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RESUMO

As doencas neurodegenerativas sdo condicdes que afetam milhares de pessoas no
mundo, sendo que podem condicionar ndo so6 a capacidade do individuo de realizar tarefas do
dia-a-dia, como ter um grande impacto ao nivel da saude mental, nomeadamente no
desenvolvimento de sintomatologia depressiva. Este estudo pretende estudar se a
incapacidade geral, fadiga, dor, vergonha interna e externa e autocompaix&o séo preditores da
Depressdo nos individuos portadores de doencas neurodegenerativas. Na amostra clinica
(n=93), observou-se que a incapacidade, a fadiga, a vergonha e a autocompaixao Sao
preditores da sintomatologia depressiva, sendo a incapacidade e a vergonha os principais
preditores significativos. Através de um maior conhecimento sobre 0s processos associados a
sintomatologia depressiva nestes doentes, é possivel implementar medidas ao nivel da
intervencdo mais adequados para mitigar o impacto que estas doencas e sintomas associados
acarretam nesta populacdo utilizando, por exemplo, estratégias que reforcem sentimentos de
autocompaixdo e diminuam a vergonha que possa resultar das dificuldades e sentimentos de

incapacidade experimentados por estes doentes.

Palavras-Chave: Depressdo; Doengas Neurodegenerativas; Dor; Fadiga; Incapacidade Geral,

Vergonha; Autocompaixao.
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SUMMARY

Neurodegenerative diseases are conditions that affect thousands of people around the
world, and they can affect not only the individual's ability to carry out day-to-day tasks, but
also have a great impact on mental health, namely in the development of depressive
symptoms. . This study aims to study whether general disability, fatigue, pain, internal and
external shame and self-compassion are predictors of depression in individuals with
neurodegenerative diseases. In the clinical sample (n=93), it was observed that disability,
fatigue, shame and self-compassion are predictors of depressive symptoms, with disability
and shame being the main significant predictors. Through greater knowledge about the
processes associated with depressive symptoms in these patients, it is possible to implement
more appropriate intervention measures to mitigate the impact that these diseases and
associated symptoms have on this population using, for example, strategies that reinforce
feelings of self-compassion and reduce the shame that may result from the difficulties and

feelings of inadequacy experienced by these patients.

Keywords: Depression; Neurodegenerative Diseases; Pain; Fatigue; General Disability;
Shame; Self-Compassion.
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LISTA ABREVIATURAS E SIMBOLOS

% — Percentagem

6CIT — Teste de Declinio Cognitivo

a = alfa de Cronbach

APDPK — Associagdo Portuguesa de Doentes de Parkinson
APELA — Associagdo Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotréfica
CEDIC — Comiss&o de Etica e Deontologia em Investigacio Cientifica
DP — Desvio Padréo

DN — Doencga Neurodegenerativa

DASS —Depression, Anxiety and Stress Scales

EVAF — Escala Analdgica Visual da Fadiga

EVEI - Escala de Vergonha Externa e Interna

M — Média

Maéax — Valor maximo

Md — Mediana

Min — Valor minimo

n — NUmero de participantes

OPP — Ordem dos Psico6logos Portugueses

PDQ — Pain Detect Questionnaire

SPEM - Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla

SCS - Self-Compassion Scale

r —r de Pearson

WHODAS —-World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0
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INTRODUCAO
Doencas Neurodegenerativas - Principais caracteristicas e sintomatologia

De acordo com o programa “EU Joint Programme — Neurodegenerative Disease
Research”, as doengas neurodegenerativas podem ser definidas como a degeneracao
progressiva e/ou morte das células nervosas, o que provoca problemas de movimento, como
ataxias, ou de funcionamento mental, como deméncias (JPND, 2019). A principal
caracteristica patologica de condigdes neurodegenerativas € a disfuncdo lenta e progressiva, e
a perda de neurdnios e axonios no sistema nervoso central (Amor et al., 2010).

Deste modo, serdo descritas sucintamente as doencas neurodegenerativas que foram
incluidas no presente estudo. Apesar de existirem varias outras doencas neurodegenerativas, 0
presente estudo selecionou as condi¢gBes mencionadas anteriormente devido a prevaléncia e
gravidade das mesmas, tal como as suas implica¢fes, nomeadamente a incapacidade, fadiga e
dor que estas condi¢cdes provocam nos portadores. Este facto ndo invalida que em futuros
estudos serd importante incluir outras doencgas neurodegenerativas.

A Esclerose Mdltipla consiste numa doenca inflamatdria crénica e progressiva que
inclui sintomas como fadiga, fraqueza, espasticidade, espasmos, disartria e ataxia, dores
paroxisticas, sensagdes de “formigueiro” num ou mais membros, perturbagdes visuais (€.g.
embacamento visual), incontinéncia ou retencdo urinaria e fecal e perturbac@es a nivel sexual,
entre outras (de Oliveira & de Souza, 1998). Esta condi¢cdo normalmente é diagnosticada entre
0s 20 e os 40 anos, havendo uma prevaléncia média em Portugal de 5000 a 6000 doentes (Sa,
2012).

A Esclerose Lateral Amiotrofica geralmente surge na meia-idade (média 55 anos), e
estd entre as doencas neurologicas mais graves (Brown, 1997). Os sintomas incluem uma
perda lenta e progressiva de neurénios motores no cérebro e na espinhal medula (Brown,
1997). Os neurdnios motores, ao degenerarem, criam atrofia muscular e espasticidade, que se
inicia num determinado ponto do corpo, espalhando-se progressivamente (Brown, 1997). A
incidéncia de novos casos em Portugal € aproximadamente 10 por 100.000 habitantes,
havendo uma maior prevaléncia no sexo masculino (Conde, Winck & Azevedo, 2019)

A Doenga de Parkinson caracteriza-se pela dificuldade em realizar movimentos
voluntarios, lentificagdo de reflexos e movimentos do corpo, assim como rigidez e,
geralmente, tremor involuntarios mesmo quando a pessoa se encontra em repouso, sintomas

que causam morbidade substancial e resultam numa expectativa de vida mais curta (Schapira,

Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias - Escola de Psicologia e Ciéncias da Vida 7



Inés Faria Paulo van Krieken - Depressao nas Doengas Neurodegenerativas: Estudo Exploratério do Impacto de
Fatores Fisicos e Psicoldgicos

1999). Existem ainda sintomas nao-motores, nomeadamente perturbacdées do humor,
dificuldades cognitivas, deméncia, sintomatologia psicética e perturbacdes do sono, entre
outros, que, ao longo do desenvolvimento da doenca, se tornam mais evidentes e condicionam
a qualidade de vida e a autonomia dos individuos (Seppi et al., 2011). No que toca a sua
incidéncia, estima-se que esta condicdo afete cerca de 10 milhdes de individuos a escala
mundial e, relativamente a sua prevaléncia, esta aumenta com a idade, sendo rara antes dos 50
anos, sendo mais comum nos homens do que nas mulheres (CUF, 2020).

Assim, dentro das véarias implicacGes das doencgas neurodegenerativas, a incapacidade
pode ser descrita como uma restricdo para desempenhar atividades basicas como cuidados
pessoais, atividades instrumentais, mobilidade, entre outras, que retiram a autonomia e a
independéncia para executar atividades da vida diaria (Afonso, 2013; Di Nubila & Buchalla,
2008). De acordo com a literatura, a perda progressiva da fungdo neuronal, que leva ao
declinio cognitivo, motor e fisico, é uma das principais causas da incapacidade, o que leva os
individuos portadores de doencas neurodegenerativas a necessitarem de apoio para a execucdo
de atividades basicas e instrumentais da vida diaria (Afonso, 2013; Rowinska-Zyrek, Salerno
& Kozlowski, 2015).

Adicionalmente, a dor cronica pode ser definida como uma dor recorrente/persistente,
com duracdo de 3 meses ou mais, que afeta o funcionamento diario e bem-estar e apresenta
comorbilidade com perturbacdes de ansiedade, do sono e de stress, tal como fadiga,
dificuldades na mobilidade fisica ou obesidade (Herdman, 2015). A dor pode ser causada por
diferentes fatores, como o déficit motor e sensorial que ocorre na esclerose lateral amiotrofica
ou na doenca de Parkinson, e pode ser considerado um dos sintomas mais debilitantes e que
causa maior desconforto e sofrimento (De Tommaso et al., 2016). De acordo com o estudo de
De Tommaso et al. (2016), parece haver uma desvalorizagdo médica no que toca a dor devido
ao foco nos sintomas principais da doenca e ao facto da dor ser um sintoma invisivel e
subjetivo, o que pode provocar a aplicacdo de terapéuticas focadas no sintoma e ndo nas suas
causas. No estudo de Beiske et al. (2009), que pretendeu estudar as caracteristicas e a
prevaléncia da dor na populacdo de doentes com Parkinson, descreveu-se a dor como um fator
frequente e incapacitante, que ndo depende de variaveis demograficas ou clinicas, e que
ocorre significativamente com maior incidéncia nos individuos com Parkinson do que na
populacdo geral. Em particular, a dor neuropatica esta associada a doengas que afetam o
Sistema Nervoso Central e pode ser associada a doencas degenerativas (Paincare, 2019;
Mendes, Machado & Linartevichi, 2020; Almeida et al., 2018). A dor neuropatica pode
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definir-se como uma sensacdo de dor aguda, penetrante, como um choque elétrico ou
gueimadura, dor de dentes ou como uma queimadura solar, por vezes acompanhada por
sensacOes de formigueiro ou dorméncia, que pode ocorrer numa ou mais partes do corpo
(Paincare, 2019; Mendes, Machado & Linartevichi, 2020; Almeida et al., 2018). Esta
condicdo parece contribuir para 0 aumento de sintomas relacionados com a depresséo,
ansiedade e disturbios do sono, assim como para a diminuicao de qualidade de vida (Almeida
et al.,, 2018). De acordo com o estudo de Carvalho et al. (2021), existe uma relagéo
significativa entre a dor neuropatica e sintomatologia depressiva em individuos portadores de
Esclerose Mdltipla.

Frequentemente presente nos diferentes quadros de doencas neurodegenerativas, a
fadiga surge como uma sensagcdo prolongada e intensa de exaustdo, que influencia a
realizacdo de tarefas a nivel fisico e/ou mental (Herdman, 2015; Penner & Paul, 2017). A
fadiga pode ser fisica e/ou mental e é geralmente relatada pelos pacientes que possuem algum
tipo de doenca neurodegenerativa como um fator que diminui a qualidade de vida e aumenta o
sentimento de incapacidade (Penner & Paul, 2017; Safari, Van der Linden & Mercer, 2017,
Kluger, Krupp & Enoka, 2013). De acordo com o estudo de Bakshi et al. (2000), a fadiga e a
depressdo sdo fatores que estdo significativamente relacionados no que toca a pacientes com
condi¢cdes neurodegenerativas, sendo que a intensidade da fadiga depende da gravidade da
depressdo, e a depressao tende a ser mais comum e mais grave em individuos que sentem

fadiga.

A Saude Mental no ambito das Doencgas Neurodegenerativas

Os portadores de doencas neurodegenerativas podem experienciar um conjunto de
sentimentos negativos, como a vergonha, que, sendo intensos, podem influenciar a vida
pessoal, social e profissional dos individuos mais do que 0s sentimentos positivos, como a
aceitacdo e a esperanca (Ferreira & Simdes, 2017). A vergonha pode ser definida como a
percecdo do individuo de que possui caracteristicas fisicas (e.g. peso), psicologicas (e.g.
dificuldades cognitivas) e/ou comportamentais (e.g. mentir) que podem causar rejeicéo,
desvalorizacdo ou humilhacdo por parte de outros, e pode surgir associada a sentimentos de
inferioridade, falta de esperanca, raiva e receio da critica (Gilbert, 2000; Ferreira & Simdes,
2017). A vergonha pode ser externa, sendo esta referente a percecéo de si proprio a partir do

julgamento\avaliacdo dos outros, ou interna, que se refere a um comportamento de
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autojulgamento, em que o individuo se julga sem necessitar de referéncias exteriores a si
préprio (Gilbert, 2000; Ferreira & Simdes, 2017).

Estes sentimentos negativos em relagdo a si mesmos e ao exterior podem levar ao
desenvolvimento de sintomatologia depressiva, que inclui disfungdes cognitivas,
psicomotoras e de outros tipos, como dificuldade de concentracdo, fadiga, perda do desejo
sexual, perda de interesse ou prazer em atividades anteriormente apreciadas, disturbios do
sono, pensamentos suicidas, entre outros (American Psychiatric Association, 2014; Trindade
et al., 2018). Segundo Trindade et al. (2018), existe uma maior probabilidade de experienciar
sentimentos de vergonha quando se é portador de uma doenca cronica, salientando o seu
impacto negativo na saide mental. A sintomatologia depressiva interfere de diversas formas
nos diferentes contextos da vida do individuo, causando sofrimento fisico (em casos de
somatizacao) e psicoldgico, e estd associada a perda de qualidade de vida (Etapechusk &
Fernandes, 2018).

Nas doencas neurodegenerativas surgem muitas vezes sintomas depressivos, no
entanto, esta relacdo é complexa uma vez que as doencas neurodegenerativas podem
modificar o humor, visto que é o cérebro que controla o comportamento (Baquero & Martin,
2015). Devido ao declinio cognitivo que pode ocorrer nestas doencas, 0s sintomas depressivos
podem ndo ser identificados, uma vez que os portadores podem manifestar dificuldade em
expressar sentimentos de tristeza e falta de esperanca, substituindo-os por ansiedade, panico,
perturbacdes motoras ou do sono, falta de concentracdo, entre outros (Baquero & Martin,
2015). Esta comorbilidade entre as doencas neurodegenerativas e a sintomatologia depressiva
pode associar-se a diminuicdo da qualidade de vida, maiores custos médicos, aumento de
sintomatologia clinica, aumento do risco de incapacidade fisica e funcional e ao risco de
mortalidade (Almeida et al., 2020). Assim, para além da depressao e dos seus sintomas serem
um problema de salde publica, a sua comorbilidade com as doencas neurodegenerativas
implica desafios acrescidos para os individuos portadores da doenca e, sobretudo, para a
intervencao.

Uma das ferramentas de terapia de intervencdo a sintomatologia depressiva e aos
fatores psicologicos associados, como é o caso da vergonha, é a definicdo de uma atitude de
aceitacdo perante os aspetos negativos do self ou da vida, ou seja, a compaixao para consigo
proprio (Neff, 2003; Rocheta, 2021). A autocompaixdo € um mecanismo de regulacdo
emocional que diminui as reagdes negativas a situacOes adversas, protegendo o

desenvolvimento de sintomatologia depressiva, estando associada a sensacfes de confianca,
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calma, ligacdo e cuidado de si proprio, que proporcionam tranquilidade e seguranca em
relacdo a si proprio e ao mundo (Gilbert & Irons, 2005; citado por Castilho & Pinto-Gouveia,
2011b; Neff, 2003; Rocheta, 2021). Por exemplo, certos estudos apontam que o treino da
autocompaixdo pode diminuir as respostas biolégicas ao stress (Arch et al. 2014). As
estratégias de compaixdo estao relacionadas com a prestacdo de autocuidados, investimento e
atencdo dirigidos a si e a satisfacdo das suas necessidades, de modo a promover sentimentos
positivos para consigo proprio (Gilbert & lIrons, 2005; citado por Castilho & Pinto-Gouveia,
2011b).

METODO

O presente projeto de dissertacdo tem o objetivo de entender se os fatores fisicos
(incapacidade geral, fadiga e dor) e psicologicos (vergonha interna e externa e
autocompaixdo) sdo preditores da Depressdao nos individuos portadores de doengas
neurodegenerativas. Este projeto foi formado com o intuito entender o impacto da salde
mental nas doencas neurodegenerativas, e vice-versa, tal como auxiliar estudos futuros a
desenvolver métodos de intervencdo adequados e atualizados que foquem néo s6 nos sintomas
fisicos associados as condi¢des de saude, mas também as consequéncias psicolégicas ao qual
os portadores sdo sujeitos desde o momento do diagnostico. Este estudo permitiu ainda
entender o impacto dos diferentes processos psicologicos e fisicos na sintomatologia
depressiva de individuos portadores de doencas neurodegenerativas, possibilitando o
desenvolvimento de intervencbes e/ou terapias psicoldgicas mais ajustadas para esta

populacéo.

O projeto de dissertacdo esta inserido num projeto mais alargado, intitulado
“Trajetorias de satde mental nas doencas neurodegenerativas”. Durante a preparacdo e
implementacdo do projeto foram considerados os principios e recomendacdes éticas relativas
a conducdo de investigacdo cientifica com seres humanos, de acordo com a Declaragdo de
Helsinki e do Cddigo Deontolégico da OPP (OPP, 2011), e o projeto foi aprovado pela
Comissdo de Etica e Deontologia em Investigacio Cientifica (CEDIC) da Universidade
Lusofona de Humanidades e Tecnologias.

A amostra foi recolhida através do método de amostragem por conveniéncia
juntamente da populacdo geral e clinica, sendo que esta Gltima contou com o apoio de

diversas instituicOes e associacOes que aceitaram cooperar no projeto, como a Associacdo
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Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotrofica (APELA), a Sociedade Portuguesa de Esclerose
Multipla (SPEM) e a Associacdo Portuguesa de Doentes de Parkinson (APDPK).

A cada participante foram esclarecidos os objetivos do estudo e natureza voluntaria da
participacdo, bem como os aspetos da confidencialidade, anonimato e possibilidade de
desisténcia. Ap6s a obtencdo do consentimento informado por parte dos participantes, O
protocolo de avaliacdo, constituido por instrumentos de autorresposta sobre as diferentes
variaveis fisicas e psicoldgicas relevantes para o presente estudo, foi administrado com o
auxilio dos investigadores por via online ou presencialmente, dependendo da disponibilidade
e necessidade de cada participante. As sessdes online foram realizadas a partir de diversos
métodos, como por chamada telefénica ou por videochamada, utilizando a aplicacdo Zoom,
Whatsapp ou Teams, onde o investigador verbalizava as questdes e assinalava as respostas
dada pelo participante. Na possibilidade de aplicagfes presenciais, seria combinado um local
e horério confortavel para o participante, e o preenchimento foi realizado pelo préprio ou, se
requerido, o investigador pode auxiliar. De forma a contornar a fadiga do participante, o
preenchimento poderia ocorrer em mais do que uma sessao.

Os critérios de inclusdo da amostra da populacdo geral foram: ndo possuir um
diagndstico de doenca neurodegenerativa ou neurolégica e ter entre os 18 e 0s 80 anos de
idade, e, no que toca a amostra de populacdo clinica, os participantes teriam de ter um
diagnostico de doenca neurodegenerativa recebido por um médico e ter idades entre os 18 e 0s
80 anos, sem outra doenca neuroldgica associada. Relativamente aos critérios de exclusdo, em
ambas as amostras, estes sdo: possuir um atraso global do desenvolvimento ou um défice
cognitivo que possam dificultar ou impossibilitar a obtencdo do consentimento informado e o

adequado preenchimento dos instrumentos.

Procedimentos e Analise estatistica

A andlise estatistica foi efetuada com o SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences) versdo 27 para Windows, e envolveu medidas de estatistica descritiva (frequéncias
absolutas e relativas, médias e respetivos desvios-padréo) e estatistica inferencial.

A partir do G*Power (Faul et al., 2009) e dos critérios minimos de Green (1991), foi
realizada uma analise a priori de modo a determinar a dimensdo das amostras necessarias
para obtencéo de resultados robustos para a estimagdo do modelo de regresséo linear multipla

que inclua até 6 preditores (alfa de .05 e poder de .80, para tamanhos de efeito médio, f* =
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.15), e indica que € necessaria uma amostra igual ou superior a 98 participantes (Cohen,
1988).

Utilizou-se o Alfa de Cronbach para a anélise do coeficiente de consisténcia interna,
de seguida o teste t de Student para amostras independentes, de modo a comparar as médias
do grupo clinico e do grupo geral, e, posteriormente, usou-se o coeficiente de correlacdo de
Pearson (Pestana & Gageiro, 2008; Maroco, 2018),

No d de Cohen, que avalia a magnitude do efeito, entende-se que .20 corresponde a
um efeito pequeno, .50 corresponde a um efeito médio, e .80 corresponde a um efeito grande
(Cohen, 1988).

De modo a avaliar a relacdo de cada variavel independente, de forma isolada, para
com a variavel dependente (sintomatologia depressiva) foi utilizada a regressao linear
univariada, ou modelo preditivo univariado; e para a analise de duas ou mais variaveis
utilizou-se 0 método de regressdo linear maltipla, ou modelo preditivo multivariado (Mar6co,
2018). Foram considerados 0s seus pressupostos basicos (normalidade, homogeneidade,
independéncia e auséncia de multicolinearidade entre covariaveis) anteriormente a sua

realizacdo (Mar6co, 2018).

Medidas

E realizado, anteriormente a aplicacdo dos questionarios, o Teste de Declinio
Cognitivo ou 6CIT (Katzman et al., 1983), constituido por 6 itens, cujo proposito € entender
se 0 participante tem dificuldades cognitivas que impossibilitem ou dificultem a sua
capacidade de resposta aos instrumentos (Apostolo, 2012). O 6CIT é sensivel a deméncia
ligeira, e 0 ponto de corte a partir do qual se considera que a pessoa tem deterioracdo
cognitiva é de 7/8, sendo este ponto de corte comum para amostras com baixa escolaridade e
geral (Apostolo, 2012).

De modo a obter as informacdes gerais dos participantes, foi aplicado o Questionario
de Dados Sociodemograficos, desenvolvido para efeitos do projeto, que se divide entre
“Dados Pessoais”, que sdo preenchidos por ambas as amostras (clinica e geral), e os “Dados
Clinicos”, que se destinam a amostra da populagdo clinica com o objetivo de recolher dados
sobre o diagndstico e sintomatologia atual.

O World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0 ou WHODAS-12
(Ustiin et al., 2010; versdo Portuguesa de Silva et al., 2013). E um instrumento desenvolvido
pela Organizagdo Mundial de Saude com o intuito de entender as dificuldades consequentes
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de variadas condi¢cfes de saude (Moreira et al., 2015). A versdo completa possui 36 itens,
dividida nos seguintes dominios: Cognicdo (atividades de comunicacdo e pensamento),
Mobilidade (capacidades fisicas), Autocuidado (capacidade de manutencdo de necessidades
pessoais), Relacionamento Interpessoal (interagfes sociais), Atividades de Vida (atividades
diarias) e a Participacdo (dimens@es sociais e outros problemas pessoais; Silveira et al., 2018;
Moreira et al., 2015). Na sua versdo curta, nomeadamente o WHODAS-12, as questdes
comuns a sua versdo completa foram agrupadas e rotuladas de S1 a S12, sendo que cada uma
compreende duas questfes correspondentes de cada dominio (Silveira et al., 2018). No que
toca a sua fiabilidade, estudos demonstram que este instrumento possui uma boa consisténcia
interna, a=.86 (Moreira et al., 2015). Nas amostras do presente estudo, o0 WHODAS obteve
valores de o = .842 na amostra geral e o = .861 na amostra clinica, o que a classifica como
muito boa.

O Pain Detect Questionnaire ou PD-Q (Freynhagen et al., 2006; versdo Portuguesa de
Mapi Research Institute, 2007). O PD-Q consiste num questionario de autopreenchimento de
triagem simples e confiavel que avalia a dor neuropatica, 0s seus sintomas e sinais sem ser
necessario um exame fisico (Freynhagen et al., 2006; Freynhagen et al., 2016). Contém 4
blocos de questBes, sendo que cada um possui diferentes métodos de resposta e tipos de
questdo: o primeiro possui 3 itens, nomeadamente a Intensidade da dor no momento presente,
a Intensidade maxima de dor nas Ultimas 4 semanas e a Intensidade média de dor nas ultimas
4 semanas, que sdo respondidos numa escala de Likert de 11 pontos, que varia entre
“Nenhuma dor” (0) e a “Maxima dor” (10); o segundo tem um item de escolha multipla com 4
graficos que representam o padrdo de intensidade da dor ao longo do tempo; o terceiro
apresenta um mapa sensorial onde o participante deve marcar a zona de dor e desenhar uma
seta na direcdo da dor irradiada; o quarto bloco inclui 7 itens, com resposta em formato Likert
de 6 pontos, de “nenhuma” (0) a “muito forte” (5), com referéncia a questdo anterior
(Freynhagen et al., 2006; Santos, 2017). De acordo com o estudo de Santos (2017), a verséao
portuguesa do PD-Q demonstrou uma excelente consisténcia interna, o = .84 (Santos, 2017),
e, no presente estudo, obteve-se um alfa de o = .643 para a amostra geral e o = .594 para a
amostra clinica, sendo estes considerados moderados. No presente estudo utilizou-se o item 3
(“Em média, qual a intensidade da dor que sentiu nas ultimas 4 semanas?”) como média para
a avaliacéo da dor.

A Escala Analogica Visual da Fadiga ou EVAF (Carvalho, 2018), € uma medida

unidimensional que pretende avaliar a gravidade e intensidade da fadiga. E constituida por 3
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itens que medem a intensidade da fadiga no momento da avaliacdo, a intensidade mais forte
de fadiga nas ultimas 4 semanas, e a média da fadiga nas Ultimas 4 semanas intensidade
subjetiva da fadiga, que se respondem numa escala de Likert de 10 pontos, sendo 0 a auséncia
de fadiga e 10 o maximo de fadiga (Gomes, 2019). Tal como no instrumento anterior,
utilizou-se o item 3 (Em média, qual a intensidade de fadiga que sentiu nas Ultimas 4
semanas?) para avaliar a presenca de fadiga. Observou-se que a escala da fadiga apresentou
valores de alfa de a = .866 na amostra geral e a = .706 na amostra clinica, resultados
considerados bons.

A Escala de Vergonha Externa e Interna ou EVEI (Ferreira et al., 2019), destina-se a
avaliar a vergonha externa e interna em adultos sendo que, quanto maior a pontuacao, maiores
0s niveis de vergonha. Possui 4 dimensfes (Sentimentos de Inferioridade, Sentimentos de
Exclusdo, Sentimentos de Inutilidade e Tendéncia a ser critico), totalizando 8 itens,
respondidos com base numa escala do tipo Likert de 5 pontos, em que zero corresponde a
“nunca” e quatro a “sempre” (Silva & Cunha, 2019). Esta escala apresentou uma boa
consisténcia interna no que toca ao total da escala (oo = .85), € uma consisténcia interna
adequada para as subescalas de vergonha externa (o = .75) e de vergonha interna (a = .79;
Silva & Cunha, 2019). Relativamente ao presente estudo, observou-se que a escala tem um
alfa de a = .928 nomeadamente & amostra geral, e a = .921 no que toca a amostra clinica,
ambos considerados muito bons.

A Self-Compassion Scale ou SCS (Neff, 2003; versao Portuguesa de Castilho & Pinto-
Gouveia, 2006). A SCS consiste numa escala com 26 itens que avalia a autocompaixao,
contendo 6 diferentes subescalas, que se dividem em positivas (autobondade, humanidade e
mindfulness) e negativas (autojulgamento, sobre-identificacdo e isolamento), e séo
respondidas numa escala de Likert de 5 pontos, 1 = Quase nunca; 5 = Quase sempre (Gomes,
2019). Tem uma boa consisténcia interna (o = .89), sendo que o fator geral da Autocompaixdo
explicou 95% da variancia no modelo bifatorial Unico (Castilho & Pinto-gouveia, 2011a;
Neff, 2021). Esta escala apresenta um alfa de a = .847 no que toca a amostra geral, e a = .864
relativamente a amostra clinica.

A Depression Anxiety and Stress Scales ou DASS-21 (Lovibond & Lovibond, 1995;
versdo Portuguesa de Ribeiro, Honrado & Leal, 2004), constituido por 21 itens e divide-se em
trés escalas (Depressdo, Ansiedade e Stress) de sete itens cada, sendo que no presente estudo
sera apenas incluida a subescala Depressdo. Cada item consiste nhuma frase ou afirmagéo,

existindo quatro possibilidades de resposta numa escala tipo Likert de 4 pontos (0 = ‘Nao se
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aplica a mim de forma alguma’, a 3 = ‘Aplica-se muito a mim, ou na maioria das vezes’), em
que é pedido ao participante que avalie a extensdo de cada sintoma que tenha sido
experienciado durante a dltima semana (Ribeiro, Honrado & Leal, 2004). No que toca a
consisténcia interna do instrumento, em estudos anteriores com populacdo portuguesa o
instrumento apresentou uma boa fiabilidade em cada uma das subescalas, nomeadamente a
subescala ansiedade (oo = .831), a subescala depressdo (o = .886) e, por fim, na subescala
stresse (o0 = .859) (Pinto et al., 2015). No presente estudo, o0 DASS-21 obteve valor de alfa

superior a .08 (muito bom) na amostra geral (a.=.930) e na clinica (a = .934).

Caracteristicas Sociodemogréaficas da Amostra

A amostra é constituida por um total de 291 participantes, sendo que 198 participantes
fazem parte da populacdo geral (ndo possuem doencas neurodegenerativas) e 93 participantes
compde a populacdo clinica (possuem doencas neurodegenerativas). A maioria da amostra
geral é do sexo feminino (67.7%), sdo casadas ou encontram-se em unido de facto (61.6%), e

a sua situacdo profissional é ativa (80,3%).

Tabela 1. Caracterizacdo da amostra (N = 291)

Grupo Clinico (N = 93) Grupo Geral (N = 198)
Variavel M DP Min Max M DP Min Max
Idade (anos) 56 143 26 81 526 116 20 85
Escolaridade (anos) 125 43 4 22 125 438 3 25
n % n %

Sexo

Masculino 41 44.1% 68 34.3%

Feminino 52 55.9% 130 65.7%
Estado Civil

Solteira 18 19.4% 34 17.2%

Casado/Uniéo de facto 52 55.9% 122 61.6%

Separado/Divorciado 16 17.2% 28 14.1%

Vilvo 7 7.5% 14 7.1%
Situacéo profissional

Estudante 0 0% 4 2.0%
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Ativo 32 34.4% 159 80.3%
Reforma 25 26.9% 25 12.6%
Reforma definitiva por
o 29 31.2% 4 2.0%
invalidez
Desempregado 7 7.5% 6 3.0%

Nota: M = média; DP = desvio-padrdo; Min = valor minimo; Max = valor méximo; DN =

Doenga Neurodegenerativa

Caracteristicas de Diagnostico do Grupo Clinico

A amostra da populacdo clinica (n=93) é constituida por 27 portadores de Esclerose
Multipla (29%), 30 portadores de Esclerose Lateral Amiotrdfica (32.3%) e 36 portadores de
Parkinson (38,7%). Na Tabela 2 € possivel analisar que a maioria da populacdo clinica ndo
possui reforma definitiva por invalidez atribuida devido a doenca neurodegenerativa (68,8%).
Observa-se ainda que a idade minima de diagndstico foi aos 14 anos de idade, e a idade

maxima tera sido aos 76 anos de idade.

Tabela 2. Caracteristicas do Grupo Clinico

Variavel M DP Min Max
Idade de Diagnostico 48.4 16.6 14 76
n %
Diagnostico
Esclerose Multipla 27 29.0%
Esclerose Lateral Amiotrofica 30 32.3%
Parkinson 36 38.7%
Reforma definitiva por invalidez
Né&o 64 68.8%
Sim 28 30.1%
N&o se aplica 1 1.1%
Atribuicdo de incapacidade por junta medica
Né&o 45 48,4%
Sim 48 51,6%
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RESULTADOS

Analise Comparativa da Sintomatologia Depressiva e dos seus Potenciais Preditores

Foi utilizado o teste paramétrico t de Student de forma a analisar se existem diferencas
estatisticamente significativas entre os grupos populagdo clinica e populagéo geral (Tabela 3).
Observou-se no teste t de Student que as medidas WHODAS (tps7) = -10.65; p <.001), PDQ
(t(289) = -4.36; p <.001), e EVAF (1(287) = -4.92; p <.001) e DASS (1(288) = -3.22; p = .001)
apresentam valores de Sig. (2-tailed) inferiores ou iguais a .05, o que significa que existem
diferencas significativas entre 0s grupos no que toca ao sentimento de incapacidade geral, dor,
fadiga e sintomatologia depressiva.

Por outro lado, as medidas EVEI (t(285) = -.58; p = .560) e SCS (t(285) = -.89; p =
.371) possuem valores superiores a .05, o que significa que ndo ha diferencas significativas de
sentimentos de vergonha e de autocompaix&o entre o grupo clinico e geral.

Ainda na tabela 3, foi possivel observar o tamanho do efeito, a partir do d de Cohen,
onde se entende que a incapacidade geral (d = -1.14) tem um efeito grande, enquanto a dor (d
= -53), a fadiga (d = -.59) e a sintomatologia depressiva (d = -.40) provocam um efeito

médio.

Tabela 3. Comparacéo entre amostra clinica e geral em relacdo a sintomatologia depressiva

e aos seus potenciais preditores

Geral Clinica

M DP M DP df t  p

d de
Cohen

WHODAS (Incapacidade) 18.59 5.84 28.91 10.59 287 -10.65 <.001 -1.14

PDQ (Dor) 212 234 349 281 289 -436 <001  -53
EVAF (Fadiga) 378 239 527 241 287 -492 <001  -59
EVEI (Vergonha) 889 513 929 58 285 -58 560  -.07

SCS (Autocompaixdo)  89.34 12.53 90.88 15.34 285 -89 371 -1l

DASS (Sintomatologia 11 315 357 435 288 -322 001  -.40
Depressiva)

Nota: M = média; DP = desvio-padrdo; Min = valor minimo; Max = valor maximo;
WHODAS = World Health Organization Disability Assessment Schedule; PDQ= Pain Detect
Questionaire; EVAF = Escala Visual Analogica; EVEI= Escala da Vergonha Externa e
Interna; SCS = Self-Compassion Scale; DASS-21 = Depression, Anxiety and Stress Scales-21
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Correlacéo entre a Sintomatologia Depressiva e 0s seus Potenciais Preditores na
Amostra Clinica
Ap0s verificar a presenca de diferencas estatisticamente significativas entre 0s grupos,

foi realizado o teste de Correlacdo de Pearson na amostra clinica (Tabela 4), onde foi possivel
analisar que existe uma relacdo significativa, positiva e moderada entre a sintomatologia
depressiva e a incapacidade (r =.456, p <.001), fadiga (r =.350, p =.001) e a vergonha (r
=.466, p <.001), e fraca nomeadamente a dor (r =.222, p =.033), o que indica que quando

maiores sdo as pontuacdes obtidas nas variaveis descritas, maior a sintomatologia depressiva.

Tabela 4. Correlacé@o entre a sintomatologia depressiva e 0s seus potenciais preditores na

Populacéo Clinica (n=93)

Medidas 1 2 3 4 5 6

Pearson
1. WHODAS  correlation

(Incapacidade) Sig. (2-tailed)

Pearson

2. PDQ (Dor) Correlation
Sig. (2-tailed)  .001*

.352 -

Pearson

3. E\_/AF Correlation 383 499 i
(Fadiga) i (o-tailed) <.001%*  <.001%*
Pearson
LEVEL  copopmion 153 096 195 i
(Vergonha)  oio (o-tailed) 151 371 066
Pearson N
5.5CS (A0 Correlation 153 -010*  -113  -619 -
COMPAIXA0)  gio (o-tailed) 152 928 200  <.001%*
6. DASS Pearson 456 222 350 466 -439 -

(Sintomatologia ~ Correlation
Depressiva) ~ Sig. (2-tailed) <.001**  .033*  .001** <.001** <.001**

*p <.05. **p < .01.

Nota: WHODAS = World Health Organization Disability Assessment Schedule; PDQ= Pain
Detect Questionaire; EVAF = Escala Visual Analogica; EVEI= Escala da Vergonha Externa
e Interna; SCS = Self-Compassion Scale; DASS-21 = Depression, Anxiety and Stress Scales-
21

Por outro lado, quando correlacionada com a autocompaixdo (r =-.439, p <.001), os
resultados indicam que quanto menor sera 0 sentimento de autocompaixdo, maior a
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sintomatologia depressiva.

Modelo Preditivo Univariado da Sintomatologia Depressiva na Amostra Clinica

Realizou-se seguidamente o modelo de regressdo linear simples para os potenciais
preditores da sintomatologia depressiva, onde se observou que a incapacidade (20%; g = .45;
p < .001), a fadiga (11%; g = .35; p = .001), a vergonha (21%; g = .35; p < .001) e a
autocompaixdo (18%; f = -.13; p < .001) demonstraram ser preditores para a sintomatologia
depressiva. Assim, foram selecionados como covariaveis a incluir no modelo multivariado, a

excecao da dor (4%; S =.22; p = .033), que ndo prediz a sintomatologia depressiva.

Tabela 5. Modelo preditivo univariado dos potenciais preditores na sintomatologia

depressiva da amostra clinica (n=93)

Preditores R R2Ajustado S P
WHODAS (Incapacidade) 45 19 45 <.001
PDQ (Dor) 22 .04 22 033
EVAF (Fadiga) 35 .11 35 .001
EVEI (Vergonha) 46 21 .35 <.001
SCS (Autocompaixao) 44 18 -13 <.001

Nota: WHODAS = World Health Organization Disability Assessment Schedule; PDQ= Pain
Detect Questionaire; EVAF = Escala Visual Analdgica; EVEI= Escala da Vergonha Externa
e Interna; SCS = Self-Compassion Scale; DASS-21 = Depression, Anxiety and Stress Scales-
21

Modelo Preditivo Multivariado da Sintomatologia Depressiva na Amostra Clinica

Na realizagdo da regressdo linear multipla os preditores foram inseridos em dois
modelos, sendo que no primeiro modelo incluiram-se as variaveis incapacidade, dor e fadiga,
gue sdo sintomas fisicos, e 0 modelo 2 as variaveis psicoldgicas, ou seja, a vergonha e

compaixao.

Na Tabela 5 € possivel observar que ambos os modelos apresentam valores

significativos (p < .001), sendo que o modelo 1 explica 21% da variancia da sintomatologia
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depressiva e 0 modelo 2 explica 38%. Assim, considera-se 0 modelo 2 0 modelo final, visto

que € o modelo que melhor explica e prediz a variancia da sintomatologia depressiva.

Relativamente aos preditores, de acordo com os valores de beta e respetivos p-value
do modelo 2, observou-se que a incapacidade (f = .32; p = .001) e a vergonha (f = .25; p =
.022) sdo os principais preditores significativos da sintomatologia depressiva, sendo a
vergonha considerada o preditor com maior efeito. Visto que a incapacidade e a vergonha
possuem valores de beta positivos, como observado no modelo preditivo univariado, significa
que quando maior a incapacidade e a vergonha, maior sera a sintomatologia depressiva.

Tabela 6. Modelo preditivo multivariado dos preditores na sintomatologia depressiva da
amostra clinica (n=93)

Preditores R R2Ajustado S P
Modelo 1 49 21 <.001
WHODAS (Incapacidade) .38 <.001
PDQ (Dor) -.01 950
EVAF (Fadiga) 19 .081
Modelo 2 .64 .38 <.001
WHODAS (Incapacidade) .32 .001
PDQ (Dor) .01 .870
EVAF (Fadiga) 13 185
EVEI (Vergonha) .25 .022
SCS (Autocompaixao) -.22 .048

Nota: WHODAS = World Health Organization Disability Assessment Schedule; PDQ= Pain
Detect Questionaire; EVAF = Escala Visual Analdgica; EVEI= Escala da Vergonha Externa
e Interna; SCS = Self-Compassion Scale; DASS-21 = Depression, Anxiety and Stress Scales-
21
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DISCUSSAO

O presente projeto de dissertacdo tem o objetivo de entender se os fatores fisicos
(incapacidade geral, fadiga e dor) e psicologicos (vergonha interna e externa e
autocompaixdo) sdo preditores da Depressdo nos individuos portadores de doengas
neurodegenerativas. Este projeto foi formado com o intuito entender o impacto da salude
mental nas doencas neurodegenerativas, e vice-versa, tal como auxiliar estudos futuros a
desenvolver métodos de intervengdo adequados e atualizados que foquem néo s6 nos sintomas
fisicos associados as condicBes de salde mas também as consequéncias psicoldgicas ao qual
0s portadores sdo sujeitos desde o momento do diagnéstico. Este estudo permitiu ainda
entender o impacto dos diferentes processos psicologicos e fisicos na sintomatologia
depressiva de individuos portadores de doencas neurodegenerativas, possibilitando o
desenvolvimento de intervencdes e/ou terapias psicolégicas mais ajustadas para esta
populacéo.

Os resultados obtidos demonstram que existem diferencas significativas entre o grupo
geral e clinico no que toca ao sentimento de incapacidade geral, dor, fadiga e sintomatologia
depressiva, sendo que o grupo clinico revela pontuacfes mais elevadas do que a populagdo
geral. No entanto, ndo se verificaram diferencas significativas a nivel de sentimentos de
vergonha e de autocompaixao entre os dois grupos.

Ainda que ndo haja diferencas nos niveis de vergonha das duas amostras, pode-se
colocar a hipétese de que as pessoas com doencas neurodegenerativas estejam mais
vulneraveis devido a progressao da doenca e da prépria doenca em si, que poderdo ser fatores
geradores destes sentimentos de inferioridade e menos-valia, 0 que podera colocar estas
pessoas em risco (Trindade et al., 2018). Ndo sendo uma crenca totalmente irrealista, é nestes
casos que a intervencdo se torna mais necessaria.

Relativamente a populacdo clinica, foi estabelecida uma correlacdo entre a
incapacidade fisica, a fadiga, a dor e a vergonha, e a sintomatologia depressiva, indicando que
quanto maiores as pontuacGes nas varidveis descritas, mais intensa € a sintomatologia
depressiva. Por outro lado, relativamente a atitude de autocompaixao, podemos verificar que
quanto menor é o sentimento de autocompaix&o, maior a sintomatologia depressiva. De
acordo com os resultados obtidos nos modelos de regressdo, a incapacidade, a fadiga, a
vergonha e a autocompaixdo demonstraram ser preditores para a sintomatologia depressiva,

sendo a fadiga e a vergonha os preditores com maior efeito no modelo.
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A vergonha, que tera sido o sintoma com maior predicdo na sintomatologia depressiva
da amostra clinica, pode surgir associada a sentimentos de inferioridade, falta de esperanca,
raiva e receio da critica, podendo causar rejeicdo, desvalorizacdo ou humilhacao por parte de
outros, 0 que pode resultar no aumento a vulnerabilidade para desenvolver psicopatologias,
incluindo sintomatologia depressiva (Matos, Pinto-Gouveia & Gomes, 2010; Trindade et al.,
2018). Sugere-se que, em estudos futuros, se procure entender se a vergonha é gerada pela
presenca das doengas neurodegenerativas ou se € agravada por este tipo de condi¢cdo. Do
mesmo modo, seria importante estudar o estigma associado as doencas neurodegenerativas,
tal como a percecdo dos portadores em relacdo a discriminacdo que possam encontrar
derivada deste género de doenca.

Dentro das varias possiveis formas de intervencdo, a mais utilizada serd a terapia
cognitivo-comportamental, que se foca nas crencas disfuncionais basicas que o individuo tem
acerca de si préprio, do mundo e dos outros, com o intuito de promover o alivio dos sintomas,
oferecer estratégias para auxiliar os individuos a resolver problemas e superar obstaculos e
alterar as crencas sobre si proprio (Beck, 2014; Cizil & Beluco, 2019; Neff, 2003; Rocheta,
2021). Uma das ferramentas da terapia cognitivo-comportamental € a definicdo de uma
atitude de aceitacdo perante 0s aspetos negativos do self ou da vida, sendo uma das técnicas
cognitivas a identificacdo de distorcGes de pensamento, de rétulos negativos e pensamentos
automaticos e desenvolver a partir dos mesmos pensamentos racionais e positivos (Beck,
2014; Cizil & Beluco, 2019; Neff, 2003; Rocheta, 2021). Outra ferramenta de terapia de
intervencdo a sintomatologia depressiva é a autocompaixdo, ou seja, a compaixdo para
consigo proprio, sendo esta uma forma de coping e de aumentar a resiliéncia (Neff, 2003;
Rocheta, 2021).

Uma vez que a incapacidade demonstrou ter um impacto significativo na
sintomatologia depressiva dos individuos com doencas neurodegenerativas, seria importante
intervir nos sentimentos de incapacidade, tal como aumentar a funcionalidade através de
ajudas técnicas e minimizar a dor e a fadiga através de medicacdo e terapias de relaxamento
(Herdman, 2015; Penner & Paul, 2017; Safari, Van der Linden & Mercer, 2017; Kluger,
Krupp & Enoka, 2013; Bakshi et al., 2000, De Tommaso et al., 2016; Beiske et al., 2009).

Por fim, os resultados obtidos no presente estudo corroboram com os estudos prévios
nomeadamente a relagdo entre a sintomatologia depressiva e as doengas Neurodegenerativas
(Baquero & Martin, 2015; Almeida et al., 2020), o que torna evidente a importancia de

intervir ou de estabelecer um plano de intervencdo ao nivel da saude mental, utilizando, por
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exemplo, estratégias que reforcem sentimentos de autocompaixdo e diminuam a vergonha
como forma de prevenir o agravamento da sintomatologia depressiva a que estes individuos se
encontram mais vulneraveis (Gilbert & Irons, 2005; citado por Castilho & Pinto-Gouveia,
2011b).

Existem diversas limitacdes metodologicas que devem ser consideradas na
generalizacdo dos resultados. Uma das limitacfes encontradas tera sido a falta de literatura,
nomeadamente a relacdo entre as varias varidveis e ainda o facto da literatura disponivel ser
datada. Por outro lado, existiu o fator da amostra clinica ndo ser representativa da populagéo
de individuos portadores de doencas neurodegenerativas, e ainda as limitacdes inerentes ao
recurso a instrumentos de autorrelato. Adicionalmente, o contexto pandémico da Covid-19
poderd ser um fator a ter em conta neste estudo, uma vez que trouxe imprevisibilidade e
incerteza, assim como o receio de contamina¢do e agravamento no que toca a evolugdo da
sintomatologia das doencas neurodegenerativas. Neste periodo, as redes de apoio podem ter
diminuido, tendo em conta as medidas preventivas para o contagio por Covid-19, o que
contribuiu para o isolamento social de alguns participantes. Para cumprir as medidas de
prevencdo, algumas das sessdes de aplicacdo dos questionarios foram realizadas com acesso a
meios informéticos, o que por vezes dificultava o processo de recolha de dados, por exemplo,
devido ao tempo limitado de determinadas plataformas online, falhas de internet, dificuldades
de acesso a internet ou aos meios de comunicacao necessarios, entre outros.

Apesar das limitagOes, o presente estudo contribui para um melhor entendimento da
influéncia entre os fatores psicoldgicos e fisicos na sintomatologia depressiva experimentada
por pessoas com doencas neurodegenerativas.

Do ponto de vista da investigacdo, propde-se investigacfes futuras: mais complexas,
que explorem modelos de moderacdo e mediacdo entre as variaveis em estudo; com uma
amostra de tamanho superior e inclusiva de diferentes doengas neurodegenerativas; e que
utilizem métodos de estudos longitudinais, de forma a contrabalancarem as limitacdes
identificadas e efetivamente corroborarem a relacdo causal proposta no presente estudo.
Posteriormente sera importante desenvolver um modelo de intervengdo psicoldgica para apoio

de individuos portadores de doengas neurodegenerativas.
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