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Resumo

A sindrome Mayer-Rokitansky-Kdster-Hauser (MRKH) afeta 1 em cada 5000
pessoas e é caracterizada pelo subdesenvolvimento ou auséncia de Utero, cérvix e/ou
canal vaginal. Esta sindrome tem implicacbes ndo apenas na salde reprodutiva
(infertilidade) mas também nas relacGes sexuais, amorosas, e a relacdo do individuo
com ele mesmo e com a sociedade, sendo que normalmente é diagnosticada numa idade
precoce, quando estes individuos podem ainda ndo ter desenvolvido capacidades
psicoldgicas para lidar com esta doenca e o seu impacto atual e futuro. Este estudo
procurou explorar a relacdo entre a sintomatologia depressiva, ansiosa ou de stresse
com construtos como a vergonha e processos de regulacdo emocional como a
autocompaixao e a flexibilidade psicoldgica, na comunidade MRKH, sendo a amostra
internacional. O estudo foi conduzido numa amostra de 50 participantes, com idades
entre 0s 18 e 0s 60 anos (M = 30.28; DP = 10.74), convidadas a responder online a um
questionario sociodemografico e clinico e aos seguintes instrumentos, a Escala de
Ansiedade, Depressdo e Stresse (EADS-21), Escala de Engagement e AcOes
Compassivas (EEAC), Chronic Iliness-Related Shame Scale (CISS) e a PsyFlex. De
acordo com os resultados obtidos, quando a variavel dependente considerada foi a
sintomatologia depressiva, as variaveis que se monstraram significativamente
associadas foram a vergonha associada a doenca crénica (B = .32; p = .009) e a
flexibilidade psicoldgica (p = -.30; p =.019). De forma semelhante, quando a variavel
dependente foi a sintomatologia ansiosa, verificou-se que a vergonha relacionada com
a doenca (B = .37; p = .007) e a flexibilidade psicoldgica (p = -.27; p = .047) também
desempenharam um papel relevante. No que diz respeito a sintomatologia de stresse, a
variavel que se revelou significativamente associada foi a flexibilidade psicoldgica (B
=-.35; p = .015). Em sintese, os resultados reforcam a importancia da flexibilidade
psicoldgica como um fator potencialmente protetor em relacdo a sintomatologia
depressiva, ansiosa e de stresse, sendo que a associacdo consistente entre a vergonha e
os sintomas de depresséo e ansiedade também sublinha o papel central dessa emocéo

na intensificacdo de estados emocionais negativos

Palavras chave: sindrome MRKH, depresséo, ansiedade, stresse, vergonha associada a

doenca cronica, processos de regulacdo emocional.



Abstract

This syndrome has implications not only for reproductive health (infertility) but
also for sexual and romantic relationships and the individual’s relationship with
themselves and with society and is usually diagnosed at an early age, when these
individuals may not yet have developed the psychological skills to deal with this disease
and its current and future impact. This study sought to explore in an international
sample the relationship between depressive, anxiety and stress symptoms and variables
such as chronic illness-related shame and emotional regulation processes (self-
compassion and psychological flexibility) in the MRKH community. The study was
conducted on a sample of 50 participants aged between 18 and 60 (M = 30.28; SD =
10.74), who were invited to complete an online sociodemographic and clinical
questionnaire and the following self-report instruments: the Anxiety, Depression and
Stress Scales (DASS-21), the Compassionate Engagement and Action Scales (CEAS),
the Chronic llness-Related Shame Scale (CISS) and PsyFlex. When the dependent
variable considered was depressive symptoms, the variables that proved to be
significantly associated were chronic illness-related shame (B = .32; p = .009) and
psychological flexibility (B = -.30; p = .019). Similarly, when the dependent variable
was anxiety symptoms, it was found that chronic illness-related shame (B = .37; p
= .007) and psychological flexibility (B = -.27; p = .047) also played a relevant role.
Regarding stress symptoms, the variable that proved to be significantly associated was
psychological flexibility (B =-.35; p = .015). In summary, the results reinforce the
relevance of psychological flexibility as a potentially potentially protective factor
concerning depressive, anxiety and stress symptoms, and the consistent association
between shame and symptoms of depression and anxiety also underlines the central role

of this emotion in intensifying negative emotional states.

Keywords: MRKH syndrome, depression, anxiety, stress, chronic illness-related shame,

emotion regulation processes
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Introducéo

A Sindrome Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser (MRKH), também conhecida
como Agenesia Mulleriana, afeta 1 em cada 5000 pessoas (Cheroki et al., 2006)
nascidas com o cariotipo 46, XX (Patterson et al.,, 2014). Consiste no
subdesenvolvimento ou na auséncia de Utero, cérvix e/ou canal vaginal, sendo que a
aparéncia exterior do 6rgédo reprodutor se mantém sem alteracdes significativas (Morcel
et al., 2007). Por este motivo, grande parte dos diagnosticos de MRKH séo realizados
na idade da (pré-)adolescéncia, fase em que é esperada a primeira menstruacdo e
quando a amenorreia se manifesta como um primeiro sintoma (Chen et al., 2020). Esta
sindrome divide-se em dois tipos conforme a condigdo experienciada: Tipo 1, no qual
o Utero, o cérvix e a vagina estdo comprometidos (% da vagina), e os outros 6rgaos nao
sdo afetados (Fontana et al., 2016); Tipo 2, no qual outros 6rgdos também séo afetados
como os rins, a coluna vertebral, a audi¢do e o coragd0 (Morcel et al., 2007).

As opcoes de tratamento oferecidas a estas pessoas, no que diz respeito ao canal
vaginal, passam por procedimentos nao cirurgicos como a dilatacdo ou procedimentos
cirurgicos como a vaginoplastia, e vao ao encontro das necessidades e vontades da
paciente, sendo possivel ndo receber qualquer tipo de tratamento, no entanto, esta
condicdo sem qualquer tratamento pode condicionar/dificultar as futuras relagdes
sexuais da paciente (Bean et al., 2009). Caso a jovem ndo tenha ainda iniciado a sua
vida sexual, o tratamento fisico € muitas vezes desvalorizado numa primeira fase, sendo
apenas controladas as possiveis sintomatologias, como por exemplo a nivel hormonal,
que possam afetar a paciente (Carroll et al., 2020).

O tratamento nao cirdrgico consiste em utilizar um objeto, o dilatador, utilizado
por forma a facilitar o alongamento do canal vaginal, sendo que por forma a resultar,
este tratamento requer um ritual dispendioso de tempo, uma vez que o devem realizar
trés vezes por dia, com 20 minutos de duracao cada (Bach et al., 2011). Ainda de acordo
com 0s mesmos autores, embora 0s procedimentos cirdrgicos demonstrem ser mais
rapidos, a manutencdo no pds-operatorio, acaba por se resumir ao tratamento ndo
cirurgico, ou seja, para que os resultados obtidos através da intervencao cirurgica se
mantenham, é necessario que continuem a realizar exercicios diarios com o dilatador,
que permitam manter a estrutura do recente canal vaginal (Bach et al., 2011). Caso a

paciente seja sexualmente ativa, as relagdes sexuais regulares podem substituir estes



exercicios de manutencdo (Avino et al., 2020), sendo que muitas pacientes acabam por
apenas recorrer a tentativas de relagdes sexuais com o intuito de alongar o seu canal
vaginal, em vez de recorrer a tratamentos como o dilatador ou métodos cirdrgicos
(Weijenborg et al., 2019). No que diz respeito aos métodos de tratamento cirdrgico
existem varias técnicas diferentes, sendo que o propoésito serd sempre alcancar um canal
vaginal viavel, para que possam experienciar uma vida sexual saudavel, uma vez que a
intimidade é um fator que se demonstra importante para a qualidade de vida destas
pessoas (Kang et al., 2020) (Song et al., 2020).

Face as caracteristicas clinicas da sindrome MRKH, a infertilidade é uma
condicdo que lhe esta inerente. Assim, no que diz respeito a questdo da infertilidade, as
alternativas incluem as tecnologias de reproducdo medicamente assistida, uma vez que
o funcionamento dos ovarios se mantém integro, sendo possivel a recolha e preservagao
de dvulos. Relativamente a este aspeto, a gestacdo de substituicdo (nos paises em que €
permitida) e o transplante de Gtero, sdo as vias possiveis para o alcance da parentalidade
geneticamente idéntica (Song et al., 2020), sendo que a ado¢do € também uma opcao
viavel.

A vida com esta sindrome passa por diversas fases marcantes, especialmente
porque esta condi¢do compromete o desejo de ter filhos. Cada etapa da vida relacionada
a relacBes amorosas e a reproducdo representa um desafio significativo para essas
pessoas. Comecando pela fase de diagndstico, uma etapa que mais comumente acontece
numa idade jovem e que acarreta consequéncias em diversas areas (satde, psicologico,
social, reprodutiva) (Reichman & Layfer, 2010). Aquando do diagndstico, muitas
destas pessoas entram num estado de choque, de confusdo, medo, vergonha e negacéo,
0 que leva a que muitas vezes demonstrem dificuldade na retencdo de informacéo e na
compreensdo da sindrome que apresentam e o que ela implica (Heller-Boersma et al.,
2009b) e, onde é reportada uma falha no que envolve a oferta de acompanhamento
psicoldgico imediato ou futuro (Carroll et al., 2020). O impacto desta sindrome afeta
diversas fases do ciclo de vida, desde a entrada na adolescéncia até a transigédo para vida
adulta, beneficiando de acompanhamento além do momento de diagndstico,
proveniente de uma equipa multidisciplinar que permita facilitar a navegacéo destas
mulheres neste processo dificil e longo (McQuillan & Grover, 2014). O facto destas
mulheres serem jovens e dependentes, faz com que a presenca da figura materna seja
comum, aquando do seu diagnostico e, consequentemente no processo de

acompanhamento e tratamento, o que é também levantado como um problema para as



pacientes, testemunhando desconforto em relacdo a privacidade, sensibilidade e
partilha do assunto, muitas vezes nao respeitado pelos familiares da mesmas (Patterson
etal., 2014).

Apos a fase de diagndstico, esta sindrome torna-se um aspeto importante na
construcdo dessa pessoa enquanto individuo, no seu desenvolvimento pessoal,
emocional, relacional, social, levando a que muitas destas pessoas reconsiderem e
desvalorizem o seu papel na sociedade enquanto mulher (Heller-Boersma et al., 2009a).

No que diz respeito & parte das relacbes amorosas surgem varias questoes:
inicialmente, relativamente a partilha da existéncia desta sindrome, é relatado
desconforto sobre quando partilhar e como abordar o tema, tendo em conta a natureza
pessoal, condicionante, intima e vulneravel do mesmo (Ernst et al., 2015). Muitas vezes
este receio esta relacionado com crencas previamente adquiridas e consolidadas de que,
como consequéncia da sindrome, ninguém vai demonstrar interesse amoroso, aceita-las
ou ao seu futuro incerto de reproducdo (Guntram & Zeiler, 2016). O acompanhamento
psicoldgico demonstra ser benéfico, desde 0 momento do diagnostico, para a navegagdo
destas situacGes mais sensiveis e para evitar emog¢des negativas e um maior impacto
psicoldgico (Bargiel-Matusiewicz & Kroemeke, 2015) (Carroll et al., 2020).

Posteriormente a partilha, entra a decisdo de prosseguir com um tratamento
(caso ndo tenha sido ainda iniciado e seja vontade do sujeito submeter-se a um
tratamento), um processo que envolve e afeta também o parceiro da pessoa, seja por ser
um processo emocional sensivel, ou para que eventualmente consigam ter relacfes
sexuais de forma confortavel e satisfatoria para ambos (Heller-Boersma et al., 2009b).
O facto da pessoa se encontrar numa relagéo apresenta uma funcao protetora do estado
psicolégico (Weijenborg et al., 2019). Sendo que, no caso de o tratamento ndo ter sido
iniciado ainda, este pode tornar-se um processo exigente na vida da paciente e do seu
companheiro, que beneficiam de uma rede de apoio com quem partilhar a experiéncia
pessoal (Patterson et al., 2014).

Com o avancar da idade, atingimos a etapa relacionada com a reproducéo, seja
por decisdo pessoal de avangar para esta fase, seja por testemunhar em primeira mao
pessoas conhecidas que estdo a passar por esse processo, em ambos 0s cenarios, volta
a ser uma etapa dificil no que diz respeito a gestdo emocional e capacidade de resiliéncia
(Ernst et al., 2015). Nesta etapa, o tema da infertilidade e a discusséo das hipoteses ao
alcance das pacientes, que passam pela adocdo e pelas técnicas de reproducédo

medicamente assistida em conjunto com a gestacdo de substituicdo, existindo mais



recentemente e ainda de forma experimental, e de acesso limitado, o transplante uterino
(Farrell et al., 2020). Numa fase de ponderacéo sobre a sua reproducéo, a mulher passa
por um processo de luto sobre o facto de ndo conseguir biologicamente carregar a sua
descendéncia, por muito que possa recorrer a técnicas de reproducdo assistida e
geneticamente os filhos sejam da paciente, existe sempre uma fase do processo de
gestacdo que ndo € experienciada, o que representa uma perda significativa (Ernst et al.,
2015). O transplante de atero, quando se encontrar disponivel, permite que estas
pacientes experienciem todo o processo de gestacdo pessoalmente.

Por todo o seu caracter condicionante na vida das pacientes, esta sindrome é
considerada como significativamente impactante para o estado psicologico
especialmente na fase adolescéncia (comumente coincidente com a fase de diagnostico),
experienciando maiores niveis de ansiedade e depressdo (Laggari et al., 2009). O papel
da mulher esté inerentemente associado a reproducéo, sendo que quando esta é colocada
em causa, sob ameaca, 0 seu impacto pode adquirir contornos traumaticos,
condicionando muitos outros aspetos do desenvolvimento pessoal, social e relacional
ao longo da vida da paciente (Heller-Boersma et al., 2007). Segundo estudos ja
realizados, estas pacientes relatam uma soliddo experienciada (em relacdo aos seus
pares mas também relativamente aos profissionais de salide com quem vao tendo
acompanhamento), referindo existir um desconhecimento e até uma frieza na
abordagem ao diagndstico de MRKH e ao que o mesmo implica, expressando
considerar muitas vezes que a intermediacdo para um acompanhamento psicolégico ou
um grupo de partilha seria uma mais valia, referindo ainda o desejo de trabalhar com
médicos especializados nesta condi¢do (Ernst et al., 2015). Uma vez que esta populacdo
ainda se sente de certa forma “abandonada” pelos profissionais de satde, ¢ de extrema
importancia estudar o impacto psicoldgico para a paciente, em diferentes areas, para
que seja possivel oferecer um acompanhamento mais humano e educativo e uma melhor
perspetiva e qualidade de vida (Ernst et al., 2015).

Tendo em conta a informacao previamente exposta sobre esta sindrome, e as
consequéncias que acarreta para os individuos, a compreensdo dos impactos
psicologicos sofridos, € necessaria para que a condi¢cdo em que Se encontram seja
melhor compreendida e possa ser oferecido um melhor acompanhamentos a estas
pacientes. Este estudo pretende compreender de que forma a sintomatologia depressiva,
ansiosa ou de stresse se relaciona com a vergonha e com processos de regulagéo

emocional como a autocompaixdo e a flexibilidade psicolégica.



Material e Métodos

Participantes

A amostra consistiu em 50 participantes com idades que variaram dos 18 aos 60
anos, sendo que a média das idades foi de 30.28 (DP = 10.74). No que se refere ao
estado civil, observou-se que 26 (52%) participantes eram solteiras, 22 (44%) eram
casadas ou a viver em unido de facto, uma (2%) era divorciada e uma (2%) preferiu néo
responder a esta questdo. No que se refere a escolaridade, 18 (36%) eram licenciadas,
14 (28%) referiram formacdo além do ensino secundario, mas sem corresponder a
licenciatura, nove (18%) possuiam o ensino secundario e outras nove (18%) estudos
po6s-graduados. Relativamente ao pais de residéncia salienta-se a participacdo de 19
(38%) mulheres dos Estados Unidos da América (USA) e 14 (28%) do Reino Unido
(UK). Participaram também quatro (8%) mulheres do Canada, trés (6%) da Australia e
as demais participantes distribuiram-se em nimero unitario pelos seguintes paises (2%):
Bdsnia, Finlandia, Alemanha, Italia, Marrocos, Dinamarca, Croacia, Irlanda, Portugal,
Argentina e Malasia.

As participantes autorreportaram um diagnostico de MRKH definido ha
aproximadamente 13 anos (M = 12.88; DP = 10.85). Vinte e nove (58%) das mulheres
ja haviam realizado tratamento médico para a condi¢cdo de MRKH (n = 22; 75.9% com
uso de dilatadores vaginais e n = 7; 24.1% com recurso a vaginoplastia). Vinte e uma
(42%) participantes ainda ndo haviam realizado tratamento. Destas Gltimas apenas uma
(2%) se encontrava em tratamento aquando da recolha de dados, sendo este com a
utilizacdo de dilatador vaginal.

Instrumentos

O protocolo de avaliacdo deste estudo incluiu um questionario
sociodemografico (idade, estado civil, escolaridade e nacionalidade), um questionario
clinico (tempo de diagnostico e existéncia de tratamentos prévios ou atuais) e quatro
instrumentos de autorresposta, caracterizados em seguida pela sua ordem de
apresentacdo. De notar que foram usadas as versdes originais destes instrumentos, ou

seja, as versdes em lingua inglesa:



Depression, Anxiety and Stress Scale-21 (DASS-21; Lovibond & Lovibond, 1995).

Este instrumento de autorresposta composto por 21 itens permite avaliar a
presenca de sintomas psicopatologicos, apresentando trés subescalas, mais
precisamente de depressao (e.g., “Senti que a vida ndo tinha sentido”), ansiedade (e.qg.,
“Senti dificuldade em respirar”) e de stresse (e.g., “Tive dificuldades em me acalmar”),
constituidas por sete itens cada. Este instrumento € uma versdo reduzida da versdo
original da DASS, constituida por 42 itens (Lovibons & Lovibond, 1995). Cada item é
respondido numa escala de quatro pontos desde nao se aplicou nada a mim (1) a
aplicou-se a mim a maior parte das vezes (4), indicando a frequéncia com que cada
sintoma foi experienciado durante a Ultima semana. Quanto maior a pontuacdo, maior
a presenca de sintomatologia psicopatologica. A DASS-21 apresentou uma consisténcia
interna com os seguintes valores para as trés subescalas: Depressdo a =.91; Ansiedade
a = .84; Stresse a = .90 (Lovibond & Lovindond, 1995). No presente estudo foram
obtidos os seguintes valores de consisténcia interna: Depressdo, a = .93; Ansiedade, o

= .84 e Stresse, o = .88.
The Compassionate Engagement and Action Scale (CEAS; Gilbert et al., 2017)

Este instrumento de autorresposta composto por 39 itens permite avaliar a
compaixao em trés direcdes: Compaixao pelos outros, compaixao recebida dos outros
e autocompaixdo, sendo cada direcdo uma subescala constituida por 13 itens. Cada
subescala € ainda dividida em duas sec¢des: Compassionate Engagement (oito itens)
(e.g., “Evito pensar sobre o meu sofrimento e tento distrair-me e esquecer o assunto”),
focando a avaliacdo da motivacao e a adocdo de uma atitude calorosa e de aceitacéo
face ao sofrimento; e Compassionate Actions (cinco itens) (e.g., “Dirijo a minha
atengdo para o que possa ser benéfico para mim”), focando a avaliacdo das estratégias
Uteis adotadas face a emocBes e pensamentos negativos em situac@es dificeis (Gilbert
et al., 2017). Cada item é respondido numa escala de 10 pontos desde nunca (1) a
sempre (10). Quanto maior o resultado, maiores 0s niveis de compaix&o experienciados.
No estudo atual foi apenas considerada a subescala de Autocompaixdo. Na versao
original foram obtidos os seguintes valores de consisténcia interna: Autocompaixao -
Engagement, a = .77 (considerando apenas os dois itens relacionados com a

sensibilidade emocional) e a. = .72 (considerando os quatro itens de engagement com o



sofrimento); Autocompaixao - Action, o = .90. No presente estudo observou-se um

valor de o = .84 para o total da subescala de autocompaixao.
Chronic Illness-Related Shame Scale (CISS; Trindade et al., 2017)

A CISS é um instrumento de autorresposta composto por sete itens (“Sinto-me
insegura devido a minha doenca”), que permite avaliar a experiéncia de vergonha
relacionada com a doenca crénica e/ou 0s seus sintomas, numa escala de cinco pontos
desde nunca verdadeiro (0) a sempre verdadeiro (4). Quanto maior for o resultado da
soma dos itens, maior o nivel de vergonha experienciado em relagdo a doenca. A
consisténcia interna obtida no estudo de desenvolvimento da CISS variou entre .91 e .93
(Trindade et al., 2017). Na amostra do presente estudo a consisténcia interna obtida foi
de o= .95.

PsyFlex (Gloster et al., 2021)

Este instrumento de autorresposta ¢ composto por seis itens (e.g., “Eu determino o que
¢ importante para mim e decido como quero investir a minha energia”), que permitem
avaliar a flexibilidade psicolégica, estando enquadrada no modelo teérico da
Acceptance and Commitment Therapy (ACT; Hayes et al., 2006). Através deste
instrumento é possivel avaliar a presenca de seis componentes: Contacto com o0
momento presente, Valores, A¢do comprometida, Self como contexto, Desfusdo e
Aceitacdo (Hayes et al., 2006). Cada item é respondido numa escala de cinco pontos
desde muito raramente (1) a muitas vezes (5), indicando a frequéncia com que cada
situacdo foi experienciada durante os ultimos sete dias. Quanto maior o resultado
obtido maior a flexibilidade psicolégica demonstrada. A consisténcia interna da
PsyFlex foi calculada através do coeficiente de Raykov, tendo sido obtido um valor
de .91 ao longo de todas as amostras utilizadas (Gloster et al., 2021). No presente estudo,

o valor de consisténcia interna, calculado através do alfa de Cronbach, foi de o = .87.

Procedimentos

Os quatro instrumentos de autorresposta foram selecionados especificamente
pela sua relevancia neste estudo, sendo requerida a autorizagdo de utiliza¢do junto dos

seus autores, excluindo as de utilizacéo livre. Foi também requisitada a apreciagéo por
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parte da Comissdo de Etica do Instituto Superior Miguel Torga, sendo a mesma
aprovada (CE-P01-23).

O consentimento, idades entre os 18 e 0s 60 anos, o diagnostico de MRKH, e a
compreensdo da lingua inglesa, bem como o acesso a Internet (Google Forms; Péginas
atraves das quais o questionario foi disseminado) foram os critérios de inclusédo

definidos para este estudo.

No que diz respeito a divulgacdo do questionario, foram contactadas diversas
associacbes e clinicas internacionais (e.g., MRKH.be; Efermedades Raras: Mas
Visibles; RaDiOrg - Rare Diseases Belgium; Rare Disease Foundation; MRKH
Australia; BeautifulYou MRKH; MRKH Connect, entre outras), desenvolvidas com o
intuito de assistir pessoas com doencas raras, como o sindrome MRKH. As institui¢oes
que aceitaram colaborar na disseminagdo do questionario, receberam como material o
link referente ao Google Forms onde se encontrava alojado 0 questionario, um resumo
dos objetivos do estudo, templates de assisténcia a disseminacao (redes sociais), bem
como a aprovagdo do parecer da Comissdo de Etica do Instituto Superior Miguel
Torga. Estas instituicGes procederam a divulgacdo do estudo, usando 0s meios que
entenderam adequados para esse efeito. A recolha da amostra foi realizada desde marco
de 2023 até janeiro de 2024.

Analise de Dados

A analise estatistica foi realizada através do software IBM Statistics Package
for the Social Sciences (SPSS version 29 Chicago, IL, USA). Foram realizadas
estatisticas descritivas nas variaveis sociodemograficas e clinicas. As respetivas média
e desvio-padrdo foram calculadas para as variaveis continuas como a idade e o tempo
de diagndstico, bem como, para as variaveis em estudo. A analise de frequéncia e
respetivas percentagens foi realizada em variaveis categoriais (estado civil, educacao,
anterior e atual tratamento médico). O coeficiente de Pearson foi calculado, em
contexto de andlise exploratéria. Gignac e Szodorai (2016) e Funder e Ozer (2019)
definem que coeficientes de correlagdo entre 0.10 e 0.20 indicam uma pequena
correlacdo, entre 0.20 e 0.30 média, entre 0.30 e 0.40 grande, e superior a 0.40 muito

grande. Posteriormente foram realizadas varias regressdes lineares. Foram inseridos
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trés blocos de variaveis para analise: (1) idade, tempo de diagnostico, (2) vergonha
associada a doenca cronica e (3) autocompaixao e flexibilidade psicologica. Analises
semelhantes foram realizadas tendo a sintomatologia depressiva, ansiosa e 0 stresse
como variaveis dependentes e a vergonha associada & doenga e a flexibilidade
psicoldgica como variaveis independentes. A normalidade das distribui¢cbes das
variaveis foi verificada através de medidas de assimetria e curtose, demonstrando ndo
existirem grandes desvios a distribuicdo normal (Byrne, 2010). O fator de inflagdo de
variancia (VIF) e a tolerancia foram utilizados para avaliar a multicolinearidade dos
dados. Os valores de VIF foram inferiores a 1.31 e os de tolerancia superiores a 0.76.
Para testar a autocorrelagéo foi usado o coeficiente de Durbin-Watson. Valores de d =
2.22, foram registados para 0 modelo com a sintomatologia depressiva como variavel
dependente, de 2.30 para a sintomatologia ansiosa e de 2.34 para o0s sintomas de stresse.
De acordo com Tabachnick e Fidell (2007), estes valores encontram-se dentro do
intervalo admissivel entre 1.5 e 2.5. Foram utilizados testes t para amostras
independentes, por forma a comparar mulheres que haviam completado o seu
tratamento e aquelas que ainda ndo o tenham realizado. De acordo com Sawilowsky
(2009) os tamanhos do efeito d = 0.01 sdo considerados muito pequenos, d = 0.20
pequenos, d = 0.50 médio, d = 0.80 grande, d = 1.20 muito grande e d = 2.00 enorme.

A significancia estatistica foi considerada quando o valor de p era <.050.

Resultados

As médias, desvios-padrdo, minimos e maximos das variaveis em estudo sdo

apresentados na Tabela 1

12



Tabela 1

Médias, desvios-padrdo, minimos e maximos em cada uma das variaveis

consideradas (N = 50)

DASS-21 Depressdo
DASS-21 Ansiedade
DASS-21 Stresse
CISS

CEAS — Auto-
compaixao

PsyFlex

M DpP Min Max
8.72 6.52 0.00 21.00
6.88 5.32 0.00 19.00
9.02 5.50 0.00 21.00
18.24 9.00 1.00 28.00
55.76 18.80 16.00 87.00
20.80 5.39 8.00 30.00

Nota. DASS-21 Depressdo = Depression, Anxiety and Stress Scales, subescala da depressdo; DASS-

21 Ansiedade = Depression, Anxiety and Stress Scales, subescala de ansiedade; DASS-21 Stresse =

Depression, Anxiety and Stress Scales, subescala de stresse; CISS = Chronic Illness Shame Scale;

CEAS - Autocompaixao

autocompaixao; PsyFlex = PsyFlex Scale.

Compassionate Engagement and Action Scales, subescala de

A comparacdo dos grupos de participantes que realizaram tratamento médico e

0s que ainda ndo o efetuaram néo revelou a existéncia de diferencas estatisticamente

significativas no que respeita as variaveis em estudo (p > .050).

De modo a explorar as associacBes entre as varidveis analisadas, foram

calculadas as correlagdes, as quais se encontram apresentadas na Tabela 2.
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Tabela 2

Correlacgdes entre as variaveis em estudo

1 2 3 4 5} 6
1. DASS-21 Depresséao
2. DASS-21 Ansiedade 5%
3. DASS-21 Stresse B67** .80**
3.CISS A9** AT** .33*
4. CEAS — Autocompaixao -14 -.10 -.10 -.06
5. PsyFlex -50**  -40**  -42**  _35% 16

Nota. DASS-21 Depressao = Depression, Anxiety and Stress Scales, subescala da depressdo; DASS-21
Ansiedade = Depression, Anxiety and Stress Scales, subescala de ansiedade; DASS-21 Stresse =
Depression, Anxiety and Stress Scales, subescala de stresse; CISS = Chronic IlIness Shame Scale; CEAS —
Autocompaixdo = Compassionate Engagement and Action Scales, subescala de autocompaixdo; PsyFlex =
PsyFlex Scale.

*p <.050; **p <.001

Relativamente a associacdo entre os sintomas psicopatoldgicos de depressao,
ansiedade e stresse e a idade e tempo de diagnostico, apenas se observou uma correlacédo
de r = -.48 entre a idade e 0s sintomas depressivos e de r = -.44 entre o tempo de

diagnostico e os sintomas depressivos.

A Tabela 3 apresenta os resultados da analise de regressdo linear maltipla com

0s sintomas depressivos como variavel dependente.
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Tabela 3

Regressdo linear multipla com os sintomas depressivos como varidavel dependente

Variaveis R R? R? AR? F D B t p
ajustado

Modelo 1 49 24 21 24 733 .002

Idade -.34 -1.63 110

Temp diag -.17 -.80 427

Modelo 2 64 41 37 A7 1295 <.001

Idade -22 -1.16 251

Temp diag =21 -1.11 271

CISS 42 3.60 <.001

Modelo 3 69 47 43 07 5091 .019

Idade -.29 -1.58 122

Temp diag -.06 -.33 745

CISS 32 2.71 009

PsyFlex -.30 -2.43 019

Nota. Temp diag = Duragado do diagndstico de MRKH; CISS = Chronic Illness Shame Scale; PsyFlex = PsyFlex

Scale.

A regressdo linear permitiu concluir que o modelo 3 era significativo (R? = .47;
Fa, 45y = 5.91; p = .019), que explicam 47% do total da variancia relacionada com a
sintomatologia depressiva. A vergonha associada a doenga (B = .32; p = .009) e a
flexibilidade psicologica (B = -.30; p = .019) foram as duas variaveis relacionadas de
forma significativa com a sintomatologia depressiva. As variaveis da idade e tempo de

diagnostico ndo demonstraram uma relagéo significativa (p > .050).
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Na Tabela 4 sdo apresentados os resultados da andlise de regressdo linear

multipla com os sintomas de ansiedade como variavel dependente.

Tabela 4

Regressdo linear multipla com os sintomas ansiosos como variavel dependente

Variaveis R R? R? AR? F D B t p
ajustado

Modelo 1 47 22 20 22 1338 <.001

CISS 47 3.66 <.001

Modelo 2 53 .28 25 06  4.15 .050

CISS 37 2.83 .007

PsyFlex =27 -2.04 047

Nota. CISS = Chronic Illness Shame Scale; PsyFlex = PsyFlex Scale.

Os resultados demonstraram que o modelo de regressao 2 ficou no limite da
significancia estatistica (R?=.28; Fq, 47y = 4.15; p = .050), explicando 28% da variancia
dos sintomas de ansiedade. A analise do coeficiente de regressdo demonstrou que a
vergonha associada a doencga cronica (B = .37; p = .007), bem como a flexibilidade
psicologica (B = -.27; p = .047) foram consideradas variaveis significativas associadas
com a sintomatologia ansiosa.

Por Gltimo, a Tabela 5 apresenta os resultados da analise da regressao,
considerando os sintomas de stresse como variavel dependente e a vergonha associada

a doenca crdnica e a flexibilidade psicoldgica como variaveis independentes.
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Tabela 5

Regressdo linear multipla com os sintomas de stress como varidvel dependente

Variaveis R R? R? AR? F p B t p
ajustado

Modelo 1 33 .11 .09 A1 6.03 .018

CISS 33 2.46 .018

Modelo 2 47 22 .19 A1 6.39 .015

CISS 21 1.55 128

PsyFlex -.35 -2.53 015

Nota. CISS = Chronic Illness Shame Scale; PsyFlex = PsyFlex Scale.

Como se pode observar, o modelo de regressdao 2 revelou significancia
estatistica (R? = .22; F(1,47) = 6.39; p = .015), explicando 22% da variancia dos sintomas
de stresse. A flexibilidade psicoldgica foi a Unica que se mostrou associada aos
sintomas de stresse (f =-.35; p = .015).

Discussao

O presente estudo pretendeu compreender de que forma a vergonha relacionada
com a doenca cronica e processos de regulacdo emocional como a autocompaixao e a
flexibilidade psicolégica se relacionam com sintomas depressivos, ansiosos e de stresse,

numa amostra internacional de pessoas que apresentem a sindrome MRKH.

Os resultados obtidos no presente estudo ndo evidenciaram diferencas
significativas entre as participantes que realizaram ou ndo o tratamento médico para a

sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser. Estes dados sugerem que a intervencgao
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terapéutica ndo parece ser um fator determinante no bem-estar psicolégico das
pacientes diagnosticadas com a sindrome, sendo que na pratica, tal constatacdo pode
indicar que, para muitas destas pessoas o0 estado emocional, sentimentos de vergonha
relacionados com a doenca e mecanismos de regulacdo emocional, ndo estdo
necessariamente ligados ao facto de terem ou néo passado por intervencdes de correcgéo.
No entanto, como demonstrado por Audi (2014), o processo relacionado com o
tratamento pode ser fonte de emocdes negativas, no que diz respeito a escolha da
modalidade de tratamento, & manutencéo do tratamento (repeti¢do do processo para que
o canal vaginal permaneca viavel), ao (in)sucesso do mesmo, a cicatrizes, a
(in)existéncia de um parceiro, ao estigma social e a vergonha, mesmo em relacdo a
dores fisicas resultantes do processo (Jensen et al., 2024), sendo que a atitude com que
a paciente se apresenta em relagcdo ao seu sofrimento, aceitando-o e reduzindo os
pensamentos negativos, demonstra ser um fator determinante para o seu bem estar
psicoldgico, levando a uma resposta efetiva e ndo uma reacdo ansiosa (Heydari et al.,
2018; Cools et al., 2018).

Ao analisar as variaveis psicoldgicas envolvidas, verificou-se que algumas delas
sdo preditoras importantes de sintomatologia depressiva, ansiosa e de stresse. Quando
a variavel dependente considerada foi a sintomatologia depressiva, as variaveis que se
mostraram significativamente associadas foram a vergonha e a flexibilidade
psicoldgica. Este resultado destaca a relevancia do construto da vergonha relacionada
com a doenca crénica no desenvolvimento de sintomas depressivos, podendo ser
considerada destrutiva (Nordenstrom & Thyen, 2014), bem como a importancia da
flexibilidade psicolégica como um possivel fator de protecdo. As implicacGes praticas
do sentimento de vergonha para a depressdo sdo amplas, uma vez que esse sentimento
estd frequentemente associado a autoavaliacdo negativa, ruminacdo e autocriticismo
(Kim & Thibodeau, 2011), o que pode perpetuar o ciclo depressivo. Quando as pessoas
internalizam a vergonha, ha uma tendéncia para o isolamento social e o evitamento de
situacOes onde possam ser julgadas (Shoenleber & Berenbaum, 2012), agravando 0s
sintomas depressivos. Por outro lado, a flexibilidade psicoldgica oferece um importante
contraponto, funcionando como um fator de protecdo (Gloster et al., 2017). A
capacidade de adaptar pensamentos e comportamentos de maneira flexivel diante de
circunstancias adversas permite que os individuos dominem melhor as suas emocdes e

evitem a rigidez cognitiva que muitas vezes acompanha a depressdo. Em intervengdes
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baseadas na Terapia de Aceitacdo e Compromisso (ACT), a flexibilidade psicologica é
treinada como uma habilidade central para ajudar os pacientes a aceitar pensamentos e
emocdes dificeis sem se identificarem completamente com eles (A-Tjak et al., 2015), o
que pode aliviar a intensidade dos sintomas depressivos. Além disso, promover a
flexibilidade psicologica em contextos de tratamento da depressdo pode capacitar 0s
pacientes a explorar novas estratégias para enfrentar as adversidades, reduzindo a
necessidade de evitar situagdes que desencadeiem experiéncias internas negativas
(Fledderus et al., 2012; Levin et al., 2012). Desta forma, a flexibilidade psicoldgica ndo
s0 ajuda a reduzir os sintomas depressivos, mas também contribui para o

desenvolvimento de um funcionamento psicologico mais saudavel.

De forma semelhante, quando a varidvel dependente foi a sintomatologia
ansiosa, verificou-se que a vergonha relacionada com a doenca e a flexibilidade
psicoldgica também desempenharam um papel relevante. Estes resultados sugerem que
a vergonha pode ser vista como um potencial fator de risco, tanto para a depresséo,
quanto para a ansiedade (Audi, 2014), enquanto a flexibilidade psicol6gica pode atuar
como uma barreira contra a intensificacdo desses sintomas (Heydari et al, 2018). As
implicacBes praticas do sentimento de vergonha para a ansiedade sdo igualmente
significativas, uma vez que a vergonha tende a intensificar experiéncias negativas.
Individuos que experienciam vergonha em relacdo a sua condi¢do de salde, podem
evitar procurar ajuda (médica ou de pares) ou partilhar as suas dificuldades (Corrigan,
2004) o que, por sua vez, exacerba o ciclo ansioso. Intervenc6es terapéuticas como a
ACT podem abordar diretamente a vergonha e assim ajudar a desfazer esse ciclo,
promovendo a aceitagdo de si e das circunstancias negativas vividas (Luoma et al.,
2012), o que pode facilitar uma melhor gestdo dos sintomas ansiosos. No que diz
respeito a flexibilidade psicologica, a sua relevancia estende-se também a
sintomatologia ansiosa, oferecendo aos individuos o potencial para uma maior
tolerancia a experiéncias negativas e um maior controlo das emocdes, pensamentos e
comportamentos (Kashdan & Rottenberg, 2010). A flexibilidade psicoldgica permite
que os pacientes evitem reacfes automaticas de fuga ou evitamento, ndo permitindo
que as suas emocOes, pensamentos e impulsos condicionem o seu comportamento,
promovendo uma maior disposicao para enfrentar situacdes que geram desconforto ao
invés de evita-lo (Twohig & Levin, 2017). Assim, ao incentivar 0s pacientes a

aceitarem as suas emogdes e experiéncias sem julgamento e a explorar novos
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comportamentos, a flexibilidade psicolégica contribui para atenuar o impacto
debilitante da ansiedade e proporcionar uma vida mais equilibrada (Kashdan &
Rottenberg, 2010). Adicionalmente, essa capacidade de adaptacdo pode ajudar as
pessoas a comprometerem-se com comportamentos mais funcionais e congruentes com
0s seus valores pessoais, mesmo perante situacdes indutoras de ansiedade. Como
resultado, a flexibilidade psicoldgica ndo reduz apenas os niveis de sintomatologia

ansiosa, promovendo também uma maior qualidade de vida e funcionalidade geral.

Por outro lado, quando se trata do stresse enquanto variavel dependente, apenas
a flexibilidade psicoldgica se demonstrou uma varidvel significativa. Esse resultado
reforca a hipdtese de que uma maior capacidade de adaptacdo emocional e cognitiva,
central no conceito de flexibilidade psicoldgica, esta intimamente ligada a reducédo dos
niveis de stresse nas pacientes com MRKH (Halliburton & Cooper, 2015). As
implicacdes do sentimento de vergonha em relacdo ao stresse sdo cruciais para a
compreensdo do impacto emocional que essa emocao pode gerar. A vergonha pode
fazer com que as pacientes evitem situagdes em que se sentem julgadas, ameacadas ou
expostas, reagindo de forma defensiva automaticamente (Gilbert, 2003), contribuindo
para um ciclo de isolamento que aumenta o stresse percebido. Desta forma, abordar a
vergonha como parte das intervengdes de salide mental pode ter um efeito indireto na
reducdo dos niveis de stresse, uma vez que a superacdo desse sentimento pode aliviar a
carga mental destas pacientes para que enfrentem as suas dificuldades sem o peso
negativo do julgamento social ou da autocritica, podendo assim levar uma vida mais
funcional (Luoma et al., 2012). A flexibilidade psicolégica, por sua vez, destaca-se
como um fator essencial para mitigar os efeitos negativos do stresse. Ao permitir que
as pacientes aceitem as suas emocdes e experiéncias internas sem resisténcia, promove
uma melhor gestdo das pressbes quotidianas e dos desafios relacionados com a sua
condicédo de satde. Em particular, a flexibilidade psicoldgica favorece a capacidade de
gerir incertezas e desafios emocionais, minimizando a reatividade ao stresse (Gloster et
al., 2017). Assim, pacientes com maior flexibilidade psicoldgica sdo capazes de ajustar
0S Seus pensamentos e comportamentos de maneira adaptativa, o que lhes permite focar
nas acdes que realmente importam. Ao ajudar as pacientes a distanciarem-se das
narrativas internas de autocritica e vergonha, estas intervencGes criam espago para que
as emocOes negativas sejam vividas de forma menos intensa, invasiva e prejudicial. A

flexibilidade psicoldgica, ao enfatizar a aceitacdo de experiéncias internas e o
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compromisso com agdes baseadas em valores pessoais em conjunto com o mindfulness
e a adaptacdo do comportamento (Webster, 2011), apresenta potencial para mitigar os
efeitos de emocdes negativas, como a vergonha, e reduzir a vulnerabilidade a estados
emocionais como a depressdo, a ansiedade e o stresse (McCracken & Gutiérrez-
Martinez, 2011).

Este estudo apresenta algumas limitacbes que devem ser consideradas ao
interpretar os resultados. Primeiramente, o tamanho da amostra de pacientes com
MRKH. Ainda que esta seja uma condicéo clinica rara, 0 que remete para amostras
mais reduzidas, estudos futuros deverdo ser levados a cabo com o intuito de perceber
até que ponto os presentes resultados sdo replicados. Além disso, 0 uso de instrumentos
de autorresposta pode introduzir viés de resposta, uma vez que 0s participantes podem
ndo relatar as suas experiéncias emocionais de forma precisa, especialmente no que se
refere a sentimentos como a vergonha (apesar de se ter tentado salvaguardar este aspeto
pelo anonimato do questionario). Outro ponto a ser destacado € o desenho transversal
do estudo, que impossibilita a inferéncia de causalidade entre as variaveis analisadas.
Estudos futuros poderiam beneficiar de uma abordagem longitudinal para avaliar de
gue modo a vergonha e a flexibilidade psicologica evoluem ao longo do tempo e 0 seu
impacto na satide mental. Finalmente, a inclusdo de variaveis adicionais, como suporte
social e estratégias de coping, poderia fornecer uma visdo mais abrangente dos fatores

que influenciam a sintomatologia depressiva, ansiosa e de stresse nesta populacao.

Em sintese, os resultados obtidos reforcam a importancia da flexibilidade
psicolégica como um fator protetor significativo no que diz respeito aos sintomas
depressivos, ansiosos e de stresse, especialmente em populacdes vulneraveis como as
pacientes com MRKH. Adicionalmente, a associa¢do consistente entre a vergonha e a
sintomatologia depressiva e ansiosa sublinha o papel central dessa emocédo na
intensificacdo de estados emocionais negativos, sugerindo que a intervencao
terapéutica deve priorizar o trabalho/tema/a exploracéo da vergonha nestas mulheres.
Estes resultados oferecem implicagdes clinicas importantes, indicando que abordagens
baseadas em aceitagdo e mindfulness, que promovam a flexibilidade psicologica,
podem ser estratégias eficazes para mitigar o impacto emocional da condigdo. No
entanto, sdo necessarios mais estudos para explorar outras variaveis que possam

moderar ou mediar a relagéo entre esses fatores e os estados emocionais, aprofundando
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a compreensdo sobre os mecanismos subjacentes que contribuem para a saude mental

desta populacéo.
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INSTITUTO SUPERIOR
MIGUEL TORGA

Parecer da Comissio de Etica

Parecer: CE-P01-23

Projeto de Investigagiio: Processos de regulagdo emocional, funcionamento sexual e
sintomas emocionais negativos em pessoas com Mayer-Rokitanski-Kuster-Hauser ¢
pessoas com Endometriose

Investigadores: Mestrandas Raquel Fialho, Andreia Vilar ¢ Joana Rita Cunha Marques
¢ Professora Doutora Ana Galhardo

Data entrada: 3 de janeiro de 2023

Data de apreciagiio: 13 de janeiro de 2023

Fundamentagio do parecer

E um estudo com vista 4 realizagdio de investigagio de Mestrado em Psicologia Clinica,
na drea de Especializagio em Terapias Cognitivo-comportamentais,

O presente estudo tem como objetivo geral compreender aspetos de natureza psicolégica
das doengas Mayer-Rokitanski-Kuster-Hauser e Endometriose. Estd prevista a realizagio
de trés estudos que abordam os processos de regulagiio emocional e sintomas emocionais
negativos, o funcionamento sexual, em pessoas com MRKH. Estudo 1: a) descrever os
sintomas emocionais negativos de depressiio, ansiedade e stresse, bem como de vergonha
associada 4 doenga crdnica, em pessoas com MRKH portuguesas; b) explorar o papel de
processos de regulagio emocional de flexibilidade psicologica, autocompaixdo e
estratégias de coping na referida sintomatologia psicopatolégica. Estudo 2: explorar o
funcionamento sexual ¢ a imagem genital em pessoas com MRKH portuguesas, sua
relagiio com a vergonha associada & doenga cronica e sintomas emocionais negativos,
Estudo 3: idéntico ao estudo 1, mas realizado numa amostra internacional, contemplando
um protocolo numa versiio de lingua inglesa.
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A sindrome Mayer-Rokitanski-Kuster-Hauser (MRKH) ou aplasia mulheriana é
caraterizada por uma aplasia congénita do \itero ¢ de dois tergos superiores da vagina em
mulheres que dispdem de um cariotipo feminino normal. A parte genital externa tem
aparéncia normal ¢ a fungdio endocrina reprodutiva funciona também normalmente,
desempenhando as fungdes esperadas como, por exemplo, o desenvolvimento das
carateristicas sexuais secundérias, mais precisamente telarca ¢ pubarca (Herlin et al.,
2020). £ também comum, nesta sindrome, existir amenorreia e, em alguns casos, dor
pélvica (Herlin et al., 2020). Existem 2 tipos de sindrome MRKH, sendo que o tipo I se
carateriza pela auséncia de 2/3 da vagina e do titero e o tipo I[ se associa também a outros
alteragdes como malformagdes cardiacas, uroldgicas e otologicas (Kaplon et al., 2020).
A sindrome MRKH apresenta uma prevaléncia de 1:4000-1:5000. Os estudos que tém
vindo a ser realizados relativamente a esta sindrome ocorreram sobretudo nas éreas da
genética, cirurgia e transplante de Gterol (Herlin et al., 2020). A sindrome MRKH ¢ ainda
uma doenga rara, da qual pouco se sabe, sendo que, os estudos existentes abordam
fundamentalmente aspetos mais fisiopatolégicos, genéticos e ciriirgicos (Rebelo &
Monsores, 2019). Varios estudos demonstraram que mulheres diagnosticadas com
MRKH se percecionam como incompletas e imperfeitas, questionando até a sua
identidade feminina. Questdes como a percegdo do seu corpo e papel social e sexual sio
algumas das suas grandes preocupagdes, sofrendo, muitas vezes de perturbagles
relacionadas com estas. A imagem corporal tem um impacto significativo nas suas vidas
¢ assume uma valéncia dicotémica, no sentido em que o individuo apresenta uma
percegdo face a avaliagdo que os outros fazem de si e do seu aspeto corporal € uma atitude
relativa a apreciagio que faz de si mesmo (Mendes et al., 2021). A importéncia de analisar
a autoimagem genital prende-se com o impacto da mesma no funcionamento sexual, uma
vez que mulheres portadoras desta sindrome ndo conseguem ter relagies sexuais, Este
fator tem um impacto relevante nas suas vidas, nomeadamente no que diz respeito &
experiéncia de vergonha e qualidade de vida (Tsarna et al., 2022). A par destes aspetos,
a infertilidade ¢ a incapacidade de ter relagdes sexuais sdo considerados aspetos de
particular importincia, no sentido em que se podem associar a sintomas psicoldgicos que
afetam a saude mental de mulheres portadoras desta sindrome, sendo a ansiedade um
desses sintomas, Tém vindo a ser reportadas outras reagdes emocionais como choque,
confusiio, medo, depressio, fenémenos suicidas, isolamento, vergonha ou culpa, entre
outras (Heller-Boersma et al., 2009), podendo estas influenciar a adesiio ao tratamento,
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A par disto, a rede de suporte, quer sejam amigos ou familia, tem vindo a ser apontada
como tendo um papel salutogénico no que diz respeito 4 aceitagho emocional do
diagnostico.

O protocolo ¢ composto por questiondrios/inventirios de auto-resposta: Escalas de
Ansiedade Depressio e Stress (EADS-21), Cope Brief, Compassionate for Engagement
and Action Scales for Self, nas versoes portuguesas. Os autores autorizaram a utilizagiio
dos referidos instrumentos,

Os critérios de participagiio estao definidos, Pessoas com um diagnostico autorreportado
de MRKH maiores de 18 anos, que estejam disponiveis para participar voluntariamente
¢ que disponibilizam consentimento informado,

O processo de amostragem serd ndo probabilistico, por conveniéneia e “bola de neve”,
Num primeiro momento irfio ser contactados associagdes ou grupos de pacientes, sendo
solicitada a sua colaborag@io na divulgagio do estudo junto dos associados/membros.

A recolha de dados ¢ realizada através de um protocolo em formato online, com recurso
a aplicagfio Formulérios do Googleforms

E garantido que os dados serdo analisados an6nima e coletivamente, usados unicamente
para fins desta investigagfo, serdo armazenados com seguranga e privacidade e apenas os
investigadores terflo acesso aos mesmos.

Os instrumentos que constituem o protocolo de investigagdo nfio apresentam potencial de
provocar dano aos participantes.

Considera esta Comissfio de Etica que o estudo em causa cumpre os procedimentos éticos
requeridos.

Coimbra, 13 de janeiro de 2023
PI' A Comissfio de Ftica

e X)WV“\

(Joana Sequeira, Ph.D.)
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RE: [EXTERNE]: Permission to use the PsyFlex Scale

Benoy Charles <Charles.Benoy@chnp.lu>
para mim, andrew.gloster@unibas.ch

Bg Traduzir para portugués X

Dear Joana,
Thanks for your interest in the psyflex. Please go ahead and use it in your project.

| copy Prof Gloster in CC as he is the corresponding author

You find all necessary info in the paper

Please let us know if you need further info
Best, ¢

Mat beschte Gréiss / Meilleures salutations / Mit freundlichen GriiRen
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Inés Trindade <ines.almeidatrindade@gmail.com= @ terca,
para mim v

Bom dia Joana,

Obrigada pelo seu email. Tém autorizacZo para utilizar a CISS no vosso estudo.
Envio a escala em anexo. Existe apenas um score total, que se obtém através da soma de todos os itens.

Bom trabalho,

Inés A. Trindade, PhD

PostDoctoral Researcher

Department of Molecular and Clinical Medicine
Institute of Medicine

Sahlgrenska Academy

University of Gothenburg, Sweden

Integrated Researcher

CINEICC, Faculty of Psychology and Education Sciences
University of Coimbra, Portugal
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Apéndice 1

Texto de informacéo aos participantes e consentimento informado
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Emotion Regulation Processes and Emotional Negative
Symptoms in People with Mayer-Rokitansky-Klister-
Hauser Syndrome (MRKH)

Information Sheet

Before you decide to participate in this research, it is crucial to
understand why it is being done and what it entails. Please take the time
to read through this document carefully, and please do not hesitate to
ask the researcher any questions you may have. Please take your time in
deciding whether or not you would like to take part.

This study is being conducted as part of a Master in Clinical
Psychology project and aims to examine emotion regulation processes
(e.g., psychological flexibility, coping strategies, self-compassion) and
negative emotional states (e.g., depression, anxiety and stress symptoms)
in people with Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser Syndrome (MRKH).

Participation is voluntary and anonymous, and you may withdraw
at any time. It involves filling in a questionnaire, lasting approximately 15
minutes. The answers you provide will be used for research purposes
only and will be stored securely. Only the research team will have access
to this information.

Participation in the study is exclusively aimed at people with
MRKH aged 18 years or older.

The Instituto Superior Miguel Torga Ethics Committee has
reviewed this project and approved it.

If you have any questions or if you wish to obtain information
about the results of the study, please e-mail us:

mrkhresearchstudy@ gmail.com
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We want to thank you, in advance, for your collaboration. If you
would like to help us with this study further, we would be very grateful if
you could share the link to this survey with people.

The Research Team:
loana Marques, Dr

Ana Galhardo, PhD

Instituto Superior Miguel Torga, Coimbra, Portugal

Informed Consent

| delclare, by checking the option “l accept to participate in this study”,
that | agree to participate, having been informed about the study’'s aims
and procedures. | understand that participation in this study is entirely
voluntary and that | can withdraw from the study at any time.

___Yes, | do accept to participate in the research study “Emotion
Regulation Processes and Emotional Negative Symptoms in People with
Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser Syndrome (MRKH)”

____No, | do not accept to participate in the research study “Emotion
Regulation Processes and Emotional Negative Symptoms in People with
Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser Syndrome (MRKH)”
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