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Resumo

Introducfo: Tratamentos farmacoldgicos podem retardar a progressdo das doengas com
condi¢des clinicas neurodegenerativas (DCCNs), embora estas continuem a comprometer a
qualidade de vida (QoL) fisica dos doentes. E necessario aprofundar a investigagdo sobre a
contribuicao conjunta de fatores de natureza fisica e psicologica para a QoL fisica das pessoas

com DCCN:s.

Objetivos: Explorar um novo modelo explicativo da QoL fisica em pessoas com DCCN:s,
composto pelos seguintes regressores: incapacidade geral, fadiga, dor neuropatica — condi¢des
clinicas associadas a neurodegeneragdo —, sintomas de ansiedade e de stresse — psicopatologia
—, evitamento experiencial, mindfulness, vida valorizada e plenitude na vida — processos de

(in)flexibilidade psicoldgica.

Método: Este estudo transversal incluiu 193 e 200 participantes, respetivamente, com ¢ sem
DCCNs. Utilizaram-se os seguintes instrumentos de autorresposta: um questionario
sociodemografico e clinico, World Health Organization—Brief Quality of Life Assessment
Scale, Depression Anxiety and Stress Scales-21, Escalas Analogicas Visuais do Pain Detect
Questionnaire e da Fadiga, World Health Organization Disability Assessment Schedule—12,
Acceptance and Action Questionnaire—Il, Self-Compassion Scale, Engaged Living Scale—short

form.

Resultados: As potenciais variaveis explicativas da QoL fisica diferenciaram-se entre os
grupos, exceto o mindfulness e a vida valorizada, ndo tendo sido incluidas do modelo de
regressao linear multipla (RLM). Na amostra com DCCNs, idade, escolaridade e as covariaveis
previamente retidas correlacionaram-se com a QoL fisica. A incapacidade geral e os sintomas
de stresse foram excluidos da RLM devido a valores de correlagdes sugestivos de
colineariedade. Idade, escolaridade, dor neuropatica, fadiga, sintomas de ansiedade e plenitude
na vida explicaram a QoL fisica em regressoes lineares simples, tendo sido incluidas no modelo
multivariado. Este modelo explicou 61.5% da variancia da QoL fisica. Idade, dor neuropética,
fadiga e sintomatologia ansiosa foram negativamente associadas com a QoL fisica, enquanto

escolaridade, evitamento experiencial e plenitude na vida exibiram associagdes positivas.



Discussdo: Este estudo forneceu evidencias preliminares que suportam a importancia de
considerar a idade, dor neuropatica, fadiga e sintomatologia ansiosa como fatores de
vulnerabilidade para uma pobre QoL fisica em pessoas com DCCNs. Escolaridade, evitamento
experiencial e plenitude na vida podem ter um efeito protetor. Estes resultados tém implicacdes
para o desenvolvimento de programas de intervencdes destinados a melhorar a QoL fisica na

referida populacao clinica.

Palavras-chave: Neurodegeneracdo, qualidade de vida fisica, modelo preditivo, sintomas

fisicos e psicopatoldgicos, processos de (in)flexibilidade psicoldgica.



Abstract

Introduction: Pharmacological treatments con slow the progression of diseases with
neurodegenerative clinical conditions (DNCCs), yet these diseases continue to impair patients'
physical quality of life (QoL). Further research is needed on the combined contribution of

physical and psychological factors to physical QoL in DNCCs patients.

Objectives: To explore a novel explanatory model of physical QoL in people with DNCCs,
composed of the following regressors: global disability, fatigue, neuropathic pain — clinical
conditions associated with neurodegeneration —, anxiety and stress symptoms -—
psychopathological conditions —, experiential avoidance, mindfulness, valued living and life

fulfilment - processes of psychological (in)flexibility.

Method: This cross-sectional study included 193 and 200 participants with and without
DNCCs, respectively. The following self-report instruments were used: a sociodemographic
and clinical questionnaire, World Health Organization-Brief Quality of Life Assessment Scale,
Depression Anxiety and Stress Scales-21, Visual Analogue Scale of the Pain Detect
Questionnaire, Visual Analogue Scale of Fatigue, World Health Organization Disability
Assessment Schedule—12, Acceptance and Action Questionnaire—II, Self-Compassion Scale,

Engaged Living Scale—short form.

Results: All potential explanatory variables of physical QoL differed between groups, except
mindfulness and valued living which were not included in the multiple linear regression model
(MLR). In DNCCs sample, age and education and the previously retained covariates correlated
with physical QoL, but general disability and stress symptoms were excluded from the MLR
because they exhibited correlation values suggestive of collinearity. Age, education,
neuropathic pain, fatigue, anxiety symptoms and life fulfilment explained physical QoL in
simple linear regression models and were included in the multivariate model. This model
explained 61.5% of variance in physical QoL. Age, neuropathic pain, fatigue and anxiety
symptoms were negatively associated with physical QoL, while education, experiential

avoidance and life fulfilment exhibited positive associations.

Discussion: This study provides preliminary evidence supporting the importance of

considering age, neuropathic pain, fatigue and anxiety as vulnerability factors for poor physical



QoL in DNCCs patients. Education, experiential avoidance and sense of life fulfilment may
have protective effects. These findings have implications for developing targeted interventions

programs to improve physical QoL in this clinical population.

Keywords: Neurodegeneration, physical quality of life, predictive model, physical and

psychopathological symptoms, psychological (in)flexibility processes.



Introduciao

As doengas com condi¢des clinicas neurodegenerativas (DCCNs) sao condigdes cronicas
e progressivas, caracterizadas pela perda neuronal do sistema nervoso central e/ou periférico
(Kovacs, 2018; Paz et al., 2021). O colapso da estrutura e da fungdo das redes neuronais, assim
como a perda de neurdnios, que, devido a sua diferenciacdo terminal, ndo conseguem regenerar-
se de forma eficaz, leva a interrup¢ao do circuito comunicativo central, esta interrupgao culmina
na deterioracdo da memoria, das capacidades cognitivas, do comportamento ¢ das funcdes
sensoriais ¢/ou motoras (Kovacs, 2018; Neri et al., 2022; Paz et al., 2021; Wilson et al., 2023).
De acordo com Wilson et al. (2023), as DCCNs s3o determinadas por varias caracteristicas
patoldgicas, nomeadamente: agregacdo patologica de proteinas, disfuncdo da rede sinaptica e
neuronal, anomalias do citoesqueleto, alteracdes do metabolismo energético, defeitos do ADN,
inflamacdo e morte celular neuronal. Embora ndo seja conhecida, até a data, cura para as
referidas patologias, existem farmacos que contribuem no sentido de retardar a sua progressao
(Tofaris & Schapira, 2015).

Entre as DCCNs destacamos a Esclerose Multipla (EM), a Esclerose Lateral Amiotrofica
(ELA) e a Doenca de Parkinson (DP). A EM e a DP por serem as DCCNs mais prevalentes a
nivel mundial (Cabreira & Massano, 2019; Hayes, 2019). A ELA por ser caracterizada pela
gravidade dos sintomas e pela curta esperanga de vida dos doentes situada entre 3 a 5 anos apds
o diagnostico (Alencar et al., 2022).

A EM ¢ uma doenga cronica incapacitante, que se caracteriza por ser desmielinizante,
uma vez que, provoca danos na mielina das fibras nervosas podendo, consequentemente,
resultar numa diminuigdo progressiva da fun¢do motora e um aumento da incapacidade
(Bertotti et al., 2011; Cotsapas et al., 2018). A EM afeta 2,3 milhdes de pessoas globalmente
(Haki et al., 2024), apresentando maior taxa de prevaléncia nas regides proximas ao equador
(Dobson & Giovannoni, 2019; Haki et al., 2024). Na Europa, observa-se uma prevaléncia de
80 casos por 100.000 habitantes (Walton et al., 2020). Em Portugal a prevaléncia da EM ¢
estimada em cerca de 64 casos por 100.000 habitantes (The Multiple Sclerosis International
Federation, 2023). A EM afeta predominantemente jovens adultos, entre os 20 e 30 anos de
idade, sendo mais incidente em mulheres (Dobson & Giovannoni, 2019; McGinley et al., 2021).
A etiologia da EM ¢ complexa, sendo influenciada por uma combinacdo de fatores genéticos e
ambientais (Attfield et al., 2022; Dighriri et al., 2023). Pesquisas apontam para que certas
predisposicdes genéticas, assim como o tabagismo, a baixa concentracdo de vitamina D,

somadas a infe¢des virais, como o virus Epstein-Barr (EBV), desempenham um papel
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fundamental no aumento do risco de desenvolver a doenca, além disso, 0 microbioma intestinal,
- 0 conjuntos de micro-organismos presentes no intestino — exerce uma fung¢do crucial na
regulacao do sistema imunologico, e as alteragdes neste microbioma tém sido associadas ao
desenvolvimento de doencas como a EM (Attfield et al., 2022; Dighriri et al., 2023). A EM
pode ser classificada em diferentes fenotipos, sendo o mais comum o fendtipo (a) remitente—
recorrente, presente em aproximadamente 85% dos pacientes, o qual se caracteriza pela
ocorréncia de surtos, seguidos por periodos de recuperagao, que podem ser parciais ou totais
(b) progressiva primdria, que acomete aproximadamente cerca de 15% dos pacientes e
caracteriza-se por uma progressdao desde o inicio da doencga, no entanto, sem a ocorréncia de
surtos identificaveis; (c) progressiva secundaria, define-se por uma progressdo continua da
doenca, com ou sem episddios de surtos, resultando num agravamento continuo dos sintomas e
da incapacidade funcional; (d) progressiva recidivante, na qual ocorre progressdao continua da
doencga com sobreposi¢ao de surtos (Antel et al., 2012; Lublin et al., 2014; Pozzilli et al., 2023;
Thompson et al., 2018). A EM apresenta uma ampla variedade de sintomas, que podem ser
agrupados em cinco categorias: sintomas visuais, sensoriais, motores ¢ de coordenacdo, e
urinarios. Os sintomas visuais podem incluir, reducdo da acuidade visual, neurite Otica e
diplopia. Sao exemplos de sintomas sensoriais a espasticidade, dorméncia e parestesia. No que
se refere aos sintomas motores e de coordenagdo destaca-se a fraqueza muscular, marcha
arrastada, perda de equilibrio, défices de coordenacdo. Quanto aos sintomas urindrios, estes
podem incluir incontinéncia urindria e fecal (Godinho, 2017; Yamout & Alroughani, 2018).
Além dos sintomas supramencionados, pode também manifestar-se ansiedade e stresse, assim
como fadiga que se destaca como um dos sintomas mais prevalentes e limitantes da EM (Ferraro
etal., 2018; Filser et al., 2023). Estes sintomas tipicos da EM podem levar ao comprometimento
cognitivo e fisico, levando, consequentemente a diminui¢ao da QoL (McGinley et al., 2021).
A ELA ¢ uma doenga rara, que se caracteriza por uma rapida progressdao dos sintomas e
por um desfecho fatal (Chen et al., 2023). A prevaléncia desta doenca no mundo é de 4,1 a 8,4
casos por 100.000 individuos (Aktekin & Uysal, 2020). Na Europa verifica-se uma prevaléncia
de 3 e 5 casos para cada 100.000 habitantes (Conde et al., 2019). Em Portugal, estudos
epidemioldgicos sobre a ELA sédo reduzidos, contudo, de acordo com o estudo de Conde et al.
(2019), a prevaléncia em 2016 era de 10,32 casos para 100.000 habitantes. A ELA, tende a ter
inicio entre os 50 e 65 anos de idade e € mais incidente no sexo masculino (Cavaco, 2016). No
que diz respeito a etiologia, ha semelhanga da EM, a ELA ¢ considerada uma doenga
multifatorial (Masrori & Van Damme, 2020; Nowicka et al., 2019). A evolugao tecnologica dos

ultimos anos, nomeadamente, o mapeamento genético permitiu detetar cerca de 30 mutacdes
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genéticas envolvidas na ELA, deste modo, os fatores genéticos assim como os fatores
ambientais (e.g., exposicao a pesticidas, metais pesados e stresse oxidativo) poderdo contribuir
para o aparecimento desta doenca (Nowicka et al., 2019). A ELA ¢ caracterizada pela
degeneracao dos neurdnios motores superiores (estendem-se do cortex para o tronco encefalico
e medula espinha) e inferiores (estendem-se do tronco encefalico ou medula espinhal para o
musculo; Brown, 2017; Nowicka et al., 2019). Quando os neuroénios motores superiores falham,
resulta em rigidez muscular e espasticidade, por outro lado, a afetacdo dos neurdnios motores
inferiores inicialmente manifesta-se através de espasmos musculares espontaneos
(fasciculacdes) e a medida que esses neurdnios se degeneram, perdem a conectividade sindptica
com os musculos-alvo, resultando na atrofia muscular (Brown, 2017). Assim a sintomatologia
da ELA depende da regido neuroldgica afetada, podendo incluir sintomas como a perda de forga
e da capacidade de movimentar os bragos, pernas ou corpo, sendo afetados todos os musculos
com controlo voluntario (Cavaco, 2016; Nowicka et al., 2019). A ELA também pode apresentar
alterag¢des na funcgdo cognitiva, podendo eventualmente culminar em deméncia (Brown, 2017).
Nos estadios mais avan¢ados quando os musculos do diafragma e da parede toracica deixam de
funcionar adequadamente, a capacidade respiratoria autonoma dos pacientes fica
comprometida, resultando em 6bito por insuficiéncia respiratoria (Cavaco, 2016).

A DP ¢é uma doenga crdnica caracterizada pela presenca de corpos de Lewy, que séo
agregados anormais de proteinas no interior dos neurbnios, associados a degeneracao
progressiva de células na substancia negra e noutras regides cerebrais, resultando na perda de
dopamina, o que compromete a funcdo motor e provoca 0s principais sintomas da doenca
(Tolosa et al., 2021). Estima-se que exista uma prevaléncia de 9,4 milhdes de individuos com
DP em todo o mundo (Maserejian et al., 2020). Na Europa, as taxas de prevaléncia sdo
estimadas em aproximadamente 108 a 257 casos por 100.000 habitantes (Balestrino, 2020). Em
Portugal, um estudo realizado por Ferreira et al. (2017) identificou a prevaléncia da DP em
cerca de 180 casos por 100 000 habitantes. A incidéncia da DP aumenta com a idade, sendo
mais prevalente em individuos entre 85 e 89 anos e do sexo masculino (Post et al., 2020).
Embora a etiologia da doenca de Parkinson ainda ndo seja completamente conhecida, fatores
ambientais como pesticidas, poluentes, tabagismo podem desempenhar um papel preponderam-
te no desenvolvimento da doenca (Tolosa et al., 2021). Os sintomas da DP sdo variados e
podemos classifica-los em trés categorias: motores, ndo motores e psicologicos. Os sintomas
motores, que Sa0 0s mais caracteristicos, incluem tremores, bradicinesia, rigidez, problemas de
equilibrio, assim como alteragcdes na postura e na marcha (Hayes, 2019; Tolosa et al., 2021).

Os sintomas ndo motores englobam disfagia, disartria, hiposmia, anosmia, hipotensao

3



ortostatica e disfuncdo urinéria (Hayes, 2019; Tolosa et al., 2021). Ja os sintomas psicoldgicos
frequentes sdo a ansiedade, depressdo e declinio cognitivo (Hayes, 2019; Tolosa et al., 2021).
Todos esses sintomas afetam as atividades diarias destes individuos e diminuem a sua QoL
(Tolosa et al., 2021).

As DCCN s sao incapacitantes e incuraveis, contudo os tratamentos disponiveis permitem
controlar e retardar a progressdo dos sintomas (Bertotti et al., 2011). Por serem processos
degenerativos progressivos tendem a agravar-se ao longo do tempo, causando um impacto
significativo nos doentes tanto a nivel fisico, psicoldogico bem como profissional, familiar e
social (Costa, 2022; Mehanna & Jankovic, 2019). Ademais, os efeitos das DCCNs ndo se
restringem apenas aos pacientes, mas também afetam profundamente os familiares, que muitas
vezes precisam de alterar as suas rotinas para proporcionar o suporte € os cuidados necessarios

aos doentes (Mehanna & Jankovic, 2019).

Potenciais Variaveis Explicativas da Qualidade de Vida Fisica em Doentes com Condicoes

Clinicas Neurodegenerativas

Condigoes Clinicas Decorrentes da Neurodegenerac¢do: Dor neuropdtica, Fadiga
Incapacidade Geral

A dor neuropatica, resulta de danos no sistema somatossensorial (Schestatsky et al.,
2014). Este tipo de dor manifesta-se através de parestesias (i.e., sensagdes de formigueiro),
sensagoes de queimadura, hipoalgesias (i.e., sensacOes reduzidas a estimulos dolorosos),
hiperalgesias (i.e., aumento da sensibilidade a estimulos dolorosos) e perda da sensibilidade
(Murphy et al., 2017). A dor neuropatica ¢ uma condigdo crénica presente nas DCCNs
apresentando uma prevaléncia de 26.8% em pacientes com EM (Finnerup et al., 2021;
Rodrigues et al., 2023), enquanto na ELA a sua prevaléncia é de 9% (Moisset et al., 2016). Em
relacdo a DP, 15.3% dos individuos apresentam dor com caracteristicas neuropaticas
contribuindo negativamente para a sua QoL (Buhmann et al., 2017; Finnerup et al., 2021). Um
estudo realizado por Mendes (2021), que incluiu duas amostras, - uma composta por individuos
com EM e outra constituida por individuos da populacdo geral sem EM,- constatou que a dor
neuropatica foi significativamente maior em pacientes com EM comparativamente a amostra
da populacdo geral. Resultados semelhantes foram encontrados em estudos com DCCNs
especificamente com diagndstico de EM, ELA e DP, em que a dor neuropatica também se
mostrou significativamente superior no grupo clinico em relagdo ao grupo da populagdo geral

(Costa, 2022; Marqués, 2022; Rentes, 2022). Um estudo recente, demonstrou que individuos
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com osteoartrite de joelho que sofrem de dor neuropatica apresentam maior nivel de dor e uma
menor QoL (Helito et al., 2023). Assim como pacientes com DCCNs que apresentam dor
neuropatica experienciam sofrimento psicologico e fisico (Fu et al., 2023; Hendriksen et al.,
2017).

A fadiga, ¢ um sintoma comum nas doengas crdnicas, incluindo das DCCNs,
caracterizando-se por um cansago extremo, que dificulta a iniciagdo e manutencao de atividades
fisicas e/ou mentais (Scheffer et al., 2018). Consiste numa sensacdo de exaustdo, caracterizada
pela reducdo de energia ou a percecdo de aumento de esfor¢o desproporcional em relagao a
atividade realizada (Siciliano et al., 2018). A fadiga na DP, contribui para a exacerbag¢do dos
sintomas motores e nao motores, atuando como um fator agravante do quadro clinico geral (Fu
etal., 2016; Siciliano et al., 2018; Zhou et al., 2023).0s sintomas de fadiga tém uma prevaléncia
de 83% e 36.8%, respetivamente, na EM e na DP, sendo considerado um sintoma que dificulta
a realizagdo de atividades de vida diaria, tornando os individuos mais dependentes de outros e
afetando, consequentemente a sua QoL (Manjaly et al., 2019; Zhou et al., 2023). Jana ELA, a
fadiga est4 presente em 44.6% dos pacientes, relacionada com mais intensidade de dor e menor
Qol geral (Alencar et al., 2022). Estudos realizados por Costa (2022) e Rentes (2022)
evidenciaram que os sintomas de fadiga sdo significativamente maiores em individuos com
DCCNs (EM, ELA, DP) comparativamente a individuos sem DCCNs. A fadiga ¢ um dos
sintomas que impacta negativamente a percecao de QoL, independentemente da incapacidade
motora (Barone et al., 2017; Tarasiuk et al., 2022). Essas evidéncias estdo em consonancia com
o estudo de Strober (2018), em pacientes com EM que relataram uma menor QoL geral e maior
fadiga.

A incapacidade ¢ uma condigdo que se caracteriza por limitacdes significativas que
podem comprometer aspetos cognitivos, fisicos, emocionais e sociais (Marques et al., 2023).
Essa condig¢do ¢ comum nas DCCNs, uma vez ser um processo degenerativo que com o avangar
da doenca os sintomas vao ficando cada vez mais graves e os doentes vao perdendo a autonomia
para exercerem as suas atividades quotidianas (Marques et al., 2023). A incapacidade tem uma
influéncia na satde e no bem-estar psicoldgico, fisico e social da pessoa afetada (Marques et
al., 2023). Estudos empiricos evidenciaram que individuos com DCCNs, concretamente com
diagnoéstico de EM, ELA e DP, exibiram sintomas de incapacidade geral significativamente
maiores, relativamente a populagdo geral sem DCCNs (Costa, 2022; Marqués, 2022; Pinto,
2022). Um estudo transversal realizado por Zhang et al. (2022), assim como um estudo de
Forjaz et al. (2015), demonstraram que a presenca de incapacidade contribuia para uma menor

QoL. Além disso, o estudo exploratorio desenvolvido por Carvalho et al. (2022), com
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individuos com DCCNs concluiu que a incapacidade geral era um preditor significativo da QoL

fisica.

Condigoes Psicopatologicas Comuns nas Doencas Neurodegenerativas: Ansiedade e
Stresse

A ansiedade ¢ um sistema complexo de respostas cognitivas, afetivas, fisioldgicas e
comportamentais, que ¢ ativada em situagdes percebidas como altamente ameagadoras para o
individuo (Clark & Beck, 2011). Tal ativagdo da ansiedade ocorre porque esses eventos
acontecem de forma inesperada e/ou sdo incontrolaveis (Clark & Beck, 2011). Consiste numa
resposta adaptativa do organismo quando confrontado com perigo iminente, porém, se for
persistente pode ser indicativo de psicopatologia (Dean, 2016). A presenca de ansiedade nas
DCCNs tem um impacto significativo na exacerba¢do dos sintomas (Gomoll & Kumar, 2015).
A prevaléncia da ansiedade, de acordo com o estudo de Zhang et al. (2021), ¢ de 36% nos
pacientes com EM. Relativamente a prevaléncia da ansiedade na DP, esta afeta 68.42% dos
individuos, estando associada a uma pior Qol geral, principalmente em termos de bem-estar
emocional e desconforto fisico (Chuquilin-Arista et al., 2021). Na ELA a prevaléncia da
ansiedade ¢ mais comum em pessoas recém-diagnosticadas, sendo de 45%, embora a mesma
autora refira que os sintomas diminuiram ao longo de um periodo de 6 meses para os pacientes
(Maia, 2023). Em doentes com EM e ELA, a presenc¢a de ansiedade resulta principalmente da
dor neuropatica, da perda de autonomia e da crescente dependéncia para a realizacdo de
atividades (Aragdo et al., 2019; Khatibi et al., 2020). Existem evidéncias de que a medicag¢do
pode ter um efeito patogénico na ansiedade associada a DP, influenciando as capacidades
motoras, com destaque para o agravamento do comprometimento motor (Khatibi et al., 2020;
Overton & Coizet, 2020; Zhang et al., 2024).

O stresse ¢ uma resposta bioldgica a um estimulo interno (e.g., emog¢des, pensamentos,
condigdes fisiologicas) ou externo (e.g., fatores ambientais, eventos traumaticos; Yaribeygi et
al., 2017). Um individuo pode experienciar stresse perante uma situacao em que nao possua os
recursos adequados para atender as condig¢des impostas (Guedes, 2020). Este processo
desencadeia uma resposta que ¢ regulada pela interagdo entre os sistemas endocrino, nervoso e
imunolégico (Pagliarone & Sforcin, 2009). O stresse € considerado um fator de risco para o
desenvolvimento e progressao de doengas cronicas, nomeadamente das DCCNss (Pefia-Bautista
et al., 2020). Apds o diagnodstico de uma DCCN e a incerteza associada pode causar stresse e
sofrimento nos pacientes, além disso, esse ciclo pode ser agravado por eventos stressantes ao

longo da evolugao da doenga (e.g., progressao acelerada ou mudancas significativas no estilo
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de vida) os quais ndo s¢ intensificam os sintomas, como também impactam negativamente a
QoL (Pena-Bautista et al., 2020; Ovaska-Stafford et al., 2021). De acordo com a investigacao
conduzida por Mendes (2021), o stresse revelou-se significativamente superior em pacientes
com EM quando comparados com a individuos sem EM. Além disso, num estudo realizado por
Baptista (2021), os pacientes com EM associaram a presenca de stresse a uma diminui¢do na
QoL.

A presenca de sintomas psicopatologicos como a ansiedade e o stresse nas DCCNs sdo
aspetos que influenciam significativamente a QoL e o bem-estar destes doentes (Aragao et al.,

2019; Khatibi et al., 2020; Maia, 2023; Zhang et al., 2024).

Processos Envolvidos na (In)flexibilidade Psicoldgica: Evitamento Experiencial,
Mindfulness, Vida Comprometida

O evitamento experiencial € um processo psicologico, que consiste no esforco para tentar
controlar/eliminar sentimentos ou pensamentos relacionados com experiéncias indesejadas
(e.g., sensagdes corporais, pensamentos, emogoes), este processo para a ACT ¢ uma forma de
inflexibilidade psicolégica que o mesmo método procura reduzir (Hayes et al., 2012). O
evitamento experiencial, a curto prazo, pode aliviar o sofrimento ou desconforto, mas quando
utilizado de forma rigida e a longo prazo, resulta em efeitos psicologicos negativos, pois o
campo de acdo da pessoa progressivamente restringe-se, as circunstancias evitadas aumentam
em nimero e intensidade, os pensamentos e emogdes suprimidos tornam-se mais dominantes,
e a capacidade de estar presente no momento atual diminui de forma gradual, aumentando a
vulnerabilidade para a psicopatologia (Hayes et al., 2012). O estudo realizado por Coutinho
(2017) evidenciou que o evitamento experiencial foi elevado em individuos com doencas
cronicas, e que esse processo estd associado a uma redugao na QoL fisica, psicologica e social.
Essa conclusdo ¢ reforcada pelo estudo de Mendes (2020) que revelou que o evitamento
experiencial foi superior em pacientes com EM, quando comparados com individuos da
populagdo geral sem EM. Um estudo de Trindade et al. (2015), realizado em doentes crénicos
constatou que o evitamento experiencial desempenha um papel mediador entre a sintomatologia
da doenca inflamatdria intestinal e a QoL fisica (e psicologica).

O mindfulness segundo a ACT ¢ um processo que envolve o contacto com o momento
presente, a consciéncia e a aceitagdo das experiéncias sem julgamentos, promovendo, assim,
uma maior flexibilidade para agir em consonancia com os valores pessoais (Fletcher & Hayes,
2005; Gregorio, 2014). O mindfulness promove o equilibrio emocional e a flexibilidade

psicologica ao facilitar uma consciéncia focada no aqui e agora nos individuos com DCCNs
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(Guilherme & Pimenta, 2018; Hayes et al., 2012). Esta pratica revela-se benéfica, pois auxilia
na gestdo emocional decorrente da condig¢do clinica neurodegenerativa, nomeadamente no
controlo da ansiedade e o stresse (Guilherme & Pimenta, 2018) e contribui para uma melhor
QoL fisica e psicologica (Hilton et al., 2017). O mindfulness revela ser benéfico em individuos
com DP, contribuindo para melhorar a QoL (psicoldgica), no entanto, ainda ¢ dificil determinar
a sua eficacia na QoL fisica (Yi et al., 2024). Por outro lado, estudos prévios realizados em
individuos com EM demonstraram que o mindfulness promoveu a reducdo do stresse, dos
sintomas de ansiedade e da fadiga contribuindo para uma melhoria da QoL (psicoldgica) e fisica
(Carletto et al., 2020; Simpson et al., 2020). Estudos em individuos com ELA exploraram a
eficacia do programa Mindfulness-Based Stress Reduction (MBSR) e demonstraram que tais
intervengoes foram eficazes na redugdo da ansiedade (e depressao), além de promoverem uma
melhoria da Qol geral (Pagnini et al., 2014; Pagnini et al., 2017), contribuindo para o aumento
da aceitagdo das limitacdes resultantes da doenga (Reibel et al., 2024).

A vida comprometida, de acordo com a ACT, é um processo psicologico que se
caracteriza pela realizagdo de agdes com base nos valores individuais, proporcionando
satisfacdo pessoal e um sentido de realizacao (Hayes et al., 2012). Este modo de agir, promove
a flexibilidade psicoldgica e procura minimizar o desenvolvimento de problemas psicoldgicos
(Hayes et al, 2012). A aceitacdo do sofrimento e a vida comprometida sdo processos que
contribuem para a melhoria da QoL fisica (e psicologica) em pacientes com dor cronica (Vowles
& McCracken, 2008; Ye et al., 2024). Conforme evidenciado pelo estudo de Rentes (2022), a
vida comprometida apresentou valores significativamente inferiores no grupo da populagdao
clinica com DCCNs (EM, ELA e DP) comparativamente ao grupo da populacdo geral sem
DCCNs. O mesmo resultado foi corroborado por Costa (2022) e Marqués (2022), cujos estudos
também demonstraram que o processo de vida comprometida foi menor na populagao clinica
com DCCNs. Em pacientes com dor cronica os processos psicoldgicos, como a aceitagdo da
dor e o comprometimento com a vida, apresentaram uma correlacdo negativa significativa com
a incapacidade fisica e o sofrimento emocional (McCracken & Vowles, 2008). De acordo com
o estudo realizado por Carvalho et al. (2022), a vida comprometida revelou-se um preditor

significativo da QoL fisica em pacientes com DCCNs.



Objetivos do presente estudo

Embora, como previamente descrito, a literatura cientifica sugira a possibilidade de
condigdes clinicas resultantes da neurodegeneracao, psicopatologia e processos de regulagao
emocional poderem explicar conjuntamente a Qol fisica em DCCNs, sdo escassos os estudos
que conhecemos que analisaram este efeito conjunto. Deste modo, o presente estudo preliminar
apresentou como objetivo principal analisar um modelo explicativo da Qol fisica em doentes
com DCCNs (com os diagnosticos de EM, ELA e DP) composto pelas potenciais variaveis
explicativas: dor neuropatica, fadiga, incapacidade geral (condigdes clinicas resultantes da
neurodegeneragdo), sintomas de ansiedade e de stresse (condigdes psicopatologicas comuns nas
doengas neurodegenerativas), evitamento experiencial, mindfulness e vida comprometida
(processos psicologicos envolvidos na (in)flexibilidade psicologica). Além disso, com este
estudo prop0s-se caracterizar os participantes com DCCNs por comparagdo com pessoas da

populacdo geral sem doengas neuroldgicas relativamente as varidveis anteriormente referidas.

Material e Métodos

Participantes

O presente estudo transversal incluiu duas amostras independentes de conveniéncia
(método de amostragem nao probabilistico). A amostra clinica com DCCNs foi constituida por
193 individuos com os diagnosticos de EM, ELA e DP, recrutados na Associa¢do Portuguesa
de Esclerose Multipla (SPEM), Associacdo Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotrofica
(APELA) e na Associacdao Portuguesa de Doentes de Parkinson (APDPK). Uma segunda
amostra da populacdo geral sem DCCNs, equiparada a amostra anterior em idade, escolaridade
e sexo bioldgico, incluiu 200 participantes, recrutados, quer nos ciclos interpessoais dos
investigadores do projeto onde este estudo se integra, intitulado de “Trajetérias de Saude Mental
em Doengas Com Condig¢des Clinicas Neurodegenerativas”, quer através da sua divulgagado nas
redes sociais. Da amostra clinica com DCCNs foram excluidos os participantes que endossaram
possuir outras doengas do foro neurologico. Da amostra da populagdo geral sem DCCNs, foram

eliminados os participantes que referiram possuir qualquer diagnodstico de doenga neuroldgica.



Instrumentos

O estudo utilizou os instrumentos de autorresposta que a seguir se descrevem.

Questionario Sociodemografico e Clinico para Doentes com Condicoes
Neurodegenerativas (Carvalho & da Motta, 2022). O presente questiondrio resultou de uma
adaptacdo do Questionario Sociodemografico e Clinico para Doentes com Esclerose Multipla
(Carvalho, 2018), por forma a ser aplicado a pessoas com DCCNs. Permite a caracterizagao
sociodemografica (e.g., idade, sexo, nivel de escolaridade, situagao profissional) e clinica (e.g.,
diagnostico especifico de DCCNs, data do diagnostico, grau de incapacidade, etc.) dos referidos
doentes. Neste estudo foram utilizados os itens que permitiram caracterizar a amostra clinica
com DCCNs. Uma outra versdo do questionario, adaptada a populacdo geral, foi também
desenvolvida no ambito do projeto que inclui este estudo (“Trajetorias de Saude Mental em
Doengas Com Condicdes Clinicas Neurodegenerativas™), e permitiu, tal como na amostra
anterior, recolher a informagao para caracterizar sociodemografica e clinicamente a amostra da
populacdo geral sem DCCNs. Nao foram analisadas as propriedades psicométricas das versdes
usadas porque sao compostas por itens independentes, ndo destinados a medir construtos

comuns.

Subescala de Qualidade de Vida Fisica da World Health Organization Brief Quality
of Life Assessment Scale (WHOQOL-BREF; versao original de The WHOQOL Group, 1998;
versdo portuguesa de Canavarro et al., 2007). Este instrumento mede a QoL percecionada pelos
respondentes e ¢ composto por 24 itens que se distribuem pelos dominios da saude fisica; satde
psicoldgica; relagdes sociais; meio ambiente e possui ainda 2 itens que avaliam a qualidade
geral de vida e a satde geral. Os itens sdo respondidos em escalas distintas de 5 pontos.
Pontuacdes mais elevadas estdo relacionadas a uma percecdo de maior QoL. Neste estudo foi
utilizada a subescala da QoL no dominio da saude fisica. A consisténcia interna da versao
original desta subescala foi de a = .82 e a da versao Portuguesa foi de a =.80. Neste estudo
foram obtidos valores de oo = .81 e de o = .63 respetivamente, para o grupo clinico com DCCNs

e para o grupo da populagao geral sem DCCNs.

Subescalas de Ansiedade e de Stresse da Depression, Anxiety and Stress Scales-21
(DASS-21; versao original de Lovibond & Lovibond, 1995; versdo Portuguesa de Pais-Ribeiro,
Honrado, & Leal, 2004). Este instrumento ¢ composto por 21 perguntas que medem sintomas
de ansiedade, depressdo e stresse nos Ultimos 7 dias e possui uma escala de resposta de 4 pontos

(0 = Ndo se aplicou nada a mim; 4 = Aplicou-se a mim a maior parte das vezes). Neste estudo,
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foram utilizadas as subescalas de ansiedade e de stresse. A consisténcia interna da subescala
ansiedade ¢ de a =.81 para a versdo original e a =.74 para a versao Portuguesa. A consisténcia
interna da subescala stresse ¢ de a = .90 para a versao original e a =. 81 e para a versdo
Portuguesa. No presente estudo a subescala de ansiedade apresentou uma consisténcia interna
de a =. 76 na amostra clinicacom DCCNs e a =. 75 na amostra da populacao geral sem DCCNs.
A subescala de stresse exibiu uma consisténcia interna de ¢ =. 91 na amostra clinica com

DCCNs e de a =. 90 na amostra da populagao geral sem DCCNs.

Escala Analégica Visual do Pain Detect Questionnaire (PD-Q; versdo original de
Rainer Freynhagen, et al., 2006; versao Portuguesa de Mapi Research Institute, 2007). Esta
medida possibilita a identificagdo das componentes da dor neuropatica. Possui trés escalas
analdgicas visuais independentes (e ndo incluidas na pontuagao total do PD-Q) que medem a
intensidade subjetiva da dor neuropatica no momento atual, a dor neuropatica mais forte sentida
nas ultimas 4 semanas ¢ a média da intensidade da dor neuropatica sentida nas ultimas 4
semanas. Estas escalas analdgicas visuais possuem dez opg¢des de resposta (0 = Auséncia de
dor, 10 = Maximo de dor). Pontuagdes mais altas correspondem a maior intensidade subjetiva
da dor. Utilizamos neste estudo a escala analdgica visual que avalia a intensidade da dor nas
ultimas 4 semanas, a qual ndo foi sujeita a andlise das propriedades psicométricas devido a ser

um item do PD-Q independente dos restantes.

Escala Analogica da Fadiga (EAVF; versdo original de Carvalho, 2018). Esta medida
possui um formato analdgico visual e permite medir a intensidade subjetiva da fadiga, através
de trés itens independentes correspondentes a fadiga no momento atual, a intensidade mais forte
de fadiga nas ultimas quatro semanas, e 8 média da fadiga nas ltimas quatro semanas. As trés
escalas visuais analogicas possuem dez opgdes de resposta (0 = Auséncia de fadiga; 10 =
Maximo de fadiga). Pontuagdes mais altas indicam uma maior intensidade subjetiva de fadiga.
Foi empregue neste estudo, a escala visual analogica que avalia a média da fadiga nas ultimas
quatro semanas que, devido a sua natureza, ndo foi submetida a andlise das suas propriedades

psicométricas.

World Health Organization Disability Assessment Schedule — 12 itens (WHODAS-12;
versdo original de Ustiin et al., 2010; versio Portuguesa de Moreira et al., 2015). O WHODAS
avalia a perce¢do dos respondentes sobre o seu comprometimento/incapacidade funcional nos

ultimos 30 dias. Integra seis dimensdes: cogni¢cdo; mobilidade; autocuidado (higiene, vestir,
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comer, ficar sozinho); relagdes interpessoais; atividades de vida e participacdo (em atividades
comunitarias). Apresenta uma escala de resposta de cinco pontos (1 = Nenhuma; 5 = Extrema
ou ndo consegue fazer). Pontuagdes mais altas sugerem maior incapacidade. Optdmos por
utilizar no presente estudo a versao de 12 itens do WHODAS (WHODAS-12) e uma pontuagao
resultante do somatorio da totalidade dos itens, correspondente a incapacidade geral. A versao
original do WHODAS-12 ndo apresentou valores de alfa de Cronbach. A versdo Portuguesa
exibiu um a = .86. Nas amostras deste estudo foram obtidos valores de o = .88 e de a = .86,
respetivamente, para o grupo clinico com DCCNs e para o grupo da populagdo geral sem

DCCNE.

Acceptance and Action Questionnaire — II (AAQ-II; versdo original de Bond et al., 2011;
versdo Portuguesa de Pinto-Gouveia et al., 2012). O AAQ-II permite avaliar o evitamento
experiencial (EA) e ¢ constituido por sete itens avaliados numa escala de sete pontos (1 = Nunca
verdadeiro; 7= Sempre verdadeiro). Pontuagdes mais altas indicam a presenga de maior EA
(i.e., maior inflexibilidade psicoldgica). A versdo original exibiu em varios estudos valores de
consisténcia interna situados entre oo = .78 e o = .88 (valor médio de consisténcia interna de a
=.84). A versao portuguesa também exibiu uma adequada consisténcia interna de a =.90. Nos
grupos clinico com DCCNs e da populagao geral sem DCCNs deste estudo, o AAQ-II revelou,

respetivamente, valores de o = .92 e de o = .93.

Subescala de Mindfulness da Self-Compassion Scale (SCS; versao original de Neff,
2003; versao Portuguesa de Castilho & Pinto-Gouveia, 2015). A SCS um instrumento que avalia
a autocompaixdo através de 26 itens repartidos por seis subescalas: calor/compreensdo,
humanidade comum, mindfulness, sobreidentificacdo, autojulgamento e isolamento. Os itens
possuem uma escala de resposta de cinco pontos (1 = Quase nunca; 5 = Quase sempre). Neste
estudo apenas a subescala de mindfulness foi utilizada. As suas versdes original e Portuguesa
mostraram valores de consisténcia interna, respetivamente, de a = .75 e de o =.73. Neste nosso
estudo, a subescala de mindfulness também exibiu valores apropriados de consisténcia interna,
concretamente, o = .75 no grupo clinico com DCCNs e a = .76 no grupo da populagdo geral

sem DCCNs.

Engaged Living Scale - short form (ELS-9; versdo original de Trompetter et al., 2013;
versdo Portuguesa de Trindade et al., 2016). E um instrumento composto por nove itens que

avaliam a vida comprometida. Apresenta duas dimensdes: a Vida Valorizada (reconhecimento
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dos valores pessoais e agdo congruente com estes valores) e Plenitude (i.e., sentido de
realizagdo) face a vida, resultante desta ser vivenciada em conformidade com os valores
pessoais. Os itens sdo respondidos numa escala de cinco pontos (1 = Discordo totalmente; 5 =
Concordo totalmente). Neste estudo calcularam-se as pontuacdes para as duas subescalas. A
versdo original da dimensdo Vida Valorizada possui consisténcia interna de o = .89 e a2 = .76
para a versao Portuguesa. Na dimensao Plenitude as versdes original e Portuguesa apresentaram
valores de oo = .85 e de a = .89, respetivamente. Nas amostras clinica com DCCNs e da
populacgdo geral sem DCCNs do presente estudo, foram, respetivamente, obtidos os valores de
o = .85 e a=.75 para a subescala Vida valorizada. Para a subescala Plenitude foram obtidos os
valores de a = .87 no grupo clinico com DCCNs e a = .89 no grupo da populacdo geral sem

DCCNs.

Procedimentos
Procedimentos Metodoldgicos

O projeto de investigacdo “Trajetorias de Satide Mental em Doencas Com Condigdes
Clinicas Neurodegenerativas™ que inclui este estudo, obteve parecer favoravel da Comissdo de
Etica e Deontologia para a Investigagio Cientifica (CEDIC) da Universidade Lus6fona (Ref.
CEDIC-2021-07-01). No ambito do projeto de investigagdo acima referido, foi garantida a
autorizagao para uso dos instrumentos de medida aos respetivos autores.

As Diregoes das associacdes (SPEM, APDPK e APELA) e os potenciais participantes
foram informados por escrito sobre objetivos da investigacao e sobre a sua relevancia clinica,
sobre o caracter voluntario da participagdo, sobre a inexisténcia de qualquer tipo de incentivos
e de encargos econdémicos para os participantes, sobre a possibilidade destes desistirem da
participagdo sem consequéncias para os proprios, sobre a obrigatoriedade de assinarem o
consentimento informado, sobre a garantia da confidencialidade dos dados recolhidos, sobre o
seu uso somente para fins de investigacao cientifica e sobre a divulgagdo dos resultados dos
estudos em eventos cientificos, em dissertacoes de Mestrado e/ou em revistas cientificas, bem
como sobre a destrui¢do dos dados recolhidos apds terminar a investigacao.

A todos os participantes da amostra da populacdo geral foi dada, por escrito, a mesma
informacao cedida aos participantes da amostra clinica com DCCNs.

As duas amostras foram recolhidas entre janeiro e maio de 2024. Os participantes
responderam ao protocolo de avaliagdo em papel ou na plataforma online Qualtrics, na presenca
fisica ou virtual de um investigador. Este ultimo procedimento permitiu esclarecer duvidas

sobre os estudos sempre que solicitados pelos participantes, permitiu também ajudar os
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participantes com DCCNs a ultrapassar dificuldades fisicas na resposta ao protocolo de
avaliagdo, mitigar estados de fadiga e de desconcentragdo através da gestdo dos intervalos de
tempo durante os quais o protocolo foi respondido e possibilitou prestar apoio emocional
perante eventuais desconfortos resultantes da participacao. Adicionalmente, o documento
informativo sobre o projeto de investigacdo que acompanha os questiondrios de autorresposta
cede contactos da equipa de investiga¢ao, tendo permitido também o esclarecimento de duvidas
e/ou a obtengao de informagdo mais aprofundada por parte dos participantes.

A investigacdo foi realizada em conformidade com os principios éticos da investigacéo
cientifica que envolve seres humanos, contemplados na Declaracdo de Helsinquia (World
Medical Association, 2013).

Procedimentos Analiticos

Foram assegurados os pressupostos basicos dos testes estatisticos utilizados.

A inexisténcia de enviesamentos severos a distribuicdo normal das variaveis foi
verificada, através da presenca de valores de assimetria (Sk) < |3| e de achatamento (Ku) <|10|,
conforme proposto por Kline (2023).

Os valores de consisténcia interna dos instrumentos de medida, obtidos nas amostras
clinica com DCCNs e da populagdo geral sem DCCNs, foram estimados através do alfa de
Cronbach (o). Valores de a > .70 indicaram que as medidas eram internamente consistentes
(Marbéco, 2018).

Utilizou-se valores de p < .05 para indicar a presenca de significancia estatistica.

A estatistica descritiva das variaveis continuas compreendeu o célculo das médias,
desvios-padrao, medianas, valores minimos ¢ maximos. Para as varidveis categoricas, foram
utilizados célculos de frequéncias e de percentagens.

Para comparar médias amostrais das varidveis continuas, utilizou-se o teste t-Student (¢)
para amostras independentes. Quando a diferenca entre as médias das amostras se revelou
significativa, foi verificada a magnitude do efeito através do d de Cohen (d) e respetivos valores
de referéncia, propostos por Cohen (1988): magnitude pequena: d = 0.2; magnitude moderada:
d = 0.5; magnitude grande: d = 0.8.

A comparacao das amostras em relacdo as variaveis categoricas, foi efetuada através do
teste do qui-quadrado (x?). Os valores da magnitude do efeito para as diferengas estatisticamente
significativas foram verificados através do V de Cramer (V), aplicavel a tabelas de contingéncia
superior a 2 x 2: valores perto de 0 indicam a independéncia das variaveis e valores préximos

de 1 sugerem a dependéncia das variaveis (Wagner & Gillespie, 2019).
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Foram utilizados coeficientes de correlagio momento-produto de Pearson (r) para
estimar a associagdo entre variaveis continuas (Pestana & Gageiro, 2008).

A selecdo das covariaveis a incluir no modelo de regressao linear multipla (RLM; método
enter) da QoL fisica, testado na amostra clinica com DCCNs, foi sequencialmente efetuada com
base nas seguintes etapas: (1) potenciais varidveis explicativas da Qol fisica que se
diferenciarem significativamente entre o grupo clinico com DCCNs e o grupo da populagao
geral sem DCCNSs. Nesta etapa ndo foram considerados os valores da magnitude do efeito
devido & impossibilidade destes serem comparados e interpretados com base em valores de
referéncia obtidos em estudos prévios com contextos semelhantes aos dos presentes estudos
(e.g. populagdes, variaveis; Wilkinson and APA Task Force on Statistical Inference, 1999); (2)
correlacdes estatisticamente significativas entre as potenciais covariaveis selecionadas na etapa
anterior ¢ a Qol fisica; (3) potenciais variaveis explicativas da Qol fisica previamente retidas
que explicaram significativamente tal QoL em modelos de regressao linear simples (RLS).

Para calcular a priori a dimensdo minima da amostra clinica com DCCNs necessaria para
testar os modelos de RLM, utilizou-se a féormula 50 + 8k (k = nimero de preditores), conforme
proposto por Green (1991). Os pressupostos basicos das RLS e RLM foram assegurados com
base nos seguintes procedimentos estatisticos: distribui¢do normal e a homogeneidade dos
residuos; normalidade da distribui¢do dos residuos analisada pelo teste exato de Kolmogorov—
Smirnov; independéncia dos residuos, comprovada pelo teste de Durbin-Watson; inexisténcia
de multicolinearidade entre as covaridveis, assegurada através de valores de correlagdes (7) <
.70, de valores da variance inflaction factor (VIF) <5 e de valores de tolerancia proximos de 1
(Mardco, 2018; Pestana & Gageiro, 2008). A identificacdo dos outliers com influéncia nos
resultados ¢ a sua elimina¢ao da amostra clinica com DCCNs fez-se com base na analise da
estatistica dos residuos (student deleted residual e valor de p < .05; centered leverage > 0.50;
valores minimos e maximos). Tais outliers foram confirmados através dos valores exatos de p
< .05 de cada studentized deleted residual (Aryadoust & Raquel, 2019; Mardco, 2018). A
magnitude do efeito (fixed model, R’ increase) dos modelos de RLM foi estimada pelo teste f/*
de Cohen tendo como referéncia os seguintes valores: magnitude pequena se f* = 0.02,
magnitude moderada se /* = 0.15 e magnitude grande se /* = 0.35 (Cohen, 1988).

A analise dos dados foi realizada através do software IBM Statistics Package for the
Social Science (SPSS; v.28 for Microsoft Windows, IBM Inc. Armonk, NY) e G*Power (v.
3.1.9.6).
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Resultados

Caracteristicas sociodemograficas da amostra

A Tabela 1 apresenta as caracteristicas sociodemograficas dos grupos com DCCNs (N =
193) e da populacao geral sem DCCNs (N = 200), apds a eliminagdo de 27 casos do grupo
clinico com DCCNs e 39 da populacao geral sem DCCNs por terem exibido mais de 10% de
respostas omissas num ou em varios instrumentos de medida. Além disso, foram removidos 4
casos do grupo clinico por terem apresentado doengas neurologicas associadas a EM, ELA ou
DP (DCCNs).

Os grupos com e sem DCCNs néo se distinguiram em relacdo a idade, #327,73) = 0.08, p
=.940, escolaridade, ¢ 391)= 0.16, p = .090, sexo biologico, ¥*1) = 0.81, p = .369, e ao estado
civil, ¥*3) =5.22, p = .156, permitindo confirmar o emparelhamento das amostras em relacao a
estas varidveis. A situagdo profissional revelou-se significativamente diferente nos dois grupos,
Y@ = 321.58, p = <.040, V=905, tendo a amostra clinica com DCCNs incluido um maior
niumero de reformados e de desempregados, menos participantes profissionalmente ativos e

nenhum estudante (Tabela 1).

Tabela 1

Caracteristicas sociodemograficas da amostra

Grupo clinico com DCCNs Grupo da populacdo geral sem DCCNs
(N =193) (N =200)
Variavel M DP Md Min Max M DP Md Min  Max
Idade (anos) 53.12  13.01 52.00 25 80 53.04 845 53.00 25 80
Escolaridade (anos) 1420 451 16.00 4 26 1339 493 12.00 4 26
n % n %
Sexo bioldgico
Masculino 76 394 70 35.0
Feminino 117 60.6 130 65.0
Estado civil
Solteiro 37 19.2 23 115
Casado/Unido de facto 123 63.7 137 68.5
Separado/Divorciado 21 10.9 29 145
Vilvo 12 6.2 11 55
Situacdo profissional
Estudante 0 0.0 3 15
Ativo 80 415 174 87.0
Desempregado 11 5.7 5 25
Reformado 102 53.6 18 4.0

Nota. DCCNs = doengas com condigdes clinicas neurodegenerativas; M = média; DP = desvio-padrdo; Md = mediana; Min =
valor minimo; Max = valor maximo.

16



Caracteristicas clinicas da amostra com DCCNs

Na Tabela 2 constata-se que os participantes com DCCNs receberam, em média, o

diagnostico durante a meia-idade (M= 43.70; DP= 15.58) e apresentaram uma duragdao média

da doenga de aproximadamente 10 anos. Como se pode verificar na referida tabela, a amostra

clinica foi maioritariamente constituida por doentes com o diagndstico de EM, seguindo-se, por

ordem decrescente, uma maior representagdao de doentes com DP e com ELA.

No momento da participacao neste estudo, a maioria dos doentes que apresentaram um

diagnéstico de EM referiram possuir um fenotipo recidivante-remitente, tendo a EM

progressiva-recidivante sido a menos representada na amostra. Além disso, sete doentes com

EM indicaram nao saber ou nao ter a certeza do fenotipo da sua doenca. Realca-se ainda que

54 (28%) participantes com DCCNs encontravam-se antecipada e definitivamente reformados

por invalidez em consequéncia da sua DCCN.

Tabela 2

Caracteristicas clinicas da amostra com DCCNs (N = 193)

Variavel M DP Md Min Méx
Idade dos pacientes quando receberam o diagnéstico de DCCNSs (anos) 43.70 1558 41.50 14 76
Duracdo da DCCNSs (anos) 9.7 8.3 7.83 0.25 43.25
n %

Doenca neurodegenerativa

Esclerose Multipla 108 56.0

Doenca de Parkinson 57 295

Esclerose Lateral Amiotréfica 28 145

Fendtipo clinico da Esclerose Mdltipla (n = 108)

Recidivante-remitente 61 56.5
Progressiva secundéaria 19 17.6
Progressiva priméaria 19 17.6
Progressiva-recidivante 2 1.9
N&o sabe/ndo tem a certeza 7 6.5

Reforma definitiva por invalidez (n = 54)

Esclerose Mltipla 27 50.0
Doenca de Parkinson 15 27.8
Esclerose Lateral Amiotréfica 12 222

Nota. DCCNs = doengas com condigdes clinicas neurodegenerativas; M = média; DP = desvio-padrdo; Md = mediana; Min =

valor minimo; Max = valor maximo.
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Analises comparativas da qualidade fisica e das potenciais variaveis explicativas nas
amostras do estudo

A Tabela 3 apresenta os resultados das analises comparativas na amostra clinica com
DCCNs e na amostra da populagao geral sem DCCNs em relagao a Qol fisica e as potenciais
variaveis explicativas da Qol no referido dominio fisico (dor neuropatica, fadiga, incapacidade
geral, sintomas de ansiedade e de stresse, evitamento experiencial, vida comprometida e
mindfulness).

O grupo clinico com DCCNs diferenciou-se do grupo da populagao geral sem DCCNs
por apresentar um valor médio inferior quanto a QoL fisica e ao sentido de realizacdo ou
plenitude face a vida e médias superiores de dor neuropatica, fadiga, incapacidade geral,
sintomas de ansiedade, sintomas de stresse e evitamento experiencial. O mindfulness e a vida
valorizada (reconhecimento dos valores pessoais e agdo congruente com estes valores) ndo se
diferenciaram nas duas amostras em comparagdo (Tabela 3). Assim, nesta primeira etapa de
selecdo das covaridveis a incluir no modelo de RLM, com excec¢do da variavel mindfullness e
vida valorizada, as restantes potenciais variaveis explicativas da QoL fisica, previamente
referidas, foram retidas. Embora, como referido anteriormente, as magnitudes do efeito das
diferencas significativas encontradas ndo fossem consideradas nesta fase de constru¢do do
modelo de RLM (ver sec¢do Procedimentos Analiticos), saliente-se que, de acordo com Cohen
(1988), as magnitudes do efeito revelam-se grande para a incapacidade geral e moderadas para
a dor neuropatica, fadiga, sintomas de ansiedade e de stresse, evitamento experiencial e vida

plena. A magnitude do efeito para a QoL fisica foi moderada (Tabela 3).
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Tabela 3

Médias, desvio-padrdo, medianas, minimos e maximos para as varidaveis em estudo em fun¢do

dos grupos e comparag¢do destas varidaveis

Grupo clinico Grupo da populacéo geral
com DCCNs (N = 193) sem DCCNs (N = 200)
Variavel M DP Md Min  Max M DP Md Min  Max t p d
Dor neuropatica (PD-Q) 3.89 2.86 4.00 0 10 2.09 2.25 15 0 10 6.90 <001 0.70
Fadiga (EVAF) 5.19 243 5.00 0 10 3.88 247 4.00 0 10 531 <001 054

Incapacidade geral (WHODAS) 2752 1014 27.00 12 51 18.71 611 17.00 12 40 10.39 <.001 1.06

Sintomas de ansiedade (DASS-21) 3.94 3.68 3.00 0 19 1.89 2.45 1.00 0 12 649 <001 0.66
Sintomas de stresse (DASS-21) 5.79 4.84 5.00 0 21 4.36 4.02 4.00 0 18 319 <002 0.32
Evitamento experiencial (AAQ-Il) 16.93 945  14.00 7 45 13.90 7.62 11.00 7 43 350 .<0010.35
Vida valorizada (ELS-9) 2041 3.28 20.00 5 25 20.76 2.52 20.00 15 25 117 244 -

Plenitude (ELS-9) 1239 398 13.00 4 20 14.56 3.32 15.00 4 20 -5.84 <.001 0.59
Mindfulness (SCS) 1153 3.09 1175 325 1625 11.39 2.73 11.00 325 1625 049 626 -

Qualidade de vida fisica 55.88 2138 5714 357 100 68.14 13.01 6786 2857 100 6.84 <.001 0.70

(WHOQOL-BREF)

Correlagoes de Pearson entre as variaveis em estudo na amostra com condi¢des clinicas
neurodegenerativas

A Tabela 4 apresenta a matriz de correlagdes de Pearson entre as variaveis em estudo no
grupo com DCCNs. Nesta segunda fase de constru¢ao do modelo de QoL fisica nos referidos
doentes, optou-se por adicionar as potenciais varidveis explicativas da QoL fisica retidas na
fase anterior (dor neuropatica, fadiga, incapacidade geral, sintomas de ansiedade e de stresse,
evitamento experiencial, plenitude), os anos de idade, de escolaridade e de duragcdo da doenga.

A QoL fisica nos participantes com DCCNs correlacionou-se significativamente (p <.05)
com a idade, escolaridade, dor neuropatica, fadiga, sintomas de ansiedade, sintomas de stresse,
evitamento experiencial e vida plena. Assim, estas varidveis foram selecionadas como
covariaveis do modelo de RLM da QoL fisica. Excluiu-se duracao da doenga como covariavel
deste modelo multivariado por ndo se correlacionar com a QoL fisica (Tabela 4).

Na Tabela 4 ¢ também possivel verificar que todos os pares de varidveis exibiram valores
de r < .70, a excecdo dos pares incapacidade geral — QoL fisica e sintomas de ansiedade —
sintomas de stresse, ambos com » = .71, valor este sugestivo de colineariedade (Tabela 4).

Perante estes resultados (e de acordo com o referido na sec¢do Procedimentos Analiticos),
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Nota. DCCNs = doencas com condiges clinicas 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
= World Health Organization Disability Assessment Schedul; DASS-21 = Depression, Anxiety and Stress Scales-21; AAQ-II = Acceptance and Action
Questionnaire — Il; ELS-9 = Engaged Living Scale- short form; SCS = Self-Compassion Scale; WHOQOL-BREF = World Health Organization Brief
Life Assessment Scale.
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eliminou-se como covariavel do modelo de RLM da QoL fisica, a incapacidade geral e optou-
se também por excluir os sintomas de stresse por estarmos mais interessados em contemplar
neste estudo preliminar a sintomatologia ansiosa como potencial covariavel da QoL fisica.
Sumariando as variaveis que foram retidas nesta segunda fase de constru¢ao do modelo
de RLM da QoL fisica nos participantes com DCCNS: idade, escolaridade, dor neuropatica,

fadiga, sintomas de ansiedade, evitamento experiencial e vida plena.

Tabela 4

Correlagoes de Pearson entre as variaveis em estudo na amostra clinica com DCCNs (N =

193)
Variaveis 1 2. 3. 4 5. 6. 7. 8. 0. 10. 1L
1. Idade -

2. Escolaridade (anos) -.18* -

3. Duragéo da doenga (anos) .03 .01 -

4. Dor neuropética (PD-Q) .02 -14*  -03 -

5. Fadiga (EVAF) -.08 12 -11 57 -

6. Incapacidade geral (WHODAS) .06 -19%*  -16* .36*%* .49** -

7. Sintomas de ansiedade (DASS-21) .01 -07  -14* 36** .46** 54** -

8. Sintomas de stresse (DASS-21) -11 .02 =14 35F*F A3F* AT7FR T71F* -

9. Evitamento experiencial (AAQ-II) -.25%* .08 -04 .20%* .28** 29** 50** 58** -

10. Plenitude (ELS-9) .02 .06 01 -24%*% -38** -56%* -43** -40** -30** -

11. Qualidade fisica ( WHOQOL-BREF)  -17*  .21** 14 - A44FR 5k x L1 ABR* - 33** - 18*  B61** -
Nota. DCCNs = Doengas com condi¢des clinicas neurodegenerativas; PD-Q = Escala Analdgica Visual do Pain Detect Questionnaire; EAVF = Escala
Analégica Visual da Fadiga; WHODAS = World Health Organization Disability Assessment Schedule-12 itens; DASS-21 = Depression, Anxiety and
Stress Scales-21; AAQ-II = Acceptance and Action Questionnaire — II; ELS-9 = Engaged Living Scale- short form; SCS = Self-Compassion Scale;
WHOQOL-BREF = World Health Organization Brief Quality of Life Assessment Scale **p <.01; * p <.05.

Modelos de regressao linear simples para a qualidade de vida fisica na amostra com
condicoes clinicas neurodegenerativas

Na Tabela 5 apresentam-se os resultados dos modelos de RLS para a QoL fisica, obtidos
na amostra clinica com DCCNs. Neste modelo de RLS foram aplicados aos potenciais
regressores do modelo preditivo multivariado (RLM) previamente selecionados (idade,
escolaridade, dor neuropatica, fadiga, sintomas de ansiedade, evitamento experiencial,

plenitude face a vida).

Todas as variaveis acima descritas explicaram significativamente (p < .003) a QoL fisica
nos participantes com DCCNs (Tabela 5). Os coeficientes de regressao estandardizados (5)
obtidos nestes modelos de RLS foram positivos para os anos de escolaridade e para a plenitude

face a vida (Tabela 5), indicando que quando aumentaram os seus valores, aumentou também a
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QoL fisica. Por sua vez, os £ negativos obtidos nos modelos de RLS que incluiram a idade, dor
neuropatica, fadiga, sintomas de ansiedade e evitamento experiencial (Tabela 5) permitem
concluir que quando os valores destas variaveis aumentaram, diminuiu a QoL fisica.

Em suma, nesta ultima fase de selecdo das covariaveis a incluir no modelo de RLM da
QoL fisica nos participantes com DCCNs, foram retidas as seguintes: idade, escolaridade, dor

neuropatica, fadiga, sintomas de ansiedade, evitamento experiencial e plenitude.

Tabela 5
Modelos de regressdo linear simples (método enter) para a qualidade de vida fisica na

amostra clinica com DCCNs (N = 193)

Variavel R R2 Ajustado p p

Idade (anos) A7 .023 -17 .021
Escolaridade (anos) 21 .040 21 .003
Dor neuropética (PD-Q) 44 192 -44 <.001
Fadiga (EVAF) 71 270 -52 <001
Sintomas de ansiedade (DASS-21) 48 .230 -.48 <.001
Evitamento experiencial (AAQ-II) .18 .028 -.18 .011
Plenitude (ELS-9) .61 .367 .61 <.001

Nota. DCCNs = Doencgas com condi¢des clinicas neurodegenerativas; PD-Q = Pain Detect Questionnaire; EVAF = Escala Visual Analégica da

Fadiga; DASS-21 = Depression, Anxiety and Stress Scales-21; AAQ-1l = Acceptance and Action Questionnaire—Il; ELS-9 = Engaged Living

Scale-short form.

Modelo de regressao linear multipla para a qualidade de vida fisica na amostra com
condicoes clinicas neurodegenerativas

Os modelos de RLM (método enter) da QoL fisica sdo apresentados na Tabela 6, tendo
sido analisados num total de 187 participantes do grupo clinico com DCCNs, apds a exclusao
6 outliers com influéncia nos resultados. Esta dimensdao da amostra (N = 187) revelou-se
adequada a priori, para as 7 covariaveis anteriormente selecionadas, pois, de acordo na formula
50 + 8k (k = niimero de preditores; Green,1991), a dimensao minima da amostra para o referido
numero de covaridveis era N = 106. Os regressores ou covaridveis foram incluidos em blocos
na RLM em funcdo da sua natureza. O primeiro bloco foi composto pelas covaridveis
sociodemograficas: idade, escolaridade. O segundo bloco foi constituido por condigdes clinicas
resultantes da neurodegeneracao: dor neuropatica, fadiga. O terceiro bloco foi composto pela
sintomatologia da ansiedade. O quarto bloco incluiu as varidveis correspondentes ao processo

de regulacao emocional: evitamento experiencial e plenitude face a vida. (Tabela 6).
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Todos os modelos da QoL fisica produzidos na RLM (método enter) apresentaram
significancia estatistica (Tabela 6). O modelo final (Modelo 4; Tabela 6) apresentou uma
significancia estatistica de p < .001 e explicou 61.5% da varidncia da QoL fisica nos
participantes com DCCNSs. Os valores negativos de S associados aos regressores idade, dor
neuropatica, fadiga e sintomas de ansiedade permitem verificar que quando estes aumentaram,
diminui a perce¢do da QoL fisica. Por sua vez, valores positivos de f foram obtidos para a
escolaridade, para o evitamento experiencial e para o sentido de plenitude face a vida, indicando
que quando estes regressores aumentaram no modelo, aumentou também a percecdo de QoL
fisica (Modelo 4; Tabela 6). Este modelo final de RLM (fixed model, R* increse) exibiu uma
magnitude do efeito post-hoc com um > = 1.27 para um alfa () médio = .05 com um poder de
1.00. O referido valor da magnitude do efeito /* indica que esta foi grande (Cohen, 1988).

Uma andlise detalhada dos modelos produzidos na RLM permite destacar que as
covaridveis sociodemografica idade e escolaridade (Modelo 1; Tabela 6) explicaram uma
pequena percentagem variancia da Qol fisica (6.0%) e o teste F da estatistica da mudanca e
respetivo valore de p, indicaram que tais covariaveis melhoraram em 6.37% (p = .002) a
explicacdo da Qol fisica. Os valores da mudanca F para os restantes modelos representados na
Tabela 6 foram igualmente significativos (p < .001), tendo os Modelos 2, 3 e 4 melhorado a
explicacdo da Qol fisica, respetivamente, 50.06%, 17.02%, e 29.48%. Estes dados permitem
salientar que a dor neuropética e a fadiga quando acrescidas a idade e escolaridade (Modelo 2;
Tabela 6) formaram o modelo que mais contribuiu para melhorar a explica¢do da Qol fisica

(50.06%), seguido dos Modelos 4 ¢ 3, descritos na Tabela 6.
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Tabela 6
Modelos de regressdo linear multipla (método enter) para a qualidade de vida fisica na

amostra clinica com DCCNs (N = 187)

R2

Modelos r Ajustado p p
Modelo 1 .07 .06 - .002
Idade (anos) -11 122
Escolaridade (anos) 21 .005
Modelo 2 40 .38 - <.001
Idade (anos) -.16 .008
Escolaridade (anos) A2 047
Dor neuropatica (PD-Q) -17 .016
Fadiga (EVAF) -47 <.001
Modelo 3 45 43 - <.001
Idade (anos) -15 .009
Escolaridade (anos) A2 .037
Dor neuropatica (PD-Q) -14 .048
Fadiga (EVAF) -.37 <.001
Sintomas de ansiedade (DASS-21) -.26 <.001
Modelo 4 .80 .615 - <.001
Idade (anos) 12 014
Escolaridade (anos) 10 036
Dor neuropética (PD-Q) 13 020
Fadiga (EVAF) 27 <001
Sintomas de ansiedade (DASS-21) 16 008
Evitamento experiencial (AAQ-II) 14 017
Plenitude (ELS-9) 46 <001

Nota. DCCNs = Doengas com condicdes clinicas neurodegenerativas; PD-Q = Pain Detect Questionnaire; EVAF = Escala Visual
Analdgica da Fadiga; DASS-21 = Depression, Anxiety and Stress Scales-21; AAQ-II = Acceptance and Action Questionnaire-II;
ELS-9 = Engaged Living Scale-short form.
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Discussao

Perante a escassez de modelos destinados a pessoas com diversas DCCNs que analisaram
o contributo conjunto de condi¢des clinicas resultantes da neurodegeneracdo, de condigdes
psicopatologicas e de processos envolvidos na (in)flexibilidade psicologica para a explicagao
da QoL fisica nos referidos doentes, este estudo, efetuado num grupo de doentes com os
diagnoésticos de EM, ELA e DP (DCCNs), desenvolveu um novo modelo explicativo da QoL
fisica e apresentou dados preliminares sobre este modelo. Sabendo-se, com base na literatura
cientifica (e.g., ver seccao introdugdo) e na pratica clinica, que algumas condig¢des clinicas e
determinados processos de regulagdo emocional s3o comuns em pessoas com ¢ sem DCCNs,
no desenvolvimento do nosso modelo compararam-se as varidveis explicativas da Qol fisica
inicialmente consideradas em pessoas com e sem DCCNs, ambas sem outros diagndsticos do
foro neurologico, com o propdsito de testar um modelo que melhor venha a responder as
necessidades clinicas dos mencionados doentes. Concretamente, o modelo inicialmente
teorizado com base no conhecimento cientifico e clinico, incluiu as seguintes varidveis
explicativas da QoL fisica: dor neuropatica, fadiga, incapacidade geral (condi¢des clinicas
associadas a neurodegeneracdo), sintomas de ansiedade e de stresse (condigcdes
psicopatologicas frequentes nas DCCNs), evitamento experiencial, mindfulness, vida
valorizada (i.e., reconhecimento dos valores pessoais € acdo congruente com estes valores) e
sentido de plenitude (i.e., sentido de realizagdo) face a vida (processos de regulagdo emocional).

Quanto a caracterizagdo clinica dos individuos com DCCNss estes quando lhe foi efetuado
o diagnodstico de EM, ELA ou DP, situavam-se, segundo as faixa etarias definidas pela
organizacao mundial de Saude (WHO, 2015), da meia-idade (M = 43.70 anos). Este resultado
pode estar relacionado com a utilizacdo de uma amostra de conveniéncia, e/ou com os seguintes
dados: a DP tende a ter inicio em individuos entre 85 e 89 anos (Post et al., 2020), o inicio da
EM tende a ocorrer por volta dos 20 e 30 anos de idade (McGinley et al., 2021) e a ELA tende
a manifestar-se sobretudo em individuos entre os 50 e 65 anos (Cavaco, 2016). Nao foram
encontrados estudos que utilizassem amostras representativas que incluissem doentes com EM,
ELA e DP por forma a possibilitar uma comparagdo com o referido resultado observado neste
estudo. O grupo clinico com DCCNs caracterizou-se predominantemente por ser do sexo
feminino, o que ¢ compreensivel, dado que a amostra foi constituida maioritariamente por
doentes com EM, uma condi¢do que apresenta maior prevaléncia em mulheres (Dobson &
Giovannoni, 2019; Haki et al., 2024; McGinley et al., 2021), enquanto que a ELA (Cavaco,
2016; McCombe & Henderson, 2010; Van Es et al., 2017) e a DP afetam principalmente o sexo
masculino (Ben-Shlomo, 2024; Ferreira et al., 2017).
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No que se refere a situagdo profissional, o grupo clinico com DCCNs apresentou uma
maior percentagem de reformados em comparagdo com a populagdo geral sem DCCNs, pois
metade destes doentes reformou-se por invalidez. Este resultado foi confirmado por estudos
prévios em amostras com DCCNs, nomeadamente com diagnostico de EM, ELA e DP
realizados por Coelho (2022) e por Rentes (2022).

Neste estudo, o grupo clinico com DCCNs caracterizou-se por apresentar uma menor QoL
no dominio fisico comparativamente com a amostra da populagao geral sem DCCNs. Este
resultado ¢ suportado pelo estudo de Zhao et al. (2021), efetuado em doentes com DP, o qual
apresentou uma QoL fisica menor quando comparados com individuos da populagdo geral sem
DP. Outra investigacao realizada com uma amostra de pacientes com EM, ELA e DP corrobora
o resultado obtido no nosso estudo, ao demostrar uma menor QoL fisica nesses doentes,
comparativamente a amostra da populacao geral (Coelho, 2022).

O grupo clinico com DCCNs deste estudo caracterizou-se também por apresentar uma
maior intensidade de dor neuropatica, fadiga, incapacidade geral, sintomas de ansiedade e de
stresse, um maior evitamento experiencial e mindfulness quando comparado com o grupo da
populagdo geral sem DCCNs. Estes resultados vao de encontro a literatura existente que refere
que a dor neuropatica € um sintoma comum em doentes com neurodegeneragao (Fu et al., 2023),
incluindo na DP (Cortes-Altamirano et al., 2020) na EM (Ferraro et al, 2018; Rodrigues et al.,
2023) e na ELA (Kwak, 2022). Por sua vez, a fadiga ¢ um sintoma que compromete
significativamente as atividades da vida didria dos individuos com DCCNs (Alencar et al.,
2022; Kluger, 2017) e, & semelhanca do resultado obtido no nosso estudo, outras evidéncias
empiricas verificaram niveis mais elevados de fadiga em amostras com DCCNs (que incluiram
individuos com EM, ELA e DP) em comparagdo com a populacdo geral sesm DCCNs (Costa,
2022; Rentes, 2022). Também estudos prévios realizados em doentes com EM (Carvalho et al.,
2019; Mendes, 2020) corroboram o resultado deste estudo em discussdo, ao verificarem que
tais doentes reportam valores significativamente maiores de fadiga do que individuos da
populagdo geral sem EM. Um estudo de revisdo e de meta- analise sobre a fadiga em doentes
com DP (Siciliano et al., 2018) também suporta o nosso resultado, ao sugerir que estes doentes
apresentam uma prevaléncia mais elevada de fadiga, comparativamente a populagdo geral. A
maior incapacidade geral observada no grupo clinico com DCCNs, em comparacdo com a
populacdo geral sem DCCNs, € apoiada por pesquisas empiricas realizadas em pessoas com

DCCNs que incluem a EM, ELA e DP (Costa, 2022; Marqués, 2022; Pinto, 2022; Rentes, 2022).
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Os doentes com neurodegeneracdo também se distinguiram dos individuos sem esta
condi¢ao clinica por revelarem mais sintomas psicopatologicos de ansiedade e de stresse. Estes
dados sdo concordante com a literatura cientifica que destaca uma frequente comorbilidade
entre doengas neurodegenerativas e psicopatologia (Levenson et al., 2014; Wingo et al., 2022),
incluindo ansiedade (Gomoll & Kumar, 2015; Wingo et al., 2022; Woolley et al., 2011) e stresse
(Song et al., 2020). O nosso resultado obtido para a ansiedade também ¢é corroborado por
evidéncias empiricas que sugerem que pessoas com DCCNs, nomeadamente com EM, ELA e
DP (Marqués, 2022) e apenas com o diagndsticos de EM (Nunes, 2021), apresentam maior
sintomatologia ansiosa do que pessoas da populagdo geral sem tais condic¢des clinicas. Estudos
efetuados em doentes com ELA (Benbrika et al., 2021) e com DP (Heimrich et al., 2024)
suportam igualmente o resultado comparativo deste estudo, ao concluirem que os sintomas de
ansiedade em doentes com ELA e DP foram superiores aos observados em individuos sem essas
condi¢des clinicas. Adicionalmente, o estudo de Fernandes et al. (2020), mostrou que
individuos com doengas cronicas exibiram maiores sintomas de ansiedade. Quanto ao resultado
obtido para os sintomas de stresse este ¢ congruente com um estudo de (Costa, 2022), que
verificou que pessoas com DCCNs (EM, ELA e DP) apresentaram mais sintomas
psicopatologicos de stresse do que individuos da populacdo geral sem DCCNs. Os nossos
resultados também sdo corroborados pelo estudo de Mendes (2021) que revelou maior
sintomatologia de stresse em doentes com EM, comparativamente a pessoas da populagdo geral
sem EM. Um outro estudo realizado em doentes com DP também apoia o nosso resultado, ao
sugerir que esses doentes apresentam sintomas mais prevalentes de stresse quando comparados
a populagdo geral, contribuido para uma menor Qol geral (Van der Heide et al., 2021). Os
resultados do nosso estudo relativos a maior prevaléncia de sintomatologia de ansiedade e de
stresse nos individuos com DCCNs quando comparados com pessoas sem DCCNs encontram-
se alinhados com a possibilidade de tais sintomas serem exacerbados pela imprevisibilidade da
evolucdo da doenca e pela incerteza em relacao ao diagnostico (Oliveira, 2008).

Em relacdo aos processos psicologicos envolvidos na (in)flexibilidade psicologica,
verificamos que o evitamento experiencial foi superior no grupo das DCCNs relativamente ao
grupo da populacao geral sem DCCNs. O mesmo resultado foi obtido em estudos prévios que
também compararam amostras de pessoas com e sem DCCNs, tendo as primeiras incluido
participantes com EM, ELA e DP (Costa, 2022; Marqués, 2022; Rentes, 2022), bem como com
o resultado de (Carvalho et al., 2024), no qual individuos com EM fizeram mais uso do
evitamento experiencial do que pessoas sem EM recrutadas na populacdo geral Portuguesa.

Evidéncias empiricas em doentes cronicos (Castro et al., 2021; Coutinho et al., 2019) também
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se encontram alinhadas com o resultado comparativo deste estudo relativo ao evitamento
experiencial, ao verificarem que doentes cronicos exibiram niveis mais elevados de evitamento
experiencial em relacdo a individuos sem doencas cronicas.

Quanto a vida valorizada, ou seja, ao reconhecimento dos valores pessoais e aos padroes
de acdo congruente com tais valores, bem como em relacdo ao mindfulness, curiosamente, nao
encontramos diferengas entre pessoas com e sem DCCNs. Apesar do comum comprometimento
da funcionalidade e da incapacidade inerentes as DCCNs (Cameron & Nilsagard, 2018;
Mukherjee et al., 2016), o nosso resultado podera sugerir, em linha com Kabat-Zinn & Hanh
(2009) e a ACT (Hayes et al., 2012), que os referidos doentes comparativamente aos
participantes sem DCCNs, tenderam a ndo apresentar menores competéncias de ndo-julgamento
e de aceitagdo da experiéncia pessoal (incluindo, no grupo clinico, as vivéncias negativas e as
mudangas na vida resultantes das DCCNs), o que podera ter facilitado também a presenga de
competéncias similares de mindfulness e de envolvimento em padrdes de agdo congruentes com
os valores pessoais (i.e., de vida valorizada). No entanto, o nosso resultado comparativo
preliminar para a vida valorizada podera nao ser consensual, pois estudos de Ferreira (2022),
de Costa (2022) e de Rentes (2022) verificaram em amostras mistas de doentes com EM, ELA
e DP, que estes doentes se diferenciaram das pessoas sem DCCNs por apresentarem uma
pontuagdo significativamente menor em relagdo a vida comprometida, medida pela pontuacao
total resultante das subescalas vida valorizada e plenitude da ELS-9. No entanto, pontuagdes
totais da ELS-9 usadas nos referidos estudos ndo permitem saber se a subescala de vida
valorizada se diferenciou ou ndo entre as amostras comparadas. Por sua vez, o resultado
comparativo deste estudo para o mindfulness ¢ concordante com o resultado do estudo de
Mendes (2021), o qual também ndo encontrou para este processo psicologico facilitador da
flexibilidade psicoldgica e envolvido na regulacdo das emogdes, diferencas significativas entre
individuos com e sem EM. Desconhecem-se estudos realizados em amostras mistas de
individuos com diversas DCCNs que tenham comparado a sua competéncia de mindfulness em
pessoas com e sem DCCNs.

Por fim, os participantes deste estudo com DCCNs caracterizaram-se por apresentar,
comparativamente aos participantes sem DCCNs, um menor sentido de plenitude ou realizagao
na vida resultante de vivéncias em conformidade com os valores pessoais. Embora, como
referido, pessoas com e sem DCCNs nao se tenham diferenciado neste estudo quanto a clareza
dos valores pessoais e ao envolvimento em padrdes de agdo congruentes com esses valores (i.e.,
os grupos nao se distinguiram quanto a vida valorizada), baseados no modelo da ACT (Hayes

et al., 2006, 2012), colocamos a possibilidade dos referidos doentes poderem ter tido maior
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dificuldade em escolher valores realistas, congruentes com os efeitos negativos (e muitas vezes
incontornaveis) das DCCNs nas suas vidas, sentindo, consequentemente, uma maior
dificuldade em alcangar os propdsitos ou significados que escolheram para as respetivas vidas.
Consequentemente, podem, assim, ter desenvolvido um menor sentido de realizagdo na vida
comparativamente as pessoas sem DCCNss.

No que se refere ao modelo multivariado explicativo da QoL fisica nas pessoas com
DCCNs por nos desenvolvido e explorado, este explicou uma consideravel percentagem da
variancia (61.5%) contribuindo, para aprofundar o escasso conhecimento cientifico sobre o
efeito conjunto de varidveis sociodemograficas, de condi¢cdes clinicas associadas a
neurodegeneracdo, de condi¢des psicopatoldgicas e de processos psicoldgicos envolvidos na
(in)flexibilidade psicolégica e na regulagdo emocional na explicagdo da Qol fisica dos
supramencionados doentes. As varidveis que explicaram significativamente a Qol fisica
identificadas no modelo foram a idade, a escolaridade (varidveis sociodemograficas), a dor
neuropatica, a fadiga (condi¢des clinicas resultantes da neurodegeneracdo), os sintomas de
ansiedade (condicao psicopatoldgica), o evitamento experiencial e o sentido de plenitude na
vida (processos psicolégicos envolvidos na (in)flexibilidade psicologica e na regulacdo
emocional). Quando os anos de escolaridade, evitamento experiencial e o sentido de plenitude
na vida aumentaram, aumentou também a Qol fisica, sugerindo que tais variaveis poderao
funcionar como fatores protetores da Qol fisica percecionada pelos individuos com DCCNs.
Em relagcdo as restantes varidveis, nomeadamente, maior idade, dor neuropdtica, fadiga e
sintomas de ansiedade, o seu aumento no modelo testado implicou uma diminuigao da Qol
fisica, possivelmente porque aumentam o risco de uma menor QoL no dominio fisico.

E compreensivel que o nosso modelo tenha indicado que quanto maior a idade menor a
QoL fisica, pois ¢ do conhecimento geral que o aumento da idade tende a possuir um impacto
negativo na condicdo fisica humana, certamente com maior expressdo quando associado a
DCCNs. Carvalho et al. (2022) também identificou a idade como uma variavel explicativa da
QoL fisica num modelo multivariado testado em doentes com neurodegeneracao (com EM,
ELA e DP). Por sua vez, maior escolaridade facilitou a presenga de uma melhor Qol fisica no
nosso modelo. E provavel que maiores niveis de escolaridade estejam associados a uma maior
literacia relativamente as DCCNs, se considerarmos que a literacia para a saude envolve o
desenvolvimento e o uso de competéncias relacionadas com o acesso, compreensao e utilizagao
de informagdes sobre satide, com a finalidade de a promover e de tentar garantir o bem-estar
(Coleman et al., 2011; Selden et al, 2000). No entanto, relembramos que a idade conjuntamente

com os anos de escolaridade, explicaram neste estudo uma pequena percentagem da variancia
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da QoL fisica (apenas 6.0%) e que tais varidveis, quando adicionadas ao modelo, contribuiram
para melhorar a explicag@o da Qol fisica também de forma modesta (6.4%). Também um estudo
de Van Walsem et al. (2017) sobre a QoL relacionada com a satde concluiu que uma reduzida
da variancia desta (2%) era explicada pela idade conjuntamente com a escolaridade em pessoas
com a doenga neurodegenerativa de Huntington.

Como referido, a dor neuropatica, foi identificada como uma variavel explicativa da QoL
fisica nas DCCNs. A literatura cientifica apoia este resultado, ao constatar que esta condi¢ao
clinica se associa a uma redu¢ao na QoL fisica, impactando negativamente a autonomia ¢ a
capacidade de realizar atividades didrias (Almeida et al., 2018; Smith & Torrance, 2012). Um
estudo de Carvalho et al. (2022) corrobora particularmente o nosso resultado, por ter sido
efetuado numa amostra clinica similar a deste estudo, ou seja, que incluiu pessoas com 0s
disgnosticos de EM, ELA e DP. Este estudo concluiu que a dor neuropatica explicava a Qol
fisica num modelo preditivo multivariado que incluiu outros regressores similares ao do modelo
que testimos, nomeadamente fadiga e comprometimento com agdes valoradas (Carvalho et al.,
2022).

No nosso estudo, a fadiga foi uma outra condi¢ao clinica resultante da neurodegeneracao
que explicou a QoL fisica. Outras evidéncias empiricas sdo concordantes com este resultado.
Um estudo em individuos com EM mostrou que a fadiga explicou a QoL relacionada a saude
(Eizaguirre et al.,, 2020). Zhou et al. (2023), constataram em pacientes com DP que
apresentavam fadiga que estes exibiram sintomas motores e ndo motores mais acentuados em
comparagdo com a populacdo geral, comprometendo a sua Qol fisica. De forma semelhante, a
fadiga correlacionou-se com uma menor QoL na ELA, como demonstrado num estudo de
Alencar et al. (2022). Numa amostra Portuguesa que incluiu participantes diagnosticados com
EM, ELA e DP (DCCNs), Carvalho et al. (2022) verificaram que a fadiga era uma variavel
explicativa da Qol fisica nesses doentes.

Quanto aos sintomas de ansiedade terem explicado neste estudo a QoL fisica no modelo
multivariado, ¢ um resultado igualmente coerente com varios estudos prévios. Como observado
por Berrigan et al. (2016) em doentes com EM a ansiedade revelou -se um preditor significativo
da QoL relacionada a saude, demonstrando que o aumento dos sintomas de ansiedade se
relaciona com a diminui¢ao da percecao de QoL. Em doentes com DP, niveis mais elevados
que ansiedade correlacionaram-se com a QoL relacionada com a saude (Palmeri et al., 2019).
Sandstedt et al. (2016) verificaram em pacientes com ELA que os sintomas de ansiedade

contribuiram para predizer a QoL no dominio da satde.
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Embora tenhamos constatado que quando o evitamento experiencial aumentou, diminuiu
a Qol fisica quando o primeiro foi analisado num modelo preditivo univariado, este em conjunto
com os restantes regressores incluidos no modelo multivariado contribuiu para melhorar a QoL
fisica nos participantes com DCCNs. Esperdvamos que neste estudo o evitamento experiencial
diminuisse a QoL fisica no referido modelo multivariado, com base: (a) no modelo
psicopatologico da ACT (Hayes et al., 2012); (b) nos resultados de estudos prévios que sugiram
que ¢ um processo psicologico ineficaz porque contribuiu, conjuntamente com outros
preditores, para a presenca de sintomas psicopatologicos em doentes com EM (Carvalho et al.,
2019, 2024) e em amostras mistas compostas por pessoas como EM, ELA e DP (ainda que com
dimensoes inferiores a nossa amostra clinica com DCCNs; Costa, 2022, Ferreira, 2022); (¢)
num modelo multivariado que mostrou que ¢ uma variavel explicativa de uma menor QoL
psicoldgica nestes doentes com neurodegeneragdo (Carvalho et al., 2023). Porém, a média do
evitamento experiencial obtido no grupo clinico com DCCNs deste estudo foi baixa
(aproximadamente uma pontuacdo de 17, num intervalo compreendido entre 7 e 47 pontos),
sugerindo que os doentes nao fizeram um uso frequente deste processo psicoldgico relacionado
com a regulagdo emocional que, quando utilizado recursivamente com a finalidade de
minimizar o contacto com as experiencias dolorosas, promove a inflexibilidade psicologica,
torna-se potencialmente patogénico e, por tal, tende paradoxalmente a aumentar o sofrimento e
a diminuir o comprometimento na procura de dire¢des valoradas na vida (Hayes et al., 2006,
2012), incluindo em doentes cronicos nos quais tende a diminuir a sua funcionalidade e a sua
QoL (Coutinho et al., 2019; Trindade et al., 2016). Assim, no modelo multivariado deste estudo,
o evitamento experiencial, pode ter funcionado como um fator protetor da QoL fisica nos
doentes com DCCNs ao ndo ter sido usado de forma recursiva e patogénica e,
consequentemente, pode ter contribuido para aliviar, ainda que momentaneamente, o
sofrimento resultante principalmente da dor neuropatica, fadiga e sintomas de ansiedade, pode
ter facilitado a funcionalidade dos doentes, contribuindo para um aumento da percecao da sua
QoL fisica, assim como para a presenga de um sentido de maior realizagdo em consequéncia de
terem alcangado melhor objetivos e significados de vida valorados.

Como descrito, a possivel hipdtese do evitamento experiencial poder ter sido
tendencialmente usado de forma adaptativa (ndo patogénica) pela amostra clinica do presente
estudo, podera também ter facilitado o sentido de plenitude na vida (com uma pontuacao de
aproximadamente 12, num intervalo de valores compreendido entre 4 e 20 pontos). Evidéncias
empiricas prévias encontram-se alinhadas com este resultado que sugeriu que o sentido de

realizagdo face 4 vida funcionou como um fator protetor da QoL fisica nos doentes com
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neurodegeneracdo (i.e., quando aumentou o sentido de plenitude no modelo multivariado,
aumentou a QoL fisica). Por exemplo, em modelos preditivos multivariados analisados em
pessoas com DCCNs, compostos por condigdes clinicas resultantes da neurodegeneracao e por
processos psicologicos que incluiram a vida comprometida (medida pelo total das subescalas
de vida valorizada e de plenitude da ELS-9) como preditores, Carvalho et al. (2022) verificaram
que a vida comprometida contribuiu para explicar o aumento da QoL fisica. Quando esta
variavel aumentou nos modelos testados por Costa (2022) e Marqués (2023), diminuiram os
sintomas de depressao e de ansiedade, diminui¢do esta, possivelmente, com impacto positivo
na QoL fisica (e psicologica).

Reconhecemos algumas limitagdes no presente estudo. A possibilidade de generalizar os
resultados ¢ limitada, devido a impossibilidade de sabermos se as amostras deste estudo,
recrutadas através de um método de amostragem ndo-probabilistico (i.e., utilizagdo de amostras
de conveniéncia) eram representativas das respetivas popula¢des, bem como devido ao grupo
clinico ter incluido somente trés diagnodsticos diferentes de DCCNs (EM, ELA e DP). Além
disso, a precisdo das respostas dos participantes pode ter sido afetadas pelo uso de instrumentos
de autorresposta e pela ndo realizacdo de um screening prévio para identificar a presenca de
deterioragdo cognitiva. Outra limitagdo a destacar neste estudo € o seu desenho transversal, o
qual ndo permitiu estabelecer relagdes de causalidade entre as variaveis, nem analisar eventuais
relacdes de mediacdo e/ou moderagdo entre as variaveis explicativas da QoL fisica.

A fim de mitigar as limitagdes deste estudo, sdo necessarios estudos futuros que
ultrapassarem as tais limitagdes, principalmente a necessidade de virem a ser efetuados estudos
com desenhos longitudinais ou prospetivos com amostras representativas, principalmente
amostras que incluam as diversas DCCNss. Tais estudos deverdo também analisar se os modelos
preditivos testados sdo invariantes nos distintos diagndsticos de DCCNs. Estudos futuros com
estas caracteristicas permitirdo uma analise mais rigorosa da robustez do modelo explicativo da
QoL fisica por nds analisado, além de possibilitarem a identificagdao de possiveis alteracdes
temporais nas variaveis e nas suas relagoes.

Apesar das limitagdes, este estudo contribuiu para aprofundar o limitado conhecimento
cientificos sobre o efeito explicativo conjunto de condi¢des clinicas resultantes da
neurodegeneracao, de condigdes psicopatologicas e de processos psicologicos na QoL fisica
dos doentes com condi¢des clinicas neurodegenerativas, sendo, segundo o nosso conhecimento,
o primeiro estudo que analisou o impacto conjunto da dor neuropatica, da fadiga, da
sintomatologia ansiosa, do evitamento experiencial e do sentido de plenitude face a vida na

QoL fisica em pessoas com EM, ELA e DP. O seu contributo para um conhecimento mais
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aprofundado neste dominio, facilita a implementagdo de programas de prevencdo e de
tratamento mais eficazes com a finalidade de melhorar a QoL fisica dos referidos doentes
cronicos, ndo raras vezes, com prognosticos pouco previsiveis e com situacdes clinicas que
podem ter consequéncias devastadoras nas suas vidas e na vida dos seus familiares e
envolvendo custos relevantes para a sociedade. Os resultados do modelo multivariado
explicativo da QoL fisica, destacam em particular, a relevancia dos cuidados de satde
destinados as pessoas com DCCNs incluirem equipas multidisciplinares que integrem técnicos
especializados nas areas da saude fisica e mental. No ambito da saide mental, a ACT (Hayes et
al., 2012) ¢ uma intervenc¢do recomendada pois revelou ser eficaz no aumento da QoL em geral
e do bem-estar de doentes com condigdes clinicas cronicas, incluindo do foro fisico, bem como
na melhoria dos sintomas de ansiedade (Konstantinou et al., 2023). Porque a ACT atua nos
processos psicoldgicos envolvidos na inflexibilidade psicologica e este ¢ um obstaculo a saude
mental, bem como envolve os doentes em agdes consistentes com os valores pessoais, promove
a qualidade de vida e um sentido de realizacdo face a esta (Hayes et al., 2012; Konstantinou et
al., 2023; Plumb et al., 2009), consideramos que pode ser aplicada a doentes com
neurodegeneracdo tendo como referéncia o nosso modelo multivariado explicativo da QoL
fisica, que podera prevenir e flexibilizar particularmente o evitamento experiencial quando este
for usado de forma desadaptativa e potencialmente patogénica por tais doentes e sera util para
promover o sentido de plenitude na vida, por exemplo, ajudando-os a aceitar e a permanecer
em contacto com as suas experiencias dolorosas (e.g., fadiga, dor, sintomas de ansiedade), a
melhorar o envolvimento nos tratamentos € a melhoria da sua funcionalidade sempre que
possivel, bem como a optarem valores pessoais € padroes de acdo realistas, passiveis de serem
concretizados face as limitacdes que as DCCNs lhes impdem, contribuindo, desta forma, para
um aumento da sua QoL fisica (e psicologica), do seu bem-estar e do sentido de realizagdo na

vida.
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