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Epigrafe

“Quanto mais aumenta nosso conhecimento, mais evidente fica nossa

ignorancia.” — John F. Kennedy
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Resumo

As doencas neurodegenerativas (DN) tém afetado um crescente nimero de individuos
a nivel mundial, acarretando comprometimentos e limitagdes significativas na vida destes
individuos. O impacto negativo e a elevada comorbilidade destas doengas cronicas com a
depressao salientam a pertinéncia do estudo do impacto destas variaveis na qualidade de vida
(QV) dos doentes. Este trabalho teve como objetivo testar um modelo preditivo do impacto de
potenciais preditores, tais como a dor neuropatica, a fadiga, a incapacidade, e da depressdo na

QV em pessoas com DN.

Este estudo transversal exploratdrio foi realizado em amostras da populagao geral (n
= 198) e da populagdo clinica (n = 93), sem doencas neuroldgicas. Foram administrados
diversos instrumentos de autorresposta: escalas analogicas da fadiga e da dor, o Depression,
Anxiety and Stress Scale-21, o World Health Organization Disability Assessment Schedule-12
e o World Health Organization Quality of Life-Bref.

O modelo preditivo testado no grupo clinico explicou 49.2% da variancia da QV,
retendo como preditor significativo a sintomatologia depressiva. O presente estudo presta um
contributo relevante para a pratica clinica e investigagdo, contribuindo para aprofundar e
suprimir a escassez de conhecimento cientifico sobre os fatores de risco na qualidade de vida

em pessoas com DN.

Palavras-chave: Doencas Neurodegenerativas;, Sintomatologia depressiva; Fadiga;

Incapacidade Geral; Dor neuropatica; Qualidade de vida.
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Abstract

Neurodegenerative diseases (ND) have affected a growing number of individuals
worldwide, causing significant impairments and limitations in the lives of these individuals.
The negative impact and high comorbidity of these chronic diseases with depression emphasize
the relevance of studying the impact of these variables on patients' quality of life (QL). This
work aimed to test a predictive model of the impact of potential predictors, such as neuropathic

pain, fatigue, disability, and depression on QL in people with ND.

This exploratory cross-sectional study was performed on samples from the general
population (n = 198) and from the clinical population (n = 93), without neurological diseases.
Several self-response instruments were administered: analogue fatigue and pain scales, the
Depression, Anxiety and Stress Scale-21, the World Health Organization Disability Assessment
Schedule-12 and the World Health Organization Quality of Life-Bref.

The predictive model tested in the clinical group explained 49.2% of the QL variance,
retaining depressive symptoms as a significant predictor. The present study makes a relevant
contribution to clinical practice and research, contributing to deepen and suppress the lack of

scientific knowledge about risk factors in quality of life in people with ND.

Keywords: Neurodegenerative Diseases; Depressive symptomatology; Fatigue; General

Disability; Neuropathic pain; Quality of life.
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Abreviaturas, siglas e simbolos

APDPk Associagao Portuguesa de Doentes de Parkinson
APELA Associagao Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotrofica
DA Doenga de Alzheimer

DASS-21 Depression, Anxiety and Stress Scale

DN Doengas Neurodegenerativas

DP Doenca de Parkinson

ELA Esclerose Lateral Amiotrofica

EM Esclerose Multipla
IASP International Association for the Study of Pain
OMS Organizacao Mundial de Saude

PD-Q Pain Detect Questionnaire

QV Qualidade de Vida

RLM Regressdes Linear Multipla

RLS Regressao Linear Simples

SNC Sistema Nervoso Central

SPEM Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla

ULHT Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias

EVAF Escala Visual Analogica da Fadiga

WHODAS-12 World Health Organization Disability Assessment Schedule de 12 items
WHOQOL World Health Organization Quality of Life Assessment

WHOQOL-BREF World Health Organization Quality of Life — Bref
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Introducao

A nivel mundial, observa-se um significativo aumento da esperanca de vida e uma
mudanga ao nivel da populagdo, onde ha cada vez mais pessoas com idade superior a 65 anos.
Segundo a Organizagdo Mundial de Saude (OMS, 2012), este facto acarreta varias
preocupacdes relacionadas com a saude, como o aumento da longevidade esperanca de vida,
bem como, o fator de risco para o aumento de certas patologias, tais como, a progressao das
doencas neurodegenerativas (Correia, 2016; World Health Organization, 2012). Segundo a
OMS (2012), a incidéncia e prevaléncia das doengas neurodegenerativas, tende a crescer com
a idade de forma exponencial, sendo esperado um aumento duas vezes maior a cada 20 anos,
estimando-se que em 2050 a deméncia seja das maiores preocupacdes clinicas rondando um
nimero de 115,4 milhdes de pessoas. Assim, entende-se que este problema seja uma das
preocupacdes da populacdo e que seja necessario estudar e compreender melhor as doengas

neurodegenerativas e o seu impacto (Santana, et al., 2015; World Health Organization, 2012).

As Doencas Neurodegenerativas (DN) relacionam-se com alteracdes ao nivel do
sistema nervoso, podendo afetar varias estruturas do mesmo e provocar perturbacdes ao nivel
da cogni¢do, memoria e movimento. Caracterizam-se pela sua cronicidade, pela existéncia de
disfungao seletiva e perda progressiva e irreversivel das células nervosas, como as sinapses,
neurdnios e células gliais, devido ao anormal aumento de proteinas e vulnerabilidade
anatdmica, que estdo associados com alteragdes patologicas (Correia, 2016; Kovacs, 2019).
Existem manifestagdes clinicas relacionadas com as DN ligadas ao declinio cognitivo, como a
demeéncia e alteragdes nas funcdes cerebrais, envolvendo o hipocampo e sistema limbico, bem
como manifestacoes ao nivel dos disturbios do movimento, ¢ ainda a combinag¢ao destas duas

manifestagdes em conjunto (Kovacs, 2019).

Algumas DN mais conhecidas e mais prevalentes sdo a Doenca de Parkinson (DP), a
Esclerose Multipla (EM), a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) e a Doenga de Alzheimer
(Przedborski, Vila & Jackson-lewis, 2003 cit in Correia, 2016).

Doenca de Parkinson (DP)

Atualmente ¢ conhecida por uma das doengas neurodegenerativas mais comuns. A DP
¢ uma doenga cronica de carater progressivo, relacionada com o Sistema Nervoso Central, mais
especificamente com o sistema motor, que afeta 2,5 milhdes de pessoas no mundo e que acarreta

economicamente um grande problema na satude publica devido a incapacidade provocada pela
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progressao da doenga nos individuos (Belchior, et.al., 2017; Silva & Cavalcanti, 2019). A nivel
mundial, estima-se que 1% da popula¢do com idade superior a 65 anos tenha DP, sendo que,
em Portugal, existem 18 mil individuos identificados com a DP (Melorose, Perroy & Careas,
2015 cit in. Correia, 2016). A DP envolve varias alteragdes emocionais, sinais € sintomas como
alteragdes que afetam o sistema nervoso autonomo. Verifica-se como caracteristicas desta
doenga, a diminui¢do de memoria, a ansiedade, depressao, alteragdes do sono e problemas
motores e fisicos, tais como, tremores, parestesias (e.g., formigueiros), desequilibrio, rigidez e
dor muscular, acinesia, fraqueza muscular, dificuldade em andar, disfungdo sensorial,
coordenagdo, instabilidade corporal e postural, movimentos corporais voluntarios
(bradicinésia), diminui¢ao da velocidade dos movimentos, e ainda dificuldade na mastigagao e
degluticdo, aumento da sudagdo, disfungdes ao nivel sexual, intestinal (e.g. obstipagdo),
vesicais e fadiga (Belchior et.al., 2017; Correia, 2016; Fundacdo Calouste Gulbenkian, 2015;
Oliveira, 2017).

Esclerose Multipla (EM)

Conhecida como uma doenga de caracteristica neurodegenerativa, a EM ¢ uma doenca
inflamatéria autoimune cronica associada ao SNC, devido a inflamag¢des em varias areas do
cérebro, especificamente na substancia branca e da medula espinal (Correia, 2016). A EM ¢ a
doenca desmielinizante mais prevalente, sendo que, segundo dados, estima-se que a EM afete
no mundo cerca de 2,5 milhdes de pessoas. E em Portugal, estima-se que os portadores de EM
sejam entre 5 a 8 mil individuos, havendo maior incidéncia no sexo feminino e a prevaléncia
entre adultos jovens com idades compreendidas entre os 20 e 40 anos, onde o inicio do
surgimento dos primeiros sintomas acontece nestas faixas etarias em 70% dos casos (Correia,

2016; Filippi, et. al., 2018; Fundacao Calouste Gulbenkian, 2015; Wallin et al., 2019).

As degradagoes das fungdes neuroldgicas devem-se as lesdes na bainha de mielina dos
axonios, acarretando consigo sintomas que, ao longo do progresso da doenca, se vao
amplificando e se tornando potencialmente debilitantes. Sdo exemplos de sintomas as
alteragdes visuais, a dor neuropatica, o desequilibrio e descoordenagao motora, as parestesias,
as alteragdes na fala e da articulagdo verbal (disartria), as vertigens, a ataxia, a fadiga, as
alteracdes urindrias, a disfun¢do sexual, as disfungdes da bexiga, a incapacidade fisica, bem
como as alteracdes cognitivas e psicologicas (Aires et. al., 2019; Correia, 2016; Fundacao

Calouste Gulbenkian, 2015; Wallin et al., 2019).
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A EM apresenta um curso imprevisivel (Asano et al., 2014; Berkovich, 2013), tendo
como das suas principiais caracteristicas o aparecimento de sinais € sintomas neuroldgicos,
podendo os mesmos surgir de forma aguda, num periodo méximo de quatro semanas ou com
uma duracdo minima de 24 horas, intitulados de surtos, que se caracterizam pela distingao dos
fenotipos da EM (Sa, 2014; Vollmer, 2007). Os fendtipos sdo definidos por recidivante-
remitente, sendo o mais comum e com uma prevaléncia de 80% a 85% caracterizado pela
presenga de surtos discretos, a progressiva secundaria, que apresenta uma prevaléncia de cerca
de 30% e com um aumento progressivo dos sintomas e da incapacidade fisica, a progressiva
primaria, que envolve a progressao gradual de declinio funcional e neurologico e que prevalece
em cerca de 10% dos casos, e ainda, a progressiva-recidivante, que se caracteriza por ter uma
prevaléncia de 3% com evolugdo progressiva de declinio desde do inicio da EM (Almeida et
al.,2007; Leary et al., 2005; Loma & Heyman, 2011; Neves etal., 2017; Oh et al., 2018; Rudick
et al., 1996; S4, 2014).

Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA)

A doenga de Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) ¢ determinada pela degeneragao
progressiva de neurdénios motores na medula espinal, cortex motor e tronco cerebral. A ELA
reduz a expetativa de vida dos individuos e encontra-se associada a atrofia muscular e fraqueza,
estando as mesmas presentes em 60% dos casos. Caracteriza-se por uma etiologia complexa e
multifatorial, no entanto apresenta-se como lenta, incapacitante e irreversivel, ocorrendo
degeneracdes ao nivel bulbar, cervical, toracico e lombar (Bertazzi, et. al., 2017; Pallotta et. al,

2012; Rocha, et. al., 2013; Rodrigues, 2020).

A sua prevaléncia é de 1 a 5 casos para cada 100000 individuos por ano, com inicio
em média aos 57 anos, atingindo na sua maioria homens, em que 20% dos casos encontram-se
relacionados a fatores genéticos e afetando maioritariamente individuos caucasianos. Alguns
sintomas envolvidos na doenga sdo disturbios do sono, fraqueza nos membros e extremidades
(e.g. maos, bragos e pernas), falta de ar (dispneia), dor, perda de coordenagdo motora,
dificuldade na mobilidade articular (espasticidade), caibras musculares, insuficiéncia
respiratoria, disfagia (dificuldade em mastigar e engolir), sialorreia (aumento de saliva),
disartria (dificuldade em articular palavras) e fadiga (Bertazzi, et.al., 2017; Fundacao Calouste

Gulbenkian, 2015; Pallotta et. al., 2012).
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Potenciais preditores e o potencial impacto na Qualidade de Vida

As DN resultam da interagdo de fatores genéticos, ambientais e igualmente do estilo
de vida, que podem vulnerabilizar os individuos e acarretar varios aspetos que sdo vivenciados
de forma negativa, afetando o bem-estar, satide e a qualidade de vida dos individuos (Cannon

& Greenamyre, 2011; Cruz, et.al., 2021; Raggi et.al., 2016; Silva & Cavalcanti, 2019).

Qualidade de Vida

Entende-se por qualidade de vida (QV) a percecao que o individuo possui da sua
propria vida, dentro do seu contexto cultural e no qual o mesmo se insere, quanto aos seus
valores, expetativas, objetivos, desejos e preocupagdes. Relacionada com a saude, a QV esté
associada a relag@o que o individuo possui perante o seu estado de saude, havendo uma percecao
e avaliacao sobre impacto das doencas e consequéncias na mesma (Cruz, et.al., 2021; Raggi

et.al., 2016; Silva & Cavalcanti, 2019).

A QV ¢ vista como produto da cultura e sociedade em que cada individuo se insere,
derivando de nogdes individuais e coletivas, envolvendo a vida familiar, social, amorosa,
ambiental e ocupacional. Pode ser entendida igualmente como a avaliacdo que o individuo faz

sobre a sua vida em geral (Inouye, et.al., 2010 cit in. Cruz, et.al., 2021; Cruz, et.al., 2021).

Na década de 90, o conceito de subjetividade e multidimensionalidade foram
incorporados ao construto da QV. Subjetividade no que respeita a consideracdo e perce¢ao
sobre o estado de saude e aspetos do contexto de vida dos individuos. No que concerne a
dimensionalidade, caracteriza-se pela QV ser composta por dimensdes distintas. As dimensdes
organizam-se pela dimensao fisica, relacionada com a condicdo fisica, dimensao psicologica,
associada a condi¢do cognitiva e afetiva, dimensdo das relagdes sociais, referente aos
relacionamentos e papéis sociais, ¢ ainda a dimensao do ambiente, relacionada com véarios
aspetos do ambiente em que o individuo se insere (Seidl & Zannon, 2004; WHOQOL Group,
1995, 1998). Power et al. (1999), num estudo de meta-analise com 4802 participantes aos quais
foi administrado instrumento WHOQOL-100, verificaram que a dimensao psicologica e fisica

foram responsaveis pela maior parte da explicagdo (64%) da qualidade de vida em geral.

Em individuos com DN, a QV tendencialmente ¢ percecionada como menor, podendo
comegar desde os primeiros sintomas, até ao desenvolvimento dos mesmos, que acarreta um

declinio progressivo dos individuos. Assim, quanto maior o tempo da doenga, maior impacto
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terd na QV, devido as alteragdes cognitivas e motoras, bem como, a dificuldade de realizar as

suas atividades diarias (Silva et al., 2011).
Incapacidade Geral

No aparecimento das DN ¢ frequente o aparecimento de dificuldades associadas, como
a dor e a incapacidade fisica, o que por sua vez afeta a QV desses individuos. A incapacidade
compreende diferentes défices, tais como deficiéncias fisicas, sensoriais, mentais ou
intelectuais que prejudicam a sua interagao diaria (Moura et. al., 2017). A mesma ¢ vista como
multidimensional (Portrait et. al.,2001) estando relacionada com varios aspetos da satde do
individuo, englobando a dimensao fisica, relativamente a funcao sensoriomotora e as atividades
diarias (e.g. andar, ouvir), a emocional, que se refere a funcdo psicologica (e.g. stress,
ansiedade) e cognitiva, caracterizada pelas capacidades racionais e intelectuais de cada
individuo (Nagi, 1976). A OMS (1980) apresenta a incapacidade como qualquer restricdo ou
impossibilidade de habilidade, para realizar uma atividade de forma correta ou dentro do tempo

esperado, possuindo uma relagcao com a limitagao funcional.

A incapacidade diminui a QV devido ao impacto negativo que a mesma possui nas
atividades didrias dos mesmos (e.g. caminhar, ficar de pé, dificuldades cognitivas, regulacao
emocional). Por exemplo, em pacientes portadores de EM, onde com a progressao da doenga,
aumenta o grau de incapacidade fisica (Pinto, 2014), e pode comprometer a realizacao de varias
tarefas didrias (e.g. higiene didria), tornando estes individuos dependentes de terceiros (Costa,
2011). Na DP, os individuos possuem dificuldades na realizagdo das suas atividades dirias,
afetando a sua avaliagdo da capacidade funcional e que acarreta consigo falta de independéncia
e autonomia (Ferreira & Cavenaghi, 2017; Valcarenghi, et al., 2018), estando as mesmas
dificuldades na realizagao das atividades da vida diaria presentes nos pacientes da ELA, devido
a constante necessidade de apoio por parte de terceiros (Valcarenghi, et al., 2018). Ainda, a
incapacidade fisica ¢ apresentada como preditora de sintomas psicopatoldégicos, tais como,

sintomatologia depressiva (Gomes, 2019).
Dor Neuropatica

A dor neuropdtica caracteriza-se por uma sindrome dolorosa e de dificil tratamento,
que resulta de lesdes ao nivel das estruturas do SNC, que afeta, segundo a International

Association for the Study of Pain (IASP; Raja et.al, 2020), o sistema somatossensorial devido
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a lesdes ou doencas, sendo que, a sua origem e desenvolvimento ¢ bastante diversificado,
prevalecendo em cerca de 8% da populacdo geral. A dor neuropética inclui uma variedade de
sinais e sintomas, estando associada a etiologia de varias patologias, como cancro, lesdo
traumatica nos nervos, acidente vascular cerebral, sintomatologia neurolégica, doenga cardiaca,
sudorese noturna, diabetes mellitus (Garcia, 2010; Garcia et. al, 2016; Kalia & O’Connor, 2005;
Solaro & Uccelli, 2011). Em relagdo as doengas neurodegenerativas, a dor neuropatica, na EM,
apresenta uma prevaléncia entre 15% a 30% da populagdo havendo reducdo significativa da
QV dos individuos, devido a debilidade fisica (Heitmann et al., 2015; Solaro & Uccelli, 2011;
Urits et al., 2018), a fatores emocionais, como a capacidade para lidar com as caracteristicas da
doenga, a fatores sociais, relativamente as atividades de lazer e relagdes interpessoais, e ainda
impacto na vida profissional (Rodrigues & Carvalho, 2021). Na DP apresenta uma prevaléncia
de 30% a 83% dos casos, descrevendo-a como uma dor intensa em varias regides do corpo
(McNamara et al., 2010; Li et al., 2014; Wasner & Deuchl, 2012). Na ELA, a dor é um sintoma
caracteristico em cerca de 60 % a 70% dos individuos, que envolve na sua maioria as

extremidades do corpo, costas, pescocgo e tronco (Brettschneider et al., 2013; Chio et al., 2012)

A dor neuropética ¢ comumente descrita como uma dor espontanea e continua ou
evocada (e.g. resposta anormal a um estimulo), onde sdo relatadas sensacdes de parestesia,
dorméncias, ardor choques elétricos, formigueiro, sessdes de queimadura, hipersensibilidade

ao toque e picadas (Barros et al., 2016; Truini & Cruccu, 2016).

A dor neuropatica ¢ compreendida como um tipo de dor crénica, podendo afetar cerca
de 20% a 25% da populacao geral (Torrance et al., 2006). Os individuos que possuem dor
neuropatica cronica, devido ao medo de sentir dores, exibem respostas comportamentais de
evitamento para aliviar o desconforto a curto prazo, como evitar certas atividades, sem
considerar as consequéncias possiveis a longo prazo, isto €, o circulo de evitamento torna-se
vicioso, os individuos podem passar a evitar atividades, podendo levar progressivamente a
inatividade, desmoralizagdo e a cognicdes negativas com interferéncias nas emogoes que sao
preditivas de depressao (Gongalves, 2002). No estudo de Carvalho e colaboradores (2020), foi
possivel verificar que a dor neuropatica prediz sintomas de depressdo em pacientes com EM.
Por sua vez, a presenga da mesma afeta a qualidade de vida diaria destes individuos (Iannitti et
al., 2014). Assim, existe uma correlagcdo entre a dor e a qualidade de vida, no sentido de quanto

maior a presenca de dor, menor a qualidade de vida (Katz, 2002).
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Fadiga

Uma outra dificuldade resultante das DN ¢ a fadiga, caracterizada pela sensacao de
cansacgo, falta de energia, exaustao e fraqueza (Penner & Paul, 2017). A fadiga ¢ um conceito
multidimensional, abrangendo aspetos fisiologicos e fisicos (Zwarts et. al., 2008). No caso da
EM a fadiga prevalece em cerca de 50% a 90% dos casos, sendo associada a um dos sintomas
iniciais que pode persistir e afetar a QV, bem como as atividades laborais do individuo, devido

a falta de energia fisica ou mental para as atividades desejadas (Penner & Paul, 2017).

A fadiga ¢ caracterizada por um dos sintomas mais incapacitantes devido a diminui¢ao
da mobilidade (Eftekhari et al., 2012) e com maior impacto na qualidade de vida de pacientes
com EM (Manjaly et al., 2019; Silva et al., 2019). Na DP estima-se que a fadiga esteja presente
entre 32% a 50% dos casos, devido ao processo da doenca ao nivel da fungcdo motora e
cognitiva, e simultaneamente fatores ambientais, tais como o stress (Penner & Paul, 2017). Na
ELA, a fadiga impede o rendimento fisico e funcional dos individuos, que por sua vez afeta a
QV dos mesmos, num sentido multidimensional, ao afetar a realiza¢ao das atividades diarias, a
sua profissdo e relagdo familiar (Tognola, 2004). Ainda segundo a literatura, a fadiga
caracteriza-se por um preditor de depressdo em doentes com EM (Chwastiak et al., 2005;

Mahdavi et al., 2016).

Aspetos sintomatologicos, a comorbilidade dos sintomas depressivos e as Doencas

Neurodegenerativas na Qualidade de Vida

A sintomatologia depressiva € vista com caracteristicas de humor triste, irritdvel ou
vazio, que levam a alteracdes na capacidade de funcionamento, bem como alteragdes cognitivas
e somaticas no individuo (American Psychiatric Association, 2014; Penner & Paul, 2017). A
depressao ¢ uma das maiores causas de incapacidade, pois a mesma interfere em varias areas
do individuo, sendo assim associada a perda de QV pelo sofrimento fisico e psiquico que os

individuos possuem (Etapechusk & Fernandes, 2018).

A sintomatologia depressiva afeta a vida pessoal dos individuos, bem como, a
profissional, social e econdmica, pois com a mesma subsistem caracteristicas fisicas, tais como,
perda de apetite, alteracdes no sono, dores cronicas e fadiga. Além disso, existem caracteristicas
emocionais como a tristeza e ainda alteracdes de humor, angustia, sensacao de vazio, crises de
choro, isolamento social e outros sintomas (American Psychiatric Association, 2014;

Etapechusk & Fernandes, 2018).
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Na literatura, varios estudos apontam para a presenga de sintomas depressivos na DP,
ocorrendo em cerca de 35% dos casos, sugerindo a ideia de que a referida sintomatologia € mais
frequente em individuos com DP do que na populagdo em geral ou com outras doengas cronicas
e incapacitantes, acarretando diminui¢cdo na QV dos individuos devido as limitacdes didrias
geradas pelas incapacidades resultantes dos sintomas (Aarsland, et. al., 2012; Bouza Ferreira
et. al., 2018). Segundo o estudo de Bouza Ferreira et. al (2018) verificou-se uma associagao
forte em relagdo aos participantes com DP e os sintomas depressivos, em comparagdo com o
grupo de controlo. Desta forma, os resultados sugerem que os pacientes com DP e sintomas

depressivos apresentam niveis mais baixos na QV.

Um estudo de Hsu et. al (2015), demonstrou que os participantes com DP apresentam
um risco elevado de desenvolvimento de sintomatologia depressiva, sendo que os homens
apresentam um risco superior. No entanto, no estudo de Santos (2017) com o objetivo de
investigar a prevaléncia da sintomatologia depressiva em individuos com DP no periodo de
2006 a 2016, foi verificado a existéncia de sintomatologia depressiva em 61,6% dos casos,

sendo a média de idades de aproximadamente 48 anos e mais frequente no sexo feminino.

Na EM a sintomatologia depressiva também ¢ um dos indicios mais comuns, havendo
uma taxa de prevaléncia de cerca de 50% antes dos 60 anos, sendo igualmente um promotor
para a baixa qualidade de vida destes individuos devido as sequelas, como a dor e incapacidade,
e danos irreversiveis caracteristicos da doenga (Young-Blood, et. al., 2016). No estudo de Silva
e Cavalcanti (2019) foi avaliado a percecdo da QV em individuos com EM e a existéncia de
associacdo com a fadiga, sintomas de ansiedade e depressdo, sendo verificado resultados
significativos na perce¢ao da QV nos individuos com EM, onde a mesma ¢ percecionada de
forma diminutiva, sendo que a sintomatologia depressiva esteve presente em 48% dos
participantes. Ainda Niino et al. (2014) verificaram que individuos com EM, quando
comparados a individuos saudaveis, apresentavam apatia, fadiga e niveis significativamente
maiores de sintomas depressivos, bem como, défices ao nivel cognitivo, sobretudo na
velocidade de processamento da informagdo e atencdo, que se encontram relacionados com a
sintomatologia depressiva. Para corroborar os resultados, Lynch e colaboradores (2001),

concluiram que, para portadores de EM a incapacidade ¢ um preditor de sintomas de depressao.

Nos individuos diagnosticados com ELA, segundo o estudo de Pisa et al. (2015) a
sintomatologia depressiva afeta entre 15% a 40% dos individuos devido aos sintomas

associados a mesma, como a perda de mobilidade e comunicacdo. No estudo de Bandeira et al.
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(2010) encontrou-se uma maior prevaléncia nos homens e que o dominio da mobilidade era o
mais afetado segundo os participantes, proporcionado um impacto na QV negativo no que se
refere as atividades didrias dos mesmos. Com a progressao da doenga, existe um aumento de
limitagdes ao nivel motor e habilidades, como a comunicagdo, respiracdo e deglutinacdo
(Rodrigues, 2020), pois a mesma apresenta ser incapacitante acarretando varias limitagdes nas
atividades diarias dos individuos levando a dependéncia dos mesmos (Rodrigues et. al., 2002).
Na ELA, existem varios dominios afetados na vida dos individuos, devido a limitagao de
atividades bésicas, falta de mobilidade, afastamento social, dificuldade na ingestdo de
alimentos, locomog¢ao e comunicagao e sofrimento psiquico, como a sintomatologia depressiva,
subentendendo-se que a ELA tem um impacto determinante na QV dos individuos (Bandeira et

al. 2010; Pisa et al. 2015; Rodrigues, 2020).

A sintomatologia depressiva nos individuos com ELA pode ser desenvolvida devido a
uma variedade de motivos, como a rea¢do ao tomar conhecimento do diagnostico, as limitagdes
das atividades diarias, o afastamento social, as dificuldades na ingestdao de alimentos, na
locomocao e as dificuldades na fala devido a progressao da doenga (Roos et al., 2016). Ainda
na ELA, a sintomatologia depressiva, esta associada ao desejo de morrer ¢ ¢ um fator
determinante da qualidade de vida destes individuos (Oh et al., 2012). Segundo Prado et al.
(2017), ao investigar a frequéncia dos sintomas da depressao e ansiedade, e a sua associagao
em aspetos clinicos em individuos com ELA, verificou que a média de idade do inicio dos
sintomas foi de 55 anos e que a sintomatologia depressiva foi clinicamente significativa em

36,4% dos participantes.

Na generalidade, as DN tendem a prejudicar a QV dos individuos, devido ao
comprometimento e limitagdes que as mesmas provocam na adaptacdo e interagdo no seu dia a
dia, e pelo impacto que as mesmas possuem a nivel social, profissional, familiar, fisiologico e
emocional dos mesmos (Cruz, et. al., 2021; Funda¢ao Calouste Gulbenkian, 2015). Batista ¢
Pereira (2016), num estudo de revisao entre 2000 e 2015, sobre a qualidade de vida em
individuos com DN, verificaram a necessidade da realizagdao de mais estudos para avaliar o
impacto das DN na qualidade de vida, para que sejam suprimidas as lacunas existentes e haja

possibilidade de melhorar a QV dos individuos com DN.

De salientar que o estudo da QV, se reveste de pertinéncia ao possibilitar suprir as
lacunas existentes na literatura atual, principalmente estudos em Portugal, e possibilitar uma

melhor compreensdo sobre as problematicas vivenciadas por pessoas afetadas pelas DN, e o
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impacto dos sintomas depressivos na QV uma vez que a mesma € importante para a saude dos
individuos e possui uma natureza multidimensional, incluindo a dimensdo psicologica. Tais
conhecimentos permitirdo ainda aprimorar as intervengdes existentes e antecipar problematicas,
bem como, minimizar as caréncias ao nivel cognitivo e funcional, e ainda, prevenir e tratar
sintomas emocionais € comportamentais emergentes para que seja possivel melhorar a QV

destes individuos (Prince, et al., 2016; Quintas, 2012).
Objetivo do estudo

Na literatura atual, principalmente em Portugal, ainda sdo escassos os estudos sobre o
impacto de potenciais preditores das doencas neurodegenerativas e da sintomatologia
depressiva na qualidade de vida dos individuos. Assim, perante a escassez sobre o impacto de
potenciais preditores relacionados com as doengas neurodegenerativas e dos sintomas
depressivos na qualidade de vida dos individuos, o presente estudo, tem como principal objetivo
analisar um modelo preditivo para avaliar o impacto de potenciais preditores fisicos,
constituidos por incapacidade geral, fadiga e a dor, nomeadamente com aspetos
sintomatolégicos da depressao na qualidade de vida em individuos portadores de doengas
neurodegenerativas. E ainda, caracterizar os individuos da populacdo clinica, com DN, em
relacdo aos potenciais preditores e a sintomatologia depressiva na QV, em comparagdo com 0s

individuos da populacao geral, sem DN.

Método

Participantes

O presente estudo integrou duas amostras independentes, a amostra da populagao geral
e a amostra da popula¢ao clinica, de ambos os sexos e recolhidas pelo método de amostragem
por conveniéncia. Relativamente a populagao clinica, foram contactadas e agendadas recolhas
com a mediagao de vdrias institui¢des para solicitar a colaboragao e participagdao de doentes no
estudo, tais como, a Associacdo Portuguesa de Doentes de Parkinson (APDPk), a Associagdo
Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotrofica (APELA) e a Sociedade Portuguesa de Esclerose

Multipla (SPEM).

Relativamente aos critérios de inclusao e exclusdo, os participantes da populagao geral
sao adultos com idades compreendidas entre os 18 anos e os 80 anos de idade, de nacionalidade

portuguesa, com capacidade de tomada de decisdo, sem a presenca de declinio cognitivo, sendo
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o mesmo despistado através de um teste inicial de diminuigdo cognitiva, € sem a presenga ou
diagnostico de doengas neurologicas ou doencas neurodegenerativas, recrutada nos circulos

interpessoais dos investigadores.

Os participantes da populagdo clinica sdo igualmente adultos com idades
compreendidas entre os 18 anos e os 80 anos de idade, com nacionalidade portuguesa, com
capacidade de tomada de decisdo, sem a presenga de declinio cognitivo, sendo o mesmo,
despistado também através de um teste inicial de diminuicao cognitiva. Para os participantes da
populacdo clinica é necessario o diagnostico de doenga neurodegenerativa, a excegdo de
Doenga de Alzheimer (DA). Este critério de exclusao justifica-se devido ao declinio cognitivo
acentuado caracteristico da doenga de DA aquando do seu diagndstico e a possibilidade de

enviesar ou distorcer os resultados do presente estudo.

A amostra total do presente estudo integrou 291 participantes. A amostra da populagao
geral foi constituida por 198 adultos da populagdo geral portuguesa e a amostra da populagao
clinica foi composta 93 adultos portugueses com DN. As caracteristicas da amostra serao

apresentadas na sec¢ao de Resultados.
Instrumentos

Teste de diminuicdo cognitiva 6CIT (Brooke & Bullock, 1999; versio portuguesa de
Apéstolo et al., 2018)

E um teste que permite despistar a presenca de declinio cognitivo. O teste é constituido
por 6 questdes, cujo somatoério das pontuacdes pode assumir valores entre 0 e 28 pontos. As
pontuacdes de 0-7 sdo consideradas normais, pontuacdes de 8-9 pontos indicam a presenga de
declinio cognitivo ligeiro e pontuacdes superiores a 10 indicam a presenca de declinio cognitivo
significativo (Brooke & Bullock, 1999). No presente estudo, de acordo com Apostolo et al.
(2018), pontuacdes iguais ou superiores a 8 foram consideradas como ponto de corte para
operacionalizacdo do critério de exclusdo, havendo interrup¢do da administragdo do protocolo

de avaliagdo nestas situagoes.
Questionario Sociodemografico e Clinico para Doentes (Carvalho, 2018)

Este questiondrio foi desenvolvido no ambito do presente estudo para recolha de dados

sociodemograficos (e.g. idade, sexo, estado civil, escolaridade, habilitagdes literarias), situagao
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atual/profissional, e dados clinicos (e.g. diagnostico de doenga neuroldgica, diagndstico de
doenca neurodegenerativa, existéncia de incapacidade, medicacgao atual, sintomas relacionados
com as doengas neurodegenerativas, consideracdes sobre o impacto da pandemia COVID-19,

etc.).

World Health Organization Disability Assessment Schedule de 12 itens (WHODAS-12;
Kutlay et al., 2011; versao portuguesa de Silva et al., 2013)

E um instrumento desenvolvido pela Organizagio Mundial da Satide (OMS), que
avalia a incapacidade percebida em termos da limitagdo de atividades associada a condicao de
saude pelos participantes nos ultimos 30 dias (referentes ao dia da aplicacao). A versao utilizada
neste estudo ¢ a de 12 itens, onde se evidencia como uma versao util para a avaliagdo sucinta
da funcionalidade global, avaliando a funcionalidade e as dificuldades em seis dominios
especificos, a comunicacdo e compreensdo, mobilidade, cuidado pessoal, relagdes
interpessoais, atividade da vida didria (e.g. tarefas domésticas, trabalho) e participagdo na
sociedade. Nas suas opcoes de resposta encontra-se uma escala de Likert de 5 niveis, que varia
entre / “Nenhuma”, a 5 “Extrema ou ndo consegue fazer”. No fim, os valores sao somados e
as pontuacdes mais altas sdo as de maior incapacidade (American Psychiatric Association,

2014; Moreira, 2011; Moreira et. al., 2015).

Ao nivel das propriedades psicométricas, este instrumento revela boa capacidade de
reprodutibilidade, confiabilidade e boa consisténcia interna (o = .84), ou seja, os itens do
instrumento correlacionam-se entre si. Ainda dentro da confiabilidade, verifica-se uma boa
confiabilidade interavaliadores (o = .95), e um potencial na avaliagdo de pacientes individuais,
como em avaliagdes de diferencas de grupos. O instrumento apresenta validade de constructo
e validade concorrente, ou seja, quando o instrumento foi comparado com outras medidas que
avaliam o mesmo problema, foi estabelecida em varias popula¢des mostrando o seu bom
desempenho na avaliacdo (Andrews et. al., 2009; Castro & Leite, 2017; Kutlay et. al., 2011;
Moreira et. al., 2015; Silva et al., 2013). No presente estudo, optou-se por utilizar a escala total,
caracterizada por valores de consisténcia interna para a populacao geral de o = .84 e para a

populacao clinica de o = .86.
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Escala Visual Analdgica da Fadiga (EVAF; Carvalho, 2018)

E uma medida unidimensional e genérica que avalia a intensidade subjetiva da fadiga.
A EVAF avalia a gravidade ou intensidade da fadiga, isto ¢, a sensacdo de cansago e perda de
energia dos participantes e apresenta-se como um instrumento confiavel e valido para avaliacao

da dor musculoesquelética (Diniz et. al.,2017; Pinheiro et. al., 2011; Silva et. al., 2011).

A escala utilizada no presente estudo compreende trés perguntas onde ¢ pedido ao
participante que escolha a resposta que melhor descreva intensidade da sua fadiga. A primeira
questao refere-se a fadiga sentida no momento presente, seguida de duas questdes que avaliam
a intensidade mais forte e a intensidade média sentida nas tltimas 4 semanas. Cada pergunta
assume uma linha de resposta, com gradua¢dao em cores e com uma escala que varia entre 0
“Auséncia de Fadiga” até 10 “Mdaximo de Fadiga”. Na obtenc¢do de resultados ¢ assumido que
os valores < 2 s3o considerados como fadiga clinicamente irrelevante (Carvalho, 2018; Diniz
et. al.,2017). No presente estudo, a consisténcia interna para o instrumento total para a
populagdo geral foi de a = .93 e para a populagado clinica de a = .87, sendo de ressaltar que

somente foi utlizado um item do instrumento no que se refere aos resultados.

Pain Detect Questionnaire (PD-Q; Freynhagen et al., 2006; versiao portuguesa de Mapi
Research Institute, 2007)

Este instrumento ¢ um questionario de triagem simples e de facil preenchimento que
despista a presenga de dor neuropatica. Constituido por 4 partes, a primeira inclui 3 itens numa
escala de Likert de 0 “Nenhuma dor” a 10 “Maxima dor” com cores, onde inclui perguntas
que avaliam a dor no “momento”, nas Ultimas 4 semanas e em média nas ultimas 4 semanas.
Na segunda parte ¢ pedido ao participante para assinalar uma imagem que melhor descreva a
evolugdo da sua dor. Na terceira parte ¢ composto por um mapa sensorial, onde ¢ visivel uma
figura humana de frente e detras, para que o participante as principais zonas de dor e de seguida
se essa dor se espalha a outras regides do corpo. Por fim, na quarta parte, existe um conjunto
de 7 itens referentes a figura humana anterior, compostos por uma escala de Likert, variando
de “nemhuma” (0 pontos), a “muito forte” (5 pontos), para procurar a presenca de sensagdes
como queimadura, formigueiro ou picadas, dor ao toque, choques elétricos, sensibilidade na
temperatura, dorméncias e dores provocadas por pressdo (Freynhagen et al., 2006; Mapi

Research Institute, 2007).
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Relativamente as qualidades psicométricas, o PD-Q revela-se como um instrumento
confiavel (85%) e apresenta um nivel de aceitagdo muito alto (80%) no sentido de haver poucos
problemas no seu preenchimento. E um instrumento com alta sensibilidade (85%), isto ¢, é um
bom teste para identificar corretamente as pessoas que t€ém o problema, e alta especificidade
(80%), ou seja, ¢ bom a identificar corretamente as pessoas que nao tem o problema, bem como,
boa capacidade de precisdo preditiva positiva (83%), isto ¢, a probabilidade de resultado
positivo estar correto (Freynhagen et al., 2006; Mapi Research Institute, 2007). No presente
estudo a consisténcia interna do instrumento total para a populacdo geral foi de o = .77 e para
a populacdo clinica de a = .76, sendo de ressaltar que somente foi utlizado um item do

instrumento na analise dos resultados.

Depression, Anxiety and Stress Scales-21 (DASS-21; Lovibond & Lovibond, 1995a;

versao portuguesa de Pais-ribeiro et al., 2004)

O DASS-21 (Pais-ribeiro et al., 2004), ¢ um questionario de autorresposta constituido
por 21 itens que avalia sintomas de depressao, ansiedade e stress experimentados ao longo da
ultima semana. Cada subescala inclui 7 itens que consistem numa afirmagao relacionada com
os respetivos sintomas de ansiedade, depressdo ou stress, que pode ser cotado numa escala de
tipo Likert de 4 pontos (0 = “Nao se aplicou nada a mim” a 3 = “Aplicou-se a mim a maior

parte das vezes”).

No presente estudo foi utilizada a subescala da depressao, onde a versdao portuguesa
da referente escala (o= .85) e a original (o = .82) apresentam valores adequados de consisténcia
interna. O DASS- 21 demonstra validade convergente adequada, ou seja, esta positivamente e
significativamente correlacionado com um instrumento que mede o mesmo construto (Pasquali,
2007). No entanto, existe falta de evidéncia para a validade de construto discriminante entre a
depressdo, ansiedade e stress, devido a existéncia de alta correlacdo entre os fatores (Martins et
al., 2019; Pais-ribeiro et al., 2004). Neste estudo, foi utilizada unicamente a subescala da
depressao, para a qual se obteve valores de a = .89 para a populacao geral e a = .89 para a

populacdo clinica.
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World Health Organization Quality of Life — Bref (WHOQOL-BREF; WHOQOL Group,
1994, 1998; versao portuguesa de Canavarro, et. al., 2006)

E um instrumento multidimensional e multicultural que avalia a qualidade de vida,
sendo constituido por 26 itens, organizados em quatro dominios: Fisico, Psicologico, Relagdes
Sociais € Ambiente. Dos itens, duas questdes incidem sobre a qualidade de vida e a percecao
geral da satde, e os restantes 24 avaliam os dominios. Todos os itens sdo respondidos numa
escala de Likert de 5 pontos, relativamente a satisfacdo, intensidade, capacidade, frequéncia e

avaliagdo (Canavarro, et. al., 2006).

Quanto as propriedades psicométricas deste instrumento, apresentou uma boa
consisténcia interna em conjunto dos quatro dominios (a =.79) e dos 26 itens (o =.92), sendo
que, individualmente o dominio fisico apresenta um alfa de Cronbach de o =.87, o dominio
psicologico de a =.84, o dominio ambiente o =.78 e o dominio das relagcdes sociais apresenta
um valor mais baixo de a =.64 (Vaz Serra, et. al., 2006). O WHOQOL-BREF apresenta
igualmente boa estabilidade temporal, quando realizado o teste-reteste, concluindo que o
mesmo ¢ adequado para a avaliar a perce¢ao do individuo sobre a sua qualidade de vida. Ainda,
o poder discriminativo, isto €, quando o instrumento possui capacidade para distinguir os
individuos da populacdo normal/saudavel, apresentou em todos os seus dominios resultados
estatisticamente significativos, indicando que o mesmo apresenta a validade discriminante.
Quanto a validade de constructo, existe uma correlagdo estatisticamente significativa nos quatro
dominios e igualmente os mesmos correlacionam-se significativamente com a faceta da
qualidade de vida geral (Vaz Serra, et. al., 2006). Neste estudo, a consisténcia interna total do
instrumento para a populagdo geral foi de a = .91 e para a populagao clinica de o = .89. Ainda
no estudo apresentado, pelo facto de explicar melhor a variancia do fator geral, foi utilizado
somente 0 dominio psicoldgico para efeitos dos resultados, apresentando uma consisténcia

interna de o = .83 para a populacdo geral e a =. 81 para a populacdo clinica.

Procedimentos

Procedimentos metodoldgicos

O presente estudo tem por base o protocolo de um Projeto de Investigagdo Cientifica
mais alargado intitulado “Trajetorias de Saude Mental nas Doencas Neurodegenerativas”, que
tem como principais objetivos caracterizar a populagdo portuguesa de doentes com DN

relativamente a um conjunto de variaveis psicolédgicas e fisicas que podem interferir na sua
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saude mental, identificar os tipos de varidveis que possuem um papel de risco/protetor no
desenvolvimento e manutencao de sintomatologia/doencas do foro mental, com eventuais
repercussdes nas DN. O presente projeto obteve parecer positivo da Comissdo de Etica e
Deontologia da Investigacdo Cientifica da Escola de Psicologia e de Ciéncias da Vida da
ULHT, sendo assegurado os principios ¢€ticos da investigagao cientifica (American

Psychological Association, 2017; Ordem dos Psicélogos Portugueses, 2011).

No contexto do referido projeto, foram solicitados contactos de portadores de DN, bem
como, contactadas e agendadas recolhas com varias institui¢cdes ja referidas, para a colaboragao
e participagao no estudo. Todos os participantes foram esclarecidos e devidamente informados
sobre os objetivos da investigagdo, sobre a aplicabilidade clinica, cardcter voluntario da
participagdo e garantia de confidencialidade dos dados recolhidos, sendo unicamente usados
para efeitos da investigagdo cientifica, sem qualquer custo financeiro, e com direito a

desisténcia sem quaisquer consequéncias.

Para cada participante, ao iniciar a sua participa¢ao no estudo, foi obtido o devido
consentimento informado, apds a realizagdo de uma breve descricdo sobre a presente
investigacdo e os respetivos objetivos. E ainda, esclarecido aos participantes que os estudos
desta investigacdo apresentam desenhos transversais e longitudinais, sendo a participacdo dos
mesmos voluntaria e que consiste em responder a um conjunto de instrumentos de avaliagao

presencialmente, via online, via telefone e/ou enviados pelo correio.

Apoés a obtengdo do consentimento informado, ¢ despistado a presenga de declinio
cognitivo através do teste inicial de diminui¢do cognitiva 6CIT (Brooke & Bullock, 1999;
versdao portuguesa de Apostolo et al., 2018), mediante a triagem do declinio e caso os
participantes assegurem os critérios de inclusao, ¢ atribuido a cada participante um ID unico, e
segue-se o preenchimento do protocolo completo pertencente ao projeto de investigacdo
cientifica. O preenchimento do protocolo ¢ realizado na presenga e pelos avaliadores, por forma
a minimizar cansago aos participantes, enviesamentos, falhas na escrita ou outras problematicas
devido as condigdes e patologias que os participantes possuem, podendo ser feito em duas
sessoes de forma a contornar os efeitos de fadiga e possivel interferéncia nas rotinas diarias dos
participantes. A administragdo dos protocolos ocorreu entre 1 de janeiro e 31 de maio de 2022.
O protocolo de avaliagdo foi preenchido em formato de papel e/ou através da plataforma

Qualtrics.
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Procedimentos Analiticos

O presente estudo apresenta uma natureza transversal. Apds os protocolos serem
inseridos na plataforma Qualtrics, foram transferidos e analisados informaticamente através de
analise estatistica na plataforma de software IBM® SPSS® Statistics 26 e 28, onde através da
mesma foi feita a verificagdo de pressupostos e da normalidade dos procedimentos estatisticos,
arealizagdo de testes estatisticos, tais como a regressao linear multipla, onde dentro dos mesmos

serdo usados critérios de decisdo descritos a seguir.

Na analise da consisténcia interna dos instrumentos de medida utilizou-se o alfa de
Cronbach (@), obtendo valores de @ > .70, indicando que as medidas sdo internamente
consistentes (Mardco, 2018; Pestana & Gageiro, 2008). No grupo da populacao clinica (com
DN) e no grupo de populacdo geral (sem DN), a normalidade das distribuigdes das variaveis
em estudo foi analisada através das medidas de assimetria (Sk) e achatamento ou kurtosis (Ku),
verificando-se valores de assimetria inferiores a 3 e coeficientes de achatamento inferiores a
10, Sk < |3 | e Ku < [10], que indicam a inexisténcia de desvios significativos a distribui¢ao

normal (Kline 1998; 2011).

De seguida, realizou-se testes estatisticos, nomeadamente, estatistica descritiva das
variaveis continuas, para verificar a média, mediana, desvio-padrdo e valores maximos e
minimos, € nas varidveis categoriais empregou-se a analise de frequéncias. Relativamente a

significancia estatistica utilizou-se valores de prova (p-values) < .05.

Utilizou-se na comparagdo das médias amostrais de dois grupos
independentes, nas varias continuas, o teste ¢-Student. Para verificar a garantia do pressuposto
da homogeneidade das variancias analisou-se o Teste de Levene. A magnitude do efeito foi
verificada através do d de Cohen (d), tendo como referéncia os valores sugeridos por Cohen
(1988), magnitude pequena se d = .20, moderada se d = .50 e grande se d = .80 Nas variaveis
categoriais, as diferencas entre os grupos verificaram-se através do Teste do Qui-quadrado. Na
analise da magnitude do efeito para tabelas de contingéncia superiores a 2 x 2 foi utilizado o V'
de Cramér, sendo que, valores proximos de 0 indicam uma independéncia das variaveis e
proximos de 1 sugerem a sua dependéncia (Conboy, 2003). Ainda, relativamente a associacao
entre variaveis continuas utilizou-se o coeficiente de correlagdo momento-produto de Pearson

(Pestana & Gageiro, 2008).
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O objetivo do estudo, teve como base analisar um modelo preditivo para avaliar o
impacto de potenciais preditores, constituidos por incapacidade geral, fadiga e a dor,
nomeadamente com aspectos sintomatologicos da depressdo na qualidade de vida em
individuos portadores de DN. Para efeitos do mesmo, ao nivel do tamanho da amostra
pretendeu-se recolher no minimo 98 participantes para garantir robustez da mesma. Este
numero partiu de uma andlise a priori, baseado nos critérios de Gpower (Faul, et.al., 2009),
para os parametros definidos de beta .80, 2= .15 e um alfa de .05. A amostra minima necesséria

para se testar um modelo com 4 preditores foi de 85 participantes.

A selecao de preditores para o modelo foi realizada através da Regressao Linear
Simples (RLS) e o modelo preditivo pela Regressao Linear Multipla (RLM), na amostra da
populacdo clinica com DN. Empregando-se a distribuicdo normal e a homogeneidade dos

residuos, graficamente, estimada através do teste exato de Kolmogorov-Smirnov para garantir

os pressupostos da RLM. O pressuposto da independéncia dos residuos foi verificado através
do teste de Durbin-Watson, procurando valores entre 1.8 e 2.2. Relativamente ao pressuposto
da inexisténcia de multicolinearidade entre as covaridveis, utilizou-se para garantir o mesmo,
os valores correlagdes de » < .70, da variance inflaction factor (VIF) <5, da condition index <

15 e de valores de tolerancia préximos de 1 (Maroco, 2018; Pestana & Gageiro, 2008).

Quanto a identificacdo de outliers, que pudessem influenciar nos resultados, os
mesmos foram verificados graficamente, tendo como base a informagao do quadro da estatistica
descritiva dos residuos, isto €, valores minimos € maximos, valor do student deleted residual,
e centered leverage value > .50 e, igualmente, tendo em conta o valor exato do p-value
associado a cada studentized deleted residua (p-value. < .05) que sugerem os outliers influentes
nos resultados (Aryadoust & Raquel, 2019; Maroco, 2018). Na identificacao de outliers, segue-
se a sua eliminagdo e reespecificacio do modelo, tendo por sua vez, sido verificados e

assegurados novamente os pressupostos da regressao linear multipla, referidos anteriormente.

Resultados

Caracteristicas sociodemograficas da amostra

A nossa amostra foi constituida por 291 participantes, sendo N= 198 da populagdo
geral e N= 93 da populagao clinica. Da populacdo clinica, 4 participantes nas analises que serdo

posteriormente realizadas, ndo serdo contemplados devido ha ndo finalizagdo dos protocolos
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e/ou desisténcias. Na tabela 1 segue-se a descrigdo e as caracteristicas sociodemograficas da

amostra em fung¢ao dos dois grupos.

Tabela 1

Caracteristicas sociodemogrdficas da amostra

Grupo da populacio geral, sem Grupo da populacio clinica,
DNs (N=198) com DNs (N=93)
Variavel M DP Md Min Max M DP Md Min Max
Idade (anos) 52.69 11.64 53 20 85 56 1439 57 26 81
Escolaridade 1252 484 12 3 25 1258 436 12 4 22
(anos)
n % n %

Sexo:

Masculino 68 343 41 44.1

Feminino 130 65.7 52 55.9
Estado civil:

Solteiro (a) 34 17.2 18 194

Casado (a)/uniao 122 61.6 52 55.9

de facto

Divorciado (a) 28 14.1 16 17.2

Vitvo (a) 14 7.1 7 7.5
Situacio Profissional:

Estudante 4 2

Ativo(a) 159 80.3 32 344

Desempregado(a) 6 3 7 7.5

Reformado (a) 25 12.6 25 26.9

Reformado (a) 4 2 29 31.2

definitiva por

invalidez

Nota: DN’s = Doengas Neurodegenerativas; M = média; DP= desvio padrdo; Md = mediana; Min =minimo; Max= maximo.

Conforme a Tabela 1, o grupo da populagdo geral sem DN apresentou
aproximadamente uma média de idade de 53 anos (M = 52.69; DP = 11.64), uma escolaridade
de 12 anos completos (M = 12.52; DP = 4.84), constituida por 130 (65.7%) participantes do
sexo feminino e 68 (34.3%) do sexo masculino. Quanto ao estado civil, a sua maioria, 122
participantes (61.3%), encontrava-se, na data da avalia¢do, casados ou em unido de facto. Na

situagdo profissional, 159 participantes (80.3%) encontravam-se ativos.

No grupo da populacao clinica com DN, conforme Tabela 1, verificou- se uma média
de idade de 56 anos (M = 56; DP = 14.39), uma escolaridade de 12 anos (M = 12.58; DP =
4.36), constituida por 52 (55.9%) participantes do sexo feminino e 41 (44.1%) do sexo

masculino. Quanto ao estado civil, a sua maioria, 52 participantes (55.9%), encontrava-se
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igualmente na data da avaliagdo, casados ou em unido de fato. Na situagdo profissional, 32

participantes (34.4%) encontravam-se ativos e 29 em reforma definitiva por invalidez (31.2%)).

Em geral, nos dois grupos, verifica-se uma maior prevaléncia de participantes do sexo
feminino, casados ou em unido de facto. Relativamente a situacdo profissional, ¢ possivel
verificar uma percentagem superior de participantes com reforma definitiva por invalidez no
grupo da populagdo clinica com DN, enquanto, no grupo de populacdo geral, sem DN, existe

um maior niamero de participantes ativos na sua profissdo no momento da avaliacao.

O dois grupos nao apresentam diferengas significativas, em relacao a idade, ¢ (150.616) =
-1.94, p = .055 aos anos de escolaridade, #(289) = -.13, p = .898, ao sexo, x> (1)=2.56, p = .109,
V = .094 e em relagdo ao estado civil, x> 3)= .92, p = .820, ¥ =.056. Ainda, os dois grupos
apresentam diferencgas significativas, em relagdo a situagdo profissional x? 4)= 79.99, p <.001,
J'=.524, o que era de esperar devido a populagao clinica ter um maior nimero de reformados

por invalidez e a populagdo geral, na sua maioria os participantes encontram-se ativos.
Caracteristicas diagnosticas do grupo da populagio clinica

Em fungdo do grupo da populacdo clinica, com DN, procedeu-se a caraterizagdo do

diagnostico, conforme explicitado na tabela 2.
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Tabela 2
Caracteristicas diagnosticas do grupo da populagdo clinica
Variavel M DP Md Min Mix
Idade do paciente quando recebeu o 484 16.69 51 14 76
diagnéstico de DN (anos)
Tempo de diagnéstico de DN (anos) 733 744 5 0 42
n %

Doencas neurodegenerativas

Esclerose multipla 27 29
(EM)
Parkinson 36 38.7
Esclerose Lateral 30 323
Amiotrofica (ELA)

Reforma antecipada por invalidez*

(n=29)
Esclerose Multipla 6 20.7
(EM)
Parkinson 9 31
Esclerose Lateral 13 44.8
Amiotrofica (ELA)
Outras Doencas 1 34

Nota: DN’s = Doengas Neurodegenerativas; M = média; DP= desvio padrio; Md = mediana; Min =minimo; Max= maximo;
* A idade de 4 participantes com dados omissos foi substituida pela média de idade

Segundo os resultados (Tabela 2), verifica-se que os participantes do grupo clinico
receberam o diagnodstico da DN antes dos 50 anos de idade (M = 48.4; DP = 16.69), tendo em
média o diagnostico ha mais de 7 anos (M = 7.33; DP = 7.65). Relativamente as DN do nosso
grupo clinico, tivemos um maior niumero de participantes com Doencga de Parkinson (n = 36;
38.7%), de seguida com diagnodstico de Esclerose Lateral Amiotrofica (n = 30; 32.3%) e de
Esclerose Multipla (n = 27; 29%)).

Dentro do mesmo grupo, isto ¢, da populagdo clinica com DN, 29 participantes, no
momento da avaliagdo, encontravam-se com reforma antecipada por invalidez, onde dos
mesmos, 0 maior niumero de casos apresentou-se devido a ELA (n = 13; 44.8%), de seguida ao
DP (n=9;31%) e a EM (n = 6; 20.7%). Relativamente a EM, foi possivel verificar de acordo
com os resultados que, os participantes desde o diagndstico apresentaram uma média de surtos
de M = 15.74 (DP = 1.68), tendo como maior nimero de casos um quadro clinico de EM

recidivante-remitente (n = 18, 66.7%).
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Analise comparativa do grupo da populagao clinica e da populacio geral relativamente

a qualidade de vida e aos seus potenciais preditores

Para a construgdo do modelo preditivo, realizou-se a estatistica descritiva, para a
populagdo clinica com DN e populagdo geral sem DN, relativamente a qualidade de vida e aos
seus potenciais preditores fisicos, nomeadamente, a incapacidade geral, a fadiga e a dor, e ao
preditor psicoldgico, a sintomatologia depressiva, tal como descrito a priori nos procedimentos
analiticos. Permitindo, desta forma, realizar a comparacdo dos dois grupos em relagdo as
referidas varidveis. Assim, para uma primeira etapa de constru¢gdo do modelo preditivo
proposto, para avaliar o impacto de potenciais preditores fisicos e sintomatoldgicos da
depressao na qualidade de vida em individuos portadores de DN, foram selecionados todos os
potenciais preditores descritos, para ver as varidveis que diferem entre os dois grupos para

serem selecionadas como covaridveis para o modelo.

Tabela 3

Meédias, desvio-padrdo, medianas, mdaximos e minimos e comparag¢do das varidaveis em estudo
em fung¢do do grupo

Grupo da populacio Grupo da populacio clinica, com
geral, sem DNs DNs (N =89)
(N=198)

Variavel M DP Md Min Mix M DP Md Min Max t p d
Incapacidade 18.59 5.84 17 12 38 2891 1059 27 12 51 -8.71  <.001 -
geral 1.35
(WHODAS -
12)
Fadiga 3.78  2.39 4 0 10 527 24 5 0 10 -492 <001 -.62
(EVAF)
Dor 212 234 1.5 0 10 349 28I 3 0 9 -4.09 <.001 -.55
neuropatica
(PD-Q)
Sintomas de  2.11  3.15 1 0 17 357 435 2 0 20 -2.87 002 -41
Depressao
(DASS-21)
Qualidadede 75.5 14.62 77.08 29.17 100 6896 18.08 70.83 12.5 100 3 002 42
vida
(WHOQOL-
BREF)

Nota: DN’s = Doencas Neurodegenerativas; M = média; DP= desvio padrio; Md = mediana; Min =minimo; Max= maximo; ¢
= Teste -t de Student; d= d de Cohen; WHODAS-12= World Health Organization Disability Assessment Schedule de 12 items;
EVAF= Escala Visual Analogica da Fadiga; PD-Q = Pain Detect Questionnaire; DASS-21 = Depression, Anxiety and Stress
Scale; WHOQOL-BREF = World Health Organization Quality of Life — Bref.

De acordo com os resultados obtidos (Tabela 3) verifica-se, no grupo da populagdo

clinica com DN, valores significativamente menores em relacdo a qualidade de vida t (141.86) =
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3; p<.001) e significativamente maiores aos seus potenciais preditores fisicos, nomeadamente,
a incapacidade geral t (115.86)=-8.71; p <.001, a fadiga t 287y =-4.92 p <.001, e a dor neuropatica
t (154.24) = -4.09; p <.001, e no preditor psicologico, a sintomatologia depressiva t (137.03) = -2.87;

p <.002.

Deste modo, para a sele¢ao dos preditores a incluir no modelo de Regressao Linear
Multipla (RLM), retiveram-se aqueles que se apresentaram estatisticamente significativos entre
os dois grupos da nossa amostra, nomeadamente, a incapacidade geral, a fadiga, a dor
neuropatica e os sintomas de depressao. De acordo com Cohen (1998), as magnitudes do efeito
das diferencas significativas verificadas, revelaram-se pequena para os sintomas de depressao,
qualidade de vida, moderadas para a dor neuropatica e fadiga, e grande para a incapacidade

geral (Tabela 3).

Ressalva-se ainda, que as varidveis sociodemograficas da idade, anos de escolaridade
entre os dois grupos da amostra e o tempo de diagnostico de DN do grupo clinico, ndo foram
consideradas como potenciais preditores na qualidade de vida, porque ndo foram verificadas

diferencas significativas.

Em suma, na primeira fase da constru¢do do modelo preditivo da qualidade de vida
em individuos com Doencas Neurodegenerativas, foram selecionados como potenciais
preditores fisicos, a incapacidade geral, a fadiga e a dor neuropética, e ainda como potencial

preditor psicologico a sintomatologia de depressao (Tabela 3).

Associacio da sintomatologia depressiva e os potenciais preditores no grupo da

populacio clinica com DN

De seguida, para a concretizacdo da segunda etapa para a constru¢do do modelo
multivariado da qualidade de vida em individuos com DN, foram selecionados como potenciais
preditores a incapacidade geral, a fadiga e a dor neuropatica, e ainda a sintomatologia da
depressdo, onde foram verificadas, previamente, diferencas significativas entre o grupo da
populacado geral e do grupo da populagdo clinica. Deste modo, foi realizada a analise de matriz
de correlagdes produto-momento de Pearson entre os potenciais preditores e a qualidade de vida

(Tabela 4).
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Tabela 4

Matriz de correlagdo de Pearson entre as variaveis em estudo (N=89)

Variavel 1. 2. 3. 4. 5.
1. Incapacidade geral 1

(WHODAS -12)

2. Fadiga (EVAF) 38 1

3. Dor neuropatica (PD-Q)  .35** A46%* 1

4. Sintomas de Depressio A46%* 35%* 22%* 1

(DASS-21)

5. Qualidade de vida - 41x* =37 -29%* -.66%* 1

(WHOQOL-BREF)
Nota: DN’s = Doengas Neurodegenerativas; WHODAS-12= World Health Organization Disability Assessment Schedule de
12 itens; EVAF= Escala Visual Analdgica da Fadiga; PD-Q = Pain Detect Questionnaire; DASS-21 = Depression, Anxiety and
Stress Scale; WHOQOL-BREF = World Health Organization Quality of Life — Bref; **p< .01; *p< .05; **** 4 participantes
com dados omissos foram substituidos pelo valor da média de idade.

De acordo com os resultados da correlagdo de Pearson, confirmou-se na analise que a
idade, anos de escolaridade e tempo de diagnostico de DN nado apresentam correlagdes
significativas com a qualidade de vida, logo conclui-se a sua exclusdo como possiveis
covariaveis do modelo de RLM, no qual relembre-se que, previamente, nos resultados
anteriores (Tabela 1), estas variaveis nao se tinham diferenciado significativamente entre os

dois grupos da amostra.

Nos resultados apresentados na Tabela 4, que disponibiliza a matriz de correlagdo de
Pearson, verificou-se que a qualidade de vida apresenta correlagdes estatisticamente
significativas (p<.05) com a incapacidade geral, com a fadiga, com a dor neuropatica € com a
sintomatologia depressiva. Ainda, ¢ possivel sugerir a inexisténcia de possivel colinearidade ao
verificar que em totalidade os potenciais preditores selecionados, apresentaram entre si

coeficientes de correlacao de Pearson (7)<.70.

Modelo preditivo univariado da Qualidade de Vida na amostra da populacio clinica
com DN

Conforme explicitado nos procedimentos analiticos, realizou-se o modelo de RLS para

as covariaveis previamente selecionadas a integrar no modelo multivariado (RLM) da qualidade

de vida nos doentes com DN.
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Tabela 5

Analise de regressao linear simples (método enter) para os potenciais preditores da
Qualidade de Vida, no grupo da populagao clinica com DN (N=89)

Modelos r r* Ajustado /i p
Incapacidade geral 41 .16 -41 <.001
(WHODAS -12)

Fadiga (EVAF) 37 13 -.37 <.001
Dor neuropatica (PD-Q) .29 .07 -29 .006
Sintomas de Depressao .66 43 -.66 <.001
(DASS-21)

Nota: DN’s = Doengas Neurodegenerativas; WHODAS-12= World Health Organization Disability Assessment Schedule de
12 items; EVAF= Escala Visual Analdgica da Fadiga; PD-Q = Pain Detect Questionnaire; DASS-21 = Depression, Anxiety
and Stress Scale; WHOQOL-BREF = World Health Organization Quality of Life — Bref.

Na tabela 5, ¢ possivel verificar que as varidveis predisseram significativamente a
qualidade de vida explicando as percentagens da varidncia, nomeadamente, a incapacidade
geral 16% (P = -.41; p<.001), a fadiga 16% (P = -.37; p<.001) e a sintomatologia depressiva
43% (B = -.66; p<.001). Em relagdo a varidvel dor neuropdtica, a mesma ndo prediz

significativamente a qualidade de vida, explicando .7% (B = -.29; p =. 006) da variancia.

Modelo preditivo multivariado da Qualidade de Vida na amostra da populac¢io clinica
com DN

De acordo com os resultados anteriores, inseriu-se no modelo preditivo da Qualidade
de Vida, no grupo da populagao clinica com DN através da RLM (método enter), os potenciais
preditores retidos nas etapas realizadas da construcao do referido modelo, nomeadamente, os
preditores fisicos, a incapacidade geral, a fadiga e a dor neuropatica, e o preditor psicolédgico, a
sintomatologia depressiva. Assim, estas covariaveis foram distribuidas no modelo da seguinte
maneira: no primeiro bloco, os preditores fisicos, a incapacidade geral, a fadiga e a dor
neuropatica; no segundo bloco, o preditor psicologico, a sintomatologia depressiva, e a variavel
dependente, a qualidade de vida do dominio psicoldgico. O modelo descrito € apresentado na
Tabela 6, reajustado apds a verificacdo da presenca de outliers, onde foram excluidos 3

participantes por terem sido identificados como influentes nos resultados.
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Tabela 6

Analise de regressao linear multipla (método enter) para os potenciais preditores da
Qualidade de Vida, no grupo da populagado clinica com DN (N=86)

Preditores r r’* Ajustado B p
Modelo 1 44 .16 <.001
Incapacidade geral =22 .047
(WHODAS -12)
Fadiga (EVAF) -25 .035
Dor neuropatica (PD-Q) -.07 .569
Modelo 2 72 49 <.001
Incapacidade geral .02 764
(WHODAS -12)
Fadiga (EVAF) -.12 214
Dor neuropatica (PD-Q) -.08 400
Sintomas de Depressao -.66 <.001
(DASS-21)

Nota: DN's = Doengas Neurodegenerativas; WHODAS-12= World Health Organization Disability Assessment Schedule de
12 items; EVAF= Escala Visual Analogica da Fadiga; PD-Q = Pain Detect Questionnaire; DASS-21 = Depression, Anxiety
and Stress Scale; WHOQOL-BREF = World Health Organization Quality of Life — Bref.

O primeiro e segundo blocos, cujas covariaveis podem ser consultadas na Tabela 6
apresentam uma significancia estatistica (p<.001) e explicam nomeadamente 16% e 49% do
total da variancia da qualidade de vida nos pacientes da populagdo clinica com DN. No entanto,
verifica-se que o segundo modelo (modelo final) ¢ aquele que melhor explica e prediz a
percecao da qualidade de vida nos individuos. Com base na andlise dos valores de beta e
respetivos p-values do modelo final, identificou-se como principal e inico preditor significativo
(p<.005) a sintomatologia depressiva (f= -.66; p<.001). Ainda de acordo com a Tabela 6, a
sintomatologia depressiva apresenta um valor negativo de beta, que indica, como esperado,
quanto maior a presenca do preditor (fator de risco), menor € a percecao de qualidade de vida,
na sua natureza multidimensional, nomeadamente a dimensdo psicoldgica dos individuos.
Relativamente ao poder estatistico, num modelo de RLM com uma amostra de 86 pessoas e 4
preditores, as andlises post-hoc (R? increase) indicaram que o incremento do segundo bloco,
constituido pela entrada da variavel depressao no modelo, atingiu um poder estatistico elevado,

de .99 e uma magnitude de efeito grande (f* = .49).
Discussao

A Qualidade de Vida possui uma natureza multidimensional e caracteriza-se pela
percecao que os individuos possuem em relagao a sua propria vida, e igualmente a sua percegao

de saude no sentido de perceberem o impacto das doencas e das suas potenciais consequéncias

Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias; Escola de Psicologia e Ciéncias da Vida 36



Jéssica Ribeiro Pinto; Estudo exploratdrio sobre o impacto das Doengas Neurodegenerativas e da Depressao na
Qualidade de Vida

(Cannon & Greenamyre, 2011; Cruz, et.al., 2021; Raggi et.al., 2016; Silva & Cavalcanti, 2019).
Os individuos com Doencas Neurodegenerativas, na generalidade, tendem a possuir menor
qualidade de vida devido ao comprometimento e limitagdes que as mesmas acarretam nas suas
vidas diarias (Cruz, et. al., 2021; Fundac¢do Calouste Gulbenkian, 2015). No entanto, as
evidéncias sobre os fatores de risco e potenciais preditores que possuem impacto na QV para a
populacdo com Doencas Neurodegenerativas, ainda sdo escassas. Assim, o presente estudo
exploratdrio pretendeu contribuir para suprimir algumas lacunas existentes, e aprofundar o
conhecimento cientifico sobre os potenciais preditores das DN e da sintomatologia depressiva
na qualidade de vida dos individuos. O principal objetivo foi testar um modelo preditivo
composto por potenciais preditores, nomeadamente, a incapacidade geral, a fadiga e a dor
neuropatica, relativamente aos aspetos sintomatologicos da depressdo na qualidade de vida dos
individuos portadores de DN. Estas varidveis foram inseridas no estudo, pelo facto de haver
necessidade de clarificar o seu impacto nos pacientes com DN. Ainda, o presente estudo teve
intuito de caracterizar os individuos da populagdo clinica, com DN, em relacao aos potenciais
preditores e a sintomatologia depressiva na QV, em comparacdo com os individuos da

populacao geral, sem DN.

Relativamente as caracteristicas da amostra, o grupo da popula¢do geral sem DN,
apresentou aproximadamente uma média de idade de 53 anos, sendo constituida, na sua maioria
pelo sexo feminino, casados ou em unido de fato e ativos em relagdo a sua situacao profissional.
No grupo da populagdo clinica com DN verificou- se uma média de idade de 56 anos,
maioritariamente por participantes do sexo feminino, tal como verificado em outros estudos
(e.g., Costa et. al., 2022). Ainda, na data da avaliacdo, a sua maioria eram casados ou em uniao
de fato, e relativamente a situagdo profissional, verificou-se um nimero maior de participantes

que se encontravam ativos e logo de seguida, reformados definitivamente por invalidez.

Em geral, nos dois grupos, verifica-se uma maior prevaléncia de participantes do sexo
feminino, casados ou em unido de facto. Relativamente a situacdao profissional, ¢ possivel
verificar uma percentagem superior de participantes com reforma definitiva por invalidez no
grupo da populagdo clinica com DN, enquanto, no grupo de populacao geral, sem DN, existe
um maior numero de participantes ativos na sua profissdao no momento da avaliagdo. Em ambos
os grupos, ndo se verificou diferencas significativas entres as idades. Relativamente ao grupo
da populacdo clinica, com DN, importa ressaltar que, relativamente a situagdo profissional, o

mesmo apresentou maior nimero de participantes reformados, na sua maioria, encontravam-se
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com reforma definitiva por invalidez, o que ¢ sustentado pelo estudo de Mein et. al (2000), onde
foi demonstrado que os individuos diagnosticados com doencas crénicas ou de longo prazo,
possuem maior probabilidade de se reformarem antecipadamente, devido a menor percegdo do

seu estado de satide comparativamente aos individuos sem as referidas doencas.

Na caracteriza¢ao do grupo da populacao clinica com DN, foi obtido um maior numero
de participantes com Doenga de Parkinson, o que ¢ sustentado pelo facto da mesma ser das DN
mais comuns (Belchior, et.al., 2017; Silva & Cavalcanti, 2019). Ainda sobre a caracterizagao
do grupo da populagdo clinica com DN, nos participantes com reforma definitiva por invalidez,
a DN mais prevalente foi a ELA, resultados concordantes pelo facto de ser uma doenca
altamente incapacitante, que acarreta aos individuos diversas formas de dependéncia e
limitagdes nas suas atividades didrias a varios niveis (Bandeira et al. 2010; Pisa et al. 2015;
Rodrigues, 2020; Rodrigues et. al., 2002). Um aspecto a notar nos resultados obtidos, ¢ que ndo
foi encontrada associagdo entre o tempo da doencga e a qualidade de vida, sendo esperado que,
de acordo com estudos (e.g. Silva et al., 2011), quanto maior o tempo da doenga e devido ao
aumento das dificuldades diarias, alteragdes cognitivas e motoras, fosse esperado um maior
impacto na QV em relag@o ao tempo da doenca. Este facto pode se dever ao facto de a realizacao
deste estudo ter sido durante a finalizagdo de uma pandemia (Covid 19) e pelo facto das pessoas

terem tido mais apoio dos seus familiares.

Na andlise comparativa do grupo da populagdo clinica e da populacdo geral
relativamente aos potenciais preditores e sintomatologia depressiva na qualidade de vida,
verificou-se que, os participantes da populagdo clinica com DN apresentaram valores
significativamente menores em relacao a qualidade de vida e significativamente maiores aos
seus potenciais preditores fisicos. Nomeadamente, a incapacidade geral, onde tais resultados
sdo corroborados no estudo de Andrade et al. (2010) que mostra que o impacto que as DN
possuem nos individuos pode acarretar varias alteracdes na vida diaria dos mesmos, por
exemplo, em pacientes portadores de EM, onde com a progressao da doenca, aumenta o grau
de incapacidade fisica (Pinto, 2014), podendo levar ao comprometimento na realizagdo em
tarefas, como a higiene diaria, levando a dependéncia dos individuos dependentes (Costa,
2011). Na DP, a avaliagdo da capacidade funcional também ¢ afetada devido a dificuldade nas
atividades de cuidados pessoais e das atividades diarias, como a alimentagao, e devido aos
tremores e a bradicinesia subjacentes da doenca que provocam dificuldade na sua

independéncia e autonomia (Ferreira & Cavenaghi, 2017; Valcarenghi, et al., 2018). Em
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individuos com ELA, em Valcarenghi et. al (2018) verifica-se que os resultados sao apoiados
devido a necessidade constante dos individuos portadores desta doenca para as suas atividades

da vida diarias.

Em relagdo ao preditor da fadiga, na analise comparativa dos grupos, os participantes
da populacao clinica com DN, apresentaram valores significativamente maiores na fadiga. Os
dados sustentam-se pelo estudo de Ribeiro e Souza (2019), onde a mesma apresentou-se
presente na maioria da sua amostra com EM, podendo estar relacionada com a deterioragdo do
sistema neuromuscular. Tais dados sdo corroborados por Penner e Paul (2017) onde ¢ relatado
apresenca de 50% a 90%, sendo associada a um dos sintomas iniciais que pode persistir e afetar
a QV bem como as atividades laborais do individuo, devido a falta de energia fisica ou mental
para as atividades desejadas, sendo caracterizada por um dos sintomas mais incapacitantes
devido a diminui¢do da mobilidade (Eftekhari et al., 2012) e com maior impacto na qualidade
de vida de pacientes com EM (Manjaly et al., 2019; Silva et al., 2019). Adicionalmente, na DP
entre 32% a 50% dos casos ¢ estimado a presenca de fadiga, devido ao processo da doenca ao
nivel da fun¢do motora e cognitiva (Penner & Paul, 2017). Na ELA, segundo Tognola (2004)
a fadiga impede o rendimento fisico e funcional, como a realizagdo de atividades diarias, que

afeta a QV dos individuos.

Relativamente a dor neuropdtica, na analise comparativa dos dois grupos, os
participantes da populacao clinica com DN, apresentaram valores significativamente maiores.
Os resultados do presente estudo sdo sustentados por Katz (2002) onde verifica uma correlagao
entre a dor e a qualidade de vida, no sentido de quanto maior a presenga de dor, menor a
qualidade de vida. No que concerne a evidéncia empirica, Matos (2019) consta num estudo
nacional que individuos com EM tem maior intensidade subjetiva de dor neuropatica.
Paralelamente, a literatura sugere que na DP a dor neuropatica, apresenta uma prevaléncia de
30% a 83% dos casos (McNamara et al., 2010; Li et al., 2014; Wasner & Deuchl, 2012) e na
ELA, em cerca de 60 % a 70% dos individuos (Brettschneider et al., 2013; Chio et al., 2012).

Ainda quanto ao preditor psicoldgico, a sintomatologia depressiva, os participantes da
populacao clinica com DN apresentaram maiores niveis comparativamente aos participantes da
populacdo geral, pois a mesma interfere em varias areas do individuo, sendo assim associada a
perda de QV pelo sofrimento fisico e psiquico (Etapechusk & Fernandes, 2018). Tais dados sao
congruentes no estudo de Santos (2017) que verificou a presenca de 61,6% casos com

sintomatologia depressiva em individuos com DP no periodo de 2006 a 2016. Na EM os dados
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do presente estudo, sdo congruentes com estudos de Silva e Cavalcanti (2019), onde foi avaliado
a percecdao da QV e a existéncia de associagdo com a fadiga, sintomas de ansiedade e de
depressdo, sendo verificado sintomatologia depressiva em 48% dos casos e resultados
significativos na diminui¢do da percecdo da QV. Sustenta-se ainda os resultados segundo
Mendes e colaboradores (2003), onde pacientes com EM portadores de incapacidade fisica,
verificaram uma associagao entre a mesma e a presenga de sintomas depressivos e para Lynch
e colaboradores (2001), concluiram que, para portadores de EM a incapacidade ¢ um preditor
da sintomatologia depressiva. Ainda na EM, com o decorrer da doenga, a sintomatologia
depressiva tende a refletir nos sintomas da dor e num aumento da procura pelos servigos de
saude, associando-se a diminui¢cdo da QV (Marrie et. al., 2015). Nos individuos com ELA, os
resultados do estudo, apresentam-se igualmente concordantes com o estudo de Pisa et al.
(2015), onde foi verificado que a sintomatologia depressiva afeta entre 15% a 40%, pelos
sintomas associados, como a perda de mobilidade e comunicagdo, bem como, limitacdo das
atividades didrias com a progressao da doenca, afastamento social, dificuldades na ingestdo, na

locomocao e dificuldades na fala (Roos et al., 2016).

No que concerne aos resultados preliminares do modelo preditivo da qualidade de vida
no grupo de participantes clinicos com DN explorado no presente estudo, este explicou uma
consideravel percentagem da varidncia (49%) relativamente aos preditores referidos,
contribuindo assim para aumentar o conhecimento cientifico sobre a vulnerabilidade da
qualidade de vida na referida populagdo. O modelo reteve como preditor significativo a
sintomatologia depressiva, comportando-se como fator de risco para a qualidade de vida. Estes
resultados sdo concordantes com a literatura referida a posterior, onde identificam a
sintomatologia depressiva relacionada a perda de QV pelo sofrimento fisico e psiquico
(Etapechusk & Fernandes, 2018), sendo a mesma prevalente em individuos com DN (e.g.
Aarsland, et. al., 2012; Bouza Ferreira et. al., 2018; Marrie et. al., 2015, Oh et al., 2012; Prado
etal., 2017; Roos et al., 2016; Santos, 2017; Silva & Cavalcanti, 2019).

Com base na literatura prévia (e.g. Andrade et al., 2010; Costa, 2011; Eftekhari et al.,
2012; Manjaly et al., 2019;; Penner & Paul, 2017; Silva et al., 2019; Tognola, 2004;
Valcarenghi, et al., 2018; Ferreira & Cavenaghi, 2017; Katz, 2002) era de esperar que as
restantes variaveis do modelo, isto ¢, a dor, a fadiga e a incapacidade apresentassem poder
preditivo na qualidade de vida, visto as mesmas poderem ser consideradas como fatores de risco

para a diminui¢ao na perce¢do de qualidade de vida. No entanto, a inclusdo da sintomatologia
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depressiva no modelo retirou significancia estatistica destes preditores. Estes resultados
demonstram a natureza complexa da relacdo da sintomatologia fisica e psicoldgica com a
qualidade e vida em doentes com DN, realgando a necessidade de se aprofundarem os

conhecimentos acerca deste tema.

Apesar dos potenciais contributos deste estudo no que toca o conhecimento cientifico
relativamente aos fatores de risco em individuos com DN, para a clinica e para a investigagao,
este exibe limitagdes que devem ser minimizadas em estudos posteriores. Das principais
limitagdes, salientam-se a impossibilidade de generalizagao dos resultados devido a utilizagao
do método ndo probabilistico de amostragem por conveniéncia, € o tamanho da amostra, que
nao garantem a representatividade da populacao de pessoas com DN. Ainda, face as limitagdes
da utilizacdo dos instrumentos, permanece a limitagdo do tempo utilizado na recolha e
administracdo do protocolo relativamente ao seu tamanho, a limitacdo da capacidade da
populacdo alvo do estudo (e.g. cansaco e ativagdo emocional) e o ainda a possibilidade da
desejabilidade social envolvida em algumas questdes do protocolo (e.g. questdes de caracter
sexual). No entanto foram tomadas medidas para minimizar o impacto da fadiga, bem como, os
investigadores foram preparados e acautelados para lidarem com a ativagdo emocional que
pudesse ocorrer face ao conteudo de alguns itens do protocolo. Salientam-se ainda uma
limitagao relativamente aos dados clinicos recolhidos, devido a impossibilidade de acesso aos
processos ou diagndstico médico dos participantes, tendo sido os mesmos facultados pelos
proprios, bem como as dificuldades inerentes as DN, como falta de mobilidade e dificuldades
de comunicagdo, que dificultaram o processo de recolha de dados. Adicionalmente, a utilizacao
de uma metodologia transversal e o tipo de analises que ndo garantem estabelecer relagcdes de
causalidade. Finalmente, o contexto atipico no qual se realizou este estudo, nomeadamente
durante a pandemia de COVID-19, pode ter impactado os resultados obtidos junto desta

populacdo, dado o seu impacto indireto nos sintomas e tratamentos.

Em estudos futuros, sugere-se que o presente estudo exploratorio seja replicado tendo
em consideracdo as suas limitagdes, nomeadamente recorrendo a amostras maiores, de
preferéncia representativas da populacdo com DN, incluindo participantes diagnosticados com
outras desmielinizantes e neurodegenerativas (e.g. Paramiloidose, Doenca de Huntington,
Doenga de Joseph-Machado). Sugere-se igualmente, que o modelo proposto venha a ser testado
novamente em designs longitudinais e prospetivos, com a possibilidade de analisar os tipos de

relacdes (e.g., idade, tempo da doencga) e possiveis interagdes entre os fatores preditores que
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foram reconhecidos com a qualidade de vida, ressaltando ainda, a importancia de a relagdo
preditiva da sintomatologia depressiva na qualidade de vida. Estas propostas, poderao
contribuir para uma andlise mais robusta do modelo proposto e inferir a possibilidade de

relacdes de causalidade entre as variaveis em estudo.

Concluindo o presente estudo, apesar das limitagdes descritas, possui um contributo
relevante para a pratica clinica e para a investigacao dirigidas a doentes com DN, contribuindo
igualmente para aprofundar e suprimir a escassez de conhecimento cientifico sobre os fatores
de risco na qualidade de vida para individuos com DN. Este contributo foi permitido, ressaltado
a sua natureza pioneira, pela conjungdo de variaveis caracteristicas das DN (e.g. dor
neuropatica, fadiga e incapacidade fisica e /ou funcional) e de natureza psicologica (e.g.
sintomatologia depressiva), sobretudo em Portugal. Os modelos preditivos na qualidade de vida
em individuos com estas caracteristicas clinicas, embora escassos na literatura, demonstram-se
pertinentes. O presente estudo permitiu disponibilizar dados preliminares que suportam a
relevancia de intervengdes psicologicas e programas de promogao de saide mental, destinados
a individuos com DN, devido a diminui¢ao da qualidade de vida e eventual aparecimento da
sintomatologia depressiva. Os objetivos de tais intervengdes e programas focam-se na
importancia da intervencdo, da preven¢ao, no favorecimento da saide mental, e aquisi¢ao de
competéncias para fomentar e diminuir as experiéncias aversivas e dificuldades relacionadas
com as DN, como a incapacidade, a dor e a fadiga, que as mesmas acarretam nos individuos,
bem como minimizar ou prevenir o desenvolvimento de sintomatologia depressiva, e
eventualmente o desenvolvimento do diagnostico de depressdo. Ainda, acresce a ideia de que
tais intervencdes terapéuticas, para os individuos com DN, podem reduzir o risco de
desenvolvimento de outras psicopatologias (e.g. stress, ansiedade), promovendo desta forma, a

saide mental na sua generalidade e o possivel agravamento do diagnostico clinico de DN.
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