vida, bem-estar, senso de
proposito e significado de vida, esperancga, optimismo, estabilidade nos casamentos e menores
indices de ansiedade, depressdo e abuso de substancias (Koenig, 2001). Verificou ainda que
uma maior frequéncia de atendimento na igreja ou sinagoga esta associado a baixas taxas de
suicidio, baixas taxas de disturbios relacionados com a ansiedade, baixas taxas de alcoolismo
e uso de drogas, maior suporte social, maior bem-estar pessoal, felicidade, maior ajustamento
social e maior satisfacdo com a vida. Concluiu ainda que praticas religiosas em privado como
oracdo e a leitura das escrituras estdo associadas a bem-estar pessoal, maior satisfacdo com a

vida, menor ansiedade perante a morte e menores taxas de alcoolismo e uso de drogas.

A espiritualidade e o envolvimento em religides organizadas podem proporcionar
aumento do senso de propdsito e significado da vida, e estdo associadas a maior resiliéncia ao
stress relacionado com as doencas (Lawler e Younger, 2002). Vérios estudos ddo énfase ao
desempenho da religido /espiritualidade como factor de proteccdo a saude, acelerando a

remissdo (Koenig et al., 1998) e prevenindo a recaida da depressdo (Miller et al, 1997).

Koenig (2002), referiu que de uma forma geral, as pessoas com maior religiosidade
tém melhor saude fisica e que dos 225 estudos que investigaram a relacdo entre salde fisica e
crencas e praticas religiosas, a maioria verificou resultados benéficos do envolvimento
religioso em relacdo a dor, debilidade fisica, doencas do coracédo, pressdo sanguinea, enfarte,
funcbes imunitarias e neuro-enddcrina, doencas infecciosas, cancro e mortalidade. O mesmo

autor, escreveu que nos casos de doenca cronica, os homens com maior religiosidade
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entendem que tém mais capacidades do que os que ndo sdo religiosos. Concluiu que apds 2, 3
e 4 anos de atendimento mais frequente na igreja se verificam niveis mais baixos de
incapacidade fisica nos idosos, e que a religiosidade é preditiva de uma maior recuperacdo em
fracturas dsseas. A intensidade das crengas religiosas e de atendimento na igreja esta
associado a uma mais baixa percepcao de dor em doentes terminais com cancro, assim como a
religiosidade esté associada a uma taxa mais baixa de consumo de cigarros e a valores mais

baixos de pressdo arterial (Koenig, 2002).

Os estudos demonstram que pessoas que apresentam maior envolvimento religioso
tém menor probabilidade de usar e/abusar de alcool, cigarros e drogas, ou de apresentar
comportamentos de risco, como actividade sexual extraconjugal, delinquéncia e crime,
especialmente nos adolescentes, nos quais ainda é negativamente relacionado com suicidio e

actividade sexual/gravidez prematuras e positivamente a valores pro-sociais (Koenig, 2001).

O mesmo autor referiu que a religiosidade também apresenta efeitos negativos tais
como sacrificio do intelecto, racionalizacdo para o ddio, agressividade e preconceito; controlo
dos pensamentos e tendéncia para excessiva dependéncia; pensamentos obsessivos (pecado,

culpa); auto punicéo, ascetismo e reforco de caracter inconveniente (Koenig, 2002).

Analisamos alguns conceitos de espiritualidade e religiosidade e verificAmos que
embora estejam relacionados, ndo sdo sinénimos. Espiritualidade é um conceito mais amplo e
religiosidade podera ser uma das formas de vivenciar a espiritualidade. Constatdmos tambem
0s estudos demonstram que a espiritualidade e a religiosidade quando vividas de forma

positiva apresentam beneficios na satde dos individuos.

A Enfermagem no Processo de Alivio do Sofrimento

O Regulamento do Exercicio Profissional de Enfermagem, publicado pelo Decreto-Lei
n® 161/9 de 4 de Setembro, no artigo 4°, menciona que “a Enfermagem ¢ a profissdo que, na
area da saude, tem como objectivo prestar cuidados de enfermagem ao ser humano, sdo ou
doente, ao longo do ciclo vital, e aos grupos sociais em que ele esta integrado, de uma forma
gue mantenham, melhorem ou recuperem a saude, ajudando-o0s a atingir a maxima capacidade

funcional t&o rapidamente quanto possivel.”
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Para a Ordem dos Enfermeiros (2004:3) “os cuidados de enfermagem tomam como
foco de atencdo a promocao de salde que cada pessoa Vvive e persegue”. Refere ainda que
“ procura-se ao longo do ciclo vital, prevenir a doenga e promover processos de readaptacgéo,
procura-se a satisfacdo das necessidades humanas fundamentais e a méaxima independéncia na
realizacdo das actividades de vida, procura-se a adaptacdo funcional aos défices e a adaptacéao
a multiplos factores - frequentemente através de processos de aprendizagem do cliente”.

Para Wright (2005:37), “a redugdo ou a diminui¢do do sofrimento ¢ o centro, a

esséncia e o coragdo da pratica clinica das enfermeiras.”

Martins (2007) baseando-se em varios estudos referiu que “embora o alivio do
sofrimento seja uma das principais preocupacfes das enfermeiras, estas consideram que
cuidar de um doente que esta a sofrer € um processo de grande complexidade e tém davidas
sobre a forma como podem aliviar o sofrimento desses doentes. Identificou as estratégias
utilizadas pelos enfermeiros para aliviar o sofrimento, referindo que se dividem
essencialmente em trés vertentes: a) as que procuram estudar as estratégias de ordem
psicolégica ou emocional; b) as que estudam as estratégias de ordem existencial ou espiritual

e ¢) as que exploram as estratégias fisicas.

Baseando-se numa pesquisa de estudos realizados entre 1990 e 2005, enumerou
algumas das intervencdes que os enfermeiros utilizam para alivio do sofrimento dos seus
utentes, nomeadamente: estar presente; ouvir atentamente; respeitar a sua privacidade e sigilo;
ser empatico; estabelecer uma relacdo de confianca; manifestar amor e compaixao; manter a
ligacdo ao doente com familiares e amigos; manter a ligacdo do doente com a natureza; rezar
com e pelo doente; alimentar a fé; alimentar a esperanca; incentivar a procura de significado;
respeitar as crencas e praticas religiosas da doente; proporcionar as condi¢fes para as praticas
espirituais do doente; ler ou proporcionar leituras; tocar afectivamente (segurar a mao);
proporcionar o toque terapéutico; massajar o doente (pés, maos, cabeca); proporcionar musica;
proporcionar e incentivar a pratica da meditacdo; utilizar a imagem guiada; utilizar o humor, o
riso; gerir a dor e os sintomas; aliviar as zonas de pressdo; mobilizar o doente; proporcionar
conforto e prestar cuidados de higiene. Debrucando-se sobre algumas das intervencoes,
referiu que o alivio do sofrimento passa obrigatoriamente pelo encontro entre o cuidador e a
pessoa que sofre, sendo esse encontro fundamental para a progressdo do sofrimento, isto é
para que ele se torne suportavel e consciente, sendo desta forma aliviado. Defendeu que séo
fundamentais para o alivio do sofrimento, a companhia, o afecto, o apoio, o conforto e a

esperanca.
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Martins (2007) também mencionou que ajudar a encontrar as razfes para o sofrimento
é uma intervencdo que os enfermeiros consideram importante e que o sofrimento em si ndo
tem um sentido, mas as pessoas podem dar um significado as suas préprias experiéncias de

sofrimento.

A este propdsito, ja Bolander (1998) escreveu que a procura de sentido de significado
faz parte da vida de todas as pessoas, mas esta busca pode tornar-se mais intensa quando um
individuo se confronta com uma crise de saude, tal como uma doenca aguda, perda de ente
querido, ou inicio de uma doenca cronica para toda a vida. Uma crise fisica ou emocional
pode precipitar uma crise ou necessidade espiritual. A necessidade espiritual é entendida por
Wright (2005), como “a necessidade de encontrar significado no meio de uma situacéo de
doenca e de sofrimento; a necessidade de confirmar as relagcbes consigo proprio, com 0s
outros, com Deus e com a Natureza e a necessidade de realizar valores transcendentais, tais

CoOmo a esperanga, a criatividade, a compaixao, a fé, a paz, a confianga, a coragem ¢ o amor”
(p. 60).

Ribeiro (2005:46) disse que “a capacidade de criar um sentido de vida, mesmo nas
situacbes mais adversas como paralisias totais ou doencas incuraveis, € a capacidade que
permite aceitar a morte e lidar com o processo de morrer sem uma angustia intoleravel”.
Mencionou ainda que “a descoberta do sentido de vida ¢é facilitada por uma visdo religiosa e
transcendente da vida, sendo que, quanto mais clara e firme for a fé da pessoa, tanto maiores

serdo as possibilidades de manter a lucidez desta consciéncia de sentido de vida”.

Ajudar a encontrar sentido da doenca e ou do sofrimento é uma das intervengdes que
deve ser desenvolvida pelos enfermeiros, especialmente por aqueles que lidam com pessoas
que sofrem de doencas ameacadoras da vida. Encontrar sentido, significa ajudar as pessoas a
encontrarem significado para o que lhes esta a acontecer. Ja Travelbee (1966) referiu que “o
propdsito da enfermagem é assistir o individuo, familia ou comunidade na prevencdo ou a
lidar com a experiéncia da doenca e do sofrimento e, se necessario, encontrar algum sentido

nestas experiéncias” (Tomey et al, 2004:467).

Ajudar a encontrar sentido é um cuidado espiritual que deve ser desenvolvido, pois a
espiritualidade desempenha um papel chave na salde e na doenca. A doenca e o sofrimento

conduzem a pessoa ao dominio espiritual da vida.

Martins (2007) escreveu que apesar de existir um grande nimero de estudos que
abordam a espiritualidade, poucos procuram conhecer o tipo de intervengbes de ordem

50



INTRODUCAO

espiritual desenvolvidas pelos enfermeiros e que ainda ndo existe consenso sobre o que é

verdadeiramente um cuidado espiritual.

Para Wright (2005), as intervencGes de enfermagem que poderdo responder as
necessidades espirituais dos clientes podem abranger aquelas que envolvem o “agir” (oragdes,
cuidados fisicos, alivio da dor, criagdo de um ambiente que proporcione praticas religiosas e
espirituais) assim como o “ser” (ouvir, estar com, partilhar, suportar, respeitar, compaixao). A
autora referiu que num estudo efectuado por Moadel, 51% dos doentes referiram que queriam
ajuda dos profissionais de salde para ultrapassarem os seus medos, 42% para encontrarem a
esperanca, 28% para encontrar o significado da vida e 39% para descobrir 0S recursos
espirituais, 43% queriam alguém com quem falar sobre como alcancar a paz de espirito e 25%

sobre a morte.

Conner e Eller (2004) através de um estudo que realizaram, constataram que 0s
doentes desejavam que as enfermeiras utilizassem com eles actividades espirituais tais como
rezar, ler escrituras ou outros textos de foro espiritual, proporcionar musica espiritual ou
gospel, incluir Deus nos cuidados, ou simplesmente sentar-se ao pe da cama e contar-lhes
boas noticias. Desejavam ainda que fossem compassivas e empaticas, que Ihe
proporcionassem algum conforto através de massagens nas maos, nos pés ou na cabeca, que
0S encorajassem, estivessem atentas as suas necessidades espirituais assim como respeita sem

a diferenca (cor, raga, etc.).

Martins (2007), disse que relativamente ao encaminhamento espiritual, chamar o
capeldo ou encaminhar para o lider espiritual € uma das intervencGes mais utilizadas pelos
enfermeiros e, muitas vezes a Unica. Diz ainda que respeitar as crengas e praticas religiosas
dos doentes ¢ das intervengdes apontadas em muitos estudos pelos enfermeiros como fazendo
parte da sua pratica de cuidados espirituais, assim como procurar conhecer as crengas

religiosas dos doentes e esforcar-se para que as suas praticas religiosas sejam respeitadas.

Os enfermeiros encontram fundamentacdo tedrica para estas intervencdes em varias
teorias de enfermagem. Além da teoria de Travelbee, existem varios modelos que focam a
espiritualidade de uma forma directa ou indirecta. Nos modelos de Myra Levine, Dorothy
Jonhson, Calista Roy, Madeleine Leininger e Marta Rogers o conceito de espiritualidade
encontra-se referida de forma implicita, no entanto, nos modelos de Betty Newman, Margaret

Newman, Rosemary Parse e Jean Watson a espiritualidade é um conceito major. A teoria de
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conforto de Kolcaba da énfase a espiritualidade, enquadrando-a nas necessidades psico-

espirituais.

O enfermeiro tem que estar preparado para identificar as necessidades espirituais e
intervir de forma a ajudar o utente/cliente a encontrar o significado nas experiéncias de vida,

tais como em situacOes de crise e de sofrimento

Gameiro (1999) referiu que a ajuda a pessoa em sofrimento tem que partir de uma
melhor compreensdo da experiéncia do outro e deve constituir um processo facilitador de
integracao dessa vivéncia critica, atribuindo-lhe significacdes adequadas as suas competéncias
cognitivas e aos seus pressupostos filoséficos e religiosos, de modo a evitar a percepcao de
perda de controlo e a facilitar a descoberta de algum sentido positivo para a propria
experiéncia do sofrimento. Pode estar no reconhecimento do sofrimento do doente como
fendbmeno existencial significativo, de caracter subjectivo e cuja abordagem exige a
compreensdo do quadro de valores, das crencas, das significacfes e das expectativas da
pessoa, a resposta para a ‘“humanizacdo dos cuidados”, no sentido em que esse
reconhecimento promove uma atitude compassiva e motiva para uma intervencdo de
atendimento as necessidades da pessoa com respeito pela sua individualidade, fomentado a

sua auto-estima e incutindo esperanca.

A esperancga é fundamental e € necessaria a vida. Representa a possibilidade de um
futuro bom. Para Travelbee, a esperanca € um estado mental caracterizado pelo desejo de
obter um fim ou cumprir um objectivo combinado com alguma expectativa de que aquilo que
se deseja ou que €& procurado seja atingivel. A esperanca estd relacionada com a
independéncia dos outros, a escolha, o desejo, a confianca, a perseveranca e a coragem, e €

orientada para o futuro (Tomey et al, 2004)

A esperanca € definida na CIPE (2006:87), como uma “emo¢ao com caracteristicas
especificas: sentimento de ter possibilidades, confianga nos outros e no futuro, entusiasmo
pela vida, expressdao das razbes e viver e de desejo de viver, paz interior, optimismo;

associada ao tracar objectivos e mobilizacao de energia”.

Para Watson (2002), a instilacdo da fé-esperanca ¢ um dos dez factores do cuidar

transpessoal em enfermagem.

A enfermagem para prestar cuidados holisticos, tem que efectuar uma avaliacdo das

necessidades de cuidados de enfermagem nas diferentes dimensdes humanas, mas para a sua
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global concretizacdo a avaliacdo das necessidades espirituais tém que também ser foco de

atencdo, o que geralmente ndo acontece.

A classificacdo para a prética de enfermagem relativamente & dimensdo espiritual
identifica e define os seguintes focos da pratica de enfermagem: a) bem - estar espiritual é
“um tipo de bem-estar com as caracteristicas especificas: imagem mental de estar em contacto
com o principio de vida, que atravessa todo 0 seu ser e que integra e transcende a natureza
bioldgica e psicossocial” (CIPE, 2006:95); b) angUstia espiritual é “uma angustia com as
seguintes caracteristicas especificas: rotura com que a pessoa acredita acerca do sentido da
vida, associada ao questionar do sofrimento, separagdo dos lagos religiosos ou culturais,
mudanca nos sistemas de crengas e valores, sentimentos de intenso sofrimento e zanga contra
a divindade.” (CIPE, 2006:86); c) crenca religiosa ¢ “uma crenga com as caracteristicas
especificas: conviccao e disposicdo pessoal para manter e abandonar acgdes tendo em conta a
opinido e principios religiosos proprios, fé religiosa que impregna, integra e transcende a
natureza biologica e psicossocial de cada um” (CIPE, 2006:79) e d) crenga espiritual - Crencga
com as caracteristicas especificas: Conviccdo e disposicdo pessoal para reter e abandonar
accOes tendo em conta os principios de vida que impregnam, integram e transcendem a

natureza bioldgica e psicossocial de cada um. (CIPE, 2006:80).

A Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (2006) apresenta ainda
como focos de enfermagem a meditacéo, o rezar e o culto, definindo-os como comportamento

espiritual.

A identificacdo das necessidades espirituais pode ser facilitada se o utente/cliente as
expressar directamente ou se existir uma atmosfera que favoreca a expressdo dessa
necessidade. Neste processo, a relacdo de ajuda devera ser o instrumento béasico de
intervencdo do enfermeiro, dado que o processo de intervencdo dos enfermeiros é baseado na

relacdo interpessoal e visa entre outros aspectos, o alivio do sofrimento.

Peplau referiu que a esséncia de enfermagem é a relacdo entre o enfermeiro e o cliente,
emergindo dessa relacdo os cuidados de enfermagem. O enfermeiro tem que ter sempre
presente que uma relacdo de ajuda deve ser centrada na pessoa que procura ajuda, trazendo
esta para a relacdo as suas préoprias experiéncias de vida, a sua inteligéncia, 0s conhecimentos
adquiridos, os seus valores, as suas crencas e as suas motivagdes. Aceitar os sentimentos e
ajudar o utente a lidar com eles, constituem o suporte a dar. Sentar-se com o doente/utente,

escutar e reflectir sobre os sentimentos que estdo a ser expressos, sdo técnicas que 0
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enfermeiro pode utilizar para ajudar quem procura sentido para alguma coisa. Para conseguir
atingir este propdsito, o enfermeiro deve possuir uma competéncia fundamental na
enfermagem que é a capacidade de comunicacéo, e que é essencial para o estabelecimento da

relacdo de ajuda.

Para Travelbee, a comunicacdo é um processo que pode permitir & enfermeira
estabelecer uma relacdo pessoa-a-pessoa e, consequentemente, satisfazer o objectivo da
enfermagem, que ¢é: “assistir os individuos e as familias na prevencdo e lidar com a
experiéncia da doenca e do sofrimento e, se necessario, ajuda-los a encontrar sentido nessas

experiéncias” (Tomey et al, 2004).

Esta tedrica de enfermagem entendeu que a relagdo pessoa a pessoa €, em primeiro
lugar, uma experiéncia ou série de experiéncias entre uma enfermeira e aquele que recebe o
seu cuidado. A principal caracteristica destas experiéncias é que as necessidades de
enfermagem do individuo (ou familia) sejam satisfeitas. Nas situacdes de enfermagem, a
relacdo pessoa a pessoa € 0 meio através do qual € atingido o proposito da enfermagem. A
relacdo pessoa-a-pessoa estabelece-se quando a enfermeira e aquele que recebe o seu cuidado

atingem uma harmonia.

Relativamente as possiveis dificuldades durante a relacdo de ajuda, Travelbee afirmou
que os valores éticos e espirituais da enfermeira ou as suas crencas filosoficas sobre doenca
ou sofrimento irdo determinar até que ponto ela sera capaz de ajudar os individuos e familias
a descobrir um sentido (ou a ndo existéncia de um) nestas dificeis experiéncias. A enfermeira
embora seja um ser humano vulneravel a estereotipos, rotulos e generalizacdes, tem que 0s
evitar porque s6 quando isso acontece é possivel estabelecer uma relacdo de ajuda (Tomey et
al, 2004).

O enfermeiro tem que ter presente que existem alguns obstaculos para prestar cuidados
espirituais, nomeadamente a dificuldade dos enfermeiros em detectar esta necessidade, porque:
a) Os utentes/clientes podem mostrar relutancia em expressar as suas necessidades, dada a
espiritualidade ainda poder ser considerada tabu; b) Os enfermeiros ndo estdo preparados para
dar esse apoio, pelo facto da formacdo em enfermagem ainda estar impregnada dos valores da

medicina cientifica biomédica, em que a espiritualidade tem sido negligenciada.

Wright (2005), a este proposito, disse que as enfermeiras aplicam nos doentes, nas

familias e no dominio clinico, as suas proprias crencas pessoais e profissionais. As suas
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crengas influenciam a forma como véem, avaliam, cuidam e intervém com os doentes/clientes

e familia.

Um estudo desenvolvido por Vance (2001), revelou que apenas um quarto das
enfermeiras inquiridas prestavam cuidados espirituais aos seus doentes, apresentando como
justificagdo uma série de dificuldades ou barreiras, tais como a falta de tempo, pouca
formacdo nessa area, respeito pela privacidade do cliente, falta de a vontade por parte da

enfermeira, etc.

Martins (2007) escreveu que alguns doentes ndo gostam de partilhar as suas
preocupacoes de ordem espiritual e preferem lidar com elas sozinhos. Nesses casos, o que 0
doente apenas quer € que as enfermeiras estejam 14, presentes, atendendo as suas necessidades

fisicas e fornecendo-lhes tudo o que ele necessita, valorizando-o como pessoa.

Segundo Bolander (1998), para o enfermeiro desempenhar o seu papel no que respeita
a cuidados espirituais, precisa de entender a espiritualidade humana e conhecer algumas das
crencas e préaticas religiosas que fazem parte da espiritualidade do cliente, sugerindo
resumidamente as seguintes medidas para um desenvolvimento a longo prazo na area da

espiritualidade:
= Respeitar as crencas e praticas religiosas de cada pessoa;

= Abster-se de julgar as crenca das outras pessoas como certas ou erradas, com

base na nossa interpretacdo e conhecimentos;

= Ter abertura de espirito, ndo negar o valor de qualquer religido com base num

preconceito pessoal;
= Continuar a melhorar o conhecimento sobre todas as religides;

= Participar em programas de formacao continua que tenham a ver com cuidado

espiritual;

= Melhorar o conhecimento acerca das crencas religiosas do seu utente de modo

a proporcionar-lhe cuidados de satde mais eficazes.
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A Pessoa com Esclerose Multipla

A esclerose maltipla (E.M.) € uma doenca que se caracteriza por uma inflamacao
cronica, dismielinizacdo e gliose (formacédo de cicatrizes) que afecta o sistema nervoso central
(S.N.C). A mielina, composta principalmente por gordura e proteina, permite uma condugao
nervosa eficiente. Na esclerose multipla a mielina é destruida, o que altera a conducdo dos
impulsos nervosos e produz uma variedade de sintomas neurolégicos (Sadig e Miller, 1997).
E também conhecida por esclerose em placas ou doencga desmielinizante, pois transforma em
placa endurecida a mielina que recobre e isola as fibras nervosas destinadas aos impulsos do
cérebro, ao nervo Optico e a medula espinhal, dificultando assim o controle de vérias funcbes

organicas, tais como visdo, o andar e o falar, entre varias outras fungdes fisioldgicas.

A localizacdo das lesbes é variavel, apresentando manifestacdes clinicas particulares
dado o grau de selectividade do processo de desmielinizacdo. Wilkinson (1993) referiu que €
0 aparecimento disperso das lesbes que caracteriza a doengca como multipla. Esta
multiplicidade ¢ dupla, isto ¢, “multipla no espaco” uma vez que abrange diferentes zonas da
substancia branca do cérebro ¢ “multipla no tempo”, na medida em que as lesdes provocam o

aparecimento dos sintomas ao longo do tempo.

Embora a sua origem néo esteja comprovada, € provavel que a E.M. ocorra em virtude
da combinacdo de factores genéticos, infecciosos, ambientais e auto-imunes. Os estudos tém
evidenciado alguns factores epidemioldgicos, tais como a idade, o sexo e a distribuicdo
geografica. E uma doenca que se manifesta em jovens adultos (Barnes, 1997). A sua
incidéncia em criancas e até & puberdade é muito rara, assim como é depois dos 60 anos de
idade. Normalmente os primeiros sintomas surgem entre os 20 e 0s 40 anos, alcan¢ando a sua

frequéncia méaxima por volta dos 30 anos (Martyn, 1991).

Hauser e Goodkin (1998) referiram que existe uma maior probabilidade de incidéncia
nas mulheres do que nos homens. A probabilidade das mulheres desenvolverem esta doenca é
duas vezes superior a existente nos homens, no entanto quando a idade de aparecimento da

doenca € superior a 40 anos, esta relacdo inverte-se (Allen e Goreczny, 1995; Martyn, 1991).

Relativamente a distribuicdo geografica é possivel estabelecer uma relacdo entre a
prevaléncia de casos de esclerose mdltipla e a latitude, ou seja, quanto mais afastado do
equador, maior ¢ a incidéncia da doenca (Martyn, 1991). Areas como o0 norte da Europa e

Estados Unidos e sul do Canada sdo consideradas de maior prevaléncia, enquanto Japao,
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China e América do Sul sdo consideradas areas de baixa prevaléncia. Estima-se que mais de
400 mil norte-americanos tenham esclerose maltipla. Na Escécia, onde sdo encontradas as
taxas mais elevadas, ha 193 casos por 100.000 habitantes. Em outras regides, como por
exemplo, na China a EM é rara, ocorrendo na proporc¢édo de 1 caso por 100.000 habitantes. No
Brasil, dados da Gltima década indicam a prevaléncia da doenga na cidade de S&o Paulo em 15
casos por 100.000 habitantes (Callegaro et al, 2001; Pugliatti et al, 2002). Ha relatos de que a
esclerose maltipla atinge mais frequentemente individuos de classes sociais mais elevadas e

moradores de &reas urbanas, mas, até hoje, isto ndo foi provado.

As manifestacdes clinicas variam de paciente para paciente. O padrdo classico é
caracterizado por surtos e remissdes, por subito surgimento ou reaparecimento dos sintomas
que indicam o desenvolvimento de uma lesdo nova ou extensdo de uma antiga, seguindo-se 0
desaparecimento parcial ou total dos sintomas. Diz-se que existe um surto, exarcebacdo ou
recidiva, quando existe inflamacdo da substancia branca do S.N.C., manifestando-se por
aparecimento de alguns sintomas. Quando a exacerbacgédo abranda, nota-se que 0s sintomas de
EM também diminuem, e a isto, chama-se remissdo ou recuperacdo. A recuperacao
normalmente ndo significa um regresso ao estado anterior do surto. Alguns sintomas podem
persistir tornando-os residuais. Uma exacerbacdo dos sintomas dura normalmente 24 a 48

horas e mantém-se entre 4 a 12 semanas, ate regredir (Sibley, 1990).

Para além deste processo agudo, pode registar-se igualmente uma progressdo mais gradual
dos sintomas, isto se a dismielinizacdo for mais lenta e mais discreta. Se for o caso, o doente

podera notar uma perda gradual das func¢6es do corpo; por vezes durante alguns anos.

As causas que predispdem ao surto geralmente estdo ligadas a factores psicolégicos,
0s quais podem levar a um desgaste emocional e consequentemente a uma fadiga mais facil

que pode se dar ao minimo esforco fisico ao qual o paciente seja submetido.

Os sinais e sintomas da esclerose multipla manifestam-se de diferentes formas
dependendo do tamanho, intensidade e localizacdo das lesdes. Os deficits funcionais e
clinicos relacionam-se com areas localizadas de desmieliniza¢do do sistema nervoso central.
Devido a grande variabilidade de localizagbes anatomicas e sequencial temporal das lesdes
em pacientes com esclerose multipla as manifestacdes clinicas variam de um individuo para

outro. A evolucdo da doenca é imprevisivel para cada doente.
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Os sinais e sintomas mais comuns na esclerose multipla s&o: sintomas motores como a
espasticidade, a fraqueza muscular, contracturas, ataxia e distdrbios de marcha; fatigabilidade
facil; sintomas cerebelares e bulbares como a dificuldade de degluticdo e deficit de equilibrio;
sintomas sensoriais como a dor, parestesias, alteracdes da sensibilidade superficial; sintomas
visuais como a diminuicdo da acuidade visual e diplopia; sintomas vesicais e intestinais,
nomeadamente a incontinéncia, a retencdo urinaria e a obstipacdo; sintomas sexuais como a
impoténcia, diminuicdo na sensibilidade genital e da lubrificacdo genital; sintomas cognitivos
e emocionais como a depressdo, euforia, ansiedade, instabilidade, disturbios de memoria,
diminuicdo do pensamento conceptual, diminui¢do na atencdo e concentragédo; problemas e
complica¢Bes secundarias como Ulceras de decubito, intolerdncia ao calor, diminui¢do da

amplitude de movimento, contracturas articulares e alteragdes emocionais.

Segundo a evolugéo clinica que a doenca pode tomar, ou com base no tipo e gravidade
dos sintomas, a E.M. pode ser classificada em diversas categorias. De acordo com Lublin e
Reinholg (1996), muitos especialistas dividem a E.M. nas seguintes categorias: a) E.M. por
surtos de exacerbagdo/ remissio — E mais frequente em individuos com idade inferior a 40
anos. Os portadores deste tipo de E.M. tém recidivas bem definidas da doenca, com
recuperacdo total ou com sequelas e défices residuais apos a recuperacdo. Os periodos entre
0s surtos sdo caracterizados por auséncia da sua progressdo. O grau de recuperacdo entre 0s
surtos varia muito de doente para doente e de um surto para o outro, resultando em niveis
distintos de incapacidade nos portadores com surtos de exacerbagdo/remissdo; b) E.M.
priméria - progressiva — E mais frequente em individuos que sofreram os primeiros sintomas
apos o0s 40 anos. Os doentes com E.M.primaria-progressiva apresentam progressao da doenca
desde o seu inicio, com periodos ocasionais de agravamento ou remissdo. O elemento
essencial da evolucdo clinica € um agravamento gradual, quase continuo, com flutuactes
minimas mas sem surtos distintos; ¢) E.M. secundaria- progressiva — este tipo inicia-se com a
forma clinica de surtos mas posteriormente instala-se uma perda mais gradual das funcdes,
tornado a sua recuperacdo mais dificil, mesmo incompleta, originando uma deterioracédo
progressiva da condicdo fisica ao longo do tempo: d) E.M. progressiva por surtos — Apresenta
um curso clinico relativamente raro, definido como possuindo um inicio progressivo da
doenca com surtos agudos, com ou sem recuperacdo total. Os periodos entre surtos sao
caracterizados por progressdo continua; €) E.M. benigna - A E.M. benigna descreve um

doente que se tem mantido funcional em todos os sistemas neurolégicos 15 anos apds o inicio
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da doenca. O diagndstico s6 pode ser efectuado retrospectivamente e f) E.M. maligna /aguda -
Este tipo de E.M. é descrita como uma doenca rapidamente progressiva, levando a
incapacidade significativa em varios sistemas neurolégicos ou & morte num prazo

relativamente curto ap6s o inicio da doenca.

Sendo uma doenca de etiologia desconhecida, é necessario para seu diagndstico a
exclusdo prévia de infeccdo, neoplasia, distlrbios metabdlicos, doencas vasculares ou
imunoldgicas que podem apresentar sinais e sintomas similares. O diagndstico da esclerose
maltipla nem sempre é rapido, ja que os sintomas se manifestam de forma branda e pouco
perceptivel. Apenas exames neuroldgicos e testes laboratoriais podem confirmar a doenca:
puncdo lombar ou exame do liquor, exame de potenciais evocados, tomografia
computadorizada e ressonancia magnética. Apesar do grande desenvolvimento realizado nas
ultimas décadas dos métodos complementares laboratoriais e radiologicos, o diagnostico de
Esclerose Multipla baseia-se ainda fundamentalmente em critérios clinicos e é especialmente
dificil no primeiro surto, quando néo ha ainda nos antecedentes referéncia a episodios prévios

de distarbios neurolégicos com remissoes.

Uma série de critérios internacionais tém sido propostos com o objectivo de
proporcionar um diagndstico mais seguro da doenga. Os protocolos tém alguns pontos em
comum: a) Idade de inicio entre 10 e 50/60 anos; b) Deficits neuroldgicos, indicando
comprometimento de vias longas indicando lesdes separadas do sistema nervoso central e c)
Avaliacdo do paciente por neurologista experiente e que ndo consiga atribuir as alteracdes

neuroldgicas a outras doencas do S.N.C.

O diagnostico € essencialmente clinico e imagiologico (ressonancia magnética). Em
2001, o comité internacional, liderado por Yan McDonald, manteve como diagndstico de
Esclerose Multipla dois surtos e duas evidéncias clinicas objectivas de lesées do S.N.C. Em
alguns casos, sdo necessarios anos até que o medico consiga dados suficientes para

estabelecer o diagnostico de esclerose maltipla.

Para a avaliacdo da incapacidade na E.M. foram criadas varias escalas, sendo a
Expanded Disability Status Scale (EDSS), proposta por Kurtzke, a mais conhecida e
amplamente utilizada. Essa escala é baseada em oito sistemas funcionais (visual, piramidal,
sensorial, cerebelar, esfincteriano, cerebral, tronco encefalico e outros) e na capacidade de

locomocéo.
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A E.M. é uma doenca de longa evolucdo, que ndo tem cura o que ndo significa que ndo

possa ser tratada. A intervencdo médica € paliativa, visando o controlo dos sintomas. O

tratamento destes doentes passa numa primeira fase, por ajuda-los a conviver de forma

sauddvel com todas as incertezas inerentes ao diagnostico formulado (S&, 1999).

De acordo com Barbosa et al (1999), a E.M. apesar de ser uma doenca crénica para a

qual, por enquanto, ndo existe terapia curativa; foram introduzidos a partir de 1993 varios

medicamentos que reduzem o nimero e a severidade dos surtos e resultam numa menor

progressao e menor incapacidade ao longo dos anos.

O tratamento da E.M. pode ser encarado sob duas vertentes: o tratamento com o

objectivo de atenuar a gravidade e a duracdo da recidiva e o tratamento sintomatico e neuro-

reabilitag&o.

a)

b)

Tratamento com o objectivo de atenuar a gravidade e a duracao da recidiva

Ainda ndo se descobriu nenhum medicamento que leve a cura da doenga ou que estacione
0 quadro clinico. Por ser uma doenca de curso imprevisivel, muitas vezes um
medicamento que parece prolongar o espaco de tempo entre um surto e outro, ou até
mesmo amenizar 0s sintomas em outros momentos, ndo surte o mesmo efeito. Os
medicamentos utilizados séo: imunossupressores, interferons, ACTH (Hormdnio Adreno
Corticotropico) e Copraxone. Os corticosterdides aliviam exacerbacdes agudas através da
reducdo da inflamacdo (das placas de desmielinizacdo) e da aceleracdo da recuperacéo,
mas ndo tem qualquer impacto na evolucéo e prognostico; 0s imunossupressores devido
aos seus efeitos centrais sO devem ser usados em formas graves; a plasmaférese é uma
técnica que consiste em retirar grandes quantidades de sangue ao qual se retira plasma e
se volta a administrar ao doente os restantes elementos figurados, e é usada em associacao
com corticoterapia ou imunosupressdo. Dentro dos interferons, os interferons beta
parecem ser 0s melhores para reduzir a actividade inflamatéria da E.M. parecendo reduzir
o0 risco de ocorréncia de surtos em 30%. A gravidade dos surtos € menor e 0s danos na
substancia branca sdo também reduzidos. O Copraxone € um copolimero consistindo
numa proteina artificial que actua como o interferdo beta, protegendo os doentes da

ocorréncia de surtos e diminuindo a sua gravidade.

O tratamento sintomatico tem como principal objectivo melhorar significativamente a
qualidade de vida dos doentes. Ninguém apresenta todos 0s sintomas e estes sdo
imprevisiveis, tal como a falta de coordenag&o, sensacdo de queimadura e picadas na pele,
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perturbacdes da fala ou viséo, problemas da bexiga, rigidez e espasticidade nos membros
inferiores, fadiga e depresséo, variam ao longo do tempo e alteram a sua gravidade e
duracéo. Alguns podem ser tratados com sucesso, utilizando medicamentos, fisioterapia,
alimentacdo adequada ou mudangas de estilo de vida.

Em fases avancadas da doenca, se existe incapacidade aprecidvel e grande limitagdo
funcional, é fundamental evitar complicagdes médicas/escaras, infec¢des, utilizando todo um
conjunto de medidas que visam reabilitar o doente, optimizando os seus deficits e mantendo-o
dentro do possivel, um ser produtivo e valido (S, 1999). O aconselhamento e o apoio
psicoldgico sdo importantes nesta fase da vida.

A evolugdo da E.M. é imprevisivel. Os sintomas que aparecem de forma aguda e
aqueles referentes as vias sensoriais e aos nervos cranianos tém em geral um prognostico mais
favoravel do que aqueles que se desenvolvem insidiosamente ou que envolvem a fungéo
motora e em especial a funcdo cerebelar. O progndstico a longo prazo € mau quanto a
deambulagéo, nos casos que tém uma evolucdo puramente progressiva desde o inicio. A E.M.
raramente € fulminante em semanas ou meses. Embora a E.M. seja raramente fatal, alguns
doentes gravemente incapacitados podem contrair infec¢bes o que pode colocar em risco a
propria vida. Pode ser garantido a muitos doentes que é possivel levar uma vida normal, desde

que facam os necessarios ajustes no seu estilo de vida (Schering, 2003).

(Con) Viver com a esclerose mdaltipla significa viver com incertezas, com a
imprevisibilidade da doenca, 0 que torna o processo de adaptacdo a doenga mais complicado
(Thornton et Lea, 1992). Como em qualquer doenca cronica, existe a necessidade de uma
adaptacdo emocional. No caso de esclerose multipla (doenca crénica e altamente
incapacitante) essa adaptacdo é complexa e prolongada. E necessario gerir surtos e remissoes
sintomaticas, mas também € necessario aprender a viver com 0s “altos ¢ baixos” da doenca
que pode variar de dia para dia (Wilkinson, 1993). Neste processo de adaptacdo entram em
jogo factores cognitivos, ou seja, 0 modo como a pessoa pensa a sua doenca, dentro das quais
encontramos as crencas acerca da natureza e das causas da doenca. A adaptacdo cognitiva
reflecte-se também na forma como a pessoa encara a vida, quais os significados que atribui &

sua doenca e como se percepciona a si mesmo.

A esclerose multipla também exerce um impacto disruptivo na vida dos seus
portadores e respectivos familiares. As maiorias dos pacientes portadores de esclerose
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maltipla sdo dependentes de ajuda de familiares, nomeadamente do cénjuge a medida que
aumenta a sua incapacidade fisica, 0 que vai consequentemente exercer uma pressdo social

sobre o doente e respectivo familiar (Stenager e Jensen, 1994).

Como doenca cronica, degenerativa, deve-se ter em conta na comunicacdo do
diagndstico o modo como é feito, atendendo a estrutura e capacidade psicolégica do doente e

aos apoios familiares e sociais com que este pode contar.

A esclerose multipla constitui uma ameaca a integridade da pessoa, pelo que é natural
que se traduza em sofrimento. Num doente com esclerose multipla, o sofrimento advém,
essencialmente de toda a incerteza, fragilidade, incapacidade e falta de energia que lhe estéo
associados. N&o atinge s6 o seu portador, mas também a sua familia, gerando um mal-estar a
nivel fisico, psicologico e social, constituindo uma ameaca a sua integridade, ao percurso de
vida, as expectativas criadas em torno de estratégias de coping e ao futuro do doente. Os
sentimentos mais dificeis de suportar sdo a zanga e a raiva, decorrentes do diagnostico de uma
doenca cronica. A zanga e a raiva nascem pelo proprio portador, da frustracdo da sua
condicao de doente e de se ver privado do seu projecto existencial, imaginado sem doenca e
sem sofrimento. A frustracdo da lugar a raiva, pois € dificil encontrar alguém a quem culpar
directamente, pelo que séo as pessoas mais proximas (médicos, familiares e amigos) que se
tornam o alvo mais facil. O medo é outra reac¢do que pode levar a pessoa a um estado de
panico e completa exaustdo. O medo do desconhecido e das consequéncias da doenca
assombra e atormenta o doente. Em suma, podemos afirmar que a doenca conduz a depresséo,

que por sua vez amplifica o sofrimento, tanto fisico como emocional.

Pacientes com esclerose multipla mostram uma maior prevaléncia de distarbios
emocionais, quando comparados com outro grupo de pacientes com incapacidade fisica
semelhante (Rao, 1991). InvestigacGes apontam a depressdo como o sintoma psicolégico mais
frequente associado a esclerose multipla, sendo considerada a maior implicacdo psicologica
desta doenca (Rao, 1991; Vander Plate, 1984).

Um estudo efectuado por Schubert e Foliart (1993) demonstrou que os doentes com
esclerose multipla apresentavam mais altas taxas de depressdo do que a populacdo em geral
ou do que outras pessoas com outras enfermidades médicas ou neurologicas. De modo
semelhante, Rau, Huber, Bornstein e VVander Plate referidos por Pakenham (1999) referiram
que a depressao era o sintoma mais frequente associado com esclerose multipla, sendo esta

prevaléncia de 42% ao longo da vida.
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Outros estudos apresentaram a depressao como um sintoma vitalicio na Esclerose
Multipla, apresentando os doentes auto-conceitos baixos (Brooks e Matson, 1982) e angustia
psicoldgica generalizada, sendo esta mais elevada durante as remissdes da doenca (LaRocca,
Scheinberg e Kaplan, 1988)

A associacdo clinica entre esclerose miltipla e uma variedade de disturbios afectivos é
conhecida desde Charcot, que por volta de 1881 se comegou a interessar por estas questoes na
esclerose Multipla. Descrevia condigdes de apatia, riso e choro patoldgicos, depressdo ou
mesmo mania (Schiffer, 1990). Apesar de a depressdo ser a perturbacdo mais comum nestes
doentes, existem poucas evidéncias que permitam esclarecer se € um sintoma directo da
doenca, se é realcado pelo stress ou se é uma resposta as limitacGes funcionais impostas pelo
desenvolvimento e actividade da doenca. E cada vez mais clara a inexisténcia de um Gnico
tipo de distarbios emocionais que se relacione tdo claramente com a duragdo da doenca,
havendo maior propensdo para o desenvolvimento da depressdo (Fennell e Smith, 1990).
Além da depressédo, ao longo da literatura séo referidos outros tipos de disturbios emocionais
e afectivos, como labilidade emocional, apatia, irritabilidade e muito raramente euforia e
psicose (Fennell e Smith, 1990).

De acordo com Harrison et al (1999), como resposta a doenca cronica, os doentes com
E.M. desenvolvem alteracbes de personalidade frequentes. Cerca de 10% dos pacientes
sofrem de desordens psicéticas graves, tais como psicose afectiva bipolar e parandide. 5%
podem apresentar episddios de euforia e desespero inapropriado. Tristeza e sentimentos
negativos, dificuldades de concentracdo numa tarefa, desmotivacdo, desinteresse, isolamento,
inseguranca, sentimentos de revolta, agressividade e irritabilidade constituem queixas

frequentes, que sugerem um diagndstico de depresséo.

De acordo com Mohr, Goodkin, Gatto e Van Der Wende (1997) é possivel identificar
uma relacdo entre indices de depressdo e 0 modo como os individuos lidam com os problemas
diarios. De acordo com os autores, niveis mais baixos de depressdo encontram-se associados a
resolucdo de problemas e a estratégias cognitivas, enquanto os niveis mais elevados de

depresséo se relacionam com as estratégias de coping de evitamento.

De acordo com Fournier, Riddere Bensing (1999), o optimismo pode assumir um
papel de “compromisso” na adaptagdo a esclerose multipla, através da melhoria de sensagdo
de bem-estar e diminuicdo de sintomas fisicos. Wineman, Durant e Steiner (1994) e

Pakenham et al (1997) examinaram as relacGes entre as avaliagdes que o individuo faz e o seu
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ajustamento a esclerose multipla, e constataram que a incerteza da doenca estava associada a
avaliacdes de ameaca e aumento de angustia. Contrariamente quando o doente avaliava a

doenca como um desafio, a angustia tendia a diminuir.

Em suma, a esclerose maltipla geralmente provoca emocges reactivas que podem ser
um factor de stress, interferindo com o estilo de vida do doente, com as actividades de vida
diérias e com os projectos futuros, o que pode conduzir ao sofrimento, diminui¢cdo do bem-

estar e consequentemente diminuicdo da qualidade de vida do seu portador.
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3 - MATERIAL E METODOS

O estudo da vivéncia e do sentido atribuido ao sofrimento e a espiritualidade pelos
doentes com esclerose multipla foi feito com recurso a metodologia fenomenoldgica de
Colaizzi. De modo a estudarmos as relagdes entre sofrimento e bem-estar espiritual, assim
como as relagBes entre estas variaveis e as variaveis socio-demograficas e clinicas,

efectudmos um estudo correlacional.

A opcdo que tomamos neste estudo foi a de compreender melhor o fenOmeno em
estudo através da utilizacdo simultanea de um método qualitativo e de um quantitativo. Deste
modo, sdo utilizadas estas duas abordagens metodologicas com o objectivo de potenciar 0s
pontos fortes de ambas e superar as suas limitagcbes. A metodologia de caracter misto baseia-
se numa complementaridade dos métodos quantitativos e qualitativos deixando cair a ideia da
dualidade. A abordagem quantitativa e qualitativa oferece perspectivas e interpretacdes
diferentes da realidade, dando assim uma resposta a questbes de natureza distinta, 0 que
permite a investigacdo de multiplos fendmenos dentro do mesmo estudo. Parte-se do
pressuposto de que tanto os nameros como as palavras sdo elementos essenciais na
interpretacdo e compreensdo do mundo que nos rodeia, sendo a investigacdo de tipo misto

uma solucéo para esbater a dualidade entre as investigacfes quantitativa e qualitativa.

De acordo com Fitzpatrick e Wallace (2006:497) em termos literais, a investigacédo
qualitativa seria aquela que ndo se poderia basear em numeros ou métodos estatisticos.

Contudo, ainda de acordo com as autoras citadas, 0s termos qualitativa e

quantitativa referem-se mais ao formato dos dados do que propriamente a distintos desenhos

de investigacéo.

A proposta que estas autoras fazem é que aquilo que é usualmente conhecido como
investigacdo qualitativa seja tomado como naturalista. Neste enquadramento ja poderemos
perceber varias tradicdes de investigacdo: etnogréafica, grounded theory, fenomenologia, entre
outras. Cada uma destas tradicdes terd subjacente uma orientacdo teorica ou filoso6fica, uma
estratégia de recolha e analise de dados, assim como distintas formas de apresentacdo dos

resultados.
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Qualquer investigacdo seriamente desenvolvida destina-se ao desenvolvimento de
mais conhecimento. Contudo, distintas formas de investigacdo produzem diferentes tipos de
conhecimento (Fitzpatrick e Wallace (2006:497). O conhecimento decorrente da investigacao

naturalista é profundamente descritivo e compreensivo.

Estas sdo exactamente as posi¢cdes que assumimos quando optamos por utilizar em
simultdneo um método de investigacdo naturalista (a fenomenologia) e um método positivista
(estudo correlacional). E que, para além de compreendermos que estamos perante um
problema complexo, entendemos que a realidade (seja ela qual for) é socialmente construida;
como tal, existem muitas realidades para qualquer fendmeno estudado, dadas as maltiplas
lentes que o olham e a diversidade individual das experiéncias. Quando se combinam
maltiplos olhares sobre um mesmo fendmeno, obtém-se uma imagem multifacetada; um
conjunto mais elaborado de simbolos e conceitos teoricos, bem como diferentes modos de

verificacdo daqueles componentes

3.1- Estudo Fenomenoldgico

Depois das consideracdes anteriores ficou evidente que a opg¢do pelo método
fenomenoldgico aparecia como o mais eficaz para desvelarmos como é vivenciado o
sofrimento e a espiritualidade nas pessoas com esclerose maltipla e se a espiritualidade e
religiosidade sdo recursos que ajudam estas pessoas a lidarem com o sofrimento e a doenca.
Também consideramos que seria 0 melhor método para desvelarmos o sentido que as pessoas

com esclerose multipla atribuem a sua situacao de doenca e sofrimento.

Depois de termos ainda ponderado aspectos éticos importantes - que mais a frente
estdo expostos - passamos a ponderar questdes de acessibilidade as pessoas que sofrem de
esclerose multipla e aos locais onde estas poderiam ser entrevistadas. Posteriormente
resolvemos questBes relacionadas com a amostra. Finalmente resolvemos as questdes

relacionadas com a recolha e analise de dados, bem como a sua apresentacao.

Esta parte da investigacdo ndo visa a resolucdo de um problema: partiu-se de uma
interrogacao. Este ponto de partida implicou que inicidssemos uma trajectéria em direc¢do ao
desvelamento do fendmeno de vivéncia de sofrimento e espiritualidade, naquilo que se

manifesta, através das pessoas que concordaram em pertencer ao estudo. Recusaram-se as
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ideias de causalidade, repetitividade e controlo: recusou-se 0 a priori. Mas ao recusar 0s
conceitos prévios acerca do sofrimento e da espiritualidade ndo partimos do nada: aceitdmos
que tinhamos ideias pré-reflectidas, as quais evitamos a todo o custo que se intrometessem
nas nossas analises e interrogacdes. Sabendo que a interrogacdo e a duvida permanentes
envolvem um pensar sobre 0 que se esta a interrogar, aceitimos que as nossas pré-reflexdes
sdo o0 nosso modo de pensar sobre o fendmeno. Esta é a realizagdo do “colocar entre
paréntesis” (Dowling, 2007:131), uma estratégia essencial na metodologia fenomenoldgica
utilizada em enfermagem (Dowling, 2007:136). De facto esta permite que o investigador, em
vez de prosseguir as suas reflexGes acerca de si mesmo, o faca em torno daquilo que é

relatado pelas pessoas entrevistadas.

E este processo que se tem verificado na aplicagio da metodologia fenomenoldgica em
enfermagem: um método que envolve descricdo, reducdo e procura da estrutura essencial do
fendbmeno, bem na tradicdo do método existencial-fenomenoldgico constituido por Colaizzi
(1978) — na éarea da psicologia — o qual tem sido muito utilizado na investigacdo em
enfermagem (Dowling, 2007:136). Esta metodologia é evidente tanto no trabalho de Parse
(1999) como no de Benner (2005), nas quais as entidades em estudo sdo as experiéncias, tal

como descritas pelos entrevistados.

A formacdo da amostra para o estudo fenomenoldgico obedece a um critério
tipologico geral: trata-se de amostras ndo probabilisticas (Berg, 2000:31). Como ja Lo-Biondo
e Haber (2001) afirmavam, a amostra tende a incidir sobre 0s casos tipicos, ou seja, tende a
integrar pessoas que pertencam a todos os subgrupos que formam a populacdo. Foi por este
motivo que decidimos entrevistar pessoas com diferentes idades e graus de dependéncia.
Outra caracteristica da nossa amostra é ser intencional (Berg, 2000:32). De acordo com este
autor, este tipo de amostras ¢ também apelidada de “amostragem de julgamento”. Utilizando
0 conhecimento que detém acerca das pessoas e das suas caracteristicas, o investigador
selecciona as pessoas que entende serem mais representativas da populacdo em estudo. Ser
mais representativo ndo significa 0 mesmo que nos estudos quantitativos, mas apenas que as
pessoas incluidas representem diversas idades, diferentes graus de dependéncia e diferentes
experiencias do mesmo fendbmeno. A amostra constituida incluia nove pessoas, tal como

sumariamente se descrevem de seguida:
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E1l- Sexo feminino, 56 anos, casada, enfermeira, profissionalmente activa; sem
limitagBes fisicas significativas, vive com esposo e trés filhos solteiros. Esclerose
multipla diagnosticada ha 9 anos.

E2- Sexo feminino, 46 anos, casada, professora do 1° ciclo reformada por invalidez,
pequenas limitacOes fisicas, vive com esposo e mée. Esclerose maltipla diagnosticada

ha seis anos.

E3- Sexo feminino, 68 anos, solteira, educadora de infancia, reformada por invalidez,
pequenas limitacdes fisicas, vive sd. Esclerose multipla diagnosticada ha 18 anos.

E4- Sexo masculino, 34 anos, solteiro, 10° ano de escolaridade e desempregado.
Deambula cerca de 500 metros sem apoio; vive com 0s pais. Esclerose multipla
diagnosticada ha 8 anos.

E5- Sexo masculino, 36 anos, divorciado, 9° ano de escolaridade e reformado por
invalidez; deambula em cadeira de rodas; vive com madae. Esclerose multipla

diagnosticada ha oito anos.

E6- Sexo feminino, 46 anos, divorciada, 4° ano de escolaridade, reformada por
invalidez; deambula cerca de 100 metros sem apoio; vive sO. Esclerose multipla

diagnosticada ha 14 anos.

E7- Sexo feminino, 37 anos, unido de facto, 9° ano de escolaridade, reformada por
invalidez; deambula cerca de 500 metros sem apoio; vive com companheiro. Esclerose

multipla ha nove anos.

E8- Sexo masculino, 60 anos, divorciado, 6° ano de escolaridade, reformado por
invalidez; deambula em cadeira de rodas, vive sO mas com empregada interna.

Esclerose multipla diagnosticada ha 20 anos.

E-9- Sexo feminino, 40 anos, divorciada, 4° ano de escolaridade, doméstica,
reformada por invalidez; deambula cerca de 20 metros com apoio de auxiliar de

marcha (andarilho). Vive com uma filha. Esclerose multipla diagnosticada ha 18 anos.

A recolha de dados acerca da experiéncia vivida sobre espiritualidade e sofrimento foi

feita através de entrevistas. Esta é a forma de eleicdo para a recolha de dados qualitativos,

uma vez que o texto assim obtido reflecte a perspectiva pessoal do entrevistado. Nestas

entrevistas criou-se uma interacgdo pessoal entre entrevistador e entrevistado, onde a pergunta

inicial reflectia o fendmeno em estudo e pretendia obter um depoimento sobre a vivéncia do
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sofrimento e da espiritualidade. Para efectuar as entrevistas elabordmos um guiéo orientador,
onde constavam as questdes que serviram para orientar os entrevistados, ndo lhes permitindo
divagar para além do que se pretendia estudar. Oito dos nove depoimentos foram colhidos no
domicilio dos informantes, dado que os mesmos manifestaram essa preferéncia. Uma das
entrevistas foi efectuada nas instalagdes da delegacdo distrital da SPEM, uma vez que a
informante referiu que era o local que preferia ser entrevistada. Os testemunhos foram
recolhidos através da utilizacdo de um gravador digital. As transcrigdes foram imediatamente
feitas e foi aplicada a cada uma a técnica de analise de contetdo que a seguir se ird descrever.

Entrevistdmos as nove pessoas com esclerose multipla entre Fevereiro de 2007 e Julho
de 2008. No dia da realizacdo de cada entrevista, a hora previamente combinada (todas as
entrevistas foram realizadas entre as 14 e as 18 horas), apresentdmo-nos no local combinado.
ApoOs a nossa apresentacdo e dos objectivos da entrevista, todos aceitaram colaborar e
manifestaram por escrito o seu consentimento. Informamos que a qualquer momento

poderiam interromper a entrevista e anular o consentimento dado.

Iniciamos as entrevistas questionando os informantes se a doenca Ihes provocava
sofrimento e como era vivido esse sofrimento. Ao longo da entrevista e depois de estes
relatarem a suas experiéncias de sofrimento, pedimos para narrarem as formas que utilizavam
para lidar/superar/enfrentar o sofrimento. Ao longo da entrevista iamos
esclarecendo/aprofundando alguns aspectos, nomeadamente os que se relacionavam com a
vivencia do sofrimento, a espiritualidade e religiosidade assim como com o sentido que as
pessoas davam a situacdo de doenca e sofrimento. Tivemos a preocupacéo de ndo direccionar
a entrevista para o0s aspectos da espiritualidade e religiosidade de forma que estes emergissem

naturalmente ao longo da entrevista.

A metodologia de analise de dados fenomenoldgicos de acordo com Colaizzi (1979),
Giorgi (2005) e van Kaam (1984), a qual tem sido prosseguida por vérias investigadoras de
enfermagem assenta em trés passos fundamentais: (a) a descricdo original é separada em
unidades; (b) as unidades obtidas sdo transformadas pelo investigador em significados, 0s
quais sdo expressos em conceitos fenomenoldgicos; (c) estas transformagdes sdo combinadas

de forma a criarem uma descricdo geral da experiéncia que esta a ser estudada.

A metodologia originalmente descrita na tese de doutoramento de Colaizzi (1979) e
que prosseguimos aqui foi feita aplicando os seguintes passos: (1) o investigador leu e releu

as transcricdes das entrevistas, com o objectivo de se aperceber do sentido dos depoimentos

69



MATERIAL E METODOS

obtidos; (2) o investigador assinalou no texto as frases significativas que estavam
directamente relacionadas com o fendmeno em estudo; (3) de seguida, a partir dessas frases
significativas, o investigador formulou significados utilizando conceitos fenomenolégicos. Os
depoimentos iniciais foram lidos de forma a verificar se os significados os retratavam
fielmente; (4) o investigador apresentou a listagem de significados as pessoas entrevistadas e
validou a sua interpretacdo; (5) o investigador organizou os significados formulados
utilizando a sua terminologia, em clusters. Depois de elaborar este passo, o investigador
assegurou que o depoimento original se encontrava retratado nesses clusters, obviando a
repeticdes e contradigcdes; (6) depois de juntar esses clusters em temas mais abrangentes, o
investigador produziu uma descricdo exaustiva validando as suas reflexdes com os
depoimentos; (7) o investigador produziu um resumo conciso da descricdo exaustiva e

conferiu a denominag&o que atribuiu ao tema descrito.

3.2 — Estudo Correlacional

A metodologia utilizada para analisarmos as relacdes entre algumas variaveis socio-
demogréficas e clinicas, com o sofrimento e com o bem-estar espiritual nas pessoas com
esclerose multipla assim como a relacdo entre sofrimento e bem-estar espiritual, foi

transversal, do tipo correlacional.

3.2.1 - Hipoteses de Investigacdo

E nossa convicgdo que as pessoas que apresentam menor sofrimento apresentam maior
bem-estar espiritual, porque se encontram em harmonia consigo proprio e com a sua crenca, e
poderdo ter atribuido sentido positivo a sua doenca e sofrimento. Estamos convictos de que as
pessoas em sofrimento, nomeadamente com sofrimento na dimensdo existencial apresentam
menor bem-estar espiritual, dado que a dimensédo espiritual do sofrimento, como nos afirma
Barbosa (2002) reporta-se & desarmonia consigo mesmo, vida sem sentido, sentimento de

realizacdo deficitario e ndo confianga na transcendéncia.

Por outro lado, como ja referimos anteriormente, alguns autores encontraram relagdes

entre depresséo, ansiedade e grau de incapacidade pelo que podemos esperar que o sofrimento
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esteja relacionado com estas variaveis, na medida em que as altera¢cbes emocionais também
sdo fontes de sofrimento, sendo de esperar que a ansiedade, a depressdo e o grau de

incapacidade apresentem correlagGes positivas com o sofrimento.

Embora nenhum autor por nos consultado o afirme de forma explicita, podemos
esperar que o sofrimento, principalmente na sua dimensdo existencial ou espiritual esteja

negativamente relacionado com o bem-estar espiritual.

Na perspectiva de validar os nossos pressupostos tedricos, elaboramos as seguintes
hipoteses de Investigacao:

e H1- O sofrimento nas pessoas com esclerose multipla esta relacionado com os factores

socio-demograficos e clinicos.

e H2- O bem-estar espiritual nas pessoas com esclerose multipla esté relacionada com

factores sdcio-demograficos e clinicos.

e H3- O sofrimento apresenta correlagcdes negativas estatisticamente significativas com

bem-estar espiritual

Para 0 nosso estudo consideramos as seguintes varidveis socio-demograficas (sexo,
idade, estado civil, escolaridade, religiosidade, situacdo profissional) e clinicas (tipo de
esclerose multipla, tempo de esclerose mualtipla, grau de incapacidade, ansiedade e depresséo,

tomar ansioliticos e tomar antidepressivos).

3.2.2 - Populacdo / Amostra

A populacdo alvo deste estudo foram as pessoas com esclerose multipla de Portugal. A
escolha desta populacdo deve-se ao facto de serem portadores de uma doenca cronica
incapacitante, que provoca dor e sofrimento. A amostra utilizada foi ndo probabilistica, dado
que participaram as pessoas que se disponibilizarem a participar no estudo e que responderam
ao guestionario. Participaram no estudo as pessoas com esclerose multipla que preenchiam os

seguintes critérios de inclusao:

a) Ser associado da Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla (SPEM) ou da

Associacdo Nacional de Esclerose Multipla (ANEM); b) ser Portugués residente em
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Portugal; c) frequentar as consultas de esclerose multipla no Hospital de Santo André
de Leiria ou do Centro Hospitalar de Coimbra, mesmo ndo sendo associado da SPEM
ou da ANEM; e) ter idade igual ou maior a 18 anos; f) saber ler e escrever (auto

preenchimento do questionario) e g) Participar voluntariamente.
Foram utilizados os seguintes critérios de exclusao:

a) Residir fora do pais e b) apresentar incapacidades motoras que impedissem o auto

preenchimento do questionario.

Aos sbcios da Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla e da Associacdo Nacional
de Esclerose Multipla, os inquéritos foram enviados por correio durante o0 més de Setembro
de 2007. Os utentes das consultas de esclerose multipla do Hospital de Santo André- Leiria e
do Centro Hospitalar de Coimbra, que embora fossem portadores da doenca, ndo se
encontravam inscritos nas associacoes referidas anteriormente, foram entregues no periodo de
Setembro a Dezembro de 2007.

Os envelopes enviados foram previamente preparados e continham os seguintes elementos:

» Uma carta da Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla ou da Associacdo Nacional
de Esclerose Multipla onde era pedida a colaboragdo dos associados e algumas

instrucdes para reenvio das respostas.
» Uma folha com identificacdo do investigador e pedido de colaboracdo do pesquisador.

» O instrumento de recolha de dados era composto por questdes que permitiam recolher
os dados socio-demograficos e clinicos, o Inventario de Experiéncias Subjectivas do
Sofrimento na Doenca; a Escala de avaliacdo de Bem-estar Espiritual; a Escala de
avaliacdo da Ansiedade e Depressdao Hospitalar e a Expanded Disability Status Scale

adaptada para avaliar o grau de incapacidade dos doentes com esclerose multipla.

» O envelope RSF onde deveria ser colocado o questionario depois de preenchido e

colocado no correio. Era dada a indicacdo de que ndo necessitava de selo.

No total, foram distribuidos 1777 questionarios a pessoas com esclerose multipla, tendo

sido recebidos por correio (RSF) 623 questionarios (35,0%). Foram anulados 106
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questionarios por ndo se encontrarem devidamente preenchidos. Foram objecto de tratamento

estatistico 517 questionarios (29,0%).

3.2.3 - Instrumentos de recolha de dados utilizados

Considerando as questdes de investigacdo e os objectivos tracados relativamente a
vertente do estudo que exigia uma metodologia quantitativa, optamos por recolher os dados
através de questionario (anexo 1). Os instrumentos utilizados para medir as variaveis em
estudo foram o0s que sdo apresentados pela ordem de apresentagdo aos inquiridos:
Questionario sdcio-demografico e clinico; Questionario sobre religido e religiosidade;
Inventario de Experiéncias Subjectivas de Sofrimento na Doenga (IESSD) — (Mcintyre e
Gameiro, 1999); Spiritual Assessment Scale (SAS) - (O Brien, 1998; traducéo e adaptacao de
Caramelo, 2007); Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) - Traducdo e adaptacao de
Pais Ribeiro e outros (2007) e Expanded Disability Status Scale (EDSS), proposta por
Kurtzke. Embora esta escala se baseie na avaliacdo de oito sistemas funcionais (visual,
piramidal, sensorial, cerebelar, esfincteriano, cerebral, tronco encefalico e outros) e na
capacidade de locomocdo, no nosso estudo, utilizamos exclusivamente a capacidade de
locomocdo, porque s6 assim seria possivel a aplicacdo do instrumento de colheita de dados
por questionario. Relativamente as escalas utilizadas decidimos efectuar o estudo das suas

propriedades psicométricas, para verificarmos a sua validade e fiabilidade na nossa amostra.

Questionario socio-demograéfico e clinico

Este questionario que foi elaborado por nés, constituia a primeira parte do instrumento
de colheita de dados a ser preenchido pelos participantes e, era composto por catorze questdes.

Destas, cinco eram de resposta fechada, sete de resposta aberta curta e duas de resposta mista.

Relativamente as variaveis socio-demograficas, era solicitado que fosse registado a
idade, o sexo, distrito de residéncia, estado civil, com que viviam, habilitacdes literarias,
profissdo, situacao face a profissdo e se tinha havido mudanca de emprego devido a esclerose
multipla. Relativamente a situacdo clinica era solicitado que registassem o tipo de esclerose

multipla de que sofriam, ha quanto tempo sabiam que tinha esclerose multipla, ha quanto
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tempo tinham tido o uUltimo surto, se tomavam medicamentos e quais (eram apresentados

alguns tipos de medicamentos mais utilizados pelas pessoas com esclerose multipla)

Religido e religiosidade

No que refere a religido, foi solicitado que fosse registada a que professavam, sendo
apresentadas algumas alternativas, incluindo a alternativa “agndstico” ou “outra”. A quem
respondesse “outra” era solicitado que a especificasse. Devido a ndo conhecermos nenhum
instrumento em portugués para medir a religiosidade, elabordmos quatro questdes que
consideramos adequadas para medir esta variavel na populacdo portuguesa em estudo, tendo-
nos baseado nas praticas religiosas mais frequentes na populacdo cristd (a religido dominante
em Portugal ¢ a catolica).

As quatro questdes apresentadas eram questdes fechadas que avaliavam a frequéncia
de algumas préaticas religiosas, nomeadamente, a frequéncia em participar em servicos
religiosos, rezar ou orar em privado, ler literatura religiosa ou rezar/ dar gragas as refeigcdes. A
todas as questdes eram apresentadas alguns indicadores que permitiriam ao inquirido se situar
relativamente a frequéncia das praticas religiosas apresentadas. As questdes foram pontuadas
de forma que a um maior valor, correspondia uma maior religiosidade. Apos a recolha de
dados decidimos proceder a validacdo destas questfes, tendo concluido que apresenta elevada

fiabilidade para avaliar a religiosidade, dado que apresenta boas qualidades psicométricas.

Constatdamos que relativamente a questdo que avaliava a frequéncia com que 0s
inquiridos participam em servigos religiosos (tabela 1); verificAmos que 142 participantes
(27,5%) nunca participavam, 168 (32,5%) participavam uma a duas vezes por ano.
Constatamos que 60% dos participantes referiram que nunca participam ou participam uma a
duas vezes por ano. Apenas 23,2% dos participantes participam pelo menos uma vez por

Semana.
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Tabela 1- Distribuigdo das respostas a questdo: “Com que frequéncia participa em

servicos religiosos”.

Frequéncia de participacdo em servicos religiosos n° %
Todos os dias 8 1,6
Mais que uma vez por semana 24 4,6
Uma vez por semana regularmente 88 17,0
2 a 3 vezes por més 41 7,9
1 vez por més 46 8,9
1 a 2 vezes por ano 168 32,5
Nunca 142 27,5
Total 517 100,0

Relativamente a questéo que avaliava a frequéncia de rezar/orar em privado (tabela 2),
verificAmos que 142 participantes (27,4%) o faziam uma vez por dia e 113 (21,9%) fazem-no
mais que uma vez por dia, pelo que podemos constatar que 49,3% dos participantes rezam ou
oram pelo menos uma vez por dia. Entre os participantes, 113 (21,9%) referiram que nunca o

fazem.

Tabela 2- Distribuicdo das respostas a questdo: “ Com que frequéncia reza/ora em

privado”.
Frequéncia em que reza /ora em privado n° %
Mais que uma vez por dia 113 21,9
1 vez por dia 142 27,4
Algumas vezes por semana 75 14,5
1 vez por semana 10 1,9
Algumas vezes por més 50 9,7
1 vez por més 14 2,7
Nunca 113 21,9
Total 517 100,0

Relativamente a questdo que perguntava a frequéncia com que liam literatura religiosa,

(tabela 3), verificAmos que 332 (64,2%) responderam que nunca o fazem e 46 (8,9%)
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responderam uma vez por més. Podemos no entanto constatar que 6,8% dos participantes

Iéem diariamente literatura religiosa.

Tabela 3- Distribuicdo das respostas a questao: “ Com que frequéncia 1€ literatura religiosa”.

Frequéncia de leitura de literatura religiosa n° %
Mais que uma vez por dia 12 2,3
1 vez por dia 23 4,5
Algumas vezes por semana 36 7,0
1 vez por semana 11 2,1
Algumas vezes por més 57 11,0
1 vez por més 46 8,9
Nunca 332 64,2
Total 517 100,0

A questdo em que se perguntava a frequéncia com que reza ou da gragas antes ou
depois das refeicdes em sua casa (tabela 4), constatamos que 325 (62,9%) nunca o fazem e 92
(17,8 %) fazem-no em ocasides especiais. De referir que apenas 5,4 % referiram que o fazem

a todas as refeicGes diarias.

Tabela 4- Distribuicdo das respostas a questao: “Com que frequéncia reza/ora ou da gracas

antes ou depois das refeicoes”.

Frequéncia que reza/ora/ da gracas as refeicdes n° %
A todas as refeicdes diarias 28 5,4
Duas vezes por dia 16 3,1
Uma vez por dia 31 6,0
Pelo menos uma vez por semana 17 3,3
Pelo menos uma vez por més 8 1,5
Apenas em ocasides especiais 92 17,8
Nunca 325 62,9
Total 517 100,0
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Relativamente as propriedades psicométricas das questdes que elabordmos para avaliar
a religiosidade dos inquiridos; os resultados indicam que todas as questdes sdo aceites, porque
apresentam correlagdes corrigidas com a nota global superiores a 0,600, valor bastante
superior ao recomendado pela bibliografia (tabela 5). Segundo Streiner e Norman (1989)
aceitam-se como boas as correlagcdes superiores a 0,20 com a nota global, quando esta ndo
contém o item. A escala da religiosidade apresenta um coeficiente de alfa de Cronbach de
0,752. Ribeiro (2007) refere que sdo aceitaveis valores de consisténcia interna acima de 0,60.

Tabela 5 - Escala da religiosidade - correlacbes de cada item com a nota global e alfa

de Cronbach.
Item Correla¢do com a nota global alfa de Cronbach
(incluindo o proprio item) (excluindo o proprio item)
Item 1 0,500 0,721
Item 2 0,589 0,682
Item 3 0,608 0,668
Item 4 0,529 0,705

Podemos constatar através da tabela 6 que apds analise dos componentes principais foi
extraido um factor que representa 58,069% da variancia total, pelo que € uma escala

unidimensional.

Tabela 6 - Escala da religiosidade - analise factorial dos componentes principais e sua

variancia.

Factores  Valor proprio Eigenvalue % variancia % Variancia acumulada

1 2,323 58,069 58,069

Através da tabela 7 constatamos que todos os itens apresentam uma saturacdo superior
a 0,70. Geralmente os investigadores apenas costumam rejeitar os itens cujo valor de

saturacdo num determinado factor seja inferir a 0,30 (Camacho, 1995).
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Tabela 7- Escala da religiosidade - estrutura factorial e respectivos loadings.

Itens Factor 1
1- Frequéncia de participacdo em servicos religiosos 0,709
2- Frequéncia de leitura de literatura religiosa 0,787
3- Frequéncia em que reza/ora em privado 0,805
4- Frequéncia em que reza/ora/da gracas as refeicoes 0,747

Ao analisarmos o indice discriminatorio dos 4 itens, verificamos que todas as questdes
apresentavam diferencas estatisticamente muito significativas (p<0,01) entre os inquiridos
que apresentavam valores superiores ao percentil 75 e 0s que apresentava valores inferiores ao
percentil 25, pelo que constamos que todos os itens apresentam um bom poder descriminante
(tabela 8). Murphy e Davidshoer (1998) referem que para se determinar o indice de
descriminacdo, a comparacao pode ser feita entre os 25% a 35% dos melhores resultados de
um teste e 0s 25% a 35% piores resultados.

Tabela 8 - Escala da religiosidade - indice de descriminacdo dos itens aos extremos.

p <25 p>75

ny =150 np, =145
Item Média D.P. Média D.P. t p
Item 1 1,46 0,56 4,28 1,66 -19,358 0,000
Item 2 1,46 0,80 6,48 0,69 -57,047 0,000
Item 3 1,01 0,11 3,90 1,87 -18,556 0,000
Item 4 1,03 0,18 3,94 2,17 -16,062 0,000

Através analise da tabela 9, constatamos que a religiosidade apresenta uma amplitude
de variacdo entre 0 minimo de 4 e 0o maximo de 28. A média de religiosidade dos

participantes foi de 11,33. O desvio padrdo foi de 5,63 e mediana situou-se no valor de 10.

Tabela 9 - Caracterizacdo dos inquiridos pela religiosidade.

n Min Max Média  D.P. p 25 p 50 p 75

Religiosidade 517 4,00 28,00 11,33 563 7,00 10,00 15,00
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Inventario de experiéncias subjectivas de sofrimento na doenca - IESSD
(MclIntyre e Gameiro, 1998).

Optédmos por utilizar esta escala por ter sido construida para avaliar o sofrimento das
pessoas em situacdo de doenca e permite avaliar o sofrimento nas dimensdes fisica,

psicoldgica, existencial e socio-relacional.

Segundo Gameiro (1999), autor da escala, a sua construcdo foi precedida de uma
revisdo bibliogréafica sobre a tematica do sofrimento na doenca. Tendo por base a pesquisa
bibliografica efectuada, o autor elaborou um guido de entrevistas a realizar a doentes
internados em unidades de medicina interna, cirurgia geral e ortotraumatologia, no sentido de
derivar de uma forma mais empirica as tematicas das experiéncias de sofrimento dos doentes
para 0s quais os itens foram eram escritos. Foram realizadas 14 entrevistas semi-estruturadas
e gravadas em suporte magnético. Inicialmente foram escolhidas 65 itens que foram utilizadas
na 12 versdo da aplicagdo do instrumento de colheita de dados. 22 itens (33,8%) dos itens
foram formulados no sentido inverso a correspondente experiéncia de sofrimento, de modo a
reduzir o enviesamento das respostas ao questionario. Pelo mesmo motivo, de modo que as
respostas fossem mais espontaneas possiveis, contrariando a tendéncia dos inquiridos em
conferirem a coeréncia de cada uma das suas respostas com as anteriores ou seguintes,
procedeu-se ao baralhamento dos itens intercalando aqueles que indicavam experiéncias de
ndo sofrimento. Relativamente a cada item, aos inquiridos foi solicitado a responderem
utilizando uma escala tipo Likert de 1 a 5 pontos (invertida no caso de experiéncias de nao
sofrimento), de acordo com as seguintes indica¢fes: 1-N&ao corresponde nada ao que se passa
comigo/ é totalmente falso; 2- Corresponde pouco ao que se passa comigo; 3-Corresponde
bastante ao que se passa comigo; 4- Corresponde muito ao que se passa comigo e 5-
Corresponde totalmente ao que se passa comigo/ é totalmente verdadeiro. A cotacdo da escala
faz-se considerando a soma dos pontos correspondentes as respostas dos doentes nos itens de
cada dimensdo e no global (somatério global dos itens, podendo esta ser interpretada como

medida de intensidade da experiéncia de sofrimento).

A analise da versdo do inventario composto pelos 44 itens revelou uma elevada
consisténcia internada (alfa = 0,93). Os autores referem que 39 dos itens (88,64%) obtiveram
coeficientes de correlacdo com o total superiores a 0,30. Quatro dos itens (itens 13, 26, 42 e

43) obtiveram coeficientes de correlacdo com o total entre 0,20 e 0,30.
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S6 o item 44 apresentou uma correlagdo com o total corrigido inferior a 0,20, tendo
sido conservado, apesar disso, porque para aléem da sua importancia conceptual como
expressdo de optimismo / esperanga, a sua eventual exclusdo ndo se traduzia por uma
melhoria significativa da consisténcia interna da escala e na analise factorial revelou-se um
dos itens com maior peso (0,69) no factor que satura. Nas subescalas obtidas, agrupando os
itens por dimensdes de acordo com o processo de derivacdo racional e empirico desenvolvido;
a quase totalidade dos itens obteve um coeficiente de correlacdo com o subtotal respectivo
superior a 0,30. Em relacdo a totalidade dos 44 itens, o alfa de Cronbach (0,93) assim como a
correlagdo dos itens “par / impar” (coeficiente de Spearm Brown igual a 0,88) sdo indicadores

abonatoérios do IESSD como instrumento da medida com elevada fiabilidade.

Apos a andlise factorial de componentes principais com rotacdo ortogonal do tipo
varimax dos dados obtidos com a versdo final (44 itens) do Inventario de Experiéncias
Subjectivas de Sofrimento na Doenca (IESSD), foram inicialmente obtidos 13 factores, que 0s
autores consideraram excessivo. Utilizando como critério o Graphical scree test, optaram pela

solucgéo de 5 factores, explicando estes, no seu conjunto, 48,21 % da variancia total.

Os itens da versdo final do IESSD, organizados por dimensbes e tematicas do
sofrimento, ficaram assim organizados: sofrimento psicologico, avaliado pelos itens 2; 3; 5; 6;
9; 10; 17; 18; 19; 24; 32; 33 e 39. A cotacdo do item 24 é realizada no sentido inverso. O
sofrimento fisico € avaliado pelos itens 1; 14; 20; 23; 31 e 41; o sofrimento existencial é
avaliado pelos itens 4; 8; 13; 15; 16; 21, 26; 27; 28; 29; 30; 35; 36; 37; 40 e 42. A cotacgdo do
item 42 ¢ realizada no sentido inverso; O sofrimento socio-relacional é avaliado pelos itens 7,
11, 12, 22, 25, 34 e 43 e as experiéncias positivas de sofrimento sdo avaliadas pelos itens 24,

26, 38, 42 e 44. Nesta dimensdo as cotacdes dos itens sdo realizadas em sentido inverso.

No nosso estudo resolvemos eliminar os itens 7 e 34 por se revelarem inadequados
para aplicar a pessoas domésticas, desempregadas, reformadas, pensionistas e estudantes. Os
itens pressupdem que os inquiridos tém uma actividade profissional. Um dos itens
guestionava sobre a eventual preocupacéo de vir a perder o emprego (item 7) e 0 outro sobre a

preocupacao da possibilidade de ndo ser capaz de continuar a ganhar o pao para a familia.

Constatamos que 32 itens apresentam uma correla¢do com a nota global superior 0,50.
Trés itens apresentaram correlagdes com o total entre 0,30 e 0,40. Quatro itens apresentaram
correlacdes com o total entre 0,40 e 0,50. Os itens 38 e 44 apresentaram correlacbes com o

total de 0,257 e 0,273 respectivamente (tabela 10). Todos os itens cumprem o critério de

80



MATERIAL E METODOS

Streiner e Norman (1989) que referem que se aceitam como boas as correlagdes superiores a

0,20 com a nota global, quando esta ndo contém o item.

Tabela 10 - IESSD - correlagdes de cada item com a nota global e alfa de Cronbach.

Item Correlagdo com a nota global alfa de Cronbach
(excluindo o proprio item) (excluindo o prdprio item)
Item 1 0,434 0,957
Item 2 0,621 0,956
Item 3 0,633 0,956
Item 4 0,656 0,955
Item 5 0,745 0,955
Item 6 0,693 0,955
Item 8 0,647 0,956
Item 9 0,693 0,955
Item 10 0,449 0,957
Item 11 0,622 0,956
Item 12 0,578 0,956
Item 13 0,494 0,957
Item 14 0,649 0,956
Item 15 0,772 0,955
Item 16 0,576 0,956
Item 17 0,568 0,956
Item 18 0,725 0,955
Item 19 0,703 0,955
Item 20 0,634 0,956
Item 21 0,646 0,956
Item 22 0,564 0,956
Item 23 0,502 0,956
Item 24* 0,458 0,957
Item 25 0,582 0,956
Item 26* 0,385 0,957
Item 27 0,531 0,956
Item 28 0,589 0,956
Item 29 0,607 0,956
Item 30 0,676 0,955
Item 31 0,573 0,956
Item 32 0,562 0,956
Item 33 0,745 0,955
Item 35 0,630 0,956
Item 36 0,612 0,956
Item 37 0,717 0,955
Item 38* 0,257 0,958
Item 39 0,639 0,956
Item 40 0,746 0,955
Item 41 0,443 0,957
Item 42* 0,353 0,957
Item 43 0,340 0,957
Item 44* 0,273 0,958

*-Itens invertidos
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Através da andlise dos componentes principais foram extraidos 6 factores que
representam 61,185% da variancia total (tabela 11).

Tabela 11 - IESSD - anélise factorial dos componentes principais e sua variancia.

Factores  Valor proprio Eigenvalue % variancia % Variancia acumulada
1 16,040 38,190 38,190
2 2,839 6,760 44,950
3 2,084 4,963 49,913
4 2,015 4,797 54,710
5 1,427 3,398 58,108
6 1,292 3,076 61,185

Podemos verificar atraves do Grafico 4 que apos o factor 6, os restantes factores

mantém-se em linha recta.

Figura 1 - Grafico de Cattell da IESSD
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A tabela 12 apresenta a estrutura factorial da escala e respectivos loadings.
Constatamos através da tabela que todos os itens apresentam saturacdes superiores 0,30 nos
respectivos factores, valor minimo recomendado por Moreira (2004) que refere que
saturacdes abaixo de 0,30, ndo sdo merecedoras de atencdo. Relativamente aos itens que
apresentava saturacdes em mais que um factor, decidimos integra-los no factor onde
apresentava maior saturacdo a excepcao do item 24, que foi integrado no factor um, como na
escala original, embora apresente saturacdo ligeiramente mais baixa do que no factor 2.
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Tabela 12 - IESSD - estrutura factorial e respectivos loadings.

Item Factorl Factor2 Factor3 Factor 4 Factor 5 Factor 6

Item 2 0,747

Item 3 0,756

Item 5 0,562

Item 6 0,582

Item 9 0,577

Item 10 0,412

Item 17 0,459 0,415

Item 18 0,651 0,394

Item 19 0,509 0,423 0,345

Item 24* 0,325 0,332

Item 32 0,425

Item 33 0,593

Item 39 0,628

Item 15 0,387

Item 16 0,361

Item 21 0,578

Item 26* 0,362

Item 28 0,590

Item 29 0,675

Item 30 0,681

Item 35 0,535

Item 36 0,470

Item 37 0,549

Item 40 0,603

Item 1 0,721

Item4 0,627

Item 8 0,598

Item 14 0,741

Item 27 0,723

Item 11 0,381 0,412

Item 12 0,389 0,545

Item 13 0,303 0,517

Item 22 0,681

Item 25 0,470 0,569

Item 43 0,600

Item 20 0,673

Item 23 0,840

Item 31 0,704

Item 41 0,871

Item 24* 0,325 0,332 0.394
Item 26* 0,362 0,583
Item 38* 0,790
Item 42* 0,800
Item 44* 0,781
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Através da tabela 13, podemos verificar que o inventario apresenta um coeficiente de
alfa de Cronbach de 0,957. As suas dimensdes apresentam 0s seguintes valores de alfa de
Cronbach: Sofrimento Psicoldgico (13 itens) — 0,920; Sofrimento Existencial (11 itens) —
0, 900; Sofrimento por incapacidade (5 itens) — 0,860, Sofrimento Socio - Relacional (6 itens)
—0,783 Sofrimento Fisico (4 itens) — 0, 856 e Experiéncias Positivas de Sofrimento (5 itens) —
0,779. Constatamos através da tabela 14 que todas as dimensfes da IESSD apresentam
correlagdes estatisticamente muito significativas (p<0,01) com o total.

Tabela 13 - IESSD - alfa de Cronbach do sofrimento global e seus factores.

Factores alfa de Cronbach

Sofrimento global 0,957
F1- Sofrimento psicoldgico 0,920
F2-Sofrimento existencial 0,900
F3- Sofrimento por incapacidade 0,860
F4 Sofrimento socio-relacional 0,797
F5 - Sofrimento fisico 0,875
F6- Exp. Positivas de sofrimento 0,779

Tabela 14 - IESSD - correlacdo entre os factores e nota global.

Factores r p
F1- Sofrimento psicoldgico 0,915 0,000
F2-Sofrimento existencial 0,926 0,000
F3- Sofrimento por incapacidade 0,764 0,000
F4 Sofrimento socio-relacional 0,795 0,000
F5 - Sofrimento fisico 0,661 0,000
F6- Exp. Positivas de sofrimento -0,520 0,000

Ao analisarmos o indice discriminatorio dos itens, verificAmos que todos
apresentavam diferencas estatisticamente muito significativas (p<0,01) entre os inquiridos
que apresentavam valores superiores ao percentil 75 e os que apresentava valores inferiores ao
percentil 25, pelo que constamos que todos os itens apresentam um bom poder descriminante
(tabela 15).
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Tabela 15 - IESSD — indice de descrimina¢do dos itens aos extremos.

p<25 p>75
n: =130 n, =132
Item Média D.P. Média D.P. t p
Item 1 3,07 1,33 4,47 0,89 -9,938 0,000
Item 2 2,10 0,95 4,09 1,06 -15,925 0,000
Item 3 2,06 0,95 4,18 0,91 -18,399 0,000
Item 4 1,76 1,09 4,34 0,93 -20,512 0,000
Iltem 5 1,48 0,61 3,72 0,99 -21,971 0,000
Item 6 1,50 0,78 3,80 0,99 -20,739 0,000
Item 8 1,85 1,08 4,28 0,96 -19,214 0,000
Item 9 1,50 0,71 3,89 1,11 -20,642 0,000
Item 10 1,37 0,82 2,87 1,43 -10,389 0,000
Item 11 1,93 0,99 4,37 0,96 -20,146 0,000
Item 12 1,59 0,97 4,04 1,15 -18,597 0,000
Item 13 1,79 1,11 3,98 1,33 -14,409 0,000
Item 14 2,40 1,18 4,65 0,65 -19,004 0,000
Item 15 1,57 0,69 4,54 0,69 -34,724 0,000
Item 16 1,70 0,88 3,59 1,20 -14,507 0,000
Item 17 1,61 0,82 3,61 1,29 -14,954 0,000
Item 18 1,33 0,54 3,94 1,15 -23,484 0,000
Item 19 1,39 0,73 4,00 1,14 -22,101 0,000
Item 20 1,26 0,47 3,26 1,38 -15,697 0,000
Item 21 1,27 0,69 3,66 1,31 -18,412 0,000
Item 22 2,08 0,98 4,22 1,08 -16,672 0,000
Item 23 1,30 0,63 2,72 1,40 -10,607 0,000
Item 24* 1,98 1,32 3,62 1,20 -10,483 0,000
Item 25 2,06 1,07 4,25 1,03 -16,758 0,000
Item 26* 1,76 1,19 3,32 1,31 -10,074 0,000
Item 27 2,39 1,32 4,41 0,99 -13,950 0,000
Item 28 1,04 0,24 2,71 1,43 -13,115 0,000
Item 29 1,03 0,36 2,95 1,36 -15,535 0,000
Item 30 1,16 0,50 3,37 1,25 -18,777 0,000
Item 31 1,28 0,57 2,96 1,40 -12,681 0,000
Item 32 2,15 1,11 4,34 1,06 -16,242 0,000
Item 33 1,40 0,53 4,06 0,96 -27,670 0,000
Item 35 1,41 0,82 3,96 1,24 -19,561 0,000
Item 36 1,39 0,72 3,61 1,14 -18,841 0,000
Item 37 1,25 0,69 3,93 1,10 -23,591 0,000
Item 38* 2,63 1,52 3,72 1,24 -6,374 0,000
Item 39 1,50 0,63 3,79 1,02 -20,879 0,000
Item 40 1,07 0,29 3,66 1,06 -26,846 0,000
Item 41 1,34 0,84 2,60 1,42 -8,710 0,000
Item 42* 1,90 1,24 3,36 1,39 -8,903 0,000
Item 43 3,07 1,59 4,37 0,97 -7,916 0,000
Item 44* 2,10 1,35 3,42 1,50 -7,449 0,000
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Através analise da tabela 16, constatamos que relativamente ao sofrimento global
apresenta uma media de 114,23 e um desvio padrdo de 34,06. A mediana é de 113.
Constatamos também que os inquiridos, relativamente ao sofrimento psicoldgico, apresentam
uma média de 34,69 e um desvio padrdo de 12,31. Relativamente a dimensdo sofrimento
existencial, apresentam uma média de 25,74 e um desvio padrdo de 10,32. Na dimenséo
sofrimento por incapacidade, apresentam uma média de 17,49 e um desvio padrdo de 5,49. A
dimensdo sofrimento socio-relacional apresenta uma média de 19,35 e um desvio padrdo de
6,15. A dimensdo sofrimento fisico apresenta uma média de 8,00 e um desvio padréo de 4, as
experiéncias positivas de sofrimento apresentam uma média de 15,60 e um desvio padréo de
5,13.

Tabela 16 - IESSD - caracterizacdo dos inquiridos por tipo de sofrimento.

N Min Max Média D.P. P 25 P 50 P75

Sofrimento global 517 44,00 205,00 114,23 34,06 87,00 113,00 139,00

F1- Sofrimento 517 13,00 65,00 34,69 12,31 25,00 33,00 44,00
psicoldgico

F2- Sofrimento 517 11,00 55,00 25,74 10,32 17,00 25,00 33,00
existencial

F3- Sofrimento por 517 5,00 25,00 17,49 5,49 13,00 18,00 22,00
Incapacidade

F4- Sofrimento 517 6,00 30,00 19,35 6,15 15,00 20,00 24,00
socio-relacional

FS —f?gfrimento 517 4,00 20,00 8,00 4,12 5,00 7,00 10,00
isico

F6 — Experiéncias 517 5,00 25,00 15,60 5,13 12,00 15,00 20,00
Positivas de

Sofrimento

Spiritual Assessment Scale (O"Brien, 1998; traducéo e adaptacédo de Caramelo, 2008).

Este instrumento “Spiritual Assessment Scale” (SAS), foi criado para medir o Spiritual
Well-Being. E composta por 21 itens, organizados em trés subescalas: Fé pessoal, pratica

religiosa e Paz espiritual.

Optamos por este instrumento porque nos parecer que mais se adequava a populacéo

portuguesa em estudo (a maioria refere ser catdlica) e porque alguns dos outros instrumentos
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consultados, apresentavam dimens6es que eram avaliadas por um nimero de itens inferior a 3
e/ou apresentavam algumas incoeréncias. Por outro lado, durante as primeiras entrevistas
efectuadas, as pessoas com esclerose multipla referiram a fé em Deus ou algo Transcendente,
como um recurso que os ajudava a lidar com o dia-a-dia. Emergiu das entrevistas que a fé
pessoal em Deus ou em algo transcendente, algumas préticas religiosas como a orag¢do ou a
leitura de textos sagrados; assim com estar em paz com Deus e com 0s outros, eram aspectos
importantes que contribuiam para suportar e lidar com o sofrimento. VerificAmos também que
nos estudos efectuados na validagdo da verséo original, foi utilizada em pessoas com doenga
cronica, das quais destaco pessoas com esclerose multipla (com caracteristicas semelhantes a
populacdo do nosso estudo), assim como outras patologias tais como do foro cardiaco,
oncoldgico, renal, doengas reumaticas, artrites, osteoporose e depressao.

A Spiritual Assessment Scale surgiu na sequéncia de um instrumento inicialmente
designado por Spiritual Assessment Guide, publicado em 1982. Foi posteriormente revisto e
designado por Spiritual Assessment Scale, tendo por base o construto de bem-estar espiritual
(Spiritual Well-Being). E uma escala tipo Likert que na sua versdo original é composta por 21
itens, organizados em trés subescalas: Fé pessoal, pratica religiosa e Paz espiritual. As
questdes podem ser classificadas em cinco categorias: CT — concorda totalmente; C —

concorda; | —indeciso; D — discorda; DT — discorda totalmente;

A SAS esta construida de maneira que quanto maior a pontuagéo obtida, melhor €, na
globalidade, o bem-estar espiritual do sujeito. Os itens que comp&em as subescalas fé pessoal
e praticas religiosas sdo expressas de forma positiva, em que o ‘“concordo totalmente”
corresponde a 5 pontos, o “concordo” a 4 pontos, o “indeciso” a 3 pontos, o “ indeciso” a 3
pontos, o “discordo” a 2 pontos e o “discordo totalmente” a 1 ponto. Nos itens que compdem
a subescala paz espiritual as cotacfes sao efectuadas de forma inversa de forma que escores

maiores corresponde a maior paz espiritual.

A construcdo do Spiritual Well Being inclui as dimensbGes - espiritualidade e
religiosidade - definidas operacionalmente nas trés dimensdes: fé pessoal, pratica religiosa e
paz espiritual. A dimensdo da espiritualidade do Spiritual Well Being é avaliada nos termos
dos conceitos da fé pessoal e paz espiritual, a religiosidade do construto é reflectida no
conceito da pratica Religiosa. A SAS assume a crenca num Ser supremo ou Deus. Este

instrumento proporciona uma visdo ampla e geral da opinido pessoal da fé de um paciente, do
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tipo de suporte espiritual que recebe das préticas religiosas, assim como o tipo e o grau de paz

/ angustia espiritual que o paciente naquele momento experimenta.

Na sua verséo original demonstrou ser um instrumento fidedigno por ter apresentado
0s seguintes valores do coeficiente de alfa de Cronbach: na globalidade apresentou um valor
de 0,92; a sub escala fé pessoal apresentou um valor de 0,89; a sub escala praticas religiosas
também apresentou um valor de 0,89 e a sub escala paz espiritual apresentou um valor de 0,76.
Os valores da escala, no global variam entre 21 e 105 e nas subescalas podem variar entre 7 e
35. A pontuacdo dos itens séo efectuados de forma que quanto mais alto for o valor maior é o
bem-estar espiritual. A autora da escala refere que a média do total da escala ou das sub
escalas reflectem o forte sentido positivo da sensacdo de bem-estar espiritual. A média do
total da escala foi de 91,7. Nas subescalas a media obtida foi de 23,2 na fé pessoal, de 29,7
nas praticas religiosas e de 29,6 na Paz espiritual.

A versdo utilizada neste estudo foi a que foi sujeita a traducdo e validagdo por Rego
(2008). A investigadora refere que de modo a garantir a equivaléncia linguistica e conceptual
da escala, a traducdo de inglés para portugués da SAS foi efectuada por dois tradutores
profissionais portugueses fluentes em inglés e em linguistica. Um tradutor fez a traducdo da
SAS de Inglés para Portugués, sendo de seguida feita a retroversdo da escala de Portugués
para Inglés por outra tradutora independente, sem conhecimento prévio da escala original.
Durante o periodo de tradugédo foram realizadas algumas reunides com os tradutores a fim de
esclarecer questdes relacionados com a equivaléncia da tradugdo do item, ou seja, se a
traducdo mantém o mesmo significado da versao original (equivaléncia do item). Refere ainda
que em virtude do construto poder ndo ser idéntico nas duas culturas (Americana e Portuguesa)
houve necessidade de se estabelecer se 0s conceitos em analise existiam; e ao existir, se eram
interpretados de modo semelhante nas duas culturas (equivaléncia conceptual). Durante a
realizacdo da traducdo, foram também realizadas reunibes com peritos na area dos conceitos
em estudo (especialistas na area da espiritualidade), para além da pesquisa bibliografica sobre
0s construtos na lingua portuguesa, tendo sido definidos os principais conceitos que faziam
parte do instrumento. ApoOs a traducdo pelos dois tradutores foram comparadas as duas

versoes.

Durante os momentos de partilha, emergiram mudancas de contextualizacdo na escala.
No final, por se deparar com diferencas significativas entre as duas versdes, foi repetido

novamente todo o processo. Ndo havendo diferencas significativas entre as duas versoes a
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versdo em portugués foi entregue a um tradutor que efectuou a retroversao, ou seja a traducao
para a lingua de origem. Este tradutor ndo tinha conhecimento da versdo original. Ao
comparar todas as versbes (original, traducdo e retroversdo) ndo foram encontradas
discrepancias. Foi efectuada também uma reflexdo falada (Thinking Aloud) da versdo
traduzida. Apds a realizagdo da reflexdo falada foi efectuado um pré-teste a 50 pacientes. Os
resultados obtidos depois da aplicacdo do pré-teste permitiram manter o instrumento de
colheita de dados conforme estava elaborado, ndo tendo sido necessario proceder a alteragdes.

Os resultados da versao traduzida e validada por Rego (2008), ficou constituida por 19
itens, (2 itens foram retirados). Manteve as trés dimensdes da escala original (Fé pessoal,
Prética Religiosa e Paz Espiritual). No estudo de validacdo para a populacdo portuguesa,
atraveés da analise dos componentes principais foram extraidos 3 factores com valor préprio
(eigenvalue) superior a um, confirmando o mesmo ndmero de factores que emergiram no

estudo efectuado por O"Brien (Rego, 2008).

O primeiro factor que avalia a fe pessoal explica 45,737% da variancia total, e é
composto por nove itens. Os itens 13 e 14 que na escala original saturaram no factor préaticas
religiosas apresentaram maiores saturacoes neste factor que avalia a fé pessoal. O segundo
factor que avalia as préticas religiosas € composto por 5 itens e explica 14, 489% da variancia
total. O terceiro factor que a avalia a Paz espiritual apresentou uma variancia de 6,159% da
variancia total, tendo saturado 5 itens. Foram eliminados os itens 17 e 18 por apresentarem
correlacdes inferiores a 0,200 com o total. Esta versdo traduzida e validada para a populacao
estudada, demonstrou ser um instrumento fidedigno, dado que os valores do coeficiente de
alfa de Cronbach foram os seguintes: Total da escala - 19 itens (alfa = 0,89), Fé pessoal (alfa

= 0,95); Préticas religiosas (alfa = 0,82) e Paz espiritual (alfa = 0,75).

Dado que utilizamos esta escala numa amostra de pessoas com esclerose multipla,
decidimos efectuar o estudo das suas propriedades psicométricas, de modo a aferirmos se o
instrumento se mantinha valido e fidedigno em relacdo a versédo original e a que foi traduzida
e adaptada por Rego (2008). Através do da analise dos resultados tivemos que eliminar o item
18, por apresentar uma correlacdo corrigida com o total de 0,084. Streiner e Norman (1989)
referem que se deve aceitar como boas as correlagdes superiores a 0,20 com a nota global,
quando esta ndo contém o item. Apds extrairmos o item 18, todos os itens apresentavam
correlacdes superiores a 0,20 com a nota global. O valor minimo obtido foi de - 0,215, no
item 15 (tabela 17).
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Tabela 17- S.A.S - correlagOes de cada item com a nota global e alfa de Cronbach.

Item Correlagdo com a nota global alfa de Cronbach
(excluindo o préprio item) (excluindo o préprio item)
Item 1 0,750 0,913
Item 2 0,695 0,914
Item 3 0,822 0,911
Item 4 0,810 0,911
Item 5 0,839 0,910
Item 6 0,800 0,911
Item 7 0,818 0,911
Item 8 0,665 0.914
Item 9 0,640 0.915
Item 10 0,367 0,921
Item 11 0,646 0,914
Item 12 0,600 0,916
Item 13 0,768 0,911
Item 14 0,745 0,912
Item 15 -0,215 0,932
Item 16 0,548 0,917
Item 17 0,226 0,923
Item 19 0,327 0,921
Item 20 0,427 0,919
Item 21 0,419 0,919

Através da tabela 18, verificamos que pela analise dos componentes principais, foram

extraidos 3 factores que representam 68,353% da variancia total.

Tabela 18 - S.A.S - andlise factorial dos componentes principais e sua variancia.

Factores  Valor proprio Eigenvalue % variancia % Variancia acumulada
1 9,393 46,966 46,966
2 3,086 15,430 62,396
3 1,191 5,957 68,353
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A tabela 19 apresenta a estrutura factorial e respectivos loadings da S.A.S.
Constatamos que os itens 14 e 15 saturam simultaneamente nos factores 1 e 2. Optamos por
integrar estes itens no factor 1 por apresentar maiores saturacdes que no factor 2. Esta opcao
estd de acordo com os resultados encontrados por Rego (2008) embora estes itens na escala
original em inglés saturem no factor 1. Optdmos por integrar o item 15 no factor 3, apesar de
apresentar uma maior saturacdo no factor 2, dado que esta conceptualizado para avaliar a paz
espiritual e apresenta uma saturacdo negativa no factor 2, 0 que ndo acontece com 0S outros

itens que integram este factor.

Tabela 19- S.A.S - estrutura factorial e respectivos loadings.

Iltem Fé pessoal Préaticas religiosas Paz espiritual
Item 1 0,822

Item 2 0,775

Item 3 0,854

Item 4 0,798

Item 5 0,835

Item 6 0,840

Item 7 0,794

Item 8 0,792

Item 9 0,817

Item 10 0,577

Item 11 0,696

Item 12 0,698

Item 13 0,679 0,479

Item 14 0,613 0,554

Item 15 -0,517 0,359
Item 16 0,642
Item 17 0,748
Item 19 0,825
Item 20 0,865
Item 21 0,748

A Spiritual Assessment Scale, na sua versdo de 20 itens, apresentou um coeficiente de

alfa de Cronbach de 0,920; um coeficiente de alfa de Cronbach de 0,950 no factor fé pessoal,
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um coeficiente de alfa de Cronbach de 0,850 no factor prética religiosa e um coeficiente de

alfa de Cronbach de 0,800 no factor paz espiritual (tabela 20).

Tabela 20- S.A.S - valores de alfa de Cronbach.

Factores alfa de Cronbach
SAS Global 0,920
Fé Pessoal 0,950
Préticas religiosas 0,850
Paz espiritual 0,800

Constatamos através da tabela 21 que todas as dimensdes da SAS apresentam

correlagdes estatisticamente muito significativas (p<0,01) com o total.

Tabela 21 - S.A.S - correlagdo entre os factores e a nota global.

Factores r p
Fé pessoal 0,938 0,000
Préticas religiosas 0,800 0,000
Paz Espiritual 0,485 0,000

Ao analisarmos o indice discriminatorio dos 20 itens, verificamos que todos
apresentavam diferencas estatisticamente muito significativas (p<0,01) entre os inquiridos
que apresentavam valores superiores ao percentil 75 e os que apresentava valores inferiores ao
percentil 25, pelo que constamos que todos os itens apresentam um bom poder descriminante
(tabela 22). Através analise da tabela 23, constatamos que o bem-estar espiritual apresenta
uma meédia de 75,21 e um desvio padrdo de 15,30. A mediana é 77. 25% dos participantes
apresentam um valor de bem-estar espiritual superior a 87,5. Constatamos também que 0s
inquiridos, relativamente a fé pessoal, apresentam uma media de 35,48 e um desvio padrao de
9,20. Relativamente a sub-escala praticas religiosas, apresentam uma média de 35,48 e um
desvio padrdo de 9,20. Na subescala paz espiritual, apresentam uma média de 23,89 e um

desvio padréo de 4,83.
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Tabela 22 - S.A.S - indice de descriminacdo dos itens aos extremos.

p<25 p>75
n; =129 n, =129

Item Média D.P. Média D.P. t p
Item 1 2,93 1,18 4,97 0,15 -19,530 0,000
Item 2 3,13 1,12 4,91 0,28 -17,416 0,000
Item 3 2,64 1,02 4,96 0,21 -25,304 0,000
Item 4 2,35 1,05 4,91 0,33 -26,180 0,000
Item 5 2,34 0,98 4,93 0,24 -29,090 0,000
Item 6 2,34 1,07 4,91 0,30 -26,118 0,000
Item 7 2,44 1,03 4,89 0,32 -25,734 0,000
Item 8 1,94 0,98 4,54 0,90 -22,069 0,000
Item 9 1,89 0,90 4,34 0,95 -21,174 0,000
Item 10 2,39 1,31 3,80 1,23 -8,899 0,000
Item 11 2,31 1,14 4,54 0,66 -19,102 0,000
Item 12 1,82 0,96 4,21 0,94 -20,172 0,000
Item 13 2,21 1,19 4,93 0,24 -25,404 0,000
Item 14 2,10 1,05 4,77 0,57 -25,187 0,000
Item 15 4,20 0,90 3,86 1,47 2,236 0,000
Item 16 2,97 1,18 4,70 0,60 -14,720 0,000
Item 17 3,48 1,22 4,60 0,81 -8,617 0,000
Item 19 3,33 1,45 4,71 0,63 -9,834 0,000
Item 20 3,50 1,21 4,88 0,32 -12,429 0,000
Item 21 3,55 1,10 4,83 0,56 -11,766 0,000
Tabela 23 - Caracterizacdo dos inquiridos pelo bem-estar espiritual.

n Min Max Média D.P. P25 P50 P75
Bem-estar Espiritual 517 28,00 100,00 75,21 1530 64,5 77,00 87,50
Fé Pessoal 517 9,00 4500 3548 9,20 30,00 37,00 44,00
Préticas religiosas 517 5,00 25,00 1583 542 12,00 16,00 20,00
Paz espiritual 517 6,00 30,00 23,89 483 21,00 24,00 28,00
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Hospital Anxiety and Depression Scale - Tradugdo e adaptacdo de Pais e Ribeiro e outros
(2007).

Optédmos por esta escala por ter sido construida para avaliar o ansiedade e a depressdo
no doente com doenga fisica, em que o seu autor teve a preocupacao de excluir os itens que se
relacionavam simultaneamente com perturbacdo emocional e com perturbacdo fisica (por
exemplo dores de cabeca, insdnias, perda de energia, fadiga), sendo que os itens incluidos na
escala se baseiam apenas nos sintomas psiquicos de neurose. A nossa populagdo com
esclerose multipla é frequente o aparecimento da fadiga, como um dos sintomas da doenca

assim como dores ou perda de energia ou vitalidade.

A HADS foi desenvolvida por Zigmond e Snaith, em 1983 e procura resolver o
problema dos resultados das escalas e ansiedade e depressdo serem influenciados pela doenca
fisica do individuo e faz uma distin¢do clara entre os itens relativos a ansiedade e os itens
relativos de depressdo. Ribeiro (2007) refere que Zigmond e Snaith (1983) excluiram
propositadamente da sua escala todos os itens que se relacionavam simultaneamente com
perturbacdo emocional e com perturbacdo fisica (por exemplo dores de cabeca, insonias,
energia, fadiga), sendo que os itens incluidos na escala se baseiam apenas nos sintomas
psiquicos de neurose. Ao contrario das outras escalas, a HADS ndo resulta da analise factorial,
mas da experiéncia clinica. Os sete itens relativos a subescala de depresséo, basearam-se no
ponto de vista hedonista, considerado pelos autores como o traco psicopatologico desse tipo
de depressdo que responde bem & medicacdo antidepressiva, e que estas consideram ser o

melhor indicador de depressdao em populac6es que apresentam doenca fisica.

Os sete itens da subescala da ansiedade foram seleccionados ap0s o estudo do Present
Stat Examination e andlise de manifestacfes psiquicas da neurose ansiosa. Os itens da
ansiedade e os da depressdo ndo avaliam a mesma coisa ainda que, por vezes, alguma

sobreposicao seja inevitavel.

E pedido aos respondentes que cote cada um dos itens das duas subescalas numa
escala de quatro pontos. A escala avalia o estado emocional ao longo da Ultima semana, tendo
sido desenvolvidas escalas de gravidade, com valores que variam entre 0 e 3 para cada um dos
itens das duas subescala, em que valores mais elevados indicam a presenca de sintomas de
ansiedade e depressdo com maior gravidade. Procurou evitar-se o Viés nas respostas a escala

alternando a ordem das respostas de forma que num item a primeira resposta indicasse a
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maxima gravidade e no seguinte indicasse gravidade minima. Para além disso, a possibilidade
de optar por quatro respostas possiveis procurou prevenir que os individuos optassem
sistematicamente pela resposta do meio. Segundo Snaith (2003), a escala demora entre 2 a 5
minutos a ser preenchida pelo doente, constituindo um instrumento de facil aplicagdo, de facil
resposta e fiel para avaliagdo de ansiedade e depressédo clinicamente significativa.

Os autores da escala consideram que os valores de HADS iguais ou inferiores a 7 sao
normais, entre 8 e 10 médios, entre 11 e 14 moderados e entre 15 e 21 severos.

Ribeiro (2007) refere que A HADS é facilmente compreendida e respondida pelos
doentes e a sua analise demonstrou que os resultados ndo sdo afectados pela doenca fisica. Te
sido amplamente utilizada em populagfes com diferentes idades e diversas populagdes
médicas, nomeadamente com doentes que sofrem de problemas cardiacos, acidente vascular
cerebral, cancro, Problemas genito-urinarios, otorrinoldgicos, psiquiatrico, ginecoldgicos,
gastricos, reumaticos, neurologicos, alcoolismo, doentes internados em hospitais gerais e em
unidades de cirurgia, ginecologia, obstetricia e que tem sido amplamente utilizado em
diversos paises como a China, Reino Unido, Holanda, Alemanha, Kuwait, Nigéria, Suécia,
Espanha, Portugal, Italia, Noruega, Brasil, Australia, Canada, Dinamarca, Finlandia, Suica,

india, Paquistdo, Tailandia, Africa do Sul, Estados Unidos da América.

Refere ainda que embora a escala tenha sido criada para ser utilizada em contexto
hospitalar também tem sido usada fora deste contexto mantendo as suas propriedades
psicométricas e que a investigacdo tem vindo a reconhecer a capacidade da escala para
diferenciar grupos com diferentes prevaléncias e intensidades de ansiedade e depressao,

caracteristica importantes para propésitos cientificos.

O mesmo autor refere que no estudo de validacdo que efectuou para a populacdo
portuguesa, ao utilizar a analise factorial identificou 2 factores, que explicam 46,63% da
variancia total, valores semelhantes aos encontrados por Herrman em 1997. A subescala
ansiedade apresentou um valor de alfa de Cronbach de 0,76 e a subescala de depressdo
apresentou o valor de 0,81. Referiu ainda de que a versdo portuguesa apresentou resultados
das propriedades psicométricas idénticas a estudos realizados em outras linguas e que
garantem que esta versao (que também foi por nos utilizada) pode ser utilizada para medir a

ansiedade e depressao em populacdo com doenca.

No estudo por nos realizado optdmos por verifica as propriedades psicométricas da

escala, dado que a nossa amostra era constituida exclusivamente por pessoas com esclerose
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multipla e tinha uma abrangéncia nacional. Os resultados (tabela 24) vao de encontro aos que
apresenta a versao original em inglés e aos que apresenta a versdo portuguesa usada neste
estudo. N&o foi eliminado nenhum item, porque todos apresentam correlagdes corrigidas com
0 total superiores a 0,368, valor superior ao recomendado pela bibliografia. A Escala
composta pelos 14 itens apresenta um coeficiente de alfa de Cronbach global de 0,869.

Tabela 24 - HADS- correlagdes de cada item com a nota global e alfa de Cronbach.

Iltem Correlagdo com a nota global alfa de Cronbach
(excluindo o proprio item) (excluindo o préprio item)
Item 1 0,637 0,873
Item 2 0,475 0,880
Item 3 0,602 0,874
Item 4 0,631 0,874
Item 5 0,650 0,872
Item 6 0,665 0,872
Item 7 0,641 0,872
Item 8 0,368 0,886
Item 9 0,557 0,876
Item 10 0,526 0,878
Item 11 0,458 0,881
Item 12 0,552 0,877
Item 13 0,582 0,875
Item 14 0,509 0,878

Através da tabela 25, constatamos que através da analise dos componentes principais

foram extraidos 2 factores que representam 52,344% da variancia total.

Tabela 25 - HADS- analise factorial dos componentes principais e sua variancia.

Factores  Valor proprio Eigenvalue % variancia % Variancia acumulada
1 5,737 40,976 40,976
2 1,592 11,368 52,344
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A tabela 26 apresenta a estrutura factorial e respectivos loadings da HADS.
Constamos que o item 7 satura na escala ansiedade (0,456) e depressdo (0,554). Mantivemos
0 item na subescala da ansiedade dado que foi concebido para avaliar a ansiedade e assim

podermos manter a estrutura original da escala.

Tabela 26 - HADS- estrutura factorial e respectivos loadings.

Item Ansiedade Depresséo
Item 1 0,707

Item 3 0,755

Item 5 0,766

Item 7 0,456 0,554
Item 9 0,706

Item 11 0,606

Item 13 0,770

Item 2 0,749
Item 4 0,721
Item 6 0,642
Item 8 0,503
Item 10 0,650
Item 12 0,754
Item 14 0,542

Através da tabela 27, podemos constatar que as subescalas de ansiedade e depressdo

apresentaram os seguintes valores de alfa de Cronbach: Ansiedade - 0,853, Depresséo - 0,811.

Tabela 27- Valores de alfa de Cronbach da HADS.

Factores alfa de Cronbach
Ansiedade 0,853
Depresséo 0,811
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Ao analisarmos o indice discriminatorio dos 14 itens, verificamos que todas as
questdes apresentavam diferencas estatisticamente muito significativas (p<0,01) entre os
inquiridos que apresentavam valores superiores ao percentil 75 e os que apresentavam valores
inferiores 25, pelo que constamos que todos os itens apresentam um bom poder descriminante
(tabela 28).

Tabela 28 - HADS- indice de descriminagdo dos itens aos extremos.

p<25 p>75

n; =138 np, =140
Item Média D.P. Média D.P. t p
Item 1 0,84 0,51 2,29 0,61 -21,289 0,000
Item 2 0,13 0,42 1,15 0,83 -12,894 0,000
Item 3 0,37 0,54 2,10 0,85 -20,186 0,000
Item 4 0,01 0,11 1,21 0,67 -20,665 0,000
Iltem 5 0,57 0,67 2,49 0,62 -24,536 0,000
Iltem 6 0,08 0,30 1,53 0,68 -22,860 0,000
Iltem 7 0,32 0,54 1,92 0,64 -22,267 0,000
Item 8 1,38 0,99 2,47 0,72 -10,447 0,000
Iltem 9 0,23 0,44 1,42 0,71 -16,657 0,000
Item 10 0,12 0,35 1,33 0,84 -15,663 0,000
Iltem 11 0,48 0,66 1,72 0,84 -13,530 0,000
Iltem 12 0,22 0,60 1,80 0,86 -17,601 0,000
Item 13 0,13 0,34 1,52 0,90 -16,943 0,000
Item 14 0,07 0,35 1,20 1,00 -12,506 0,000

Constatamos atraves da tabela 29, que as subescalas ansiedade e depressao apresentam

correlagdes estatisticamente muito significativas (p<0,01) com o total da escala.

Tabela 29 - HADS- correlacdo entre os factores e a nota global.

Factores r p
Ansiedade 0,906 0,000
Depresséo 0,879 0,000
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Através andlise da tabela 30 constatamos que a ansiedade apresenta uma média de
8,12 e um desvio padrdo de 4,55. 75% dos participantes apresentam um valor inferior a 11.
Constatamos também que os inquiridos, relativamente a depressdo, apresentam uma média de

6,19 e um desvio padréo de 4,03. 75% dos participantes apresentam um valor inferior a 9.

Tabela 30 - Caracterizacao dos inquiridos pela ansiedade e depresséo.

n Min Max Média D.P. p25 p50 p75

Ansiedade 517 0 21 8,12 455 5,00 8,00 11,00
Depressao 517 0 19 6,19 4,03 3,00 6,00 9,00

Expanded Disability Status Scale (EDSS) — Forma adaptada

A Expanded Disability Status Scale (EDSS), proposta por Kurtzke, é escala que €
utilizada de forma generalizada para avaliar o grau de incapacidade das pessoas com esclerose
maltipla. E baseada em oito sistemas funcionais (visual, piramidal, sensorial, cerebelar,
esfincteriano, cerebral, tronco encefalico e outros) e na capacidade de locomocao. Esta versdo
adaptada que valoriza a capacidade de locomocgdo, permite ao doente responder e auto
classificar-se, sem necessitar um exame neurologico para avaliar os sistemas funcionais.
Permite uma avaliacdo genérica do seu grau de incapacidade, nomeadamente o grau de

incapacidade motora.

3.2.4 - Tratamento Estatistico

O tratamento estatistico dos dados foi efectuado durante o primeiro semestre de 2008,
aos questionarios recebidos até 31 de Dezembro de 2007. Foi utilizado o programa SPSS,

versdo 16, licenciado para utilizacdo pelo Instituto Politécnico de Leiria.

Apos introducdo dos dados, efectuamos a analise das frequéncias absolutas e relativas
das variaveis nominais/ qualitativas e das variaveis quantitativas. Utilizamos também as

medidas de dispersdo e tendéncia central para estudar as variaveis quantitativas.
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Na determinagdo das qualidades psicométricas das escalas utilizadas, utilizamos o
coeficiente de correlacdo de Pearson, a andlise dos componentes principais com rotacdo de
varimax (consisténcia interna) e o coeficiente alfa de Cronbach (fiabilidade).

Utilizamos os seguintes testes paramétricos: O teste t de Student, para estudar as
diferencas de médias entre 2 grupos; A analise de variancia a 1 factor (Anova) quando se
pretendeu comparar mais que 2 grupos. Para efectuarmos a comparacdo de pares de médias
utilizamos o teste de H.S.D. de Tukey por ser mais sensivel para detectar diferencas entre
muitos grupos (Pestana e Gageiro, 1998). Para estudar a correlagdo entre variaveis

quantitativas utilizdmos o Coeficiente de Pearsonr.
A fim de rejeitarmos a hipdtese nula, adoptdmos os seguintes critérios de Fisher:
p< 0,05 a diferenca ¢é significativa

p< 0,01 a diferenca € muito significativa

3.3 - Procedimentos Formais e Eticos

O Cddigo de Nuremberga, criado em 1947 e modificado em 1975, instituiu um
conjunto de regras de conduta as quais todo o investigador se deve submeter quando decide
utilizar pessoas como sujeitos de investigacao, e tornou obrigatdrio implementar comissdes de

ética da investigacdo sobre seres humanos.

“Os direitos da pessoa que devem ser absolutamente protegidos nos protocolos de
investigacdo envolvendo seres humanos sdo os direitos a autodeterminacéo, a intimidade, ao
anonimato e a confidencialidade, a proteccao contra o desconforto e o prejuizo, assim como o

direito a um tratamento justo e equitativo” (Fortin, 1999:128).

As entrevistas foram efectuadas Fevereiro de 2007 e Julho de 2008. A todas as pessoas
com esclerose multipla que entrevistamos, foi explicitado o ambito do estudo, os seus
objectivos e os principios de anonimato, confidencialidade e opc¢do de participacdo. A todos
foi solicitado consentimento informado ap0s o esclarecimento que a qualquer momento
poderiam interromper a entrevista e anular o consentimento assinado (Anexo 2). Tivemos a

preocupacdo ir informando os participantes que poderiam ndo abordar as questdes que iam
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emergindo ao longo da entrevista, no entanto nenhuma das pessoas entrevistadas manifestou

algum desconforto ou recusou continuar a mesma.

Tivemos a preocupacgdo de avaliar o custo beneficio das entrevistas nas pessoas com
esclerose multipla, e por este motivo sempre foi nossa preocupacgdo favorecer o melhor bem
estar dos mesmos, tendo possibilitado que as entrevistas decorressem em locais propostos
pelos participantes. Tivemos o cuidado de proteger as pessoas de sofrimento, tendo estado
atentos as suas reac¢Ges de modo a avaliarmos se a entrevista estaria a provocar sofrimento e
se 0 tempo de demora das mesmas nédo Ihes provocava sofrimento, pois estas pessoas sdo mais
vulneraveis a fadiga e cansaco. De salientar que alguns dos entrevistados referiram no final
das mesmas que nunca tinham tido oportunidade de falar abertamente sobre as suas vivencias
da doenca e sofrimento e que ap0s as mesmas se sentiam muito bem por o ter efectuado.
Consideramos que respeitdmos assim dois principios éticos fundamentais que sao: informar
correctamente os individuos sobre os objectivos da investigacdo e proteger os participantes,

principalmente aqueles que pare¢cam mais vulneraveis contra os riscos psicologicos e sociais.

Relativamente a colheita de dados por inquérito, em Fevereiro de 2007, iniciAmos 0S
contactos para a aplicacdo de questionarios aos associados da Sociedade Portuguesa de
Esclerose Mdltipla (SPEM) e da Associagdo Nacional de Esclerose Multipla (ANEM). O
pedido formal escrito foi precedido por contacto telefonico e reunido pessoal com a Presidente
da direccéo da Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla e com o Presidente da direc¢édo da
Associacdo Nacional de Esclerose Multipla. Apos os contactos prévios ja referidos enviamos
os pedidos formais de colaboracdo que obtiveram autorizacdo e colaboracdo activa no envio

dos questionarios (Anexos 3 e 4).

Efectudmos também pedidos formais ao Hospital Santo André E.P.E. — Leiria e Centro
Hospitalar de Coimbra por terem um dia especifico para consultas de pessoas com esclerose
maltipla. O Hospital Santo André E.P.E. — Leiria e o Centro Hospitalar de Coimbra
autorizaram o estudo (Anexos 5 e 6). A autorizacdo de colaboracdo do Centro Hospitalar de

Coimbra foi concedida apds parecer favoravel da comissdo de ética da instituicdo (Anexo 7).
Também pedimos autorizacdo formal para utilizacdo das seguintes escalas:

> Inventario de experiéncias subjectivas do sofrimento na doenca (Mcintyre, T &

Gameiro, M. 1998). O pedido foi enviado via Correio electrénico no dia 9 de Janeiro

de 2007, tendo a autorizacdo sido concedida a 11 de Janeiro de 2007. (Anexo 8)
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» Escala de Avaliacdo Espiritual ( O’Brien, 1998; traducdo e adaptacdo de Caramelo,

2007). Em Margo, solicitdmos autorizacdo para utilizacdo desta traducdo portuguesa.
A autora do trabalho de traducgdo e adaptacéo estava a fazer o estudo de traducéo e
adaptacdo da escala, no ambito do Mestrado em Enfermagem na Universidade
Catdlica Portuguesa, sob orientacdo da Professora Doutora Margarida Vieira.

> Hospital Anxiety and Depression Scale - Tradugdo e adaptacdo de Pais e Ribeiro e

outros (2007). No dia 6 de Fevereiro de 2007, solicitamos autorizacdo ao Professor
Doutor Pais Ribeiro, para utilizacdo da versdo portuguesa, publicada na revista
Psychologica, n°41 de, 2006. O mesmo informou que a adaptacdo portuguesa iria ser
publicada em Fevereiro de 2007, na revista Psychology, Health & Medicine, tendo
sido publicada em 1 de Marc¢o de 2007. A utilizacdo desta versdo foi autorizada para
utilizacdo no presente estudo. (Anexo 9)

Em Maio de 2007, demos inicio ao processo de preparacdo do envio dos questionarios
por correio apods confirmacgdo de colaboracdo da Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla
e da Associacdo Nacional de Esclerose Multipla. Solicitamos aos CTT, endereco, codigo
postal e mancha grafica para duas autoriza¢cdes RSF. Um dos RSF destinava-se aos associados
da Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla. As respostas ao inquérito seriam enviadas
para o pesquisador José Carlos Quaresma Coelho, para a morada da Sociedade Portuguesa de
Esclerose Multipla (Rua Z6fimo Pedroso 66, 1559-970- LISBOA). O outro RSF destinava-se
aos inquiridos associados na Associacdo Nacional de Esclerose Mdultipla ou que a entrega do
inqueérito fosse feita pessoalmente pelo pesquisador durante as consultas nas instituicdes
hospitalares aos doentes que ndo fossem associados da Sociedade Portuguesa de Esclerose
Multipla ou da Associacdo Nacional de Esclerose Multipla. Esse RSF seria enviado para o
pesquisador José Carlos Quaresma Coelho, para a estacdo dos Correios de Marrazes — Leiria
(Rua Nossa Senhora do Amparo18, 2419-970- LEIRIA)

O processo de autorizacdo ficou concluido a 13 de Julho com a aprovacdo dos mesmos
apos os testes efectuados pelos CTT. Apos esta data foi efectuada numa tipografia de Leiria a
reproducdo de 2500 inquéritos e 2500 RSF (1400 RSF- enderecados a Lisboa e 1100 RSF
enderecados a Leiria). O processo de reproducdo ficou concluido a 13 de Agosto de 2007. O

custo de impressdo dos inquéritos e envelopes foi de 750 Euros.
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De finais de Setembro a Dezembro de 2007, entregdmos pessoalmente 28
questionérios a pessoas com esclerose multipla que ndo sendo associadas em qualquer das
associacOes ja referidas, foram atendidas nas consultas de esclerose multipla no Hospital
Santo André E.P.E. - Leiria e no Centro Hospitalar de Coimbra.

No dia 6 de Setembro de 2007, a SPEM, através de um seu funcionario imprimiu os
enderecos dos seus associados e sob a presenca e supervisao deste, colocdmos a etiquetas com
0s enderecos nos respectivos envelopes. No mesmo dia foram enviados por correio 1452
inquéritos aos socios da Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla que residiam no
Continente e Ilhas. De salientar que ndo tivemos acesso aos ficheiros da base de dados dos
seus associados.

No dia 27 de Setembro de 2007, também foram enviados por correio, 297 inquéritos
aos socios da Associacdo Nacional de Esclerose Multipla que residiam no Continente e Ilhas.
A etiquetagem dos envelopes, assim como o seu envio pelo correio foi efectuado pelos
funcionarios da ANEM. Todos os custos inerentes ao envio e recolha dos mesmos foram da

responsabilidade do pesquisador.

Os inquéritos enviados por correio e entregues pessoalmente identificavam o
investigador, informavam os individuos sobre os objectivos da investigacdo e o @mbito em
que decorria e solicitava a sua colaboragcdo. Assegurava que as respostas eram andnimas e
confidenciais. N&o era solicitado qualquer tipo de identificacdo, assim como todas as questdes
foram elaboradas de modo a ndo ser possivel identificar o participante. Esta garantia de
anonimato foi respeitada durante o processo de envio dos questionarios porque como ja
referimos a Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla e a Associacdo Nacional de
Esclerose Multipla ndo cederam qualquer tipo de ficheiro ou informacdo que permitisse

identificar as pessoas com esclerose multipla para as quais foi enviado o questionério.
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4 - RESULTADOS

O presente capitulo encontra-se estruturalmente dividido em dois subcapitulos. O
primeiro apresenta os resultados da investigacdo naturalista, na qual foi aplicado o método
fenomenoldgico para desvelarmos a vivéncia do sofrimento e da espiritualidade na pessoa
com esclerose multipla; as estratégias utilizadas para lidar com a doenga e o sofrimento, assim

como o sentido ou significado que estas pessoas atribuem a situacdo de doenca e sofrimento

O segundo subcapitulo apresenta os resultados do estudo correlacional, no qual
tinhamos por objectivo estudar como algumas variaveis socio demograficas e clinicas se
relacionam com o sofrimento e com a espiritualidade e como estes focos (sofrimento e

espiritualidade) de relacionam entre si.

4.1- Vivéncia do Sofrimento e da Espiritualidade

Para estudarmos o fendmeno do sofrimento e da espiritualidade partimos de uma
interrogacdo de modo a desvelarmos esse fendmeno, naquilo que se manifesta, através das
pessoas que concordaram em pertencer ao estudo. Quando se aborda o sofrimento, o tema
interpela-nos mais para o sofrimento fisico, associado a dor. No entanto, a sua expressao
poder ser vivenciada noutras dimensdes como o sofrimento socio-relacional, o sofrimento

psicoldgico, o sofrimento existencial.

No nosso estudo podemos constatar testemunhos de vivencia do sofrimento associados
a esclerose multipla que, podendo estar mais relacionados com uma das dimensdes do
sofrimento, acaba por ter impacto nas outras, pelo que ao analisarmos qualquer testemunho e
categorizando-a numa dimensdo, temos que ter presente que este ndo se esgota nessa
dimensdo podendo estar directa ou indirectamente relacionada com outras dimensdes do

sofrimento.
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A Vivéncia do sofrimento

De seguida vamos descrever o que fomos desvelando ao longo da analise detalhada
das entrevistas, apresentando os relatos de como as pessoas vivenciam o sofrimento. Ao longo
das narrativas podemos constatar que a vivéncia do sofrimento apresenta varias dimensoes,

nomeadamente a fisica, socio-relacional, psicoldgica e espiritual.

A fadiga e o cansaco foram-nos explicitados como formas de vivenciar o sofrimento
tendo-nos sido referido que o andar, mesmo pequenas distancias, se repercutia em grande
cansaco. Este cansaco interfere nas actvidades didrias mais basicas como deslocacfes ao
supermercado, banco ou outros servicos assim em algumas actividades recreativas
relacionados com o desempemho do papel parental, como o jogar a bola com os filhos
menores ou saltar a corda, tendo-nos sido referido que ficavam estafadas ou mesmo de rastos.
Esta limitacdo e incapacidade, foi-nos manifestada como fonte de grande sofrimento sendo
este mais agudizado em situacGes de calor como na época de verdo em que chega a ser mesmo
terrivel, impossibilitando a ida a praia com amigos ou familiares porque nessa época do ano o

calor € mesmo arrasador.

7 (...) O andar, se for daqui até acold (...) chego aqui ja de rastos” ET.

“(...) até chegar ao servico, ficava estafada” E1.

“(...) ter ca o meu filho e ele querer jogar a bola comigo e eu ndo conseguir”ES.
“(...) uma vez a saltar a corda com as minhas miudas (...) fiquei de rastos” EL.
“(...) esta fase do Verdo é pior (...) Por causa do calor "ET.

(...) o calor afecta-me muito(...) vamos a praia? (...) ndo vou. (...) ao sol, para mim é
terrivel” E4.

A dificuldade na deambulacdo, é agravada pela falta de equilibrio, decorrente da
doenca. Este disturbio da marcha relacionado com o desequilibrio provoca bastante
sofrimento; ndo sé pelas implicacbes que tem nas alteracdes das actividades de vida ou na
incapacidade de realizar actividades de vida diarias, decorrentes da falta de equilibrio, mas
também pelo sentimento de inseguranca e o risco de acidentes que podem afectar a
integridade fisica. Uma das entrevistadas relatou que a falta de equilibrio era notério mesmo

quando se encontrava de pé na cozinha, chegando a bater com a cabeca nos méveis, sentindo
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mesmo desiquilibrio quando se sentava no leito. Quando necessitava de se deslocar ao
exterior da sua residéncia, este estado era agravado quando existia vento, aumentando o risco

de queda e o sentimento de inseguranga.

“(...) Quando me desequilibrava sentia-me mal, (...) o quase ir a cair* EL.

“(...) bater com a cabe¢a no mdvel da frente ou se é para tras ou se é para o lado.
(...) o equilibrio é mesmo quase nenhum. (...) até mesmo sentada na cama (...) esta
doenga da muito desequilibrio "ET.

A dor é um sinal que nos foi relatado como provocando bastante sofrimento. Ela
atinge todo o corpo, nomeadamente a cabega, 0 pescoco, dorso, membros superiores e
inferiores, provocando grande desconforto e auséncia de bem-estar. A dor foi relatada como
algo desconfortavel causador de sofrimento e por vezes bastante incapacitante e dificil de

tolerar.

“(...) tenho muitas dores (...) na cervical (...) parece um corddo No pescogo” ET.

“(...) Doi-me mais assim os musculos das pernas, aqui dos bragos. Também ddi-me
Muito as costas. (...) o lado esquerdo da cabe¢a”E9.

As alteracbes da sensibilidade de algumas regides do corpo, manifestadas
fundamentalmente por dorméncias, foram referidas como causadoras de sofrimento, dado que

a alteracdo da sensibilidade afectava-as na percepcédo adequada das coisas ou objetos.

“(...) cheguei a ficar com a cara dormente. (...) "E3.

“(...) foi a perna dormente (...)" EG.

A alteracdo da acuidade visual, manifestada por dificuldade de visdo, provoca
sofrimento pelas limitacbes que provoca, nomeadamente na leitura. Nas pessoas de uma
forma geral e nas pessoas com esclerose multipla em particular, a perda parcial ou total da
visdo condiciona o contacto com o0 mundo e com as coisas, limitando as pessoas de realizar

algumas das tarefas diarias.
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“(...) Agora tenho a vista perturbada e nada me diz nada. Nada me satisfaz” ET.

“(...) as vezes até me dizem, oh mulher tu vés mal desta vista. (...) Depois eu vou ld para
fora, porque aqui dentro ndo tem assim muita luz e eu tenho mais dificuldade. "E9.

“(...) tenho dificuldade (...) de ler, devido a visao (...) eu faco um esfor¢o grande "E3.

A incapacidade fisica, quer devido a fadiga ou desequilibrio como referido pelos
testemunhos ou decorrente da falta de forca e dos distirbios da marcha, provocam nas pessoas
com esclerose maltipla, perda de autonomia e incapacidade de realizar as suas actividades de
vida diarias, criando por vezes sentimentos de inutilidade e falta de satisfacdo. Esta
incapacidade é manifestada na impossibilidade de ter uma via normal, manifestada por
dificuldade em andar ou apenas poder percorrer pequenas distdncias, até & realizacdo de
pequenas tarefas domeésticas como varrer, limpar, passar a ferro como nos foi referido. Estas
limitagbes provocam sofrimento intenso, favorecendo momentos de desanimo, de falta de
esperanca agravados pelo facto de se verem dependente dos outros para o desempenho de
pequenas actividades ou tarefas, tendo emergido fundamentalmente a interferéncia na
capacidade de deambular, trabalhar, executar pequenas tarefas ou mesmo cuidar de si em

seguranca.

“(...) de repente confronta-se com a realidade de andar 300m e ficar cansado, isso
causa um sofrimento muito grande. Uma pessoa sente-se incapaz” E4.

]

" 0 sofrimento ¢ sO porque ndo consigo fazer aquilo que fazia. (...) por ndo conseguir
andar (...) para ter o meu filho, digo sempre a minha irma (...) eu ndo posso ir "E5;

“(...) Ando muito desanimada. (...) é muito triste uma pessoa depender dos outros.. "ET.

“(...) as pernas é que me fazem muita falta.(...) Sempre na cadeira de rodas (...) € obra.
(...). a pior coisa que me aconteceu,(...) E8.

6

(...) é um sofrimento grande a gente querer andar e ndo conseguir. (...) uma pessoa
gostava de varrer a casa, coisa que eu ndo sou capaz (...) gostava de lavar a casa;
passar a ferro, também ndo sou capaz (...). Hd muita coisa que nds gostavamos de fazer

(...)"EQ.

Por outro lado, a incapacidade fisica, a fadiga, as dores e o desequilibrio, que entre
outras situacGes contribuem para o isolamento ou reducdo da participacdo social,
nomeadamente o visitar amigos e familiares, passear, frequentar convivios ou mesmo ir a

festas, dado que a incapacidade associada por vezes a dores terrives, os desmotiva e
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incapacita para aceder ao mundo, favorecendo este o isolameno social. Este facto também foi-
nos testemunhado como sendo agravado pela incapacidade ou de se ver privado de conduzir,

de “dar umas voltas de carro”, visitar amigos, passear ou simplesmente sair de casa.

“(...) deixar de conduzir (...) se calhar foi a coisa mais grave (...) ver-me privado de
conduzir (...) ndo so ndo visita amigos, (...) um individuo fica impedido de muita coisa

(.)” ES.

“(...) gostava de ir assim dar umas voltas (...) Passear. (...) Eu sempre gostei muit0 de
andar a pé.(...) sair de casa.(...) ir a uma festa (...) Uma pessoa (...) esta cheia de dores.
(...) vale mais ficar em casa"E9.

Este sofrimento relacionado com o isolamento, é reforcado pelo facto das pessoas com
esclerose multipla por vezes apresentarem dificuldade ou incapacidade de controlo de
esfincteres, nomeadamente a falta de controlo da eliminacdo intestinal e vesical. Este facto
também condiciona bastante a decisdo ou a vontade de participar em algumas actividades
sociais, evitando certos momentos de convivio, dada a imprevisibilidade da necessidade de
satisfazer estas necessidades basicas ou pelo receio de libertacdo de odores em determinados
contextos sociais que poderdo ser constrangedores para quem 0s exala como para as pessoas

que poderdo ser menos sensiveis a situacao.

“(...) a maior preocupac¢do (...) é a parte de intestinos. (...) sou muito desregulado.
(...) vamos sair e vamos beber um café, (...) nunca estou a vontade, (...) pode-me dar
logo uma vontade de ir a casa de banho. (...) Ndo consigo é controlar a vontade (...)
evacuar. (...) este factor intestinal limita-me muito. Em quase 100% na minha decisao.
(...) este isolamento (...) nunca tenho certezas pela parte intestinal. (...) é a razdo se
calhar mais forte.( ... ) que me impede de sair ”’ES;

“(...) € um bocado desconfortavel. Ha alturas em que a gente ndo tem tempo de ir a
casa de banho” E9.

Os problemas relacionados com o vestuario adequado devido a incontinéncia de
urinarina foram mencionados por uma mulher que devido ao uso de fralda se sentia por
vezes angustiada por ndo poder usar roupa fresca durante o verdo e por ndo conseguir
camuflar a necessidade de usar fraldas. No inverno esse sentimento ndo era tdo intenso
porque conseguia disfarcar o uso de fraldas com o uso de pecas de roupa que permitiam

camuflar o uso das mesmas.
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7 (..) eu até estou de fralda. (...) a minha bexiga é hiperactiva. (...) Nao esvazia
completamente. (...) Isso foi para mim um bocado frustrante. (...) O que mais me afecta
na doenca é isso. Da-me desconforto. De Inverno, (...) ndao se nota. Eu ando com aquelas
camisolas (...). Agora de Verdo! (...). E complicado, porque n6s sentimo-nos molhadas
(...) "E6;

A algaliacdo permanente é outro dos aspectos referidos como ligados ao sofrimento,
porque a necessiade de uso de algalia expBe a pessoa algaliada a infeccBes urinarias

frequentes, obstruindo a mesma, provocando desconforto e sofrimento

“(...) Esta reten¢do que me é prejudicial. (...) passei a andar com a algalia e
(...) ainda hoje continuo (...) ha meia duzia de anos (...) tenho muitas infec¢oes
urindrias. (...) com esta infec¢do provoca (...) saem muitos residuos. Esses residuos é
que entopem a algalia e depois obriga a mudar (...) “ES8.

Sentimentos de incompreensdo pelos outros, manifestado por vezes por comentarios
ou juizos constrangedores devido, por vezes a esclerose multipla ndo apresentar sintomas
fisicos evidentes, geram situacOes de grande sofrimento por parte das pessoas com esclerose

multipla, dado que referem que se sentem imcomprendidas.

“(...) as pessoas (...) ndo compreendem (...) Acham que estamos bem demais e estamos
a fazer talvez fita. (...) a sociedade olha para nos e ndao nos entende. (...) a doen¢a ndo
se V€ na cara e neste momento € o maior problema. (...) uma pessoa acaba por se sentir
mal “E2;

“(...) Eu tive um patrao que me disse que vocé arranjou uma doen¢a a sua maneira
para conseguir aquilo que queria (...) E terrivel, (...) nés ndo nos sentimos bem (...)
virem dizer nds ndo temos nada, é horrivel (...) "E3

O sofrimento também ¢é vivenciado pela dificuldade em algumas pessoas com
esclerose multipla, de iniciarem uma conversacdo ou manterem fluidez de discurso durante a
conversa, 0 que provoca alguma inibicdo ou algum retraimento em participar socialmente em
algumas conversas e ou encontros com Vvarias pessoas. Esta reducdo da participacdo social
limita a possibilidade da pessoa com esclerose multipla se relacionar com outras pessoas,
inibindo-as de iniciar algumas conversas ou mesmo em participar em alguns debates de
asuntos do dia a dia pela incapacidade que por vezes sentem em ndo conseguir manter uma

conversacéo.
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“(...) Afectou na voz. (...) Quero dizer as coisas, ndo sei se o senhor enfermeiro ja
reparou, que eu comeco a falar e depois as palavras fogem-me. (...) as vezes, até
COMego a pensar, para que € que eu comecei a conversa se nao tenho capacidade
para ela. As pessoas, hdo-de pensar que eu estou a gaguejar, ou que (...) ou ndo sei 0
que é que podem pensar de mim” ET.

Como podemos apurar pelos testemunhos, o0 momento do diagndstico € a fase mais
problematica. As pessoas recém-diagnosticadas acham-se perdidas, sem qualquer apoio e
cheias de davidas, sentindo também falta de apoio dos profissionais, 0 que lhes provoca
periodos de angustia e incerteza. Estas sdo potencializadas pela imprevisibilidade da evolugéo

da doenca, provocando muito sofrimento as pessoas com esclerose multipla.

“na altura em que nos é descoberto a doenca, a gente andamos perdidos (...) a gente quer
um porto-de-abrigo e ndo temos. "Eb.

”(...) eu andava num sitio (...) eu al sentia-me perdida. (...) ndo sentia apoio, ndo sabia
com quem falar, (...), nessa altura de desespero, uma pessoa anda ali perdida. Vem um
numa maca, vem um numa cadeira de rodas, vem outro que estd muito mal (...) “serd que
isto é esclerose? "E2.

“(...) as pessoas todas evitam porque estdo muito ocupadas.(...) padres ja poucos hd.. (...)
os dois irmdos ndo me ligam nenhuma,(...) ndo tenho direcgdo espiritual.(...) precisamos
de alguém que nos ouca, (...) estdo constantemente a olhar para o reldgio e aflige-me,(...)
ndo ha ali um espaco, que diga assim, esta aqui meia hora que ninguém vai
incomodar. "E3.

O impacto da doenca, a incapacidade, o sentimento de incerteza sobre o futuro, aliado
ao sentimento de falta de apoio, contribui para que a pessoa ndo encontre sentido na sua
situacdo de doenca. As pessoas quando ficam doentes procuram muitas vezes as razdes e 0
significado da doenca. Por vezes existem uma autoresponsabilizacdo e autoculpabilizacdo
pela mesma, atribuindo por vezes a causa a determinados comportamentos ou excessos que 0S
mesmos possam ter tido durante algum periodo da vida. Os relatos dos inquiridos revelam-nos
que as pessoas com esclerose multipla passam por fases de sofrimento existencial e espiritual,

principalmente na fase inicial da doenca em que nao encontram sentido para a mesma.
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“(...) de inicio era aquele espanto (...) € uma pessoa fica assim, entdo mas porqué?
Porqué? (...) é um choque no inicio (...) sou eu s6? (...) isso causa um sofrimento muito
grande. Depois uma pessoa vai-se adaptando. (...) inicialmente pode passar por uma fase
de auto-responsabilizacdo. (...) ha determinados momentos em que nds nos culpabilizamos.
(...) a primeira coisa que nos passa pela cabega é: Mas 0 que é que eu fiz para? (...) Se
calhar foi porque bebi demais, (....) se calhar foi porque fiz isto, ou porque fiz aquilo. (...)
Ouve qualquer coisa que eu fiz, que ndo devia de ter feito ” E4.

Outros dos inquiridos manifestaram que além da falta de sentido, sentiram um
sentimento de revolta e de injustica. A questdo de porqué a mim coloca-se durante algum
tempo enquanto a pesssoa com esclerose maltipla, procura sentido ou ainda ndo atribuiu
sentido a sua situacdo de doenga e sofrimento. Esta fase de revolta é geralmente contra tudo e

todos inclusivamente contra Deus ou a dividande.

“(...) a gente pergunta a nos préoprio, porque me aconteceu a mim e ndo a outro?! Ha tanta
pessoa (...) faz trinta e uma linha (...) e nunca apanha nada (...) No principio fiquei
revoltado.(...). As vezes ficava revoltado porque dizia assim, porque sou eu? (...), eu tive
aquela revolta, mas depois passou-me "E5.

“ (...)Houve uma altura, em que eu pus a questdo, “mas porqué a mim?” Eu que até

sempre fui (...) religiosa, sempre fui, (...) aquele nunca vai (...) Houve uma altura de
revolta. (...) Contra a divindade, contra tudo, contra tudo. Contra Deus, contra tudo.
Porqué a mim, porque me ha-de acontecer isto a mim? Depois, com o tempo isso foi
passando, eu fui superando (...) mas foi dificil nessa altura "E2.

O facto de ter de deambular numa cadeira de rodas, foi bastante avassalador para um
dos entrevistados, tendo tido um impacto avassalador no seu projecto de vida, abandonado os
seus projectos pessoais, tendo-o afectado de tal maneira negativamente que referiu que a
partir do momento que perdeu a sua autonomia, tudo se acabou, como que tivesse terminado a

vida e a mesma nao tivesse qualquer sentido.

“(...) para mim também foi assim um grande abalo foi quando fiquei na cadeira (...) pronto,
acabou-se tudo "Eb.

O medo de ter filhos, embora desejados, foi-nos relatado como um dos aspectos

geradores de sofrimento dado que uma das inquiridas o referiu explicitamente por sentir que
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ndo possuia as condicOes fisicas e emocionais que considerava essenciais para desempenhar
correctamente o papel maternal. Este sentimento levou-a a abdicar do seu projecto pessoal de
ter pelo menos um filho porque também a preocupava o possivel agravamento do estado da

doenca e de incapacidade que ja possuia.

“(...) O filho da-me sofrimento mas é o outro sofrimento. (...) para nés termos um filho,
temos que ter salde. (...) A minha irma tem um filho e eu vejo que ele anda ali e eu
quero-o agarrar ou outra coisa qualquer e eu ndo posso. (...) mais vale nao ter. E
depois tenho medo de piorar. (...) eu ouco pessoas que tém e ficam piores. (...) Porque
se eu tenho um filho, eu preocupo-me se ele esta bem, se ele ndo esta bem. (...) ndo lhe
posso dar um acompanhamento. (...) ndo vale a pena, porque eu depois fico pior” EB6.

As crencas ou representacdes sociais das doencas, também poderdo assumir um papel
potenciador ou mesmo desencadeador de sofrimento, dado que por vezes as mesmas poderdo
ser alvo de atribuigdes relacionadas com o passado dos préprios ou de familiares ja falecidos,

como nos foi relatada por uma das entrevistadas.

“(...)Houve alguém que uma vez me disse, que 0 mal dos nossos avls fazem-nos eles
pagamo-los nds. Entédo se o meu falecido pai ndo se curasse, eu € que viria a sofrer o mal.
E por azar ele morreu com esclerose lateral amiotrofica e eu quando venho a saber, (...)
que tenho esclerose maltipla e isto primeiro também fez assim um bocadinho de (...) mas
disseram-me logo cuidado que ndo séo as duas iguais, uma é mortal e a outra ndo. Mas
la esta, se eu fosse acreditar no que me tinham dito, isso poderia ter-me levado a
loucura ’E2.

As alteracOes fisicas e da auto-imagem, ndo s6 pela incapacidade fisica e imobilidade
como das alteragdes fisicas do corpo resultantes da doenca e dos medicamentos que tomam
nomeadamente dos corticosterdides, provocam sofrimento psicolégico, dado que as alterac6es
fisicas sdo tdo evidentes e desenvolvem-se em periodos tdo curtos que por vezes os familiares
e ou vizinhos comentam ou questionan o motivo de tais alteracdes o que por si s6 provoca

momentos de sofrimento.

“(...) Quando eu comecei a ficar com os sinais de cushingoide, por causa da cortisona,
disseram: ai, deixaste-te engordar tanto (...) foi no Natal (...) quando jantdmos todos, as
pessoas tinham-me visto ha um més e depois de um més viram-me assim e eu na altura, eu
estava com uma cara (...) fez-me algum sofrimento ’E1.

“(...) as minhas pernas estdo a mirrar "E7.
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O sofrimento ndo é sé vivenciado por quem ja possui limitacGes fisicas mas também
por aqueles que poderdo ter alguma apreensdo quanto a eventual perda futura de autonomia.
As pessoas com E.M podem apresentar sofrimento psicolégico antecipado devido a varios
tipos de medo, como de perder autonomia, podendo vir a estar dependentes de familiares,
dando-lhes bastanto trabalho e serem uma sobrecarga.

“(...) Fico triste e faz-me sofrimento é sentir que se um dia fico numa cadeira de
rodas e fico dependente da familia ou a dar trabalho. Isso causa-me alguma preocupacéo

(...) outras vezes, também desdnimo, porque ndo queria mesmo ficar dependente dos
familiares, dos filhos "EL.

O olhar e a curiosidade das pessoas sobre a doenca e as suas manifestacdes, provoca
momentos de sofrimento. Estes momentos de sofrimento sdo agravados por vezes pelo

sentimento de pena manifestada pelas pessoas e/ou sentida pelos doentes.

(...) as vezes (...) as pessoas olham. E as vezes, a mim afecta-me um bocadinho.
(...) comecam a perguntar, o que é que foi isso?! O que € que (...) as pessoas sdo um
bocado curiosas. E as vezes, isso afecta um bocadinho “EB.

Este sentimento de pena manifestada pelas pessoas e/ou sentida pelos doentes cria
circunstancias constrangedoras, pois as pessoas ao manifestarem esses sentimentos pela
pessoa que foi alvo da doenca incapacitante e ou mesmo por ainda ter filhos em idades que
necessitam do apoio fisico e material da pessoa afectada, provocam nestas momentos de

angustia e sofrimento.

(...) Eu acho, que a pior coisa que se poder ter é pena, ai coitadinho, (...) ainda
tem trés, ainda tem ndo sei quantos filhos pequenos, isso incomoda-me (...). Nao me

sinto uma desgragadinha, ndo me sinto uma desgragadinha (...). Agora pena ndo “E1.

Podemos constatar ao longo das narrativas que o sofrimento nas pessoas com esclerose
maltipla é vivenciado na sua dimensdo fisica, através de sinais e ou sintomas como 0 cansaco,

a fadiga, a dor, alteracdes da sensibilidade, desequilibrio, distirbio na marcha, alteracbes
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visuais e incapacidade fisica que Ihes provoca perda da autonomia e incapacidade de realizar
as suas actividades de vida diéria. Estes sintomas e as limitagdes fisicas provocam uma
reducdo na interaccdo social e participacdo social favorecendo o sofrimento socio-relacional.
Este tipo de sofrimento socio-relacional ndo se deve exclusivamente a problemas fisicos mas
também a sentimento de incompreensdo pelos outros, nomeadamente quando a doen¢a ndo
apresenta sintomas fisicos evidentes ou entdo também quando as pessoas apresentam
dificuldade em se expressar ou manter um discurso fluente. Na sua dimenséo espiritual o
sofrimento é vivenciado por falta de sentido da doenca e do sofrimento, surgindo por vezes,
fases de revolta contra tudo e todos (inclusive contra a divindade), ou falta de vontade de

investir no futuro através do abandono de projectos pessoais.

Lidar com a doenca e sofrimento

Para lidar com a doenga e o sofrimento, as pessoas com esclerose multipla (E.M.)
adoptam algumas estratégias ou tendem a lidar com essas situacdes de acordo com 0s recursos
que acham ter disponiveis ou que poderdo vir a ter. Nas pessoas com esclerose multipla que
estudamos, emergiram algumas formas que as pessoas utilizam para lidar com a situagédo de
doenca ou sofrimento. Constatamos que as formas utilizados, sdo diversas, em funcdo de
varias circunstancias, nomeadamente a fase da doenca em que o doente se encontra, 0s sinais
e sintomas que lhe provocam sofrimento, o estado emocional e as crencas ou Vvalores
espirituais que servem de referéncia a sua vivéncia didria. O processo adaptativo a E.M.
inicia-se aos primeiros sintomas, que embora estes sejam vagos, por vezes sdo suficientes

para o diagnostico de esclerose multipla.

Geralmente a primeira fase é de negacdo, quando as pessoas entram numa fase em
que por vezes nao querem acreditar que tém a doenca, negando-a ou mesmo ndo querendo

ouvir falar da mesma.

“ hd pessoas que ndo querem saber (...) e elas dizerem “antes ndo quero saber do
que saber” ET.
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“(...) O doente na altura (...) em que sabe tem essa doenca, pois entra naquela
negacdo e ndo ouvir falar na doenca, ndo quer saber de ninguém que tenha essa
doenca. Nao quer saber de nada. Eu sei de casos de pessoas (...) andaram assim
perdidas, a ndo querer saber de nada. Nem queriam um Unico contacto com outra
pessoa que tivesse tido a doen¢a "ES.

O isolamento é também uma das formas de lidar com doenca. Paradoxalmente embora
nos tenha sido referido como uma necessidade sentida pelos inquiridos, principalmente nos
momentos em vivenciam maior sofrimento, o0 mesmo isolamento pode ser promotor de

angustia e sofrimento.

“(...) quando ha mais sofrimento, tento isolar-me; estar sozinha, ndo gosto muito de
confusoes, (...) O estar assim mal e junto aos familiares mais préximos, como por
exemplo, os meus cunhados, 0s meus sogros e isso, eu jd ndo me sinto bem.” E2.

“(...) eu prefiro que ndao me digam nada, que me deixem estar no meu cantinho, eu
sempre que posso ndo saio mesmo de casa (...) “E3.

“(...) Fecho-me e choro muito. (...) Esta doeng¢a é muito dolorosa’ET.

A aceitacdo da doenca e das limitacOes e a valorizacdo dos aspectos positivos que
ainda podem ser vividos € uma das estratégias utilizadas por uma das inquiridas, tendo

referido que ha doencas em que a incapacidade é maior do que a que € vivenciada por ela.

“(...) ha tantos sitios lindos para ver, para que é que eu hei-de estar preocupada
com o que deixo de ver; na minha vida toda, ndo vou ver todos os sitios que ha para
ver (...) quer dizer da-me alguma tristeza, mas nao €, ndo é uma coisa muito, muito
grande, porque ainda posso fazer muita coisa.(...) dado a minha experiéncia vivida,
com este problema, dd-me animo porque, realmente no mundo, ha muitas doencas
muito mais mutilantes, mais incapacitantes "E1.

A procura de informacdo é outra das formas de tentar lidar com a doenca e com as
suas manifestacdes, informacdo esta é procurada em diversas fontes como estara atento a
pequenos pormenores referidos pelos profissionais de salde, consulta de enciclopédias,

internet e livros. A necessidade de informacéo e de todo o tipo de informacédo sobre a doenca
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permite que a pessoa com esclerose multipla considere que possui recursos que Ihe permitam

perceber a doenca e lidar com as situagdes que lhe possam ir aparecendo.

“ (...) estou sempre de ouvido alerta a ver se consigo captar alguma coisa, (...)
quando me foi diagnosticado eu ja sabia, porque eu tinha uma enciclopédia e eu
quando fui a primeira vez(...) eu cheguei a casa e vi na enciclopédia todos os
sintomas, que ld estavam eram de esclerose. (....) porque eu procuro, pesquiso tudo,
vou a Internet, tudo o que haja de livros eu pesquiso tudo "E2.

Os inquiridos também referiram que utilizam diversas formas de se distrairem de
forma a desfocalizarem a atencdo para os problemas decorrentes da doenca, utilizando varias
recursos como a leitura de revistas, jornais, biblia, programas televisivos, nomedamente
programas informativos noticias ou mesmo ouvindo musica classica ou de outro género

musical.

”(...) Gosto muito de ler. (...) o ler também faz bem ao nosso cérebro. Também ajuda.
(...) jornais e isso tudo. Até porque eu gosto de saber as noticias (...) ajuda a
espairecer "E9.

“(...) gosto muito de programas informativo "E2.

“(...) Gosto muito de ver televisao. (...) A primeira coisa que faco de manha quando me
levanto € ligar a televisao. (...) Também gosto de ouvir musica (...) "E9.

“(...) ouvir Beetoven ou Mozart (...) eu ndo sei nada de musica, mas alivia porque vai
de encontro (...) da um bem-estar, como que um cheiro de um perfume (...). vai de
encontro a um sitio onde a gente ndo sabe ir mas que (...) da for¢a, que da gosto. (...)
faz bem ouvir ’E1.

Dois dos inquiridos referiram que o passear, 0 contacto com a natureza e com 0 mar

sdo formas que ajudam a encontrar forca e razdes para viver.

“ (...) o passeio ao domingo. N&@o é preciso ir muito longe, basta ir a praia do
Pedrdgdo, aquele passeio, o contacto com o mar, contacto com a natureza, da-me
forca, dd-me razbes Optimas para viver, ndo € preciso fazer uma viagem muito
grande "E1.
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Dada a imprevisibilidade da evolucdo da doenca, os projectos de vida a longo ou a
médio prazo sdo alterados para planos a curto prazo ou mesmo a auséncia de planos,

centrando-se numa vivencia diaria sem grandes projectos de futuro.

“(...) viver o dia de hoje. Nao pensar como é que vai ser dia de amanhd. (...), eu tento
encarar o dia de hoje, o de amanha logo se vé.” E1;

“(...) Passei a viver mais um dia de cada vez (...) ndo ha tanto aquela programagdo
para o futuro.(...) o dia de amanha n&o sei como ele vai ser. Para mim, o meu lema é um
dia de cada vez, o melhor possivel "E2.

“(...) A longo prazo (...) Ja ndo. S6 para amanhd. E por vezes, nem para amanha para
todo o dia. (...) S6 para amanha de manhd, (...). De manh@, se acordar vivinha e se Deus
me der saude e vidinha para acordar viva, fago entdo planos para o resto do dia’ET.

As limitagcdes fisicas levam a que as pessoas com esclerose multipla adoptem
estratégias que evitem situacdes de fracasso ou de ndo concretizacdo de determinadas tarefas

de modo a néo se sentirem frustradas pela ndo concretizagdo das mesmas.

“(...) eu ndo me aventuro a fazer coisas que a partida ndo consiga, porque € para mim
deprimente lidar com esse fracasso. Portanto, tento defender-me, (...) apesar de sentir-
me muito bem quando dou conta do recado "E1.

O cumprimento da medicacdo prescrita, nomeadamente o de antidepressivos € um dos

recursos utilizados para lidar com o sofrimento e evitar situacdes de desanimo ou depresséo.

“(...) eu € mais os antidepressivos,(...) eu ja tinha depressdes e neste momento
ainda ndo consegui larga-los. Ando agora (...) a fazer uma tentativa (...) mas
também é com ajuda da medicagdo que eu ndo me deixo ir abaixo"E2.

Os inquiridos referiram que o suporte familiar ou dos amigos sdo importantes para
lidar com a doenca, assim como 0 convivio e 0 conversar com outras pessoas com a mesma

doenca ou nao.
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“(...) a familia é o suporte, (...) Mas principalmente o marido e cunhados e irmdos (...)
os filhos nem tanto, eu tento evitar "E1.

“(...) a familia também me ajuda. (...) Os pais, irmd, (...) filho “E5.

“(...) conversar com as pessoas. Porque a gente a conversar com as pessoas, esta a
conversar, néo esta a pensar ” E9.

A partilha de experiéncias e 0 sentimento de grande empatia entre as pessoas com
esclerose multipla faz com que estes se sintam como que “uma familia”, partilhando
sentimentos e vivencias, sentindo-se apoiados mutuamente, transformando a perda da doenca
em, algo positivo, pois a doenca permitiu conhecer outras pessoas e situa¢des e transmitir

amizade, carinho e compaix&o.

“(...) aconvivéncia com pessoas, mas com pessoas que entendam. (...) uma das coisas que
me aliviou foi integrar o grupo e ir a um sitio onde havia consulta e estarem muitos doentes
com esclerose e eu ndo me senti perdida "E2.

“(...) Ha um grau de compreensdo bastante grande entre nos. (...) Ha questoes comuns (...)
E a primeira portadora que eu conheci, foi estranhissimo. Fui 14 ter com ela a casa e
comecei a falar e ouve ali (...) uma empatia tremenda entre nos (...) O que eu senti em mim
foi, finalmente existe alguém que percebe o que eu estou a falar. (...) Nés falamos (...) As
vezes falam-se de coisas (...) de certeza absoluta, nem se fala com os médicos "E4.

A Internet é um recurso que ajuda a manter este contacto interpessoal e de entreajuda
entre as pessoas com esclerose maltipla, criando uma rede social de suporte e de partilha;
diminuindo e ou evitando a solidao e facilitando a ajuda ao outros. Um dos inquiridos, que
deambula em cadeira de rodas, utiliza a internet como um dos meios de estar em contacto com
0s outros doentes com esclerose multipla e de servir de interlocutor entre varias pessoas com

esclerose maltipla.
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“(...) estar em contacto com todos, (...) tentar ajudar (...). fiquei sem Net durante uns 3
dias (...) e entdo tocavam-me os telemoveis, o telefone de casa, porque todos queriam
saber de mim. (...) Eu sou o elo de ligagdo. (...) Eu ligo-0s entre eles, ajudo-o0s e quando
eu ndo estou na Net (...) procuram sempre saber o que se passa. (...) se eu tenho a
doenga, se ndo tive apoio nenhum (...) e de ninguém e se (...), eu me consegui libertar de
tudo e passar a fase ma (...) agora eu vou tentar ajudar as outras pessoas.(...) comecei a
juntar gente de todo o lado (...) e a tentar fazer um grupo de amigos sé com a doenca. (...)
hoje em dia conhego gente que tem esta doenga (...) e apresentei uns aos outros (...) todos
se conhecem e todos se dao bem ” E5.

O encarar o futuro de uma forma positiva, com esperanca e optimismo é uma das
formas que nos foi relatada como facilitadora de lidar com a doenca e sofrimento. O
conhecimento de casos, em que se verificou uma melhoria de sintomas e do grau de
incapacidade, ajudam a ter uma perspectiva optimista e positiva e encarar o futuro com
esperanca. Constatamos que as pessoas com EM apresentam esperanca de que o dia de
amanha podera sera melhor, pois vivem com a fé de que o futuro lhes proporcionard menos

sofrimento.

“(...) aquele mogo ja esteve acamado e com fralda, estas ver como ele estd agora.
Pronto, ouvir isso da-nos uma certa forca, porque afinal nés também somos capazes de
fazer como os outros. (...) aquele também tem e até consegue superar, e eu também vou
conseguir e acabamos por ver que ha casos pior que nés (...) ndo perder essa
esperanca "E2.

“(...) ver a vida positiva tem-me ajudado muito, muito. (...) Tenho tanta coisa boa. Tenho
trabalho, ha imensa gente que ndo tem, faco o que gosto. Tenho muitos amigos, tenho
uma familia grande (...) sdo muitas coisas boas. (...) Temos que lutar pelo dia de amanha
(...) a vida tem gue ser vista com optimismo. E1.

“(...) Nunca penso negativamente. (...) E mesmo que nos seja dificil, (...) As vezes temos
dias ndo. (...) Temos que pensar positivo. (...) Se a gente pensar positivo, conseguimos
ultrapassar muitas coisas. Agora se a gente pensa negativo vamos para baixo” EB6.

“(...) esta doenca faz sofrer. (...). Quando chega a noite, eu digo assim e hoje o dia foi

tdo mau. (...). Pode ser que amanha seja um dia melhor "E9.

As crencas e praticas religiosas, os valores, a relagdo com os outros, com a natureza ou
com o transcendente, ajudam a pessoa a procurar e a encontrar sentido na experiéncia de vida,

aliviando o sofrimento quando utilizadas de forma adequada e positiva. As pessoas inquiridas
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relataram que a fé e a sua crenca em Deus sdo extremamente importantes, servindo de forte

apoio e ajuda para lidar no dia-a-dia com a doenga e o sofrimento.

“(...) Eu acho que a fé, a fé, que ajuda muito (...) me da uma base de suporte (...) o
apoio de Deus. (...) da um projecto que eu ndao sei bem qual (...) Eu para mim a fé
catolica acho que me da uma base de suporte; (...) isto é uma corrente, (...), de energia,
que passa de uns para os outros (....) e eu acho que a fé nisto tudo, esse apego ao Deus
Superior que nos anima é importante, que é quem nos da o alento no dia-a-dia” E1.

“Tenho a ajuda ( ...) tenho uma fé. Uma fé que me ajuda (...) para quem é crente, isso é

meio caminho andado, porque nés temos sempre uma fé de que Nossa Senhora nos vai
ajudar. Pego-me a Nossa Senhora e pego-me a Deus e penso que Deus nos ouve (...).
Temos é que ter fé. (...) Deus ajuda” E2.

“Ai de mim se ndo fosse a fé. (...). é o meu refugio (...). Nossa Senhora tem-me
acompanhado sempre. (...) h& momentos de desanimo, mas aonde é que vou depois
buscar essa forca e levantar, deitar esse desanimo fora e pegar outra vez no optimismo. E
a igreja, ¢ a biblia, é a eucaristia, sobretudo a eucaristia "E3.

(...) Aquela minha boa fé. (...) Parece que me ajuda. Ajuda-me.(...) Sinto-me mais
aliviada, um bocadinho. (... ) Mas alivia. Da um conforto. (...)”" E9.

A vivencia da espiritualidade é feita na maioria dos casos através da religiosidade, onde
as praticas religiosas, como a oracdo, rezar, frequentar a missa, leitura da biblia, rezar o terco
ou visitar o Santuario de Fatima, sdo as formas de estabelecer a relagdo com Deus ou com 0s

Santos protectores.

“(...) € mais um dialogo com Deus (...) Fago uma leitura e depois quando estou na fase
mais aguda,,(...) da-me uma certa forga. (...) A leitura da respostas” E1,;

“(...) Tenho a oracdo em casa;(...) vou a Fatima; vou a missa regularmente; rezo o meu
terco todos os dias (...) Fui sempre uma rapariga de fé, de ora¢do, muita oragdo (...) vou
a Fatima, porque sou crente, e penso que Nossa Senhora me tem ajudado "E2;

“ Rezo muito (...) O meu alimento espiritual vem da vivéncia (..) ndo tanto da
leitura,(...) hd um constante ouvir, e portanto reconhe¢o que tenho uma vivéncia grande
de biblia, para poder agarrar-me "E3

“ Porque eu falo muito com Deus, porque ndo tenho mais ninguém. Eu falo muito com
Deus, falo. Falo com a Nossa Senhora de Fatima. Ndo é a toa que tenho-a ali no
quarto "E7.

“ Rezo o terco. (...) Apego-me muito a rezar o tergo (...) eu tenho um quadro na minha
sala que tem la (...) Nosso Senhor (...) Jesus Cristo assim com uma cruz (...)E9.
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Através das narrativas podemos concluir que estes doentes utilizam diversas
estratégias para lidarem com a doenca e com o sofrimento, tendo emergido das entrevistas a
negacao, o isolamento, a aceitacdo, a busca de informacéo, a desfocalizacdo através da leitura
e musica, a elaboracdo de planos a curto prazo, o cumprimento da terapéutica prescrita, 0
apoio familiar, o convivio com familiares e outros doentes, a partilna de experiéncias, o
encarar o futuro de forma positiva e 0 apoiar-se nas suas crencas e praticas religiosas. O uso
da religido, espiritualidade ou fé para lidar com o stress e as consequéncias negativas dos
problemas da vida, por meio de um conjunto de estratégias religiosas e/ou espirituais
utilizadas para lidar com o stress diario e/ ou advindo de crises existenciais ou circunstanciais

que ocorrem ao longo da vida é designado como coping religioso/ espiritual,

Em busca do sentido da doenca e do sofrimento

Relativamente ao sentido que as pessoas atribuem a situacdo de doenca ou de
sofrimento, podemos verificar que numa fase inicial existe um sentimento de falta de sentido
da doenga e do sofrimento, no entanto, esta fase, de duracdo variavel e de busca incessante
das suas causas, vai evoluindo, através de explicacdes e significacdes que se enquadrem de
forma coerente com as suas crencgas e valores, acabando por ser atribuido um sentido, que
geralmente é espiritual. Podemos constatar que as pessoas com esclerose multipla quando
sabem que tém esclerose maltipla questionam-se sobre a razdo da sua existéncia, tentando

encontrar justificacbes para o facto.

“No fundo, fica-se na duvida; isto € um castigo ou isto € um chamamento para eu me
dedicar mais? Ficamos numa duvida (...) como castigo eu ndo vejo bem como castigo, mas
como uma prova. (...) como uma prova para nés se calhar reflectirmos um bocadinho mais,
pensarmos, tentar ajudar os outros ’E2;
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“(..) ndo se sabe as causas da esclerose. Mas se isto veio ter comigo, por alguma razdo
foi. Para eu aprender alguma coisa. Posso é ndo saber muito bem o que é que tenho que
aprender (...). Esclerose, o que é que isto me trds, de novo? (...) Temos que aprender
alguma coisa com isto. (...). Uma pessoa comega a procura da resposta. (...) E depois, uma
pessoa vai tentando eliminar varias coisas e adquirindo outras, ndo é? Para ver, se calhar
é isto que desejam de mim. (...) E muito ficil ligarmo-nos ao divino. A qualquer coisa, a
qualquer coisa exterior a nos. Se eu tenho isto, vamos 14 a ver, a culpa é minha? N&o sei.
Ndo é? Se ndo é minha, entdo a culpa é de quem? (...) é facil uma pessoa chegar a
conclusdo que (...) terd qualquer coisa a ver com o divino. (...). Agora, se calhar ha
pessoas que pensam, se calhar... que isto é um castigo. Eu nunca o considerei com um
castigo. Eu acho que isto é uma oportunidade para eu aprender alguma coisa. E acho que
tenho aprendido muitas coisas com isto” E4;

Este periodo de constante interrogacdo pode ser um periodo sem sentido, de angustia

existencial ou espiritual, vai evoluindo para uma fase de construgdo de sentido em coeréncia

com os seus valores, crencas, aspectos estes que sao fundamentais na integracdo desta nova

experiéncia de vida. Das narrativas podemos constatar que as pessoas procuram atribuir

sentido, através de uma relacdo vertical com Deus ou com uma divindade.

“ Nunca me questionei, porqué isto a mim? Nunca. E mais fdcil eu perguntar, Porqué
Senhor me escolhestes? (...) Nunca perguntei a Deus porque é que me deu a doenca. Ou
melhor porque € que permitiu que a doenca viesse (...) porque ele me escolheu (...) para
ser uma discipla dele no fundo. (...) Na minha doa¢do constante aos outros (...) (...) E
talvez, eu consiga ajudar, porque (...) eu falo a mesma linguagem destes doentes. (...) foi
com esse Jesus que me pegou ao colo que eu cheguei onde cheguei (...) e que estou capaz
de ajudar os doentes e compreende-los de toda a maneira, de todo o tipo de sofrimento, na
parte econOmica, porque passei por isso tudo ao longo da minha vida, mas muitas
dificuldades, na partes de emprego, na parte da saude, na parte de tudo, mas obrigado
meu Deus porque me deste uma vivéncia muito grande para poder ajudar os outros "E3;

“(...) a minha vida estd nas mdos de Deus. (...) Se fui a escolhida se calhar foi por algum
motivo. (...) Porque se Deus também sofreu por nés. A gente pode também ter um
sofrimento” EG.

Outros que integram a experiéncia de vida com a doenca e consequente sofrimento

como uma missao dolorosa ou chamamento de Deus, o qual o considerou ser a pessoa que a

poderia suportar.
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“(...) o sofrimento faz parte da vida humana e que as vezes ndo é uma desgraca, pode
ser um privilégio. (...) eu até digo aos meus irmdos, que entre os 8, 7 irmdos fui a unica
(...) que teve este problema, mas se calhar foi a mim porque consigo lidar melhor com a
situacdo, porque estou ligada a saude, consigo movimentar-me melhor la dentro, do que
se fosse um qualquer um dos outros.(...) , ndo tenham pena de mim. (...), Deus faz as
coisas bem feitas e se calhar tinha que dar a alguém e deu-me deu-me a mim. ’E1

“(...) Mas também lhe digo, se ELE me mandou esta doen¢a para 0 meu corpo, porque
ELE também sabe que eu tenho um feitio para ajudar a enfrentar. (...) Deus mandou-me
esta doenca, mas também me deu um dom (...). se Deus me deu este dom para eu a
aturar, ndao a posso desperdicar. Tenho que o aproveitar. (...) Eu as vezes costumo dizer,
se Deus me mandou esta doenca é porque ele sabia que eu tinha paciéncia para a aturar
e que sabia depois como lidar com ela” E9;

Um dos inquiridos integrou a sua doenca numa perspectiva espiritual peculiar,
referindo que ele com a sua doenga e com as suas caracteristicas especificas € uma parte de
um todo a que chama Deus e que é tdo importante para esse corpo como uma determinada
célula especifica do nosso corpo é singular e especifica mas necessaria para que 0 COrpo

funcione.

“Eu sou uma parte, uma célula (...) daquela criatura a quem eu chamo Deus. (...) Eu faco

parte dele também. (...) Eu sinto-me parte integrante (...). daquele corpo maior. (...) Se
eu faco parte (...) de um todo (...) de uma coisa maior. Eu tenho que dar a minha
contribuicéo para ele estar bem (...). Assim como as células do meu corpo tém que fazer o
trabalhinho delas para eu estar bem. (...) Acredito num Deus. (...) do qual eu faco parte
(...) Eu facgo parte dessa realidade (...) € nisso eu que eu acredito. E4.

A atribuicdo de sentido e significado € uma das formas de lidar e suportar a doenca e o
sofrimento, mobilizando a espiritualidade individual e atribuindo um sentido coerente com as
crencgas espirituais. Embora tenhamos verificado que a espiritualidade é vivenciada por uma
relacdo vertical com Deus ou com um ser superior, também constatdmos que também pode

ser vivida por uma relacdo horizontal, centrada nos filhos, na familia ou noutras pessoas.
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“ (...) para mim os filhos sdo a razdo de viver, eu acho, sim, eles merecem tudo,
merecem mesmo.(...) também ha pessoas que dependem de nos, os filhos, os sogros,(...)
mas o sentido da vida que nds damos, é que, é que conta” E1.

“ O crer viver,(...), 0 querer mostrar que ainda sou capaz, para o meu filho para
também o ver (...) dar-lhe um futuro a ele (...) para ver se consigo lhe dar uma vida
mais digna "E2;

“(...) as criangas ndo tém culpa, a gente tem que lutar por elas. (...), todos os dias, pedir
a Deus (...)Um préximo dia para estar com eles. .(...) Tenho uma filha pequena, tenho
dois filhos pequenos. Eu preciso deles e eles precisam de mim” EO9.

A espiritualidade numa relacdo horizontal centrada nos outros pode se vivida por uma
maior abertura em ajudar e perceber as necessidades dos outros, criando momentos de
compreensdo, felecidade ou prazer aos outros, alegria demonstrando capaciadade para

relataram esta vertente de compreender, ajudar, demonstrar carinho, alegria e compaixao.

“Em relagcdo a profissdo aproxima-me mais(...), de saber mais de saber compreender as
pessoas com quem lido’E1;

“ tentar ajudar a resolver o dos outros, porque, como muitas vezes me solicitam, e
também gosto de os ajudar "E2;

“ Ajudar os outros. (...) Sou mais de tentar ajudar (...) As outras pessoas que precisam.
(...) eu sou capaz de dar for¢a a outra pessoa (...) € 1SS0 traz-me depois alegria, porque
eu consegui dar forca a outra pessoa, que se sentia mal e eu sinto-me bem depois porque
eu préprio consegui fazer algo bom perante mim e perante a outra pessoa "E3;

“quando vou a fisioterapia (...) faz-me impressdo aquelas pessoas estarem tdo em baixo.
(...) Eu tenho que dizer qualquer coisa para as animar. Porque sinto-me bem. (...) basta
dizer qualquer coisa que elas se riam. Jd é bom. (...) Porque sei que, pelo menos aquela
pessoa, naquela hora sorri “E9.

Através dos testemunhos podemos constatar que este sentido, se vai construindo ao
longo de um determinado horizonte temporal, variavel de pessoa para pessoa, iniciando-se por
uma primeira fase em que é questionado o sentido da doenca e do sofrimento nomeadamente
se sera resultado de alguns comportamentos menos saudaveis ou em alguns casos se sera

castigo divino ou da entidade sobrenatural. Esta fase inicial em que se colocam algumas
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questdes existenciais como “porqué a mim”, evoluem para um processo de procura de
resposta em que a questdo se recoloca de uma forma positiva e a pergunta dominante comeca
a ser “porque fui escolhido?” ou “qual a missdo que me esta a ser destinada” OU “isto é uma
oportunidade para aprender algo”. O sentido do sofrimento e da doenca € geralmente
atribuido de forma positiva, assumindo uma relagdo com Deus, em que este Ihes atribui uma
missdo, fornecendo-lhes os recursos para lidarem com a situacdo. Simultaneamente a relacéo
vertical com uma divindade, as pessoas com esclerose mdltipla, acabam também por
desenvolver a sua espiritualidade e encontrar forca e motivacdo através de uma relacdo

horizontal com familiares ou de doagéo aos outros.

4.2-A Relagéo entre Sofrimento e Espiritualidade

O presente subcapitulo apresenta os resultados do estudo correlacional, sendo
apresentado sequencialmente a caracterizacdo socio-demografica e clinica dos participantes,
as relacOes entre sofrimento e as variaveis socio-demograficas e clinicas, as relagdes entre
bem-estar espiritual e as variaveis socio-demograficas e clinicas e finalmente as relacoes entre

sofrimento e bem-estar espiritual

4.2.1- Caracterizacido Socio-demografica e Clinica

Relativamente ao distrito de residéncia, constatamos que os participantes abrangem
todos os distritos, nomeadamente Lisboa (60), Setubal (21), Aveiro e Porto, (17 cada), Braga
(16), Santarém (14), Coimbra, Faro e Castelo Branco (12 cada), Leiria e Evora (10 cada),
Viseu (8), Portalegre (5), Braganca, Beja e Guarda (4 cada), Viana do Castelo e Angra do
Heroismo (3 cada), Funchal, Ponta Delgada e Horta (2 cada), Vila Real (1). 3 dos

participantes ndo indicaram o distrito de residéncia.

Através da tabela 31, podemos constatar que o0s participantes tém idades
compreendidas entre 0s 20 e 0s 80 anos. Apresentam uma média de idade de 42,63 anos e um

desvio padrdo de 10,55 anos. A mediana situa-se nos 42 anos.
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Tabela 31 - Caracterizacdo dos participantes segundo a idade (anos).

N Min Max Média D.P. p25 p50 p75

Idade 517 20,00 80,00 42,63 10,55 34,00 42,00 50,00

Relativamente ao sexo, 357 (69,1%) dos participantes pertencem ao sexo feminino e
160 (30,9%) ao sexo masculino (tabela 32).

Tabela 32- Distribuigdo dos participantes por sexo.

Sexo e %
Feminino 357 69,10
Masculino 160 30,90
Total 517 100,00

Através da tabela 33, podemos verificar que ndo existem diferencas estatisticamente
significativas de idades entre os participantes do sexo masculino e os participantes do sexo
feminino (t = 0,723; p> 0,05).

Tabela 33 — Médias, desvios padrdes e t de Student das idades (em anos) dos participantes,

por sexo.
Sexo
Masculino Feminino
n; =160 n, =357
Idade Média D.P. Média D.P. t p
43,13 10,75 42 41 10,46 0,723 0,470

Através da tabela 34, podemos constatar que relativamente a escolaridade, 50 (9,7%)
referiram possuir o 1° ciclo, 47 (9,1%) referiram ser detentores do 2° ciclo, 132 (25,5%) o 3°
ciclo, 113 (21,9%) o ensino secundario, 175 (33,8%) referem possuir formacdo de nivel
superior. Através do teste do Qui quadrado, constatdmos que ndo existem relacbes

estatisticamente significativas de escolaridade por sexo. (x°= 2,494; p> 0,05).
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Tabela 34- Distribuigdo, percentagem e Qui-quadrado dos participantes por escolaridade.

Sexo
_ Masculino Feminino Total

Escolaridade o % po % o % X2 p
1° Ciclo 14 2,70 36 7,00 50 9,70 2,494 0,646
2° Ciclo 17 3,30 30 5,80 A7 9,10

3° Ciclo 46 8,90 86 16,60 132 25,550

Ensino Secundério 34 6,60 79 1530 113 21,90

Ensino Superior 49 950 126 24,40 175 33,80

Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

Relativamente ao estado civil, 341 (66,0%) dos participantes referiram ser casados, 94
(18,2%) referem ser solteiros, 56 (10,8%) referem ser divorciados, 7 (1,4%) referem ser

vilvas e 19 (3,7%) referem que o estado civil é outra situacdo ndo especificada (tabela 35).

Tabela 35 — Distribuicdo e percentagem dos participantes por estado civil.

Sexo
Estado Civil Masculino Feminino Total
n° % n° % n° %
Solteiro 34 6,50 60 11,60 94 18,10
Casado/a 109 21.10 232 44,90 341 66,00
Divorciado/a 10 1,90 46 8,90 56 10,80
Vilvo/a - - 7 1,40 7 1,40
Outro 7 1,40 12 2,30 19 3,70
Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

Relativamente a questdo colocada sobre com quem viviam, 225 (43,50 %)
responderam que vivem com o conjuge e filhos, 106 (20,5 %) com o cbnjuge, 41 (7,9 %),
com os pais, 19 (3,6 %) com a mae, 25 (4,9 %) com os filhos entre outros. 32 participantes
(6,2%) referiram viver sozinhos. Constatamos assim que 93,8% dos inquiridos vivem

acompanhados por familiares ou outras pessoas (tabela 36).
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Tabela 36- Distribuicdo das respostas dos participantes a questao: “Com quem vive”.

Sexo
: Masculino Feminino Total
Com quem vive o % o % o %
Conjuge e filhos 69 13,30 156 30,20 225 43,50
Conjuge 39 7,50 67 13,00 106 20,50
Conjuge e pais - - 3 0,60 3 0,60
Conjuge, filhos e pais - - 3 0,60 3 0,60
Conjuge e tia - - 1 0,20 1 0,20
Companheira/o 3 0,60 4 0,80 7 1,40
Companheiro/a e filho/a - - 8 1,50 8 1,50
Namorado/a 6 1,20 5 1,00 11 2,10
Namorado e pais 1 0,20 - - 1 0,20
Pais 17 3,30 24 4,60 41 7,90
Pais e irmao/ & 2 0,40 10 1,90 12 2,30
Pais e filho/a 1 0,20 2 0,40 3 0,60
Pais e av0/0 1 0,20 3 0,60 4 0,80
Mae 9 1,70 10 1,90 19 3,60
Mae e filhos - - 1 0,20 1 0,20
Mée e irmé / &o - - 3 0,60 1 0,60
Filho (s) - - 25 4,80 25 4,80
Irméo/a 1 0,20 1 0,20 2 0,40
Lar 3 0,60 3 0,60 6 1,20
Sogro 1 0,20 - - 1 0,20
Empregada - - 1 0,20 1 0,20
Com outros sacerdotes 1 0,20 - - 1 0,20
Familiares - - 1 0,20 1 0,20
Sozinho /a 6 1,20 26 5,00 32 6,20
Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

Relativamente as profissdes dos inquiridos, identificAmos 80 actividades profissionais,
abrangendo uma grande variedade de profissdes do sector primario, secundario e terciario.
Foram referidas algumas profissdes como professor (40), administrativo (23), enfermeiro/a
(17), empregado/a de escritorio (16), empresaria/o (12), bancério/a (12), engenheiro/a (11),
funcionario publico (10), escrituraria (10), auxiliar de accdo educativa (8), operario fabril (8),
empregado de balcdo (7), educadora de infancia (5), comerciante (5), electricista (4),
cozinheiro (3), metaltrgico (3), técnico de contas (13), cabeleireira, costureira, serralheiro,
camionista, médico, juiz, maquinista, auxiliar de accdo educativa, pintor de construcao civil e
sacerdote entre outros. De referir que 128 participantes referiram que eram reformados, 8 que

eram pensionistas, 13 domésticas e 12 estudantes.
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Através da tabela 37, podemos verificar que relativamente a situacdo face a situagdo
profissional, 240 inquiridos (46,4%) referiram estar no activo e 277 (53,6%) referiram nao
estarem activos profissionalmente. Através do teste do Qui quadrado, podemos verificar que
ndo existem relacOes estatisticamente significativas entre a situagdo profissional em que o0s

participantes se encontram e o sexo (3= 2,172; p > 0,05).

Tabela 37 - Distribuicdo, percentagem e Qui-quadrado dos participantes por situacéo

profissional.
Sexo
Sit. Profissional Masculino Feminino Total
n° % ne % N % p
Activo 82 1590 158 30,60 240 46,40 2,172 0,141
Nao activo 78 15,10 199 38,50 277 53,60
Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

Podemos constatar atraves da tabela 38, que existem diferencas estatisticamente muito
significativas de idade entre os participantes que referem estar activos e os que referiram nao
estar activos do ponto de vista profissional (t =-11,478; p<0,001). Os individuos que se
encontram activos tém idades inferiores (37,6 anos) em relacdo aos que nao se encontram

activos (47,0 anos).

Tabela 38 - Meédias, desvios padrbes e t de Student das idades (em anos) dos participantes,

gue se encontram ou ndo profissionalmente activos.

Activo Néo activo
n, =240 n, =277
Idade Média D.P. Média D.P. t p
37,60 8,06 47,00 10,52 -11,478 0,000

Dos 277 participantes que referiram ndo estar no activo, 34 participantes ndo
especificaram o tempo de inactividade. Podemos constatar através da tabela 39, que de entre
0s 243 participantes que responderam, os tempos de inactividade profissional estdo

compreendidos entre 1 més e 372 meses (31 anos). A média de inactividade profissional é de
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80,85 meses (6,73 anos), com um desvio padrdo de 73,38 meses (6,11 anos). A mediana é de

60 meses (5 anos).

Tabela 39 - Caracterizacdo dos inquiridos pelo tempo de inactividade profissional (em

meses).

n Min Max Média D.P. p25 p50 p75

Tempo de inactividade 243 1,00 372,00 80,85 73,38 24,00 60,00 120,00

Relativamente a questdo se tinha existido mudanca de emprego devido a esclerose
maltipla (tabela 40), 170 (32,9%) dos participantes responderam que sim e 327 (63,27%)
referiram que ndo. De entre os participantes, 20 (3,9%) né@o responderam a questdo. Através
do teste do Qui quadrado, podemos verificar que ndo existem relacGes estatisticamente

significativas de mudanca de emprego por sexo (3°= 2,480; p <0,05).

Tabela 40 - Distribuicdo, percentagem e Qui-quadrado dos participantes, por mudanca de

emprego devido a esclerose multipla.

Sexo
Mudanca emprego Masculino Feminino Total
n° % n° % n° % o p
Sim 54 10,40 116 22,40 170 32,90 2,480 0,289
Nao 103 19,90 224 43,30 327 63,20
N&o respondeu 3 0,60 17 3,30 20 3,90
Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

Relativamente ao tipo de esclerose multipla (tabela 41), 68 participantes (13,2%)
referiram sofrer do tipo benigna, 210 (40,6%) referiram sofrer de esclerose multipla por surto
de exacerbacdo-remissdo, 45 (8,7 %) referiram sofrer de esclerose multipla primaria-
progressiva, 46 (8,9%) referiram sofrer de esclerose multipla secundaria progressiva e 148
participantes ( 28,6%) referiram ndo saber o tipo de esclerose multipla que sofrem. Através do
teste do Qui quadrado, constatdmos que existem relacdes estatisticamente significativas entre

o tipo de esclerose multipla e o tipo de sexo dos participantes (3°= 10,118; p < 0,05).
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Tabela 41 - Distribuicdo, percentagem e Qui-quadrado dos participantes por tipo de

esclerose maltipla.

Sexo
Tipo de E.M. Masculino Feminino Total
ne % ne % n % o p

Benigna 13 2,60 55 10,60 68 13,20 10,118 0,038
Por surtos 60 11,60 150 29,00 210 40,60

Primaria progressiva 20 3,80 25 490 45 8,70

Secundaria progressiva 15 2,90 31 6,00 46 8,90

Outro 52 10,00 96 18,60 148 28,60

Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

Constatamos que existem diferencas estatisticamente muito significativas de idade [F
@512) = 5,164; p<0,001], por tipo de esclerose multipla. Através do teste de comparagdes
multiplas, utilizando o teste de Tukey, constatamos que o0s participantes com esclerose
multipla benigna, por surtos e os que referem ndo saberem o tipo de esclerose que sofrem,
apresentam idades significativamente menores em comparag¢do com o grupo dos participantes
que apresentam esclerose multipla primaria progressiva. Os participantes com esclerose
multipla secundaria progressiva nao apresentam diferencas estatisticamente significativas de

idade com os participantes dos outros tipos de esclerose multipla. (tabelas 42 a 44)

Tabela 42 - Médias e desvios padrdes da idade dos participantes, em anos, por tipo de

esclerose multipla.

Tipo de E. Mltipla Benigna Surtos Primaria Secundaria Néo sabe
progressiva  progressiva
\dade nl=68 n2=210 n3-45 ny- 46 n5-148
Média 42,08 41,22 48,37 45,17 42,35
D.P. 10,94 9,99 9,24 11,15 10,74
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Tabela 43- Anélise de variancia da idade dos participantes (em anos) por tipo de esclerose

multipla.
Soma dos Graus de Quadrados F p
quadrados liberdade médios
Idade
2228,221 4 557,055 5,164 0,000
55233,415 512 107,878

Tabela 44 - Andlise de variancia da idade dos participantes (em anos), por tipo de
esclerose maltipla, utilizando o teste de Tukey.

Tipo de Tipo de esclerose Diferencas de p

esclerose (1) (J) médias ( 1-J)

Benigna Surtos 0,85 0,976

Primaria progressiva -6,28 0,015

Secundaria progressiva -3,08 0,526

N&o sabe -0,26 1,000

Surtos Benigna -0,85 0,976

Idade Primaria progressiva -7,14 0,000

Secundaria progressiva -3,94 0,136

Né&o sabe -1,12 0,852

Primaria Benigna 6,28 0,015

progressiva Surtos 7,14 0,000

Secundaria progressiva 3,20 0,582

N&o sabe 6,02 0,006

Secundaria Benigna 3,08 0,526

progressiva surtos 3,94 0,136

Primaria progressiva -3,20 0,582

Nao sabe 2,82 0,492

N&o sabe Benigna 0,26 1,000

surtos 1,12 0,852

Primaria progressiva -6,02 0,006

Secundaria progressiva -2,82 0,492

Analisando as respostas dos 514 participantes (tabela 45) que mencionaram o tempo
que tinha decorrido desde o momento que souberam que tinham esclerose multipla (3
participantes ndo responderam a questdo), podemos verificar que o tempo decorrido oscila
entre 0s 6 meses e 0s 504 meses (42 anos). A média é de 121,23 meses (10,10 anos), com um

desvio padrédo de 82,16 meses (6,84 anos). A mediana é de 108 meses (9 anos).
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Tabela 45 - Caracterizagdo dos participantes pelo tempo que sabem que tém esclerose

multipla (em meses).

n Min Max Média D.P. p25 p50 p75

Tempode EIM. 514 6,00 504,00 121,23 82,16 60,00 108,00 168,00

Através da tabela 46, podemos constatar que nao existem diferencas estatisticamente
significativas de tempo decorrido desde que souberam que tinham de esclerose multipla entre
0s participantes do sexo masculino e do sexo feminino (t = 0,708; p > 0,05).

Tabela 46 - Médias, desvios padrdes e t de Student do tempo (em meses) que 0S

participantes sabem que tém esclerose multipla, por sexo.

Sexo
Masculino Feminino
n; =160 n, =354
Tempo de esclerose multipla Média D.P. Média D.P. t D

125,05 84,87 119,50 80,96 0,708 0,479

Relativamente a questdo em que era solicitado aos participantes que referissem o
tempo que tinha decorrido apds o ultimo surto; 26 responderam que nunca tinham tido surtos,
43 ndo responderam a questdo e 12 referiram que ndo se lembravam. Dos 436 participantes
que forneceram os dados solicitados, constatdmos que o tempo decorrido apds o ultimo surto
(tabela 47) esta compreendido entre 1 e 0s 264 meses (22 anos). A média € de 34,94 meses
(2,91 anos), com um desvio padrdo de 39,82 meses (3,31 anos). A mediana é de 24 meses (2

anos).

Tabela 47 - Caracterizacdo dos participantes pelo tempo que decorreu apds o ultimo surto
(em meses).

n Min Max  Media D.P. p25 p50 p75

Tempo dltimo surto 436 1,00 264,00 34,94 39,82 7,00 24,00 48,00
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Relativamente & questdo em que era solicitado aos participantes que referissem se
tomavam medicamentos ou ndo, 489 participantes (94,6%) referiram que sim e 28
participantes (5,4%) referiram que ndo (tabela 48). Através do teste do Qui quadrado,
constatamos que ndo existem relagcBes estatisticamente significativas entre o tomar
medicamentos e 0 sexo a que pertencem os participantes (3°= 0,078; p > 0,05).

Tabela 48- Distribuicdo, percentagem e Qui-quadrado dos participantes que tomam ou
ndo medicamentos.

Sexo
Masculino Feminino Total
Toma medicamentos n° % n° % n° % e p
Sim 152 29,40 337 65,20 489 94,60 0,078 0,780
Nao 8 1,50 20 3,90 28 5,40
Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

Relativamente a questdo em que era solicitado aos participantes que referissem se
tomavam corticosterdides (tabela 49), 444 participantes (85,9%) referiram que ndo tomavam e
73 (14,9%) referiram que sim. Através do teste do Qui quadrado, constatdmos que nao
existem relacdes estatisticamente significativas entre o tomar corticosterdides e o tipo de sexo
(c¥'=2,334;p > 0,05).

Tabela 49 - Distribuicdo, percentagem e Qui-quadrado dos participantes que tomam ou

nao corticosterdides.

Sexo
Toma corticosterdides MaSCU“nO Femlnll’lO TOta|
n° % n° % n° % o p
Nao 143 27,60 301 58,30 444 85,90 2,334 0,127
Sim 17 3,30 56 10,80 73 14,10
Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

Através da tabela 50 podemos constatar que existem diferencas estatisticamente muito

significativas de tempo decorrido entre o ultimo surto entre os participantes que referiram que
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tomam corticosterdides e os que referiram que ndo tomam (t = -6,220; p <0,001). Os
participantes que tomam corticosterdides apresentam tempo decorrido ap6s ultimo surto

significativamente mais baixo (17,6 meses) em relagdo aos que ndo tomam (37,96 meses).

Tabela 50- Meédias, desvios padrdes e t de Student do tempo que decorreu (em meses)

apos o ultimo surto, nos participantes que tomam ou ndo corticosterdides.

Corticosteroides
Sim (n; =63) N&o ( n,=373)

Média DP. Média D.P. t p

Tempo apos ultimo surto

17,06 20,51 37,96 41,48 -6,220 0,000

Relativamente a questdo em que era solicitado aos participantes que referissem se
tomavam Interferon (tabela 51), 160 participantes (30,9%) referiram que tomavam e 357
(69,1%) referiram que ndo. Através do teste do Qui quadrado, constatamos que nao existem
relaces estatisticamente significativas entre o tomar interferon e o tipo de sexo (y°= 2,334; p >
0,05).

Tabela 51- Distribuicdo, percentagem e Qui-quadrado dos participantes que tomam ou

nao Interferon.

Sexo
Interferon Masculino Feminino Total v p
ne % n° % n° %
Néo 54 10,40 106 20,50 160 30,90 2,334 0,127
Sim 106 20,50 251 48,60 357 69,10
Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

Através da tabela 52, podemos verificar que existem diferencas estatisticamente muito
significativas de tempo de esclerose multipla entre os participantes que referiram tomar
interferon e os que referiram ndo tomar (t = -3,032; p<'0, 003). Os participantes que tomam
interferon apresentam tempo de esclerose multiplas significativamente mais baixo (113,09

meses) em relacdo aos que ndo tomam interferon (139,23 meses).
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Tabela 52 — Médias, desvios padrdes e t de Student do tempo de esclerose mdltipla (em
meses) nos participantes, que tomam ou néo Interferon.

Interferon
Sim (n; =354) Né&o (n,=160)

Tempo esclerose multipla Média D.P. Média D.P. t p

113,09 72,95 139,23 97,40 -3,032 0,003

Relativamente a questdo em que era solicitado aos participantes que referissem se
tomavam ansioliticos ou ndo (tabela 53), 425 participantes (82,2) referiram que ndao tomavam
e 92 (17,8%) referiram que sim. Através do teste do Qui quadrado, constatdmos que nao
existem relacdes estatisticamente significativas entre o tomar ansioliticos e o sexo (y*= 0,378;
p > 0,05).

Tabela 53 - Distribuicdo, percentagem e Qui-quadrado dos participantes que tomam ou
ndo ansioliticos.

Sexo
Toma ansioliticos Masculino Feminino Total ,
n® % n° % n° % X p
Néo 134 2590 291 56,30 425 82,2 0,378 0,539
Sim 26 500 66 1280 92 178
Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

Podemos constatar atravées da tabela 54, que existem diferencas estatisticamente muito
significativas de idade entre os participantes que referiram tomar ansioliticos e os que
referiram ndo tomar (t = 3,159; p< 0,002). Os participantes que tomam ansioliticos
apresentam idades significativamente mais elevadas (45,76 anos) em relacdo aos que nédo

tomam ansioliticos (41,96 anos).

Tabela 54 - Médias, desvios padrBes e t de Student das idades (em anos) dos participantes,
gue tomam ou ndo ansioliticos.

Toma ansioliticos

Idade Sim (n; =92) N&o ( n, =425)
Média D.P. Média D.P. t p
45,76 9,77 41,96 10,60 3,159 0,002
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Relativamente a questdo em que era solicitado aos participantes que referissem se
tomavam antidepressivos, 333 participantes (64,42%) referiram que ndo tomavam e 184
(35.60%) referiram que sim (tabela 55). Através do teste do Qui quadrado, constatdmos que
existem relacOes estatisticamente muito significativas entre o tomar antidepressivos e 0 sexo
(> = 8,818; ps< 0,003). Constatamos que o nlmero de participantes que tomam

antidepressivos € maior nas participantes do sexo feminino.

Tabela 55- Distribuicdo, percentagem e Qui-quadrado dos participantes que tomam ou
ndo antidepressivos.

Sexo
Antidepressivos Masculino Feminino Total ,
n® % n° % n° % 4 p
Néo 118 22,80 215 41,60 333 64,40 8,818 0,003
Sim 42 810 142 2750 184 3560
Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

Podemos constatar atraves da tabela 56, que existem diferencas estatisticamente muito
significativas de idade entre os participantes que referiram tomar antidepressivos e 0s que
referiram ndo tomar (t = 3,890; p< 0, 001). Os participantes que tomam antidepressivos
apresentam idades significativamente mais elevadas (45,03 anos) em relacdo aos que nao

tomam antidepressivos (41,31 anos).

Tabela 56 - Meédias, desvios padrbes e t de Student das idades (em anos) dos participantes,
gue tomam ou ndo antidepressivos.

Toma antidepressivos

Sim Nao
n; =184 n, =333
Idade Média D.P. Média D.P. t p
45,03 9,84 41,31 10,71 3,890 0,000

Relativamente a questdo em que era solicitado aos participantes que referissem se
tomavam outros medicamentos, 190 participantes (36,8%) referiram que sim e 327 (63,2 %)

referiram que ndo (tabela 57). Através do teste do Qui quadrado, constatdmos que ndo existem
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relaces estatisticamente significativas entre o tomar outro tipo de medicamentos e 0 sexo (y?
=2,018; p > 0,05).

Tabela 57- Distribuicdo, percentagem e Qui-quadrado dos participantes que tomam ou

nao outros medicamentos.

Sexo
Masculino Feminino Total
Outros medicamentos n° % n° % % p
Sim 66 12,80 124 24,00 190 36,80 2,018 0,155
N&o 94 18,10 233 4510 327 63,20
Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

Através da tabela 58, podemos constatar que 18 participantes (9,5%) referiam tomar
Copaxone, dois (1,1 %) Imunoglobinas, um (0,5 %) Mitoxontrona, outro Octam e outro
Vitamina B. De entre os participantes, 167 (87,9%), referiram que tomam outros

medicamentos, no entanto, ndo os especificaram embora existisse um espaco para o efeito.

Tabela 58 - Tipo de medicamentos especificados pelos participantes que mencionaram

que tomavam outros medicamentos.

Outros tipos de medicamentos referidos n° %
Medicamentos ndo especificados 167 87,9
Copaxone 18 9,5
Imunoglobulinas 2 1,1
Mitoxontrona 1 0,5
Octam 1 0,5
Vitamina B 1 0,5
Total 190 100,0

Relativamente a questdo em que era solicitado aos participantes que referissem se ndo
conheciam o tipo de medicamentos que tomavam; 14 participantes (2,7%) referiram que néao

conheciam o tipo de medicamentos que tomavam e 503 participantes (97,3 %) referiram que
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conheciam o tipo de medicamentos que tomava (tabela 59). Através do teste exacto de Fisher,
constatdmos que ndo existem relacGes estatisticamente significativas entre o conhecimento do
tipo de medicamentos que toma e 0 sexo a que pertence (p > 0,05). Nao aplicamos o teste do
Qui quadrado porque uma das células apresentava frequéncias esperadas inferiores a cinco.

Tabela 59 - Distribuicdo, percentagem e Qui-quadrado dos participantes pelo

conhecimento que tém dos medicamentos que tomam.

Sexo
Conhecimento Masculino Feminino Total Teste
n° % n° % n° %  Fisher p
Né&o conhece medicamento 8 1,50 6 1,20 14 2,70 0,041
Conhece medicamento 152 29,40 35 67,90 503 97,30
1
Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

Relativamente ao grau de incapacidade avaliado através de uma adaptacdo da escala
de Kurtzke (EDSS), constatdmos (tabela 60) que 22 participantes (4,3%) referem apresentar
grau zero (exame neuroldgico normal) e 99 (19,1%) assinalaram que apresentavam auséncia
de incapacidade, mas com sinais neuroldgicos minimos (grau 1). Constatdmos que 100
participantes (19,3%) assinalaram que apresentavam uma incapacidade minima (grau 2) e 58
(11,2%) assinalaram que conseguiam caminhar sem auxilio, mas que apresentavam
incapacidade moderada num sistema funcional (grau 3). Entre os participantes, 32 (6,2%)
assinalaram que conseguiam caminhar sem auxilio, durante um minimo de 500 metros, mas
que apresentam incapacidade acentuada (grau 4) e 73 participantes (14,1%) assinalaram que
conseguiam caminhar sem auxilio, durante um minimo de 500 metros, mas que apresentam
incapacidade demasiado grave para se considerarem totalmente aptos para o trabalho (grau 5).
Verificamos também que 78 participantes (15,1%) assinalaram que necessitavam de uma
bengala, canadiana ou auxilio de marcha para caminhar 100 metros (grau 6) e 23 (4,5%)
assinalaram que com auxilio, ndo conseguem caminhar mais de 5 metros, mas que conseguem
movimentar a cadeira de rodas e transferir-se dela sem auxilio (grau 7). Constatamos que 32
participantes (6,2%) assinalaram que estavam confinados a cadeira de rodas e que necessitam

de auxilio para se transferir dela, mas com uso efectivo dos bracos (grau 8).
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Tabela 60- Distribuigcdo dos participantes pelo grau de incapacidade.

Grau Descricdo n° %

0 Exame neuroldgico normal 22 4.3

1 Auséncia de incapacidade, sinais minimos  (ex: 99 19,1
descoordenacéo)

2 Apresenta uma incapacidade minima, em apenas um dos 100 19,3
sistemas funcionais (ex. pequenas alteracdes da marcha)

3 Consegue caminhar sem auxilio, mas apresenta uma 58 11,2
incapacidade moderada hum sistema funcional. (ex: ataxia )

4 Consegue caminhar sem auxilio durante um minimo de 500 32 6,2

metros, mas apresenta incapacidade acentuada. (E capaz de ser
auto - suficiente e de se manter em pé 12 horas por dia)
5 Consegue caminhar sem auxilio durante um minimo de 500
metros, mas apresenta incapacidade demasiado grave para se 73 14,1
considerar totalmente apto para o trabalho ( Exemplo. Incapaz
de trabalhar o dia inteiro sem precaugdes especiais)

6 Necessita de uma bengala, canadiana, auxilio de marcha para 78 15,1
caminhar 100 metros

7 Com auxilio, ndo consegue caminhar mais de 5 metros; 23 45
consegue movimentar a cadeira de rodas e transferir-se dela
sem auxilio.

8 Confinado a cadeira de rodas, necessita de auxilio para se 32 6,2
transferir dela, mas com uso efectivo dos bracos.

9 Totalmente incapacitado, confinado ao leito; bracos ndo - -
funcionais

Total 517 100,00

Através da tabela 61 podemos constatar que os participantes apresentam uma média de
incapacidade de 3,58 e um desvio padrdo de 2,29. A moda do grau de incapacidade € 2 e a

mediana situa-se no grau 3.

Tabela 61 - Caracterizacdo dos participantes segundo o grau de incapacidade.

n Min  Max Média D.P. p25 p50 p75

Grau de incapacidade 517 0,00 800 358 229 200 300 6,00

Através da tabela 62, podemos constatar que 430 participantes (83,1%) referiram ser
catdlicos, 20 (3,7%) referiram ser cat6licos ndo praticantes, pelo que 450 participantes (86,8%)
referiram a religido Catolica. De entre os participantes, 15 (3,0%) identificaram-se com outras
religibes cristds, nomeadamente; seis referiram pertencer a igreja Evangélica, trés a religido

Adventista do 7° dia, um referiu pertencer a Igreja Mana e outro a Igreja de Assembleia de
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Deus. Uma das participantes referiu pertencer a religido cristd e outro do sexo masculino

referiu pertencer a religido Cristd espiritualista. Pelos dados obtidos, constatamos que 90,8%

dos participantes referem pertencer a religides Cristas. Foram referidas outras religibes como

Budista, espiritualista, espiritual em descoberta e outra ndo especificada. Um dos participantes

referiu professar o espiritismo. Dos participantes, 39 (7,6%) referiram ser agndsticos e quatro

(0,8%) referiram ser ateus.

Tabela 62 - Distribuicdo dos participantes por religido.

Religido Mo Sexo _
asculino Feminino Total

n° % n° % n° %
Catolica 123 23,80 307 59,30 430 83,10
Catolica nédo praticante 8 1,40 12 2,30 20 3,70
Cristd - - 1 0,20 1 0,20
Cristd espiritualista 1 0,20 - - 1 0,20
Protestante ndo especificado - - 2 0,40 2 0,40
Adventista 7° dia - - 3 0,60 3 0,60
Evangélica 2 0,40 4 0,80 6 1,20
Assembleia de Deus 1 0,20 - - 1 0,20
Igreja Mana - - 1 0,20 1 0,20
Budista - - 1 0,20 1 0,20
Outra ndo especificada 1 0,20 3 0,60 4 0,80
Espiritualista - - 2 0,40 2 0,40
Espiritual em descoberta - - 1 0,20 1 0,20
Espiritismo 1 0,20 - - 1 0,20
Agnostico 21 4,10 18 3,50 39 7,60
Ateu 2 0,40 2 0,40 4 0,80
Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

De modo a analisarmos se existia alguma relacdo entre o facto de professar alguma

religido ou ndo e 0 sexo a que pertencem, cridmos 2 grupos. Consideramos que ndo professam

uma religido os que referiram ser ateus ou agnadsticos. Através da tabela 63, constatamos que

474 participantes (91,7%) professam uma religido e 43 (8,3%) referem que ndo professam
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qualquer religido. Através do teste do Qui quadrado, constatdmos que existem relacbes
estatisticamente significativas entre os professam uma religido e o que ndo professam, por

sexo (3*=11,151; p<0, 001). O nimero de participantes que professam uma religido é maior
no sexo feminino.

Tabela 63- Distribuicdo, percentagem e Qui-quadrado dos participantes que professam ou
ndo uma religido.

Sexo
Professa religido Masculino Feminino Total
n® % n° % n° % xz p
Sim 137 26,50 337 6520 474 91,70 11,151 0,001
Nao 23 4,40 20 390 43 8,30
Total 160 30,90 357 69,10 517 100,00

4.2.2 - Hipo6teses em Estudo

H1- O sofrimento nas pessoas com esclerose multipla esta relacionado com os factores
socio-demogréficos e clinicos.

As variaveis pessoais e clinicas estudadas foram: o sexo, idade, estado civil,
escolaridade, tipo de esclerose multipla, situacdo profissional, vive sé ou acompanhado,

professa religido ou ndo, religiosidade, tempo de esclerose multipla, grau de incapacidade,
ansiedade e depressao.

Sofrimento e sexo

Podemos constatar atraves da tabela 64, que ndo existem diferencas estatisticamente
significativas de sofrimento global (t = 0,156; p>0,05) por sexo. Constatamos também que o
sofrimento ndo apresenta diferengas estatisticamente significativas por sexo, nas dimensoes:

142



RESULTADOS

sofrimento psicolégico (t = -0,930; p>0,05), sofrimento existencial (t =1,034; p>0,05),
sofrimento por incapacidade (t = 0,977; p>0,05), sofrimento socio-relacional (t = -0,674;
p>0,05), sofrimento fisico (t =-0,231; p>0,05) e nas experiéncias positivas do sofrimento (t
=-1,023; p>0,05).

Tabela 64 - Médias, desvios padrdes e t de Student do sofrimento dos participantes, por

Sexo.
Masculino Feminino
n; =160 np =357
Média D.P.  Média D.P. t P
Sofrimento global 114,58 35,87 114,08 33,27 0,156 0,876
F1-Sofrimento psicologico 3391 13,11 35,04 11,93 -0,930 0,353
F2-Sofrimento existencial 26,45 11,01 2543 9,99 1,034 0,301
F3- Sofrimento por incapacidade 17,85 5,49 17,33 5,50 0,977 0,329
F4 -Sofrimento socio-relacional 19,08 6,22 19,47 6,12 -0,674 0,501
F5 - Sofrimento fisico 7,93 4,16 8,02 4,10 -0,231 0,818

F6 - Exp. positivas sofrimento 1526 511 1576 514  -1,023 0,307

Sofrimento e estado civil

Através das tabelas 65 e 66 podemos constatar que ndo existem diferencas
estatisticamente significativas de sofrimento global [F 3513y = 0,437; p>0,05], sofrimento
psicologico [ F @513 = 0,597; p>0,05], sofrimento existencial [ F @513 = 0,717; p>0,05],
sofrimento por incapacidade [ F 513y =0,570; p>0,05], sofrimento socio-relacional [F 3513 =
0,461; p>0,05] e sofrimento fisico, por estado civil. Existem diferencas estatisticamente muito
significativas de experiéncias positivas de sofrimento por estado civil [F @13 = 5790 p <
0,001]. Através do teste de comparacdes multiplas, utilizando o teste de Tukey (tabela 67)
constatdmos que as diferencas sdo entre o grupo dos participantes solteiros em comparacao
com o grupo dos casados e dos participantes vilvos/divorciados. Os solteiros apresentam
experiéncias positivas de sofrimento significativamente mais elevados do que o grupo dos

participantes casados e o grupo dos participantes viivos/divorciados.
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Tabela 65 - Médias e desvios padrdes do sofrimento dos participantes, por estado civil.

Solteiro Casado Vilavo/divorciado Outro
nl=94 n2=341 n3- 63 ns- 19
Sofrimento Global

Média 112,11 113,95 118,09 116,94

D.P. 33,75 34,19 30,64 44,50
F1- Sofrimento Psicologico

Média 35,48 34,24 35,14 37,31

D.P. 12,79 12,01 11,99 16,06
F2- Sofrimento Existencial

Média 25,54 25,47 27,19 26,84

D.P. 10,21 10,36 9,51 12,78
F3- Sofrimento por Incapacidade

Média 17,12 17,40 18,61 17,21

D.P. 5,44 5,48 4,98 7,41
F4 - Sofrimento Socio-relacional

Média 18,72 19,54 19,19 19,52

D.P. 6,07 6,21 5,81 6,73
F5 — Sofrimento Fisico

Média 7,56 8,12 8,03 7,84

D.P. 3,57 4,20 3,93 5,67
F6- Experiéncias Positivas de Sofrimento

Média 17,24 15,31 14,25 17,21

D.P. 5,05 5,10 4,78 5,13

Tabela 66 - Analise de variancia do sofrimento dos participantes, por estado civil.

Soma dos Graus de Quadrados F p
quadrados liberdade médios
Sofrimento Global

1526,223 3 508,741 0,437 0,727
597355,51 513 1164,436

F1- Sofrimento Psicolégico
271,994 3 90,665 0,597 0,617
77924,107 513 151,899

F2- Sofrimento Existencial
182,656 3 60,885 0,570 0,635
54796,655 513 106,816

F3- Sofrimento por Incapacidade
96,422 3 32,141 1,063 0,364
15506,823 513 30,228

F4 - Sofrimento Socio-relacional
52,513 3 17,504 0,461 0,710
19495,7116 513 38,003

F5 — Sofrimento Fisico
23,595 3 7,864 0,462 0,709
8738,407 513 17,034

F6- Experiéncias Positivas de Sofrimento
445,031 3 148,344 5,790 0,001
13142,261 513 25,618
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Tabela 67 - Analise de variancia das experiéncias positivas de sofrimento dos

participantes, por estado civil, utilizando o teste de Tukey.

Estado Civil Estado civil Diferencas de p
(1) (J) médias ( I-J)

Casado 1,92 0,006

F6 - Experiéncias Solteiro Viavo / divorciado 2,99 0,002
Positivas do Outro 0,34 1,000
Sofrimento Solteiro -1,92 0,006
Casado Viuvo / divorciado 1,06 0,420

Qutro -1,89 0,387

Solteiro -2,99 0,002

Viavo/ Casado -1,06 0,420

divorciado Outro -2,95 0,116

Solteiro -0,03 1,000

Outro Casado 1,89 0,387

Vilvo / divorciado 2,95 0,116

Sofrimento e escolaridade

Pelas tabelas 68 e 69 podemos constatar que existem diferencas estatisticamente muito
significativas de sofrimento global [F (3513) = 0,437; p<0,01], sofrimento psicolégico [ F 3513
= 0,597; p<0,01], sofrimento existencial [ F @513y = 0,717; p<0,01], sofrimento por
incapacidade [ F 3513y =0,570; p=<0,01], sofrimento socio-relacional [ F 3513y = 0,461; p<0,01],
sofrimento fisico e de experiéncias positivas de sofrimento, por escolaridade. Através do teste
de comparac6es multiplas, utilizando o teste de Tukey (tabelas 70 a 73) podemos constatar
que as diferencas sdo entre o grupo dos participantes com formacao superior em comparacao
com 0s outros grupos de habilitacdes literarias (1° ciclo, 2° ciclo, 3°ciclo, ensino secundario).
O grupo dos participantes com formacao superior apresentam niveis de sofrimento global,
sofrimento psicoldgico, sofrimento existencial, sofrimento por incapacidade, sofrimento
socio-relacional e sofrimento fisico significativamente mais baixos do que os restantes grupos
de escolaridade. Os participantes com formacao superior apresentam experiéncias positivas de

sofrimento significativamente mais elevados do que 0s restantes grupos.
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Tabela 68 - Médias e desvios padrdes do sofrimento dos participantes, por escolaridade.

1° Ciclo 2° Ciclo 3° Ciclo Ensino Ensino
secundario  superior
n1=50 n2 =47 n3-132 ns-113 n5-175
Sofrimento Global
Média 135,44 129,61 115,61 114,83 102,62
D.P. 36,89 33,73 32,08 32,81 3,97
F1- Sofrimento Psicologico
Média 39,92 38,91 34,70 35,59 31,47
D.P. 13,30 12,12 12,23 12,12 11,39
F2- Sofrimento Existencial
Média 31,74 29,97 26,28 25,87 22,41
D.P. 12,14 10,13 9,67 10,26 9,08
F3- Sofrimento por Incapacidade
Média 20,20 19,12 17,71 17,37 16,20
D.P. 4,60 5,28 5,22 5,53 5,61
F4 - Sofrimento Socio-relacional
22,06 22,42 19,59 19,49 17,48
6,30 5,69 5,94 6,05 5,84
F5 — Sofrimento Fisico
Média 11,26 9,34 7,85 8,11 6,74
D.P. 5,02 4,67 3,90 3,76 3,41
F6- Experiéncias Positivas de Sofrimento
Média 13,64 14,00 14,55 16,38 16,89
D.P. 4,98 4,51 4,84 5,03 5,19

Tabela 69 - Analise de variancia do sofrimento dos participantes, por escolaridade.

Soma dos Graus de Quadrados F p
quadrados liberdade médios
Sofrimento Global

57468,353 4 14367,088 13,587 0,000
541413,38 512 1057,448

F1- Sofrimento Psicolégico
4108,375 4 1027,094 7,098 0,000
74087,725 512 114,703

F2- Sofrimento Existencial
4625,009 4 1156,252 11,757 0,000
50354,302 512 98,348

F3- Sofrimento por Incapacidade
789,967 4 197,492 6,826 0,000
14813,278 512 28,932

F4 - Sofrimento Socio-relacional
1434,268 4 358,567 10,135 0,000
18113,957 512 35,379

F5 — Sofrimento Fisico
896,629 4 224,157 14,592 0,000
7865,371 512 15,362

F6- Experiéncias Positivas de Sofrimento
820,358 4 205,089 8,225 0,000
12766,935 512 24,935
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Tabela 70 - Analise de variancia do sofrimento global e do sofrimento psicoldgico dos

participantes, por escolaridade, utilizando o teste de Tukey.

Escolaridade Escolaridade Diferencas de p
(1) (J) médias ( 1-J)

1° Ciclo 2°ciclo 5,82 0,904
3°ciclo 19,82 0,002

Ensino secundario 20,60 0,002

Ensino superior 32,81 0,000

2° Ciclo 1°ciclo 5,88 0,904
Sofrimento Global 3°ciclo 14,00 0,085
Ensino secundario 14,75 0.068

Ensino superior 26,98 0,000

3° Ciclo 1°ciclo 19,82 0,002
2°ciclo 14,00 0,085

Ensino secundario 0,78 1,000

Ensino superior 12,98 0,005

Ensino 1°ciclo 20,60 0,002
Secundario 2°ciclo 14,78 0,068
3°ciclo -0,78 1,000

Ensino superior 12,20 0,017

Ensino. 1°ciclo -32,81 0,000
Superior 2°ciclo -26,98 0,000
3°ciclo -12,98 0,005

Ensino secundario -12,20 0,017

1° Ciclo 2°ciclo 1,00 0,997
F1- Sofrimento 3Cciclo 5,21 0,070
psicoldgico Ensino secundario 4,32 0,214
Ensino superior 8,44 0,000

2° Ciclo 1%ciclo -1,00 0,994
3°ciclo 4,21 0,239

Ensino secundario 3,32 0,504

Ensino superior 7,44 0,002

3° Ciclo 1°ciclo -5,21 0,070
2°ciclo -4,21 0,239

Ensino secundario -0,88 0,979

Ensino superior 3,23 0,137

Ensino 1°ciclo -4.32 0,214
Secundario 2°ciclo -3,32 0,504
3°ciclo 0,88 0,979

Ensino superior 4,11 0,0381

Ensino. 1°ciclo -8,44 0,000
Superior 2°ciclo -7,44 0,002
3°ciclo -3,23 0,137

Ensino secundario -4.11 0,038
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Tabela 71 - Andlise de varidncia do sofrimento existencial e por incapacidade dos

participantes, por escolaridade, utilizando o teste de Tukey.

Escolaridade Escolaridade Diferencas de p
(1) (J) médias (1-J)

1° Ciclo 2¢°ciclo 1,76 0,906
3°ciclo 5,45 0,009

F2 - Sofrimento Ensino secundario 5,86 0,005
existencial Ensino superior 9,32 0,000
2° Ciclo 1°ciclo -1,76 0,906
3°ciclo 3,69 0,185

Ensino secundario 4,10 0,121

Ensino superior 7,56 0,000

3° Ciclo 1°ciclo -5,45 0,009
2°ciclo -3,69 0,185

Ensino secundario 0,41 0,998

Ensino superior 3,87 0,007

Ensino 1ciclo -5,86 0,005
Secundario 2°ciclo -4.10 0,121
3°ciclo -0,41 0,998

Ensino superior 3,46 0,032

Ensino. 1°ciclo -9,32 0,000
Superior 2°ciclo -7,56 0,000
3°ciclo -3,87 0,007

Ensino secundario -3,46 0,032

1° Ciclo 2°ciclo 1,07 0,864
3°iclo 2,48 0,044

F3 - Sofrimento por Ensino secundéario 2,82 0,018
incapacidade Ensino superior 3,99 0,000
2° Ciclo 1%ciclo -1,07 0864
3°ciclo 1,41 0,531

Ensino secundario 1,75 0,329

Ensino superior 2,92 0,009

3° Ciclo 1°ciclo -2,48 0,044
2°ciclo -1,41 0,531

Ensino secundario 0,34 0,988

Ensino superior 1,50 0,109

Ensino 1°ciclo -2,82 0,018
Secundario 2°ciclo -1,75 0,329
3°ciclo -0,34 0,988

Ensino superior 1,16 0,377

Ensino. 1°ciclo -3,99 0,000
Superior 2°ciclo -2,92 0,009
3°ciclo -1,50 0,109

Ensino secundario -1,16 0,377
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Tabela 72 - Andlise de variancia do sofrimento socio-relacional e do sofrimento fisico dos

participantes, por escolaridade, utilizando o teste de Tukey.

Escolaridade Escolaridade Diferencas de p
(1) (J) médias (1-J)

1° Ciclo 2¢°ciclo 0,36 0,998
F4 - Sofrimento socio- 3°ciclo 2,46 0,094
. Ensino secundario 2,56 0,084
relacional Ensino superior 4,58 0,000
2° Ciclo 1°ciclo 0,36 0,998
3°ciclo 2,82 0,042
Ensino secundario 2,92 0,038
Ensino superior 4,94 0,000
3° Ciclo 1°ciclo 2,46 0,094
2°ciclo 2,82 0,042
Ensino secundario 0,10 1,000
Ensino superior 2,11 0,018
Ensino 1°ciclo 2,56 0,084
Secundario 2°ciclo 2,92 0,038
3°ciclo 0,10 1,000
Ensino superior 2,01 0,041
Ensino. 1ciclo 4,58 0,000
Superior 2°ciclo 4,94 0,000
3°ciclo 2,11 0,018
Ensino secundario 2,01 0,041
1° Ciclo 2°ciclo 1,91 0,114
F5 - Sofrimento fisico 3°ciclo 3,40 0,000
Ensino secundario 3,14 0,000
Ensino superior 4,51 0,000
2° Ciclo 1%ciclo -1,91 0,114
3°ciclo 1,48 0,170
Ensino secundario 1,22 0,374
Ensino superior 2,59 0,001
3° Ciclo 1%ciclo -3,40 0,000
2°ciclo -1,48 0,170
Ensino secundario -0,25 0,986
Ensino superior 1,11 0,101
Ensino 1°ciclo -3,14 0,000
Secundario 2°ciclo -1,22 0,518
3°ciclo 0,25 0,992
Ensino superior 1,37 0,079
Ensino. 1°ciclo -4,51 0,000
Superior 2°ciclo -2,59 0,003
3°ciclo -1,11 0,196
Ensino secundario -1,37 0,079
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Tabela 73 - Andlise de varidncia das experiéncias positivas de sofrimento dos

participantes, por escolaridade, utilizando o teste de Tukey.

Escolaridade Escolaridade Diferencas de p
@D) (J) médias ( 1-J)

1° Ciclo 2°ciclo -0,36 0,997

F6 - Experiéncias 3°ciclo -0,91 0,806
positivas do Ensino secundario -2,74 0,011
sofrimento Ensino superior -3,25 0,001
2° Ciclo 1°ciclo 0,36 0,997

3Cciclo -0,55 0,966

Ensino secundario -2,38 0,049

Ensino superior -2,89 0,004

3° Ciclo 1°iclo 0,91 0,806

2°ciclo 0,55 0,966

Ensino secundario -1,82 0,036

Ensino superior -2,34 0,001

Ensino 1°ciclo 2,74 0,011

Secundario 2°ciclo 2,38 0,049

3Cciclo 1,82 0,036

Ensino superior -0,51 0,912

Ensino. 1°ciclo 3,25 0,001

Superior 2°ciclo 2,89 0,004

3eciclo 2,34 0,001

Ensino secundario 0,51 0,912

Sofrimento e tipo de Esclerose Multipla

Pelos dados apresentados nas tabelas 74 e 75 podemos constatar que ndo existem
diferencas estatisticamente significativas de sofrimento psicologico [F 1512 = 2,027; p>0,05] e

sofrimento fisico [ F @4s12) = 1,058; p>0,05] por tipo de esclerose multipla.

Podemos no entanto verificar que existem diferencas estatisticamente muito
significativas de sofrimento global [F (4512) = 4,620; p < 0,001], sofrimento existencial [ F (512
= 3.888; p< 0,004], sofrimento por incapacidade [ F 512 = 8,371; p<0,001] e sofrimento
socio-relacional [ F (5120 = 4,288; p<0,001] por tipo de esclerose multipla. Verificamos
também que existem diferencas estatisticamente significativas de experiéncias positivas de

sofrimento [ F 512) = 3,096; p < 0,016], por tipo de esclerose multipla.

Através do teste de comparacdes multiplas, utilizando o teste de Tukey (tabelas 76 a
78) podemos constatar que as diferencas relativas ao sofrimento global, sdo entre o grupo que
refere ter esclerose do tipo benigna e 0s que tem esclerose do tipo primaria progressiva e 0s

que referem que ndo sabem. Os que referem ter esclerose do tipo priméria progressiva e 0s
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que ndo sabem o tipo de esclerose que sofrem apresentam niveis de sofrimento global

significativamente mais elevados do que os que apresentam do tipo benigna.

Os resultados relativamente ao sofrimento existencial sdo idénticos ao sofrimento
global. Os que apresentam esclerose benigna apresentam niveis de sofrimento existencial
significativamente mais baixos (22,50) dos que sofrem de esclerose primaria progressiva

(28,46) e dos que ndo sabem o tipo de esclerose (27,09).

Relativamente ao sofrimento por incapacidade podemos constatar que as diferencas
sdo entre o grupo que refere ter esclerose do tipo benigna e os dos outros grupos. Os que
referem ter esclerose benigna apresentam niveis de sofrimento por incapacidade mais baixos
do que os outros grupos. Os grupos que apresentam maiores niveis de sofrimento por
incapacidade sdo os que referem possuir esclerose do tipo primaria progressiva (20,06) e
secundaria progressiva (19,43). O grupo que apresenta niveis mais baixos de sofrimento por
incapacidade (14,86) é o que refere possuir esclerose benigna. Os que referem ter esclerose
por surtos ou ndo sabem o tipo de esclerose apresentam respectivamente niveis de sofrimento
por incapacidade de 17,24 e de 17,67.

Relativamente ao sofrimento socio-relacional podemos constatar que as diferencas séo
entre 0 grupo que refere ter esclerose do tipo benigna e os sofrem de esclerose primaria
progressiva e 0s que ndo sabem o tipo de esclerose. Os que referem ter esclerose benigna
apresentam niveis de sofrimento socio-relacional mais baixos do que os sofrem de esclerose

primaria progressiva e 0s que ndo sabem o tipo de esclerose.

Relativamente as experiéncias positivas de sofrimento podemos constatar que as
diferencas sdo entre o grupo que refere ter esclerose do tipo benigna e os que referem ter do
tipo priméaria progressiva. Os que referem ter esclerose benigna apresentam niveis de
experiéncias positivas mais elevados dos que os que referem ter esclerose do tipo priméria
progressiva. Constatamos também que existem diferencas significativas entre os que referem
ter esclerose por surtos e 0s que referem ter esclerose primaria progressiva. Os que referem ter
esclerose por surtos apresentam niveis de experiéncias positivas mais elevados dos que os que

referem ter esclerose do tipo primaria progressiva.
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Tabela 74 - Médias e desvios padroes do sofrimento dos participantes, por tipo de
esclerose maltipla.

Benigna Surtos Primaria Secundaria  N&o sabe
progressiva  progressiva
nl=68 n2=210 n3-45 n,- 46 n5-148
Sofrimento Global

Média 101,69 111,81 124,51 118,95 118,85

D.P. 30,186 33,17 28,93 31,93 37,26
F1- Sofrimento Psicologico

Média 31,63 34,18 36,15 34,63 36,39

D.P. 10,99 11,83 11,87 12,62 13,35
F2- Sofrimento Existencial

Média 22,50 24,88 28,46 27,52 27,09

D.P. 8,85 10,12 9,43 9,34 11,31
F3- Sofrimento por Incapacidade

Média 14,86 17,24 20,06 19,43 17,67

D.P. 5,24 5,31 3,88 4,71 5,96
F4 - Sofrimento Sécio-relacional

Média 17,19 18,87 20,75 20,04 20,38

D.P. 6,09 5,97 5,49 5,82 6,44
F5 — Sofrimento Fisico

Média 7,17 7,91 8,40 8,17 8,32

D.P. 3,63 4,24 3,44 3,98 4,36
F6- Experiéncias Positivas de Sofrimento

Média 16,55 16,00 13,46 15,02 15,43

D.P. 4,90 5,25 4,28 5,23 511

Tabela 75 - Analise de variancia do sofrimento dos participantes, por tipo de esclerose

maltipla.
Soma dos Graus de Quadrados F p
quadrados liberdade médios
Sofrimento Global

20861,578 4 5215,394 4,620 0,001
578020,16 512 1128,946

F1- Sofrimento Psicolégico
1219,060 4 304,765 2,027 0,089
76977,041 512 150,346

F2- Sofrimento Existencial
1620,934 4 405,233 3.888 0,004
53358,378 512 104,216

F3- Sofrimento por Incapacidade
957,776 4 239,444 8,371 0,000
14645,469 512 28,604

F4 - Sofrimento Socio-relacional
633,657 4 158,414 4,288 0,000
18914,567 512 36,943

F5 — Sofrimento Fisico
71,819 4 17,955 1,058 0,377
8690,181 512 16,973

F6- Experiéncias Positivas de Sofrimento
320,901 4 80,225 3,096 0,016
13266,391 512 25,911
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Tabela 76 - Andlise de variancia do sofrimento global e do sofrimento existencial dos

participantes, por tipo de esclerose multipla, utilizando o teste de Tukey.

Tipo de Tipo de esclerose Diferencas de p

esclerose (1) (J) médias ( 1-J)

Benigna Surtos -10,12 0,197

Primaria progressiva -22,81 0,004

Secundaria progressiva -17,26 0,057

Né&o sabe -17,16 0,005

Surtos Benigna 10,12 0,197

Sofrimento global Primaria progressiva -12,69 0,146

Secundaria progressiva -7,14 0,688

Néo sabe -7,03 0,292

Primaria Benigna 22,81 0,004

progressiva Surtos 12,69 0,146

Secundaria progressiva 5,55 0,934

N&o sabe 5,65 0,860

Secundaria Benigna 17,26 0,057

progressiva surtos 7,14 0,688

Primaria progressiva -5,55 0,934

N&o sabe 0,10 1,000

N&o sabe Benigna 17,16 0,005

surtos 7,03 0,292

Primaria progressiva -5,65 0,860

Secundaria progressiva -0,10 1,000

Benigna Surtos -2,38 0,457

Primaria progressiva -5,96 0,021

Secundaria progressiva -5,02 0,076

N&o sabe -4,59 0,019

Surtos Benigna 2,38 0,453

F2- Sofrimento Primaria progressiva -3,58 0,206

existencial Secundaria progressiva -2,64 0,505

Nao sabe -2,21 0,258

Primaria Benigna 5,96 0,021

progressiva Surtos 3,58 0,206

Secundaria progressiva 0,94 0,992

Nao sabe 1,37 0,934

Secundaria Benigna 5,02 0,076

progressiva surtos 2,64 0,505

Primaria progressiva -0,94 0,992

Nao sabe 0,42 0,999

N&o sabe Benigna 4,59 0,019

surtos 2,21 0,258

Primaria progressiva -1,37 0,934

Secundaria progressiva -0,42 0,999
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Tabela 77 - Andlise de variancia do sofrimento por incapacidade e do sofrimento

socio-relacional dos participantes, por tipo de esclerose multipla, utilizando

0 teste de Tukey.
Tipo de Tipo de esclerose Diferencas de p
esclerose (1) (J) médias (1-J)
Benigna Surtos -2,37 0,013
Primaria progressiva -5,19 0,000
Secundaria progressiva -4,56 0,000
Né&o sabe -2,80 0,003
Surtos Benigna 2,37 0,013
Primaria progressiva -2,81 0,012
Secundaria progressiva -2,18 0,090
F3 - Sofrimento por g S
incapacidade progressiva Surtos 2,81 0,012
Secundaria progressiva 0,63 0,980
N&o sabe 2,39 0,067
Secundaria Benigna 4,56 0,000
progressiva Surtos 2,18 0,090
Primaria progressiva -0,63 0,980
N&o sabe 1,75 0,293
N&o sabe Benigna 2,80 0,003
Surtos 0,42 0,946
Primaria progressiva -2,39 0,067
Secundaria progressiva -1,75 0,293
Benigna Surtos -1,68 0,274
Primaria progressiva -3,56 0,020
Secundaria progressiva -2,85 0,102
N&o sabe -3,19 0,003
Surtos Benigna 1,68 0,274
F4 - Sofrimento socio- Primaria progressiva -1,87 0,328
) Secundaria progressiva -1,16 0,763
relacional Nio sabe 11,50 0,142
Primaria Benigna 3,56 0,020
progressiva Surtos 1,87 0,328
Secundaria progressiva 0,71 0,981
Nao sabe 0,37 0,996
Secundaria Benigna 2,85 0,102
progressiva Surtos 1,16 0,763
Primaria progressiva -0,71 0,981
Nao sabe -0,34 0,997
N&o sabe Benigna 3,19 0,003
Surtos 1,50 0,142
Primaria progressiva -0,37 0,996
Secundaria progressiva 0,34 0,997
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Tabela 78 - Andlise de varidncia das experiéncias positivas de sofrimento dos

participantes, por tipo de esclerose multipla, utilizando o teste de Tukey.

Tipo de Tipo de esclerose Diferencas de p

esclerose (1) (J) médias ( I-J)

Benigna Surtos 0,55 0,936

Primaria progressiva 3,09 0,014

Secundaria progressiva 1,53 0,510

Né&o sabe 1,11 0,562

Surtos Benigna -0,55 0,936

F6 - Experiéncias Primaria progressiva 2,53 0,021

Positivas de sofrimento Secundéria progressiva 0,98 0,759

Néo sabe 0,56 0,839

Primaria Benigna -3,09 0,014

progressiva Surtos -2,53 0,021

Secundaria progressiva -1,55 0,591

Né&o sabe -1,97 0,154

Secundaria Benigna -1,53 0,510

progressiva surtos -0,98 0759

Primaria progressiva 1,55 0,591

Né&o sabe -0,41 0,989

Né&o sabe Benigna -1,11 0,562

surtos -0,56 0,839

Primaria progressiva 1,97 0,154

Secundaria progressiva 0,41 0,989

Sofrimento versus viver sozinho ou acompanhado

Pelos dados apresentados na tabela 79 podemos constatar que ndo existem diferencas
estatisticamente significativas de sofrimento global (t = 1,290; p>0,05) e das suas dimensdes

entre os participantes que referiram viver sozinhos e os que referiram viver acompanhados.

Tabela 79 - Médias, desvios padrbes e t de Student do sofrimento dos participantes, que
vivem ou ndo acompanhados.

Vive acompanhado Vive sozinho
n, =485 ny =32
Média D.P. Média D.P. t p
Sofrimento global 114,73 34,25 106,71 30,62 1,290 0,198
F1- Sofrimento psicoldgico 34,76 12,25 33,65 13,28 0,491 0,623
F2- Sofrimento existencial 25,88 10,41 23,62 8,70 1,202 0,230
F3- Sofrimento por Incapacidade 17,54 5,49 16,84 5,66 0,694 0,488
F4 - Sofrimento socio-relacional 19,48 6,15 17,31 5,86 1,942 0,053
F5 - Sofrimento fisico 8,08 4,16 6,75 3,22 1,775 0,076
F6 - Exp. positivas Sofrimento 15,56 5,14 16,31 4,86 -0,802 0,423
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Sofrimento versus activo e ndo activo profissionalmente

Pelos dados apresentados na tabela 80, verificamos que existem diferengas
estatisticamente muito significativas de sofrimento global (t = -8,368; p<0,001) e de todas as
suas dimensdes entre o grupo de participantes que se encontram profissionalmente activos e
0s que ndo se encontram profissionalmente activos. Os participantes que ndo se encontram
profissionalmente activos apresentam valores significativamente mais baixos de sofrimento
global e respectivas dimensbes do que o grupo dos participantes que se encontram
profissionalmente activos. Exceptuam-se as experiéncias positivas de sofrimento, em que 0s
profissionalmente activos apresentam um valor mais alto (17,50) em relacdo aos que
profissionalmente ndo se encontram activos (13,96).

Tabela 80 - Medias, desvios padrdes e t de Student do sofrimento, dos participantes que se
encontram ou ndo profissionalmente activos.

Activo Ndo activo
n; =240 np, =277
Média D.P. Média D.P. t p
Sofrimento global 101,58 32,51 125,19 31,53  -8,368 0,000
F1- Sofrimento psicologico 32,30 12,18 36,75 12,06 -4,163 0,000
F2- Sofrimento existencial 21,59 9,08 29,35 9,98 -9,186 0,000
F3- Sofrimento por Incapacidade 14,95 5,48 19,70 4,46  -10,700 0,000
F4 -Sofrimento socio-relacional 17,99 6,15 20,53 5,91 -4,783 0,000
F5 - Sofrimento fisico 6,91 3,47 8,93 4,40 -5,830 0,000
F6 - Exp. positivas Sofrimento 17,50 4,95 13,96 4,70 8,273 0,000

Sofrimento versus toma ou nao ansioliticos

Pelos dados apresentados na tabela 81, verificamos que existem diferencas
estatisticamente muito significativas de sofrimento global (t = 2,966; p< 0,003), sofrimento
psicoldgico (t = 2,767; p<0,006), sofrimento existencial (t = 2,839; p<'0,005) e sofrimento
fisico (t = 2,792; p<0,006) entre os participantes que referem que tomam ansioliticos e 0s
que referem que ndo tomam ansioliticos. Os participantes que tomam ansioliticos apresentam

valores significativamente mais altos de sofrimento do que os que ndo tomam. Constatamos
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que existem diferencas estatisticamente significativas de sofrimento por incapacidade (t =
2,592; p<0,010) entre os participantes que referem que tomam ansioliticos e 0s que referem
que ndo tomam ansioliticos. Os participantes que tomam ansioliticos apresentam valores

significativamente mais altos de sofrimento do que os que ndo tomam.

Constatamos também que ndo existem diferencas estatisticamente significativas de
sofrimento socio-relacional (t = 1,806; p> 0,05) e de experiéncias positivas de sofrimento (t
=-0,849; p> 0,05) entre os dois grupos.

Tabela 81 - Médias, desvios padrdes e t de Student do sofrimento, dos participantes que
tomam ou ndo ansioliticos.

Ansioliticos
Sim Nao
(n1=92) (ny;=425)
Média D.P. Média D.P. t p
Sofrimento global 123,71 36,94 112,18 33,10 2,966 0,003
F1- Sofrimento psicol6gico 37,89 13,08 34,00 12,04 2,767 0,006
F2- Sofrimento existencial 28,50 11,31 25,15 10,01 2,839 0,005
F3- Sofrimento por Incapacidade 18,83 5,26 17,20 5,51 2,592 0,010
F4 -Sofrimento socio-relacional 20,40 6,25 19,12 6,11 1,806 0,072
F5 - Sofrimento fisico 9,20 4,69 7,73 3,94 2,792 0,006
F6 - Exp. positivas Sofrimento 15,19 5,54 15,69 5,03 -0,849 0,397

Sofrimento versus toma ou ndo antidepressivos

Pelos dados apresentados na tabela 82, verificamos que existem diferencas
estatisticamente muito significativas de sofrimento (t = 5,673; p<0,001) e de todas as suas
dimensdes entre os participantes que referem que tomam antidepressivos e 0s que referem que
ndo tomam. Os participantes que tomam antidepressivos apresentam valores
significativamente mais altos de sofrimento do que o grupo dos participantes que ndo tomam

antidepressivos.
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Tabela 82 - Médias, desvios padrBes e t de Student do sofrimento, dos participantes que
tomam ou n&o antidepressivos.

Antidepressivos

Sim Né&o
n; =184 n, =333
Média D.P. Média D.P. t p
Sofrimento global 125,34 32,34 108,10 33,48 5,673 0,000
F1- Sofrimento psicol6gico 38,40 11,93 32,64 12,05 5,221 0,000
F2- Sofrimento existencial 28,82 10,10 24,05 10,05 5,153 0,000
F3- Sofrimento por Incapacidade 19,15 4,72 16,58 5,68 5,497 0,000
F4 -Sofrimento socio-relacional 20,52 5,76 18,70 6,27 3,251 0,001
F5 - Sofrimento fisico 8,89 4,33 7,50 3,91 3,724 0,000
F6 - Exp. positivas Sofrimento 14,44 5,04 16,25 5,07 3,897 0,000

Sofrimento versus professa ou néo religido

Pelos dados apresentados na tabela 83, podemos constatar que ndo existem diferencas
estatisticamente significativas de sofrimento global (t = 1,504; p> 0,05) entre os participantes
que referem professar uma religido e os que se consideram agnosticos ou ateus. Constatamos
também que o sofrimento ndo apresenta diferencas estatisticamente significativas entre estes
dois grupos, nas dimensdes: sofrimento existencial (t =0,681; p> 0,05), sofrimento por
incapacidade (t = 0,156; p> 0,05), sofrimento fisico (t =1,237; p> 0,05) e nas experiéncias
positivas do sofrimento (t =-0,182; p> 0,05).

Verificamos que existem diferencas estatisticamente significativas de sofrimento
psicoldgico (t = 2,100; p<0,036) e sofrimento socio-relacional (t = 2,371; p<0,018) entre os
participantes que referem que professam uma religido e os que se consideram agndsticos ou
ateus. Os participantes que manifestaram ser agndsticos ou ateus apresentam valores
significativamente mais altos de sofrimento psicoldgico e socio-relacional do que os que

referiram professar uma religido.
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Tabela 83 - Meédias, desvios padrbes e t de Student do sofrimento dos participantes que
professam ou ndo uma religido.

Professa religido Né&o professa religido

ny =474 N, =43
Média D.P. Média D.P. t D
Sofrimento global 114,91 34,19 106,76 32,09 1,504 0,133
F1-Sofrimento psicologico 35,03 12,37 30,93 11,01 2,100 0,036
F2-Ssofrimento existencial 25,84 10,34 24,72 10,11 0,681 0,496
F3- Sofrimento por Incapacidade 17,50 5,47 17,37 5,82 0,156 0,876
F4 -Sofrimento socio-relacional 19,54 6,17 17,23 5,58 2,371 0,018
F5 - Sofrimento fisico 8,06 4,12 7,25 4,01 1,237 0,216
F6 - Exp. positivas Sofrimento 15,59 5,07 15,74 5,76 -0,182 0,855

Através das tabelas 84 e 85, podemos constatar que:

A idade apresenta correlagdes positivas estatisticamente muito significativas com o
sofrimento global [r 17) = 0,129, p<0,003], com o sofrimento existencial [r 17) = 0,145,
p<0,001], com o sofrimento por incapacidade [r i17) = 0,175, p<0,001] e com o sofrimento
fisico [r 17) = 0159, p<001]. Apresenta correlagdo negativa estatisticamente muito
significativa com as experiéncias positivas do sofrimento [r i17) = -0,375, p<001] e ndo
apresenta correlacdes estatisticamente significativas com o sofrimento psicologico e o

sofrimento socio-relacional (p>0,05).

O grau de incapacidade apresenta correlacbes positivas estatisticamente muito
significativas com: o sofrimento global [r s17) = 0,380, p<001], o sofrimento psicologico
[r s17) = 0,194, p<0,001], o sofrimento existencial [r s17) = 0,387, p<0,001], o sofrimento
por incapacidade [r s17) = 0,544 p<0,001], o sofrimento socio-relacional [r s17) = 0,221
p<0,001] e o sofrimento fisico [r s17) = 0,273, p<0,001]. As experiéncias positivas do
sofrimento apresentam correlacdes negativas estatisticamente muito significativas com o grau
de incapacidade [r s17) = -0,329, p<0,001].

A religiosidade apresenta correlacdo positiva estatisticamente muito significativa com
o sofrimento fisico [r 17) = 0,125, p>0,004]. N&o apresenta correlagdes estatisticamente
significativas (p>0,05) com: o sofrimento global, o sofrimento psicologico, o sofrimento
existencial, o sofrimento por incapacidade, o sofrimento socio-relacional e as experiéncias

positivas do sofrimento.
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A ansiedade apresenta correlacbes positivas estatisticamente muito significativas com
o sofrimento global [r s17) = 0,664, p<0,001]., o sofrimento psicolégico [r 17) = 0,704,
p<0,001]., o sofrimento existencial [r 17) = 599, p<0,001]., o sofrimento por incapacidade [r
s17) = 0,370, p<0,001]., o sofrimento socio-relacional[r 17) = 0,46, p<0,001] e o sofrimento
fisico [r s17) = 0,512, p<0,001]. Apresenta no entanto, correlagdes negativas estatisticamente

significativas com as experiéncias positivas do sofrimento [r 17) = -0,329, p<0,001].

A depressao apresenta correlagfes positivas estatisticamente muito significativas com
o sofrimento global [r s17) = 0,729, p<0,001], o sofrimento psicoldgico [r s17) = 0,621,
p<0,001], o sofrimento existencial [r s17) = 0,732, p<0,001], o sofrimento por incapacidade
[r s17) = 0,593, p<0,001], o sofrimento socio-relacional [r 17) = 0,469, p<0,001] e o
sofrimento fisico [r s17) = 0,462, p<0,001]. A depressdo apresenta correlagdes negativas
estatisticamente significativas com as experiéncias positivas do sofrimento [r i17) = -0,5487,
p<0,001].

O tempo de esclerose multipla apresenta correlagdes positivas estatisticamente
significativas com o sofrimento existencial [r s14) = 0,094, p<0,033] e correlacdes positivas
estatisticamente muito significativas com o sofrimento por incapacidade [r 14) = 0,152,
p<0,001]. As experiéncias positivas do sofrimento apresentam correlacbes negativas
estatisticamente muito significativas com o tempo de esclerose multipla [r (s14) =- 0,217,
p<0,001]. O sofrimento global, o sofrimento psicoldgico, o sofrimento fisico e o sofrimento
socio-relacional ndo apresentam correlacdes estatisticamente significativas com o tempo de

esclerose multipla (p>0,05).
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Tabela 84 -- Correlacdo entre sofrimento, religiosidade, idade, grau de incapacidade, ansiedade e depressao (n=517).

Sofrimento global F1 F2 F3 F4 F5 F6
r p r p r p r p r p r p r p
Idade 0,129 0,003 -0,017 0,705 0,145 0,001 0,175 0,000 0,001 0979 0,159 0,000 -0,375 0,000
Grau de 0,380 0,000 0,194 0,000 0,387 0,000 0,544 0,000 0,222 0,000 0,273 0,000 -0,329 0,000
Incapacidade
Religiosidade 0,019 0,664 -0,034 0,443 0,022 0,617 0,069 0,184 0,014 0,747 0,125 0,004 0,012 0,777
Ansiedade 0.664 0,000 0,704 0,000 0,599 0,000 0,370 0,000 0,464 0,000 0,512 0,000 -0,329 0,000
Depressao 0,729 0,000 0,621 0,000 0,732 0,000 0,593 0,000 0,464 0,000 0,462 0,000 -0,548 0,000
Tabela 85 - Correlacdo entre sofrimento e o tempo de esclerose multipla (n=514).
Sofrimento global F1 F2 F3 F4 F5 F6
r p r p r p r P r P r P r P
Tempo de E.M. 0,056 0,182 -0,045 0,309 0,094 0,033 0,152 0,001 0,001 0,979 -0,010 0,823 -0,217 0,000

F1- sofrimento psicoldgico; F2 - sofrimento existencial; F3 — sofrimento por incapacidade; F4 - Sofrimento socio-relacional;

F5- Sofrimento fisico; F6 - Experiéncias Positivas do sofrimento
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H2- O bem-estar espiritual nas pessoas com esclerose maltipla esta relacionada com factores

socio-demogréficos e clinicos.

Bem-estar espiritual e sexo

Pelos dados apresentados na tabela 86, podemos constatar que existem diferencas
estatisticamente muito significativas de bem-estar espiritual (t = -4,353; p<0,001) e de fé
pessoal (t = -4,693; p<0,001) entre os participantes do sexo masculino e as participantes do
sexo feminino. Também constatamos diferencas estatisticamente significativas de préaticas
religiosas (t = -2,328; p<0,021) e de paz espiritual (t = -2,324; p<0,021) por sexo. As
participantes do sexo feminino apresentam valores de bem-estar espiritual, fé pessoal, praticas

religiosas e paz espiritual significativamente maiores que os elementos do sexo masculino.

Tabela 86 — Meédias, desvios padrdoes e t de Student do bem-estar espiritual dos

participantes, por sexo.

Masculino Feminino
n; =160 n, =357
Média D.P. Média D.P. t p
Bem-estar Espiritual 70,55 17,29 77,30 13,84 -4,353 0,000
Fé pessoal 32,43 10,56 36,85 8,18 -4,693 0,000
Praticas religiosas 14,95 5,99 16,22 5,10 -2,328 0,021
Paz espiritual 23,15 4,95 24,22 4,75 -2,324 0,021

Bem-estar espiritual e estado civil

Pelos dados apresentados nas tabelas 87 e 88, podemos constatar que ndo existem
diferencas estatisticamente significativas de bem-estar espiritual [F 3513 = 0,602; p>0,05] por
estado civil. Verificamos também que ndo existem diferencas estatisticamente significativas
nos factores fé pessoal [ F 513y = 0,704; p>0,05], préticas religiosas [ F (3513 = 1,026;

p>0,05] e Paz espiritual [ F 3513y = 0,717; p>0,05] por estado civil.

162



RESULTADOS

Tabela 87 - Médias e desvios padrGes do bem-estar espiritual dos participantes, por estado

civil.
Estado Civil Solteiro Casado Viavo/divorciado Outro
nl=94 n2= 341 n3- 63 ng= 19

Bem-estar Espiritual Global

Média 75,47 75,61 73,65 71,89

D.P. 15,77 14,92 16,38 16,39
Fé pessoal

Média 35,57 35,75 34,66 33,05

D.P. 9,23 9,06 9,60 10,48
Préticas religiosas

Média 15,53 16,07 15,52 14,10

D.P. 5,32 5,46 5,36 531
Paz espiritual

Média 24,37 23,79 23,46 24,73

D.P. 4,64 4,75 5,47 5,12

Tabela 88 - Analise de variancia do bem-estar espiritual dos participantes, por estado civil.

Soma dos Graus de Quadrados F p
quadrados liberdade médios
Bem-estar espiritual global
424,128 3 141,376 0,602 0,614
120396,47 513 234,691
Fé pessoal
179,430 3 59,810 0,704 0,550
43567,738 513 84,927
Préticas religiosas
90,476 3 30,159 1,026 0,381
15079,219 513 29,394
Paz espiritual
50,414 3 16,805 0,717 0,542
12029,520 513 23,449

Bem-estar espiritual e escolaridade

Pelos dados apresentados nas tabelas 89 e 90, podemos constatar que ndo existem
diferencgas estatisticamente significativas de bem-estar espiritual [F 512 = 1,365; p>0,05] por
escolaridade dos participantes. Constatamos que existem diferencas estatisticamente muito
significativas na fé pessoal [F @4s12) = 3,461; p<'0,008], praticas religiosas [F @4512) = 3,488; p
<0,008] e paz espiritual [F @s12) = 3,458; p<0,008] por escolaridade. Através do teste de
comparagdes multiplas, utilizando o teste de Tukey (tabelas 91 e 92) constatamos que 0s

participantes com formacéo superior apresentam valores de fé pessoal e préticas religiosas
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significativamente menores do que os participantes com o 1° ciclo. No entanto, o0s
participantes com formacdo de nivel superior apresentam valores de paz espiritual (24,70)
significativamente maiores do que os participantes com o 1° ciclo (22,24).

Tabela 89 - Médias e desvios padroes do bem-estar espiritual dos participantes, por
escolaridade.

HabilitacOes literarias  1° Ciclo 2° Ciclo 3° Ciclo Ensino Ensino
secundario  superior
nl=50 n2 =47 n3-132 ng-113 n5-175
Bem-estar Espiritual Global
Média 78,36 76,91 75,40 75,76 73,35
D.P. 14,55 11,46 14,85 15,20 16,66
Fé pessoal
Média 38,10 37,46 36,06 35,60 33,67
D.P. 8,15 5,81 8,61 9,19 10,33
Praticas religiosas
Média 18,02 16,59 15,68 16,04 14,97
D.P. 5,43 5,02 5,33 5,55 5,35
Paz espiritual
Média 22,24 22,85 23,62 24,11 24,70
D.P. 6,24 4,35 4,73 4,30 4,77

Tabela 90 - Anéalise de variancia do bem-estar espiritual dos participantes, por

escolaridade.

Soma dos Graus de Quadrados F p
quadrados liberdade médios
Bem-estar espiritual global
1274,924 4 318,731 1,365 0,245
119545,67 512 233,488
Fé pessoal
1151,733 4 287,933 3,461 0,008
42595,436 512 83,194
Préticas religiosas
402,443 4 100,611 3,488 0,008
14763,252 512 28,842
Paz espiritual
317,743 4 79,436 3,458 0,008
11762,191 512 22,973
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Tabela 91 - Andlise de variancia da fé pessoal e das préticas religiosas dos participantes,

por escolaridade, utilizando o teste de Tukey.

Escolaridade Escolaridade Diferencas de p
(n (J) médias (1-J)

1° Ciclo 2°ciclo 0,63 0,997
3°ciclo 2,00 0,678

Ensino secundario 2,49 0,490

Ensino superior 4,42 0,022

2° Ciclo 1°ciclo -0,63 0,997
Fé pessoal 3Cciclo 1,36 0,903
Ensino secundario 1,86 0,764

Ensino superior 3,79 0,085

3° Ciclo 1°ciclo -2,00 0,678
2°ciclo -1,36 0,903

Ensino secundario 0,49 0,993

Ensino superior 2,42 0,145

Ensino 1°ciclo -2,49 0,490
Secundario 2°ciclo -1,86 0,764
3°ciclo -0,49 0,993

Ensino superior 1,92 0,404

Ensino. 1°ciclo -4,42 0,022
Superior 2°ciclo -3,79 0,085
3°iclo -2,42 0,145

Ensino secundario -1,92 0,404

1° Ciclo 2°ciclo 1,42 0,688
Préticas religiosas 3eciclo 2,33 0,069
Ensino secundario 1,97 0,194

Ensino superior 3,04 0,004

2° Ciclo 1%ciclo -1,42 0,688
3°ciclo 0,90 0,858

Ensino secundario 0,55 0,976

Ensino superior 1,61 0,355

3° Ciclo 1°ciclo -2,33 0,069
2°ciclo -0,90 0,858

Ensino secundario -0,35 0,986

Ensino superior 0,71 0,779

Ensino 1°ciclo -1,97 0,194
Secundario 2°ciclo -0,55 0,976
3°ciclo 0,35 0,986

Ensino superior 1,06 0,468

Ensino. 1°ciclo -3,04 0,004
Superior 2°ciclo -1,61 0,355
3°ciclo -0,71 0,779

Ensino secundario -1,06 0,468
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Tabela 92 - Andlise de variancia da paz espiritual dos participantes, por escolaridade,

utilizando o teste de Tukey.

Escolaridade Escolaridade Diferencas de p
(n (J) médias (1-J)

1° Ciclo 2°ciclo -0,61 0,971
Paz espiritual 3ciclo -1,38 0,413
Ensino secundario -1,87 0,145

Ensino superior -2,46 0,012

2° Ciclo 1°ciclo 0,61 0,971
3°ciclo -0,77 0,879

Ensino secundario -1,26 0,550

Ensino superior -1,85 0,131

3° Ciclo 1°ciclo 1,38 0,413
2°ciclo 0,77 0,879

Ensino secundario -0,49 0,929

Ensino superior -1,08 0,289

Ensino 1°ciclo 1,87 0,145
Secundario 2°ciclo 1,26 0,550
3°ciclo 0,49 0,929

Ensino superior -0,58 0,848

Ensino. 1°ciclo 2,46 0,012
Superior 2°ciclo 1,85 0,131
3°ciclo 1,08 0,289

Ensino secundario 0,58 0,848

Bem-estar espiritual e tipo de Esclerose Multipla

Pelos dados apresentados nas tabelas 93 e 94, podemos constatar que ndo existem
diferencas estatisticamente significativas de bem-estar espiritual [F 513 = 0,345; p>0,05] por
tipo de esclerose maltipla. Constatamos também que ndo existem diferencas estatisticamente
significativas nos factores; fe pessoal [ F 3513y = 0,054; p>0,05], préticas religiosas [ F (3513

= 1,229; p>0,05] e paz espiritual [ F 513 = 1,460; p>0,05] por tipo de esclerose maltipla.
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Tabela 93 - Meédias e desvios padrdes do bem-estar espiritual dos participantes, por tipo
de esclerose multipla.

Benigna Surtos Primaria Secundaria  N&o sabe
progressiva  progressiva
nl=68 n2=210 n3-45 n,- 46 n5-148
Bem-estar Espiritual Global
Média 76,73 74,97 75,91 76,04 74,38
D.P. 14,90 15,01 14,07 16,46 15,99
Fé pessoal
Média 35,82 35,41 35,86 35,41 35,34
D.P. 8,43 9,19 8,32 10,19 9,60
Préticas religiosas
Média 16,61 15,50 17,08 15,69 15,60
D.P. 521 5,42 5,01 5,64 5,53
Paz espiritual
Média 24,29 24,05 22,95 24,93 23,43
D.P. 4,49 4,61 4,54 4,46 5,42

Tabela 94 - Analise de variancia do bem-estar espiritual dos participantes, por tipo de
esclerose maltipla.

Soma dos Graus de Quadrados F p
quadrados liberdade médios
Bem-estar espiritual global
324,927 4 81,232 0,345 0,847
120495,67 512 235,343
Fé pessoal
18,551 4 4,638 0,054 0,994
43728,617 512 85,407
Préticas religiosas
144,277 4 36,069 1,229 0,297
15025,417 512 29,347
Paz espiritual
136,225 4 34,056 1,460 0,213
11943,710 512 23,328

Bem-estar espiritual versus viver sozinho ou acompanhado

Pelos dados apresentados na tabela 95, podemos constatar que ndo existem diferencas
estatisticamente significativas de bem-estar espiritual (t = -0,837; p>0,05) entre o0s
participantes que referiram que vivem sozinhos e o0s que referiram que vivem acompanhados.
Também constatamos que ndo existem diferencas estatisticamente significativas nos factores
fé pessoal (t = -0,602; p>0,05), praticas religiosas (t = 0,292; p>0,05) e paz espiritual (t = -
1,832; p>0,05) entre os participantes que referiram que vivem sozinhos e os que referiram

que vivem acompanhados.
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Tabela 95 - Medias, desvios padrGes e t de Student do bem-estar espiritual dos
participantes que vivem ou ndo acompanhados.

Vive acompanhado Vive sO
np, =485 n; =32
Média D.P. Média D.P. t p
Bem-Estar espiritual 75,06 15,28 77,40 15,64 -0,837 0,403
Fé pessoal 35,42 9,19 36,43 9,49 -0,602 0,547
Préticas religiosas 15,85 5,46 15,56 4,80 0,292 0,771
Paz espiritual 23,79 4,85 25,40 4,37 -1,832 0,067

Bem-estar espiritual versus actvo e ndo activo profissionalmente

Pelos dados apresentados na tabela 96, verificamos que existem diferencgas
estatisticamente significativas de bem-estar espiritual (t = -2,228; p<0,026) e de fé pessoal
(t = -2,337; p=0,017) entre os participantes que se encontram profissionalmente activos e os
que ndo se encontram profissionalmente activos. Podemos também constatar que existem
diferencas estatisticamente muito significativas de praticas religiosa entre os participantes que
se encontram profissionalmente activos e 0s que ndo se encontram profissionalmente activos
(t = -2,734; p=<0,006). Os participantes que ndo se encontram profissionalmente activos
apresentam valores significativamente mais altos de bem-estar espiritual, fé pessoal e de
praticas religiosas do que o grupo dos participantes que se encontram profissionalmente
activos. Nao encontramos diferencas estatisticamente significativas na paz espiritual (t =
0,455; p> 0,05) entre os participantes que se encontram profissionalmente activos e 0s que

ndo se encontram profissionalmente activos.

Tabela 96 - Meédias, desvios padrGes e t de Student do bem-estar espiritual
dos participantes que se encontram ou ndo profissionalmente activos.
Activo N&o activo
n; =240 N, =277
Média D.P. Média D.P. t p

Bem-estar espiritual 73,60 15,52 76,60 14,99 -2,228 0,026
Fé pessoal 34,47 9,41 36,36 8,94 -2,337 0,020
Praticas religiosas 15,13 5,22 16,43 5,52 -2,734 0,006
Paz espiritual 23,99 4,60 23,80 5,03 0,455 0,649
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Bem-estar espiritual versus toma ou nédo ansioliticos

Pelos dados apresentados na tabela 97, verificamos que existem diferengas
estatisticamente significativas de bem-estar espiritual (t = 2,023; p< 0,044) e de praticas
religiosas (t = 2,393; p<0,017) entre os participantes que referem tomar ansioliticos e os que
referem que ndo tomar ansioliticos. Os participantes que tomam ansioliticos apresentam
valores significativamente mais altos de bem-estar espiritual e de préaticas religiosas do que o
grupo dos participantes que ndo toma. Constatamos também que ndo existem diferencas
estatisticamente significativas de fé pessoal (t = 1,678; p> 0,05) e de paz espiritual
(t=0,522; p> 0,05) entre os dois grupos.

Tabela 97 - Meédias, desvios padrdes e t de Student do bem-estar espiritual dos

participantes que tomam ou nédo ansioliticos.

Ansioliticos
Sim N&o
n; =92 np, =425
Média D.P. Média D.P. t p
Bem-estar espiritual 78,13 14,98 74,58 15,31 2,023 0,044
Fé pessoal 36,94 9,16 35,17 9,19 1,678 0,094
Praticas religiosas 17,05 5,43 15,56 5,39 2,393 0,017
Paz espiritual 24,13 4,76 23,84 4,85 0,522 0,602

Bem-estar espiritual versus toma ou ndo antidepressivos

Pelos dados apresentados na tabela 98, verificamos que ndo existem diferencas
estatisticamente significativas de bem-estar espiritual (t = 1,182; p> 0,05), fé pessoal (t =
1,682; p> 0,05), praticas religiosas (t =1,742; p> 0,05) e paz espiritual (t = -1,408; p> 0,05)
entre 0s participantes que referem que tomam antidepressivos e 0s que referem que nao

tomam.
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Tabela 98 - Medias, desvios padrGes e t de Student do bem-estar espiritual dos
participantes que tomam ou ndo antidepressivos.

Antidepressivos

Sim Né&o
n; =184 n, =333
Média D.P. Média D.P. t p
Bem-estar espiritual 76,28 14,75 74,62 15,58 1,182 0,238
Fé pessoal 36,40 8,57 34,98 9,51 1,682 0,093
Préticas religiosas 16,39 5,30 15,52 5,47 1,742 0,082
Paz espiritual 23,48 5,00 24,11 4,73 -1,408 0,160

Bem-estar espiritual e suas dimensdes versus professa ou nao religido

Pelos dados apresentados na tabela 99, verificamos que existem diferencgas
estatisticamente muito significativas de bem-estar espiritual (t = 11,305; p< 0,001), de fe
pessoal (t = 14,467; p< 0,001) e de praticas religiosas (t = 10,309; p < 0,001) entre os
participantes que professam uma religido e os que manifestaram ser agndsticos ou ateus. Os
participantes que manifestaram que professam uma religido apresentam valores
significativamente mais altos de bem-estar espiritual, de fé pessoal e de praticas religiosas do
que o grupo dos participantes que nao professa qualquer religido. Constatamos porém, que
ndo existem diferencas estatisticamente significativas de paz espiritual (t = -1,737; p> 0,05)

entre os dois grupos.

Tabela 99 - Meédias, desvios padrdes e t de Student do bem-estar espiritual dos
participantes, que professam ou ndo uma religido.

Professa religido Né&o professa religido

ny =474 n, =43
Média D.P. Média D.P. t p
Bem-estar espiritual 77,26 13,78 52,58 12,79 11,305 0,000
Fé pessoal 36,97 7,60 19,06 9,47 14,467 0,000
Praticas religiosas 16,50 5,03 8,39 3,67 10,309 0,000
Paz espiritual 23,78 4,83 25,11 4,80 -1,737 0,083

Através da tabela 100 podemos constatar que:
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A idade apresenta correlagdes positivas estatisticamente significativas com o bem-
estar espiritual [r s17) = 0,090, p<0,041]. e correlaces positivas estatisticamente muito
significativas com as praticas religiosas [r 17) = 0,143, p<0,001].

O grau de incapacidade apresenta correlagcbes positivas estatisticamente muito
significativas com o bem-estar espiritual [r s17) = 0,380, p<0,001]. O grau de incapacidade
ndo apresenta correlagBes estatisticamente significativas com a fé pessoal, com as praticas

religiosas e com a paz espiritual (p>0,05).

A religiosidade apresenta correlagBes positivas estatisticamente muito significativas
com o bem-estar espiritual [r s17) = 0,684, p<0,001], com a fé pessoal [r 17) = 0,637,
p<0,001], com as praticas religiosas [r 17) = 0,680, p<0,001] e com a paz espiritual [r 17) =
0,189, p<0,001].

A ansiedade apresenta correlagcbes negativas estatisticamente significativas com as
praticas religiosas [r 17) =-0,110, p<0,012] e correlagBes negativas estatisticamente muito
significativas com a paz espiritual [r s17) = - 0,362, p<0,001]. O bem-estar espiritual e fé

pessoal ndo apresentam correlagcdes estatisticamente significativas com a ansiedade (p>0,05).

A depressdo apresenta correlacdes negativas estatisticamente significativas com o
bem-estar espiritual [r s17) =-0,107, p<0,015] e correlagdes negativas estatisticamente muito
significativas com a paz espiritual [r s17) = 0,342, p<0,001]. A fé pessoal e as praticas
religiosas ndo apresentam correlacbes estatisticamente significativas com a depressao
(p>0,05).

Tabela 100- Correlacdo entre bem-estar espiritual, idade, grau de incapacidade, ansiedade,

depressao e religiosidade.

Bem-estar Fé pessoal Préticas Paz espiritual

espiritual religiosas

r P r P r p r p
Idade 0,090 0,041 0062 0,161 0,143 0,001 0,008 0,863

Grau de Incapacidade 0,380 0,000 0,014 0,744 0,054 0,224 -0,071 0,106

Religiosidade 0,684 0,000 0,637 0,000 0,680 0,000 0,189 0,000
Ansiedade -0,043 0,325 0,053 0,227 0,110 0,012 -0,362 0,000
Depressédo -0,107 0,015 -0,038 0,390 0,066 0,133 -0,342 0,000
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Através da tabela 101 podemos constatar que o tempo de esclerose multipla apresenta
correlagdes positivas estatisticamente significativas com as praticas religiosas [r 14) = 0,101,
p<0,022] e, ndo apresenta correlagcbes estatisticamente significativas com o bem-estar

espiritual, coma fé pessoal e com a paz espiritual (p> 0,05).

Tabela 101 - Correlagdo entre bem-estar espiritual e tempo de esclerose maltipla.

Bem-estar Fé pessoal Préticas Paz espiritual
N espiritual religiosas
r p r p r p r p

Tempo de E. Mdltipla 514 0,093 0,035 0,058 0,193 0,101 0,022 0,072 0,103

H3- Existe uma correlacdo negativa estatisticamente significativa entre sofrimento e bem-

estar espiritual nas pessoas com esclerose multipla.

Através do tabela 102 podemos constatar que:

O bem-estar espiritual apresenta correlacdes negativas estatisticamente significativas
com sofrimento global [r 17) = -0,100, p<0,023], com o sofrimento psicologico [r s17) = -
0,116, p<0,009] e com o sofrimento existencial [r 17) = -0,094, p<0,033]. Apresenta
correlacdes positivas estatisticamente muito significativas com as experiéncias positivas de
sofrimento [r 17) = 0,151, p<0,001]. No entanto, ndo apresenta correlagdes estatisticamente
significativas com o sofrimento por incapacidade, com o sofrimento socio-relacional e com o

sofrimento fisico (p> 0,05)..

A fé pessoal apresenta correlacBes positivas estatisticamente significativas com as
experiéncias positivas de sofrimento [r s17) = 0,107, p<0,015]; no entanto, ndo apresenta
correlacdes estatisticamente significativas com o sofrimento global, com o sofrimento
psicolégico, com o sofrimento existencial, com o sofrimento por incapacidade, com o

sofrimento socio-relacional e com o sofrimento fisico (p> 0,05)..

As praticas religiosas apresentam correlacdes positivas estatisticamente significativas
com o sofrimento socio-relacional [r s17) = 0,087, p<0,048] e correlagdes positivas muito

significativas com o sofrimento fisico [r s17) = 0,123, p<0,001];.Porém, ndo apresenta
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correlacdes estatisticamente significativas com o sofrimento global, com o sofrimento
psicoldgico, com o sofrimento existencial, com o sofrimento por incapacidade, com o
sofrimento socio-relacional, com o sofrimento fisico e com as experiéncias positivas de

sofrimento (p> 0,05).

A paz espiritual apresenta correlacGes negativas estatisticamente muito significativas
com o sofrimento global [r 17) =- 0,387, p<0,001], com o sofrimento psicologico [r s17) =
-0,419, p<0,001],com o sofrimento existencial[r 17) = -0,365, p<0,001], com o sofrimento
por incapacidade [r 17) =- 0,185, p<0,001], com o sofrimento socio-relacional [r @17) =
- 0,273, p<0,001] e com o sofrimento fisico, [r 17) = - 0,236, p<0,001]. Apresenta no
entanto, correlagbes positivas estatisticamente muito significativas com as experiéncias

positivas de sofrimento [r 17) = 0,236, p<0,001].
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Tabela 102 - Correlagéo entre sofrimento e bem-estar espiritual.

Sofrimento global F1 F2 F3 F4
r p r p r p r p r p r p r p
Bem-estar espiritual -0,100 0,023 -0,116 0,009 -0,094 0,033 -0,058 0,189 -0,040 0,370 0,018 0,686 0,151 0,001
Fé pessoal -0,012 0,778 -0,10 0,816 -0,013 0,762 -0,036 0,414 0,027 0547 0,081 0,064 0,107 0,015
Préticas religiosas 0,083 0,058 0,065 0,140 0,084 0,056 0,063 0,150 0,087 0,048 0,123 0,005 0,033 0,450
Paz espiritual -0,387 0,000 -0,419 0,000 -0,365 0,000 -0,185 0,000 -0,273 0,000 -0,236 0,000 0,236 0,000

F1 - Sofrimento psicolégico;

F2 - Sofrimento existencial;

F3 - Sofrimento por incapacidade;
F4 - Sofrimento socio-relacional,
F5 - Sofrimento fisico;

F6 - Experiéncias positivas do sofrimento



RESULTADOS

Sintese dos resultados significativos:

Existem diferencas estatisticamente muito significativas de experiéncias positivas de
sofrimento por estado civil. As diferencas séo entre o grupo dos participantes solteiros em
comparacdo com o grupo dos casados e dos participantes viuvos/divorciados. Os solteiros
apresentam experiéncias positivas de sofrimento significativamente mais elevados do que o

grupo dos participantes casados e 0 grupo dos participantes vidvos/divorciados.

Existem diferengas estatisticamente muito significativas de sofrimento global,
sofrimento psicoldgico, sofrimento existencial, sofrimento por incapacidade, sofrimento fisico
e de experiéncias positivas de sofrimento, por habilitacdes literarias. As diferencas sdo entre
0 grupo dos participantes com formacéo superior em comparagdo com 0s outros grupos de
habilitagdes literarias (1° ciclo, 2° ciclo, 3°ciclo, ensino secundario). O grupo dos participantes
com formagdo superior apresentam niveis de sofrimento global, sofrimento psicologico,
sofrimento existencial, sofrimento por incapacidade, sofrimento socio-relacional e sofrimento
fisico significativamente mais baixos do que os restantes grupos de habilitacdes literarias. Os
participantes com formacdo superior apresentam experiéncias positivas de sofrimento

significativamente mais elevados do que 0s restantes grupos.

Existem diferengas estatisticamente muito significativas de sofrimento global,
sofrimento existencial, sofrimento por incapacidade e sofrimento socio-relacional por tipo de
esclerose multipla. As diferencas relativas ao sofrimento global, sdo entre o grupo que refere
ter esclerose do tipo benigna e 0s que tem esclerose do tipo primaria progressiva e 0s que
referem que ndo sabem. Os que referem ter esclerose do tipo priméaria progressiva e 0s que
ndo sabem o tipo de esclerose que sofrem apresentam niveis de sofrimento global
significativamente mais elevados do que o0s que apresentam esclerose multipla benigna.
Relativamente ao sofrimento existencial os resultados séo idénticos ao sofrimento global. Os
que apresentam esclerose benigna experimentam niveis de sofrimento existencial
significativamente mais baixos dos que sofrem de esclerose primaria progressiva e dos que
ndo sabem o tipo de esclerose. Relativamente ao sofrimento por incapacidade podemos
constatar que as diferencas sdo entre o grupo que refere ter esclerose do tipo benigna e 0s dos
outros grupos. Os que referem ter esclerose benigna apresentam niveis de sofrimento por
incapacidade mais baixos do que os outros grupos. Os grupos que apresentam maiores niveis
de sofrimento por incapacidade sdo os que referem possuir esclerose do tipo primaria
progressiva e secundaria progressiva. O grupo que apresenta niveis mais baixos de sofrimento

por incapacidade é o que refere possuir esclerose benigna. Relativamente ao sofrimento socio-
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relacional, as diferencas séo entre o grupo que refere ter esclerose do tipo benigna e os sofrem
de esclerose primaria progressiva e 0s que ndo sabem o tipo de esclerose. Os que referem ter
esclerose benigna apresentam niveis de sofrimento socio-relacional mais baixos do que 0s
sofrem de esclerose primaria progressiva e 0s que ndo sabem o tipo de esclerose. Existem
diferencas estatisticamente significativas de experiéncias positivas de sofrimento, por tipo de
esclerose multipla. As diferencas sdo entre o grupo que refere ter esclerose do tipo benigna e
os que referem ter do tipo priméaria progressiva. Os que referem ter esclerose benigna
apresentam niveis de experiéncias positivas mais elevados dos que os que referem ter
esclerose do tipo primaria progressiva. Constatamos também que existem diferencas
significativas entre os que referem ter esclerose por surtos e os que referem ter esclerose
primaria progressiva. Os que referem ter esclerose por surtos apresentam niveis de
experiéncias positivas mais elevadas dos que os que referem ter esclerose do tipo primaria

progressiva.

Existem diferencas estatisticamente muito significativas de sofrimento global e de
todas as suas dimensdes entre o grupo de participantes que se encontram profissionalmente
activos e os que ndo se encontram profissionalmente activos. Os participantes que ndo se
encontram profissionalmente activos apresentam valores significativamente mais baixos de
sofrimento global e respectivas dimensdes do que o grupo dos participantes que se encontram
profissionalmente activos. Exceptuam-se as experiéncias positivas de sofrimento, em que 0s
profissionalmente activos apresentam um valor mais alto em relacdo aos que

profissionalmente ndo se encontram activos.

Existem diferencas estatisticamente muito significativas de sofrimento global,
sofrimento psicologico, sofrimento existencial e sofrimento fisico entre os participantes que
referem que tomam ansioliticos e os que referem que ndo tomam ansioliticos. Os participantes
gue tomam ansioliticos apresentam valores significativamente mais altos de sofrimento do
gue os que ndo tomam. Existem diferencas estatisticamente significativas de sofrimento por
incapacidade entre os participantes que referem que tomam ansioliticos e os que referem que
ndo tomam ansioliticos. Os participantes que tomam ansioliticos apresentam valores

significativamente mais altos de sofrimento do que os que ndo tomam.

Existem diferencas estatisticamente muito significativas de sofrimento em todas as
dimensdes entre os participantes que referem que tomam antidepressivos e 0s que referem que

ndo tomam. Os participantes que tomam antidepressivos apresentam valores
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significativamente mais altos de sofrimento do que o grupo dos participantes que ndo tomam

antidepressivos.

Existem diferencas estatisticamente significativas de sofrimento global entre os
participantes que referem professar uma religido e os que se consideram agndsticos ou ateus.
Existem diferencas estatisticamente significativas de sofrimento psicol6gico e sofrimento
socio-relacional entre os participantes que referem que professam uma religido e os que se
consideram agndsticos ou ateus. Os participantes que manifestaram ser agnosticos ou ateus
apresentam valores significativamente mais altos de sofrimento psicoldgico e socio-relacional

do que os que referiram professar uma religido.

A idade apresenta correlagdes positivas estatisticamente muito significativas com o
sofrimento global, com o sofrimento existencial, com o sofrimento por incapacidade e com o
sofrimento fisico. Apresenta correlacdo negativa estatisticamente muito significativa com as

experiéncias positivas do sofrimento.

O grau de incapacidade apresenta correlacbes positivas estatisticamente muito
significativas com: o sofrimento global, o sofrimento psicoldgico, o sofrimento existencial, o
sofrimento por incapacidade, o sofrimento socio-relacional e o sofrimento fisico. As
experiéncias positivas do sofrimento apresentam correlacdes negativas estatisticamente muito

significativas com o grau de incapacidade.

A religiosidade apresenta correlacdo positiva estatisticamente muito significativa com

o sofrimento fisico

A ansiedade apresenta correlacfes positivas estatisticamente muito significativas com
o sofrimento global, o sofrimento psicoldgico, o sofrimento existencial, o sofrimento por
incapacidade, o sofrimento socio-relacional e o sofrimento fisico. Apresenta também
correlacbes negativas estatisticamente significativas com as experiéncias positivas do

sofrimento.

A depressao apresenta correlacfes positivas estatisticamente muito significativas com
o sofrimento global, o sofrimento psicoldgico, o sofrimento existencial, o sofrimento por
incapacidade, o sofrimento socio-relacional e o sofrimento fisico. A depressdo apresenta
correlacbes negativas estatisticamente significativas com as experiéncias positivas do

sofrimento.

O tempo de esclerose multipla apresenta correlagcBes positivas estatisticamente

significativas com o sofrimento existencial e correlagdes positivas estatisticamente muito
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significativas com o sofrimento por incapacidade. Apresenta também correlagcdes negativas

estatisticamente muito significativas com as experiéncias positivas do sofrimento.

Existem diferencas estatisticamente muito significativas de bem-estar espiritual e de fé
pessoal por sexo, assim como diferencas estatisticamente significativas de praticas religiosas e
de paz espiritual por sexo. As participantes do sexo feminino apresentam valores de bem-estar
espiritual, fé pessoal, praticas religiosas e paz espiritual significativamente maiores que 0s

elementos do sexo masculino

Existem diferencas estatisticamente muito significativas, na fé pessoal, praticas
religiosas e paz espiritual por habilitacdes literarias. Os participantes com formacdo superior
apresentam valores de fé pessoal e praticas religiosas significativamente menores do que 0s
participantes com o 1° ciclo. No entanto, os participantes com formacdo de nivel superior
apresentam valores de paz espiritual significativamente maiores do que 0s participantes com o

1° ciclo.

Existem diferencas estatisticamente significativas de bem-estar espiritual e de fé
pessoal entre os participantes que se encontram profissionalmente activos e 0s que nao se
encontram profissionalmente activos. Podemos também constatar que existem diferencas
estatisticamente muito significativas de praticas religiosa entre os participantes que se
encontram profissionalmente activos e os que ndo se encontram profissionalmente activos. Os
participantes que ndo se encontram profissionalmente activos apresentam valores
significativamente mais altos de bem-estar espiritual, fé pessoal e de praticas religiosas do que

0 grupo dos participantes que se encontram profissionalmente activos.

Existem diferencas estatisticamente significativas de bem-estar espiritual e de praticas
religiosas entre os participantes que referem tomar ansioliticos e os que referem que nédo
tomam ansioliticos. Os participantes que tomam ansioliticos apresentam valores
significativamente mais altos de bem-estar espiritual e de praticas religiosas do que o grupo

dos participantes que ndo toma.

Existem diferencas estatisticamente muito significativas de bem-estar espiritual, de fé
pessoal e de préaticas religiosas entre os participantes que referiram professar uma religido e
0s que se manifestaram agndsticos ou ateus. Os participantes que manifestaram que

professam uma religido apresentam valores significativamente mais altos de bem-estar
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espiritual, de fé pessoal e de préaticas religiosas do que o grupo dos participantes que nao

professa qualquer religido.

A idade apresenta correlagdes positivas estatisticamente significativas com o bem-
estar espiritual e correlacGes positivas estatisticamente muito significativas com as préaticas

religiosas.

O grau de incapacidade apresenta correlagcbes positivas estatisticamente muito

significativas com o bem-estar espiritual.

A religiosidade apresenta correlagBes positivas estatisticamente muito significativas

com o bem-estar espiritual, com a fé pessoal, com as préticas religiosas e com a paz espiritual.

A ansiedade apresenta correlacbes negativas estatisticamente significativas com as
praticas religiosas e correlagcbes negativas estatisticamente muito significativas com a paz

espiritual.

A depressdo apresenta correlacbes negativas estatisticamente significativas com o
bem-estar espiritual e correlagdes negativas estatisticamente muito significativas com a paz

espiritual.

O bem-estar espiritual apresenta correlacdes negativas estatisticamente significativas
com: o sofrimento global, o sofrimento psicolégico e o sofrimento existencial. Apresenta
também correlacGes positivas estatisticamente muito significativas com as experiéncias

positivas de sofrimento.

A fé pessoal apresenta correlacBes positivas estatisticamente significativas com as

experiéncias positivas de sofrimento.

As praticas religiosas apresentam correlacdes positivas estatisticamente significativas
com o sofrimento socio-relacional e correlacdes positivas muito significativas com o

sofrimento fisico.

A paz espiritual apresenta correlacbes negativas estatisticamente muito significativas
com o sofrimento global e com o sofrimento psicolégico, o sofrimento existencial, o
sofrimento por incapacidade, o sofrimento socio-relacional e com o sofrimento fisico.
Apresenta no entanto, correlacBes positivas estatisticamente muito significativas com as

experiéncias positivas de sofrimento..
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5- DISCUSSAO DOS RESULTADOS

No presente capitulo apresentamos a discussdo dos resultados, articulando os

resultados de natureza qualitativa com os resultados de natureza quantitativa

Relativamente aos participantes no nosso estudo, constatamos que relativamente a
prevaléncia da esclerose multipla é mais frequente nos participantes do sexo feminino, o que
estd de acordo com Hauser e Goodkin (1998) que referiram que existe uma maior
probabilidade de incidéncia nas mulheres do que nos homens. Em relacéo ao tipo de esclerose,
a moda é sofrer de esclerose por surtos de exacerbacdo-remisséo, no entanto ndo queremos
deixar de realcar a percentagem de pessoas (28,6%) que referiram desconhecer o tipo de
esclerose multipla que sofrem, o que nos leva a suspeitar que estas pessoas poderdo nao

dispor dos recursos apropriados para lidarem com a doenca.

Relativamente a questdo de como é vivenciado o sofrimento nas pessoas com
esclerose multipla, como podemos constatar ao longo da apresentacdo dos resultados, o
sofrimento nas pessoas com esclerose maltipla € uma realidade, vivida de forma individual,
que resulta da experiéncia de um conjunto de sintomas e sentimentos que afectam a pessoa no
seu todo, assumindo manifestacBGes fisicas, sentimentos socio-relacionais, psicolégicos e

espirituais.

Na sua expresséao fisica o sofrimento é fundamentalmente vivido através de sintomas
como o cansaco ou fadiga facil, a dor, o desequilibrio, as alteracbes da visdo e da
sensibilidade, alteracdes na capacidade de controlar a eliminacdo intestinal e vesical e, por
limitacBGes funcionais relacionadas com a falta de equilibrio, cansaco e espastecidade. Estas
manifestacdes afectam a capacidade das pessoas de serem auto-suficientes, sentindo-se
condicionadas na percepcdo das coisas e do mundo assim como no acesso ao mundo que as

rodeia e em que vivem.

A fadiga ou cansaco € um dos sintomas que afecta as pessoas com esclerose multipla,
provocando sofrimento na medida em que condicionam a realizacdo de determinadas tarefas e
a capacidade das pessoas para se relacionarem com 0s outros e terem uma participagédo social

mais activa. Este cansaco assume maior intensidade nas estacbes do ano que apresentam
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temperaturas mais extremas como 0 verdo e inverno. As pessoas entrevistadas referiram que a
fadiga afecta de tal modo o seu dia-a-dia que ndo conseguem fazer pequenas actividades
como jogar a bola ou saltar a corda com os filhos ou mesmo andar sem efectuar pausas. O
cansaco € um problema sério nas pessoas com esclerose multipla reduzindo as actividades
fisicas, o nivel de participacdo social, afectando o funcionamento diério, contribuindo assim

para reduzir a qualidade de vida independentemente da severidade da doenca.

Estes testemunhos estdo de acordo com Meads et al (2009) que disseram que a fadiga
é um sério problema de esclerose muiltipla. Afirmaram que a fadiga tem um grande impacto
em muitos aspectos de vida pessoal dos doentes, podendo reduzir as actividades fisicas, o
nivel de participacdo social e afectar o funcionamento diério, contribuindo para reduzir a
qualidade de vida independentemente da severidade da doenca. Bakshi (2003) e Zifko (2004)
referiram que a fadiga € um sintoma frequentemente relatado por pessoas com Esclerose
Multipla, caracterizando-se por um sentimento incontrolavel de apatia, exaustdo e falta de
energia, sendo considerada uma das principais causas da incapacidade para o trabalho e
isolamento social. E referida como mais exacerbada no verdo, o que é confirmado pela
literatura nomeadamente por Barbosa et al (1999) que escreveram que muitos doentes
experimentam uma deterioracdo marcada da funcionalidade com o aumento da temperatura.
No mesmo sentido Hauser e Douglas (2006) afirmaram que a fadiga pode ser exacerbada por

temperaturas elevadas ou por dispéndio de esfor¢os excepcionais.

Ao confrontarmos os testemunhos sobre o cansaco ou fadiga, com as respostas dos
participantes aos quais foi aplicado o Inventario de Experiéncias Subjectivas de Sofrimento na
Doenca, constatamos que 84,0% dos participantes referiram que se sentem mais cansados
desde que estdo doentes. Ndo consideramos os 11,7% dos participantes que apesar de se
sentirem mais cansados desde que estdo doentes, referiram que correspondia pouco ao que se
passava com eles assim como o0s 4,3 % dos participantes que responderam que nao
correspondia em nada ao que se passava com eles. De entre 0s que consideramos que se
sentiam cansados, 18,8% responderam que correspondia bastante ao que se passava com eles,
21,1% responderam que correspondia muito ao que se passava com eles e 44,1% responderam
que correspondia totalmente ao que se passava com eles. Os resultados encontrados estdo de
acordo com Hauser e Douglas (2006) que afirmaram que a fadiga afecta 90% dos doentes,
assim como com Meads et al (2009) que afirmaram que afecta 86% das pessoas com

esclerose maltipla.
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Ao longo das entrevistas, a dor fisica também foi referida pelos informantes, como um
dos sintomas que provoca sofrimento, afectando principalmente a cabeca, a regido cervical, a
regido dorso-lombar, os bragos e as pernas.

Através do Inventario de Experiéncias Subjectivas de Sofrimento na Doenga,
constatamos que 23,8% dos participantes referiram que tinham "dores dificeis de suportar”.
De entre os participantes, 47,4%, referiram que ndo tinham dores 28,8% referiram que

correspondia pouco ao que se passava com eles.

Sobre a questdo que os inquiria se as dores ndo os deixavam descansar, 22,4% dos
participantes referiram que efectivamente as dores ndo os deixavam descansar. De salientar
que 52,4% afirmaram que as dores ndo interferiam no descanso e 23,2% afirmaram que

interferia pouco.

Os nossos resultados ndo sdo concordantes com os de Barbosa e outros (1999), que
referiram que a dor pode ocorrer em até 65% dos doentes com esclerose multipla, sendo que
em cerca de 10% a dor é aguda, mas na maioria dos casos é cronica sendo comum a distesia
das extremidades, a dor dorso-lombar crénica e os espasmos dolorosos das pernas. Mesmo
que mais de metade dos participantes tenham referido que a dor ndo interfere na sua
necessidade de descansar, constatdmos que ela interfere com a necessidade de descanso em
alguns doentes o que afecta directa ou indirectamente a pessoa no seu todo. A dor esta sempre
associada ao sofrimento, dado que provoca por vezes um mau estar tao intenso que as pessoas
ndo conseguem adoptar posicGes confortaveis, nem prestar atencdo aos seus familiares,
amigos ou ter actividades que lhes promovem momentos de distraccdo (leituras, ver
programas televisivos, ouvir masica, ou outros). Renauld (1995:22) afirmou que “a dor fisica
nunca ¢ somente fisica; ela atinge o psiquico através do fisico”. Actualmente a comunidade
cientifica distingue dor de sofrimento. A dor estd geralmente associada a dimensdo fisica,

organica e corporal, e o sofrimento a pessoa por inteiro (Pimenta e Mota, 2006)

O conseguir adoptar uma posicdo confortavel é fundamental para o bem- estar pessoal,
0 gue nem sempre é conseguido, ndo so6 pelo desconforto da fadiga mas também pela presenca
de dor, parestesias e/ou espastecidade. Constatdmos que 27,7% dos participantes referiram
gue ndo conseguiam encontrar posicao para estar confortaveis e 31,5%, afirmaram que o ndo
encontrarem posicOes para estar confortavel correspondia pouco ao que se passava com eles.
De referir que 40,8%, responderam que conseguiam encontrar sempre uma poSicdo

confortavel para descansar. Rawlinson (1986) escreveu que a dor é factor de sofrimento no
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sentido em que pode significar ameaca para a integridade pessoal e ainda porque sobrecarrega

0s sistemas sensoriais podendo deste modo, limitar a capacidade de relagdo com o mundo.

O disturbio da marcha relacionado com o desequilibrio é outra das manifestacdes da
doenca que provoca sofrimento; ndo so pelas alteracbes das actividades de vida decorrentes da
falta de equilibrio mas também pelo sentimento de insegurang.a e o risco de acidentes que
podem afectar a integridade fisica. Como podemos constatar por um dos testemunhos, por
vezes basta o vento estar mais forte para agravar a dificuldade em manter o equilibrio e
possibilitar a deambulacdo em seguranca. Hauser e Douglas (2006) referiram que a fraqueza
dos membros pode manifestar-se como perda da forca ou destreza, fadiga ou disturbio da

marcha e fraqueza induzida por exercicio 0s quais sdo sintomas tipicos de esclerose multipla.

A alteracdo da acuidade visual, manifestada por dificuldade de visdo, foi-nos referida
como um aspecto que provoca sofrimento pelas limitacdes que provoca, nomeadamente na
possibilidade de efectuar leitura, que € uma das formas de lidar com a doenca. Hauser e
Douglas (2006) afirmaram que a diminuigdo da acuidade visual nas pessoas com esclerose
multipla, geralmente € provocada pela neurite Optica e é caracterizada por falta de nitidez, ou
reducdo da percepcao das cores no campo central de visdo. Tais sintomas podem ser leves ou
evoluir para perda visual grave. Tais sintomas podem ser leves ou evoluir para perda visual
grave. Raramente ha perda total da percep¢do da luz. Os sintomas oculares costumam ser
monoculares, mas podem ocorrer bilateralmente. Os mesmos autores referem que a perda
parcial ou total da visdo condiciona o contacto com o0 mundo e com as coisas, impedindo as
pessoas de realizarem determinadas tarefas diarias, criando por vezes sentimentos de

inutilidade e falta de satisfacéo.

As alteracbes da sensibilidade sentidas pelos inquiridos foram referidas como
causadoras de sofrimento, nomeadamente as dorméncias e a sensacdo permanente das
extremidades frias o que estd de acordo com Hauser e Douglas (2006) que afirmaram que 0s
sintomas de esclerose multipla sdo variaveis e incluem parestesias (exemplo: formigueiros) e

hipostesias (sensibilidade reduzida, dorméncia).

A falta de controlo de esfincteres com a consequente falta de controlo da eliminagédo
intestinal e wvesical condiciona muito as relacbes sociais, dada a imprevisibilidade da
necessidade de satisfazer esta necessidade humana basica ou pelo receio de libertacdo de
odores em determinados contextos sociais que poderdo ser constrangedores para quem 0S

exala como para as pessoas que poderdo ser menos sensiveis a situacéo.
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Barbosa et al (1999) referiram que na pessoa com EM, a disfuncéo vesical, intestinal e
sexual sdo sintomas muito frequentes e tém um profundo impacto na qualidade de vida. Os
sintomas vesicais incluem urgéncia urinéria, alteracbes da frequéncia de miccdo e
incontinéncia, podendo também provocar retencdo urinaria, grandes volumes residuais apos a

micgéo, incontinéncia e infeccdo recorrente.

Constatamos ao longo das entrevistas que as pessoas que apresentam maiores
limitacOes fisicas e dificuldades em deambular e manter a sua autonomia foram as que
manifestaram com maior frequéncia aspectos relacionados com o sofrimento fisico. Neste
sentido também apontam os resultados encontrados quando verificamos que existia relacdo
entre sofrimento e o grau de incapacidade. O grau de incapacidade apresentou correlacdes
positivas muito significativas com o sofrimento global e os seus diversos dominios como: o

sofrimento psicoldgico, existencial, socio-relacional, fisico e sofrimento por incapacidade.

A incapacidade fisica, quer devido a fadiga ou desequilibrio como referido pelos
testemunhos ou decorrente da falta de forca e dos distdrbios da marcha, provocam nas pessoas
com esclerose multipla, perda de autonomia e incapacidade de realizar as suas actividades de
vida diarias. No nosso estudo constatamos que a maioria dos participantes (53,6%), referiram
ndo estarem activos profissionalmente, o que parece estar relacionado com o facto, da doenga
ser bastante incapacitante e as pessoas nao conseguirem realizar a sua actividade profissional.
Através da andlise dos dados constatamos que 46,1% dos participantes apresentam um grau
de incapacidade em relacdo a locomocéo igual ou superior a 4, sendo que consideramos neste
grau as pessoas que conseguem caminhar sem auxilio durante um minimo de 500 metros, mas
apresentam incapacidade acentuada. Na afirmacdo em que era solicitado o seu grau de
concordancia ou discordancia em relacdo a afirmagdo: *“ Sinto que ja ndo sou capaz de fazer
as mesmas coisas que conseguia fazer antes de adoecer”, 74,1% afirmaram de forma explicita
gue sentiam gue ja ndo eram capazes de fazer as mesmas coisas que conseguiam fazer antes
de adoecer. Destes, 17,0 % referiram que correspondia bastante ao que se passava com eles,
16,7% que correspondia muito ao que se passava com eles e 40,4% referiram que
correspondia totalmente ao que se passava com eles. Consideramos como pessoas gque ainda
sdo capazes de fazer as coisas como antes de adoecer, as que responderam, que correspondia
pouco ao que se passava com elas (15,3%), assim como as que referiram que ndo
correspondia nada ao que se passava com elas (10,6%), Outra das expressdes do sofrimento
como podemos constatar pelos relatos, consiste no facto de as pessoas estarem dependentes

dos outros para satisfazer algumas actividades de vida, dada a incapacidade que apresentam.
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A este propdsito, Hauser e Douglas (2006) escreveram que mais de 30% dos doentes com
esclerose multipla tém espastecidade moderada a grave, especialmente nas pernas e que em
muitos casos ocorrem paralelamente espasmos dolorosos que podem interferir na capacidade
de deambular, trabalhar ou cuidar de si mesmo. A proposito, Rawlinson (1986) referiu que o
corpo ¢é vital para a definicdo e sentido de unidade do eu e ¢é através dele que se marcam 0s
horizontes espaciais e temporais da existéncia. A doenca, a privacdo sensorial, a dor, a
fraqueza ou a incapacidade podem impedir a pessoa de aceder ao mundo ou diminuir 0s seus

horizontes e, nesse sentido provocar sofrimento.

Stenager e Jensen (1994) afirmaram que a maioria dos pacientes portadores de
Esclerose Multipla é dependente de ajuda de familiares, nomeadamente do conjuge, a medida
gque aumenta a sua incapacidade fisica, 0 que vai consequentemente exercer uma pressao
social sobre o doente e respectivo familiar. No nosso estudo, constatamos que o sofrimento
por incapacidade apresenta correlacfes positivas estatisticamente muito significativas com o
tempo de esclerose multipla o que nos sugere que o sofrimento por incapacidade vai

aumentado com o decorrer do tempo de doenga.

Ao analisarmos as respostas dos participantes aos quais foi aplicado o Inventario de
Experiéncias Subjectivas de Sofrimento na Doenca, constatamos que 46,0% dos participantes
referiram que o ver-se dependente dos outros tem sido dificil de suportar. Ndo consideramos
0os 33,8 % que afirmaram que ndo correspondia nada e os 20,2%, que referiram que

correspondia pouco ao que se passava com eles.

Sdo concordantes com estes resultados, o facto de que existem diferencas
estatisticamente muito significativas de sofrimento global e de todas as suas dimensdes entre
0 grupo de participantes que se encontram profissionalmente activos e 0s que ndo se
encontram  profissionalmente activos. Os participantes que ndo se encontram
profissionalmente activos apresentam valores significativamente mais baixos de sofrimento
global e respectivas dimensbes do que o grupo dos participantes que se encontram
profissionalmente activos. Exceptuam-se as experiéncias positivas de sofrimento, em que 0s
profissionalmente activos apresentam um valor mais alto em relacdo aos que
profissionalmente ndo se encontram activos. Constatamos que 0s participantes que se
encontram profissionalmente activos, apresentam uma média de grau de incapacidade
significativamente inferior aos que ndo se encontram profissionalmente activos, o que podera
estar relacionado com o facto de estes apresentarem experiéncias positivas de sofrimento mais

elevadas. As pessoas que se encontram activas profissionalmente e que se apresentam com
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grau de incapacidade inferior terdo uma perspectiva mais positiva da vida, apresentando maior

optimismo e esperanga.

O sofrimento pela perda de autonomia ndo € sé vivenciado por quem ja possui
limitagBes fisicas ou incapacidades, mas também por aqueles que tém medo de no futuro

perder a sua autonomia.

O sofrimento devido ao medo de poder a vir a ser dependente dos cuidados de outros e
poder vir a ser uma sobrecarga para a familia também nos foi relatado por uma entrevistada e
0 nosso estudo revelou ser uma preocupacdo generalizada a considerar, porque 64% dos
participantes referiram que “tém receio de que, com a doenca, se tornem uma sobrecarga para
a familia”. De referir que 16,4% responderam que ndo correspondia em nada ao que se

passava com eles e 18,8% responderam que correspondia pouco ao que se passava com eles.

Estes resultados estdo de acordo com Bolander (1998) que referiu que ha diversos
tipos de medos que podem acompanhar a doenga, como medo da dor, de perder capacidades,

do desconhecido, de ficar sozinho ou isolado e de ser um peso para 0S outros.

Como podemos constatar pelos testemunhos, as alteragdes fisicas e da auto-imagem,
ndo sé pela incapacidade fisica e da mobilidade como das alteracdes morfologica do corpo
resultantes da doenca e dos efeitos secundarios de alguns medicamentos, nomeadamente dos
corticdsteroides, provocam sofrimento psicolégico. A este proposito, Bolander (1998) disse
que a imagem pode ser radicalmente modificada pela doenca e que a auto-imagem € um
quadro dindmico e pessoal que cada um faz do seu corpo ou ser fisico. Este quadro ndo é s6
resultado da imagem mental que cada um constroi ou que vemos ao espelho, mas também dos
nossos sentimentos e atitudes face ao corpo. Estes sentimentos e atitudes sdo também
influenciados pelas experiéncias sociais acumuladas e pelas interacgdes com 0s outros. A
imagem do corpo é um aspecto importante do auto-conceito, pois 0s juizos que fazemos do

nosso corpo influenciam a nossa auto-estima.

O isolamento social foi um aspecto referido e que € relacionado com a vivéncia de
sofrimento socio-relacional, sendo mais evidenciado nas situacdes de incapacidade e perda de
autonomia. Este isolamento ou restricdo de contactos, também acontece em situacfes onde as
limitacGes fisicas ndo sdo tdo evidentes, mas que as pessoas apresentam algumas alteracdes
morfoldgicas decorrentes da propria situacao clinica ou algum efeito secundario da medicacao.
Estas alteragGes fazem com que as outras pessoas olhem, facam observac6es desadequadas ou

manifestem pena, situagOes estas que Ihes provoca sofrimento.
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O sofrimento por isolamento também pode advir da necessidade das pessoas tenderem
a evitar situacdes de incompreensdo pelos outros, porque 0s sinais e sintomas da doenca que
provocam incapacidade fisica e ou emocional, sdo por vezes pouco evidentes, 0 que leva a
manifestacdes de incompreensdo e até mesmo de critica, em alguns contextos
socioprofissionais ou mesmo familiares. Este sentimento de incompreensdo que os doentes
sentem, leva-0s por vezes a evitarem frequentar ou abandonar precocemente reunides
familiares, lugares publicos como cafés, festas, ou locais religiosos da comunidade onde estdo
inseridos. Estes comportamentos sdo geralmente justificados pelos doentes como falta de
conhecimentos que as pessoas tém sobre a doenca e pelo facto de as pessoas de um modo
geral s6 valorizarem limitacGes fisicas muito evidentes. Este sentimento de incompreensao e o
isolamento foi manifestado como provocando grande sofrimento, dada a necessidade de
relacdo ser importante para o bem-estar pessoal. Fitch (2006) defendeu que ter alguém em
guem confiar e conversar sobre o que esta a acontecer é importante para todos. No entanto,
constatdmos que por vezes existe a dificuldade em manter fluidez de discurso favorecendo
isolamento atraves de algum retraimento na participacdo social. Esta reducéo da participacéo
social limita a possibilidade da pessoa com esclerose multipla se relacionar com o mundo,
tendo Teixeira (1993) dito que o ser-com-outros ¢ uma caracteristica fundamental na vida
humana, a partir da qual o sujeito constréi uma trama de relagdes interpessoais, assumindo
papéis sociais diversos e definindo a sua posicdo social. E em larga medida, de acordo com
esses papéis que a pessoa se identifica e se diferencia. Essas relacdes e esses papéis sdo
constituintes da identidade pessoal e sdo mantidos pelas possibilidades humanas de
reconhecimento, afirmacdo, complementaridade, confianca, amizade e amor, mas sempre sob

a ameaca de rejeicdo, da rivalidade, da traicdo e do afastamento.

As manifestacOes fisicas da doenca, assim como a vivencia do sofrimento nos dominios
fisico, psicoldgico e espiritual interferem com a dimensédo social, afectando a pessoa no seu
todo, atingindo expressdes de sofrimento socio-relacional através de alteracGes das relacGes
sociais com o consequente sentimento de isolamento, exclusdo social e por vezes de

incompreensdo pelos outros quando as limitacdes ndo sdo tdo evidentes.

Relacionado com este aspecto, Serra (2005) disse que a doenca além do contexto
individual em que € sentida, por cada individuo, existe também enquanto realidade
socialmente construida, assumindo-se o doente como actor com papéis e identidades proprias,

que informalmente advém do estatuto que lhe é conferido na sociedade. Refere que as
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representagdes sociais da doenga levam muitas vezes a que o doente ganhe uma nova

identidade, podendo gerar situagdes de excluséo.

A curiosidade manifestada pelas pessoas sobre a doenca e sobre as manifestagdes da
mesma, assim como a expressdo de sentimentos de pena ou significados negativos sobre a

doenca tendo por base algumas crengas, cria situ¢des de angustia e sofrimento.

J& Canhdo e Santos (1994) referiram que a doenca ndo se confina ao facto de estar
doente, mas também as reaccOes do individuo doente, da familia e da sua rede social e talvez
por vezes, até da comunidade. Referiram que em caso de doenca cronica, esta pode
desencadear um grande nimero de mudancgas a nivel fisico (funcionamento corporal e
aparéncia fisica); psicolégico (reaccdes emocionais relacionadas com a eventual percep¢édo de
um futuro incerto) e social (alteracdes na relacdo com familiares e amigos ou mudanca de
papeis sociais), implicando uma alteracdo permanente no modo de vida dos individuos. Neto
(2006) escreveu que as alteracdes nas relacdes interpessoais, 0 abandono e a perda de papéis
sociais e estatuto séo outras fontes de sofrimento para os doentes. Segundo Colliére (1999), os
doentes perdem tudo aquilo em que se baseia habitualmente a sua identidade. Todos 0s seus
estatutos sociais, conferidos pelo estado civil, profissao, pela sua pertenca a diferentes grupos,
para assumir a identidade da doenca que invade todo o seu campo espacial, temporal e

relacional.

Ao longo deste processo de vivencia da doenca e da sua evolucdo, surgem rupturas
sociais e familiares, ocorrendo por vezes divorcios. Situacdes estas que por vezes agravam a
situacdo de doenca e sofrimento vivenciada no seio familiar. Segundo Marques et al (1991),
as reaccOes das pessoas gque lidam com as pessoas doentes sdo determinadas por dois factores:
a) pelos seus sentimentos sobre o doente e a doenga; b) as suas crencas sobre comportamentos
mais adequados a tomar na presenca do doente. Enquanto 0s sentimentos séo
predominantemente negativos, acreditam que devem comportar-se de forma positiva e
optimista. Desta ambivaléncia, surgem comportamentos que sdo involuntariamente
prejudiciais para o doente, nomeadamente o evitamento fisico, a resisténcia a comunicagéo
aberta e, comportamentos discrepantes. O doente interpreta o feedback social negativo como
rejeicdo pessoal e passa a utilizar um coping deficiente, seja através do exagero das suas
dificuldades ou pelo contrario procurando escamotear 0s seus medos. Gera-se um ciclo
vicioso que compromete a adopcdo de estratégias correctas de adaptacdo do doente e da

familia.
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Constatamos que dos nove entrevistados, cinco eram divorciados, dois solteiros e dois
casados. Todos os divorciados consumaram a separacdo apOs 0 aparecimento da doenca e
apos apresentarem alguma incapacidade fisica, 0 que nos sugere que a E.M. favorece rupturas
familiares. Constatdmos que 10,8% dos participantes que responderam ao inquérito nacional
eram divorciados e que a média de idades e do grau de incapacidade era superior ao dos
outros grupos. Constatdmos porém que 93,8% dos inquiridos vivem acompanhados por
familiares ou outras pessoas. Ao analisarmos o estado civil dos que referiram viver sozinhos,
50% dos participantes sdo divorciados, 46,9% eram solteiros e um (3,1%) referiu ser viuvo.
Ribeiro (1994) referiu que a familia parece constituir uma fonte importante de suporte social
no tratamento e na reabilitacdo da pessoa portadora de uma doenga crénica. O suporte social
constitui, pois uma dimensdo importante nos processos de saude e doenca, agindo quer como

factor protector de saude, quer como promotor de bem-estar pessoal.

A incontinéncia de fezes foi-nos manifestada como outra fonte de sofrimento, com
repercussdes a nivel socio-relacional, ndo sO pela incapacidade de controlar a eliminacéo,
como pelos odores que exala, provocando desconforto no proprio como em quem o rodeia.
Este aspecto provoca situacdes de evitamento ou de recusa em sair de casa ou conviver com
outras pessoas, dada a incapacidade de controlar a eliminacdo intestinal, e na
imprevisibilidade do momento que podera ocorrer a vontade de evacuar; que pode acontecer
em qualquer momento, nomeadamente quando se encontra com amigos em espacos publicos
como o café ou outros espacos de convivio social. De modo semelhante é vivenciado o
sofrimento devido as alteracbes de controle de eliminacdo vesical dado que o uso de fralda,
provoca algum desconforto e alteracdo da autoimagem, embora o0 uso da mesma seja
disfarcado no inverno pelo uso de roupas mais largas. No verdo o sentimento de desconforto é
maior porque se torna quente, sendo também referido que é mais dificil de disfarcar o seu uso,
dada a necessidade de usar roupas mais adequadas a estacdo do ano. Embora ndo referido
explicitamente, constatdmos que o uso de fraldas absorviveis em determinadas situacdes de
caréncia econdémica ndo é frequente dado o elevado custo para o rendimento familiar
disponivel, o que pode contribuir para que esta fonte de sofrimento em alguns casos possa ser
mais evidente. Também sobressaiu das entrevistas que as infec¢bes urinarias recorrentes pelo
uso de algalia permanente, devido a retencdo urindria € uma das situacfes que provoca
sofrimento, no entanto, o uso de algalia em si ndo foi referido como fonte de sofrimento ou
que possa levar a evitar situacbes de convivio social, no entanto, Barbosa et al (1999)

afirmaram que a disfuncdo vesical, intestinal e sexual sdo sintomas muito frequentes na E.M.
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e ttm um profundo impacto na qualidade de vida. Os sintomas vesicais incluem urgéncia
urinéria, alteracbes da frequéncia de micgdo e incontinéncia, podendo também provocar
retencdo urinaria, grandes volumes residuais apds a micgdo, incontinéncia e infeccdo

recorrente.

O sofrimento socio-relacional ndo é sé vivenciado devido a problemas fisicos mas
também por situacdes de um sentimento de incompreenséo pelos outros. O sentimento de néo
ser compreendidos e por vezes de algum juizo negativo através de comentarios ou juizos
constrangedores relativamente a situacdo de doenca pela aparente boa forma fisica provoca
nas pessoas com a doenca situacGes de grande sofrimento. Este sofrimento é por vezes
desencadeado ou agravado pelas pessoas com E.M. que apresentam alguma dificuldade em
comunicar com os outros, ou de manter um discurso fluente, dado poder afectar estruturas

neuroldgicas fundamentais na elaboragéo do raciocinio e do discurso.

A falta de informacdo sobre a doenca, a falta de apoio e o sentimento de incerteza da
evolucdo da doenca e das suas repercussdes no dia-a-dia e na vida das pessoas sdo aspectos

gue 0 nosso estudo demonstra como causadores de sofrimento.

Bolander (1998) referiu que a incerteza é um factor importante em qualquer doente. E
definido como a incapacidade em determinar o significado dos eventos relacionados com a
doenca. Assume as seguintes formas: a ambiguidade relativamente ao estado de doenca;
complexidade do tratamento e do sistema de cuidados; falta de informacdo acerca do

diagnostico e gravidade da doenca e imprevisibilidade do curso da doenca e seu prognostico.

As pessoas com E.M manifestaram sentimentos de falta de apoio dos profissionais,
nomeadamente no que se refere a esclarecimentos/ informacdo sobre a doenca, sua evolucao,
assim como medidas a tomar no sentido de ultrapassar ou minimiza as dificuldades sentidas
no dia-a-dia. A imprevisibilidade da evolucdo da doenca, a incerteza vivida, aspectos estes,
associados ao sentimento de falta de apoio dos profissionais potenciam o sofrimento vivido. O
sentimento de falta de apoio é um sentimento generalizado, ndo s6 pela pouca disponibilidade
dos profissionais como também pelo sentimento de falta de conhecimentos sobre a doenca em
alguns profissionais, nomeadamente médicos de familia e enfermeiros que nao estdo ligados a

neurologia, o que Ihe provoca algum sofrimento.

A falta de apoio é referida como mais sentida pelos inquiridos na fase inicial de
diagndstico da doenca, numa fase de maior vulnerabilidade devido a desconhecimento da

doenca e ao proprio impacto da noticia da doenga. Os informantes relataram que na fase de
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diagndstico recente, sentem-se perdidos, sem qualquer apoio e cheios de duvidas, sentindo
também falta de apoio dos profissionais, o que Ihes provoca periodos de angUstia e incerteza.
Esta angustia e incerteza vivenciada, potencializada pela imprevisibilidade da evolugdo da

doenca, provoca muito sofrimento as pessoas com esclerose multipla.

Paul e Constanca (2001) afirmam que na relagdo que o doente estabelece com o
médico ou com os outros profissionais de salde, estdo em jogo universos de significados
diferentes quanto as representacdes da patologia. Para o individuo, a doenca traduz-se em
queixas ou num problema vivido a partir do interior de seu corpo, para 0s técnicos &, antes de

mais, um problema médico passivel de ser classificado com um diagnéstico.

O sentimento de incerteza sobre o futuro, por vezes potenciado pela incapacidade
fisica, associado ao sentimento de falta de apoio, contribui para que a pessoa ndo encontrem
sentido na sua existéncia apresentando o designado sofrimento existencial ou espiritual.
Segundo Gameiro (1999) a dimensdo do sofrimento existencial, espiritual ou da vontade esta
associado com o poder da pessoa dar ou ndo sentido a sua vida, construir a unidade da sua
histOria, criar e governar os seus empreendimentos, assim como de se orientar por regras

morais.

Os relatos dos inquiridos demonstram que as pessoas com esclerose multipla passam
por varios momentos de sofrimento existencial e espiritual, principalmente na fase inicial da
doenca em que ndo encontram sentido para a mesma. Este periodo que é variavel de pessoa
para pessoa, com avangos e recuos, leva as pessoas com E.M. a procurarem/encontrarem
sentido da doenca e do sofrimento, permitindo-lhes lidar/suportar/ aliviar os momentos de
angustia com que se vao deparando. Quando as pessoas ficam doentes geralmente procuram
as razbes e o significado da doenca. Umas aceitam o facto de ndo haver respostas, outras
acreditam que a doenca é consequéncia do destino, da vontade divina ou consequéncia de

estilos de vida ndo saudaveis, hereditariedade ou negligéncia face a saude.

A falta de esperanca manifestada pela falta de vontade de investir no futuro é uma das
caracteristicas do sofrimento existencial e que foi manifestado pelos nossos informantes, por

expressdes como “acabou-se tudo” ou “ndo vale a pena”.

O abandono de alguns projectos de vida devido as incapacidades sentidas, as
alteracdes do agregado familiar com quebra de relacdes conjugais onde o divorcio por vezes
surge; ou as alteracOes de projectos pessoais como a decisdo de néo ter filhos criam situacdes

de sofrimento existencial. A decisdo de ndo ter filhos provoca grande sofrimento; mas esta
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decisdo, embora causadora de grande sofrimento, foi justificada pela informante, pelo
sentimento de incerteza de evolugéo da situacdo quando ao futuro, nomeadamente a incerteza
de possuir as capacidades fisicas e emocionais para desempenhar o papel maternal como
idealizado, além do receio de que a gestacdo podera agravar a situacdo clinica ou favorecer
aparecimento de surtos. Esta discrepancia entre a situacdo vivida e a idealiza foi também
referida como fonte de sofrimento existencial por Cherny et al (1994), que disseram que a
discrepéncia entre a situagéo vivida e a idealizada ou a perda de sentido de futuro constituem
a fonte de sentimentos, tais como: vergonha, remorso, culpa, desapontamento, infortunio,
desgraca, futilidade, falta de sentido e desesperanca (correspondendo a perda de vontade de

investir no futuro).

Neto (2006) por outro lado escreveu que 0s aspectos mais referenciados como
principais fontes de sofrimento para os doentes s@o: a perda de autonomia e de dependéncia
de terceiros; os sintomas mal controlados, as alteracbes da imagem corporal; a perda do
sentido de vida; a perda da dignidade; a perda de papéis sociais e estatuto; a perda de regalias
economicas; as alteracGes nas relacOes interpessoais; a modificacdo de expectativas e planos

futuros e o abandono.

Serra (2005) referiu que a doenca além do contexto individual em que é sentida, por
cada individuo, ela existe também enguanto realidade socialmente construida, assumindo-se o
doente com actor com papéis e identidades proprias, que informalmente advém do estatuto

que Ihe é conferido na sociedade.

Os participantes no estudo quando interpelados a afirmarem o seu grau de
concordancia com a afirmacédo referente ao IESSD; “ A doenga obriga-me a por de lado
alguns projectos importantes que tinha em mente”, 61,3 % referiram de forma explicita que
sim. Destes, 18,2% afirmaram que correspondia bastante ao que se passava com eles, 16,6%
referiram que correspondia muito ao que se passava com eles e 26,5% correspondia
totalmente ao que se passava com eles. Entre os participantes, 16,1%, afirmaram que ndo
correspondia nada ao que passava com eles e 22,6% disseram que correspondia pouco ao que

Se passava com eles.

Analisando os resultados do estudo em que se analisaram as relacdes entre o
sofrimento e algumas variaveis socio demograficas e clinicas, constatdmos que existem
diferencas significativas de sofrimento por escolaridade e por tipo de esclerose multipla.
Porém, parece-nos que os resultados ndo se deverdo ao facto das pessoas terem maior ou
menor escolaridade, mas pelo facto de as que apresentam niveis de escolaridade mais baixa
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apresentam idades mais baixas e menor grau de incapacidade. Esta conclusdo é corroborada
pela correlagéo positiva e estatisticamente muito significativa entre o sofrimento e o grau de
incapacidade. Estes resultados sdo também corroborados pelas entrevistas que realizamos,
através das quais constatdmos que todas as pessoas entrevistadas manifestaram sofrimento,
tendo também verificado que esta emoc¢do, manifestada por varios tipos de sentimento e
sintomas afecta as pessoas independentemente do seu nivel de escolaridade. Das entrevistas
realizadas ficamos com a percepcdo de que o grau de sofrimento estava relacionado com o
grau de incapacidade (quanto maior o grau de incapacidade maior o sofrimento), com a
qualidade de relagdes sociais e familiares assim como do sentido que as pessoas atribuiam a
situacdo de doenca e sofrimento. Segundo Marques et al (1991) parece haver uma correlagdo
positiva entre a qualidade das relacfes dos doentes e a sua capacidade para lidar com a doenca.

Relativamente a questdo em que se pretendia estudar as formas ou meios que as
pessoas com E.M utilizam para lidar com a doenca e sofrimento, constatdmos que nas pessoas
com esclerose multipla que estudamos, emergiram variadas formas que as pessoas utilizam

para lidar com a situacdo de doenca ou sofrimento.

Constatdmos que as formas utilizados, sdo em funcdo de vérias circunstancias,
nomeadamente a fase da doenca em que o doente se encontra, a fase de adaptacdo do doente a
mesma, 0s sinais e sintomas que lhe provocam sofrimento, o estado emocional e as crencas ou
valores espirituais que servem de referéncia ou de paradigma a sua vivencia diaria. A forma
de lidar com a doenca e o sofrimento é um processo pessoal em que as medidas tomadas sdo
aquelas que as pessoas consideram que as ajudam a evitar, aliviar ou mesmo superar 0

sofrimento.

Marques (1991:35) escreveu que o modo como cada um reage face ao diagnostico da
doenca, esta relacionado com aspectos relacionados com a doenca (tipo de esclerose, estadio,
sintomas, tipo de tratamento, opcdes de reabilitacdo), com o individuo (idade, experiéncias e
modos de reagir prévios, crencas e valores, nomeadamente religiosos) e ainda com o contexto
sociocultural. Quando a pessoa é confrontada com a doenca passa geralmente pela fase de
negacdo, evoluindo para a fase de consciencializacdo da mesma em que tenta perceber o
motivo /causa de aparecimento da mesma, passando por momentos de auto-culpabilizacéo, ou
de busca de uma causa. Quando ndo existe causa atribuida, questiona-se sobre o sentido da
mesma. Este processo de incerteza, de falta de sentido, de “andarem perdidos ““ como nos foi
relatado, é vivido com angustia espiritual e psicoldgica. Neste periodo de angustia, por vezes

buscam o isolamento, efectuando uma profunda reflexdo pessoal sobre a vida e tentando
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encontrar algum sentido sobre o que Ihe esta a acontecer. Embora o isolamento seja uma das
formas de lidar com a doenca e sofrimento ou mesmo de evitar situagdes de sofrimento, essa
medida acaba por restringir o contacto social e as relagfes interpessoais, tornando-se

favoravel o aparecimento de sofrimento socio-relacional.

Os nossos informantes perante a situacdo de diagnostico de doenca ou num periodo
inicial, passaram por uma fase de negacdo, em que ndo queriam ouvir falar sobre a mesma ou
mesmo ignorando-a. Kubler Ross (2002:43) referiu que a negacao inicial “era palpavel tanto
nos pacientes que recebiam directamente a noticia no comeco das suas doencgas, quanto
naqueles que vinham a saber mais tarde por conta propria”. Afirmou que “a negagio funciona
como péara-choques depois das noticias inesperadas e chocantes deixando que o paciente se
recupere com o tempo, mobilizando outras medidas menos radicais”; A nega¢ao ¢ uma defesa

temporaria, sendo logo substituida por uma aceitagdo parcial.

No mesmo sentido, Marques et al (1991) se referiram a negacdo, como a reacgao
inicial do individuo ao aperceber-se da sua doenca., referindo que esta reaccéo é praticamente
universal e necessaria & vida. Também Bolander (1998) disse que o objectivo da recusa é
muitas vezes manter uma proteccéo psiquica face a enorme ameaga que a doenca representa.
Este comportamento fornece ao utente uma importante autoproteccao e conforto pessoal, até
mesmo se o resultado deste comportamento for a obstrucdo aos esforcos dos prestadores de

cuidados.

Constatdmos também que o sentimento de revolta é comum entre as pessoa com
esclerose multipla principalmente na fase inicial do diagnostico da doenca. Marques et al
(1991) referiram que, no momento do diagnostico surgem reaccdes de colera, revolta, recusa,
sentimentos de injustica. Kubler Ross (2002:55) escreveu que “quando ndo ¢é possivel manter
0 primeiro estadio de negacdo, ele é substituido por sentimentos de raiva, de revolta, de inveja,

e de ressentimento”.

Quando os participantes foram questionados sobre se sentiam revoltados perante a
situacdo de doenca, 40% referiram que sim. Destes, 17,4% referiram que correspondia
bastante ao que se passava com eles, 9,5% correspondia muito ao que se passava com eles e
15,1% referiram que correspondia totalmente ao que se passava com eles. Dos que
consideramos que ndo se sentiam revoltados com a situacdo de doenca, 30,0% afirmaram que
ndo correspondia nada ao que passava com eles e 26,0% afirmaram que correspondia pouco

ao que se passava com eles.
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Marques (1991) afirmou que a fase de raiva ou colera, surge quando o doente
ultrapassa a fase de negagédo e comega a confrontar-se com as realidade da doenga e das suas
complicagodes, reage de forma tipica com raiva “porqué eu?”, exprime a sua ira perante a ma
sorte, diante daqueles que ndo estdo condenados e que escapam a doenca. Este estado €
geralmente dificil para os que o rodeiam, pois o doente tem tendéncia a deslocar e projectar a
sua raiva contra o médico, que nao diagnosticou a tempo a sua doenca, 0s enfermeiros que
ndo sdo suficientemente rapidos a responder aos seus pedidos e ndo se ocupam dele como
deviam, contra Deus que lhe impde a doenca. Refere ainda que devido a esse comportamento,
provocam muitas vezes a cOlera dos outros, que comecam a ter atitudes de evitamento,
infelizmente para o doente, porque é, precisamente nesta fase, que ele faz frente as suas
perdas, as suas limitacdes, a frustracdo. Refere ainda que a raiva devera ser exteriorizada, ela
é quase inevitavel, para que o doente evolua para uma aceitacdo da sua situacdo, tera que se
confrontar com a soliddo, os seus conflitos, a sua culpabilidade e com a falta de sentido de

vida.

Também constatdmos que posteriormente, as questdes colocadas pelas pessoas com
EM, deixam ser colocadas no sentido negativo e como podemos constatar pelos relatos,
comecam a ser elaboradas de uma forma positiva em que as pessoas tentam perceber e
integrar a doenca e sofrimento dentro do quadro de valores e crengas que acreditam. Baseados
nas suas crengas poderdo perguntar: “Porque Deus me enviou esta doenca?”, “Serd que me
destinou alguma missao?”; *“ eu tenho que passar por isto para melhor perceber os outros”. Se
a perspectiva dominante da pessoa for negativa, podera atribuir a causa a comportamentos
inadequados; se for um crente e tiver uma visao negativa de Deus ou da divindade podera

sentir que a doenca € uma forma de castigo.

Fitch (2006) afirmou que as doencgas que ameacam a vida desafiam a espiritualidade
das pessoas. Os diagnosticos das pessoas suscitam questdes como: Porqué eu? Porqué agora?
Porque desta maneira? Essas doencas ameacam a esperanca € motivam uma busca pelo
significado ou sentido da situacdo. Aumentam o desejo de amar e pertencer; ameagam crencas
centrais sobre 0 mundo, como ele funciona e o seu lugar nele, estimulam que se olhe para a

frente.

Nas pessoas entrevistadas, embora tenham referido que em alguns momentos iniciais
tenham colocado a hip6tese de a doenca se dever a comportamentos ndo saudaveis ou castigo
divino, posteriormente evoluiram para uma perspectiva de analise de sentido da mesma, tendo

por base uma perspectiva positiva, tal como: “ Nao sera uma oportunidade para ser melhor?”’;
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“sera que ndo fui escolhido para suportar a doenga?“. Nesta busca de sentido encontrdmos
relatos de informantes que afirmam que foram escolhidos por Deus para suportar a doenga e
que “Ele” os tinha escolhido por considerar que tinham os recursos adequados para a suportar.

Constatamos também que as pessoas com esclerose maltipla referiram testemunhos de
aceitacdo da doenca e do sofrimento, estando por vezes associado a processos de sublimacao.
A aceitacdo pode tanto ser manifestada pela consciencializacdo de que a doenca e o
sofrimento sdo uma realidade e é aceite, podendo ser de uma forma passiva e com resignacao,
como nos casos em que se diz “ Temos de sofrer porque Deus também sofreu por nos.” A
aceitacdo da doenca também pode ser sem resignacao, isto partindo da consciencializacdo que
ela existe mas que se tem de mobilizar uma série de medidas para a ultrapassar ou minimizar
os seus efeitos. Geralmente a fase de aceitagé@o é iniciada logo que a pessoa deixa de negar a

doenca e assume o papel de doente.

Ao concentrar energia e recursos para poder lidar com a doenga e minimizar o
sofrimento, as pessoas utilizam uma série de recursos para aumentar o seu conhecimento
sobre a doenca, possuir recursos cognitivos e instrumentais e diminuir a incerteza. A pesquisa
bibliografica sobre a doenca, a consulta na Internet, o estar sempre atento a informacdes, a
consulta de varios especialistas para cruzar informacdes e opiniées, omitindo muitas vezes 0s
conhecimentos que ja possuem, sdo formas que 0s nossos informantes utilizam ou utilizaram

para obter informacg6es sobre a doenca e incerteza.

Bolander (1998) disse que a os individuos doentes podem procurar informacdo de
forma obsessiva devido a suspeicao, por ser uma forma de controlo intelectual, por necessitar
de reduzir a incerteza, por um sentimento de protesto, ou por uma combinacao de todos estes
factores. Muitos individuos respondem a doenca tentando aprender o mais possivel sobre a
mesma. O conhecimento da-lhes uma sensacdo de poder para combater a fraqueza que
frequentemente devido a séria reducdo da actividade fisica que a doenca implica. Conhecer a
doenca e o0 seu tratamento permite igualmente ao doente participar mais conscientemente nas

decisoes relativas as alternativas de tratamento.

Kfir e Slevin (2002) referiram que a informacao é um dos melhores meios de ajudar as
pessoas a reagirem a sua nova situacdo e ao sentimento de descontrolo. Dias (1999) afirmou
que a informacdo ambigua, ou com elevado grau de incerteza, parece ter consequéncias mais

negativas que uma informagéo completa ou a auséncia de informagao”
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Mishel na sua teoria de incerteza referiu que a incerteza é a incapacidade para
determinar o sentido dos eventos relacionados com a doenga que ocorrem quando quem toma
decisBes € incapaz de atribuir valor definitivo a objectos ou eventos e/ou € incapaz de prever
resultados com precisdo. Escreveu ainda que ao longo da trajectéria de uma doenga continua,
a imprevisibilidade no inicio, a durabilidade e a intensidade dos sintomas tem sido
relacionada com incerteza observada e que os efeitos negativos da incerteza sobre resultados
psicolégicos sdo caracterizados diversamente como ansiedade, depressdo, desespero e
angustia psicoldgica. Afirmou no entanto, que quando a incerteza se prolonga ao longo do
tempo em pessoas com estados de salde cronicos, esta pode tornar-se parte da realidade do
individuo. Assim, a incerteza é reapreciada como oportunidade e incita a formacdo de uma
visdo de vida nova e probabilistica. Referiu que para adoptar esta visao de vida, o doente deve
ser capaz de confiar nos recursos sociais e nos prestadores de cuidados de saide e aceitaram,
eles proprios, a ideia do pensamento probabilistico. Se a incerteza puder ser estruturada como
uma parte normal da vida, pode tornar-se numa forca positiva para maltiplas oportunidades

em estados de humor positivos. (Tomey et al, 2004)

Ao reavaliar a vida e definicdo de novos objectivos de forma a ter uma perspectiva de
vida mais positiva, as pessoas com esclerose multipla referiram que o convivio com 0s
amigos, outros doentes e familiares é outra forma de evitar o sofrimento e encontrar apoio

para as suas dificuldades.

A frequéncia de grupos de apoio e a troca e partilha de informacdes e experiéncias entre
os doentes sdo medidas que permitem na perspectiva dos doentes, reduzir a incerteza, a
inseguranca e a falta de apoio sentidos. O convivio com outros doentes, foi dos aspectos mais
realcados, porque os entrevistados referiram que existe uma compreensdo, empatia e de certo
modo uma identificacdo com o outro que sofre da mesma doenca que ele. Referiram que as
conversas entre portadores de esclerose multipla, permitem sentirem-se com a vontade
suficiente para desabafar os problemas e sentem que 0s outros os entendem (exemplo:
utilizamos a mesma linguagem). Estes convivios permitem troca de opinides e de
experiéncias positivas que sdo consideradas muito importantes, podendo ser organizados por
grupos de auto--ajuda (exemplo: Gang da esclerose multipla) ou pelas delegacbes distritais
das associacdes de doentes com esclerose multipla. Outro meio utilizado para apoio, troca de
opinides ou de meros contactos de amizade entre pessoas com esclerose multipla e que €

referenciado como muito importante para quem tem perda de autonomia fisica para a
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deambulacdo é a Internet, dado que este recurso tecnoldgico, através de recursos de voz ou

escrita permitem a realizagdo de reunifes ou foruns em tempo real.

Marques et al (1991) referiu que o suporte afectivo daqueles que o rodeiam, leva o
doente a manter a sua auto-estima, a encapsular a doencga, ndo deixando destruturar o seu Eu e
a sua vida e a flexibilizar as suas estratégias de comportamento no lidar com a doenga.
Ribeiro (2000) diz que o apoio emocional pode substituir ou compensar a perda resultante da
doenca, predizendo assim um coping adaptativo.

Fitch (2006) afirmou que ter alguém em quem confiar e conversar sobre o que esta a
acontecer é importante para todos e que os doentes com maior risco de depressdo Sdo 0s
pacientes com doenca avangada, historia de distdrbios psicoldgicos ou alcoolismo, elevada
incapacidade fisica, dor ndo controlada, doencas paralelas que causam sintomas depressivos,
certos medicamentos e falta de suporte social. Segundo Cobb (1976), o suporte social
desempenha um papel protector na saude, através da sua accao facilitadora no confronto e
adaptacdo em situacOes de crise emocional e pode ser sentido em trés vertentes: sentimento de
ser amado; crenca de que se é estimado, valorizado, e de que as pessoas Se preocupam
consigo; sentido de pertenca a uma rede de relag6es. Fitch (2006) disse que o suporte social é
o factor chave para que um individuo enfrente, com as suas habilidades, uma situacéo
stressante. Definiu suporte social como a informacdo que recebe de que é amado, cuidado e
parte de um sistema mutuo de obrigacdes. Geralmente o suporte social é concebido como
tendo os seguintes atributos: instrumental (bens e servicos tangiveis), emocional (cuidado,
empatia, amor e confianca), informativo (afirmagdo, endossamento). Um ou mais desses
atributos podem estar em risco durante uma doenca. O suporte social € proveniente das
interaccGes como membros da familia, amigos, colegas de trabalho e profissionais de saude
que transmitem informacdes, estima, cuidado e relacionamento confiavel. Uma pessoa que
tem maior suporte social esta propensa a ter menos ansiedade e depressao e a ver a situacdo

positivamente.

Os nossos testemunhos reforcam os resultados de Mishel e Braden que afirmam na sua
teoria, que o apoio social tinha um impacto directo sobre a incerteza, reduzindo a
complexidade observada e um impacto indirecto através do seu efeito sobre a previsibilidade

do padréo de sintomas.

Estes autores referem que a incerteza é acentuada quando as interaccdes com
prestadores de cuidados de salde, nas quais 0s doentes e 0s membros da familia receberam
informacdes simplistas que ndo se coadunam com a sua experiéncia, ou perceberam que 0s
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prestadores de cuidados ndo eram especializados ou suficientemente compreensivos para 0s

ajudar a lidar com as complicacgdes da doenca. (Tomey et al, 2004)

Também nos foi relatado que também sdo usados meios de distraccdo ou de
desfocagem da atencdo sobre a doenca e sofrimento, através de realizacdo de leituras diversas
(livros, revistas, jornais), ouvir masica que nao seja nostélgica, ouvir programas de radio e
televisdo, assim como sair de casa para passear a varios locais como o quintal da casa onde
moram, ver 0 mar e a natureza, frequentar espacos publicos como centros comerciais. As
leituras estdo muitas vezes condicionadas pela diminuicdo da acuidade visual, assim como as
pessoas com maior dependéncia fisica e perda de autonomia limitam-se a passear perto de

casa, usando a cadeira de rodas ou alguns meios auxiliares de marcha.

A realizacdo de planos a curto prazo e que ndo exijam grande esforco, e que sejam
concretizaveis € outra das formas de evitar situacOes de frustracéo, e obter reforcos positivos
que promovem o optimismo e esperanca. A valorizacdo da melhoria dos sintomas da doenga,
das capacidades existentes ou das capacidades readquiridas ainda que sejam minimas e a
minimizacdo das perdas ocorridas, sdo outras das formas de evitar o sofrimento, dar sentido

positivo a vida e fomentar esperanca e optimismo.

Os participantes do estudo foram questionados sobre se pensavam que iam melhorar,
se tinham a esperanca de ainda virem a realizar 0s seus sonhos, se achavam que iam recuperar
as suas forcas ou se achavam que apesar da doenca ndo deixavam de fazer planos para o

futuro.

Relativamente a questdo se pensavam que iam melhorar, 58,6% dos participantes
referiram que sim e 41,4% responderam que ndo. Dos que responderam que sim, 16,2 %
afirmaram que correspondia bastante ao que se passava com eles, 13,8% correspondia muito
ao gue se passava com eles e 28,6% referiram que correspondia totalmente ao que se passava
com eles. Dos gque consideramos que ndo pensavam que iam melhorar, 20,5 % referiram que a
doenca ndo lhes causava angustia e 20,9% responderam que correspondia pouco ao que se

passava com € les.

Constatamos que as pessoas com EM apresentam esperanca de que o dia de amanha

podera serd melhor, pois vivem com a fé de que o futuro Ihes proporcionara menos sofrimento.

A Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (2006:87) define a
esperanca como “um tipo de emocdo com caracteristicas especificas: sentimento de ter

possibilidades, confianca nos outros e no futuro, entusiasmo pela vida, expressdo das razdes e
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viver e de desejo de viver, paz interior, optimismo; associada ao tracar objectivos e

mobilizacdo de energia”.

Relativamente a questdo em que Ihes era questionado se tinham esperanca de ainda vir
realizar os seus sonhos, 66,1% dos participantes referiram que sim e 33,9% responderam que
ndo. Dos que responderam que sim, 13,2 % referiu que correspondia bastante ao que se
passava com eles, 20,7% que correspondia muito ao que se passava com eles e 22,4%
afirmaram que correspondia totalmente ao que se passava com eles. Dos que consideramos
que ndo tinham esperanca de ainda vir realizar os seus sonhos, 13,7 % referiram que néo
tinham esperanca de ainda vir realizar os seus sonhos e 20,7% responderam que correspondia

pouco ao que se passava com eles.

Relativamente a questdo em que lhes era perguntado se achavam que iam recuperar as
suas forcas, 48,0% dos participantes referiram que sim e 52,0% responderam que ndo. Dos
que consideramos que achavam que iam recuperar as suas forcas, 18,4% referiram que
correspondia bastante ao que se passava com eles, 13,0% correspondia muito ao que se
passava com eles e 16,6% afirmaram que correspondia totalmente ao que se passava com eles.
Dos que consideramos que ndo achavam que iam recuperar as suas forcas, 23,6 % disseram
gue ndo achavam que iam recuperar as suas forcas e 28,4% responderam que correspondia

pouco ao que se passava com eles.

Relativamente a questdo em que lhe era perguntado “ Apesar da minha doenga nao
deixo de fazer planos para o futuro”, 69,4 % referiram que sim e 30,6% responderam que ndo.
Dentro dos que consideramos que sim, 23,9 % disseram que correspondia bastante ao que se
passava com eles, 15,1% correspondia muito ao que se passava com eles e 30,4% referiram
que correspondia totalmente ao que se passava com eles. Dentro dos que consideramos que
ndo 9,7% afirmaram que ndo correspondia nada ao que se passava com eles e 20,9%
responderam que correspondia pouco ao que se passava com eles. Pelas respostas dadas as
questdes anteriores constatamos que 0s participantes na sua maioria (66,1%), ainda
mantinham a esperanca de vir a realizar os seus sonhos, 69,4% nao tinham deixado de fazer

planos para o futuro, no entanto, so 48,0 % tinha a esperanca de recuperar as suas forcas.

Constatamos que as experiéncias positivas de sofrimento, apresentam uma correlacéo
negativa muito significativa com o grau de incapacidade, o que também constatamos atraves
das entrevistas, porque as pessoas entrevistadas com maior dependéncia fisica e com
limitagbes de deambulacdo ndo expressaram experiéncias positivas resultantes da esclerose
multipla, nomeadamente relativamente ao futuro, como a esperanca de que a situacdo clinica
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iria melhorar ou que ndo evoluiria desfavoravelmente. Os projectos de vida a longo ou a
médio sdo alterados para planos a curto prazo, centrando-se por vezes numa vivencia diaria

(viver o dia-a-dia) sem grandes projectos de futuro.

Twycrosss (2001), relativamente a estratégia de lidar com a incerteza disse a mais
utilizada consiste em viver um dia de cada vez; referindo que algumas pessoas conseguem
fazé-lo com éxito durante alguns meses, mas este comportamento pode conduzir ao
desperdicio de tempo e oportunidades, dado que o paciente ndo estabelece metas a médio
prazo. Referiu ainda, que no caso das pessoas as quais restam apenas algumas semanas de
vida esta estratégia mostra-se geralmente Gtil, no entanto, no caso de pacientes menos

gravemente doentes, se devem sugerir uma a duas semanas de cada vez.

Nas pessoas com esclerose multipla, consideramos que o horizonte temporal ainda
podera aumentar para meses ou anos em funcdo dos objectivos tracados, do grau de

incapacidade e do estado emocional em que a pessoa se encontra.

A adesdo ao regime terapéutico prescrito € também um dos meios para aliviar o
sofrimento tendo emergido das entrevistas que alguns medicamentos, nomeadamente 0s
antidepressivos sdo 0s que mais contribuem para aliviar o sofrimento psicolégico e emocional.
No nosso estudo constatamos que 17,8% dos participantes referiram que tomavam ansioliticos,
e 82,2% disseram que ndo. Relativamente aos antidepressivos, 64,4% referiram que néo
tomavam estes medicamentos e 35.6% afirmaram que sim. Constatdmos também que o
nimero de participantes que tomam antidepressivos € significativamente maior nas
participantes do sexo feminino. Porém, constatamos que existem diferencas estatisticamente
muito significativas de sofrimento global, sofrimento psicologico, sofrimento existencial e
sofrimento fisico entre os participantes que referem que tomam ansioliticos e os que referem
que ndo tomam ansioliticos. Os participantes que tomam ansioliticos apresentam valores
significativamente mais altos de sofrimento do que os que ndo tomam. Existem diferencas
estatisticamente significativas de sofrimento por incapacidade entre os participantes que
referem que tomam ansioliticos e os que referem que ndo tomam ansioliticos. Os participantes
que tomam ansioliticos apresentam valores significativamente mais altos de sofrimento do

(ue 0s que ndo tomam.

Também verificAmos que existem diferencas estatisticamente muito significativas de
sofrimento e de todas as suas dimensdes entre 0s participantes que referem que tomam

antidepressivos e os gque referem que ndo tomam. Os participantes que tomam antidepressivos
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apresentam valores significativamente mais altos de sofrimento do que o grupo dos

participantes que ndo tomam antidepressivos.

Embora ndo fosse objecto do nosso estudo, optdmos também por analisar a dimenséo
destas perturbacGes emocionais dadas as relagdes que apresentaram com o sofrimento e por
serem consideradas efeitos negativos da incerteza do ponto de vista psicoldgico. Constatdmos
que relativamente a ansiedade, 46,8% dos participantes apresentam niveis de ansiedade
considerados normais. 22,0 % apresentam niveis de ansiedade média, 20,9% niveis de
ansiedade moderada e 10,3 % niveis de ansiedade severa. Relativamente a prevaléncia da
depressdo, constatamos que 60,3% apresentam valores considerados normais, 25,6 %
apresentam niveis de ansiedade média, 12,0% niveis de ansiedade moderada e 2,1 % niveis de

ansiedade severa.

Fitch (2006) disse que durante o curso de uma doenca, os individuos descobrem que
ndo somente a imagem corporal sofre mudancgas, mas também a percep¢do de si mesmo, de
gquem s@0 e as suas auto-estimas estdo modificadas. Quando uma pessoa ndo é capaz de
atender as suas expectativas, ndo € capaz de alcancar uma meta que € importante ou nao é
capaz de manter relacionamentos significativos, surge a angustia psicologica que pode
manifestar-se como ansiedade ou depressdo, podendo ser vivenciada em diferentes graus de

intensidade.

Brown e outros (2009) referiram que existe uma elevada prevaléncia de ansiedade,
depresséo e fadiga nas pessoas com esclerose multipla. Hauser e Douglas (2006) escreveram
que nas pessoas com esclerose multipla, a depressao esta presente em 50 a 60% dos doentes,

podendo ser reactiva, enddgena, ou propria da doenca, contribuindo para a fadiga.

Brajkovic (2009) disse que 0s mecanismos patogenicos envolvidos nos disturbios
psiquiatricos na esclerose maltipla sdo objecto de duas perspectivas de analise. Uma propde
que a ansiedade e a depressao sdo consequéncias directas da doenca, em que a causa esta
relacionada com a dismielinizacdo em certas areas do cérebro. A segunda teoria defende que a

co-morbilidade psiquiatrica resulta de uma reaccdo de ma adaptacdo a doenca.

Marques (1991) referiu que os problemas emocionais das pessoas com doencas
degenerativas do sistema nervoso, sdo na sua maioria, distarbios de adaptacdo com humor
depressivo ou ansioso e disturbios de humor de gravidade moderada e severa. Referiu ainda
que de acordo a sua experiéncia e de acordo com Levine et al (1978), Massie e Hollan, (1988)

0s sintomas de espectro depressivo constituem o tipo de sofrimento mais frequente e a razéo
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mais comum de pedidos de consulta psiquiatrica. Referiram que muitas vezes s@o 0s proprios
medicamentos, como 0s corticdides ou diversos agentes usados em quimioterapia, 0s
responsaveis pela depressdo. No caso dos doentes com esclerose multipla os corticdides sdo
amplamente usados nas fases de surtos, tendo 14,1% dos participantes referido que toma este
tipo de medicamento.

A pessoa com esclerose multipla é confrontada com uma perda gradual de funcGes
fisicas e cognitivas agravadas por vezes bruscamente pelos periodos de surtos da doenca o
que favorece o aparecimento de perturbacbes emocionais, nomeadamente a ansiedade e
depressdao. De acordo com Mohr et al (1997) é possivel identificar uma relacdo entre indices
de depressdo e 0 modo como os individuos lidam com os problemas diarios. De acordo com
0s autores, niveis mais baixos de depressdo encontram-se associados a resolucdo de
problemas e a estratégias cognitivas, enquanto que os niveis mais elevados de depresséo se
relacionam com as estratégias de coping de evitamento. Wineman, Durant e Steiner (1994) e
Pakenham, K.I., Stewart, C.A. e Rogers, A. (1997) examinaram as relacOes entre as
avaliacGes que o individuo faz e o seu ajustamento a esclerose multipla, e constataram que a
incerteza da doenca estava associada a avaliacbes de ameaca e aumento de angustia.
Contrariamente, quando o doente avaliava a doenca como um desafio, a angustia tendia a
diminuir. Chwatiak et al (2002) afirmaram que cerca de 40% das pessoas com esclerose
multipla apresentam sintomas depressivos, estando estes relacionados com uma curta duracéo
da doenca e com niveis elevados de incapacidade. No entanto, a associa¢do entre depressao e
0 grau de incapacidade é controversa. Alguns estudos referem que existe efectivamente uma
forte correlagdo com o grau de incapacidade, mas outros referem que ndo existe qualquer
relacdo (Beiske et al, 2008). O nosso estudo vai de encontro a esta conclusdo dado que
encontramos uma correlacdo positiva muito significativa entre depressdo e grau de

incapacidade.

A espiritualidade tendo por base a fé pessoal em Deus ou noutra entidade sobrenatural
foi referida como importante para lidar com a doenga, dando “uma base de apoio” que
promove esperanca e optimismo. A sua vivencia foi referida como tendo sido através de
praticas religiosas como o dialogo com Deus, a oracdo, rezar, frequentar servicos religiosos
como a missa, leitura da biblia ou outros livros religiosos, rezar o terco ou visitar lugares de
culto como o Santuario de Fatima. Algumas praticas religiosas estdo fortemente
condicionadas as capacidades e grau de autonomia que os doentes possuem. Alguns referem

que frequentam com menor assiduidade que o desejado os servigos religiosos das suas
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comunidades de fé, ou participam de uma forma mais passiva do era habitual (devido as
limitacGes); ou que a dificuldade de concentracdo nos momentos de oracdo lIhes provoca por
vezes algum sofrimento (espiritual). Este sofrimento é também por vezes vivido pela
dificuldade de efectuar leitura de textos ou livros religiosos, como a Biblia, porque como for
referido, “geralmente tem letras muito pequeninas para as pessoas que vém mal mesmo que

usem Oculos”.

Constatamos no nosso estudo que os entrevistados, todos apresentaram uma relagdo
vertical com uma divindade, sob a forma de fé pessoal em Deus ou em algo sobrenatural ou
divino; como também uma relacdo horizontal através da necessidade de relacdo, de
compreens&do e empatia com 0s outros, assim como o contacto com a natureza (passeios, ver o
mar). O facto de a esclerose mdaltipla ser de etiologia desconhecida, de evolugcdo e
consequéncias imprevisiveis e causar bastante sofrimento, parece-nos que contribui bastante
para que a espiritualidade seja um dos recursos importantes que as pessoas utilizam para lidar
com a incerteza da doenca e com o sofrimento. A espiritualidade na sua dimens&o de relagcdo
vertical, nos entrevistados € na maioria das vezes vivida através da religiosidade ou da
pertenca a uma comunidade de fé, predominantemente cristd, mais assente nos principios e
valores da religido catdlica. No inquérito realizado, verificamos que 89,8% dos participantes
referiram ser cristdos, 6,8% afirmaram ser catdlicos e 3,0 % referiram ser protestantes. A fé
em Deus foi a mais referida, tendo também sido referido num caso a crenca numa entidade
suprema (Deus, universo, energia). As pessoas entrevistadas, referiram que tanto solicitam
ajuda, como sentem essa ajuda e apoio para suportar a doenca e o sofrimento. As figuras
divinas em quem referenciaram a sua fé pessoal e a quem mais frequentemente pedem ajuda e

apoio foram: Deus, Jesus Cristo e Nossa Senhora.

Wong-McDonald e Gorsuch (2000) afirmaram que o coping religioso descreve o
modo como os individuos usam a sua Fé para lidar como stress e os problemas de vida,

ressaltando que a fé pode incluir a religido, espiritualidade ou crencas pessoais.

Ao analisarmos se existiam diferencas significativas de sofrimento entre as pessoas
que professam uma religido ou ndo, constatamos que existem diferencas estatisticamente
significativas de sofrimento global entre os participantes que referem professar uma religido e
0s que se consideram agnosticos ou ateus. VerificAmos que relativamente as dimens6es do
sofrimento estudadas, existem diferencas estatisticamente significativas de sofrimento
psicoldgico e sofrimento socio-relacional entre os participantes que referem que professam

uma religido e os que se consideram agnosticos ou ateus. Os participantes que manifestaram
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ser agndsticos ou ateus apresentam valores significativamente mais altos de sofrimento
psicologico e socio-relacional do que os que referiram professar uma religido. Estes
resultados parecem-nos reforgar os testemunhos dos nossos informantes que referiam que a fé
ajuda ou que serve de apoio ou suporte para lidar com o sofrimento psicol6gico. Esta nossa
leitura € fundamentada pelo resultado que demonstra que a fé pessoal apresenta correlaces

positivas estatisticamente significativas com as experiéncias positivas de sofrimento.

Constatamos também que as pessoas crentes e que referiram pertencer a uma religido
apresentam diferencas estatisticamente significativas de religiosidade do que os que referiram
ser agnosticos ou ateus, 0 que nos demonstra que a escala por nés criada é valida, dado que
discrimina a religiosidade entre os que professam ou ndo uma religido. Constatamos que o
sofrimento fisico apresenta correlagdes positivas estatisticamente muito significativas com a
religiosidade. As pessoas com maior sofrimento fisico apresentam maior religiosidade, pelo
que podemos inferir que a religiosidade pode ser uma das estratégias utilizadas quanto maior
é o sofrimento fisico. Uma das inquiridas a este proposito referia que quando se sentia pior
era quando mais recorria & fe. No mesmo sentido apontam os resultados de que o sofrimento
fisico apresenta correlagbes positivas estatisticamente muito significativas com as préaticas
religiosas. Tambeém verificamos que o sofrimento socio-relacional apresenta correlagdes
positivas estatisticamente significativas com as praticas religiosas, pelo que podemos
interpretar que as pessoas com maior sofrimento socio-relacional tendem a procurar apoio nas

praticas religiosas ou sentirem-se integradas quando frequentam servicos religiosos colectivos.

Bolander (1998) definiu ora¢do como a comunicacdo com uma forca superior. Referiu
que serve de proposito de contra-atacar a soliddo ao oferecer a pessoa uma relacéo individual
intima com Deus, induzindo que a pessoa é amada e compreendida. Disse que é
provavelmente a forma mais usada de intervencdo espiritual e que num inquérito realizado, a
maior parte dos utentes entrevistados disse que a sua principal necessidade espiritual é a
oracdo. A mesma autora referiu que os utentes podem recorrer as escrituras das sua religido,
como apoio ou podem ter outros livros ou materiais religiosos aos quais recorrem como

orientacéo.

Quando a pessoa com EM acredita que consegue estabelecer uma relacdo com Deus
ou com a entidade superior, apresentara bem-estar espiritual que Ihe permitira lidar de forma
ajustada com o sofrimento, atribuindo-lhe sentido positivo. Neste sentido aponta os resultados
que nos indicam que o bem-estar espiritual apresenta correlacGes negativas estatisticamente

significativas com o sofrimento global, o sofrimento psicolégico e o sofrimento existencial e
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correlagdes positivas estatisticamente muito significativas com as experiéncias positivas de

sofrimento.

Sendo a oragcdo uma das formas de estabelecer uma relacdo com Deus, a religiosidade
e a praticas religiosas sendo um dos meios de lidar com o sofrimento, promove o bem-estar
espiritual porque as pessoas com EM utilizam estas praticas para entrarem em contacto com
Deus ou com 0 ser superior. Se a pessoa estiver com paz interior (espiritual) e bem-estar
espiritual, podera sentir-se com menor sofrimento, dado que a intensidade deste depende da
avaliacdo cognitiva e emocional pessoal da causa que o provoca. Também verificAmos

resultados no mesmo sentido com a paz espiritual.

A pessoa com EM que encontrou/atribuiu sentido positivo a sua experiéncia de
sofrimento apresentara paz espiritual, o que Ihes permite lidar com algumas situagdes com
menor sofrimento, integrando-as por vezes como experiéncias positivas de sofrimento. Este
raciocinio é corroborado pelo resultado que aponta no sentido de que a paz espiritual
apresenta correlacdes positivas estatisticamente muito significativas com as experiéncias
positivas de sofrimento e pelos testemunhos de alguns informantes que referiram que a
doenca pode ser um privilégio e que ndo deve ser encarada com pena ou como uma desgraca
(“se Deus me mandou esta doenga ¢ porque ele sabia que eu tinha paciéncia para a aturar ¢

que sabia depois como lidar com ela”).

Lipowski (1970) citado por Marques (1991) salientou a importancia do significado da
doenca para a pessoa na determinacdo do modo individual de reagir. Referiu também que os
mais tipicos significados da doenca sdo: desafio, inimigo, castigo, fraqueza, alivio, perda ou
perigo irreparaveis e finalmente valor positivo. Uns doentes encaram a doenga como um
desafio ou um inimigo no campo de batalha da vida que se propdem defrontar usando todas
armas disponiveis. Outros aceitam o diagndstico como um alivio entregando-se ao papel de

doente de uma forma passiva.

A falta de sentido da E.M e do sofrimento leva em algumas situacdes sentimentos de

culpabilizacéo e de revolta contra tudo e todos, incluindo a divindade.

Nos casos em que a pessoa encontra ou atribui sentido a sua situacdo de pessoa com
esclerose multipla ou sofrimento, aceita a sua situacao e tenta encontrar recursos e estratégias
para conviver e ou minimizar o sofrimento; apresenta bem-estar espiritual, com vivencia de
paz consigo e com 0S outros, por vezes autotranscendendo-se e alimentando a paz, através de

uma relagdo com Deus (relagdo vertical) através da oracdo, meditacdo, leitura de livros
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sagrados ou com 0s outros e com a natureza (relagdo horizontal). A musica, a leitura, a pintura
assumem também formas de a pessoa se encontra consigo proprio e de expressar 0S Seus
sentimentos. Volcan (2003) afirmou que em estudos realizados com portadores de patologias
fisicas, o bem-estar representou um factor de proteccdo, estando relacionado com atitudes
positivas de combate a enfermidade, a diminuicdo da ansiedade e das alteragBes impostas pela

doenca.

No nosso estudo constatdmos que a ansiedade apresenta correlagcbes negativas
estatisticamente significativas com as préticas religiosas e correlagdes negativas
estatisticamente muito significativas com a paz espiritual. Constatdamos também que a
depressdo apresenta correlacbes negativas estatisticamente significativas com o bem-estar
espiritual e correlagdes negativas estatisticamente muito significativas com a paz espiritual.
Gastaud (2006) referiu que num estudo realizado por Volcan et al (s.d.) se concluiu que o
bem-estar espiritual actua como um factor associado a transtornos psiquiatricos menores ja
que individuos com bem-estar espiritual baixo e moderado manifestaram o dobro de
possibilidades de apresentar tais transtornos. Bekelman (2007) afirmou que o bem-estar
espiritual esta relacionado com baixos niveis de depressdo em doentes com cancro em fase

terminal.

Quando a pessoa ndo encontra /atribui sentido a sua situacdo de doenca ou sofrimento,
a situacdo de angustia espiritual ou existencial mantém-se, situacdo que por si so reforga o
proprio sofrimento. Volcan (2003) disse que as investigacdes sugerem que o fortalecimento
do bem-estar espiritual pode auxiliar significativamente na reducdo da angustia relacionada a

doencas, bem como na promocéo da saide mental.

A angustia é definida pela CIPE (2006:85) como “ uma emog¢do com as caracteristicas
especificas de sentimentos de dor intensa e forte, pena e aflicdo”, foi referida como sentida
por 48,6% dos participantes, quando lhes foi solicitado que indicassem até que ponto a
doencas lhes causava angustia. Destes, 23,6% referiu que correspondia bastante ao que se
passava com eles, 11,8% correspondia muito ao que se passava com eles e 13,2% referiram
que correspondia totalmente ao que se passava com eles. Dos que considerdmos que ndo se
sentiam angustiados, 26,3 % referiram que a doenca ndo lhes causava angustia e 25,1%

responderam que correspondia pouco ao que se passava com eles.

Constatamos que existem diferencas estatisticamente muito significativas de bem-estar
espiritual e de fé pessoal por sexo, assim como diferencas estatisticamente significativas de
praticas religiosas e de paz espiritual por sexo. As participantes do sexo feminino apresentam
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valores de bem-estar espiritual, fé pessoal, préticas religiosas e paz espiritual
significativamente maiores que os elementos do sexo masculino. Este resultado podera estar
relacionado com o facto de as mulheres serem mais religiosas, como constatdmos no nosso
estudo. Por outro lado verificamos que existem diferencas estatisticamente muito
significativas, na fé pessoal, préticas religiosas e paz espiritual por escolaridade e que os
participantes com formacéo superior apresentam valores de fé pessoal e préticas religiosas
significativamente menores do que os participantes com o 1° ciclo. Paradoxalmente, 0s
participantes com formacdo de nivel superior apresentam valores de paz espiritual
significativamente maiores do que os participantes com o 1° ciclo. Estes resultados poderéo
resultar da combinacdo de uma série de factores, nomeadamente do facto de os participantes
com nivel de formagdo superior serem mais novos em idade e a formacdo académica dar
énfase ao conhecimento cientifico, baseada numa perspectiva cientifica positivista em que o
tangivel é o que é valorizado. Por outro lado as pessoas com EM com formacédo de 1° ciclo
sdo mais velhas pelo que provavelmente tiveram uma formacéo religiosa em que além dos
valores morais, foram também muito valorizados os aspectos relacionados com as préticas
religiosas. O facto de os participantes com formacdo académica superior apresentarem
maiores valores de paz espiritual, poderd estar relacionado com o facto de apresentarem
menor idade, menor grau de incapacidade e eventualmente ndo se questionarem tanto sobre

questdes espirituais.

Por outro lado constatdmos que 0s participantes que ndo se encontram
profissionalmente activos apresentam valores significativamente mais altos de bem-estar
espiritual, fé pessoal e de préaticas religiosas do que o grupo dos participantes que se
encontram profissionalmente activos. O maior bem-estar espiritual podera estar relacionado
com o facto de que as pessoas com EM que ndo se encontram activos profissionalmente terem
maiores valores de fé pessoal e praticas religiosas, ndo existindo porém valores
significativamente mais altos de paz espiritual. Por outro lado apresentam maiores idades,
maior grau de incapacidade o que podera estar relacionado com o recorrerem mais a fé
pessoal e préaticas religiosas para lidarem com a doenca o que lhes proporciona maior bem-
estar espiritual. O bem-estar espiritual, a fé, as préticas religiosas sdo aspectos relacionados
com a religiosidade e reforca a nossa interpretacdo os resultados que indicam que a
religiosidade apresenta correlagdes positivas estatisticamente muito significativas com o bem-

estar espiritual, com a fé pessoal, com as praticas religiosas e com a paz espiritual, o que esta
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de acordo com as entrevistas efectuadas onde constatdmos que as pessoas recorrem a oracao,

leituras de livros e textos religiosos para se sentirem melhor e lidarem com o sofrimento.

Esta interpretacdo é corroborada pelo facto de a idade apresentar correlagfes positivas
estatisticamente significativas com o bem-estar espiritual e correlagbes positivas
estatisticamente muito significativas com as praticas religiosas, assim como o grau de
incapacidade apresentar correlagbes positivas estatisticamente muito significativas com o
bem-estar espiritual. Por outro lado encontramos valores mais altos de bem-estar espiritual e
praticas religiosas entre as pessoas que tomam ansioliticos do que o grupo dos participantes
que ndo toma, o que nos podera indicar que além dos ansioliticos as pessoas utilizam as
praticas religiosas para lidarem com a ansiedade. Os valores de bem-estar espiritual poderao

estar influenciados pelos valores das praticas religiosas.

Os resultados demonstram que os participantes que referiram que professam uma
religido apresentam valores significativamente mais altos de bem-estar espiritual, de fé
pessoal e de praticas religiosas do que o grupo dos participantes que ndo professa qualquer
religido, o que é expectavel, demonstrando que o instrumento é adequado para avaliar o bem-
estar espiritual, a fé pessoal e as praticas religiosas porque apresenta uma boa validade externa,
dado ¢ sensivel a avaliacdo do bem-estar espiritual, fé pessoal e praticas religiosas, entre o
grupo que professam uma religido e o que ndo professam qualquer religido. No mesmo
sentido encontramos os resultados da escala de religiosidade por nds criada no presente

estudo

O sentido atribuido a situacdo de doenca e sofrimento € um processo que comeca na
fase inicial de diagnostico da doenca em que a pessoa se questiona sobre a mesma, 0 motivo
porque apareceu, se € um castigo divino ou se é resultado de estilo de vida, porque ele e ndo
outro. Nesta busca constante de sentido, a pessoa com esclerose multipla, vai encontrando ou
dando explicaces e sentido a sua vivencia que s6 ao fim de algum tempo vai sendo claro para
cada um. Os inquiridos atribuiram sentido positivo tanto a doenca como vivéncia do
sofrimento, embora algumas vezes a questdo do castigo divino se tenha colocado, mas
rapidamente essa hipotese foi rejeitada. Essa busca de sentido por vezes é formulada de forma
positiva, como por exemplo o que tenho a aprender com isto ou que pretende de mim a
entidade transcendente, que pode ser divina ou ndo. Através desta forma positiva de
questionar a doenca e ao sofrimento, vai permitindo as pessoas encontrar/atribuir um sentido
que lhe permita integrar a doenga numa forma positiva. Sendo uma doenca de causa

desconhecida e de evolucdo incerta, o sentido da doenca e do sofrimento esta muito ligado a
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espiritualidade, podendo estar ligado a uma crenca religiosa ou ndo. Constatdmos que todos
os inquiridos atribuiram o sentido ligando a uma entidade transcendente, tendo a maioria
referido Deus como essa entidade ou a outra forma que, podendo ser Deus é entendida com
uma entidade que tanto pode ser o universo como uma energia. Explicitando melhor a sua
crenga, um dos inquiridos referiu que a doenca e o sofrimento de cada um séo a forma de cada
um pertencer a esse universo de que faz parte e que para o qual contribui com a sua
especificidade. Compara o seu papel especifico nesse universo com o papel especifico que
uma célula qualquer especifica diferente contribui para o todo do corpo humano. Reforca a
sua ideia dizendo que todos somos diferentes (seres vivos) na forma como contribuimos e

somos precisos para o equilibrio do todo.

A proposito, Wright (2005:20) referiu que espiritualidade é “tudo aquilo e todo aquele
que atribui um significado, um proposito final a vida de uma pessoa e que apresenta formas

particulares de estar no mundo, em relacdo com os outros, consigo mesmo € com o universo’.

Quando a questdo do sentido da doenca e sofrimento esta impregnado de valores
religiosos, é entendida pelas pessoas como um privilégio concedido por Deus, dado que se
consideram que foram escolhidos por “ELE” para cumprir uma missdao. Afirmam em alguns
casos que Deus considerou que teriam as capacidades, conhecimentos e personalidade para
melhor lidar com a situacdo e poder servir de referencia a outros. Gastaud (2006) afirmou que

cerca de 90% da populacdo em geral acredita em Deus.

O sentido atribuido de que a presenca da doenca e do sofrimento ¢ um “chamamento”
de Deus € frequente, embora referido de formas diferentes mas que o fim ultimo é poder
melhor servir os outros, porque com a vivéncia de doenca e sofrimento estardo mais despertos
e atentos aos outros, compreendé-los melhor (“usamos a mesma linguagem” como foi
referido) e assim poder servir melhor. Num caso especifico, dado o papel de lideranca que
desempenha num projecto de apoio a doentes, é entendido como um chamamento de Deus,
considerado como uma confianca depositada por ELE, na sua doa¢do aos outros ja que
também nunca teve filhos, realcando que o facto de ter E.M. permite-lhe ndo ser s6 uma

pessoa com conhecimento tedrico mas também com vivencia préatica da doenca e sofrimento.

Riley (2004) referiu que a espiritualidade na pratica consiste em “ demonstrar uma
capacidade Unica para o amor, a alegria, o contentamento, o carinho, a compaixdo e para a
descoberta do significado da dificil experiéncia em que consiste a vida”. Este sentido vem de
encontro ao que Renauld (2004:33) escreveu que na filosofia escolastica a pessoa ¢ um “ser
para”, isto ¢, “um ser virado para o outro, para outra coisa ¢ para o mundo”. A pessoa é uma
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realidade misteriosa que quando sai de si para se tornar presente no outro, realiza a sua
identidade. A pessoa realiza-se a si propria quando pelo seu agir instaura trés tipos de relagdes
primordiais: A relacdo consigo mesma, a relacdo e respeito pelo outro e o viver em
instituicGes justas. Na sua relacdo consigo mesma gera eticamente a estima por si préprio.
Esta auto-estima ndo é narcisica, nem egoista, mas o reconhecimento de si mesmo como
valido, como que a vida tem o seu valor adquirido. Na sua relagdo e respeito pelo outro, pela
pessoa dos outros, faz com que ndo seja uma pessoa fechada sobre si propria, mas aberta, que
vai ao encontro dos outros, recebendo dos outros a sua identidade pessoal.
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Ao concluirmos este trabalho, consideramos que é importante mencionar os aspectos
que em nosso entender, se devem dar realce e de reflectir sobre a pesquisa efectuada, a partir

da qual se devem efectuar propostas de intervencao.

Consideramos que conseguimos de forma adequada dar respostas as nossas questdes e
aos objectivos tracados, tendo relatado como as pessoas com esclerose multipla vivenciam a
doenca e sofrimento e a forma que as mesmas utilizam para lidar com a mesma. Constatamos
que sdo utilizadas varias formas para lidar com a doenca e sofrimento e que a espiritualidade,

vivenciada pela religiosidade e crenga em Deus é um dos pilares fundamentais.

O sofrimento é uma realidade nas pessoas com esclerose multipla, sendo que é

multidimensional, podendo ser fisico, psicoldgico, socio-relacional ou espiritual.

Como podemos constatar ao longo da apresentacdo dos resultados, o sofrimento nas
pessoas com esclerose multipla é uma realidade, vivida de forma individual, que resulta da
experiéncia de um conjunto de sintomas e sentimentos que afectam a pessoa no seu todo,
assumindo manifestacOes fisicas, sentimentos socio-relacionais, psicologicos e espirituais. A
compreensdo do sofrimento terd que ser baseada numa perspectiva holistica, integrada, em
que estes dominios se entrecruzam, assumindo repercussfes variadas em funcdo das
caracteristicas individuais e das significacdes que cada um da as diversas manifestacdes da

doenca.

O enfermeiro perante a pessoa com esclerose multipla devera ter presente que cada
pessoa € Unica e que as intervencbes de enfermagem devem ter como objectivo ajudar as
pessoas a lidarem com as respostas humanas decorrentes da esclerose multipla e de outras
experiéncias de vida, procurando estabelecer com estes, uma boa relacdo de ajuda, de modo a
facilitar a capacitacdo de competéncias e recursos que lhes permitam lidar com os problemas
fisicos, psicoldgicos, socio-relacionais e espirituais com que se vai deparando. Devera ser um
facilitador no processo de readaptacdo e satisfacdo das necessidades humanas afectadas, tendo
sempre presente uma perspectiva holistica da pessoa com EM, o tipo e fase de evolucdo da

EM, a fase de adaptacdo da pessoa a mesma, o grau de incapacidade fisica, o estado
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emocional, o contexto socioeconémico e cultural e os recursos fisicos, psicoldgicos, sociais e

espirituais de que dispde.

O enfermeiro encontra-se numa situacdo privilegiada para a prossecucdo destes
objectivos porque € o profissional de salde que mais tempo se encontra em contacto com 0s
doentes. S&o variados os momentos em que este pode estabelecer uma relagdo de ajuda
profissional com as pessoas com esta doenca, nomeadamente nas consultas externas das
instituicGes hospitalares, nos hospitais de dia, aquando de administracdo de corticéides ou
outros medicamentos nas fases de surto ou nos servigos de internamento quando a situagédo
exija hospitalizagdo. Ao nivel dos cuidados de salde primarios, o enfermeiro podera
desempenhar um 6ptimo apoio profissional ao doente e familia.

As intervencdes de enfermagem devem ser precedidas por uma avaliacdo holistica da
pessoa com esclerose multipla, assim como da sua familia e ou cuidador, onde serdo avaliados
0s aspectos ligados a sua experiéncia de vida e doenca, incapacidades ou limitacGes existentes,
sofrimentos vividos decorrente da esclerose multipla ou outros eventos de vida, tendo sempre
presente as possiveis questdes relacionadas com as dimensdes fisica, psicoldgica, social e
espiritual. Devem ser valorizados 0s conhecimentos, capacidades, valores, crengas,
sentimentos e motivacGes. Para conseguir atingir este proposito, o enfermeiro deve possuir
boas competéncias de comunicacdo e de analise, pois atraves delas conseguird captar as
necessidades de cuidados sentidas pelos doentes, assim com as suas preocupacdes. Deve
desenvolver a capacidade de escutar a pessoa com esclerose multipla assim com 0s seus
familiares, ajudando-os a reflectir sobre os seus sentimentos e a encontrar as estratégias

adequadas para lidar com os problemas com que se deparam no dia-a-dia.

A avaliacdo deve ser efectuada progressivamente, iniciando-se 0 mais precocemente
possivel através de contactos formais e informais, de modo a ir conhecendo a pessoa e 0s
aspectos que deverao ser objecto da ajuda profissional de enfermagem. A avaliacdo devera ter
como suporte um instrumento de recolha de dados padronizado, de modo a servir de
referéncia na abordagem ao doente com E.M. Este instrumento deve ser resultante de um
consenso dentro da equipa de enfermagem e se possivel dentro da equipa multidisciplinar. A
recolha de dados deve ser efectuada de forma articulada entre os diversos elementos da equipa
de saude e de enfermagem em particular, de modo que a informacdo recolhida e seus
diagndsticos, sejam complementares entre os diversos elementos da equipa de saude. Os
cuidados devem ser centrados na pessoa e/ou familiar/cuidador da pessoa com esclerose

maltipla, pelo que durante este processo a perspectiva da pessoa com esclerose multipla
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deverd ser sempre o foco central, da qual emergirdo as intervencdes a implementar, devendo
estas ser validadas com os doentes. Cada profissional de salde tem o seu ambito de
intervencdo definido e, a complementaridade das intervencfes (em que cada profissional com
as suas técnicos ou intervencgdes especificas) contribuirdo para o bem-estar global da pessoa

com esclerose multipla.

O enfermeiro ao planear as intervencdes de enfermagem, tendo por referéncia os
problemas que os doentes com EM apresentam ou que manifestam, deve ter presente que o
doente geralmente tem uma perspectiva leiga sobre a doenca e que esta € sempre vivida a
partir do seu corpo, sendo esta vivéncia carregada de significados pessoais, para 0s quais

concorrem diversos factores, nomeadamente os conhecimentos que detém e as suas crencas.

As intervencOes devem ser dirigidas no sentido de ajudar as pessoas a lidar com os
sintomas da doencga, com as suas fontes de sofrimento, assim como dotar a pessoa com EM,
de recursos que lhes permitam reavaliar positivamente a doenga, integrando-a como mais uma

experiéncia de vida com algum sentido.

O enfermeiro devera ter presente que este processo ndo sera facilitado, dado que em
alguns tipos de E.M. surgem surtos de exacerbagdo remissdo, o que provocam novos desafios
e novas necessidades de adaptacdo. Estes periodos de agravamento podem novamente
provocar periodos de negacao, revolta, angustia, alterando a adaptacdo a doenca ja realizada.
Estas reaccGes poderdo ter algum impacto na adesdo ao regime terapéutico estabelecido. A
relacdo de ajuda profissional a pessoa com E.M. é extremamente importante, principalmente
nos periodos de diagnostico da doenga ou nas fases de agravamento de sintomas, em que 0
doente apresenta maior vulnerabilidade, exigindo-se que o enfermeiro volte a reformular o
plano de intervencdo, tendo em conta o estado fisico, psicoldgico, social e espiritual que o
doente se encontre. O planeamento e a implementacéo das intervencdes deverdo ser dinamicas,
sempre condicionadas pelas intercorréncias, ndo so pelas que poderdo estar relacionadas com
sintomatologia da doenca, como de outras relacionadas com a sua vivencia pessoal e que
poderdo interferir na motivacdo ou adesdo as estratégias e objectivos tracados. O
estabelecimento de uma parceria com a pessoa que sofre de esclerose maltipla, em que este
sinta que também participa activamente no planeamento dos cuidados e que estes tentam
responder as necessidades sentidas em cada momento, estimulara um maior envolvimento ao
regime terapéutico prescrito. No entanto, o planeamento devera estabelecer objectivos, metas
e intervengdes que sejam concretizaveis, de modo a servirem de reforgo e motivagdo a pessoa

que sofre de E.M.
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A fase de diagndstico da doenca em que a pessoa se confronta com uma realidade, que
ndo fazia parte do seu projecto pessoal e que Ihe pode provocar limitacGes e alteragdes no seu
projecto de vida, € a fase mais probleméatica em que o enfermeiro se devera disponibilizar a
dar todo o apoio profissional que a pessoa recém diagnosticada podera precisar. Neste
momento, em que as pessoas referiram se sentir perdidas, devera ser disponibilizado apoio
emocional e informativo sobre a doenca, de forma a dar algumas respostas as questfes
colocadas pelos recém diagnosticados, o que Ihes permitira ter algum conhecimento sobre a
doenca, reduzindo a incerteza e dando-lhes a sensacdo de ter algum poder sobre a mesma.
Esta informacdo devera ser dada em funcdo do estddio de adaptacdo & doenca, das
capacidades que o doente apresenta, assim como do seu estado emocional. E fundamental o

envolvimento da familia e/ou pessoas significativas neste processo.

Esse apoio devera ser sempre no sentido de responder as necessidades que as pessoas
manifestam e ndo num conjunto de cuidados e informagdes padronizadas, despersonalizados,
que a serem implementados sem a sensibilidade adequada podem criar ou aumentar a

ansiedade, a angustia, a incerteza e 0 medo que os recém diagnosticados geralmente sentem.

A apresentacdo do recém-diagnosticado a outros doentes que encarem a situacdo com
optimismo e de forma positiva, deve ser incentivada dado que os doentes que sofrem de
esclerose multipla referiram que se sentem mais identificados uns com os outros e poderdo
partilhar experiéncias e preocupagdes que por vezes ndo conseguem manifestar com 0s
profissionais de salde. Para esta medida ser concretizada alguns doentes deverdo ser
convidados a estar presentes em reunides de modo a poderem dar o seu testemunho e
transmitir esperanca. A criacdo de uma linha de apoio seria de extrema utilidade, pois estas
pessoas precisam muitas vezes de abordar questes que se lhes colocam e como foi referido
no nosso estudo, geralmente sentem-se sem apoio e sem saber a quem pedir conselhos,
esclarecimentos ou mesmo conversar. Seria extremamente Util que esta linha de apoio
também proporcionasse apoio espiritual, onde as pessoas com esclerose multipla também
colocassem as suas questBes espirituais e se sentissem acompanhados nesta dimensdo pessoal,
pois 0 estudo revela que as pessoas com esclerose multipla também sentem necessidade de
apoio a este nivel. O sofrimento é uma realidade constatada ao longo do trabalho, que tanto

pode ser fisico, psicoldgico, socio-relacional e espiritual.

Viver com esclerose multipla exige uma adaptacdo a um novo estilo de vida, em que €

aconselhdvel o controlo periddico, o tratamento regular, assim como uma reeducacao
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personalizada que permita desenvolver recursos para lidar com as complicagdes da doenca,

como com o sofrimento vivenciado no dia-a-dia.

O apoio as pessoas com esclerose multipla, no que se refere aos cuidados que
abranjam a componente fisica da pessoa, passara por definir estratégias com cada pessoa
sobre a forma de lidar com a fadiga, o cansaco, as dorméncias, a dor, as limitagdes funcionais,
a incapacidade fisica, o desequilibrio, as alteracdes da acuidade visual, assim como com as

alteracdes da eliminacdo vesical e intestinal.

A fadiga podera ser diminuida ou evitada através de periodos de repouso, realizagdo
de tarefas que ndo exijam grande esforgo fisico, evitar grandes deslocacdes, viagens para
paises com temperaturas elevadas, evitar no verdo exposi¢cdes ao sol ou mesmo banho com

agua muito quente, dado que a fadiga aumenta com as temperaturas elevadas.

A dor é outro sintoma que provoca sofrimento pelo que é recomendavel a utilizacdo de
medidas farmacologicas (administracdo de terapéutica prescrita pelo médico assistente) ou
ndo farmacologicas como as técnicas de relaxamento, biofeedback, abordagem cognitiva
comportamental, estratégias de coping, reducdo do stress e exercicios activos e passivos. As
medidas ndo farmacologicas deverdo ser objecto de analise caso a caso, pela equipa de saude,

da qual o enfermeiro é parte integrante.

O apoio do enfermeiro especialista em reabilitacdo sera Gtil na adopcdo de medidas
para lidar com o desequilibrio e com as alteracbes da marcha, prevenindo deste modo
acidentes e quedas. O ensino do uso de meios auxiliares de marcha, assim como a adaptacéo
ao uso de cadeira de rodas (em alguns casos) de forma adequada, deverdo ser as preocupacoes
do enfermeiro no apoio que presta a estes doentes, ensinando técnicas especificas como

transferéncias de cadeira de rodas para cama, sanitarios, veiculos, entre outros.

A sensibilizacdo para o cumprimento do regime terapéutico, nomeadamente o
cumprimento da medicacdo é outra das vertentes que o enfermeiro deve dar énfase no
cuidados que presta, avaliando as capacidades motoras e cognitivas para a auto administracdo
de medicacdo (exemplos: interferon, Copraxone) ou quando recomendavel a sensibilizacdo e
ensino do cuidador informal para a necessidade de cumprimento adequado do regime
terapéutico. Os doentes e familiares devem ser sensibilizados para os efeitos secundarios de
alguns medicamentos, nomeadamente 0s corticosteroides cujos efeitos secundarios podem

provocar alterag6es da auto-imagem.
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O controlo da eliminacdo vesical é extremamente importante para a auto-imagem e
auto-conceito de qualquer pessoa, nomeadamente para a pessoa com esclerose multipla. Nos
casos em que existe incontinéncia de urina e ou fezes devem ser ensinadas estratégias para
minimizar o seu desconforto. O ensino do esvaziamento vesical intermitente, nas pessoas com
esclerose maltipla sem incapacidades motoras nos membros superiores e com adequada
coordenacdo motora, pode ser um recurso. A utilizacdo de algalia de longa duragdo devera ser
evitada pelo risco de infecgdes e de obstrugdo da mesma.

O uso de fralda descartavel nos casos de incontinéncia urinaria e/ou intestinal é uma
boa solugcdo, permitindo também a “camuflagem” das fraldas através do uso de roupas
ligeiramente mais largas. O cheiro exalado no caso de incontinéncia de fezes, poderd ser
minimizado atraves de uma dieta adequada e pela eliminacdo de alimentos ou condimentos
que provocam flatuléncia e aumentam odores nas fezes. No caso de incontinéncia de fezes,
devera ser incentivado o treino de esvaziamento intestinal a horas preestabelecidas, medida
esta que exige um regime dietético equilibrado, sem grandes alteracdes do regime alimentar e

de uma hidratacdo adequada.

Constatdamos que a pessoa com esclerose mdaltipla, também podera apresentar
perturbacdes emocionais, nomeadamente ansiedade e depressao, pelo que o apoio psicoldgico
¢ uma das vertentes do cuidar que ndo dever ser descurado. As pessoas com esclerose
multipla apresentam sentimentos de revolta, angustia, medo perante o futuro incerto
(sofrimento antecipado), assim como elevada prevaléncia de ansiedade e depressdo. Estas
alteracdes sdo decorrentes das alteracfes da auto-imagem e do auto-conceito assim como da
falta de suporte familiar e social. O apoio psicologico por um enfermeiro generalista ou
especialista permitird ao doente com esclerose multipla que este verbalizasse 0s seus receios e
angustias e nos casos em que este necessitar apoio mais especializado seria encaminhado para
apoio psicologico ou psiquiatrico especializado. Neste processo, tera que ser envolvida a
familia ou cuidador informal, de forma que o apoio de suporte seja um reforco ao apoio

profissionalizado prestado.

O enfermeiro além de planear e desenvolver cuidados fisicos, psicolégicos, sociais e
espirituais, deve detectar a necessidade de outros apoios especificos como de assistente social,
psicoldgico, psiquiatrico, fisioterapéutico, juridico e ocupacional. Este tipo de apoio de
enfermagem, médico, social, espiritual deveria ser realizado de forma articulada entre os
varios profissionais de salde, em que as diversas intervencbes especializadas devem

complementares entre si.
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E importante que o enfermeiro ajude a pessoa com esclerose multipla a adaptar-se as
alteracOes da sua imagem corporal, decorrentes de alteragdes fisicas devido a medicamentos
ou da incapacidade fisica ou mesmo descoordenagdo motora. E importante ajudar as pessoas a
cuidarem da sua auto-imagem e a manterem-se socialmente activos dentro das suas

capacidades.

A manutencdo do doente com esclerose multipla no seu ambiente familiar e social deve
ser incentivado, de modo que este continue a sentir-se integrado no seu meio ambiente, onde
tem uma trama de relacGes pessoais com os quais se relaciona e identifica. O apoio familiar e
dos amigos e pessoas significativas deve ser incentivado, uma vez que a falta de apoio e
compreensdo foram referidas como grandes fontes de sofrimento. Os familiares devem ser
informados sobre a doenca assim como das possiveis consequéncias desta, de forma que
sejam evitadas situacdes constrangedoras ou de juizo moralizante que possam provocar algum

sofrimento.

Os doentes devem ser incentivados a evitar o isolamento e a soliddo, podendo ser o
enfermeiro um elo de ligacdo para estabelecer ou manter contactos com outros doentes com
esclerose multipla, que tenham experiéncias positivas de sofrimento, que tenham atribuido um
sentido a doenca ou encontrado estratégias eficazes para lidar com a E.M e o sofrimento
resultante desta. Encontramos alguns doentes que se disponibilizam a ouvir 0s outros, a
partilhar experiéncias positivas e ajudar os outros a encontrar fontes de esperanca e formas de
lidar com a doenca e sofrimento. O enfermeiro tem que manifestar 0 seu empenho e apoio
podendo acompanhar e avaliar a pertinéncia dos mesmos. As pessoas devem ser incentivadas
a manterem ou regressarem ao trabalho e promover nas entidades empregadoras processos de
requalificacdo profissional (sempre que possivel). O manter o emprego e sentir-se socialmente
atil favorece a manutencdo do papel social, aumenta a auto-estima e a autonomia pessoal.
Como verificamos anteriormente a mudanca de papéis e a dependéncia de terceiros é uma das

principais fontes de sofrimento.

O apoio espiritual e religioso deve ser disponibilizado dado que o aparecimento da
esclerose multipla provoca um turbilhdo de sentimentos e uma busca de explicacGes sobre o
aparecimento da mesma. Quando a pessoa com esclerose maltipla ndo encontra causa ou ndo
atribui sentido positivo ao aparecimento da E.M, pode sofrer de angustia espiritual. Neste
periodo de falta de sentido e de angustia, em que ndo compreende a razdo do aparecimento da
doenca, em que existe pouca informagdo ou informacdo incorrecta sobre a mesma, assim

como incerteza sobre a sua evolugdo e futuro pessoal, a pessoa com EM, sente um vazio
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existencial, um sentimento de desesperanca, de pessimismo em que considera que ndo possui

0S recursos necessarios para lidar com a EM e suas consequéncias.

Nestes momentos, em que 0s seus valores espirituais e religiosos sdo questionados,
paradoxalmente comecam a equacionar-se formas de atribuir sentido espiritual para a
esclerose multipla e para o sofrimento. 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. Neste processo pessoal de busca de sentido, o enfermeiro devera dar apoio
espiritual criando espacos e momentos para a pessoa com esclerose muiltipla expresse as suas
emocOes e sentimentos e aborde as existenciais e espirituais, que poderdo ajudar a atribuir
sentido & doenca e sofrimento, de forma coerente com as suas crengas e convicgdes. O
enfermeiro também devera estar sensibilizado para que o sentido atribuido possa ndo ser
positivo, em que manifestacdes de culpa e/ou castigo divino. Nestes casos o enfermeiro tera
que ter um papel de ajudar as pessoas a reformularem o sentido negativo e atribuir um sentido

positivo a sua doenca e ou sofrimento.

Durante este processo 0 enfermeiro devera estar presente; ouvir atentamente a pessoa
com esclerose multipla; respeitar a sua privacidade e sigilo; ser empatico; estabelecer uma
relacdo de confianca; manifestar amor e compaixdo e procurar dar conforto espiritual e
eventualmente religioso. E importante para a pessoa com esclerose miltipla que tenha alguém
com quem partilhe os seus sentimentos, as suas duvidas, as suas incertezas. Neste contexto €
importante que o enfermeiro estabeleca uma relacdo em que a escuta é o foco central da
relacdo de ajuda, porque é através dela que o enfermeiro consegue a empatia e identificar as

emocoes e as suas significacdes da pessoa com esclerose multipla.

Neste processo o enfermeiro podera ajudar a pessoa com esclerose multipla a reavaliar
de forma positiva a situacdo de doenca, incentivando-o a encontrar significado, respeitando as
suas crengas e praticas religiosas e criando condicdes para as suas praticas espirituais. Quando
o doente encontre sentido, o enfermeiro podera ajuda-lo a reformular os seus objectivos e
projectos de vida em funcdo das suas capacidades remanescentes. A execucdo de planos a
curto ou médio prazo e que sejam concretizaveis € outro aspecto que os enfermeiros devem
abordar com os doentes com esclerose multipla. Estes planos podem incluir passeios atraves
da natureza, visualizacdo de filmes e leitura de livros, ouvir musica ou mesmo incentivar a
pratica da meditacdo ou pertence a grupos de ajuda que integrem pessoas com esclerose

maltipla.
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Nas pessoas com esclerose maltipla que estuddmos, emergiram variadas formas que as
pessoas utilizam para lidar com a situacdo de doenca ou sofrimento. Constamos que as formas
utilizados, sdo em funcéo de varias circunstancias, nomeadamente a fase da doenca em que o
doente se encontra, a fase de adaptacdo do doente a mesma, o0s sinais e sintomas que lhe
provocam sofrimento, o estado emocional e as crengas ou valores espirituais que servem de
referéncia ou de paradigma a sua vivencia didria. A forma de lidar com a doenga e o
sofrimento é um processo pessoal em que as medidas tomadas sdo aquelas que as pessoas

consideram que as ajudam a evitar, aliviar ou mesmo superar o sofrimento.
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ANEXOS



ANEXO 1- Instrumento de Colheita de Dados.



Exmo/a Senhor/a

Sou enfermeiro e encontro-me a frequentar o Doutoramento em Enfermagem na Universidade

Catolica Portuguesa.
Encontro-me a realizar um trabalho que visa estudar o sofrimento e a espiritualidade na

pessoa com esclerose multipla.

Para a sua concretizagfio ¢ imprescindivel a sua colaboragéo.

Pego-lhe que responda a todas as perguntas com a méxima sinceridade, dado que este
questionario ndo pretende qualquer avaliacfio pessoal. N&do existem respostas certas ou erradas.

As respostas sdo absolutamente anénimas e confidenciais.

Obrigado pela colaboracéo

5 M Q’JZ ,Qu ce SN o W/é

José Carlos Quaresma Coelho



Por favor, leia as perguntas com ateng#o e responda assinalando com uma Cruz (X) no quadrado
que considera a resposta mais adequada. Nas perguntas com espaco, responda por extenso.

1 Idade: | 2 Residéncia (Distrito) |

3 Sexo: |Masculino [ | 4 Estado civil Solteiro/a

Feminino |:l Casado/a
Divorciado/a ~
Viivo/a
Outro

Lo

5 Com quem vive |

6  Habilitagdes literdrias |

7  Profissio |

8 Situacio face a profissio | Activo E:l

Nio activo [:] Ha quanto tempo? |

9 Houve mudan¢a do emprego devido & Esclerose Miltipla?
Sim [ ]
Nao :’
10 De que tipo de esclerose Miiltipla Sofre?
EM benigna
EM por Surtos de exacerbagdo - remisséo
EM priméria - progressiva
Em secundéria -progressiva

Outra Especifique: |

LN

Ndo sabe

11 Ha quanto tempo sabe que tem esclerose miltipla? [

12 Ha quanto tempo teve o tltimo surto? |

13 Toma medicamentos ?
Sim
Nio
14 Se sim, de que tipo?
Corticéides
Interferon
Ansioliticos
Antidepressivos
Outros

Nio sei

JUHoBE O



15

16

17

18

19

Religiio | Catlica N

Mugulmana I:]
Agnéstico [ ]

Com que frequéncia participa em servigos religiosos ?

Todos os dias

Mais que 1 vez por semana

1 vez por semana regularmente
2 a 3 vezes por més

1 vez por més

1 a2 vezes por ano

Nunca

Com que frequéncia reza em privado?
Mais que 1 vez por dia

1 vez por dia

Algumas vezes por semana

Uma vez por semana

- Algumas vezes por més

Uma vez por més

Nunca .

Com que frequéncia I€ Literatura Religiosa.

Mais que 1 vez por dia

1 vez por dia

Algumas vezes por semana
Uma vez por semana
Algumas vezes por més
Uma vez por més

Nunca

Com que frequéncia reza ou da gracas antes

A todas as refeigGes didrias

Duas vezes por dia

Uma vez por dia

Pelo menos uma vez por semana

Pelo menos uma vez por més
Apenas em ocasides especiais

Nunca

Protestante |:| Especifique: |

Outra I:l Especifique: |

HHUOooO - D00000o
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Por favor, confira se respondeu a todas as questoes

iblia, Corio, etc)

u depois das refeicdes em sua casa.



Abaixo encontram-se algumas afirmagdes que podem corresponder a experiéncias das

pessoas doentes. Por favor indique até que ponto cada uma das afirmagdes corresponde (ou
ndo) ao que verdadeiramente se passa consigo, marcando com uma cruz a respectiva

quadricula de acordo com a legenda.

1 - Néo corresponde nada ao que se passa comigo / é totalmente falso

2 - Corresponde pouco ao que se passa comigo

3 - Corresponde bastante ao que se passa comigo

4 - Corresponde muito ao que se passa comigo

5 - Corresponde totalmente ao que se passa comigo / ¢ totalmente verdadeiro

01- Sinto-me mais cansado/a desde que estou doente 1i2i3i4i5
02- Penso muito na gravidade e nas consequéncias da minha doenga 1i12i3i4i5
03- Sinto-me apreensivo/a em rela¢do ao que me poderé acontecer 112131415
04- Sinto que a doenga me estd a roubar tempo para poder fazer aquilo que 1i2i3i14:5
gostaria
05- Sinto dificuldade em suportar o estado de tensdo que adoencameprovoca | 1 {2 i3 14 | 5
06- Desde que fiquei doente sinto-me triste 112i3i14:5
07- Preocupa-me a ideia de a minha doenga me poder fazer perderoemprego | 1:2 13 i 4 5
08- A doenga obriga-me a pér de lado alguns projectos importantes quetinha |12 314 | 5
em mente
09- Desde que estou doente tenho tido momentos de grande desespero 1i2:i3 5
10- Desde que estou doente tenho sentido mais a falta da minha familia 1i2i3i4i5
11- Tenho receio de que com a minha doenga me torne uma sobrecargaparaa | 1 i 2 | 3 5
minha familia
12- Angustia-me a ideia de poder deixar as pessoas de quem gosto 1i2i3i41i5
13- Néo consigo compreender o que est4 a provocar a minha doenga 1i2i314i5
14- Com a doenga tenho perdido muita da minha energia e forga fisica 1i2i3i4:5
15- A minha doenga deixa-me desiludido/a em relacdo ao que esperavadavida| 1 {2 i1 3 : 4 | 5
16- Desde que estou doente sinto dificuldade em me controlar e reajo com 1i2i3i4i5
agressividade
17- Preocupo-me com as dores que possa vir a ter 1 3 5
18- Tenho dificuldade em deixar de pensar nas coisas mds que me poderdo 1i2i3:i4:5
acontecer
19- Sinto-me revoltado/a perante a minha situag¢do de doenga 1i2i3i4i5
20- Néo consigo encontrar posi¢fo para estar confortavel 1i{2i{3i4|5




1 - Néo corresponde nada ao que se passa comigo / é totalmente falso
2 - Corresponde pouco ao que se passa comigo

3 - Corresponde bastante ao que se passa comigo

4 - Corresponde muito a0 que se passa comigo

5 - Corresponde totalmente ao que se passa comigo / é totalmente verdadeiro

21- Sinto que com a doenga perdi a liberdade de decidir sobre a minha vida

22- A minha doenga faz-me preocupar com o futuro das pessoas que me sio
queridas

23- Tenho dores dificeis de suportar

24- Apesar de estar doente sinto-me tranquilo/a

25- Preocupa-me a ideia de ndo poder ajudar a minha familia como antes de
adoecer ;

26- Apesar da minha doenca ndo deixo de fazer planos para o futuro

27- Sinto que ja nfo sou capaz de fazer as mesmas coisas que conseguia fazer
antes de adoecer

fa—y

w

U

28- A minha situaco de doente faz-me sentir pena de mim préprio/a

29- Acho que para mim ja nfo vale a pena pensar no futuro

30- A doenga faz com que me sinta diminuido/a como pessoa

31- Sinto uma m4 disposi¢do fisica que me impede de descansar

32- Tenho receio de ficar com alguma deficiéncia fisica

33- A minha doenc¢a causa-me anguistia

34~ Preocupo-me com a possibilidade de n&o ser capaz de continuar a “ganhar
0 pdo” para a minha familia
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35- O ver-me dependente dos outros tem-me sido dificil de suportar

W

s

Ln

36- Desde que fiquei doente ndo consigo evitar certos comportamentos de que
ndo gosto

o

W

N

L

37- Sinto que pouco posso esperar do meu futuro

38- Acho que vou recuperar as minhas forgas

39- Desde que estou doente tenho sentido muitos medos

40- Desde que fiquei doente sinto dificuldade em encontrar sentido para a
minha vida
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41- Tenho dores que nfio me deixam descansar

42- Tenho esperanca de ainda vir a realizar os meus sonhos

43- Desejaria que a minha familia nfo sofresse tanto por eu estar doente

44- Penso que vou melhorar

[ TN PO ey

BN NN
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Por favor, confira se respondeu a todas as questdes.




Instrugdes: Por favor assinale a resposta que melhor identifica a sua crenga pessoal
relativamente a cada afirmacgo.
CT — concorda totalmente;

C — concorda;

I - indeciso;
D — discorda;
DT —discorda totalmente.

A. Fé Pessoal:

A

Hé um Ser Supremo, ou Deus, que criou a humanidade e que cuida de todas as

criaturas.

55 § C I D DT
Eu estou em paz com Deus. '

st I C I D DT
Confio que Deus olha por mim.

CT C I D DT
Recebo forca e conforto das minhas crengas espirituais.

4 § C I D DT
Acredito que Deus se interessa por todas as actividades da minha vida.
cT C I D DT
Creio que Deus cuidars do futuro.

4 § C I D DT

As minhas crengas espirituais apoiam uma imagem positiva de mim proprio e dos

outros, como filhos de Deus.

CT C I D DT

B. Pritica Religiosa:

8.

Pertencer a uma igreja ou grupo de fé ¢ uma parte importante da minha vida.
4 ) C I D DT

Sou fortalecido por participar nos servigos religiosos.

CT C I D DT




10. Encontro mais satisfagdo em actividades motivadas pela religido do que em servigos

religiosos, por exemplo trabalho voluntario ou ajudar os outros.

CT C I D DT

11. Sou apoiado pela relagdo com amigos ou familiares que partilham as minhas crengas
religiosas.
T C I D DT

12. Recebo conforto e apoio de um companheiro espiritual, por exemplo, um sacerdote ou
amigo
CtT C I D DT

13. A minha relagdo com Deus é fortalecida pela oragdo pessoal.
CE C I D DT

14. Ler ou em pensar em coisas religiosas ou espirituais ajudam-me a comunicar com

Deus.
CT C I D DT
C. Paz Espiritual:

15. Experimento dor associada com as minhas crengas espirituais.

CT ‘ C I D DT
16. Sinto-me “longe” de Deus.

(84 § C I D DT
17. Tenho medo que Deus possa ndo tomar conta das minhas necessidades.

CT C I D DT
18. Fiz algumas coisas que temo que Deus ndo possa perdoar-me.

CT C I. D DT

19. Sinto-me zangada/o com Deus por permitir que “coisas méas” me acontegam a mim ou

as pessoas de quem gosto.

CT C I D DT

20. Sinto que perdi o amor de Deus.

CT C I D DT
21. Acredito que ndo ha esperanca de obter o amor de Deus.
4 8/ I D DT

Por favor, confira se respondeu a todas as questdes.




Este questiondrio foi construido para ajudar a saber como se sente. Pedimos-Lhe que leia cada
uma das perguntas e faca uma cruz (X) no espaco anterior a resposta que melhor descreve a
forma como se tem sentido na tltima semana.

Néo demore muito tempo a pensar nas respostas. A sua reacgdo imediata a cada questdo sera
provalvelmente mais correcta do que uma resposta muito ponderada.

Por favor faga apenas uma cruz em cada pergunta.

1-

Sinto-me tenso/a ou nervoso/a.
Quase sempre

Muitas vezes

Por vezes

Nunca

Ainda sinto prazer nas coisas de que costumava gostar.
Tanto quanto antes

Nao tanto agora

S6 um pouco

Quase nada

Tenho uma sensagio de medo, como que se algo terrivel estivesse para acontecer.
Sim e muito forte

Sim , mas ndo muito forte

Um pouco, mas néo me aflige

De modo algum

Sou capaz de rir e de ver o lado divertido das coisas
Tanto quanto antes

Néo tanto como antes

Muito menos agora

Nunca

Tenho a cabeca cheia de preocupagdes
A maior parte do tempo

Muitas vezes

Por vezes

Quase nunca

Sinto-me animado/a
Nunca

Poucas vezes

De vez em quando
Quase sempre



10

11

12

13

14

Sou capaz de estar descontraidamente sentado/a e sentir-me relaxado/a
Quase sempre

Muitas vezes

Por vezes

Nunca

Sinto-me mais lento/a, como se fizesse as cosas mais devagar.
Quase sempre

Muitas vezes

Por vezes

Nunca

Fico de tal modo apreensivo/a (com medo) que até sinto um aperto no estdémago
Nunca

Por vezes

Muitas vezes

Quase sempre

Perdi o interesse em cuidar do meu aspecto fisico
Completamente

Nao dou a atengdo que devia

Talvez cuide menos que antes

Tenho o mesmo interesse de sempre

Sinto-me de tal forma inquieto/a que nio consigo estar parado/a
Muito

Bastante

Néao muito

Nada

Penso com prazer nas coisas que podem acontecer no futuro
Tanto como antes

Néo tanto como antes

Bastante menos agora

Quase nunca

De repente, tenho sensacdes de péanico:
Muitas vezes

Bastantes vezes

Por vezes

Nunca

Sou capaz de apreciar um bom livro ou um programa de radio e televisio:
Muitas vezes

De vez em quando

Por vezes

Quase nunca

Por favor, confira se respondeu a todas as questdes




Leia os itens que se seguem e coloque uma cruz (x) no quadrado que melhor corresponde ao
seu caso

Itens

0 Exame neurolégico normal

Auséncia de incapacidade, sinais minimos

2 Aprenta uma incapacidade minima, em apenas um dos sistemas funcionais ( Exemplo: Ligeira

fraqueza muscular, pequenas alteragdes na marcha)

3 Consegue caminhar sem auxilio, mas apresenta uma incapacidade moderada num sistema

funcional. ( exemplo: monoparésia, ataxia moderada )

4 Consegue caminhar sem auxilio durante um minimo de 500 metros, mas apresenta incapacidade
acentuada. ( Exemplo: E capaz de ser auto-suficiente e de se manter em pé 12 horas por dia)
5 Consegue caminhar sem auxilio durante um minimo de.300 metros, mas apresenta incapacidade

demasiado grave para se considerar totalmente apto para o trabalho ( Exemplo: Incapaz de

trabalhar o dia inteiro sem precaugdes especiais)

6 Necessita de uma bengala, canadiana, auxilio de marcha para caminhar 100 metros.

Com auxilio, ndo consegue caminhar mais de 5 metros; consegue movimentar a cadeira de rodas

e transferir-se déla sem auxilio.

8 Confinado 4 cadeira de rodas, necessita de auxilio para se transferir dela, mas com uso efectivo

dos bragos.

9 | Totalmente incapacitado, confinado ao leito; bragos ndo funcionais

Muito obrigado pela sua colaboragio!!




ANEXO 2- Modelo de Consentimento Informado Utilizado nas Entrevistas



CONSENTIMENTO INFORMADO

declaro que concordo em participar voluntariamente, na investigagdo cientifica, que
José Carlos Quaresma Coelho, se encontra a efectuar no ambito do doutoramento em
Enfermagem, no Instituto das Ciéncias da saide, da Universidade Catolica Portuguesa,
e que tem como orientadora a Professora Doutora Margarida Vieira.

A investigacdo, assim como a minha participagdo, foi-me definida e inteiramente
explicada pelo investigador (José Carlos Quaresma Coelho).

Tive oportunidade de formular as questdes que achei oportunas, as quais me foram
respondidas satisfatoriamente.

Percebo que os procedimentos desta investigagdo ndo tém qualquer risco.

Sou livre de responder as questdes que me forem formuladas e, posso a qualquer altura
retirar 0 meu consentimento, terminando a minha participag@o na investigagdo, sem que

isso possa ter como efeito qualquer prejuizo na assisténcia que me € prestada.

Assinatura do inquirido /a

Assinatura do investigador



ANEXO 3- Carta enviada pela Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla em que solicita

a colaboragdo dos seus associados no prenchimento dos questionarios.



SPEM

Sociedade Portuguesa de Esclerose Muiltipla

Instituicdo Particular de Solidariedade Social

Lisboa, 2007-06-26

Prezada(o) Associada(o)

Mais uma vez, na sua politica de apoio a pos-graduandos cujas vidas profissionais possam vir a
estar relacionadas com os cuidados a prestar a portadores de esclerose muiltipla, a SPEM aceitou
uma solicitacao para interceder junto dos seus associados no sentido de colaborarem em diversas
tarefas académicas.

Desta feita foi pedida a nossa intervengao pelo Sr. Enfermeiro José Carlos Quaresma Coelho,
que esta a realizar um trabalho de Doutoramento na Universidade Catdlica Portuguesa.

Assim, estamos a enviar um questionario cuja finalidade o interessado explica, e para o qual
pedimos a Vossa atengao, paciéncia e tempo para responder. Os envelopes para resposta nao
precisam de selo e estdo enderecados, bastziido colocar dentro deles as folhas do questionario
preenchidas e coloca-los numa caixa de correio.

Gratos pela Vossa colaboragao, enviamos cordiais cumprimentos.

Pei A Dlrec 0
aﬂ §PEM .
N el m-i?a—«,! unsa e Fe f‘,_q.;v snis

Tel: 218680400 Fax: 21,5‘553439

Rua Zéfimo Pedroso, 66 * 1950-291 Lisboa * Tel: 218 650 480 * Fax: 218 650 489 ¢ E-mail: spem@.org ® www.spem.org ® Contribuinte: 501 789 880



ANEXO 4- Carta enviada pela Associagdo Nacional de Esclerose Multipla em que solicita a

colaboragdo dos seus associados



associagdo nacional de esclerose miltipls
Instituicdo Particular de Solidariedade Social ~ DR N243, Ill Série de 20/10/2000
CONTRIBUINTE N° 504 467 042
Prezado Associado da

Associacéo Nacional de Esclerose Mdltipla

Gondomar, 18 de Setembro de 2007
N/ Ref.: 1339/AM

V/ Ref.:

Assunto: Pedido de Colaboracéo.

A ANEM vem por este meio solicitar a sua melhor colaboragéo no preenchimento do
inquérito que junto se anexa.

O estudo em causa sera realizado no ambito de uma Tese de Doutoramento por um
Enfermeiro e Professor Adjunto da Escola Superior de Salde de Leiria, cujo
objectivo é estudar o sofrimento e a espiritualidade na pessoa com Esclerose
Maltipla. A participac@o neste estudo & confidencial e tem o direito de colocar a
qualquer momento todas as dlvidas que o mesmo possa induzir. Pode igualmente
recusar-se a participar no estudo ou abandona-lo quando desejar, sem que isso
interfira de algum modo nos servigos que lhe sdo prestados pela ANEM.

Apds o preenchimento do inquérito, devera coloca-lo no envelope RSF em anexo e

envia-lo pelo correio, sem custos associados. e

Tendo em conta a importancia da investigagéo na Esclerose Muiltipla, agradecemos

desde j& a sua participagdo, pois sé assim nos é permitido conhecer a realidade da
‘.l
doenca e dos que dela padecem.

Com os melhores cumprimentos,

,w,%t L TIPLA
/ Jodo Cas/%.

(Presndente da Direccéo)

Rua Jdlio Dinis, n.° 247  4420-481 Valbom — Gondomar
Tel. 224631985 Fax. 224637160 Telemdvel 935818340
E-mail: anem@anem.org.pt  Web-site: www.anem.org.pt




ANEXO 5- Autorizagédo para aplicar questionarios nas consultas de esclerose miltipla no
Hospital Santo André - Leiria



Exmo. Senhor

HOSPITAL José Carlos Quaresma Coelho
SANT O R? do Miradouro, Lt. 6
ANDRE Casal dos Matos

il “ahe G e 2410-028 Leiria

Conselho de Administracao

Assunto: Pedido de Autorizagdo — Entrevista e Preenchimento de Questionario “O Sofrimento
e a Espiritualidade na Pessoa com Esclerose Miuiltipla™.

No seguimento do V. Oficio datado de 12/04/2007, a solicitar autorizagdo para aplicagdo de
entrevista e preenchimento de questionario na consulta externa de Neurologia, informamos que
o Conselho de Administragdo em 2007.05.08, deliberou autorizar a realizagdo do mesmo.

Muito agradeciamos que do resultado da aplicagdo do questionario, fosse dado conhecimento
ao Director do Servigo de Neurologia.

Com os melhores cumprimentos.

O PRESIDENTE DO CONSELHO DE ADMININSTRACAO
4
(HELDER MANUEL MATIAS ROQUE)

rua das Olhalvas
Pousos 2410 — 197 Leiria

tel. 244817006 — fax. 244814080
email. secca@hsaleiria.min-saude.pt



ANEXO 6- Autorizagdo para aplicar questiondrios nas consultas de esclerose multipla no

Centro Hospitalar de Coimbra



SERVIGCOS CENTRAIS
CENTRO HOSPITALAR COIMBRA

Exm® Senhor

Enf® José Carlos Quaresma Coelho
Professor Adjunto da

Escola Superior de Saude de Leiria

V/Ref. Sua comunicagio de: Data: Nossa Referéncia

24-05-2007 1135/sec
Assunto: Pedido de autorizacdio para aplicacio de questionario.

elativamente ao estudo «Sofrimento e a espiritualidade / religiosidade na pessoa
om esclerose miltipla», informamos V. Ex* de que o mesmo foi autorizado pelo

onselho de Administragéio do Centro Hospitalar de Coimbra, E.P.E..

Com os melhores cumprimentos,

O Presidente do Conselho de Administragéo do
Centro Hospitalar de Coimbra

/L

(Dr. Rui de Melo Pafo) [

/P

MATERNIDADE
BISSAYA BARRETO

,%,“Tdﬂ.’{r\
480 400

APARTADO 7006
3041-85 A

Www.Che, min-

Ak



ANEXO 7- Aprovagéo do estudo pela Comissdo de Etica do Centro Hospitalar de

Coimbra.



O Portal das Apostas Desp Consultas Life Coaching Que accoes vae valorizar?
Visite o maior website de Apostas. Venga os seus medos e goste de si Ganhe dinheiro na Bolsa
Apostas desportwas, Casino, Poker ¢/ o Escritor José Micard Teixeira Especiaiistas em Investimentos

henenmammada A ravmaimidsAsacs Ak ananar alEmvsiea nk

v mAArRim Al AR fmea

ASSUNTO' Aprovag&o do Estudo
DATA: Thu, 17 May 2007 16:23:13 +0100 [17-05-2007 16:23:13 WET]
DE: Joaquim Moita <joaquimmoita@chc.min-saude.pt>
PARA: coelho.quaresma@sapo.pt

Exmo Senhor

Presidente do Conselho de Administracdo do

Centro Hospitalar de Coimbra

Relativamente estudo “ Sofrimento e a espiritualidade/ religiosidade na pessoa com esclerose
multipla®, o Prof. José Carlos Quaresma Coelho proponente do mesmo, fez-nos chegar os
documentos que consideravamos necessarios para a sua autorizacdo: Modelo de Consentimento
Informado e Autorizagdo do Director do Servigo de Neurologia.

O estudo é pois aprovado pela Comiss&o de Etica.

Coimbra, 17de Maio de 2007

Com os melhores Cumprimentos,

O Vice-presidente da Comisséo de Etica

(Joaquim Moita)

A aprovacao sera enviada por correio para o CA amanha



ANEXO 8- Autorizagdo para aplicagio do Inventario de Experiéncias Subjectivas do

Sofrimento na Doenc¢a



Reiki Santarém e Aveiro Psi - Negociador Coelhinho de peluche
Cursos Reiki em Outubro e Novembro  Marca Nacional--servigos e Negdcios Ofereca um coelhinho de peluche
A Terapia do Amor Incondicional Gestdo-compra-venda-part.negécio com a sua foto a alguém especial.

wnanar hinrailsi ~Aar /1700 el wnana naaaciadar Aarao . Foda LAl ei wnanas cnanfich Ak
ASSUNTO: RE: Pedido de cedéncia do IESSD
DATA:Thu, 11 Jan 2007 10:36:29 -0000 [11-01-2007 10:36:29 WEST]
DE: Manuel Gameiro <mgameiro@eseaf.pt>
PARA: coelho.quaresma@sapo.pt
»®: 1 Anexo, 104 Kb Gravar tudo

& 1sem nome5,41 Kb

Caro Professor José Carlos Quaresma Coelho

Declaro que concedo autorizagéio para utilizar o “Inventdrio de Experiéncias Subjectivas do
Sofrimento na Doenga” (IESSD) no dmbito do Doutoramento em Enfermagem na Universidade Catélica
Portuguesa, tendo por objectivo geral estudar o sofrimento e a espiritualidade/ religiosidade na pessoa
com esclerose multipla.

Junto envio um exemplar do Inventério que podera reproduzir.

Caso necessite de esclarecer alguma divida referente a sua aplicagéo ou célculo dos scores
poder4 contactar-me para o efeito.

Com os melhores cumprimentos e votos de sucesso académico,
Manuel Gameiro
Coimbra, 11 de Janeiro de 2007

B)2 IESSD_ESCALA.doc 106 Kb
# 1.1sem nome 0,74 Kb




ANEXO 9- Autorizagdo para aplicagdo da versdo portuguesa do Hospital Anxiety and

Depression Scale



O Portal das Apostas Desp Fantawords Um Grande Franchising
Visite o maior website de Apostas. O Passatempo j& estd Online Franchising de Educacdo
Apostas desportivas, Casino, Poker Ganha uma Ps Portablel * Ginasios da Eduacdo Davinci

snans erarkinshak Anen Muanar Famka nk . tananar Aasvrinsl foare nE

ASSUNTO: Re: Fwd: Hospital anxiety and depression scale
DATA: Tue, 6 Nov 2007 13:10:43 -0000 [13:10:43 WET]
DE: José Luis Pais Ribeiro <jlpr@fpce.up.pt>
PARA: coelho.quaresma@sapo.pt

Ndo me oponho a utilizagdo da versao portuguesa do questionario abaixo referido

José Luis Pais Ribeiro

jlpr@fpce.up.pt

mobile/cell phone (351) 965045590
http://paisribeiro.googlepages.com/home

----- original Message ----- From: <coelho.quaresma@sapo.pt>
To: <jlpr@fpce.up.pt> ;

Sent: Tuesday, November 06, 2007 11:49 AM

subject: Re: Fwd: Hospital anxiety and depression scale

Esconder Texto Citado]

gxmo Senhor Professor boutor

José Luis Pais Ribeiro

Na sequéncia do contacto telefdénico efectuado com V. Exa, venho por este meic
perguntar

se V. Exa se se opbe que eu utilize o "Hospital Anxiety and Depression Scale”,
na

versdo Portuguesa validade por V Exa e publicada na Revista Psychology, Health &
Medicine, em 1 de Marco der 2007.

A utilizacdo sera efectuada na investigacdo que se encontra a realizar no ambito
do o

Doutoramento em enfermagem que se encontra a frequentar na Universidade catdlica
Portuguesa.

Com os meus melhores cumprimentos pessoais

josé Carlos Quaresma Coelho

Citando jlpr@fpce.up.pt:

A adaptacao da versao portuguesa esta publicada (o estudo e a escala) no numero
de fevereiro da revista psychology health and medicine.

jLPais Ribeiro

ouoting coelho.quaresma@sapo.pt:

Exmo Senhor Professor Doutor
Jose Luis Pais Ribeiro

sou enfermeire e professor adjunto na Escola Superior de Saude de
Leiria- Instituto Politécnico de Leiria, encontrando-me a frequentar
o doutoramento em enfermagem na Universidade Catélica Portuguesa.



Frequentei o Mddulo sobre Coping e processos de adaptacdo a doenca em
Setembro de 2005 em que o Sr Professcr também foi formador.

A investigacdo a realizar no ambito do doutoramento, tem por objectivo
geral estudar o sofrimento e a espiritualidade na pessoa com esclerose
miltipla. No estudo, pretendo também avaliar entre outros aspectos, a
correlacdo entre estas variaveis a ansiedade e depressio.

Ao analisar os possiveis instrumentos que me parecem mais adequados
para avaliar a ansiedade e a depressdo, constatei que um dos
instrumentos ( Hospital Anxiety and Depression Sacale) me parece o
mais adequado para aplicar a populacdo alvo.

Por este motivo venho solicitar autorizacdo para a utilizacdo da
versdo traduzida e adaptada para a lingua portuguesa por V. Exa e M.
saltar (1999) e que se encontra publicada na Psychologica, n®41, 2006

Com os meus melhores cumprimentos pessoais

José carltos Quaresnma Coelho

Coelho.quaresma@sapo.pt
244813268 / 968207111
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