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Resumo

As doencas neurodegenerativas (DN) caracterizam-se por serem cronicas e
progressivas, tendo grande impacto na qualidade de vida (QV) dos individuos, que se
veem limitados nas suas tarefas diérias devido a sintomatologia caracteristica de cada
patologia. O aumento da esperanca de vida e da longevidade observado a nivel mundial
acarreta também o aumento de pessoas suscetiveis ao desenvolvimento destas doencas.
Este trabalho teve como objetivo testar um modelo preditivo do impacto de potenciais
preditores, tais como incapacidade, a fadiga, dor neuropética, vergonha e atitude
compassiva na QV em pessoas com DN.

Este estudo transversal exploratério envolveu amostras da populagédo geral (n =
198) e da populacdo clinica (n = 93), sem doencas neuroldgicas, tendo sido
administrados os seguintes instrumentos de autorresposta: Pain Detect Questionnaire,
Escala Visual Analdgicas da fadiga; World Health Organization Disability Assessment
Schedule-12; World Health Organization Quality of Life-Bref; Self Compassion Scale e
External and Internal Shame Scale.

O modelo preditivo testado no grupo clinico explicou 50% da variancia da QV
sendo a atitude compassiva, seguidamente da vergonha e incapacidade geral os maiores
preditores de QV.

Palavras-Chave: Doencas Neurodegenerativas; Qualidade de Vida; Incapacidade;
Fadiga; Dor Neuropatica; Vergonha; Autocompaixao.
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Abstract

As progressive neurodegenerative diseases (ND) are characterized by being
chronic diseases and having a great impact on the quality of life (QL) of their patients,
which are imposed due to the characteristic symptomatology of their tasks. The increase
in world life expectancy and also the increase in the developmental life expectancy and
the increase in the development capacity of people at the development level. This work
aimed to test a predictive model of the impact of potential predictors, such as disability,
fatigue, neuropathic pain, shame and compassionate attitude 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, having been administered the following self-response
instruments:Visual Analogue Scale of the population: World Health Organization
Disability Assessment Schedule-12; World Health Organization-Bref Quality of Life;
Self-Compassion Scale and External and Internal Shame Scale.

The predictive model tested in the clinical group explained 50% of the
compassionate attitude of most QL predictors being the compassionate attitude of
shame and general disability of the QL predictors.

Key words: Neurodegenerative Diseases; Quality of life; Inability; Fatigue;

Neuropathic pain; Shame; self-compassion.
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Abreviaturas, siglas e simbolos

DN Doencas Neurodegenerativas

DP Doenca de Parkinson

ELA Esclerose Lateral Amiotrofica

EM Esclerose Multipla

EVAF Escala Visual Analdgica da Fadiga

EVEI External and Internal Shame Scale

OMS Organizacdo Mundial de Saude

PD-Q Pain Detect Questionnaire

QV Qualidade de Vida

RLM Regressdes Linear Multipla

RLS Regressao Linear Simples

Self Compassion Scale (SCS)

ULHT Universidade Luséfona de Humanidades e Tecnologias

WHODAS-12 World Health Organization Disability Assessment Schedule de 12 itens

WHOQOL World Health Organization Quality of Life Assessment

WHOQOL-BREF World Health Organization Quality of Life — Bref
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Introducéao
Doencas Neurodegenerativas

As doencas neurodegenerativas (DN) resultam de disfuncdes nas estruturas do
sistema nervoso, 0 que provoca perda progressiva de neurdnios e, consequentemente,
alteracdes funcionais (Paz et al., 2021). Em termos de sintomatologia, esta varia de
individuo para individuo no que diz respeito a gravidade, idade em que se manifesta,
extensdo e progressdo, no entanto, os movimentos involuntarios sdo um dos sintomas
mais presentes (Costa, 2011 cit in Ferreira & Simoes, 2017).

A etiologia destas doencas ainda ndo € inteiramente conhecida, contudo,
evidéncias apontam para uma associacdo de fatores genéticos, a exposicdo a
determinados fatores ambientais, stress oxidativo, anomalias mitocondriais e ainda o
envelhecimento (Correia, 2016). A crescente prevaléncia das DN esta associada ao
aumento da esperanca de vida e do envelhecimento populacional (Silva, et al., 2020) e
sdo responsaveis pela maioria das deméncias (Loreiro, 2016). Desta forma, estima-se
que o numero de individuos portadores destas patologias triplique até 2050, passando de
50 milhdes para mais de 150 milhdes de pessoas (Silva, et al., 2020). Assim, em
seguida, serdo descritas algumas das DN mais comuns.

Doenca de Parkinson

A Doenca de Parkinson (DP) é uma patologia crénica e progressiva do sistema
nervoso central devido a degeneracdo dos neurdnios produtores de dopamina da
substancia negra (Souza et al., 2011) e interfere nos movimentos corporais (Aradjo
Rubert et al., 2007). O envelhecimento esta interligado ao seu aparecimento devido a
perda de neurdnios que ocorre com o avancar da idade (Souza et al., 2011).

Estima-se que a sua prevaléncia mundial seja entre 100 a 200 casos por
100.000 individuos, com maior ocorréncia em pessoas do sexo masculino (Teixeira &
Cardoso, 2004) e com mais de 50 anos (Lana et al., 2007). Os sintomas mais notaveis
da DP séo rigidez muscular, acinesia ou bradicinesia, instabilidade postural e tremor de
repouso, contudo, pode tambem haver implicacfes ao nivel cognitivo e afetivo (Aradjo
Rubert et al., 2007) devido a perda de motivagdo, baixa autoestima e isolamento social
(Cardoso & Luchesi, 2019). Conviver com a doenca faz com que os portadores
vivenciem sentimentos como tristeza, ndo aceitacdo e medo da dependéncia (Peternella

& Marcon, 2009). Contudo, o aparecimento da doenca traz consigo implicacfes nao
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apenas ao portador como também aos seus familiares, por se tratar de uma doenca
progressiva e sem cura com repercussdes ao nivel de autonomia dos individuos
(Peternella & Marcon, 2009).

Esclerose Multipla

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenca neurodegenerativa que atinge
essencialmente individuos em idade precoce (Pedro & Pais-Ribeiro, 2008) mais
concretamente entre os 20 e os 40 anos e com maior frequéncia no sexo feminino. Em
Portugal estima-se que existam entre 5000 a 6000 portadores de EM (Sa, 2012).
Apresenta uma diversidade de sintomas, no entanto, o declinio cognitivo, depressao,
fadiga e dor sdo os mais relevantes (Maia et al., 2008). A fadiga tende a ser cronica e
incapacitante, afetando o dia a dia dos individuos com esta patologia (Mendes et al.,
2000).

Esclerose Lateral Amiotrofica

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é resultante do detrimento de
neurdnios motores superiores e inferiores no cortex cerebral, tronco cerebral e medula
espinhal e a sua progresséo decorre de forma rapida (Carlesi et al., 2011). Esta doenca
tende a ocorrer em idades compreendidas entre os 40 e os 60 anos (Borges, 2003) tem
uma prevaléncia de 1 a 2 casos em cada 100.000 habitantes (Brum & da Silva, 2014) e a
sua origem ainda ndo é conhecida (Carlesi et al., 2011). A ELA apresenta sintomas
como atrofia muscular e fasciculagdes da lingua (Brum & da Silva 2014) o que faz com
que o individuo perca a sua autonomia. Perante esta situa¢do, ha uma tendéncia para o
desenvolvimento de ansiedade e depressédo (Borges, 2003)

Para além das doencas referidas anteriormente, é importante referir outras DN
que, apesar de ndo estrarem em evidéncia no presente estudo, sdo igualmente relevantes,
como é o caso da Doenca de Alzheimer, Doenca de Huntington, Paramiloidose e

Doenca de Machado-Joseph.

Potenciais Preditores da Qualidade de Vida nas Doencgas Neurodegenerativas
Incapacidade
A incapacidade funcional engloba o dominio fisico, mental e emocional e esta

associada a limitagdes na realizacdo de atividades do quotidiano (Alves et al., 2008).
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Caracteriza-se por ser universal e pode, ou ndo, estar associada a existéncia de uma
patologia (Cieza, 2018). A incapacidade esta associada as DN, como € o caso da EM,
ocorrendo em 80% dos casos (Pedro & Pais-Ribeiro, 2008). O seu impacto, devido aos
sintomas motores da mesma (Araujo Rubert et al., 2007) reflete-se numa baixa
Qualidade de Vida (QV; Souza e et al., 2011), o que ocorre também nos individuos com
ELA, afetando o seu dia a dia, nomeadamente, na alimentacdo e locomoc¢édo (Borges,
2003).

Fadiga

A fadiga é um sintoma clinico associado a patologias neurodegenerativas e
pode ser influenciada por outros sintomas como dor, alteracdes cognitivas, do humor e
do sono (Mendes, 2000). Caracteriza-se pela sensacdo de falta de energia, cansaco e
fraqueza muscular (Santinelli, 2017) com intensidade e duracdo variavel (Mota et al.,
2009). Individuos com este sintoma podem sofrer uma perda do controlo relativamente
ao que se passa ao seu redor, comprometimento cognitivo e desgaste psicologico além
de diminuicdo do afeto positivo (Krupp, 2003). A fadiga, na maioria dos casos, é um
sintoma crénico e incapacitante, que pode ter impacto no quotidiano dos individuos,
destacando-se nos portadores de EM, uma vez que a fadiga é um sintoma bastante
acentuado nesta patologia (Mendes, 2000) e ainda na DP, sendo o seu aparecimento
recorrente, mais concretamente, em cerca de 50% destes doentes e, consequentemente,

influenciando negativamente a qualidade de vida (Sanches & Cardoso, 2012).

Dor cronica e dor neuropética

A dor crénica provoca nos individuos alteracfes a varios niveis, como, por
exemplo, no apetite, sono, niveis de energia e capacidade de concentracdo, com impacto
a nivel relacional, social e profissional (Kreling et al., 2006). A dor neuropatica resulta
de uma leséo ou anomalia do sistema nervoso e pode surgir por diversas causas como,
por exemplo, lesdo medular e esclerose multipla. Dificilmente se consegue descrever
objetivamente esta dor e os individuos tendem a recorrer ao uso de comparagdes como
“¢ como se fosse uma queimadura”, “é como se fosse um formigueiro” (Schestatsky,
2008). A dor neuropaética € caracteristica das DN, e a predominancia deste sintoma varia
consoante a origem e a forma como a patologia se evidencia (Posso, 2016) o que se
reflete em alterac6es no estilo de vida dos individuos e, consequentemente, na perce¢ao

da sua qualidade de vida (Rocha et al., 2011).
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Vergonha interna e externa e atitude compassiva

A sintomatologia das DN ndo afeta somente ao nivel fisico dos individuos
como também psicolégico. Dessa forma, ao abordar a dimensdo psicologica e a forma
como esta associada com estas doencas, é necessario clarificar os construtos seguintes.

A vergonha é considerada uma emocdo complexa de autoconsciéncia com
grande influéncia na saide mental dos individuos (Cunha, 2017). Tendo por base o
Modelo Evolucionério Biopsicossocial, pode-se fazer distingcdo entre vergonha interna e
vergonha externa (Gilbert, 1998; 2007).

A vergonha interna caracteriza-se por ter um carater autoavaliativo no qual o
individuo faz um julgamento negativo de si mesmo, o que leva a sentimentos de
inferioridade e inadequacdo (Gilbert, 2002). Ja a vergonha externa implica uma
experiencia social, na qual o individuo se vé como inferior perante a avaliacdo e
julgamento dos outros (Gilbert, 2003 cit in Ferreira & Simdes, 2017). Individuos que
apresentem doenca cronica tém maior predisposicdo para vivenciar sentimentos de
vergonha devido aos sintomas resultantes da doenca ou implicacdes dos tratamentos
(Casati et al., 2000 cit in Veiga et al., 2019).

Por outro lado, a autocompaixdo constitui uma estratégia autorreguladora
emocional que pode se revelar vantajosa durante o curso da doenga (Castilho &
Gouveia, 2011), sendo que se encontra associada a menor presenca de sintomas
psicopatoldgicos e maior qualidade de vida (Ferreira, 2018) uma vez que facilita a
adaptacdo dos individuos a situacdes que envolvem ter de lidar com os seus erros e
inadequacgdes e que provocam sofrimento aos mesmos (Neff, 2009). Através dessa
autorregulacdo, individuos com uma atitude compassiva conseguem desenvolver
estratégias que permitam lidar com situacdes stressantes (Martins, 2017) como, por
exemplo, o conhecimento do diagnéstico de doenca cronica (Queirds, 2019). Assim, a
compaixdo é uma forma de o individuo alcangar um maior afeto positivo (Gilbert el al.,
2011) permite que se sinta mais seguro e, ainda, consiga lidar com os sentimentos de
vergonha (Gibert & Procter, 2006).

A Terapia Focada na Compaixdo (TFC) permite diminuir os sentimentos de
culpa relacionados com a doenca e a autocritica, através da reflexdo sobre os seus
problemas e emocgdes (Chinchilha, & Sousa Michels, 2021) uma vez que a compaixao
envolve uma associacdo de processos genéticos, psicologicos (e.g. emocdes e valores),

aprendizagens e as relacdes pessoais. Desta forma, individuos que apresentem uma
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atitude compassiva sao capazes de desculpabilizar-se pela sua doenca e sintomatologia
associada (Gilbert, 2005; Gilbert, 2009).

O impacto dos sintomas das Doencas Neurodegenerativas na Qualidade de Vida

A QV ¢é definida pela OMS como sendo a percecdo que o individuo tem
relativamente a sua forma de estar na vida, em relagdo ao seu contexto e valores, aos
objetivos criados e as expetativas relacionadas com os mesmos. Abrange dominios
como saude fisica e psicologica, niveis de independéncia, relacionamento social,
aspetos ambientais e de cariz espiritual (WHO, 1995).

A avaliacdo da QV tem ganho relevancia em estudos recentes na area da saude
devido a influéncia que essa variavel possui na avaliacdo da eficacia de tratamentos, no
que diz respeito as dimensdes de bem-estar e satisfacdo com a vida (Inouye et al, 2010).
Em seguida serdo expostos alguns aspetos da QV e a sua relagdo com as principais DN
que fardo parte do presente estudo.

Relativamente a DP, as alteracbes motoras comprometem o quotidiano dos
préprios individuos, na medida em que os impossibilita de realizar tarefas como
movimentar-se, andar e escrever (Morris, 2000), levando a sensacao de incapacidade o
que, consequentemente, se reflete na qualidade de vida (Souza et al., 2011)
nomeadamente, na perda de vontade para realizar atividades que fazia anteriormente e
aumento do isolamento social (Filippin et al., 2014). A compreensdo da origem e
mecanismos que levam ao desenvolvimento da patologia podera permitir que se atue de
forma a evitar ou controlar a progresséo da DP (Lang & Lozano, 1998).

No que diz respeito a EM, esta patologia provoca comprometimentos ao nivel
da QV (Pedro & Pais-Ribeiro, 2008) devido ao impacto ao nivel do funcionamento
social e ocupacional, bem como pela necessidade adaptacdo a novas formas de realizar
as tarefas diérias (Costa, 2011). De acordo com o estudo de Morales et al. (2007) grande
parte dos individuos com EM (70%) j& ndo trabalham, o que ndo se verifica no grupo
sem doenca cronica, sendo a principal causa desta diferenca a incapacidade provocada
pela patologia.

Quanto a ELA, existe uma perda progressiva de capacidades e dificuldades
relacionadas com as mesmas (Borges, 2003). O estudo de Borges (2003) demonstrou
gue os dominios mobilidade fisica e atividades de vida diaria sdo 0s mais prejudicados

no que diz respeito a qualidade de vida dos participantes.
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Relativamente & vergonha e autocompaixdo, de acordo com o estudo de
Ferreira e Galhardo (2019) existe uma associacdo entre a vergonha e a doencga cronica,
sendo o principal preditor de menor qualidade de vida. Contrariamente, a
autocompaixao encontra-se associada positivamente com a qualidade de vida, o que se
reflete no bem-estar ao nivel fisico e psicologico (Neff, 2009; Pinto-Gouveia et al.,
2014 citado por Ferreira e Galhardo, 2019).

As mudancas que ocorrem em termos de satde da populacéo e a complexidade
destas doencas tornam pertinente a investigacdo de varidveis que estejam associadas a
estas doengas (Paz et al., 2021). O interesse pelo estudo de aspetos psicoldgicos neste
contexto tem recebido maior relevancia nos ultimos anos (Fernandes & Massano-
Cardoso, 2020) como é o caso do sentimento de vergonha e de que forma influencia a
vida dos individuos (Guilherme & Cunha, 2011). Contudo, ainda existe uma escassez de
conhecimento relacionada com o a interferéncia destes aspetos nos individuos e as
implicacOes da doenga crénica em termos psicologicos (Fernandes & Massano-Cardoso,
2020).

Desta forma, o objetivo geral deste trabalho € compreender o impacto de
potenciais preditores, sendo estes a incapacidade geral, fadiga, dor neuropética,
vergonha e autocompaixdo, relacionados com as doengas neurodegenerativas na

qualidade de vida destes individuos.

Método

Procedimento e Participantes

O presente estudo insere-se no ambito do projeto “Trajetorias de Saude Mental
nas Doencas Neurodegenerativas”, tendo como finalidade estudar um conjunto de
variaveis fisicas e psicoldgicas relacionadas com as DN. Assim, o presente estudo trata-
se de um estudo exploratério de um modelo de preditores relacionado com as DN na
Qualidade de Vida e envolve um desenho transversal.

O protocolo de investigacdo foi submetido e aprovado pela Comissdo de Etica
e Deontologia da Investigacdo Cientifica da Escola de Psicologia e de Ciéncias da Vida
da Universidade Luso6fona de Humanidades e Tecnologias (ULHT) tendo sido
respeitados os principios éticos da investigacdo cientifica (American Psychological

Associatian, 2017; Ordem dos Psicélogos, 2011). Foi entregue aos participantes um
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consentimento informado no qual se encontram especificadas todas as informagoes
relevantes para a participacdo, como 0s objetivos da investigacdo, a salvaguarda do
anonimato e confidencialidade e o carater voluntario da participacdo. Apds a assinatura
do mesmo, o protocolo de questionarios € administrado sempre com o0 auxilio de um
investigador, por forma a minimizar as dificuldades ou enviesamentos que possam
decorrer relacionados com aspetos como a fadiga do participante ou dificuldades
motoras.

O método de recolha das amostras foi por conveniéncia, implicando a recolha
de amostras de participantes da populacdo clinica e da populacdo geral. Para a amostra
clinica, foram contactadas diferentes instituicdes de salde e associa¢fes de doentes e
familiares, as quais foi solicitada a autorizacdo para contactar os diversos utentes que
preenchessem os critérios de inclusdo para o presente estudo. Os critérios de inclusao
para ambas as amostras foi ter idade superior a 18 anos e, no caso da populacéo clinica,
a existéncia de um diagndstico de doenca neurodegenerativa e, na populacéo geral, a
auséncia do mesmo. Relativamente aos critérios de exclusdo, serdo individuos com
idade superior a 80 anos e/ou que apresentem declinio cognitivo e a existéncia de um
diagnostico de doencas neuroldgicas que ndo seja degenerativa. Desta forma, procedeu-
se a exclusédo de participantes com diagnostico de Doenca de Alzheimer da amostra uma
vez gque uma caracteristica da doenca é o declinio cognitivo. Foi realizada a recolha de
mais de 90 participantes de forma a cumprir o critério da dimensdo minima da amostra:

90 + 8k, sendo k o nimero de preditores (Green, 1991).

Procedimentos Analiticos

Seguidamente, os dados recolhidos foram transferidos e analisados na
plataforma de software IBM SPSS Statistics 26 (SPSS; v. 26 for Microsoft Windows,
IBM Inc. Armonk, NY), onde foram, também, verificados os pressupostos dos
procedimentos estatisticos e a realizacdo de testes estatisticos.

A estatistica descritiva das varidveis continuas englobou o célculo de médias,
desvios padrdo, medianas, valores minimos e maximos. J& o calculo das variaveis
categoriais foi efetuado através da analise de frequéncias e de percentagens. Como
indicadores de presenca de significAncia estatistica, foram utilizados os valores de
probabilidade (p-values) <.05.

Para comparar as médias das variaveis continuas obtidas no grupo de

populacdo geral sem DN e grupo clinico com DN, utilizou-se o teste t-Student para
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amostras independentes. A magnitude do efeito na presencga de diferenga significativas
entre as médias das amostras foi analisada através do d de Cohen (d), tendo como
referéncia os valores sugeridos por Cohen (1988): magnitude pequena: d = 0.2;
magnitude moderada: d = 0.5; magnitude grande: d = 0.8.

Para a andlise da associacdo entre variaveis continuas utilizou-se o coeficiente
de correlagdo produto-momento de Pearson (Pestana & Gageiro, 2008). Os modelos
preditivos dos sintomas fisicos e psicoldgicos das DN foram calculados no grupo
clinico com Doenca de Parkinson, Esclerose Multipla e Esclerose Lateral Amiotrofica.
Os modelos preditivos univariados foram estimados através de regressdes lineares
simples (RLS) e os modelos preditivos multivariados foram estimados atraves de
regressdes lineares multiplas (RLM). De forma a garantir os pressupostos da RLM,
procedeu-se a andlise da distribuicdo normal e da homogeneidade dos residuos, sendo
estas verificadas graficamente (normal probability plot e graficos dos residuos), tendo
sido confirmada a normalidade da distribuicdo dos residuos atraves do teste exato de
Kolmogorov—Smirnov. Para a identificagcdo de outliers, foram utilizados os resultados
do quadro da estatistica descritiva dos residuos: valor do student deleted residual e valor
de p <.05; centered leverage value > 0.50; valores minimos e maximos e, ainda, o valor
exato de p-value associado a cada studentized deleted residual: valores de p-value < .05
indicam a presenca de outliers (Aryadoust & Raquel, 2019; Mardco, 2018). Apos a
eliminacdo dos outliers, sdo assegurados os pressupostos da RLM como mencionados

anteriormente.

Instrumentos
Teste de Diminuicdo Cognitiva/ 6CIT (Brooke & Bullock, 1999; versdo

portuguesa de Apostolo et al., 2018). Este teste é composto por 6 perguntas, de
orientacdo espacial, contagem de nimeros e meses em ordem inversa e, ainda, questoes
de memodria. Este teste foi utilizado num momento inicial para despistar a presenca de
declinio cognitivo que dificulte ou impossibilite a realizacdo do protocolo, tendo sido
definido como ponto de corte, de acordo com Apostolo et al. (2018) as pontuacdes
iguais ou superiores a 8 pontos sendo consideradas indicativas de declinio cognitivo e,
portanto, procedendo & interrup¢do da administracdo do protocolo.

Questionario Sociodemogréfico e Clinico (Carvalho, 2018) este instrumento
foi desenvolvido para efeitos do presente projeto, no qual é solicitado o preenchimento
de uma ficha de caracterizacdo sociodemogréafica (e.g., idade, sexo, estado civil,
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escolaridade, habilitacfes literérias e situacdo profissional) e clinica (e.g., diagnosticos,
existéncia atual de incapacidade e medicacao).

Pain Detect Questionnaire (PD-Q); (Freynhagen et al., 2006; Versdo
portuguesa de Mapi Research Institute, 2007) € um questionario de triagem de féacil
preenchimento que permite o despiste de presenca de dor neuropatica e envolve 4
partes. A primeira parte é composta por 3 itens numa escala de Likert em que o 0
corresponde a “Nenhuma dor” e o 10 corresponde a “maxima dor” que pretende medir a
intensidade da dor em diferentes momentos. Na segunda parte, o0 participante deve
assinalar a imagem que melhor descreve a evolugdo da sua dor, tendo 4 opcdes de
resposta. A terceira parte envolve um mapa sensorial com uma figura humana composta
por nimeros, sendo pedido que o participante indique as principais zonas de dor,
havendo depois mais uma pergunta de resposta dicotomica e outra que SO deve ser
respondida se o participante tiver dito “sim” anteriormente. A quarta parte envolve uma
escala com 7 itens constituida por perguntas relacionadas com presenca de sensacdes
em que a resposta é cotada numa escala tipo Likert que varia entre 0 e 5 (Freynhagen et
al., 2006; Mapi Research Institute, 2007). No presente estudo, foi utilizado o item 3
referente a média da dor sentida ao longo das Gltimas 4 semanas.

No que diz respeito as qualidades psicométricas, o instrumento demonstra boa
fiabilidade (85%) e validade, em particular, validade de critério e de constructo
(Freynhagen et al., 2006; Mapi Research Institute, 2007).

Escala Visual Analdgica da Fadiga (EVAF) é um instrumento que pretende
avaliar a fadiga, mais concretamente, a sensacao de cansaco fisico e perda de energia e
constitui uma medida unidimensional, sendo um instrumento confidvel e vélido para
avaliacdo da fadiga do musculo esquelético (Diniz et al., 2017; Silva et al., 2011). A
escala envolve trés perguntas que medem a intensidade subjetiva da fadiga — intensidade
no momento atual, a intensidade mais forte sentida no Gltimo més e a média sentida no
ultimo més, sendo que, pontuacdes elevadas indicam maior intensidade da fadiga. No
presente estudo, foi utilizado somente o item “média da fadiga nas ltimas 4 semanas”.

World Health Organization Disability Assessment Schedule de 12 itens
(WHODAS-12); (Kutlay et al., 2011; Versdo portuguesa de Silva et al., 2013) é um
instrumento que avalia a incapacidade percebida em relagdo a limitacdo de atividades
associada a condicdo de saude pelos participantes nos dltimos 30 dias (Kutlay et al.,
2011; Moreira, 2011; Silva et al., 2013). A versdo de 12 itens utilizada neste estudo
engloba os 6 dominios do funcionamento, sendo eles a cogni¢do, mobilidade, cuidado
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pessoal, relacbes interpessoais, atividades diérias e participagdo na sociedade e constitui
uma escala de Likert em que as opgdes de resposta variam de 1 “Nenhuma” a 5
“Extrema ou ndo consegue fazer” (Moreira, 2011; Moreira et al., 2015). Relativamente
as propriedades psicométricas, este instrumento apresenta boa consisténcia interna (.84),
validade de construto e validade concorrente (Andrews et al., 2009; Castro & Leite,
2017; Kutlay et al., 2011; Moreira, 2011; Silva et al., 2013). Neste estudo, foi utilizada
a escala total, onde se obtiveram valores de consisténcia interna para a populacgéo geral
de .= .84 ¢ para a populacdo clinica de a = .86.

O instrumento World Health Organization Quality of Life-Bref (WHOQOL-bref)
(WHOQOL Group, 1994, 1998; versdo portuguesa by Canavarro et al., 2006) avalia a
qualidade de vida e envolve 26 itens no qual sdo abordados quatro dominios, sendo
estes, o dominio fisico, psicoldgico, relacdes sociais e ambiente, através de uma escala
de resposta de tipo Likert de 1 a 5 pontos. Dentre os itens que constituem este
instrumento, dois envolvem perguntas relacionadas com a percecdo geral de qualidade
de vida e saude, “Como avalia a sua qualidade de vida?”; “Até que ponto esta satisfeito
com a sua saude?” e as restantes sdo perguntas direcionadas a areas especificas.

Quanto as propriedades psicométricas, este instrumento apresenta uma
consisténcia interna aceitavel, apresentando um o = .64 no dominio das relagdes sociais
e o = .87 no dominio fisico, boa estabilidade temporal, validade discriminante e de
construto (Vaz Serra, et al., 2006). Neste estudo, obtiveram-se valores de consisténcia
interna total do instrumento para a populacéo geral de a = .91 e para a populacéo clinica
de o = .89 no entanto, para efeitos dos resultados, foi utilizado apenas o dominio
psicolégico, por explicar melhor a variancia do fator geral, tendo demonstrado uma
consisténcia interna de o = .83 para a populagdo geral ¢ oo = .81 para a populacgéo
clinica.

Self Compassion Scale (SCS); (Neff, 2003; Versao portuguesa de Castilho &
Pinto-Gouveia, 2006) é um instrumento que permite perceber como o individuo se
comporta em determinados momentos e engloba 26 itens que se encontram divididos
por 6 subscalas, sendo estas Compreensdo, Humanidade Comum, Mindfulness,
Autocritica, Isolamento e Sobre-identificagdo (Neff 2003; Castilho & Gouveia, 2011),
sendo que as trés primeiras avaliam as componentes positivas da autocompaixao e as
trés Gltimas as componentes negativas da mesma. Os itens sdo cotados numa escala de 5
pontos, em que 1 corresponde a “quase nunca” ¢ 5 a “quase sempre”. Quanto as

qualidades psicométricas, o SCS demonstra uma boa consisténcia interna (.92) e
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fidelidade temporal (.93), além de boa validade de construto (Castilho & Pinto-Gouveia,
2011). Neste estudo, foi utilizada a escala total, onde se obtiveram valores de
consisténcia interna para a populacéo geral de a = .84 e para a populacao clinica de o =
.86.

External and Internal Shame Scale (EVEI); (Versdo portuguesa de Moura-
Ramos et al., 2018), sendo uma escala composta por 16 itens relacionados com
sentimentos que podem ser experienciados por cada pessoa de forma singular e avalia
simultaneamente a vergonha interna e externa (Moura-Ramos et al., 2018). No que diz
respeito as qualidades psicométricas, a EVEI demonstra uma boa consisténcia interna
(.89) para o total da escala (Ferreira et al., 2020; Silva & Cunha, 2019). Neste estudo,
obtiveram-se valores de consisténcia interna para a escala total de o = .92 para a

populagdo geral e o = .92 para a populagao clinica.

Resultados

Caracteristicas Sociodemograficas da amostra
A amostra do presente estudo foi constituida por 291 participantes, sendo n =
198 da populacéo geral e n = 93 da populagdo clinica. Na Tabela 1, apresentada a
seguir, & possivel verificar as caracteristicas sociodemogréaficas da amostra dos dois
grupos.
Tabela 1.

Caracteristicas sociodemograficas das amostras

Grupo da populacdo geral, sem Grupo da populacdo clinica,

DNs (n=198) com DNs (n=93)
Variavel M DP Md Min Max M DP Md Min Max
Idade (anos) 52.69 1164 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 34.3 41 441

Feminino 130 65.7 52 55.9
Estado civil:

Solteiro(a) 34 17.2 18 19.4

Casado(a)/ Uniéo 199 616 52 55.9

de facto
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Divorciado(a) 28 14.1 16 17.2
Viavo(a) 14 7.1 7 7.5
Situacéo
Profissional:
Estudante 4 2
Ativo(a) 159 80.3 32 34.4
Desempregado(a) 6 3 7 7.5
Reforma 25 12.6 25 26.9
Reforma 4 2 29 31.2
definitiva por
invalidez

Nota: DNs= Doencas Neurodegenerativas; M = média; DP = desvio-padrdo; Md = mediana; Min = valor

minimo; Méax = valor maximo

Relativamente ao grupo da populacdo geral, de acordo com a Tabela 1, é
possivel verificar que este apresentou uma média de idade de aproximadamente 53 anos
(M =52.69; DP = 11.64), uma escolaridade de 13 anos (M = 12.51; DP = 4.84), sendo
composto por 68 participantes do sexo masculino (34.3%) e 130 participantes do sexo
feminino (65.7%). No que diz respeito ao estado civil, a sua maioria, 122 participantes
(61.6%) encontravam-se casados ou em unido de fato. Quanto a situacdo profissional,
159 participantes (80.3%) encontram-se ativos, 25 participantes (12.6%) estdo
reformados e 4 (2%) estdo em situacao de reforma por invalidez.

No grupo da populacéo clinica, verifica-se que a média de idade é de 56 anos
(DP = 14.39), uma escolaridade de, aproximadamente, 13 anos (M = 12.58; DP = 4.36),
sendo composto por 41 participantes (44.1%) do sexo masculino e 52 (55.9%) do sexo
feminino. Em relacdo ao estado civil, a sua maioria, 52 participantes (55.9%)
encontravam-se casados ou em unido de fato. No que diz respeito a situacdo
profissional, 32 participantes (34.4%) encontram-se ativos, 25 (26.9%) estdo
reformados e 29 (31.2%) estdo em situacdo de reforma por invalidez.

Desta forma, pode constatar-se uma maior prevaléncia de participantes do sexo
feminino, casados ou em unido de facto em ambos os grupos. Quanto a situacao
profissional, o grupo da populagéo geral apresentou uma percentagem superior de
participantes ativos na sua profissao, enquanto o grupo da populagéo clinica apresentou
uma maior percentagem de participantes com reforma definitiva por invalidez.

Os grupos ndo apresentam diferencas estatisticamente significativas em relacéo
a idade, t(1s0.616) = -1.94, p = .055 e aos anos de escolaridade, t(2g9) = -.13, p = .898, nem

diferencas no que tocam as distribuicdes por sexo, X? (1) = 2.56, p = .111, V = .094 e
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estado civil, Xz(g) = .92, p = .820, V = .056. No entanto, 0s grupos apresentam

diferengas significativas em relacdo a situacdo profissional X2(4) =78.99, p <001, V =

524, 0 que se deve a populacdo clinica ter um maior nimero de reformados por

invalidez e a populacdo geral ter, na sua maioria, participantes ativos na sua profissao.

Caracteristicas Diagndsticas do grupo da populacéo clinica

Na tabela 2, a seguir apresentada, encontra-se presente a caracterizagdo dos

aspetos relacionados aos diagnosticos do grupo da populacéo clinica.

Tabela 2.

Caracteristicas diagnoésticas do grupo da populacéo clinica (n = 93)

Variavel M DP Md Min Max
Idade do Paciente 48.4 16.69 51 14 76
guando recebeu o
diagnostico de DN
(anos)
Tempo de diagnostico 7.33 7.65 5 0 42
de DN (em anos)
n %
Doencas
neurodegenerativas
Esclerose Mdltipla 27 29
(EM)
Esclerose Lateral 30 32.3
Amiotrofica
(ELA)
Doenca de 36 38.7
Parkinson (DP)
Reforma definitiva por
invalidez (n= 29)
Esclerose Multipla 6 22.2
(EM)
Esclerose Lateral 12 44.4
Amiotrofica
(ELA)
Doenca de 9 33.3
Parkinson (DP)
Outras Doengas 1 3.4
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Nota: DNs= Doencas Neurodegenerativas; M = média; DP = desvio-padrdo; Md = mediana; Min = valor

minimo; Max = valor maximo

De acordo com os resultados (Tabela 2) relativamente ao grupo clinico, é
possivel verificar que os participantes receberam o diagndstico da DN antes dos 50 anos
de idade, em média (M = 48.4; DP = 16.69), tendo o diagndstico sido realizado ha, em
média, 7 anos (M = 7.33; DP = 7.65). Quanto as DN que caracterizam a amostra do
presente grupo, ha uma maior prevaléncia de participantes com Doenca de Parkinson (n
= 36; 38.7%), tendo em seguida os participantes com diagnostico de Esclerose Lateral
Amiotrofica (n = 30; 32.3%) e Esclerose Multipla (n = 27; 29%).

Relativamente a reforma antecipada por invalidez, 28 participantes possuem
esta reforma, sendo a maioria (n = 12; 44.4%) nos casos de ELA, 9 casos (33.3%) em

participantes com DP e 6 casos devido a EM.

Analise comparativa do grupo da populagdo clinica e da populacdo geral
relativamente a qualidade de vida e aos seus potenciais preditores
Para proceder a construcdo do modelo preditivo, realizou-se com os dois
grupos que constituem a amostra, 0 grupo de participantes com DN e o grupo de
participantes sem DN, a estatistica descritiva e analises de diferencas de médias em
relacdo a qualidade de vida e os seus potencias preditores fisicos, sendo estes a dor
neuropética, fadiga e incapacidade geral, e psicoldgicos, como a vergonha e atitude
compassiva. Devido a ndo finalizacdo dos protocolos ou desisténcias, nas analises

seguintes ndo serdo considerados 4 participantes, sendo n = 89 da populagéo clinica.

Tabela 3.
Médias, desvio-padrdo, medianas, maximos e minimos e comparacgédo das variaveis

em estudo em funcéo do grupo

Grupo da populagéo geral, sem

DNs Grupo da populacéo clinica, com

(N=198) DNs (N=89)
Variavel M DP Md Min Max M DP Md Min Max t p d
Dor 212 234 15 0 10 349 281 3 0 9 4191 <001 .57
Neuropatica
(PD-Q)
Fadiga 3.78 239 4 0 10 527 24 5 0 10 4871 <.001 .62
(EVAF)
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Incapacidade 1859 5.84 17 12 38 289 1059 27 12 51 8565 <.001 1.35
Geral

(WHODAS-

12)

Vergonha 889 513 9 0 26 9.29 5.82 9 0 22 583 560 0.74
(EVEI)

Atitude 89.34 1253 89 58 127 90.88 1533 92 53 126 .830 .408 .114
Compassiva

(SCS)

Qualidadede 75,51 14.62 77.1 29.17 100 6896 18.1 70.83 125 100 3.001 .003 .415
Vida

(WHOOQOL-

BREF-TWD?2)

Nota: DNs= Doencas Neurodegenerativas; M = média; DP = desvio-padrdo; Md = mediana; Min = valor
minimo; Méax = valor maximo; t= Teste t de Student; p= significancia estatistica; d= d de Cohen; PD-Q =
Pain Detect Questionnaire; EVAF= Escala Visual Analdgica da Fadiga; WHODAS-12= World Health
Organization Disability Assessment Schedule de 12 itens; External and Internal Shame Scale (EVEI);
Self Compassion Scale (SCS); WHOQOL-BREF = World Health Organization Quality of Life — Bref;
TWD2= Dominio psicoldgico

Tendo em conta os resultados obtidos (Tabela 3) no grupo de populagdo clinica
verificou-se valores significativamente menores em relacdo a qualidade de vida (p =
.003) e valores significativamente maiores nos potenciais preditores fisicos, mais
concretamente, na dor neuropatica (p <.001), fadiga (p <.001) e incapacidade geral (p
<.001). Em relacéo ao preditor vergonha (p = .560) e atitude compassiva (p = .408), ndo
foram encontradas diferencas significativas entre os grupos.

De acordo com Cohen (1998), as magnitudes do efeito das diferencas
significativas verificadas, apresentam-se moderadas para a dor neuropatica e fadiga e
muito grandes para a incapacidade geral e qualidade de vida (Tabela 3).

Associacdo dos potenciais preditores no grupo da populacgéo clinica com DN
De acordo com os resultados (Tabela 4) nesta etapa de constru¢do do modelo
preditivo multivariado da qualidade de vida em individuos com DN foram selecionados
como potenciais preditores a dor neuropatica, fadiga, incapacidade geral, vergonha e
atitude compassiva, uma vez que se verificou que a qualidade de vida apresenta

correlagOes estatisticamente significativas com estas mesmas variaveis (p < .05).

Tabela 4.

Matriz de Correlagdo de Pearson entre as varidveis (n = 89)
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Variavel 1

1.1dade 1
2.Escolaridade  -.141
(anos)

3. Tempo de -.077
diagnostico de

DN (em anos)

4. Dor .088
neuropatica

(PD-Q)

5. Fadiga -.126
(EVAF)

6. -.018
Incapacidade

geral

(WHODAS-

12)

7. Vergonha -.353
(EVEI)

8.Atitude 230*
Compassiva

(SCS)

9. Qualidade .043
de Vida

(WHOOQOL-
BREF-TWD?2)

-.017

-.301**

-.166

-.260*

142

-.082

.180

-.108

-.007

-.184

027

.058

122

480**

378**

121

-.021

-.314**

410**

202

-.116

- 374**

140

-.147

-.398**

-.618**

-.517**

1

561**

N = 88 (Método Listwise para valores omissos)

Nota: DNs= Doengas Neurodegenerativas; PD-Q = Pain Detect Questionnaire; EVAF= Escala Visual
Analdgica da Fadiga; WHODAS-12= World Health Organization Disability Assessment Schedule de 12
itens; External and Internal Shame Scale (EVEI); Self Compassion Scale (SCS); WHOQOL-BREF =
World Health Organization Quality of Life — Bref; TWD2= Dominio psicolégico ;**p< .01; *p< .05;
**** 4 participantes com dados omissos foram substituidos pelo valor da média de idade.

E de salientar que as varidveis sociodemograficas da idade e anos de
escolaridade ndo demonstraram estar associadas a qualidade de vida, pelo que néo
foram consideradas como potenciais preditores da QV e serdo excluidas do modelo de
RLM.

Modelo preditivo univariado da Qualidade de Vida na amostra da populacéo

clinica com DN
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Realizou-se 0 modelo de RLS para as covariaveis selecionadas anteriormente a

integrar no modelo multivariado (RLM) da qualidade de vida nos doentes com DN.

Tabela 5.
Analise de regressao linear simples (método enter) para os potenciais preditores da

Qualidade de Vida, no grupo da populacéo clinica com DN (n=89)

Modelos r r2 Ajustado B p
Dor .29 .07 -.28 .006
neuropatica

(PD-Q)

Fadiga (EVAF) 37 14 -.37 <.001
Incapacidade 41 .16 -41 <.001
geral

(WHODAS-12)

Vergonha .52 27 -.52 <.001
(EVEI)

Atitude .56 31 56 <.001
Compassiva

(SCS)

Nota: PD-Q = Pain Detect Questionnaire; EVAF= Escala Visual Analdgica da Fadiga; WHODAS-12=
World Health Organization Disability Assessment Schedule de 12 itens; External and Internal Shame
Scale (EVEI); Self Compassion Scale (SCS); = Beta; p= valor de significancia

De acordo com os resultados apresentados na tabela 5, as variaveis
selecionadas predisseram significativamente a qualidade de vida, explicando as
percentagens da variancia, concretamente a dor neuropatica 7% (rajust = .07; f = -.29; p
= .006), a fadiga 14% (rajust = .14; p = -.37; p <.001), a incapacidade geral 16% (Irajust =
16; p = -.41; p <.001), a vergonha 27% (raust = .27; f = -.524; p <.001) e atitude
compassiva 31% (rajust = .31; f = .564; p <.001).

Modelo preditivo multivariado da Qualidade de Vida na amostra da populacéo
clinica com DN
Tendo em conta os resultados presentes na tabela acima (Tabela 5) os
potenciais preditores que entram no modelo preditivo da Qualidade de Vida, atraves da
RLM (metodo enter) no grupo da populacdo clinica com DN sdo os mencionados
anteriormente, uma vez que demonstraram valores estatisticamente significativos.
Assim, no modelo 1 estdo integrados os fatores fisicos e no modelo 2 encontram-se

integrados os fatores fisicos e psicologicos.
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Tabela 6.
Analise de regressdo linear Mdltipla (método enter) para os potenciais preditores da

Qualidade de Vida, no grupo da populacéo clinica com DN (n=88)

Preditores Ajurs%a do B p
Modelo 1 45 18 <.001
Dor neuropatica (PD-Q) -.09 42
Fadiga (EVAF) -21 .07
Incapacidade geral -.27 <.001
(WHODAS-12)
Modelo 2 73 .50 <.001
Dor neuropatica (PD-Q) -13 14
Fadiga (EVAF) -13 14
Incapacidade geral -.18 .04
(WHODAS-12)
Vergonha (EVEI) -21 .03
Atitude Compassiva 43 <.001
(SCS)

Nota: PD-Q = Pain Detect Questionnaire; EVAF= Escala Visual Analogica da Fadiga; WHODAS-12=
World Health Organization Disability Assessment Schedule de 12 itens; External and Internal Shame
Scale (EVEI); Self Compassion Scale (SCS); p= Beta estandardizado; p= valor de significancia

A Tabela acima representada (Tabela 6) demonstra os principais resultados da
regressdo linear multipla apos ter-se procedido a eliminacdo de 1 caso identificado
como outlier influente nos resultados. O primeiro e segundo modelo revelam uma
significancia estatistica (p <.001) e explicam 18% e 50%, respetivamente, do total da
variancia da qualidade de vida nos participantes da populacdo clinica com DN.
Contudo, o segundo modelo é o que melhor prediz a percecdo da qualidade de vida dos
individuos. Assim, com base neste modelo e valores de beta e p-values, os preditores
significativos sdo a incapacidade geral (5 = -.18; p = .04), a vergonha (5 = -.21; p = .03)
e a atitude compassiva (f = .43; p <.001). Desta forma, os preditores incapacidade geral
e vergonha apresentam valores negativos de beta, o que significa que quanto maior a

presenca destes preditores, menor a percecdo de qualidade de vida, ja o preditor atitude
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compassiva apresenta valor positivo de beta, o que quer dizer que quanto maior a
presenca deste preditor, maior a percecdo de qualidade de vida dos individuos, o que faz

de si o principal preditor, seguido pela vergonha e pela incapacidade.

Discussao

De acordo com a OMS (2005), mais de 50% dos casos de doencas no mundo
sdo de natureza cronica, sendo que estas doencas implicam alterar habitos de vida e,
ainda, a possibilidade de conviver com a incapacidade decorrente da doenca, o que tem
impacto a diferentes niveis, nomeadamente, ao nivel pessoal, social e econémico. Estas
doencas, mesmo quando ndo colocam em risco a saude fisica dos individuos, tém
impacto ao nivel da qualidade de vida dos mesmos, por provocarem desconforto (Silva,
2011). Contudo, ainda é escasso o conhecimento sobre fatores de risco e fatores
protetores de doentes crénicos, nomeadamente, portadores de DN, no que diz respeito a
sua QV. Desta forma, o presente estudo exploratorio visou aprofundar o conhecimento
ja existente de forma a colmatar algumas lacunas existentes na literatura. Assim, teve
como principal objetivo testar um modelo preditivo constituido por cinco potenciais
preditores, sendo eles: incapacidade geral, fadiga, dor neuropética, vergonha interna e
externa e autocompaixao.

Relativamente as caracteristicas da amostra, os resultados demonstraram que o
grupo da populacdo geral sem DN apresentou uma média de idade de 53 anos,
aproximadamente, sendo maioritariamente composto por individuos do sexo feminino,
casados ou em unido de fato e ativos na situagdo profissional. Quanto ao grupo da
populacdo clinica com DN foi possivel verificar-se uma média de idade de 56 anos,
sendo constituido maioritariamente por participantes do sexo feminino, casados ou em
unido de fato, sendo que, na situacdo profissional houve um maior nimero de
individuos ativos, seguidamente de reformados definitivamente por invalidez. No que
diz respeito aos resultados obtidos, em comparagdo com a amostra da populacdo geral
(sem DN), os participantes da populacdo clinica com DN apresentaram maior dor
neuropatica, fadiga, incapacidade geral, vergonha e atitude compassiva. Contudo, 0s
dados demonstraram menor qualidade de vida percebida por estes participantes. A
literatura refere que a dor neuropatica é muitas vezes responsavel por alteraces
acentuadas ao nivel dos habitos de vida devido ao sofrimento continuo provocado pela

mesma, o0 que influencia a percec¢éo dos individuos em relacdo a sua QV (Rocha et al.,
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2011). Estudos como o de Rocha et al., 2011, revelam que individuos que sofrem de dor
neuropatica apresentam indices de QV inferior em comparacéo com individuos sem dor.
Outros estudos remetem para 0 mesmo resultado, salientando o impacto negativo da dor
na QV, com repercussdes ao nivel do humor, da autopercecdo e problemas associados
(Rochaet al., 2011).

Relativamente ao preditor fadiga, este € um sintoma apresentado pelos
individuos com estas doencas e difere dos individuos sem doenca na medida em que
compromete de forma acentuada a QV dos mesmos (Mendes et al., 2000)
nomeadamente, ao dificultar a realizacdo de tarefas do dia a dia. No entanto, além do
impacto ao nivel fisico, a fadiga afeta também os individuos ao nivel psicoldgico
(Feasson, et al., 2016). Um estudo de Sanches e Cardoso, 2012 com individuos com DP
demonstrou que metade da amostra (50%) analisada apresenta a presenca de fadiga e
que este sintoma afeta negativamente a QV destes individuos. Num estudo com
individuos portadores de EM os resultados demonstraram igualmente o impacto
negativo na QV dos mesmos (Nogueira, 2009).

A incapacidade, tanto fisica como cognitiva, € um sintoma recorrente nos
individuos com DN (Enriquez, 2019). Um estudo de Costa et al., 2011 com individuos
com DP demonstrou que a percecdo de QV dos mesmos pode ficar comprometida
devido ao aumento da dependéncia na execugdo das atividades de vida diarias,
independentemente do grau de incapacidade. Apesar da existéncia de estudos com
diversas amostras, é ainda escassa a investigacdo sobre a autocompaixdo e vergonha
envolvendo amostras de doentes cronicos (Sirois & Hirsch, 2019).

Quando se trata de individuos com doenca cronica, 0 autojulgamento que os
mesmos fazem relativamente as condicBes associadas com a doenca (e.g., limitacdes; o
tratamento; ndo conseguir corresponder as expetativas pessoais e dos outros) podem se
associar ao aumento de sentimentos de vergonha e sintomatologia psicopatoldgica
(Trindade et al., 2018) e levar a um decréscimo da QV. Contrariamente, a
autocompaixao podera estar envolvida em comportamentos promotores da sadde (Sirois
& Hirsch, 2019) e, por isso, trabalhar as competéncias de compaixdo permitira uma
maior regulacdo emocional, captando os sentimentos que podem originar problemas e,
ainda, sentimentos que se refletem no bem-estar dos individuos (Mendes & Carvalho,
2020). Deste modo, os resultados do modelo preditivo permitiram sustentar
parcialmente estas hipOteses, na medida em que, ao integrar os fatores fisicos e

psicologicos, explicou cerca da metade da variancia da QV (50%) naqueles doentes,
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sendo a atitude compassiva e a vergonha os principais preditores de QV, superando a
magnitude dos efeitos dos demais preditores associados a DN que foram significativos,
nomeadamente a fadiga, a incapacidade geral e a dor neuropatica, sendo estes resultados
referentes ao dominio psicoldgico da QV.

Os resultados sugerem ainda que quanto maior incapacidade e vergonha menor
sera a percecdo de QV destes doentes. J& em relacdo a autocompaixdo acontece o
contrario, quanto maior é a presenca deste preditor maior é a percecdo de QV. Desta
forma, a autocompaixdo apresenta o papel de fator protetor nestes individuos. Num
estudo de Veiga e Ferreira (2019), com individuos com doenca cronica e sem doenca, 0s
resultados demonstraram uma associacao significativa entre sentimentos de vergonha e
menor capacidade de autocompaixdo. Outros estudos tém também evidenciado o
impacto positivo que a autocompaixdo produz na salde, tanto na reducdo de
comportamentos de risco como, também, na promoc¢do de comportamentos saudaveis
(Silva, 2019).

Este estudo apresenta algumas limitagcdes que os estudos futuros deverdo ter
em conta de forma a serem minimizadas, como, por exemplo, ter-se recorrido ao
método ndo probabilistico de amostragem por conveniéncia e o tamanho e constituicdo
das amostras ndo garantir que os resultados possam ser generalizados e que sejam
representativos das populacdes em estudo; o facto de os instrumentos serem de
autorresposta, podendo comprometer a exatiddo das respostas, associado a situacédo de
desejabilidade social que pode advir de algumas questdes presentes no protocolo (e.g.
vida sexual); por outro lado, ndo € possivel estabelecer relagdes de causalidade com
base nos resultados obtidos, por se tratar de um estudo com desenho transversal. Uma
limitacdo acrescida se refere as questdes inerentes a populacdo alvo do estudo,
nomeadamente, ao nivel do cansaco e ativacdo emocional. No que diz respeito a esta
ultima limitagdo, foram tomadas medidas para minimizar o impacto da fadiga, assim
como os investigadores encontravam-se preparados para lidar com a possivel ativacéo
emocional perante o conteldo de alguns itens do protocolo. Também a pandemia de
COVID-19 pode ter influenciado os resultados obtidos devido ao seu impacto nos
sintomas e tratamentos. Para os estudos futuros, sugere-se que 0 presente estudo
exploratorio seja replicado tendo em consideracdo as limitagbes anteriormente
apresentadas, mais concretamente, utilizando amostras maiores, sendo assim possivel
testar modelos mais complexos que permitam captar diferentes relacGes entre as

variaveis em analise, e que garantam a representatividade da populacao clinica com DN.
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Sugere-se ainda a realizacdo de estudos longitudinais que envolvam follow up, que
permitam melhor compreender as possiveis relagdes de causalidade entre as variaveis
em estudo.

Em suma, o presente estudo contribui para a pratica clinica e investigacdo
direcionada a portadores de doencas neurodegenerativas, nomeadamente, ao identificar
a autocompaixdo como um preditor de qualidade de vida nesta populagédo, o que remete
para alvos especificos de intervencdo junto destas populagGes como, por exemplo, a
integracdo de modulos relacionados com as praticas autocompassivas em programas de
promocdo de salude mental como a Terapia Focada na Compaixdo (Gilbert, 2009) de
forma que estes individuos desenvolvam uma atitude compassiva em relagdo a
incapacidade e aos sentimentos de vergonha que possam surgir na sequéncia da
progressdo da sua doenca e, que, segundo os resultados obtidos modelo e o suporte

encontrado na literatura empirica, remetem para uma menor percecao de QV.
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