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Resumo

Introducio: As doencas neurodegenerativas (DNs) sdo incapacitantes, incuraveis e resultam
na deterioragdo progressiva dos neuronios. As DNs apresentam uma prevaléncia crescente e
podem comprometer consideravelmente a qualidade de vida (QV) dos doentes. Porém, ¢ ainda
insuficiente o conhecimento cientifico acerca dos preditores da QV em pessoas com DNs

(PcDNis).

Objetivos: Explorar um modelo preditivo multivariado da QV psicologica em PcDNs,
composto por possiveis preditores relacionados com condicdes clinicas frequentes nas DNs —
dor neuropatica, fadiga (sintomas) e incapacidade geral — e processos relacionados com a
inflexibilidade psicoldgica e a regulagdo emocional — fusdo cognitiva, evitamento experiencial
e vida comprometida, tal como conceptualizados pela terapia de aceitacdo e compromisso

(ACT).

Método: Foram usadas duas amostras independentes de conveniéncia: 93 PcDNs e 198
participantes sem DNs, O protocolo de avaliacdo incluiu os seguintes instrumentos de
autorresposta: Six ltem Cognitive Impairment Test, um questionario sociodemografico e clinico,
Escalas Analdgicas Visuais do Pain Detect Questionnaire ¢ da Fadiga, World Health
Organization Brief Quality of Life Assessment Scale, World Health Organization Disability
Assessment Schedule, Cognitive Fusion Questionnaire, Acceptance and Action Questionnaire-

1l e Engaged Living Scale.

Resultados: Todos os potencias preditores apresentaram diferencas estatisticamente
significativas entre os dois grupos, a excecdo da fusdo cognitiva. Esta ltima variavel foi
eliminada como possivel preditor do modelo preditivo multivariado. Na amostra de PcDNs, os
restantes possiveis preditores correlacionaram-se com a QV psicoldgica e predisseram-na em
modelos univariados. Estes resultados permitiram selecionar as seguintes covariaveis: dor
neuropatica, fadiga, incapacidade geral evitamento experiencial e vida comprometida. O
modelo explicou 66% da variancia da QV psicoldgica das PcDNs e o evitamento experiencial
e a vida comprometida revelaram se preditores significativos com valores de beta,

respetivamente, positivo € negativo.

Discussao: Os resultados sugerem que o evitamento experiencial e a vida comprometida sao,
respetivamente, fatores de risco e de protecdo associados a QV em PcDNs. Intervengdes
psicoldgicas com o objetivo de melhorar a QV nos referidos doentes, devem focar-se em

aumentar a flexibilidade psicoldgica e uma regulacdo emocional adaptativa, através do



desenvolvimento de competéncias de aceitagdo das experiéncias indesejaveis e de uma vida

comprometida com acdes valorizadas. ACT ¢ eficaz para este fim.

Palavras-chave: Doencas neurodegenerativas, qualidade de vida, modelo preditivo; condigdes

clinicas, processos de regulacdo emocional.



Abstract

Introduction: Neurodegenerative diseases (NDs) are disabling, incurable, and result in the
progressive deterioration of neurons. NDs have an increasing prevalence and can considerably
compromise the quality of life (QoL) of patients. However, scientific knowledge about QoL

predictors in people with NDs (PwNDs) is insufficient.

Objectives: To explore a multivariate predictive model of psychological QoL in PwNDs,
composed of possible predictors related to common clinical conditions in NDs - neuropathic
pain, fatigue (symptoms) and global disability -, and processes related to psychological
inflexibility and emotional regulation - fusion cognitive, experiential avoidance, and engaged

living, as conceptualized by acceptance and commitment therapy (ACT).

Method: Two independent convenience samples were used: 93 PwDNs and 198 participants
without NDs. The following self-response instruments were administed: The assessment
protocol was composed of the following sel-report instruments: Six Item Cognitive Impairment
Test, a sociodemographic and clinical questionnaire, Pain Detect Questionnaire Visual Analog
Scale, Fatigue Visual Analog Scale, World Health Organization Brief Quality of Life
Assessment Scale, World Health Organization Disability Assessment Schedule, Acceptance

and Action Questionnaire-I1I, Cognitive Fusion Questionnaire and Engaged Living Scale.

Results: All the predictors showed statistically significant differences between the two groups,
except for cognitive fusion. Thus, this last variable was eliminated as a possible predictor of the
multivariate predictive model. In the PwNDs sample, the remaining possible predictors
correlated with psychological QoL and predicted it in univariate models. These results allowed
us to select the following covariates: neuropathic pain, fatigue, global disability, experiential
avoidance, and engaged life. The model explained 66% of the variance of the psychological
QoL in PwWNDs, and experiential avoidance and engaged life were significant predictors with

beta values positive and negative, respectively.

Discussion: The results suggest that experiential avoidance and engaged life are, respectively,
risk and protective factors associated with the QoL of PwDNs. Psychological interventions to
promote QoL in these patients should encourage them to increase psychological flexibility and
make use of adaptive emotional regulation, through the development of skills to accept

undesirable experiences and a life committed to valued actions. ACT is effective for this

purpose.



Keywords: Neurodegenerative diseases, quality of life, predictive model. clinical conditions,

emotionon regulation processes.









Introducio

As doengas neurodegenerativas (DNs) representam uma comum e crescente causa de
morbilidade e mortalidade mundial (Erkkinen et al., 2018), sendo, assim, um desafio para a

saude publica.

As DNs englobam um grupo homogéneo de condi¢des clinicas e doengas, cronicas e
irreversiveis, que afetam o sistema nervoso central (SNC), caracterizadas pelo progressivo
comprometimento e perda de neurdonios (Dugger & Dickson, 2017). Estas doencgas apresentam
uma etiologia multifatorial, resultante da interacdo de gendtipos, estilo de vida, fatores
ambientais e genéticos (Cicero et al., 2017). Estes fatores contribuem para uma carga aloestatica
individual (i.e consequéncia fisiologica da exposicdo e consequente adaptacdo do sistema
biologico as contingéncias ambientais; McEwen, 1998) que pode acelerar o processo de
envelhecimento neuronal, resultando numa desconexdo sindptica gradual, degeneracdo e
formagdo de proteinas patogénicas que se dissipam e afetam diferentemente as vias
neuroanatomicas (Armstrong, 2020). Através do exame neuropatoldgico € possivel identificar
acumulagdes especificas de proteinas e consequente anatomia afetada, responsaveis pela
neurodegeneracao, processo este que, por sua vez, pode causar défices diversificados, sendo os
mais comuns as perturbacdes do movimento, cognitivas € comportamentais (Dugger &
Dickson, 2017). Apesar da existéncia de multiplos fatores de risco (e.g. variacdes genéticas,
condigdes enddcrinas, tumores, exposicdo quimica; (Brown et al., 2005) e de ainda nao ser
completamente clara a etiologia das DNs, o envelhecimento neuronal ¢ o fator de risco mais

significativo (Armstrong, 2020).

Entre as DNs destacamos a Doenga de Parkinson (DP), a Esclerose Multipla (EM), e a
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA; (Amor et al., 2014).

A DP ¢ a segunda DN mais prevalente no mundo (depois da doenca de Alzheimer),
afeta cerca de 0,3% da populacdo geral mundial, afetando 0,5% a 1 % nas pessoas com idade
compreendida entre os 65 a 69 anos e 1 a 3% nas pessoas com 80 anos ou mais (Erkkinen et
al., 2018; Nussbaum, Robert L., 2003). Em Portugal, um estudo transversal, com uma amostra
populacional acima dos 50 anos de idade, identificou uma prevaléncia de 180 casos por 100.000
habitantes (Ferreira et al., 2017). Quanto a prevaléncia mundial estimada para a EM, esta ¢ de
36 por 100,000 habitantes (Multiple Sclerosis International Federation, 2020). Um estudo
recente analisou a prevaléncia da EM na Europa Ocidental entre 1990 e 2016 e apresenta para

Portugal uma prevaléncia compreendida entre 60 e 90 casos por 100.000 habitantes (Feigin et



al., 2019). Estudos epidemiologicos sobre a ELA em Portugal sdo escassos, no entanto, Conde
et al., (2019) reporta um aumento de 6.74 por 100.000 habitantes em 2009 para 10,32/100.000
habitantes em 2016, na Europa estima-se que este aumento seja de 222.801 em 2015 para

376,674 em 2040 (Arthur et al., 2016).

A DP resulta da perda ou degeneragdo dos neurdnios produtores de dopamina,
localizados na substancia negra e do desenvolvimento de corpos de Lewy nos neuronios
dopaminérgicos (formagao de agregados intracelulares anémalos de proteinas que prejudicam
o funcionamento dos neurdnios; Beitz, 2014). Quando aproximadamente 50% dos neurdnios
dopaminérgicos e 75-80% da dopamina estriatal ficam danificados, os doentes tendem a
apresentar os seguintes sintomas tipicos da doenga: bradicinesia, instabilidade postural, tremor
de repouso e rigidez (Wilms et al., 2007). Para além destes sintomas motores, sdo também
comuns os sintomas ndo motores, tais como, disautonomia, distirbios do sono, disturbios de
humor, perda total do olfato, disfuncao cognitiva, disturbios sensoriais e dor (Erkkinen et al.,
2018). Uma vez que se desconhecem biomarcadores que tornem possivel identificar a DP de
forma prévia ao aparecimento de sintomas, o diagnostico ¢ feito com base nas manifestacoes
clinicas - presenca de pelo menos trés dos seguintes sintomas: tremor de repouso, rigidez,
instabilidade postural e bradicinesia - e através de exames que possam despistar outras

condigdes clinicas com a mesma sintomatologia (Beitz, 2014).

A EM, por sua vez, ¢ uma ¢ uma doenga neurodegenerativa inunomediada, caracterizada
pela inflamacao cronica do SNC e pela subsequente desmielinizacdo e degeneracdo dos
neurdnios, que resultam em lesdes neuronais e perda axonal, disseminadas, tanto no tempo,
como no espago. Os sintomas podem variar, sendo os mais comuns: neurite Otica, diplopia,
perda sensorial, fraqueza, ataxia, perda de controlo dos esfincteres, fadiga e disfuncao cognitiva
(Goldenberg, 2012; Yamout & Alroughani, 2018). A doenga afeta predominantemente
individuos com idades compreendidas entre os 20 e os 40 anos, sendo uma das mais frequentes
causas de comprometimento neuroldgico em jovens adultos (Oh et al., 2018; Yamout &
Alroughani, 2018). A evolugdo da doenca ¢ varidvel, estando identificados quatro fenotipos
clinicos distintos: recidivante-remitente (surto-remissao) — periodos alternados entre surtos (ie.
agravamento repentino de sintomas) e remissdo parcial ou total dos sintomas; progressiva
secundaria - surge apds um quadro inicial de surto-remissdo e caracteriza-se por uma
deterioragdo neurologica progressiva com a presenga ou nao de surtos; progressiva primaria —
os sintomas e incapacidade agrava-se gradualmente desde o inicio do diagnéstico sem a

presenca surtos; progressiva-recorrente — declinio neurologico e funcional progressivos desde



do inicio da doenga, com sobreposi¢ao de surtos (Goldenberg, 2012; Inojosa et al., 2021; Sa,
2014). O diagndstico de EM s6 pode ser estabelecido através de exames clinicos (e.g. exame
neurologico) e radioldgicos (e.g. através de ressonancia magnética) que comprovem a presenca

de lesdes no sistema nervoso central, disseminadas no tempo e no espaco (Oh et al., 2018).

A ELA, embora ndo seja uma das doencas neurodegenerativas com maior prevaléncia,
possui um impacto devastador nos doentes, respetivos familiares e na sociedade (Galvin et al.,
2016; Julieth et al., 2021; Shoesmith & Strong, 2006), tornando-se fatal para a maioria dos
doentes, principalmente em consequéncia da insuficiéncia do sistema respiratorio
(Niedermeyer et al., 2019). Na sua maioria dos casos, a esperanca de vida apos o diagndstico ¢
de trés a cinco anos e apenas 10% dos doentes vivem 10 ou mais anos (Mehta et al., 2018;
National Institute of Neurological Disorders and Stroke, 2021; Niedermeyer et al., 2019). Tal
fatalidade resulta da progressao rapida da doenca. Esta caracteriza-se pela degeneragdo ou perda
dos neurénios motores, quer superiores (projetam-se do cortex para o tronco encefalico e
medula espinha), quer inferiores (projetam-se do tronco encefalico ou medula espinhal para o
musculo). A medida que ocorre a degeneracdo dos neurdnios motores, a comunicaco destes
com os musculos e o cérebro fica comprometida, com consequente perda da capacidade de
iniciar/controlar movimentos voluntarios (e.g., andar, falar, mastigar, respirar). Assinte-se,
assim, a sintomas como, fraqueza, espasmos, espasticidade e atrofia dos musculos voluntarios
em todo o corpo que tende a terminar na sua paralisia e na morte dos doentes (Dugger &
Dickson, 2017; Siciliano et al., 2021 Hardiman et al., 2017; National Institute of Neurological
Disorders and Stroke, 2021). A semelhanca do verificado na DP, desconhece-se biomarcadores
de identifiquem a presenca desta doenca, por tal, o diagndstico de ELA ¢ feito através de exames
clinico, electrofisioldgico e/ou neuropatologico, pela presenca da progressao dos sintomas e

pelo despiste a outras doengas ou condi¢des clinicas (Brooks et al., 2000).

Cada DN varia na sua manifestagdo clinica e na fisiopatologia subjacente, porém
apresentam também caracteristicas comuns (Cannon & Greenamyre, 2011; Erkkinen et al.,
2018). A dor neuropatica ¢ uma manifestacao caracteristica das DNs (De Tommaso et al.,
2016). Este tipo de dor resulta de uma atividade anormal ou disfung@o nos nervos sensoriais,
que pode ser causada por um evento toxico, traumatico ou metabdlico no sistema nervoso
central (e.g. AVC, DN) ou periférico (e.g. virus; Jensen et al., 2007; Reichling & Levine, 2011).
Os sintomas comuns desta dor sdo: formigueiro, dorméncia, sensa¢ao de ardor/queimadura,
hipersensibilidade, sensagio de picadas ou choques elétricos. E uma condicdo debilitante que

tende a provocar sofrimento. Estudos indicam que os mecanismos subjacentes a dor neuropatica



podem ser a primeira fase dos processos celulares que ocorrem durante as DNs (Reichling &
Levine, 2011). A fadiga ¢ um sintoma comum de varias condi¢gdes médicas, neuroldgicas ou
psiquiatricas (Friedman et al., 2016), sendo um sintoma frequente das DN (Ghahari et al.,
2013). E definida como uma anormal e excessiva perda de energia que interfere com o normal
funcionamento do individuo (Friedman et al., 2016). Segundo a Organizagao Mundial de Saude
(WHO, 2002), a funcionalidade ou incapacidade funcional resulta da interagdo entre condigao
de saude (e.g. doengas), fatores contextuais e respetivo impacto nas atividades diarias,
socializagdo e capacidades fisicas do individuo. Como referido previamente, as DNs estao
associadas a um espectro de manifestacdes clinicas (eg. disturbios motores, dificuldades
respiratorias, disfungdo cognitiva) que podem resultar numa completa incapacidade para
realizar atividades do quotidiano, pondo assim em causa a sua funcionalidade e independéncia
destes pacientes (Batista & Pereira, 2016; Kleiner-Fisman et al., 2010; Page et al., 2017; Rosa
Silva et al., 2020). Um estudo recente de Swaddiwudhipong e colaboradores (2022) mostra que
a incapacidade funcional comeca a afetar pessoas com DNs (PcDNs) antes de ser confirmado
o diagnostico. A andlise da capacidade funcional do individuo ¢ imprescindivel para uma
melhor compreensdo do quadro clinico e do impacto do mesmo nos pacientes (Ustiin et al.,

2010).

Atualmente, ndo se conhece cura para as DNs e o controlo dos sintomas continua a
revelar-se um desafio. Perante tal, grande parte da investigacdo procura focar-se na
identificacdo e reducdo de fatores etiologicos e na tentativa de encontrar e implementar
procedimentos que reduzam a progressao das referidas doencas e o inerente sofrimento que

causam (Cannon & Greenamyre, 2011).

Doencas Neurodegenerativas e Qualidade de Vida

A qualidade de vida, um constructo abrangente e multidisciplinar, ¢ definido pela
Organizagao Mundial da Saude (1999) como a percecdo do individuo acerca do do seu bem-
estar nestes varios dominios tais como: saude fisica, estado psicolégico, nivel de independéncia
funcional, relagdes sociais e crengas pessoais. A analise da qualidade de vida tem-se mostrado
uma mais valia para o entendimento do impacto das doengas, incluindo das DNs, nos seus
portadores (Page etal., 2017). As DNs tém impacto no funcionamento fisico, social e intelectual
dos individuos, afetando negativamente a sua qualidade de vida (Page et al., 2017; Batista &

Pereira, 2016; Ramirez et al., 2008).



As DNs, enquanto doencas croénicas, envolvem mudangas irreversiveis na vida dos
pacientes, ameagando o seu bem estar e comprometendo a sua funcionalidade, o que desafia a
sua capacidade de adaptacdao e de lidar eficazmente com tais adversidades (Goodheart &
Lansing, 1997). Os processos psicologicos utilizados para lidar com as experiéncias negativas
(e.g. processos de regulacao emocional) influenciam a qualidade de vida dos individuos com
doencas crénicas (Coutinho et al., 2019; Graham et al., 2016; Pinto-Gouveia et al., 2014).
Estudos realizados em PcDNs demonstram que os sintomas ndo motores (e.g. fadiga), quando
comparado com os sintomas motores (e.g bradicesnia, tremor) e/ou os sintomas relacionados
com o estado psicologico (e.g. distirbios de humor) desempenham um papel mais importante

na determinagdo da qualidade de vida (Barone et al., 2017; Chio et al., 2004).

Potenciais preditores da qualidade de vida nas doencas neurodegenerativas

Alguns sintomas de natureza fisica (e.g. dor neuropatica, fadiga, incapacidade
funcional) e certos processos de regulacdo emocional, podem predizer a qualidade de vida das
PcDNs (Barone et al., 2017; Hardiman et al., 2017; Jensen et al., 2007; Martinez-Martin et al.,
2006; Smith & Torrance, 2012). Seguidamente e de acordo com a literatura, serdo abordados

alguns destes possiveis preditores.

A dor neuropatica estéd associada a deterioragdo da satde e da qualidade de vida (Smith
& Torrance, 2012). Estudos, na sua maioria correlacionais, demonstram que a presenga € a
gravidade da dor neuropatica podem ter um forte impacto negativo na qualidade de vida dos
pacientes (Jensen et al., 2007). Num estudo mais recente, doentes com anemia mostraram que
a dor neuropatica tinha influéncia na qualidade de vida, sem associacdo com a intensidade de
dor (Santos et al., 2021). Estudos correlacionais apontam a fadiga como um importante
contributo para uma fraca qualidade de vida, independentemente da incapacidade motora
(Barone et al., 2017; Havlikova et al., 2008; Martinez-Martin et al., 2006). A fadiga tem
consequéncias tanto a nivel social, como emocional e fisico influenciando negativamente a
qualidade de vida (Curt, 2000; Momeniarbat et al., 2017). A presenc¢a de incapacidade funcional
e condigdes clinicas cronicas demonstraram afetar negativamente a qualidade de vida dos

pacientes (Forjaz et al., 2015).
Processos de regulacdo emocional

De acordo com Terapia de Aceitagdo e Compromisso (ACT; Hayes et al., 2012), a

flexibilidade psicologica refere-se a capacidade de permanecer em total contacto com o



momento presente, sem julgamentos, e persistir ou alterar o comportamento em fungao dos
valores pessoais (S. C. Hayes et al., 2006). Envolve, assim, a competéncia de permanecer em
contacto com eventos privados negativos dolorosos, tais como, pensamentos,
emogdes/sentimentos ou memorias. A flexibilidade psicoldgica revelou ser um fator de
regulacdo emocional (Seligowski & Orcutt, 2015). Assim, individuos com maior flexibilidade
psicoldgica tendem a adotar estratégias mais adaptativas de regular as emocdes (Moreira &
Canavarro, 2020). Por oposicao, a inflexibilidade psicologica traduz-se na dificuldade em se
estar aberto a experiéncia do momento presente € na adogdo de padrdes de comportamento
rigidos resultantes de reagdes psicoldgicas, ndo orientados pelos valores pessoais (Hayes et al.,
2006). A inflexibilidade psicologica ¢ um fator etiologico, quer da psicopatologia quando
utilizada como um padrao rigido e inflexivel, quer de dificuldades emocionais (Hayes et al.,
1996). Apresenta também uma associacdo com problemas de saude e com a qualidade de vida
em doentes com condig¢des clinicas cronicas (e.g., Dominguez et al., 2020; Lundgren et al.,

2008).

A fusdo cognitiva e o evitamento experiencial sdo dois processos de regulagcdo

emocional, centrais na inflexibilidade psicologica (Hayes et al, 2006, 2012).

Quanto a fusdo cognitiva, esta € o processo pelo qual o individuo fica imerso nos
conteudos verbais do pensamento, equiparando-os a realidade, ao invés de os considerar
experiéncias internas subjetivas e temporarias. Assim, tende a reagir a essas representacoes da
realidade e ndo & experiéncia direta (Hayes et al., 2006, 2012; Walser & Westrup, 2007),
limitando a possibilidade de atribuir significados alternativos a propria experiéncia (Walser &
Westrup, 2007). A fusdo cognitiva revelou predizer a uma baixa qualidade de vida (Gillanders
et al., 2015). Num estudo longitudinal efetuado em pacientes com doenga cronica (doenga
inflamatoéria intestinal), observou-se que aqueles que apresentaram uma maior fusdo cognitiva

exibiram uma menor qualidade de vida, principalmente nos dominios da satde fisica e

psicoldgica, com uma tendéncia para diminuir ao longo do tempo (Trindade et al., 2018).

O evitamento experiencial ¢ um conceptualizado como o esfor¢o deliberado para nao
estar em contacto com experiencias internas adversas (e.g., cognigdes, comportamentos,
emogdes, sensagdes corporais) € para alterar a sua forma, frequéncia e/ou contexto (Hayes et
al., 2012). Evidéncias empiricas indicam que este processo psicoldogico mal adaptativo estd
inversamente relacionado com a qualidade de vida de pacientes com doencas cronicas
(Trindade, Ferreira, & Pinto-Gouveia, 2016a), incluindo com a qualidade de vida fisica e

psicologica (Coutinho et al., 2019). Revelou ser um mediador dos efeitos, quer de



psicopatologia (ansiedade) da qualidade de vida psicologica dos pacientes de doengas cronicas
(Coutinho et al., 2019), quer dos sintomas de doenga cronica do foro fisico na qualidade de vida
fisica e psicologica dos doentes. Por contraste com o evitamento, a aceitacdo demonstrou que
a aceitagdo, por sua vez, ¢ preditora de qualidade de vida em pacientes com EM (Van Damme

et al., 2016)

De acordo com a ACT a aceitagdo dos eventos privados, incluindo o sofrimento,
promove a flexibilidade psicoldgica e a motivagdo para se alcangar um sentido de realizagao e
plenitude na vida, através do envolvimento em agdes consistentes com os valores e objetivos
pessoais. Assim, a persecugdo de valores envolvem padrdes de comportamento intrinsecamente
motivados e livremente escolhidos para se alcangar um sentido de realizacdo e plenitude na
vida (Hayes, 2012). O processo de comprometimento com os valores pessoais, requer o
reconhecimento e a persecugdo dos objetivos de vida valorizados, mesmo face a obstaculos.
Assim, pessoas com patologias que envolvem défices neuroldgicos e fisicos, ao aceitarem estas
limitagdes e consequente perturbagdo emocional, podem voltar a envolver-se em atividades que
ainda possam desempenhar e que sejam congruentes com os objetivos valorizados e, assim,
alcancarem um sentido de vida plena (ver Kangas & McDonald, 2011). Autores realcam o
impacto positivo de uma vida regida por valores pessoais na qualidade de vida de pacientes
(Plumb et al., 2009), incluindo com doengas neurodegenerativas (Batista & Pereira, 2016). Um
estudo de correlagdo evidenciou que os processos de regulacao emocional: vida comprometida
e a aceitacdo, estava significativamente correlacionados sofrimento emocional e incapacidade
fisica da dor em pacientes com dor cronica (McCracken & Vowles, 2008). Por oposicao,
evidéncias empiricas em pacientes com doenga cronica sugerem que um processo de vida
descomprometida, ou seja, incongruente com os valores pessoais, estd inversamente
correlacionada com a qualidade de vida nos dominios da saude psicologica e das relacdes

sociais (Trindade et al., 2020).
Objetivo do Estudo

Perante o escasso conhecimento sobre os preditores da qualidade de vida em PcDNs, em
particular sobre o efeito preditivo conjunto de varidveis relacionadas com condi¢des clinicas
frequentes e processos de regulacdo emocional, o presente estudo preliminar explorou um
modelo preditivo da qualidade de vida relacionada com o dominio psicoldogico em PcDNs,
nomeadamente, com DP, EM e ELA. Foram inicialmente considerados os seguinte potenciais

preditores: condi¢des clinicas tipicas da DNs — dor neuropatica e fadiga (sintomas),



incapacidade geral -, e processos de regulacdo emocional - fusdo cognitiva, evitamento

experiencial e vida comprometida.

Material e métodos
Participantes

O presente estudo incluiu duas amostras independentes de conveniéncia (método de
amostragem ndo probabilistico). A amostra clinica com DNs integrou 93 PcDNs,
concretamente com os diagnosticos especificos de DP, EM e ELA, respetivamente, recrutados
na Associagdo Portuguesa de Doentes de Parkinson (APDPK), na Associacdo Portuguesa de
Esclerose Multipla (SPEM) e na Associagdao Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotréfica
(APELA). Uma segunda amostra da populacdo geral, equiparada a anterior em idade,
escolaridade e sexo foi composta por 198 participantes pertencentes a populacdo geral
portuguesa sem DNs. Este ultimo grupo foi recrutado nos ciclos interpessoais dos

investigadores que integram o projeto de investigagdo que inclui o presente estudo.

Foram empregues os seguintes critérios de exclusao: (a) presenga de declinio cognitivo
ligeiro em ambas as amostras; (b) presenga de outras doengas neuroldgicas na amostra de

PcDNs; (¢) presenga de doencgas do foro neuroldgico no grupo da populagdo geral.
A caracterizagdo da amostra serd apresentada na seccao Resultados.
Instrumentos
O protocolo de avaliacao integrou os instrumentos de autorresposta abaixo referidos.

Teste de Declinio Cognitivo de 6 itens (versao original de Brooke & Bullock, 1999; versao
portuguesa de Apostolo et al., 2017). Este instrumento permite efetuar uma triagem de declinio
cognitivo ligeiro. Os resultados podem oscilar entre 0 a 28 pontos. Pontuacdes > 8 pontos sao

indicadoras da deteorizagdo cognitiva.

Questionario Sociodemogrdfico e clinico para Doentes com Doencas Neurodegenerativas
(Carvalho & da Mota, 2021). Este questionario, originalmente desenvolvido para doentes com
EM por Carvalho (2018), foi adaptado para PcDNs. Destina-se a recolher informagao
sociodemografica (e.g. idade, habilitagdes literarias, situagdo profissional) e clinica (e.g.
diagnosticos especificos de DNs e de outras doencgas neuroldgicas, data de inicio do diagnostico
das DN, sintomas das DNs, etc.). Uma versdo destinada a ser aplicada a populacao geral,

manteve os conteidos avaliados mas adaptou as instrugdes. O questionario nao foi



psicometricamente avaliado por ser composto por itens independentes, cujos contetidos que nao

avaliam constructos comuns.

World Health Organization Brief Quality of Life Assessment Scale (WHOQOL-BREF;
versao original de The WHOQOL Group, 1998; versao portuguesa de Canavarro et al., 2007).
O WHOQOL-BREF avalia a percecao dos respondentes acerca da sua qualidade de vida. Inclui
24 itens distribuidos por quatro dominios (saude fisica, saide psicologica, relagdes sociais e
ambiente), bem como 2 itens adicionais que avaliam a qualidade geral de vida e a satide em
geral. Os itens sao endossados numa escala de 5 pontos. Pontuagdes mais elevadas sugerem
uma percecdo de maior qualidade de vida. Neste estudo, utilizamos os 6 itens da subescala
relacionada com a qualidade de vida no dominio da satde psicoldgica, que avaliam: satisfagao
com a vida, capacidade de concentragao, satisfagdo com o proprio, aceitacao da aparéncia fisica,
frequéncia de sentimentos negativos e sentimento de vida com sentido. As versdes original e
portuguesa desta subscala apresentam os seguintes valores de alfa de Cronbach: versao original,
entre o =.76; versao portuguesa, entre a = .84). Nas amostras clinica e da populacao geral deste
estudo, o WHOQOL-BREF, no dominio psicologico revelou ser internamente consistente

(amostra clinica: a =.81; amostra da populacao geral: a = .83).

Escala Analégica Visual do Pain Detect Questionnaire (PD-Q; versao original Freynhagen et
al., 2006; versao Portuguesa de Mapi Research Institute, 2007). O PD-Q mede as componentes
da dor neuropatica. Inclui trés escalas analdgicas visuais, nao contempladas na populagao total
da medida, destinadas a avaliar a intensidade subjetiva da referida dor no momento atual, a dor
mais forte nas tltimas 4 semanas e média da dor nas Ultimas 4 semanas. Para cada uma desta
escalas, os respondentes assinalam a sua resposta entre 0 (Auséncia de dor) e 10 (Méaximo de
dor) pontos. Apenas esta tltima escala analogica visual foi utilizada neste estudo, porque
pretendeu-se avaliar a subjetividade média da dor neuropatica. A sua escala de resposta varia

entre 0 (Auséncia de dor) e 10 (Maximo de dor).

Escala Analogica Visual da Fadiga (EAF; versdo original de Carvalho, 2018). Constituido no
ambito do projeto de investigacdo “Trajetorias de Saude Mental em Doentes com Esclerose
Multipla”, destina-se a medir a intensidade subjetiva da fadiga. Os seus 3 itens independentes
correspondem a trés escalas visuais analdgicas que avaliam a fadiga no momento atual, a
intensidade mais forte de fadiga nas ultimas 4 semanas, ¢ a média da fadiga nas ultimas 4
semanas. Os respondentes assinalam a sua resposta numa escala de 10 pontos (0 = Auséncia de

fadiga;10 = Maximo de fadiga). Quanto maior for o numero endossado, maior a fadiga



percecionada. Neste estudo optou-se por utilizar a escala analdgica visual que mede a

intensidade média da fadiga nas tltimas 4 semanas.

World Health Organization Disability Assessment Schedule — 12 items (WHODAS-12; versao
original Ustiin et al., 2010; versdo Portuguesa de Moreira et al., 2015). O WHODAS mede o
grau de incapacidade geral percecionada nos ultimos 30 dias e inclui itens nos seguintes
dominios funcionais, correspondentes as suas seis subescalas: cognicdo, mobilidade,
autocuidado, relacdes interpessoais, atividades didrias e participagdo. Os respondentes
assinalam, numa escala de 5 pontos, (1 = Nenhuma; 5 = Extrema ou nao consegue fazer), o
grau de incapacidade. Maiores pontuacgdes indicam maior incapacidade. Para a versao original
de 12 itens ndo foi apresentada a consisténcia interna. A versdao Portuguesa do WHODAS-12
revelou-se internamente consistente (valores entre a = .84 ¢ oo = .86). Nas amostras clinica e da
populagdo geral do presente estudo, obtiveram-se valores de consisténcia interna apropriados

(amostra clinica: a = .86; amostra da populagao geral: o = .84)

Acceptance and Action Questionnaire - Il (AAQ-II; versdao original de Bond et al., 2011;
versao portuguesa de Pinto-Gouveia et al., 2012). Os seus 7 itens, endossados numa escala de
resposta de 7 pontos (1 = Nunca verdadeiro; 7 = Sempre Verdadeiro), destinam-se a avaliar a
evitamento experiencial. Pontuagdes totais mais elevadas revelam maior evitamento
experiencial. A versdo original exibiu um valor médio de consisténcia interna de o = .84 (entre
a=.78 ¢ o =.88), obtidos em diversas amostras. A versao portuguesa ¢, igualmente consistente
(a = .90). Neste estudo, os valores de consisténcia interna do AAQ-II, obtidos nas amostras

clinica e da populagdo geral foram, respetivamente, o = .91 e o =.92.

Cognitive Fusion Questionnaire (CFQ; versdo original de Gillanders et al., 2014; versao
portuguesa de Pinto-Gouveia et al., 2018). O CFQ mede a fusio cognitiva. E constituido por 7
itens, respondidos numa escala de 7 pontos (1 = Nunca verdadeiro; 7 = Sempre verdadeiro).
Pontuacdes mais altas indicam maior fusdo cognitiva. As versdes original e portuguesa
possuem valores de consisténcia interna apropriados (versao original: oo =.88 no estudo 1 e a =
.93 no estudo 2; Versao Portuguesa: o = .90). No presente estudo, os valores de consisténcia

interna do AAQ-II foram o = .90, obtido no grupo clinico e de a = 89, populacao clinica.

Engaged Living Scale - short form (ELS-16; versdo original de Trompetter et al., 2013; versao
portuguesa de Trindade, Ferreira, Pinto-Gouveia, et al., 2016b). A ELS-9 avalia o processo de
vida comprometida, tal como conceptualizado pela ACT. Os seus 9 itens, pontuados numa

escala com 5 opgdes de resposta (1= Discordo completamente; 5= Concordo completamente),
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distribuem-se por duas dimensdes: “vida valorizada” (reconhecimento dos valores pessoais e
acdo congruente com tais valores) e “plenitude” (sentido de realizagdo/plenitude face a vida,
decorrente desta ser experienciada de acordo com os valores pessoais). Pontuagdes mais
elevadas indicam uma vida mais comprometida, ou seja, mais congruente com os valores
pessoais (maior clareza dos valores pessoais € maior comprometimento com estes valores, bem
como um sentido de maior plenitude na vida). No presente estudo, foi utilizada a escala total as
suas versoes original e portuguesa sdo internamente consistentes (versao original: a = .90;
versao portuguesa: o = .88). Os valores de consisténcia interna por nés obtidos também se

revelaram adequados (amostra clinica: a = .86; amostra da populagao geral: a. = .86).

Procedimentos
Procedimentos metodolégicos

Com o objetivo de utilizar testes psicométricos de outros autores, num momento inicial foram
recolhidas as respetivas autorizagdes para utilizagdo dos instrumentos que compdem o
protocolo de avaliagdo utilizado no ambito do projeto “Trajetoérias de saide mental nas doengas

neurodegenerativas”, no qual se insere o presente estudo.

O contacto com a populacao clinica foi feito através das associacoes APDPK, SPEM e APELA
que apods as respetivas direcdes terem sido devidamente informados acerca da pertinéncia do
estudo, objetivos da investigacao e procedimentos da recolha de dados, bem como garantida a
utilizacdo dos dados somente para fins de investigacdo cientifica, nos cederam contactos de

possiveis voluntarios

Tanto a populacgdo clinica como a populagao geral foram devidamente informadas acerca da
pertinéncia do estudo, objetivos da investigacdo e procedimentos da recolha de dados. Foi
assinado o consentimento informado onde era garantida a confidencialidade e anonimato das
respostas, assegurada a auséncia de custos financeiros para os participantes assim como o

direito a desisténcia da sua participagdo sem qualquer tipo de consequéncia.

A administracdo do protocolo de avaliagdo na amostra clinica decorreu entre janeiro € maio de
2022, maioritariamente via online ou chamada telefénica. No caso da populagdo geral, a recolha
da amostra ocorreu entre dezembro e maio de 2022, podendo ser realizada presencialmente,

online ou via chamada telefonica.

Foram respeitados os principios éticos da investigacao cientifica.
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Procedimentos analiticos
O presente estudo apresenta uma natureza transversal.

Na analise estatistica dos dados utilizaram-se os softwares IBM Statistics Package for the Social
Sciences (SPSS; v.28 for Microsoft Windows, IBM Inc. Armonk, NY) e G*Power (v. 3.1.9.6).

A estatistica descritiva de varidveis continuas incluiu: a média, a mediana, o desvio—
padrao e os valores maximos e minimos. No caso de varidveis categoriais, incluiram-se

frequéncias e percentagens.

A consisténcia interna dos instrumentos foi verificada através do alfa de cronbach (a):
valores de o > .70 indicam que as medidas possuem uma adequada consisténcia interna

(Maroco, 2018).

Em ambos os grupos, clinico com DN e populacdo geral, a normalidade das
distribuicdes das variaveis em estudo foi analisada através das medidas de assimetria (Sk) e
achatamento ou Kurtosis (Ku). Valores de Sk <|3| e Ku <|10| indicam a inexisténcia de desvios

severos a distribui¢do normal (Kline, 2011).
Foram considerados valores de p (p-values) < .05, para significincia estatistica.

Para as variaveis continuas, utilizou-se o teste z-student na comparacao das médias
amostrais dos dois grupos independentes, quando o pressuposto da normalidade deste teste se
verificou mas 0 mesmo nao aconteceu com a heterocedasticidade das variancias (analisada pelo
teste de Levene), recorreu-se a correcdo de Welch (Howell, 2007). A magnitude do efeito foi
apurada através do d de Cohen (d), sendo esta considerada pequena se d = 0.2, moderada se d

= 0.5 e grande se d = 0.8 (Cohen, 1988).

Para as variaveis categoriais, as diferencas entre os grupos foram examinadas através
do teste do Qui-quadrado (x?) ou do teste de Fisher. A magnitude do efeito para tabelas de
contingéncia superiores a 2 x 2 foi obtida através do V de Cramer (V). Valores proximos de 0
e 1 indicam, respetivamente, a independéncia e a dependéncia das variaveis (Wagner III &

Gillespie, 2019).

Para analisar a associagdo entre as varidveis continuas, empregou-se o coeficiente de

correlagdo momento-produto de Pearson (Pestana & Gageiro, 2008).

A dimensao minima da amostra clinica em fun¢ao do nimero de preditores de qualidade

de vida foi calculada através da formula50 + 8k, sendo k o nimero de preditores (Green, 1991).
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Utilizaram-se analises de regressao linear simples (RLS) e multipla (RLM) para estimar os
modelos preditivos uni e multivariados, analisados na amostra clinica. Foram garantidos os
pressupostos basicos das regressdes lineares, confirmados através: da andlise grafica da
distribuicao normal e a homogeneidade dos residuos (normal probability plot e dos graficos dos
residuos), tendo a normalidade da distribuigdo sido igualmente estimada através do teste exato
de Kolmogorov—Smirnov; o pressuposto da independéncia dos residuos foi verificado através
do teste de Durbin-Watson; o pressuposto da inexisténcia de multicolinearidade entre as
covariaveis foi garantido através de valores das correlagdes entre as covariaveis de (r ) < .70,
da variance inflaction factor (VIF) <5, e de valores de tolerancia proximos de 1 (Mardco, 2018;
Pestana & Gageiro, 2008). Os casos sinalizados como outliers (25,80,40,32,84,37,27 € 26) com
influencia nos resultados foram identificados e posteriormente eliminados da amostra clinica
através da analise dos valores da estatistica dos residuos (valores minimos e maximos, valor do
student deleted residual, e centered leverage value > 0. 50) e, ainda, tendo em consideracao o
valor exato do p-value associado a cada studentized deleted residua (p-value. < .05 identificam
os outliers inflentes nos resultados; Aryadoust & Raquel, 2019; Mardco, 2018). Apos a
eliminacdo deste outliers influentes no resultado, na respecificacio do modelo, foram
igualemtene garantidos os pressupostos da RLM, previamente descritos. A magnitude do efeito
da RLM (fixed model, R’ increase) foi verificada post-hoc através do teste de Cohen (1988).
De acordo com este autor, empregaram-se os seguintes valores de referéncia: £ = 0.02
(magnitude pequena), ° = 0.15 (magnitude moderada) e /° = 0.35 (magnitude grande; Cohen,
1988).

A construgdo do modelo preditivo da qualidade de vida obedeceu as seguintes etapas:
(1) foram retidas as potenciais covariaveis que se diferenciam estatisticamente entre o grupo
clinico e o grupo de populagdo geral. Neste fase de selecao de preditores, optou-se por ndo se
considerar os valores das magnitudes do efeito uma vez que os pontos de corte para tais valores
variam em fun¢do dos contextos (Transparent Statistics in Human in HCI Working Group,
2019) e uma vez que ndo se conhecem estudos sobre a magnitude do efeito no contexto do
presente estudo, para a totalidade dos seus preditores; (2) entre os potenciais preditores
selecionados na fase anterior, foram retidos na constru¢do do modelo os potenciais preditores
que apresentaram correlagdo estatisticamente significativas com a qualidade de vida; (3) foram
considerados potenciais preditores a integrar no modelo de regressao linear multipla (RLM),
método enter, aquelas que predisseram qualidade de vida através de regressoes lineares simples

(RLS).
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Resultados

Na tabela 1 encontram-se a caracterizagdo sociodemografica da amostra clinica com
DNs (N=93) e populacao geral sem DNs (N=198). Na comparagdo entre os dois grupos, nao
foram encontradas diferenca estatisticamente significativa para a idade, t(150,62) = -1.935, p
=.055, anos de escolaridade, #(289)= -.128, p = .898, sexo, ¥ (1) = 2,564, p = .109, V= .094 ¢
estado civil, ¥* (3) = .924, p = .820, V = .056. Os grupos diferiram em relagdo a situagio
profissional x? 4) = 79,99, p = <.001, V = .524, correspondendo ao grupo da populacio geral
sem DNs uma maior percentagem de participantes profissionalmente ativos, enquanto o grupo

clinico com DNs apresentou uma maior percentagem de individuos reformados.
Tabela 1

Caracteristicas sociodemograficas da amostra

Grupo clinico com DNs Grupo populagio geral sem DNs
(N=93) (N=198)
Variaveis M DP Md Min Max M DP Md Min Max
Idade (anos) 56.00 14.39 57.00 26 81 52.69 11,64 53.00 20 85
Escolaridade (anos) 12.58 4.36 12 4 22 12.50 4.84 12 3 25
n % n %
Sexo:
Masculino 41 44.1 68 343
Feminino 52 55.9 130 65.7
Estado civil:
Solteiro 18 19.4 35 17.6
Casado/Unido de facto 52 55.9 122 61.3
Divorciado 16 17.2 28 14.1
Viuvo 7 7.5 14 7
Situac¢fo profissional:
Estudante 0 0.00 4 2.0
Ativo 32 34.4 159 80.3
Desempregado 7 7.5 6 3.0
Reformado 54 58.1 25 12.6

Nota: DNs = doengas Neurodegenerativas; M = média; DP= desvio padrdo; Md = mediana; Min = valor minino; Max = valor maximo.

Caracteristicas clinicas da amostra com DNs

Na tabela 2 encontra-se a caracterizacao diagnodstica da amostra clinica com DN, onde
podemos observar que, em média, os participantes receberam o diagndstico de DN na idade
adulta e, apresentaram uma duracao média da doenca de 7 anos. No que diz respeito ao tipo de
DN da amostra clinica, 38.7% dos participantes possuem o diagnostico de DP, 29% de EM e
32,3% de ELA. Dos 29 doentes com reforma definitiva por invalidez, a maior percentagem,
44,8% sao pacientes com ELA, seguindo-se os pacientes com DP, EM e outras doencgas

(depressao), por ordem decrescente.
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Tabela 2

Caracteristicas diagnostico da amostra clinica com DNs (N = 93)

Varidveis M DpP Md Min Max
Idade dos doentes quando recebeu o diagnostico de DN (anos) 48.4 16.70 51.00 14 76
Tempo de diagnostico de DN (anos) 7.33 7.65 5 0 42

n %

Doencas neurodegenerativas

DP 36 38.7
EM 27 29.0
ELA 30 323

Reforma definitiva por invalidez (n=29)

DP 9 31.0
EM 6 20.7
ELA 13 44.8
Depressao 1 34

Nota: DNs = Doengas neurodegenerativas; M = média; DP= desvio padrao; Md = mediana; Min = valor minino; Max = valor
maximo; DP = doenga de Parkinson; EM = esclerose miultipla; Ela = esclerose lateral amiotrofica.

Comparacio dos grupos clinicos com DNs e da populacio geral sem DNs relativamente a

qualidade de vida e aos respetivos potencias preditores

Na tabela 3 encontra-se a estatistica descritiva relativa as varidveis em estudo (dor,
fadiga, incapacidade funcional, fusdo cognitiva, evitamento experiencial e vida comprometida
e qualidade de vida) e as analises comparativas dessas variaveis nas amostras clinica com DNs
e da populacdo geral sem DNs. O grupo clinico apresentou médias significativamente
superiores para a dor neuropatica, fadiga, incapacidade geral, fusdo cognitiva e evitamento
experiencial. Por sua vez, as variaveis vida comprometida e qualidade de vida apresentaram
valores médios significativamente superiores no grupo da populacdo geral com DN. A
magnitude do efeito para as diferengas significativas encontradas, de acordo com Cohen (1998),
mostrou-se elevada para a incapacidade geral, moderada para a dor e para a fadiga e pequena
para a fusdo cognitiva, evitamento experiencial e para a vida comprometida (ver Tabela 3).

Quanto a fusdo cognitiva, esta ndo se distinguiu entre os supramencionados grupos (Tabela 3).

Perante os resultados anteriormente descritos, foram selecionados como potenciais
preditores a dor, fadiga, incapacidade geral, evitamento experiencial e vida comprometida
(Tabela 3). Relembramos, conforme justificado na sec¢do Procedimentos, que os valores de
magnitude do efeito ndo foram considerados na selecdo das covariaveis a englobar no modelo

de RLM.
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Tabela 3

Meédias, desvios-padrdo, medianas, mininos e mdaximos para as variaveis em estudo em fun¢do

dos grupos e comparagdo destas variaveis

Grupo clinico com DNs Grupo populagio geral sem DNs
(N=93) (N=198)

Variaveis M bp Md Min Max M bp Md Min Max t P d

Dor
neuropatica -
(PD-Q) 3,49 2,81 3 0 9 2,12 2,34 1,50 0 10 4,09 <,001 0,55
Fadiga - -
(EAF) 5,27 2,41 5 0 10 3,78 2,40 4 0 10 4,92 <,001 0,62
Incapacidad

e funcional

(WHODAS - -
-12) 28,91 10,60 27 12 51 18,59 5,84 17 12 38 8,71 <,001 1,35
Fusdo

cognitiva -

(CFQ) 21,02 9,55 20 7 45 19,40 8,36 17 7 44 1.45 ,148 -
Evitamento

experiencia

1 - -
(AAQ-II) 16,47 9,50 14 7 45 13,83 7,64 11 7 43 2,50 ,023 0,32
Vida

comprometi

da

(ELS-9) 3335 6,19 33 18 45 35,42 4,98 36 20 45 279 ,006 0,39
Qualidade

de vida

psicologica

(HWOQOL

-BREF) 68.96 18.09 70.83 12.50 100 75.51 14.63 77.08 29.17 100 3.26 ,001 42

Nota: DNs = doengas neurodegenerativas; M = média; DP= desvio padrdo; Md = mediana; Min = valor minino; Méax = valor maximo; ¢ =
teste t-Student; d = d de Cohen; PD-Q = Pain Detect Questionnaire; EAF = Escala Analogica Visual da Fadiga; WHODAS-12 = World
Health Organization Disability Assessment Schedule — 12 items; ELS-9 = Engaged Living Scale - short form; CFQ = Cognitive Fusion
Questionnaire; AAQ-11 = Acceptance and Action Questionnaire — I[I; HWOQOL-BREF = World Health Organization Brief Quality of
Life Assessment Scale.

Correlaciio entre as variaveis em estudo no grupo clinico com DN

Na segunda fase de constru¢do do modelo preditivo multivariado (RLM), entre os
potenciais preditores previamente retidos, selecionaram-se aqueles que, na amosta clinica com
DNs, exibiram correlagdes de Pearson significativas (p < .05) com a qualidade de vida.
Adicionaram-se aos referidos potenciais preditores, a idade, os anos de escolaridade e a duragao
da doenga, afim de verificar se deviam integrar, enquanto covariaveis, o modelo de RLM

relativo a qualidade de vida das PcDNs.

Apenas a dor, fadiga, incapacidade geral, fusdo cognitiva e evitamento experiencial
apresentaram correlagdes significativas com a qualidade de vida. O par de variaveis fusao
cognitiva - evitamento experiencial apresentou uma correlagdo () > .70, sugerindo que sao

colineares (Tabela 4).
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A analise da Tabela 4 permite afirmar a inexisténcia de colinearidade entre as variveis,
uma vez que a totalidade dos potenciais preditores selecionados apresentaram entre si
correlagdo (r) < .70. A excegdo da variavel fusdo cognitiva, ja anteriormente retirada por nio
revelar uma diferenga estatisticamente significativa entre os grupos (Tabela 3), revela agora

colinearidade com a variavel evitamento experiencial, correlacao de Pearson .79.

Tabela 4

Matriz de correlagdo de Pearson entre as variaveis em estudo no grupo clinico com DNs
(N=93)

Variaveis 1 2 3 4 5 6 7 8. 9.
1. Idade -

2. Escolaridade (anos) -.18 -

3. Tempo de doenga -.09 .02 -

4. Dor neuropatica (PD-Q) .06 =24 * -.10 -

5. Fadiga (EAF) -.12 -15 -.02 :}*6 -

e B

7. ngzn—l;l;to experiencial -.*16 06 12 15 19 11 )

8. (\ggz_cg")mp“’me“da 07 09 15 20 OF Lagw 3gwx

9. %AsdiggdgIfl_eB\;{icéaFl))sicolégica 03 18 12 —;2*9 —;3*7 LAl %% _4g e g7k )

Nota: DNs = doencas neurodegenerativas; PD-Q = Pain Detect Questionnaire; EAF = Escala Analdgica Visual da Fadiga;
WHODAS-12 = World Health Organization Disability Assessment Schedule — 12 items; ELS-9 = Engaged Living Scale -
short form; AAQ-1l = Acceptance and Action Questionnaire — [I; HWOQOL-BREF = World Health Organization Brief
Quality of Life Assessment Scale; **p < .01; * p < .05.

Modelos de regressao linear simples dos sintomas de depressio no grupo clinico com DN

A tabela 5 apresenta os modelos de regressao linear simples para as covaraveis
anteriormente selecionadas a integrar na RLM. Verifica-se que a totalidade de tais varidveis

predizem de forma significativa a qualidade de vida a amostra clinica com DNs (Tabela 5).
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Tabela 5

Modelos de regressao linear simples (método enter) da qualidade de vida, no grupo clinico
com DNs (N=93)

Modelos r r” ajustado B p

Dor (PD-Q) 29 ,073 -,29 ,006
Fadiga (EAF) 37 125 =37 <.001
Incapacidade geral (WHODAS) 17 155 -,41 <.001
Evitamento experiencial (AAQ-II) 48 223 -,48 <.001
Vida comprometida (ELS-9) .67 446 0,67 <.001

Nota: DNs = doengas neurodegenerativas; PD-Q = Pain Detect Questionnaire; EAF = Escala Analdgica Visual da Fadiga; WHODAS-
12 = World Health Organization Disability Assessment Schedule — 12 items; ELS-9 = Engaged Living Scale - short form; AAQ-II =
Acceptance and Action Questionnaire — II;

Modelo de regressao linear multipla de qualidade de vida no grupo clinico com DNs

No modelo RLM (método enter) da qualidade de vida, foi incluido o conjunto das
covariaveis retidas durante as etapas destinadas 4 sua selecao: dor, a fadiga, incapacidade geral,
evitamento experiencial, vida comprometida (Tabela 6). As covaridveis foram inseridas no
modelo RLM considerando a sua natureza (condigdes clinicas inerentes as DNs e processos de
regulacdo emocional): primeiro bloco: dor, fadiga e incapacidade geral; segundo bloco:
evitamento experiencial e vida comprometida. O modelo foi estimado ap6s a exclusao de oito
casos identificados como outliers influentes nos resultados. Na tabela 6 pode-se verificar que o
modelo final (Modelo 2) apresentou significancia estatistica (p < .001), explicou 66% da
varidncia da qualidade de vida nos doentes com DNs e apresentou como covarivaveis
significativas o evitamento experiencial e a vida comprometida, com valores de beta,
respetivamente, positivo e negativo (Tabela 6). Estes valores de beta sugerem que o evitamento
experiencial e uma vida comprometida sdo fatores, respetivamente, de risco e protetor da
qualidade de vida. Saliente-se ainda que os processos de regulacdo emocional (evitamento
experiencial e vida comprometida) acresceram cerca de 43% da variancia ao Modelo 1,

composto apenas por condi¢des clinicas caracteristicas das DNs (Tabela 6).
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Tabela 6

Modelo de regressao linear miiltipla (método enter) da qualidade de vida no grupo clinico com

DNs(N=85)

Modelos r ¥’ ajustado B P

Modelo 1 26 23 - <.001
Dor neuropatica (PD-Q) -.10 351
Fadiga (EAF) -25 .022
Incapacidade funcional (WHODAS) -32 -003

Modelo 2 .68 .66 - <.001
Dor neuropatica (PD-Q) -.09 203
Fadiga (EAF) -.10 .169
Incapacidade geral (WHODAS) -.08 301
Evitamento experiencial (AAQ-II) -24 .001
Vida comprometida (ELS-9) .58 <.001

Nota: DNs = doengas neurodegenerativas; PD-Q = Pain Detect Questionnaire; EAF = Escala Analdgica Visual da Fadiga;
WHODAS-12 = World Health Organization Disability Assessment Schedule — 12 items; ELS-9 = Engaged Living Scale -
short form; CFQ = Cognitive Fusion Questionnaire; AAQ-11 = Acceptance and Action Questionnaire — II; HWOQOL-
BREF = World Health Organization Brief Quality of Life Assessment Scale.

Embora, com base na formula inicialmente empregue para calcular a priori a dimensao
minima da amostra a utilizar na RLM (ver seccdo Procedimentos), constatdssemos que
necessitavamos de, pelo menos, mais 5 participantes com DNs, foi possivel verificar a
posteriori (post-hoc), através do poder da analise da RLM (fixed model, R? increse), calculada
através do G*Power, que a dimensao da amostra utilizada (N = 85) era adequada, por s6 serem
necessarios 79 casos. Para o referido modelo de RLM (fixed model, R’ increse) o valor da
magnitude do efeito post-hoc foi £ = 0.74 (magnitude grande; Cohen 1988), para um alfa ()

médio = .05, com um poder de 1.00.

Discussao

As DN’s sdo caracterizadas por uma progressiva degeneracdo dos neurénios com
impacto significativo na vida qualidade de vida dos pacientes (e.g., Batista & Pereira, 2016).
Porém, ¢ ainda limitado o conhecimento cientifico sobre os preditores de qualidade de vida
nestas doencas. Em particular, desconhecem-se estudos que tenham analisado o efeito preditivo
conjunto de condigdes clinicas associadas as DNs e de processos de regulacdo emocional. Este
estudo pretendeu explorar tal efeito preditivo conjunto, ao analisar um novo modelo preditivo
da qualidade de vida psicoldgica em individuos com diversos diagnosticos especificos de DNs

(DP, EM e ELA), inicialmente constituido pelos seguintes potenciais preditores: dor
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neuropatica, fadiga (sintomas), incapacidade global - condi¢des clinicas comuns nas DNs -
fusdo cognitiva, evitamento experiencial e vida comprometida - processos de regulacao
emocional, tal como conceptualizados pela ACT (Hayes et al, 2012). Este estudo permitiu
também caracterizar a as PcDNs no que diz respeito as varidveis mencionadas, através da sua
comparagdo com individuos da geral sem DNs (ambos sem outras doengas do foro

neurologico).

Sobre a caracterizagao dos doentes com DNs deste estudo, verifica-se que 48 anos ¢ a
sua média de idades. Este dado pode resultar do facto de se ter utilizado uma amostra de
conveniéncia compostas por pessoas com DP, EM e ELA, pois a DP tender a afetar uma
consideravel percentagem de pessoas acima dos 65 anos (e.g., Yanguas-Casas, 2017), o inicio
da ELA tender a ocorrer entre os 58-60 anos (Talbott et al., 2016) e o diagndstico de EM, em
média, € efetuado mais precocemente, por volta dos 32 anos (Walton et al., 2020). Os doentes
com DNs deste estudo também se caracterizaram por ser maioritariamente do sexo feminino.
A semelhanga do ocorrido para a idade, este resultado pode ser compreendido face a nossa
amostra ter sido de conveniéncia e ter incluido doentes com EM, cuja doenga € mais prevalente
nas mulheres (Harbo et al., 2013). embora a DP (Miller & Cronin-Golomb, 2010) e a ELA
(McCombe & Henderson, 2010) afetem mais o sexo masculino. Um outro resultado que
caracteriza os doentes com DNs da nossa amostra ¢ o facto da maioria dos reformados se
encontrar nesta situacdo profissional devido a incapacidade resultante das DNs,
compreendendo-se, por tal, que este grupo clinico tenha apresentado um nimero de reformados
significativamente maior do que o grupo da populagdo geral sem doengas neuroldgicas. Estes
resultados relativamente a reforma por invalidez sdo concordantes com estudos prévios

efetuados em doentes com EM (Carvalho et al., 2020; Gomes et al.,2020).

Neste estudo, As PcDNs, comparativamente aos individuos da populacao geral sem
doencas neurologicas também se caracterizaram por apresentam uma menor qualidade de vida
no dominio psicoldgico. Este resultado € suportado por evidéncia empirica prévia, segundo as
quais doentes com DNs (Batista & Pereira, 2016; Chekani et al., 2016; Lucas-Carrasco et al.,
2011) incluindo com ELA (Ramirez et al., 2008), DP (Zhao et al., 2021) ¢ EM (McCabe &
McKern, 2002) possuem uma menor qualidade de vida do que populacao geral. Os doentes com
DNs caracterizaram-se também neste estudo por apresentar uma maior intensidade da dor
neuropatica, maior fadiga e maior incapacidade global. Estes resultados estdo de acordo com a
literatura, segundo a qual a dor nas DN, incluindo a dor neuropatica (de Tommaso et al., 2016),

a fadiga na EM e na DP (Ghabhari et al., 2013) e na ELA (Ramirez et al., 2008), bem como a
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incapacidade nas DNs, em particular, na DP (Bouca-Machado et al., 2018), EM (Mosley et al.,
2013) e ELA (Rosa Silva et al., 2020) s3o condic¢des clinicas comuns nas DNs. Estudos
anteriores efetuados em doentes com EM também revelaram que estes doentes em comparagao
com as pessoas sem EM, apresentam mais dor neuropatica (Matos, 2020), maior fadiga

(Carvalho et al., 2019) e maior incapacidade global (Gomes et al., 2020).

Quanto aos processos de regulacao emocional, os nossos resultados sugeriram que as
PcDNs revelam uma maior fusdo cognitiva quando comprados com a populagdo geral sem
doencas neurologicas. Este resultado corrobora os resultados encontrados em doentes com EM
quando comparados com pessoas sem esta DN (Gomes et al. 2020; Mendes, 2021). A tendéncia
de resultados por nos encontrados para a fusdo cognitiva verificou-se igualmente em relagao ao
evitamento experiencial, pois este revelou-se superior nas PcDNs, comparativamente a
populagdo geral sem DN, tal como verificado por evidéncia empiricas prévias ao verificarem
que doentes com EM fazem maior uso do referido processo psicoldgico para regular as emogoes
(Carvalho et al., 2029; Gomes et al., 2020). Outros estudos efetuados também concluiram que,
quer o evitamento experiencial, quer a fusdo cognitiva sdo mais utilizados por doentes cronicos
(Castro et al., 2021). Quanto ao processo de vida comprometida, ao se ter revelado inferior no
grupo clinico com DNs quando comparado com o grupo da populagdo geral sem DN, este dado
sugere que as referidas PcCDNs tém uma menor tendéncia para se comportarem de acordo os
seus proprios valores e, por tal, para se sentirem menos realizados na vida, provavelmente
devido a incapacitante sintomatologia das DNs e ao impacto negativo destas doengas, por
exemplo, no quotidiano dos doentes (e.g., dificuldade em realizar tarefas didrias) e na sua
qualidade de vida (e.g., ver Batista & Pereira, 2016; Ramirez et al., 2008, Rosa Silva et al.,
2020).

Relativamente aos resultados preliminares do novo modelo preditivo da qualidade de
vida psicolégica nos doentes com DNs, analisado neste estudo, este explicou uma variancia
elevada na qualidade de vida (66%). O principal contribuindo deste modelo foi explorar o efeito
de sintomas tipicos das DNs e da incapacidade, conjuntamente com processos de regulacao
emocional, estes ultimos, segundo a ACT (Hayes et al., 2012) promotores da (in)flexibilidade
psicologica. Ao se desconhecerem modelos similares testados em amostras compostas por
diversos diagnosticos especificos de DNs, os nossos resultados, ndo s6 fornecem suporte
preliminar para um conhecimento cientifico mais aprofundado sobre os preditores da qualidade
de vida nos pacientes com varias DNs, como destacou o poder preditivo do evitamento

experiencial e a vida comprometida (processos de regulacdo emocional), respetivamente,
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enquanto fatores de risco e protetor da qualidade de vida no dominio psicologico das PcDNS.
O poder preditivo dos referidos processos de regulacdo emocional torna-se ainda
empiricamente mais saliente ao termos constatado que acrescentaram as condigdes clinicas
tipicas das DNs - sintomas (dor neuropatica e fadiga) e incapacidade geral -, 43% da variancia
explicada pelo modelo. Estes dados preliminares suportam a importancia de clinicos e
investigadores passarem a considerar o evitamento experiencial e a vida comprometida como
variaveis relevantes associadas a qualidade de vida das PcDNs. No contexto clinico, em
particular, os referidos resultados suportam a utilizacdo da ACT (Hayes et al., 2012) na
promocao do bem estar e da qualidade de vida das PcDNSs, por esta terapia permitir maximizar,
quer a aceitacdo (por contraste com o evitamento) das experiéncias adversas, em particular a
aceitagdo das experiéncias negativas resultantes da doenga, quer os comportamentos
congruentes com os valores escolhidos e inerente sentido de realizagdo/plenitude face a vida.
A aplicagdo da ACT com o referido propdsito, € suportada pela sua eficacia na promogao de
flexibilidade psicoldgica (Gloster et al., 2020; Hayes et al., 2012) e na melhoria da qualidade
de vida de pacientes com condig¢des cronicas (A-Tjak et al., 2015; Feros et al., 2013; Sadeghi

et al., 2018).

O papel preditivo do evitamento experiencial no modelo testado ¢ concordante com o
observado, por exemplo, por Trindade e colaboradores (2016a) e por Coutinho e colaboradores
(2019) em pacientes com doencas cronicas: tentativa de controlar ou evitar experiencias
internas tem um impacto negativo na qualidade de vida destes pacientes. Paralelamente, uma
menor tolerancia a experiéncia interna negativa pode restringir os individuos de perseguirem
direcdes de vida valorizadas, diminuindo progressivamente o seu funcionamento e qualidade
de vida (Coutinho et al., 2019), evidéncias estas que permite compreender o facto do nosso
modelo ter identificado a vida comprometida com um fator protetor da qualidade de vida nas
PcDNs. A literatura suporta também os resultados do modelo preditivo por nds testado, ao
permitir concluir que um comportamento de acordo com os valores pessoais €, a0 mesmo
tempo, uma atitude de aceitagdo (ao invés do evitamento experiencial) dos eventos aversivos
que possam surgir ao longa da vida sdo processos que reunem evidéncias crescentes sobre a sua
eficacia na promogado de flexibilidade psicoldgica (Graham, C.D., Gouick, J., Krahe, C. and
Gillanders, 2016; Matheus Rahal & Caserta Gon, 2020), do consequente bem-estar ¢ da
qualidade de vida (Feros et al., 2013; Graham et al., 2016).

No nosso modelo multivariado final, a dor neuropatica, a fadiga e a incapacidade geral

ndo predisseram a qualidade de vida no dominio psicologico das PcDNs, embora estas
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condigdes clinicas tenham predizido sozinhas a referida qualidade de vida e, quando
consideradas covaridveis, apenas a dor neuropatica nao se revelou um preditor singificativo (cf.
Modelo 1, Tabela 6). Estas constatagdes permitem colocar a hipotese, a confirmar futuramente,
de que o efeito preditivo das condigdes clinicas contempladas (dor neuropatica, fadiga e
incapacidade geral) possa ter sido diminuido pela influéncia do evitamento experiencial e da
vida comprometida. Assim e tendo em ateng¢do que o presente estudo apresenta uma natureza
meramente exploratoria, julgamos prematuro ndo considerar tais condi¢des clinicas em

intervengoes psicologicas que pretendam maximizar a qualidade de vida das PcDNs.

Como principais limitagdes do presente estudo destacamos a impossibilidade de
generalizar os resultados devido a uma possivel ndo representatividade das amostras em
consequéncia das suas limitadas dimensado e da utilizagdo de um método de amostragem ndo
probabilistico (amostragem por conveniéncia). A utilizacdo de instrumentos retrospetivos de
autorresposta que pode ter influenciado a precisdo das respostas dadas pelos participantes. A
precisdo dos dados clinicos recolhidos também pode ter sido comprometida, devido a
impossibilidade de terem sido fornecidos por fontes clinicas (e.g., médicos). Consideramos que
a impossibilidade de estabelecer relacdes de causalidade entre variaveis estudadas e de analisar
possiveis relagdes de moderagdo e/ou moderacdo limita o aprofundamento/compreensao dos
resultados. Estas limitagdes deveram-se ao desenho transversal do estudo e ao consequente tipo

de analises empregues.

Sugerimos que as limitagdes anteriormente descritas venham a ser minimizadas no
futuro, em estudos similares que visem analisar o papel preditivo das varidveis por nods
contempladas na qualidade de vida das PcDNs. Tais estudos futuros, de preferéncia com
desenhos longitudinais ou prospetivos € com amostram que integrem uma maior diversidade
de DNS, premirdo testar a robustez dos resultados obtidos no presente estudo. Tais futuros
estudos deverdo também verificar se os modelos preditivos testados sdo invariantes nas diversas

populagdes com disgnosticos especificos de DNs.
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