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RESUMO

Introducdo : As doencas cronicas afetam muitas dimensGes do Bem-estar Psicoldgico (BEP), da
qualidade de vida bem como as atividades fisicas e sociais dos individuos, com todas as
consequéncias e efeitos nefastos que poderdo dai advir. Entre essas doencas esta a Espondilite
Anquilosante (EA), considerada uma condig¢do sem alternativas de melhoras rapidas e de evolugdo
progressiva. Face a este enquadramento, o objetivo central deste trabalho pretende determinar a
influéncia das varidveis preditivas (sociodemogréficas, clinicas e psicossociais) do Bem-estar
Psicoldgico, na pessoa com EA, com o intuito de desenvolver estratégias de apoio e sensibilizacdo
para esta problematica.

Métodos: Conceptualizdmos um estudo de natureza quantitativa, transversal, descritivo-correlacional,
recorrendo a uma amostra ndo probabilistica constituida por 51 portadores, com idades
compreendidas entre 19 e 79 anos (M= 47,00; Dp= 14,14) e maioritariamente do sexo masculino
(70,59%). Utilizdmos instrumentos de medida aferidos e validados para a populagdo portuguesa:
escala de APGAR familiar, questionario SF-36, Escala de Bem-Estar Psicolégico (EBEP) e os
questionarios BASDAI e BASFI.

Resultados: O Bem-estar Psicologico € maioritariamente percecionado como elevado (47,1%). Na
generalidade traduz-se mais elevado no sexo masculino. Foi nas dimensdes crescimento pessoal e
autonomia, onde os portadores demonstraram melhores indices de BEP. Outras variaveis revelam um
efeito estatisticamente significativo sobre o BEP, concretamente: portadores com mais idade
apresentam menor capacidade em estabelecer relacbes positivas com os outros (p<0,05); portadores
integrados em familias mais funcionais apresentam maiores indices de BEP; maior idade de
diagndstico da doenca revela menor dominio do meio (p<0,05), menor capacidade em estabelecer
relacBes positivas com o0s outros (p<0,01) e pior score da EBEP (p<0,05); auséncia de sintomatologia
traduz maior capacidade em estabelecer relagbes positivas com os outros (p<0,01); quem pratica
exercicio fisico e um programa de reabilitacdo, apresenta maiores indices de BEP; pior QDV,

atividade da doenga e capacidade funcional, traduzem no geral pior perce¢do de BEP.

Conclusdo: As evidéncias encontradas salientam a importancia de uma reflexdo multidisciplinar de
forma a potencializar um melhor BEP, junto da pessoa com EA. Sugerimos que se aposte em
programas de Reabilitacdo, intervencfes junto da Familia e campanhas de sensibilizacdo, visando a
promocéo do BEP destes individuos.

Palavras Chave: Espondilite Anquilosante; Bem-estar psicol6gico; Reabilitacdo; Qualidade de Vida;

Familia






ABSTRACT

Introduction: Chronic diseases affect many dimensions of Psychological Well-being, quality of life
and the physical and social activities of individuals, with all the consequences and adverse effects that
may arise there from. Among these diseases are Ankylosing Spondylitis (AS), a condition which has
very few treatments and rapid disease progression. The objective of this paper aims to determine the
influence of predictor variables such as social, clinical and psychosocial, on the Psychological Well-
being of the patient with AS, in order to develop strategies to support and raise awareness of this
debilitating issue.

Methods: Conceptualize a study of quantitative, cross-sectional, descriptive, correlational, using a
non-probability sample consisting of 51 patients, aged between 19 and 79 years (M = 47.00, SD =
14.14) and the majority males (70.59%). We used measuring instruments calibrated and validated for
the Portuguese population: Family APGAR scale, SF-36 scale, the Psychological Well-being scale
(EBEP) and BASDAI and BASFI questionnaires.

Results: The Psychological Well-being is mostly perceived as high (47.1%), and it also generally
translates higher in males. Carriers showed better rates of Psychological Well-being in the autonomy
and personal growth dimensions. Other variables show a statistically significant effect on the
Psychological Well-being index, namely: older patients have less ability to establish positive
relationships with others (p 0.05); carriers integrated into functional families scored higher rates of
Psychological Well-being; higher age diagnosis of the disease lowered the Psychological Well-being
score (p 0.05), lower ability to establish positive relationships with others (p 0.01) and worse score
of Psychological Well-being (p 0.05), absence of symptoms reflects a higher ability to establish
positive relationships with others (p 0.01), those who practice exercise and rehabilitation program
present the highest rates of Psychological Well-being; worse quality of life, disease activity and
functional capacity, translate into worse overall perception of Psychological Well-being.

Conclusion: The evidence underlines the importance of a multidisciplinary approach in order to
enhance a better Psychological Well-being index for a person with AS. We suggest that investing in
rehabilitation programs, interventions with family and awareness campaigns aimed at promoting the
Psychological Well-being of these individuals will improve their Psychological Well-being Index
scores and quality of life.

Keywords: Ankylosing Spondylitis; Psychological Well-Being; Rehabilitation, Quality of Life,
Family
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1 - INTRODUCAO

Os efeitos da doenca na vida dos individuos podem ser profundos e podem interferir com
todos os dominios bio-psicossociais. Cada vez mais devemos considerar que, um corpo, sdo
ou doente € sempre um corpo em relacdo, articulado por movimentos, com sentimentos e
emocdes que lhe sdo caracteristicos. As doengas cronicas afetam muitas dimensdes do Bem-
estar psicoldgico (BEP), da qualidade de vida (QDV), bem como as atividades fisicas e
sociais dos individuos que delas sdo portadores, com todas as consequéncias e efeitos
nefastos que poderdo dai advir. Entre essas doengas estd a Espondilite Anquilosante (EA),
considerada uma condigdo sem alternativas de melhoras répidas, de evolucdo progressiva,
que causa problemas de saude a varios niveis, problemas sociais e econémicos.

Em Portugal, é cada vez mais elevado o numero de individuos portadores de Espondilite
Anquilosante, referenciada como pertencente ao grupo das Espondilartropatias, doencas
reumaticas cronicas e inflamatérias (Cardoso, Capela & Pires, 2010; Santos & Godinho,
2008; Silva & Portelinha, 2006). Em muitos casos, ndo ha possibilidade de esconder ou
dissimular os problemas causados por esta doenca, 0 que traduz prejuizos no contato com o
trabalho, familia, e/ou ainda nas a¢cdes mais simples de realizar como vestir-se ou andar, ou
simplesmente olhar-se ao espelho. Postas estas consideracGes & extremamente imperioso
debrucarmo-nos nestas questdes embaragosas e devastadoras que atormentam este grupo de
individuos e investigar no sentido de se conhecer o seu Bem-estar psicolégico, bem como o0s
determinantes sociodemograficos, clinicos e psicossociais do mesmo.

Dificuldades na vida quotidiana sdo devidas a atividade motora limitada que torna
impossivel o pleno funcionamento e afeta negativamente o estado psicoldgico destes
individuos, bem como a sua qualidade de vida. Compreender 0s processos pelos quais um
doente passa quando se confronta com uma situacdo de doenca cronica como a EA, pode
tornar os profissionais de salde cada vez mais capazes de ajudar estes individuos a lidar com
a sua doenca. Viver com a EA, impde limitagdes e restri¢des significativas no estilo de vida e
nas rotinas dos individuos que poderdo colocar em risco 0 seu Bem-estar psicolégico.
Ortancil et al. (2010) sublinham no seu estudo (cujo objetivo foi determinar as relacdes entre
a doenca e o estado psicologico em individuos com espondilite anquilosante) que, numa

doenca cronica, como a EA, que provoca deformidades, diminuicdo da forca de trabalho,
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podendo originar distdrbios de diversas ordens, é importante e faz todo o sentido a avaliacao
do estado psicologico nestes individuos.

A deterioracdo fisica causada por esta patologia, afeta o ser humano como um todo,
devido a sua caracteristica de “ser” biopsicossocial, ocasionando problemas psicologicos e
sociais concomitantes com a progressao da doenca. Esta é outra explicacdo valida para a
importancia desta tematica.

Apesar de outras designacdes atribuidas a esta patologia, o termo EA foi introduzido em
1900. Sem a ajuda de resultados radioldgicos ou laboratoriais, o diagnostico era efetuado
apenas com base na experiéncia clinica (Sieper et al., 2009).

Do grego ankilos (curvatura), arton (articulagdo) e agkulosis (auséncia de movimento), a
primeira descricdo histérica da EA, surge em 1559 por Realdo Colombo ao descrever
anatomicamente no seu livro, dois esqueletos com alteracBes tipicas desta patologia. No
entanto, estudos paleopatoldgicos de mumias egipcias sugerem que esta patologia atinge a
humanidade desde a antiguidade (Sieper, Braun, Rudwaleit, Boonen & Zink, 2002).

Caracterizada por ser uma doenca dolorosa e progressiva (Silva & Portelinha, 2006),
pode afetar todas as articulacdes, embora com maior incidéncia no esqueleto axial (coluna e
articulacbes sacroiliacas) e insercdes tendinosas (Canhdo, Fonseca, Casteldo, & Queiroz,
2001), com inflamacdo assética do tecido sinovial, ligamentos espinhais, discos
intervertebrais e facetas articulares (Cardoso et al., 2010). A evolugcdo da EA costuma ser
ascendente, atingindo a coluna dorsal e cervical, desenvolvendo uma postura caracterizada
pela retificacdo da lordose lombar e acentuacdo da cifose dorsal e cervical (posicdo curvada
para a frente). Este efeito de “postura de esquiador” presente na evolugdo progressiva da EA
é ocasionado devido a fusdo das articulacBes costovertebrais, vertebrais e sacroiliacas. A
osteoporose, a dificuldade em permanecer de pé e a rigidez (de predominio matinal) sdo
outras manifestacfes esqueléticas caracteristicas da EA. As modificacBes estruturais sao
causadas pelo excesso de osteoproliferacdo ao invés da osteodestruicdo, resultando na
ossificacdo dos ligamentos da coluna vertebral, com a formacéo de sindesmofitos e evoluindo
para a perda total da mobilidade articular, chamada de anquilose (Braun & Sieper, 2007).
Portadores de EA com sindesmofitos (ossificacdo dos ligamentos da coluna vertebral) tém a
densidade dssea reduzida, sugerindo que o crescimento Gsseo e a perda 0ssea ocorrem em
paralelo (Karberg, Zochling, Sieper, Felsenberg & Braun, 2005).

Para além dos problemas esqueléticos, os problemas extra-esqueléticos tais como lesdes
gastro-intestinais, cardiacas (insuficiéncia adrtica), oculares (uveite) e cutaneas, sdo também

uma realidade (Keat, 2010; Sociedade Portuguesa de Reumatologia, 2005). Os olhos séo
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frequentemente atingidos por processos inflamatorios, com dor e congestdo (vermelhidao),
sendo por vezes a primeira manifestacdo da doenca (Keat, 2010; Silva & Portelinha, 2006).
As caracteristicas principais desta doenca traduzem-se, em suma, por rigidez e dor
inflamatdria axial. Inicialmente poderdo surgir de forma insidiosa, evoluindo posteriormente
para um quadro cronico. De acordo com Cruz e Branco (2002, p.246) “Numa fase adiantada
da doenca, por vezes o grau de incapacidade reflete as sequelas das entesites, existindo fusdo
das articulagdes sacroiliacas e anquilose vertebral, mesmo que os fendmenos inflamatorios
tenham sido ultrapassados”.

Pela elevada prevaléncia que a EA apresenta na populacdo, surgiu a necessidade de
desenvolver critérios de classificagdo, modificados pela ultima vez em 1984, em Nova
lorque. Sdo conhecidos como os critérios de Nova lorque Modificados, traduzidos por um
critério radioldgico, (a sacroileite documentada na radiografia) e trés critérios clinicos
correspondentes a dor na parte inferior das costas e rigidez com duracdo ha mais de trés
meses (melhoram com exercicio mas ndo com o repouso), limitacdo da amplitude de
movimento da coluna lombar (no plano sagital e no plano frontal) e limitacdo da expanséo
toracica (Canhdo et al., 2001). A pesquisa do antigénio de histocompatibilidade, HLA B27,
quando positivo, indica que existe maior probabilidade de ocorrer EA, no entanto nao serve
para confirmar o diagnostico. O diagnostico de EA é definitivo se presente o critério
radiolégico em associagcdo com pelo menos um dos critérios clinicos ( Braun & Sieper, 2007;
Silva & Portelinha, 2006).

Younes et al. (2010) referenciam que o diagndstico precoce, seguido de um tratamento
adequado, pode diminuir o custo socioeconémico da EA. Os mesmos autores concluiram
num estudo realizado na Tunisia, que o suporte fisico da familia foi relatado em 74% dos
individuos, o apoio financeiro por 52% e o apoio psicoldgico por 90% dos individuos. Séo
varios os estudos realizados, que evidenciam o apoio financeiro e psicol6gico como positivos
(Rkain et al., 2007).

A dor € inicialmente descrita pelos portadores desta patologia pela dificuldade de
localizagdo num ponto especifico, insidiosa, intermitente e monolateral. Posteriormente €
persistente e bilateral. Associa-se a rigidez ap6s longos periodos de inatividade, sobretudo
durante a noite e de manhd. Os individuos apresentam dificuldade em dormir e, por
conseguinte, a fadiga constitui também um sintoma evidente da doenca (Canh&o, Godinho &
Associacdo Nacional de Doentes com Espondilite Anquilosante, 2006; Salvarani & Fries,
2009). A dor alivia com a mobilizagdo, o exercicio fisico e o banho quente, o que explica o

seu predominio ser mais evidenciado no periodo noturno. Rodrigues (2009) faz referéncia ao
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longo do seu estudo, a diversos autores, que demostram que ao longo do tempo, e numa
tentativa de limitar a dor, ocorrem modificacbes posturais, as quais podem frequentemente
comprometer a mobilidade. Roura (2005) sublinha que as doencgas reumaticas provocam ao
longo da sua evolugao, incapacidade e dor crénica que podem desenrolar transtornos psicolégicos.

A fadiga representa o terceiro sintoma comum mais relatado pelos individuos portadores
de EA, apos a dor e a rigidez. Aissaoui et al., (2012) relatam a existéncia de estudos em que a
fadiga se apresenta como principal sintoma, em 50 a 65% dos casos. No seu estudo sobre a
fadiga na EA, este autor concluiu que a maioria dos individuos apresentou fadiga (66,4%) e
que o principal preditor da mesma foi a atividade da doenca. No entanto, o estado psicologico
e os disturbios do sono estdo também associados a fadiga. Igualmente, Missaoui e Revel
(2006) concluiram que a fadiga € influenciada negativamente por disturbios de sono e tem
uma forte relacdo com a dor e a rigidez. A QDV desses individuos é consideravelmente
reduzida, sendo que a actividade fisica regular ajuda a aliviar a fadiga e por conseguinte a
melhorar a qualidade de vida. Esta foi a conclusdo deste autor num estudo de revisdo da
literatura sobre fadiga nos individuos com EA, sendo analisados para 0 mesmo efeito 21
artigos.

Num outro contexto, podemos afirmar que a EA constitui uma das doencas com mais
implicacdes psico-familiares e socioprofissionais, na medida em que influencia ao nivel de
absentismo laboral e das reformas precoces. Esta doenca tem um forte impacto no Bem-estar
psicoldgico e QDV das pessoas que dela sdo portadoras. Geralmente, entre 0 aparecimento
dos primeiros sintomas e o diagnostico definitivo desta doenca, passam-se anos, em média, 5
a 10 anos e, por conseguinte, o tratamento muitas vezes € tardio, o que vem de encontro ao
estudo realizado pela Associacdo Nacional de Doentes com Espondilite Anquilosante
(ANEA), cujo objetivo principal do mesmo foi caraterizar a EA em doentes portugueses
(Canhdo et al., 2006).

Os primeiros sintomas da Espondilite Anquilosante surgem habitualmente na
adolescéncia e adultos jovens (antes dos 30 anos de idade) (Keat, 2010; Santos & Godinho,
2008; Sieper et al., 2002), sendo que afeta trés vezes mais 0s homens do que as mulheres,
numa proporgdo de 3:1 (Keat,2010; Peixoto et al., 2005; Sieper et al., 2002). O inicio da
doenca com idade superior a 40 anos € raro (SPR, 2009; Silva & Portelinha, 2006). A falta de
flexibilidade, a dificuldade em dormir, a preocupacdo com a aparéncia e eventuais
complicacOes, representam as principais preocupacdes dos individuos com EA podendo por
estas razdes, esta ser uma patologia com um profundo impacto na qualidade de vida, seja a

nivel fisico, social, assim como a nivel do Bem-estar psicologico. Aparecendo esta numa
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idade muito jovem, possui um forte impacto economico quer para o individuo, como também
para a sociedade (Sieper et al.,, 2002). Atualmente e desde a ultima década, pelas
circunstancias que a sociedade esta a enfrentar, & importante estudar o fenémeno do bem-
estar na vida das pessoas, neste caso em particular das pessoas portadoras de espondilite
anquilosante.

A EA ocorre em todo o mundo, atinge todas as etnias, com uma taxa de prevaléncia
global é de 1,9% (Sieper, et al., 2002). De acordo com Silva e Portelinha (2006) a prevaléncia
na populagéo branca varia entre 0,5 e 1%, apesar de poder atingir 4% da populacdo em alguns
grupos étnicos.

E cada vez mais importante a atencdo voltada para os individuos portadores de EA,
prendendo-se este facto “com a grande prevaléncia que esse grupo tem apresentado”
(Rodrigues, 2009, p.16). De acordo com a Sociedade Portuguesa de Reumatologia (SPR)
(2005), a taxa de prevaléncia ainda ndo esta bem estudada, contudo, estima-se que seja de 2 a
3 casos em cada 1000 individuos. No Médio Oriente esta doenca é pouco frequente (0,07%),
assim como no Japdo (0,007%). Nas criancas esta doenca é rara, no entanto, quando surgem
os sintomas, evoluem para manifestacbes mais severas, situacdo também presente nos
individuos do sexo masculino relativamente ao sexo feminino. Regra geral, a sua evolugdo
apresenta uma grande variabilidade, desde casos bem-tolerados até casos com anquilose total e
incapacidade extrema.

Estimula-se que em Portugal existam 30000 a 50000 casos com espondilite anquilosante
(Silva & Portelinha, 2006). Uma publicacdo do Observatorio Nacional das Doencas
Reumaticas (2006) aponta para 0,6%, semelhante em ambos 0s sexos, valor obtido a partir de
um questionario em que foram avaliados 1.238 individuos.

A etiologia € ainda desconhecida (Freitas, 2011; Silva & Portelinha, 2006). Nao é uma
doenca infecciosa (Silva & Portelinha, 2006) contudo, de acordo com Roura (2005) é uma
doenca cujo agente desencadeador esta fortemente ligado a um factor ambiental,
nomeadamente a alguns tipos de bactérias. Infec¢des entéricas com Klebsiella pneumoniae e
Escherichia colli tém sido implicadas na patogénese da EA, em hospedeiros geneticamente
susceptiveis (Sieper et al., 2002).

A bibliografia consultada aponta igualmente para uma predisposi¢do genética e familiar
associada ao HLA B27. Nao é uma doenca estritamente hereditaria, no entanto, os familiares
dos doentes com EA tém maior probabilidade de desenvolverem a doenca. O risco individual
de desenvolver EA estd aumentado 5 a 16 vezes nos familiares em primeiro grau de

individuos com esta doenca. A presenca do antigénio de histocompatibilidade HLA B27 esta
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associada a um risco aumentado de desenvolver EA (Silva & Portelinha, 2006), como ja
anteriormente foi referenciado.

A EA é uma doenca cronica para a qual ainda ndo existem meios curativos. Cravo,
Tavares e Silva (2006) ao realizarem o seu estudo relativo a terapéutica na EA referem que
nas Ultimas décadas as opcOes terapéuticas para a EA tém estado limitadas. O objetivo, visa
reduzir a dor e a rigidez e por conseguinte prevenir as deformidades osteoarticulares, evitar a
retraccao tendinosa e as complicacOes a nivel respiratorio. Paralelamente, o tratamento visa a
reabilitacdo psicossocial e profissional do individuo, com vista a atingir niveis fisicos e
psicoldgicos saudaveis (Cardoso et al., 2010; Silva & Portelinha, 2006).

Historicamente e de acordo com a bibliografia consultada, a reabilitacdo surge como
meio fundamental no tratamento destes doentes, com 0s objetivos principais de preservacao
da flexibilidade espinhal, prevengdo de deformidades posturais, fortalecimento muscular,
reducdo da dor e melhoria funcional. Recorre-se a Medicina Fisica e de Reabilitacdo (MFR)
“considerada como uma opc¢ao terap€utica na melhoria da sintomatologia, fun¢ao e qualidade
de vida” (Cardoso et al., 2010, p.46).

Para o tratamento da EA sdo utilizados os anti-inflamatérios ndo esterdides (AINE) e
medidas de MFR (Canhdo et al., 2001; Cardoso et al., 2010; Costa & Monteagudo, 2008).
Atualmente estdo a ser usadas terapéuticas biologicas, agentes antagonistas do fator de
necrose tumoral o (anti-TNFa) com resultados evidentes, pelo que representam uma
expectativa favoravel quanto a possibilidade de interferir efetivamente na progressdo da
doenca (Zochling et al., 2006). Burgos-Vargas et al., (2009) sugerem que a melhor alternativa
terapéutica medicamentosa, principalmente em casos recentes, é o fator anti-necrose tumoral,
por isso torna-se imprescindivel o diagndstico precoce. Maksymowych (2009) aponta que séo
necessarios novos ensaios clinicos em portadores no inicio da doenca, antes do aparecimento
de lesdes significativas na coluna vertebral, verificando assim o uso da terapia anti fator de
necrose tumoral precoce.

A maioria dos individuos com EA ndo precisa de procedimentos cirdrgicos. Em casos
especiais recorre-se ao reposicionamento das articulacées do quadril ou joelho. A cirurgia da
coluna geralmente ndo é recomendada, porém quando realizada, as osteotomias maltiplas em
que os discos intervertebrais ndo estdo anquilosados torna-se cirurgia de maior elegibilidade.
Reserva-se a indicacdo da osteotomia de subtracdo com ressec¢do do pediculo vertebral para
as situacbes nas quais os discos intervertebrais estdo anquilosados (Defino, Rodriguez-
Fuentes & Piola, 2002).
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O exercicio fisico ¢ um elemento necessario no tratamento de varias doencas, entre elas a
EA, no qual é planeado conforme a necessidade do individuo e com objetivo de melhorar ou
manter a aptiddo fisica (Zochling et al., 2006; Ribeiro, Leite, Silva & Sousa, 2007).

A prética de exercicio fisico é benéfica na melhoria do Bem-estar psicologico dos
individuos com EA (Rodrigues, 2009). Este espeto é defendido igualmente por Costa e
Monteagudo (2008), ao afirmarem que sdo varias as investigacGes que tém demonstrado
relacdo positiva entre a pratica de exercicio e 0 bem-estar e consequentemente uma melhoria
da qualidade de vida. Por outro lado, de acordo com varios estudos, parece ser consensual
associar a pratica de exercicio fisico beneficios de natureza biologica, psicologica e social
(Rodrigues, 2009). De acordo com Peixoto et al. (2005) os sintomas tendem a melhorar com
a pratica de exercicio moderado, contribuindo também de forma consideravel para a
economia dos gastos em salde publica, através da prevencdo ou tratamento dos efeitos
nefastos decorrentes do sedentarismo.

Um plano de sessdes de reabilitacdo trés vezes por ano é o desejavel, permitindo, além
do tratamento especializado, a aprendizagem de exercicios para o individuo poder dar
continuidade no domicilio (Silva & Portelinha, 2006).

Devido aos problemas psicoldgicos e sociais concomitantes com a progressdo da doenca,
é importante 0 acompanhamento psicologico destes individuos, uma vez que pode trazer
varios agravamentos pelo facto de ndo aceitar a doenca, uma vez que a postura e as suas
limitacbes sdo visiveis e limitantes (Baysal et al., 2011). A EA tem uma correlacdo
diretamente proporcional com a ansiedade e a depressdo. As alteracdes psicoldgicas parecem
ser a longo prazo. A justificar esta o estudo de Martindale et al. (2006), ao referirem que 0s
scores médios permaneceram estaveis no periodo de 18 meses de evolugdo da doenca.

O Bem-estar e a esséncia de uma vida feliz sdo caracteristicas que se procuram
compreender desde a antiguidade. Assim sendo, a investigacdo estd preocupada em
desvendar 0s processos subjacentes as experiéncias de vida felizes, com o intuito de
contribuir para a promocéo de vidas e sociedades com um maior bem-estar. Bem- estar, é
parte integrante da definicdo de salde e a salde é a variavel que melhor explica a qualidade
de vida. Tradicionalmente, o conceito de bem-estar identificava-se com a dimensao material
(o rendimento econdmico), contudo a partir dos anos 60, a dimenséo é global, valorizando
outras dimensdes como a saude, as relagdes socias, o trabalho e a liberdade (Novo, 2003).

A dimensdo do Bem- estar tem sido estudada em duas linhas de investigacdo, sendo elas
0 Bem-Estar Subjetivo (BES) e o Bem-Estar Psicolégico (BEP). Para Keyes, Shmotkin e

Ryff (2002) os constructos de bem-estar subjetivo e bem-estar psicoldgico, embora
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concetualmente relacionados, sdao empiricamente separados. Possuem raizes, percursos e
orientacdes distintas (Novo, 2003). Enquanto o modelo do BES permite determinar apenas a
felicidade sentida pelo individuo e sentimentos positivos, integrando as dimensdes de Afeto e
Satisfacdo com a Vida — perspetiva hedonica —; o modelo do BEP permite identificar o
sentimento de felicidade em dominios psicolégicos diversos e quais 0s recursos psicoldgicos
que a pessoa detém ao nivel da aceitacdo de si e do seu relacionamento interpessoal, assim
como do seu dominio com o ambiente — perspetiva eudaimonica — (Galinha & Ribeiro,
2005). O BEP encontra-se associado ao ser em mudanga, na procura do crescimento e
desenvolvimento pessoal (Novo, 2003). Assim, a perspetiva eudaiménica é mais abrangente
que a heddnica. O bem-estar € mais do que a felicidade pessoal, traduzindo-se mais no que a
pessoa faz ou pensa, no potencial humano e ndo na forma como se sente (estado subjetivo de
felicidade/prazer).

Em comum, os dois modelos podem avaliar a percecao de felicidade e de satisfacdo com
a vida. Na opinido de Novo (2003), o BEP constrdi-se por referéncias aos outros e ao mundo,
numa relagdo de intersubjetividade. E a partir do relacionamento interpessoal que a
identidade pessoal e o bem-estar psicoldgico se constroem e ndo por referéncia ao proprio. E
um constructo recente que surgiu no final da década de 80. O constructo de Bem-estar
psicoldgico tem sido utilizado para compreender o funcionamento psicolégico positivo e o
ajustamento psicologico (Ryff, 1989a,b). Proposto por Carol Ryff, em 1989, o autor aborda-o
como um constructo multidimensional, o qual abrange caracteristicas de natureza cognitiva e
afetiva, as quais permitem identificar as qualidades e fragilidades do funcionamento
psicoldgico. O BEP inclui conceitos como a satisfacdo com a vida, a felicidade, as emocgoes
agradaveis, os sentimentos de realizacdo pessoal e satisfacdo com o trabalho e a qualidade de
vida, em detrimento de sentimentos negativos e desagradaveis (Diener, Scollon & Lucas,
2003; Novo, 2003). O modelo tedrico desenvolvido por Ryff (1989a,b) pretende exatamente,
compreender o funcionamento mental normal a partir do reconhecimento da existéncia de
recursos psicoldgicos. Concebe, entdo, um modelo multidimensional, com novos indicadores
de Bem-estar que vao além da satisfacdo com a vida e da felicidade.

A avaliacdo positiva e aceitagdo de si, um sentimento de continuo desenvolvimento
como pessoa, a crenca de que a vida pessoal é importante e significativa, o estabelecimento
de relacbes positivas com 0s outros, a capacidade para gerir a propria vida e as exigéncias
externas com eficacia e um sentido de determinagdo pessoal face a realizacdo de objetivos
pessoais, constituem as vias de construcdo do Bem-estar psicologico e refletem,

naturalmente, os sentimentos de satisfacdo e felicidade de cada um consigo préprio, com as
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suas condi¢des de vida sociais, relacionais, com as realizacdes pessoais do passado e com as
expetativas do futuro (Novo, 2003). O BEP surge assim como um conceito que traduz o
resultado de um desenvolvimento e funcionamento positivos neste conjunto de dimensdes
que abrangem a area da percepcdo pessoal e interpessoal, a apreciacdo do passado, o
envolvimento no presente e a mobilizacdo para o futuro, assumindo um caracter amplo e
representativo do funcionamento psicologico positivo ao nivel privado (Novo, 2005). O
sentido de felicidade, neste modelo, ultrapassa a ideia de que ela é um fim em si mesma ou
constitui um objectivo de vida, para ser considerada como produto do desenvolvimento e da
realizacdo da pessoa humana (Ryff, 1989b).

O BEP traduz a avaliacao acerca da vida dos sujeitos, naquele momento e ao longo da
vida, ndo significando propriamente saide psicoldgica, mas refletindo um aspeto de bem-
estar necessario, mas ndo suficiente, para que estes considerem que estdo bem na vida
(Diener et al., 2003; Albuquerque & Troccoli, 2004).

Este modelo traduz assim, a avaliacdo subjetiva que os individuos fazem das suas vidas.
Ryff (1989ab), Ryff e Keyes (1995), Novo (2003), Ryff e Singer (2008), Rodrigues (2009)
determinam seis dimensdes que englobam as caracteristicas fundamentais do funcionamento
do individuo relacionadas com o Bem-estar psicoldgico: a aceitacdo de si, 0 crescimento

pessoal, os objetivos de vida, as relacdes positivas com os outros, 0 dominio do meio e a autonomia:

1. A auto-aceitacdo ou a aceitacdo de si, constitui um elemento fundamental da satde
mental, sendo uma caracteristica que revela um nivel elevado de auto-conhecimento,
excelente funcionamento e maturidade.

2. O crescimento pessoal decorre da necessidade permanente de crescimento do
individuo e da sua evolugdo pessoal, no sentido do aperfeicoamento, bem como a
pré-disposicao para se envolver em novas experiéncias para ultrapassar desafios ou
obstaculos que se apresentam em diferentes fases da sua vida.

3. Os objetivos de vida constituem a dimensdo do Bem-estar psicolégico que diz
respeito as crencas do individuo em relagdo a uma variedade de prop6sitos de vida.
Devem ser entendidos como a manutencdo de objetivos, intencdes e sentido de
direcdo perante a vida, mantendo o sentimento de que a vida tem um significado. O
individuo com propositos ou objetivos de vida tem maior possibilidade de alcancar

uma maior integragdo emocional, no presente e no futuro.
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4. O relacionamento positivo com o0s outros, manifesta-se através dos fortes
sentimentos de empatia e afeicdo para com 0s outros, na capacidade de amar
profundamente, de manter amizade e de identificagdo com o outro.

5. O dominio do meio representa a capacidade do individuo de escolher e criar
ambientes adequados as suas caracteristicas psicologicas, de participar de forma
acentuada no meio em que se encontra inserido e a capacidade de controlo e
manipulacdo de ambientes mais complexos.

6. A autonomia expressa a capacidade do individuo para a auto-avalia¢do, bem como a
resisténcia a aculturacdo e independéncia face a aprovacgdes externas, dando-lhe a
possibilidade de auto-determinacdo. Este fator permite ao individuo ter maior senso
de liberdade em relacdo as normas vigentes, resisténcia as pressdes pessoais e a
revelacdo da capacidade de se confrontar com os problemas da vida de forma mais

positiva, com base em critérios pessoais.

Todas estas dimensdes envolvem o eu na relagdo com o mundo interpessoal. As seis
dimensdes deverdo ser encaradas como componentes do proprio bem-estar e ndo como
contribuindo para o bem-estar.

Assim sendo, o BEP reproduz a avaliacdo acerca da vida, em determinado momento e ao
longo da mesma. Nao significa propriamente salde psicologica, mas reflete o bem-estar
necessario para se considerar que se esta bem na vida. Em geral, considera-se que as pessoas
com BEP valorizam-se a si proprias, sao mais autoconfiantes, e sentem-se mais capazes para
ajustar e controlar a realidade em que estdo inseridas. O BEP permite identificar o grau de
satisfacdo e de felicidade que um individuo sente em dominios psicoldgicos diversos e de que
recursos psicologicos dispde, quer na relacdo consigo prdprio, quer com 0s outros, com 0
meio ou nas suas capacidades de adaptacdo (Novo, 2003). Com o objetivo de descrever
associagdes entre a doenca e o estado psicologico nos individuos com EA, Martindale, et al.
(2006) concluiram que ndo houve diferenca significativa entre homens e mulheres
relativamente ao estado da doenca e scores psicolégicos.

Investigagbes compararam 0s niveis nas seis dimensdes do BEP em homens e mulheres
pertencentes a trés grupos etarios diferentes, adultos jovens, adultos de meia-idade e idosos.
Essas investigacdes, no seu conjunto, apontam que em relacdo a todas as faixas etarias,
dimensdes como Autonomia e Dominio do Ambiente apresentam um significativo
crescimento, enquanto as dimensdes Crescimento Pessoal e Objetivos de Vida decrescem

expressivamente. Contudo, as dimensdes Auto- aceitacdo e RelacGes Positivas com Outros
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tendem a ndo variar significativamente no decurso do ciclo vital (Ryff,1989b; Ryff & Keyes,
1995; Ryff & Singer, 2008).

Um estudo efetuado em Portugal a 293 sujeitos com idades compreendidas entre 18 e 84
anos, cujo objetivo foi analisar a influéncia de determinados fatores sociodemogréficos e
estilos de coping sobre o Bem-estar psicoldgico, determinou ‘“que as variaveis
sociodemograficas explicam uma reduzida proporc¢éo da variancia do bem-estar psicologico e
que certos estilos de coping sdo preditores das suas dimensdes especificas” (Carvalho & Dias,
2011, p.166). Estes autores concluiram igualmente que o aumento da idade constitui um
preditor da Autonomia e do Sentido de Vida. Baysal et al. (2011) demonstraram que 0S
homens exibem um maior nivel de BEP, contudo ndo foram encontradas diferencas
estatisticas significativas.

A EA altera a qualidade de vida do doente, acarretando diferentes graus de incapacidade
fisica, social, econdmica ou psicoldgica, dependendo da sua atividade e gravidade.
Consequentemente, torna-se dificil quantificar e medir a doenca em si, baseando-se apenas
em alguns pardmetros clinicos ou laboratoriais.

Desta forma, desde o inicio da década de 90, tém sido descritos diversos instrumentos
para avaliar os diferentes problemas apresentados pelos individuos com EA, auxiliando a
quantificar a atividade da doenca, 0 comprometimento funcional, o grau de lesdo estrutural, a
evolucdo do paciente e a qualidade de vida (Calin, 2001). Em 1993 comegam entdo a ser
criados os indices de Bath para a espondilite anquilosante, sendo eles, o Bath Ankylosing
Spondylitis Functional Index (BASFI), o Bath Ankylosing Spondylitis Metrology Index
(BASMI), o Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index (BASDAI), o Bath
Ankylosing Spondylitis Global Score (BAS-G) e por fim, o Bath Ankylosing Spondylitis
Radiology Index (BASRI). Todos estes indices foram desenvolvidos por fisioterapeutas,
doentes, clinicos e investigadores associados (Calin, 2001).

A capacidade funcional de um individuo € defendida como a competéncia fisioldgica
para realizar atividades de vida didria de maneira segura, de forma independente e autbnoma.
As doencas cronico-degenerativas estdo diretamente relacionadas com maior incapacidade
funcional. Postas estas consideracbes a avaliacdo da capacidade funcional torna-se
importante, na medida em que é a partir dela que é possivel mensurar o quanto a doencga esta
a prejudicar a funcionalidade do individuo (Guralnik et al., 1993).

Martindale et al. (2006) concluiram no seu estudo cujo objetivo primario foi descrever
associacOes entre a doenca e o0 estado psicolégico num grupo de pacientes com EA que o

estado da doenca e alguns (mas ndo todos) dos fatores psicologicos estdo intimamente
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ligados. O BASDAI e o BASFI foram instrumentos utilizados pelo autor neste estudo. Outra
das conclusdes retiradas foi que os subgrupos com ansiedade/ou depressdo obtiveram piores
pontuacdes de BASDAI e BASFI.

Um estudo cujo objetivo foi avaliar o estado psicoldgico em individuos marroquinos com
EA e suas relacbes com a atividade da doenca, o estado funcional e qualidade de vida,
revelou que o risco de ansiedade foi influenciado pelas dimensdes Desempenho Emocional,
Vitalidade e Percepcdo Geral de Saude e que a depressdo foi influenciada pelas dimensGes
Vitalidade e Desempenho Emocional. Importa referenciar que a situacdo psicoldgica foi
avaliada pelo instrumento de medida Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS),
incluindo as sub-escalas de ansiedade e depressdo. A qualidade devida foi avaliada pelo Short
Form 36 (Hakkou et al., 2011).

Né&o tendo acesso a informacéo publicada até ao momento em Portugal sobre a avaliagdo
do BEP em individuos com Espondilite Anquilosante, o presente estudo foca-se nesta
tematica e pretende analisar Bem- Estar Psicologico destas pessoas, assim como 0S Seus
determinantes sociodemogréficos, clinicos e psicossociais, tendo em consideragdo um
dominio muito pouco explorado até ao momento.

Situacdes como a falta ou ndo de apoio social (quer a nivel emocional, quer a nivel de
resolucdo dos problemas com a propria vida), questdes relacionadas com a doenga, a
qualidade de vida, o estado em gue a doenca se encontra, bem como a capacidade ou ndo de
realizar as suas atividades (perda de autonomia), sdo também fatores que influenciam o Bem-
estar psicologico da pessoa com Espondilite Anquilosante.

Sdo muitos os autores, que focaram até a data, parametros relacionados com a salde
fisica, contudo, poucos tentaram analisar o impacto desta patologia a nivel psicoldgico.

Face ao supramencionado, pode afirmar-se que esta tematica deve suscitar uma
preocupacao acrescida, sendo que, para além da crescente necessidade de cuidados para com
estas pessoas, € necessario todo um conjunto de aspetos que devem ser tidos em conta, nao
exclusivamente os clinicos, mas também os sociodemograficos e psicossociais.

Os individuos com EA tém de lidar com a dor, incapacidade funcional e dependéncia.
Todos estes e outros fatores ja anteriormente referenciados, afetam nédo s6 o bem-estar destes
individuos e de suas atividades de vida diéria, como também a relacdo com o seu parceiro,
filhos, familiares e amigos. Postas estas consideragdes, surgiu a necessidade de determinar o
impacto do Bem-estar psicoldgico nos individuos com EA, pela falta de relatos disponiveis
de estudos em Portugal. Neste contexto, a Enfermagem desempenha um papel fulcral na

prestacdo de cuidados as pessoas portadoras de EA. S6 conhecendo verdadeiramente esta
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realidade podemos garantir um verdadeiro acompanhamento destes individuos, atuar no
momento exato, em tempo Util, diminuindo assim 0s seus anseios e por conseguinte aumentar
0 seu Bem- estar psicoldgico.

Convictos desta realidade, a questdo central subjacente a problematica em estudo é:
Quais os determinantes sociodemograficos, clinicos e psicossociais que interferem no
Bem-estar psicoldgico da pessoa portadora de Espondilite Anquilosante em Portugal?

Em suma, acreditamos tratar-se de uma tematica bastante atual e pertinente. Face ao

supra mencionado, 0s objetivos delineados para este estudo s&o 0s seguintes:

1. descrever as caracteristicas sociodemogréaficas e clinicas da amostra estudada;

2. analisar a influéncia das variaveis sociodemogréaficas e familiares sobre o Bem-estar
Psicoldgico da pessoa com EA,;

3. determinar a influéncia das variaveis clinicas sobre 0 Bem-estar psicoldgico da pessoa
com EA;

4. avaliar a relacdo entre a qualidade de vida da pessoa com EA e o Bem-estar
psicolégico;

5. determinar se a atividade da doenca influencia o0 Bem-estar psicologico da pessoa com
EA;

6. determinar se a capacidade funcional da pessoa com EA interfere com o seu Bem-
estar psicologico;

7. contribuir para a reflexdo sobre os niveis de Bem-estar psicol6gico da pessoa com EA.
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2 - MATERIAIS E METODO

O presente capitulo integra o planeamento metodol6gico necessario ao desenvolvimento
da nossa pesquisa. Pretendemos assim, descrever a metodologia utilizada na investigacéo,
dando primeiramente relevo a caracterizagdo dos participantes e, posteriormente, a descricao
do instrumento de recolha de dados, assim como aos procedimentos que estiveram
subjacentes a colheita e tratamento dos dados.

Partindo do pressuposto que a selecdo do instrumento metodologico se deve adequar ao
problema a ser estudado, a natureza dos fendmenos, ao objeto da pesquisa, aos objetivos
delineados e, ainda, a equipa humana e outros elementos que possam surgir no campo da
investigacdo (Lakatos & Marconi, 1996; Pereira & Poupa, 2004; Hill & Hill, 2008),
conceptualizdmos um estudo transversal de natureza quantitativa, procedendo a uma pesquisa
que obedece a um desenho caracteristico de um estudo ndo experimental (Pedhazur &
Schmelkin, 1991), do tipo descritivo-correlacional.

Caracteriza-se por um estudo em que nao ha manipulacdo de varidveis independentes e
pretende efetuar a descricdo das caracteristicas da amostra, bem como estabelecer relacfes
entre variaveis, por forma a atingir os objetivos pré-definidos, ou seja, descrever e analisar as
variaveis que influenciam o Bem-estar psicoldgico da pessoa portadora de EA.

Relativamente as variaveis, consideramos como variavel dependente do nosso estudo o
Bem-Estar Psicoldgico da pessoa com Espondilite Anquilosante. No que respeita as
variaveis independentes, consideramos a Qualidade de Vida, a Atividade da Doenca
(BASDAI) e a Funcionalidade da Doenca (BASFI). Também considerdmos como variaveis
independentes/ atributo variaveis de contexto sociodemogréafico (sexo, idade, estado civil,
habilitacdes literarias, situacao laboral, profissdo, residéncia, coabitacdo, subsidio de doenca),
de contexto familiar (filhos, namero de filhos e funcionalidade familiar) e de contexto clinico
(idade do portador aquando do diagnéstico da doenca, pessoas na familia portadoras da
doenca, sintomas, medicacdo, patologias associadas, exercicio fisico, programa de
reabilitacdo e numero de sessGes, ensinos de exercicio por profissionais de saude e
intensidade de dor).

As razdes pelas quais nos centramos no estudo e analise destas variaveis foram a pouca
informacgdo sobre o tema, facto que é igualmente referido em estudos realizados noutros

paises. De salientar que o processo de operacionalizagdo destas varidveis coincide com a
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descricdo funcional dos fatores/dimensGes dos instrumentos utilizados, tal como ¢é
referenciada na interpretacdo feita num dos seguintes subcapitulos (2.2), subjacente ao
material utilizado no @mbito desta investigagéo.

Tendo por referéncia a questdo de investigacdo, o enquadramento dos objetivos e a
delimitacdo das variaveis, apresenta-se, na Figura 1, a representacdo esquematica do desenho
do estudo, onde se pretende esquematizar as inter-relacdes das variaveis independentes e

dependente do nosso estudo.

Variaveis
Sociodemograéficas e
Familiares

Variaveis Clinicas

e |dade do portador a
quando diagndstico da

Sexo doenca

Idade Familiares com a doenca
Estado civil Medicacgao

HabilitacOes literarias Sintomas

Situacéo laboral Patologias associadas

Profissdo di Exercicio fisico
Residéncia Psicolégico da Programa de reabilitacéo
Coabitacao Intensidade de dor

pessoa com EA

]

Variaveis Psicossociais

e Qualidade de Vida

Figura 1 — Representacdo esquematica da relacdo prevista entre as
variaveis estudadas na investigagdo empirica:

2.1 — PARTICIPANTES

A populacdo deste estudo inclui individuos portadores de EA de Portugal. Sabendo que
para estudar uma populacdo € necessario tempo, disponibilidade e recursos elevados,
recorremos a selecdo de uma amostra, pois ndo seria possivel estudar a totalidade da
populagédo. Fortin (2009, p.310) refere que o objetivo deste exercicio ¢ “tirar conclusdes
precisas sobre a populagdo, a partir de um grupo mais restrito de individuos”.

No presente estudo, recorremos a uma amostragem do tipo néo-probabilistica, por
conveniéncia (tambem designada como amostra acidental). Este tipo de amostra permite de

acordo com Fortin (2009, p.321) escolher individuos “que estdo no local certo e no momento
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certo”. Cientes de que este tipo de amostra é suscetivel de provocar enviesamento de alguns
resultados, uma vez que pode ndo ser uma representacdo fiel da populacdo alvo, houve a
preocupacao de realizar a colheita de dados na sua maioria através da ANEA, de modo a que
a mesma fosse o mais criteriosa possivel. No entanto, de modo a minimizar o impato de
eventuais erros de amostragem, a amostra deste estudo, formada por sujeitos que estdo
facilmente acessiveis, num determinado momento, consistiu na selecdo de individuos de
acordo com os seguintes critérios de inclusdo: Individuos com Espondilite Anquilosante com
um ou mais anos de diagnostico da doenca; Capacidade de compreensdo e preenchimento do
instrumento de colheita de dados; Consentir a sua participacdo no estudo depois de
devidamente informados e esclarecidos; Ter 18 ou mais anos de idade .

Neste pressuposto, o perfil da amostra final inclui 51 individuos portadores de EA, na
sua maioria do sexo masculino (70,59% dos individuos), com idades compreendidas entre 0s

19 e 0s 79 anos, com um desvio padrdo de 30,08.

2.2 - INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Para a colheita de dados, procurdmos elaborar um instrumento (Apéndice 1) que
permitisse a recolha dos dados de acordo com o0s objetivos do estudo, bem como as
caracteristicas da populagéo.

Considerando a natureza intima das varidveis que se pretendem estudar, optamos por
colher os dados através de um questionario anoGnimo para caracterizar as variaveis
sociodemograficas e clinicas. Este instrumento de colheita de dados auto-aplicado incorpora
medidas de avaliacdo, aferidas e validadas para a populacdo portuguesa, sendo que a sua
matriz de concepcado assenta na pesquisa bibliogréfica realizada. O mesmo, é constituido por
perguntas abertas e fechadas e esta estruturado em 5 seccdes.

Apdbs uma breve introducdo explicativa dos objetivos do estudo, inicia-se a primeira
seccdo que integra a caracterizacdo da pessoa com EA relativamente a indicadores
sociodemogréaficos e familiares: sexo, idade, estado civil, habilitacdes literarias, situacdo
laboral, profisséo, area de residéncia, coabitacao, subsidio de doenga e funcionalidade familiar.

A funcionalidade familiar é avaliada neste estudo através da escala de Apgar Familiar, da
autoria de Smilkltein em 1978 (Smilkstein, Ashworth & Montano, 1982). E um instrumento
que avalia as relacdes familiares, permitindo mensurar a satisfacdo de um membro da familia
no que respeita a assisténcia por parte dos restantes membros dessa familia. As familias

podem ser consideradas funcionais e disfuncionais através do modo como 0s membros da
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familia interagem entre si e com os outros. E constituido por cinco itens de avaliagdo que
constituem e quantificam o acromio APGAR - adaptacdo (adaptability): alude a utilizacao
dos recursos, dentro e fora da familia, para solugdo dos problemas que ameagam o equilibrio
da mesma, durante uma crise; participacdo/comunicacao (partnership): referente a partilha
da tomada de decisGes e das responsabilidades pelos membros da familia;
crescimento/desenvolvimento (growth): compreende a maturidade fisica, psiquica,
emocional e realizacdo conseguida pelos membros da familia, através de um mutuo apoio e
orientacdo; afeto (affection): existéncia de relacdes de cuidados ou ternura entre 0s membros
da familia; resolucéo/ dedicacdo ou decisdo (resolve): reflete 0 compromisso tomado de
dedicar tempo a outros membros da familia, encorajando-os fisica e emocionalmente. O que
implica também uma decisdo na partilha de bens e espaco (Andrade & Martins, 2011).

Cada item é pontuado de 0 a 2 pontos, sendo que O corresponde ao quase nunca, 1 a
algumas vezes e 0 2 a quase sempre. A sua pontuacao global oscila entre 0 e 10 pontos, sendo
que quanto maior a pontuacdo, maior a funcionalidade da familia. A soma resultante
enquadra-se nas seguintes categorias: 0 a 3 pontos — familia disfuncional; 4 a 6 pontos —
familia moderadamente funcional; 7 a 10 pontos — familia altamente funcional (Andrade &
Martins, 2011).

Na operacionalizacdo da variavel profissédo (cf. Quadro 1), salientamos que foi utilizada a
nomenclatura da Classificagdo Nacional de Profissbes (CNP). Os grandes grupos
profissionais incluem em cada um deles, profissdes que de algum modo estéo ligadas entre si

pela formacéo exigida e tipo de trabalho realizado.

Quadro 1 — Profissfes agregadas em grupos segundo a CNP

Grande grupo Designacéo

[y

Quadros superiores da Administracdo Publica, dirigentes e quadros superiores de empresa
Especialistas das profissdes intelectuais e cientificas

Técnicos e profissionais de nivel intermédio

Pessoal administrativo e similares

Pessoal dos servigos e vendedores

Agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura e pescas

Operdrios, artifices e trabalhadores similares

Operadores de instalacbes e maquinas e trabalhadores de montagem

Trabalhadores ndo qualificados

Fonte: http://www.iefp.pt/formacao/CNP/Paginas/CNP.aspx

[(e] Jooll ILN] Kop} [a] E-N KOV) I \S)

A segunda seccdo diz respeito a caracterizacao das variaveis de contexto clinico as quais
integram os seguintes indicadores de mensuracédo: idade do portador aquando do diagndstico
da doencga, familiares com EA, sintomatologia atual, exercicio fisico, programa de

reabilitacdo e nimero de ciclos, ensinos de exercicios de reabilitacdo por profissionais de saude
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e intensidade de dor.

Na terceira seccdo pretendemos avaliar a QDVda pessoa portadora de EA. Para o efeito
utilizamos um instrumento de medida designado “Study Short Form Health Survey-36- item”
(SF-36), o qual integra oito dos conceitos mais importantes em salde. Foi desenvolvido por
Ware e Sherbourne em 1992 e validado para a populacdo portuguesa por Pais- Ribeiro (2005)
em — “O Importante ¢ a Saude: estudo de adaptacao de uma técnica de avaliagao do estado
de saude -SF-36".

Considerado um instrumento de medida genérico de saude, mede a percecao do estado de
saude e da QDV, os quais representam valores humanos basicos relevantes a funcionalidade e
ao bem-estar de cada um. E uma escala multidimensional que engloba a saude tal como a
Organizagdo Mundial de Saude (OMS) a define, tendo em conta o bem-estar fisico, mental e
social, constituida por 36 itens, dos quais 35 estdo em oito dimensdes/subescalas do estado de
saude relacionadas quer com aspetos positivos, como também negativos acerca do estado de
salde, cada uma constituida por varios itens. As 8 dimensdes estdo divididas em dois
componentes gerais: a Saude Fisica e a Saude Mental, como se pode constatar na Figura 2.
Fazem parte da primeira componente a Fung¢do Fisica (FF), o Desempenho Fisico (DF), a
Dor Corporal (DC) e a Saude em Geral (SG). A segunda componente contempla a Saude
Mental (SM), o Desempenho Emocional (DE), a Funcéo Social (FS) e a Vitalidade (VT).
As dimensdes SG e VT estdo incluidas nas duas componentes. Para além das 8 dimensdes
existe um item, Transicdo de Saude (TS), que ndo constitui por si s6 uma dimensdo. A
resposta da pessoa a este item informa acerca da percecdo da mudanca da sua saude, tendo

como referéncia o que acontecia hd um ano atras (Pais-Ribeiro, 2005).

( Funcéo fisica Saude mental

Desempenho fisico

Componente Componente

Fisica Mental

Funcao social

Saude em geral Vitalidade

( Desempenho emocional )
( Dor corporal )

Figura 2 — Modelo fatorial SF-36 com duas componentes (Ferreira, 1998, p.23)

Esta escala permite caracterizar as dimensdes fundamentais da QDV da seguinte forma:
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e Funcao fisica (FF) — mede o impacto na QDV das limitacdes fisicas, sejam elas em
situacbes como tomar banho ou vestir-se sozinho/a, praticar desportos mais exigentes
fisicamente ou mesmo carregar 0s sacos das compras, ajoelhar-se ou andar uma determinada
distancia;

e Desempenho fisico (DF) e Desempenho emocional (DE) — medem o impacto das
limitacOes em salde devidas a problemas fisicos ou a problemas emocionais, ao tipo e a quantidade
do trabalho realizado, a necessidade de reduzir o trabalho ou a dificuldade em o realizar;

e Dor corporal (DC) — representa ndo apenas a intensidade e o desconforto causados
pela dor, como também de que modo a mesma interfere com o trabalho normal;

e Saude em geral (SG) — mede a perce¢do holistica da saude e engloba a salde atual, a
resisténcia a doenca e o aspeto saudavel;

e Vitalidade (VT) — contém os niveis de energia e de fadiga;

e Funcéo social (FS) — concilia a quantidade e a qualidade das atividades sociais € 0
impacto dos problemas fisicos e emocionais nestas atividades;

e Saude mental (SM) — contém os conceitos de ansiedade, de depressao, de perda de
controlo comportamental ou emocional e de BEP.

Trata-se de um questionario que pode ser aplicado a qualquer individuo a partir dos 14
anos inclusive, desde que possua capacidades de leitura adequadas (Pais-Ribeiro, 2005). As
varias dimensdes contém itens que estdo representados no Quadro 2 e sdo pontuadas através

de uma escala tipo Likert.

Quadro 2 — Itens integrantes de cada uma das dimensdes do SF-36 e valores
de conversdo de“0” a “100”

Dimensoes N° de itens Itens constituintes de cada Valor mais baixo e mais
dimenséo elevado possivel
Funcionamento fisico 10 3a+3b+3c+3d+3e+3f+3g+ 10 - 30
3h +3i + 3j
Desempenho fisico 4 4a+4b + 4c + 4d 4-8
Dor corporal 2 7+8 2-12
Salde em geral 5 1+1la+11b+11c+11d 5-25
Vitalidade 4 9a +9e +9g + 9i 424
Funcionamento social 2 6+ 10 2-10
Desempenho 3 5a + 5b + 5¢ 3-6
emocional
Saude mental 5 9b +9c +9d + 9f + 9h 5-30
Transicdo de saide* 1 2

*N3&o é considerado um conceito de salde

No que respeita & cotacdo, as respostas apresentadas em cada item sdo agrupadas e

somadas consoante a respetiva subescala. A cotacdo dos itens do questionario implica:
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a) a recodificacdo dos itens 1, 6, 7, 8, 9d, 9e, 9h, 11b, e 11d; b) o célculo das notas das
dimensbes somando os itens que pertencem a mesma dimensao (notas brutas das dimensdes);
e ¢) a transformacdo das notas brutas numa escala de “0” a “100”, conforme a formula em
baixo representada.

(score atual bruto — score minimo da escala)
Escala Transformada = x 100
Amplitude méaxima

Os resultados que se situam entre estes valores representam a percentagem total dos
resultados possiveis alcancados, correspondendo 100 ao melhor score possivel do estado
subjetivo de saude/ qualidade de vida.

Este questionario tem sido extensivamente utilizada como indicador da Qualidade de
Vida Relacionada com a Saude, estando a sua validade e fidelidade bem documentada. Os
valores alfa de Cronbach® globais foram de 0,82 e 0,87 para as dimensdes fisica e mental
respetivamente (Severo, Santos, Lopes & Barros, 2006).

No estudo realizado por Severo et al. (2006, p.286) cujo objetivo foi a identificacédo e
avaliacdo psicométrica das duas dimensbes da versdo Portuguesa deste questionario, foi
possivel concluir que “Os resultados dos diferentes testes psicométricos (...) provam a
fiabilidade e a validade dos pressupostos tedricos das dimensfes saude fisica e mental da
versdo Portuguesa do SF-36, fornecendo uma base confiavel (...) para detectar diferencas no
estado da saude”.

A quarta seccdo integra a Escala de Bem-Estar Psicoldgico (EBEP), a qual segue a
matriz do modelo proposto por Carol Ryff. Trata-se de um conceito multidimensional,
composto por um conjunto de caracteristicas de natureza cognitiva e afetiva, consideradas
em seis dimensfes: Aceitacdo de Si, Crescimento Pessoal, Objetivos na Vida, RelacGes
Positivas com os Outros, Dominio do Meio e Autonomia (Novo, 2003). No sentido de
operacionalizar essas dimensdes teoricas, C. Ryff desenvolveu uma escala de
autoavaliacdo para cada uma das seis dimensdes e designou o conjunto das seis escalas de
BEP (Ryff, 1989b), representado no Quadro 3 e que passaremos a descrever: Autonomia —

dimensdo caracterizada pela independéncia, autodeterminacdo, regulacdo interna do

! Ocoeficiente alpha de Cronbach é uma das medidas utilizadas para a verificacdo da consisténcia interna de um grupo de itens, isto &,
permite verificar se os itens que compdem cada uma das dimensdes dos instrumentos estdo, ou ndo, positivamente correlacionados entre si,
sendo que esta medida é baseada na correlagdo média entre os itens dum factor. Traduz, essencialmente, a média de todos os coeficientes de
biparticdo possiveis. Varia entre 0 e 1, sendo que a regra bésica é que se deve situar entre 0.7 e 1 (Bryman & Cramer, 2003; Pestana &
Gageiro,2008).
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comportamento face as pressdes externas (itens 1, 7 e 13); Dominio do Meio —
correspondente a capacidade para gerir satisfatoriamente a vida, para enfrentar e responder
eficazmente as exigéncias externas (itens 2, 8 e 14); Crescimento Pessoal — dimensdo
respeitante a capacidade para abertura a experiéncia e ao desenvolvimento do potencial
proprio (itens 3, 9 e 15); Relagdes Positivas Com os Outros — definida pelo envolvimento
em relaces interpessoais agradaveis e de confianca, bem como sentimentos de afeto e
empatia (itens 4, 10 e 16); Objetivos na Vida — existéncia de objetivos que contribuam para
direcionar o comportamento e atribuir sentido a vida (itens 5, 11 e 17); Aceitacdo de Si —
atribuida a manutencao de atitudes positivas para com o self, a aceitacdo dos seus multiplos
aspetos, (bons e maus) e sentimentos positivos acerca da vida passada (itens 6, 12 e 18).

As seis escalas de BEP foram construidas como medidas independentes e autonomas. No
entanto, quando aplicadas em conjunto, elas sdo apresentadas como um inventario Unico de
autoavaliacdo que apresenta os itens de cada uma das escalas de forma alternada. Estes itens
sdo afirmac@es descritivas com respostas do tipo Likert que variam de 1 a 6:

1 — Completamente em desacordo; 2 — Moderadamente em desacordo; 3 — Ligeiramente
em desacordo; 4 — Ligeiramente de acordo; 5 — Moderadamente de acordo e 6 —
Completamente de acordo. O resultado final obtido em cada escala corresponde ao nivel de
Beme-estar psicologico no dominio avaliado, sendo que quanto mais elevado € o score, melhor
é o Bem-estar psicoldgico (Novo, 2003).

Existem trés formas de apresentacdo das Escalas de BEP: a forma original (Ryff, 1989a)
composta de 20 itens por escala, perfazendo um total de 120 itens; uma outra composta por
14 itens por escala, ou seja, 84 itens no total (Ryff & Essex, 1992); e a forma reduzida que é
composta de 3 itens por escala sendo o conjunto das escalas composto por 18 itens (Ryff &
Keyes, 1995), versdo utilizada neste estudo e que foi aferida e validada para a populagéo
portuguesa por Ferreira e Simdes (1999). O nimero de itens invertidos nesta escala é de 8,

correspondendo aos itens 1,4, 5,8, 15, 16, 17,18 respetivamente.

Quadro 3 - Itens integrantes de cada uma das dimensdes da EBEP

Dimensoes N° de itens | Questdes correspondentes
Autonomia 3 1,7,13

Dominio do meio 3 2,8,14

Crescimento pessoal 3 3,9,15

Relagdes positivas com os outros | 3 4,10, 16

Objetivos de vida 3 5,11, 17

Aceitacdo de si 3 6,12, 18
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Na forma de 18 itens, as escalas apresentam coeficientes de correlacdo com as
escalas originais (20 itens) entre 0,70 e 0,89 (Novo, 2003). Os valores de coeréncia interna
(alfa de Cronbach) obtidos para as diferentes subescalas correspondem a 0,36 para a
Aceitacdo de Si, 0,37 para o Crescimento Pessoal, 0,38 para os Objetivos na Vida, 0,42 para
as RelacGes Positivas com os Outros, 0,50 para 0 Dominio do Meio, e 0,50 para a Autonomia
(Fernandes, Vasconcelos-Raposo & Teixeira, 2010).

Na quinta sec¢do é avaliada a atividade da doenca e o nivel de capacidade para a
realizacdo de tarefas através dos questionarios BASDAI e BASFI, respetivamente.

O BASDAI é um questionario da autoria de Garrett (1994) cujo objetivo é medir e
avaliar atividade da espondilite anquilosante e a gravidade dos sintomas fadiga e rigidez
(Garrett et al., 1994). Composto por seis perguntas avaliadas através de uma escala visual
analdgica (EVA), de 0 a 10 cm, permite que a pessoa descreva cinco sintomas: o grau de
fadiga, a dor a nivel do pescoco, coluna ou ancas, a dor a nivel de outras articulacdes, o grau
de desconforto a nivel das zonas dolorosas a pressao ou ao tato e a rigidez matinal (cf.
Quadro 4). Este questionario foi validado e traduzido para a populagdo portuguesa por Lages
(2008). O valor de Coeréncia interna (alfa de Cronbach) é de 0,92 (Pimentel-Santos et al., 2012).

O resultado do questionario é dado pela soma dos valores das questbes um a quatro, e a
média das questdes cinco e seis. O resultado obtido é dividido por cinco. Desta forma, a
pontuacao final varia de 0 a 10, sendo que quanto maior a pontuacdo, maior € o grau de
atividade da doenca. As respostas sdo “ancoradas” pela palavra ausente no inicio da linha e
muito intenso no seu final A doenca € considerada ativa quando o score do BASDAI for
superior a 4. Simples e rapido, traduz-se num teste, com duracdo de trinta segundos a dois
minutos, confiavel, capaz de contemplar a doenca de forma global em termos da sua
atividade (Pimentel-Santos et al., 2012). Para além destas caracteristicas € ainda sensivel a

mudancas clinicas (Lages, 2008).

Quadro 4 — Itens integrantes de cada uma das dimensdes do BASDAI
e sistema de pontuacao

Dimensoes Itens Pontuacéo
Grau de fadiga P1 0al0
Dor na coluna P2 0al0
Dor nas articulagdes periféricas P3 0al0
Desconforto ao toque P4 0all
Rigidez matinal P5-6 0al0
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O BASFI, elaborado por Calin em 1994, consiste em dez questfes, oito associadas a
atividades relativas a capacidade funcional dos individuos (questbes de 1 a 8) e duas que
avaliam a capacidade de integracdo do doente nas atividades da vida diéria (questdes 9 e 10)
(Calin et al., 1994). As questbes estdo relacionadas com as acGes e movimentos relevantes
para avaliar o grau de limitacdo funcional imposto pela doenca. A pontuacao total é expressa
numa escala de orientacéo negativa, de melhor nivel de capacidade funcional (0) a pior nivel
de capacidade funcional (10), sendo que o resultado final é dado pela média aritmética dos
valores de cada questdo. As respostas sdo “ancoradas” pela palavra facil no inicio da linha e
impossivel no seu final. E um teste rapido com duracdo de trés minutos, apresentando uma
boa reprodutibilidade e confiabilidade, com uma Coeréncia interna de 0,95 (Pimentel-Santos
et al., 2012). Tal como o anterior é igualmente sensivel a mudangas clinicas (Lages, 2008).

No nosso estudo ambas as escalas — BASDAI e BASFI — foram sujeitas a transformacéo
no que respeita a sua leitura. Tal facto consistiu na conversdo de uma EVA para uma escala
tipo likert pontuada de 0 a 10. Na escala BASDAI zero significa ausente e dez muito intenso,
ja na BASFI zero significa facil e dez significa impossivel. De referir que esta transformacéo
foi efetuada seguindo a matriz espanhola de Ariza-Ariza et al. (2004).

2.3—-PROCEDIMENTOS

Tendo como principal preocupacao escolher uma amostra representativa da populagéo, o
Instrumento de Colheita de Dados (ICD) foi maioritariamente aplicado a membros da ANEA,
como ja referenciado. Inicialmente foi efetuado um pedido de autorizacdo a respetiva direcao.
Para o efeito, foram apresentados os objetivos e as condi¢Bes necessarias para a aplicacdo do
instrumento supracitado, enfatizando o anonimato e a confidencialidade dos dados
recolhidos, com vista a garantir o cumprimento das normas éticas de investigacdo, a
responsabilidade cientifica e profissional, o respeito pelos direitos humanos e pela dignidade
da pessoa, a salvaguarda dos interesses do participante e a reputacdo do instituto em que é
realizado o estudo.

Importa referenciar que apds o envio da autorizacdo para a Direcdo da ANEA, por forma
a efetuar a colheita de dados, a mesma foi cedida via telefone pela Sr* Coordenadora e
Fisioterapeuta da ANEA, Ana Gomes.

Ap0s a autorizacdo para proceder a colheita de dados e tendo presente os critérios de
inclusdo, os participantes foram convidados a participar na investigacdo, sendo-lhes

salientado que a participacdo era livre e explicada qual a finalidade e o procedimento a
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seguir. A recolha de dados apenas foi realizada ap6s consentimento livre e esclarecido, por
escrito, tendo decorrido desde o dia 1 de Julho a 30 de Novembro de 2012. A informacao
recolhida foi tratada e processada no programa de estatistica SPSS (Statistical Package for the
Social Sciences), verséo 20.0 para Windows.

Do ponto de vista da analise estatistica a nossa amostra é caracterizada recorrendo-se a
medidas de tendéncia central (média), medidas de dispersao (coeficiente de variacdo e desvio
padréo) e medidas da forma da distribuicdo dos elementos da amostra (medidas de assimetria
e achatamento), de acordo com as caracteristicas das variaveis em estudo. Partindo deste
pressuposto, os resultados relativos a variaveis qualitativas serdo apresentados recorrendo a
frequéncias absolutas e relativas; os resultados relativos a variaveis quantitativas serdo
apresentados recorrendo a:

e medidas de tendéncia central — Média( X );

e medidas de dispersdo — Desvio padrdo (Dp) e Coeficiente de variacdo (CV%);

e medidas de assimetria e achatamento.

Para analise do coeficiente de variagdo (CV) 2, que permite comparar a percentagem de
dispersdo de uma variavel face a outra admitimos os intervalos de dispersdo sugeridos por
Pestana e Gageiro (2003, p.89): CV< 15% — dispersdo fraca; 15% <CV< 30% — dispersdo
moderada e CV> 30% — dispersao elevada.

A medida de assimetria Skewness (SK) calcula-se através do quociente entre (SK) com
erro padrdo (Std. Error). Se SK/ Stderror oscilar entre -1,96 e 1,96 a distribuicdo € simétrica.
Mas se SK/Stderror for inferior a -1,96, a distribuicdo é assimétrica negativa ou enviesada a
direita. Quando SK/Stderror for superior a 1,96, a distribuicdo é assimétrica positiva ou
enviesada a esquerda (Pestana & Gageiro, 2008). Segundo 0s mesmos autores, nas medidas
de achatamento ou curtose (K) o resultado obtém-se da mesma forma. Assim, esta medida é
obtida pelo quociente K/ Stderror. Diz que a distribuicdo é mesocurtica se -1,96 < K/
Stderror< 1,96. Para K inferior a -1,96 diz-se que a distribuicdo é platicirtica; se superior a
1,96, a distribuicdo é designada por leptocurtica. Estas medidas de simetria sdo aplicadas a
varidveis de natureza quantitativa.

Relativamente a estatistica inferencial, e tendo como objetivo o estabelecimento de
relacbes entre variaveis, foram aplicados testes estatisticos paramétricos e para estudo de
proporcdes de estatistica, 0s ndo paramétricos.

Na andlise dos resultados foram objeto de descricdo mais detalhada, apenas, os dados

*Medida de dispersdo que relativiza a comparagio entre amostras.
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estatisticamente significativos em fungdo dos testes estatisticos paramétricos utilizados®: (1)
Teste t de Student, para comparacdo de médias de uma variavel quantitativa em dois grupos
diferentes de sujeitos e quando se desconhecem as respetivas variancias populacionais
(Pestana & Gageiro, 2008); (2) Anélise de Variancia (ANOVA), procedimento One-Way
com teste de contrastacdo entre grupo Tukey — permite analisar o efeito de um fator na
variavel endogena/dependente testando se as medias da variavel enddgena em cada categoria
do fator s&0 ou ndo iguais entre si. E uma extensdo do teste t de Student usado na comparagio
de duas médias, ja que o One-Way Anova permite comparar duas ou mais médias. No teste t
de Student a varavel exdgena é dicotdmica, enquanto no One-Way Anova tem de ser apenas
qualitativa, com duas ou mais categorias. Quando se testa a igualdade de mais de duas
médias, e dependendo da natureza nominal ou ordinal do fator, recorre-se aos testes Post-hoc,
a analise da tendéncia ou as comparacGes planeadas, para saber quais as médias que se
diferenciam entre si (Pestana & Gageiro, 2008); (3) Correlacdo de Pearson® para medir a
intensidade da associacao entre as varidveis intervalo/racio em estudo, em que a proximidade
a () 1 indica uma associacdo muito forte, (x) 0,70 indica uma forte correlacéo, entre () 0,30
a 0,7 indica correlacdo moderada e de 0 a (£) 0,30 indica fraca correlagéo (Fortin, 2009); (4)
Teste de Levene utilizado para constatar a homogeneidade das variancias populacionais. E
um teste particularmente robusto a desvios da normalidade; (5) Teste de Qui-Quadrado ( X?)°
para o estudo de relagcdes entre varidveis nominais, aplicando-se a uma amostra em que a
varidvel nominal tem duas ou mais categorias, comparando as frequéncias observadas com as
que se esperam obter no universo, para se inferir sobre a relacdo existente entre as variaveis.
Se as diferencas entre os valores observados e esperados ndo se considerarem
significativamente diferentes, o valor do teste pertence a regido de aceitacdo e as variaveis
sdo independentes, caso contrério, rejeita-se a hipotese de independéncia, ou seja, os valores

do teste pertencem a regido critica (Pestana & Gageiro, 2008).

% Tal como referem Pestana e Gageiro (2008) se amostra for inferior a 30, 0s testes estatisticos exigem a verificacdo da normalidade, cuja
validacéo se faz através do teste K-S ou do teste de Shapiro-Wilk e no caso de violagdo da normalidade leva a que se recorra aos testes ndo
paramétricos. Como a nossa amostra tem um n de 50, segundo estes autores podera optar-se pela realizacdo de testes paramétricos como foi
0 caso.

* O coeficiente de correlagdo de r de Pearson ¢ uma medida de associaco linear entre variéveis quantitativas e varia entre —1 e + 1. Quanto
mais préximo estiver dos valores extremos maior é associagdo linear. Segundo Murteira (1993, cit. in Pestana e Gageiro, 2003, p.189) “A
correlacdo indica que os fendmenos nao estdo indissoluvelmente ligados, mas, sim, que a intensidade de um é acompanhada
tendencialmente (em média, com maior frequéncia) pela intensidade do outro, no mesmo sentido ou em sentido inverso”.

® O teste Qui-Quadrado pressupde que em tabelas superiores a 2x2, nenhuma célula da tabela tenha frequéncia inferior a 1 e que n&o mais do
que 20% das células tenham frequéncia esperada inferior a 5 unidades. Se estes pressupostos ndo foram garantidos, o nivel de significancia
pode ser enganador pelo que é aconselhavel recorre aos residuos ajustados estandardizados.
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Efetuamos também andlises de residuos ajustados para identificagdo dos valores
significativos, pois como referem Pestana e Gageiro (2003, p.141) o uso dos valores residuais
em varidveis nominais torna-se mais potente que o teste de qui quadrado na medida em que
(...) “os residuos ajustados na forma estandardizada informam sobre as células que mais se
afastam da independéncia entre as variaveis”, ou (...)“os valores elevados dos residuos
indiciam uma relacdo de dependéncia entre as duas varidveis”. Os autores citados
consideram para uma probabilidade igual a 0,05, os seguintes valores de referéncia:

e > 1,96 diferenca estatistica significativa;

e <1,96 diferenca estatistica ndo significativa.

A interpretacdo dos residuos ajustados necessita de um ndmero minimo de oito
elementos tanto no total da linha como na coluna.

Salientamos ainda que, em toda a andlise estatistica, assumimos 0,05 como valor critico
de significancia para os resultados dos testes estatisticos, rejeitando-se a existéncia de
associagdes/diferencas quando a probabilidade do erro for superior a este valor. Assumimos
0s seguintes niveis de significancia: p >0,05 - ndo significativo; p <0,05 - ligeiramente
significativo; p <0,01 - muito significativo e p <0,001- muitissimo significativo Pestana e
Gageiro (2003).

A apresentacdo dos dados foi feita atraves de tabelas/quadros de modo a facilitar a sua
compreensdo. As fontes foram omissas em virtude de se referirem sempre ao presente estudo,
sendo que a descricdo e analise dos dados foram elaboradas com base na ordem tematica do

instrumento de recolha de dados.
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3- RESULTADOS

Tendo por referéncia os objetivos que orientaram a presente investigacdo, neste capitulo,
subjacente a analise dos resultados, procuramos caracterizar ndo apenas 0s scores obtidos
pelos sujeitos da nossa amostra para a varidvel dependente e independentes em estudo, como
também analisar como estas variaveis se associam entre si.

Ap0s a andlise descritiva dos dados obtidos, passamos de seguida a analise inferencial
dos mesmos, através da estatistica analitica. Procedemos assim, através do estudo das
associacOes entre as variaveis independentes e a variavel dependente da nossa investigagdo, a

verificacdo da validade dos objetivos formulados.

3.1 - ANALISE DESCRITIVA

A analise da estatistica descritiva consiste na delineacdo das caracteristicas da amostra
em estudo, da qual provém os dados colhidos. Permite ainda descrever os valores obtidos
através da medida das varidveis (Fortin, 2009). Neste sentido, por uma questdo de
organizacao estrutural, subdividimos a analise descritiva dos resultados:

e Caracterizacdo sociodemografica e familiar;

e Caracterizacdo do contexto clinico;

e Caracterizacdo da qualidade de vida;

e Caracterizacdo do Bem-estar psicoldgico;

e Caracterizacdo da atividade da doenca;

e Caracterizacdo da capacidade funcional.

A apresentacdo destes dados surge esquematizada em varias tabelas e quadros,
precedidas das analises correspondentes, salientando-se que a analise inerente as frequéncias
relativas e percentuais sera processada em funcdo dos valores expressos na coluna das

respetivas tabelas e quadros.
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e Caracterizagdo sociodemogréfica e familiar

Os resultados apresentados neste subcapitulo contextualizaram todo um conjunto de
caracteristicas sociodemograficas e familiares inerentes a pessoa com EA, com referéncia
para o sexo, idade, estado civil, filhos, habilitacGes literarias, situacdo laboral, profissao, area

de residéncia, coabitagdo, subsidio de doenca e funcionalidade familiar.

% ldade

Pela andlise da Tabela 1, podemos constatar que a amostra € constituida por 51
individuos, 36 do sexo masculino (70,59%) e 15 do sexo feminino (29,41%) com idades que
oscilam entre um minimo de 19 anos e um méximo de 79 anos. A idade média é de 47,00
anos com um desvio padrdo de 14,14 anos e um coeficiente de variagdo de 30,09%, que nos
indica a existéncia de uma dispersdo elevada (CV>30%) em torno da média. Analisando as
estatisticas relativas a idade em funcdo do sexo, verificamos que a média de idades para o
sexo masculino (x = 48,67) é superior a do sexo feminino (x = 43,00), apresentando uma
dispersao elevada no sexo masculino (CV>30%) e uma dispersdo moderada no sexo feminino
(15% <CV< 30%), contudo as diferencas entre médias ndo sdo estatisticamente significativas
(t= 1,314; p= 0,195). Com base nas medidas de assimetria ou enviesamento (Skweness/Std.
Error) e de achatamento ou curtose (Kurtosis/Std. Error), podemos concluir que a distribuicéo

das idades, em ambos 0s sexos, é simétrica e mesocurtica.

Tabela 1 — Estatisticas relativas a idade segundo o género

. p o Skweness/ Kurtosis/

Idade n Min Maéx X Dp Std.E Std E CV (%)
Masculino 36 19 79 48,67 14,75 -0,34 -0,60 30,31
Feminino 15 20 60 43,00 12,06 -0,97 -0,09 28,05

Total 51 19 79 47,00 14,14 -0,29 -0,51 30,09

(t=1,314; p=0,195)

& Grupo Etario
Analisando os resultados em fun¢do da distribuicdo da amostra por grupos etarios (cf.

Tabela 2), constatamos que 0 grupo etario mais representativo é o dos 39 aos 58 anos de
idade (47,1%) seguindo-se o grupo dos 19 aos 38 anos (29,4%) e por ultimo surge o grupo
etario com 59 ou mais anos de idade com uma representatividade de 23,5%.

Particularizando a analise em funcdo do sexo podemos constatar que as idades
compreendidas entre os 39-58 anos apresentam uma maior representatividade em ambos 0s

sexos masculino e feminino com 44,4 % e 53,4% respetivamente, seguindo-se 0s restantes
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grupos etarios para o sexo masculino (ambos com 27,8%) e as idades compreendidas entre 0s
19-38 anos para o sexo feminino (33,3%). Contudo, ao realizarmos uma analise mais
detalhada através dos valores residuais concluimos que estas diferencas ndo sao

estatisticamente significativas (res. <1,96).

Tabela 2 — Estatisticas relativas ao grupo etario segundo o género

Género Masculino Feminino Total Residuais
Grupo Etario n | % n | % n | % Masc. | Fem.
19-38 10 27,8 5 33,3 15 29,4 -0,4 0,4
39-58 16 44,4 8 53,4 24 47,1 -0,6 0,6
>59 10 27,8 2 13,3 12 23,5 11 -11
Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00

« Estado Civil, Filhos e NUmero de Filhos

Pela analise detalhada dos dados apresentados no Quadro 5, podemos observar que, no
que diz respeito a distribuicdo da amostra por estado civil, a maior parte (64,7%) dos
inquiridos sdo casados e 19,6% s&o solteiros. De salientar que a maior representatividade
destes dois estados civis é igualmente evidenciada em fungdo do género. Tal como na
amostra total, temos como mais representativo o estado de casado, no sexo feminino com
66,7% e no sexo masculino com 63,9%. O estado civil viuvez encontra-se apenas
representado pelo sexo feminino (13,3%), constituido por dois elementos. Analisando 0s
valores residuais ajustados, podemos concluir que as diferencas estatisticas ndo sdo

significativas (res.<1,96).

Quadro 5 — Caracterizacdo do individuo portador de EA por género: estado civil, filhos e nimero de filhos

Género Masculino Feminino Total Residuais
Variéveis n | % n | % n | % Masc. | Fem.
Estado Civil
Solteiro 8 22,2 2 13,3 10 19,6 0,7 -0,7
Casado 23 63,9 10 66,7 33 64,7 -0,2 0,2
Viavo - 0,0 2 13,3 2 3,9 Néo aplicavel
Divorciado 5 13,9 1 6,7 6 11,8 Né&o aplicavel
Possuir Filhos
Sim 27 75,0 11 73,3 38 74,5 0,1 -0,1
Néo 9 25,0 4 26,7 13 25,5 -0,1 0,1

Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00
Numero de Filhos

Zero 9 25,0 4 26,7 13 255 -0,1 0,1

Um 16 44,5 2 13,3 18 35,2 2,1 -2,1

Dois 8 22,2 8 53,3 16 314 -2,2 2,2
Quatro - 0,0 1 6,7 1 2,0 Néo aplicavel

Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00
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Os participantes em geral possuem filhos (74,5%), dos quais 75,0% estdo representados
pelo sexo masculino. Na andlise suplementar verificou-se que dos que responderam
positivamente, a maioria tém apenas um filho (35,2%). Apesar do teste de Qui-Quadrado ndo
permitir aferir conclusGes, visto ndo se reunirem 0S pressupostos para a sua realizacao,
podemos contudo analisar os valores residuais ajustados.

Procedendo a andlise dos valores residuais ajustados que nos indicam onde se localizam
as diferencas significativas, concluimos que ndo existem diferengas estatisticas entre ambos
0S $ex0s, No que respeita a existéncia de filhos.Contudo podemos afirmar que relativamente
ao namero de filhos, € no grupo de um filho do sexo masculino e no grupo de dois filhos do
sexo feminino que residem as diferencas.

A média do nimero de filhos conforme expressa a Tabela 3 é de 1,24, sendo que a
distribuicdo do nimero de filhos, em ambos o0s sexos € simétrica e mesocurtica, tendo como
referéncia as medidas de assimetria ou enviesamento (Skweness/Std. Error) e de achatamento
ou curtose (Kurtosis/Std. Error), contudo as diferencas entre médias ndo sdo estatisticamente
significativas (t= -1,100; p= 0,277). Estamos perante uma dispersao elevada quer para ambos

0S sexos, quer para a totalidade da amostra (CV> 30%).

Tabela 3: Estatisticas relativas ao nimero de filhos segundo o género

. . . v Skweness/ Kurtosis/

0 0
N° Filhos n Min Max X Dp Std.E Std.E CV (%)
Masculino 36 0 3 1,14 0,90 1.175 -0,514 78,95
Feminino 15 0 4 1,47 1,13 0,464 0,330 76,87

Total 51 0 4 1,24 0,97 1,366 -0,099 78,23

(t=-1,100; p=0,277)

« Habilitactes Literarias, Grupo Profissional e Situacéo Laboral

Relativamente aos resultados inerentes as habilitacdes literarias, expressos no Quadro 6,
podemos afirmar que as pessoas portadoras de EA registam altos graus de escolaridade, ja
que 37,3% concluiram o ensino secundario e 35,2% possuem o ensino superior. Dos
restantes, apenas 2,0% néo possuem escolaridade estando representados por um elemento do
sexo feminino. Uma analise detalhada em funcdo do género, permite constatar que 0 sexo
masculino apresenta uma maior representatividade de individuos no grupo do ensino superior
e ensino secundario, ambos com uma percentagem de 36,1%. Ja no sexo feminino a maior
representatividade de individuos centra-se no grupo do ensino secundario (39,9%). Uma
analise detalhada dos valores residuais indica que ndo existem diferencas estatisticas

significativas (res.<1,96).
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Quadro 6 — Caracterizacdo da pessoa portadora de EA por género; habilitac@es literarias, grupo
profissional e situagéo laboral

Género Masculino Feminino Total Residuais
Variavels N | % n | % n | % Masc. | Fem.
Habilitacdes literarias
Sem escolaridade - 0,0 1 6,7 1 2,0 Né&o aplicavel
1.°ciclo ensino bésico 4 11,1 1 6,7 5 9,8 N4o aplicavel
2.° ciclo ensino basico 2 5,6 1 6,7 3 5,9 Nao aplicavel
3.° ciclo ensino basico 3 8,3 1 6,7 4 7,8 Né&o aplicavel
Ensino Secundario 13 36,1 6 39,9 19 37,3 -0,3 0,3
Ensino Superior 13 36,1 5 33,3 18 35,2 0,2 -0,2
Outro 1 2,8 - 0,0 1 2,0 Nao aplicavel
Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00
Grupo Profissional
Quadros Superiores 4 11,1 - 0,0 4 7,8 Né&o aplicavel
Especialistas Intelectuais e cientificos 9 25,0 4 26,7 13 25,6 01 | o041
Técnicos de nivel intermédio 5 13,9 1 6,7 6 11,8 N4o aplicavel
Pessoal administrativo e similar 3 8,3 1 6,7 4 7,8 Nao aplicavel
Comércio / Vendedores 2 5,6 1 6,7 3 5,9 N&o aplicavel
Operérios, artifices e similares 3 8,3 1 6,7 4 7,8 N4o aplicavel
Operadores de instalagdes e 2 5,6 2 133 | 4 7.8 No aplicavel
maquinas
N3o qualificados 8 22,2 5 33,2 13 255 08 | 08
Total | 36 100,00 15 100,00 51 100,00
Situacdo laboral
Empregado(a) 21 58,3 9 60,0 30 58,8 01 | o041
Desempregado(a) 3 8,3 - 0,0 3 5,9 N&o aplicavel
Reformado(a) 9 25,0 1 6,7 10 19,6 15 [ -15
Domestico(a) - 0,0 2 13,3 2 3.9 N4o aplicavel
Estudante 2 5,6 2 13,3 4 7,8 N4o aplicavel
Atestado/baixa - 0,0 1 6,7 1 2,0 N4o aplicavel
Outros 1 28,8 - 0,0 1 2,0 N4o aplicavel
Total | 36 100,00 15 100,00 51 100,00

Quanto as atividades profissionais das pessoas portadoras de EA, podemos observar que
sdo, predominantemente, especialistas intelectuais e cientificos. As maiores percentagens
situam-se nos grupos de especialistas intelectuais e cientificos com 25,6%, seguida dos
profissionais ndo qualificados (25,5%) e dos técnicos de nivel intermédio (11,8%). Da andlise
em funcdo do género os homens desempenham principalmente a funcdo de especialistas
intelectuais e cientificos (25,0%), seguida dos ndo qualificados, com uma percentagem de
22,2%. A maioria das mulheres sdo trabalhadoras ndo qualificadas (33,2%) e 26,7%
representam o grupo de especialistas intelectuais e cientificos. Em média, 0 sexo masculino
apresenta maior diferenciacao laboral e atinge “cargos mais altos”, contudo ndo ha diferencas
estatisticas significativas (res. <1,96).

Relativamente a situacdo perante o trabalho, a maioria da amostra (58,8 %),encontra-se
empregada, seguida do grupo dos reformados com 19,6%. De salientar que existe uma
percentagem minima de portadores de EA na situacdo de baixa/atestado por doenga (2,0%).
Tendo por referéncia a diferenciacdo em termos de género, constatamos que, 0S

desempregados estdo apenas representados pelo sexo masculino (8,3%) e as baixas/ atestados
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pelo sexo feminino (6,7%), sendo que néo existem diferencas estatisticas significativas entre

ambos 0S Sexos.

& Area de Residéncia e Coabitacdo

Pela analise detalhada do Quadro 7 podemos constatar que relativamente ao local de
residéncia, a grande maioria da amostra reside em meio urbano (80,4%) e 19,6% em meio
rural. Relativamente a coabitacdo os participantes na sua maioria vivem acompanhados
(84,3%), sendo que apenas 15,7% da amostra vive sozinho.

Quanto ao facto de residir com o conjugue, os resultados sdo iguais quer para a amostra
total, quer em ambos 0s sexos (66,7% reside com o conjugue).Quando inquiridos se residiam
com os filhos, 33,3% respondeu afirmativo sendo os resultados semelhantes em funcédo do
género. Da totalidade da amostra apenas 1 sujeito coabita com o companheiro (2,0%) e
15,7% dos sujeitos coabitam com outros familiares. Fazendo uma analise detalhada dos

valores residuais ajustados, as diferencas ndo séo significativas.

Quadro7 — Caracterizacao da pessoa portadora de EA por género;
area de residéncia e coabitacao

Género Masculino Feminino Total Residuais
Variaveis n [ % n | % n [ % Masc. | Fem.
Area de residéncia
Rural 8 22,2 2 1,3 10 19,6 0,7 -0,7
Urbana 28 77,8 13 86,7 41 80,4 -0,7 0,7
Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00
Coabitacdo
Sozinho (a) 6 16,7 2 13,3 8 15,7 0,3 -0,3
Conjugue 24 66,7 10 66,7 34 66,7 0,0 0,0
Filho (s) 11 30,6 6 40,0 17 33,3 -0,7 0,7
Companbheiro (a) 1 2,8 - 0,0 1 2,0 N&o aplicavel
Outro (s) familare (s) 5 13,9 3 20,0 8 15,7 05 | 05

& Funcionalidade Familiar e Subsidio de Doenca

No que respeita a funcionalidade familiar (Tabela 4), concluimos que em média, as
mulheres apresentam melhor score na funcionalidade familiar, comparativamente aos homens
(2,80 para 2,67), contudo as diferencas ndo sdo estatisticamente significativas (t= -0,813; p=
0,420). Pelos resultados obtidos tendo em conta os valores de referéncia para valores de
simetria (skewness) e de achatamento (kurtosis) podemos afirmar que a distribuicdo da
funcionalidade familiar é assimétrica negativa enviesada a direita e leptoclrtica para a

totalidade da amostra, quer em ambos 0s sexos.
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Tabela 4: Estatisticas relativas a funcionalidade familiar segundo o género

famiiar | 0 Min  ma X o SGERT KGR cved

Masculino 36 1 3 2,67 0,59 -4,09 2,25 22,10

Feminino 15 2,80 0,56 -5,03 7,48 20,00
Total | 51 1 2,71 0,58 -5,57 3,86 21,29

(t=-0,813; p=0,420)

Da analise do Quadro 8, quanto a situacdo familiar, que retrata a capacidade do portador
de EA se relacionar com as pessoas com quem convive os resultados mostram que em ambos
0s sexos existe predominantemente uma familia altamente funcional.

A maioria da amostra, 76,5%, esta integrada numa familia altamente funcional, 17,6%
numa familia moderadamente funcional e apenas 5,9% faz referéncia a estar perante uma
familia disfuncional. Relativamente aos resultados de usufruir um subsidio de doenca, a
totalidade (100 %) das pessoas portadoras de EA nédo recebe qualquer subsidio de doenca,

sendo que ndo existem diferencas estatisticas significativas (res.<1,96).

Quadro8 — Caracterizacao da pessoa portadora de EA por género;
funcionalidade familiar e subsidio de doenca

Género Masculino Feminino Total Residuais
Varidveis n | % n | % n | % Masc. [ Fem.
Funcionalidade familiar
Familia disfuncional 2 5,6 1 6,7 3 59 N&o aplicavel
Familia moderadamente
e 8 22,2 1 6,7 9 17,6 1,3 -1,3
Familia altamente funcional 26 72,2 13 86,6 39 76,5 -1,1 1,1
Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00
Subsidio de doenca
Sim - 0,0 - 0,0 - 0,0 N&o aplicavel
Né&o 36 100,0 15 100,0 51 100,0 0,0 | 0,0
Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00

e Caracterizacao do contexto clinico

A caracterizacdo ao nivel do contexto clinico permitir-nos-a compreender como se
posicionam os elementos da amostra relativamente a sua doenca, sendo que serdao objeto de
analise os seguintes indicadores: idade do portador aquando do diagnéstico da doenca,
familiares com EA, sintomatologia, patologias associadas, pratica de exercicio fisico, qual o
tipo de exercicio praticado e quantas vezes por semana, programa de reabilitacdo e numero de
ciclos, exercicios de reabilitacdo em casa, acompanhamento por um profissional de saude

relativamente aos exercicios de reabilitacdo e intensidade de dor na ultima semana.
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& Idade do Portador aguando do Diagndstico da Doenca, Familiares com EA e Sintomatologia

Centrando-nos agora nos resultados afetos a caracterizacdo da amostra de acordo com a
idade do portador aquando do diagndstico da doenca. Podemos constatar (cf. Tabela 5) que
dos 51 elementos constituintes da amostra, a idade do portador aquando do diagndstico da
doenca oscila entre os 11 anos e 0s 57 anos, correspondendo-lhe uma idade média de 35,49
anos, um desvio padrédo de 12,25 anos e um coeficiente de variacdo (CV) de 34,51%, que nos
permite afirmar que existe uma dispersao elevada em torno da média.

Analisando as estatisticas em funcdo do sexo, verificamos que a média de idades de
diagnostico para o sexo masculino (X =34,42) ¢ inferior a do sexo feminino (X = 38,08),
sendo que o0 sexo masculino apresenta uma dispersdo elevada e o sexo feminino apresenta
uma dispersé@o moderada, contudo as diferencas ndo sdo estatisticamente significativas (t=
- 0,969; p=0, 337).

Tabela 5 — Estatisticas relativas a idade do portador agquando do diagndstico da doenga segundo o género

Idade do portador ;

aguando go Diagndstico n Min  Max X Dp Sk\éVEjn_ESS/ thr;?gs/ CV (%)

da Doenca

Masculino 36 11 54 34,42 13,03 -0,24 -1,60 37,85

Feminino 15 19 57 38,08 10,06 -0,78 0,58 26,41
Total | 51 11 57 35,49 12,25 -0,69 -1,46 34,51

(t=-0,969; p=0,337)

Da anélise dos resultados expressos pelo Quadro 9, constatamos que 35,3% das pessoas
portadoras de EA inquiridas refere que a idade aquando do diagndéstico da doenca foi superior
ou igual a 42 anos, 27,5% iniciou a doenca entre 0s 33 e 0s 42 anos e 23,5% iniciaram a
doenca com uma idade compreendida entre os 11 e os 22 anos. Na analise em relacdo ao
género mantém-se a idade de diagnostico da doenca representativa no grupo com idade igual
ou superior a 42 anos para 0 sexo masculino (36,1%), seguida da idade compreendida entre
0s 11 e os 22 anos (27,8%). No entanto, para o sexo feminino a faixa etaria que predomina
corresponde a idade compreendida entre os 33 e 42 anos (46,7%) seguida da faixa etaria
superior a 42 anos com 33,3%. A analise dos valores residuais ajustados permite-nos concluir
que existem diferencas estatisticas significativas explicada pelos individuos que consideram a
idade de diagndstico da doenca compreendida entre os 33 e 42 anos, do sexo feminino.

Centrando-nos agora nos resultados afetos a caracterizacdo da amostra de acordo com a

existéncia de pessoas na familia portadoras de EA. Podemos constatar que dos 51 elementos
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constituintes da amostra, apenas 14 sujeitos referiram ter familiares com EA (27,5%),

contudo ndo existem diferencas estatisticas significativas.

Questionados sobre se estavam ou ndo com sintomatologia atual, verificamos que é

notoria a predominancia de respostas afirmativas (78,4%), contra 21,6% que negaram que tal

tenha acontecido. Dos que responderam afirmativamente, a maioria (35,0%) apresenta

comprometimento da anca, joelhos e calcanhar, seguida de comprometimento da coluna

(32,5%). Tendo por referéncia a diferenciagdo em termos género, constatamos que a resposta

afirmativa prevalece em ambos 0s sexos. No sexo masculino é o comprometimento da coluna

que predomina com 37,9%, seguida do comprometimento da anca, joelhos e calcanhar e a

fadiga, ambos com 27,6%. O comprometimento da anca, joelhos e calcanhar € a

sintomatologia mais frequente no sexo feminino (54,5%), seguida do comprometimento da

coluna e a fadiga, ambos com 18,2%. Também aqui ndo existem diferengas estatisticas

significativas.

Quadro 9 — Caracterizagdo da pessoa portadora de EA por género; idade do portador aquando do

diagnostico da doenca, familiares com EA e sintomatologia atual

Género Masculino Feminino Total Residuais
Varidveis n | % n | % n | % Masc. | Fem.
Idade do portador aquando do
diagnéstico da doenga
11-22 10 27,8 2 13,3 12 235 11 | -1,1
23-32 6 16,7 1 6,7 7 13,7 N&o aplicavel
33-42 7 19,4 7 46,7 14 27,5 -2,0 2,0
> 42 13 36,1 5 33,3 18 35,3 0,2 -0,2
Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00
Familiares com EA
Sim 10 27,8 4 26,7 14 27,5 0,1 -0,1
Nao 26 72,2 11 73,3 37 72,5 -0,1 0,1
Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00
Sintomatologia atual
Sim 29 80,6 11 73,3 40 78,4 0,6 -0,6
Nao 7 194 4 26,7 11 21,6 -0,6 0,6
Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00
Sintomatologia com mais relevo
Comprometimento da coluna 11 37,9 2 18,2 13 32,5 1,2 -1,2
Comprometimento da anca, joelhos, calcanhar 8 27,6 6 54,5 14 35,0 -1,6 1,6
Fadiga 8 27,6 2 18,2 10 25,0 0,6 -0,6
Rigidez 2 6,9 1 91 3 75 N3o aplicével
Total 29 100,00 11 100,00 40 100,00
& Medicacdo

A maioria dos portadores de EA toma medicacdo (74,5%) e 25,5% ndo recorre a

medicacdo para doenca (cf. Quadro 10). Na analise suplementar verificou-se que dos que

responderam positivamente, a percentagem mais elevada encontra-se no grupo dos que fazem
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medicacdo de 1 a 5 anos (57,9%), seguindo-se os que fazem medicacdo ha 6-10 anos
(15,8%). Contudo pela analise dos valores residuais ajustados, concluimos que ndo existem
diferencas estatisticas significativas entre ambos 0s sexos, no que respeita & toma de

medicacéo e ao tempo da mesma.

Quadrol0 — Caracteriza¢do da pessoa portadora de EA por género; medicagao

Género Masculino Feminino Total Residuais
Variveis n % n | % n | % Masc. |  Fem.
Medicacao
Sim 26 72,2 12 80,0 38 74,5 -0,6 0,6
Nao 10 27,8 3 20,0 13 255 0,6 -0,6
Total | 36 100,00 15 100,00 51 100,00
Tempo em anos
1-5 14 53,8 8 66,7 22 57,9 -0,7 | 0,7
6-10 4 15,4 2 16,7 6 15,8 N&o aplicével
11-15 - 0,0 1 8,3 1 2,6 N&o aplicvel
16-20 3 11,5 1 8,3 4 10,5 N&o aplicvel
>20 5 19,2 - 0,0 5 13,2 N&o aplicvel
Total | 26 100,00 12 100,00 38 100,00

& Patologias Associadas, Pratica de Exercicio Fisico

Pela anélise detalhada dos dados apresentados no Quadroll, podemos observar que a
maioria da amostra tem patologias associadas (54,9%). A patologia que predomina € a
Hipertensdo Arterial (HTA) representada por 42,9%, seguida da uveite (21,4%), artrite
reumatoide (14,3%) e diabetes mellitus (10,7%). Na analise em relacdo ao género mantém-se
a HTA como principal patologia associada para ambos os sexos masculino e feminino com
42,1% e 44,4% respetivamente, seguidas no sexo masculino da uveite (21,2%), fibromialgia e
osteoartrose ambas representadas por 10,5%. J& no sexo feminino, a segunda patologia
associada mais representada é a artrite reumatoide (23,3%), seguida da uveite e diabetes
mellitus, ambas com uma percentagem de 22,2%.Em sintese, salientamos que 0 sexo
feminino apresenta, em termos percentuais, mais patologias associadas (60%), porém as
diferencgas evidenciadas ndo sdo estatisticamente significativas (res.<1,96).

Quanto a prética de exercicio fisico por parte dos portadores de EA, a grande maioria
pratica exercicio fisico (84,3%), sendo que 15,7% ndo pratica qualquer tipo de exercicio
fisico. Os resultados dos que praticam exercicio fisico sdao semelhantes para ambos 0s sexos
(86,1% para o sexo masculino e 80,0% para o sexo feminino). Dos que praticam exercicio
fisico, 61,5% fa-lo duas vezes por semana, 25,6% pratica exercicio fisico trés ou mais vezes
por semana e apenas 9,3% fa-lo uma vez por semana. De igual modo ndo se registam

diferencas estatisticamente significativas em fungéo do sexo.
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Quadro 11 — Caracterizacdo da pessoa portadora de EA por género; patologias associadas e
prética de exercicio fisico

Género Masculino Feminino Total Residuais
Variaveis n| % n | % n | % Masc. | Fem.
Patologias associadas
Sim 19 52,8 9 60,0 28 54,9 -0,5 0,5
Nao 17 47,2 6 40,0 23 45,1 0,5 -0,5

Total | 36 | 100,00 | 15 | 100,00 | 51 100,00
Quais as patologias associadas

Acrtrite reumatoide 1 53 3 33,3 4 14,3 Nao aplicavel
Osteoartrose 2 10,5 - 0,0 2 7.1 Né&o aplicavel
Fibromialgia 2 10,5 - 0,0 2 7,1 Né&o aplicavel
Diabetes Mellitus 1 53 2 22,2 3 10,7 Né&o aplicavel
Disfungdes renais - 0,0 1 11,1 1 3,6 Nao aplicavel
HTA 8 42,1 4 444 12 429 1,0 | -1,0
Uveite 4 21,1 2 22,2 6 21,4 N&o aplicavel
AVC 1 53 - 0,0 1 3,6 Néo aplicavel
Psoriase 1 53 - 0,0 1 3,6 Néo aplicavel
Dermatite Seborreica 1 53 - 0,0 1 3,6 Néo aplicavel
Colesterol 1 53 - 0,0 1 3,6 N&o aplicavel
Pratica de exercicio fisico

Sim 31 86,1 12 80,0 43 84,3 0,5 -0,5
Né&o 5 13,9 3 20,0 8 15,7 -0,5 0,5

Total | 36 | 100,00 | 15 | 100,00 | 51 100,00

Quantas vezes por semana

1 3 9,7 1 8,3 4 9,3 N&o aplicavel
2 20 64,5 8 66,7 28 65,1 -0,1 0,1
>3 8 25,8 3 25,0 11 25,6 0,1 -0,1

Total | 31 | 100,00 | 12 | 100,00 | 43 100,00

& Programa de Reabilitacdo, Exercicios de Reabilitacdo em Casa, Pratica de Exercicios
de Reabilitacdo Acompanhados por um Profissional de Saude
Centrando-nos agora nos resultados afetos a caracterizacdo da amostra de acordo com a

pratica de um programa de reabilitacio podemos constatar (cf. Quadro 12) que dos 51
elementos constituintes da amostra, 23 sujeitos (45,1%) praticam regularmente um programa
de reabilitacdo, sendo que 54,9% nédo tem contacto com qualquer programa de reabilitacao.
Deparamo-nos que a maioria das pessoas que realiza um programa de reabilitacdo é do
género masculino (47,2%) em comparacdo com o género feminino (40,0%), contudo os
valores residuais, ndo evidenciam significancia estatistica.

No que diz respeito ao numero de ciclos anual, verificamos que dos sujeitos que
executam um programa de reabilitacdo, 39,2% referem fazer mais de 4 ciclos por ano, 39,1
faz 1 a 2 ciclos de reabilitacdo ao ano e 21,7% realiza 3 a 4. Igualmente ndo se verifica a
existéncia de diferencas estatisticas significativas.

Dos resultados expressos, podemos observar que dos 51 participantes, quando

questionados se praticam exercicios de reabilitagdo em casa, 16 praticam exercicios de
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reabilitacdo em casa (31,4%) e 35 afirma ndo o fazer (68,6%), ndo existindo diferencas
estatisticas significativas entre os géeneros. Dos 16 sujeitos que responderam afirmativamente
a esta questdo, a maioria (43,8%) fa-lo uma vez por dia, sendo que o tipo de exercicios
praticados sdo os alongamentos. Uma analise detalhada em funcdo do género permite
concluir que os sujeitos do género feminino praticam na sua maioria exercicios de
reabilitacdo em casa 1 vez por dia sendo que o tipo de exercicios tal como na amostra total

sdo os alongamentos (80,0%), seguida de ginastica 1 a 2 vezes ao dia (20,0%).

Quadro 12 — Caracterizacéo da pessoa portadora de EA por género; realizacdo de um programa de
reabilitacéo, exercicios de reabilitacdo em casa e pratica de exercicios de reabilitacao
acompanhados por um profissional de salde

Género Masculino Feminino Total Residuais
Variaveis n| % n| % nl| % Masc. | Fem.
Programa de reabilitacdo
Sim 17 47,2 6 40,0 23 45,1 -0,2 0,2
Nao 19 52,8 9 60,0 28 54,9 0,2 -0,2

Total | 36 | 100,00 | 15 | 100,00 | 51 | 100,00

Ciclos por ano

1-2 6 35,3 3 50,0 9 39,1 -0,6 | 0,6
3-4 4 23,5 1 16,7 5 21,7 N&o aplicavel
>4 7] 412 [ 2] 333 |9 39,2 03 [ -03
Total | 17 | 100,00 | 6 100,00 | 23 | 100,00

Exercicios de reabilitacdo em

casa

Sim 11 30,6 5 33,3 16 314 -0,2 0,2
Néo 25 69,4 10 66,7 35 68,6 0,2 -0,2

Total | 36 100,00 | 15| 100,00 | 51 | 100,00
Quais e quantas vezes por dia
2 a 3 vezes, alongamentos e

o 1 9,1 - 0,0 1 6,2 Né&o aplicavel
exercicios ao pescogo
1 a 2 vezes, diversos 4 36,3 - 0,0 4 25,0 N&o aplicavel
1 a 2 vezes ,bicicleta 3 27,3 - 0,0 3 18,8 N&o aplicavel
1 a 2 vezes, ginastica - 0,0 1 20,0 1 6,2 N&o aplicvel
1 vez, alongamentos 3 27,3 4 80,0 7 43,8 N&o aplicvel

Total | 36 | 100,00 | 15 | 100,00 | 51 | 100,00

Prética de exercicios de
reabilitacdo acompanhado por
um profissional de satde
Sim 26 72,2 11 73,3 37 72,5 -0,1 0,1
Né&o 10 27,8 4 26,7 14 27,5 0,1 -0,1
Total | 36 100,00 | 15 | 100,00 | 51 100,00

Ensinos realizados por:

Enfermeiro de reabilitagéo 7 26,9 5 45,4 12 32,5 -0,5 | 0,8

Enfermeiro 2 7,7 1 9,1 3 8,1 N&o aplicavel

Fisiatra 2 7,7 1 9,1 4 8,1 N&o aplicavel

Fisioterapeuta 9 34,7 3 273 | 12| 324 02 | 03

Terapeuta ANEA 5 19,2 1 9,1 6 16,2 N&o aplicvel

Médico 1 3,8 - 0,0 1 2,7 N&o aplicével
Total | 26 | 100,00 | 11 | 100,00 | 37 | 100,00

Relativamente ao género masculino, dos sujeitos que fazem exercicios 1 vez ao dia,

exercem alongamentos (27,3%), sendo que 0s que praticam exercicios 1 a 2 vezes, 0
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exercicio praticado é a bicicleta (27,3%). Contudo, esta distribuicdo ndo revela significancia
estatistica segundo os residuos ajustados. De referir que quatro dos participantes do sexo
masculino (36,3%), apesar de praticarem exercicios 1 a 2 vezes por dia, ndo especificam
quais, referindo que séo diversos os exercicios que praticam.

Salientamos também que, quando questionados sobre a possibilidade de praticar
exercicios de reabilitacdo com um profissional de satde no sentido de lhe ensinarem a técnica
mais correta, a maioria dos sujeitos respondeu afirmativamente (72,5%). Os profissionais de
salde que realizam estes ensinos sdo maioritariamente o Enfermeiro de Reabilitacdo (32,5%),
seguida do Fisioterapeuta (32,4%) e do Terapeuta da ANEA (16,2%).

Analisando os resultados em funcdo do género prevalecem os mesmos profissionais de
salde, como responsaveis pelos ensinos de exercicios de reabilitacdo, sendo que ndo se

registam diferencas estatisticas significativas.

& Intensidade de Dor na Ultima Semana

No que concerne a intensidade de dor na dltima semana (cf. Tabela 6), a maioria dos
inquiridos (43,1%) apresentou dor ligeira, sendo que apenas 13,7%, ndo apresentaram
qualquer dor ou a dor nédo teve qualquer influéncia no seu dia-a-dia. Tendo por referéncia a
diferenciacdo em termos de género, constatamos que 50% do sexo masculino teve dor ligeira,
30,65% apresentou dor moderada e 11,1% n&o teve dor ou a mesma nao foi suficiente para o
afetar. No que respeita ao sexo feminino 40,0% sentiu dor moderada, dor ligeira foi relatada
por 26,7% e 20,0% ndo sentiu qualquer tipo de dor. Também relativamente a esta variavel as

diferencas estatisticas ndo sdo significativas dado que os valores residuais sdo menores que 1,96.

Tabela 6 — Distribui¢cdo da amostra por género, em funcéo da intensidade
de dor na ultima semana

Género Masculino Feminino Total Residuais
Dor na Ultima sema n ’ % . % - ’ % Masc. Femn.
Sem dor 4 11,1 3 20,0 7 13,7 Nao aplicavel
Dor ligeira 18 50,0 4 26,7 24 43,1 1,5 -1,5
Dor moderada 11 30,6 6 40,0 17 334 -0,7 0,7
Bastante dor 3 8,3 2 13,3 5 9,8 Néo aplicavel
Total [ 36 100,00 | 15 100,00 [ 51 100,00

e Caracterizagdo da qualidade de vida
No Quadro 13 estdo registados os valores referentes a avaliagdo da QDV dos elementos
da amostra em funcdo do genero. Recordando que a pontuacdo das 8 dimensdes da SF-36
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varia de 0 a 100 (correspondente a 100), em que zero corresponde ao pior estado de saude e
cem ao melhor, é notdrio que os sujeitos percecionam, em média, 0 seu estado de salde como
mais afetado ao nivel das dimens@es saude em geral (X = 43,08; Dp =20,00) e dor corporal (
X =55,57; Dp =21,07). As dimensbes do estado de saude que foram percecionadas como
menos afetadas foram o desempenho emocional (X = 84,81; Dp = 32,22) e o funcionamento
social (x = 75,25; Dp = 21,29).

O coeficiente de variacdo indica-nos que, todas as dimensdes apresentam uma dispersao
elevada (CV> 30%) em torno da média, & excecao das dimensd@es vitalidade, funcionamento

social e saude mental que apresentam uma dispersao moderada (15% <CV<30%).

Quadro 13 — Estatisticas relativas aos fatores do SF-36 segundo o género

VARIAVEIS n | Min | Max | X Dp S"S‘Q’SES/ thrctff_i'y CV (%) S-I;ﬁsdf;t
Funcionamento
Fisico
Masculino 36 | 5 | 100 | 67,22 | 22,05 2,49 136 3280 | (=117
Feminino 15 | 10 | 95 | 59,00 | 2451 1,36 0,92 41,54

Total | 51 | 5 | 100 | 64,80 | 22,87 2,44 0.40 3529 | P=0.246
Desempenho
Fisico
Masculino 36 | 0 | 100 | 7153 | 3543 2,75 0,12 2953 | (=1 373
Feminino 15 | 0 | 100 | 56,67 | 3468 0,31 20,86 61,19

Total | 51 | 0 | 100 | 67,16 | 3553 2,29 1,04 5290 | P=0.176
Dor Corporal
Masculino 36 | 0 | 88 | 5533 | 21,23 1,72 1,36 38,36 | 1=0122
Feminino 15 | 24 | 88 | 5613 | 2141 0,28 20,82 38,14

Total | 51 | 0 | 88 | 5557 | 21,07 1,30 0,65 37,92 | P=0.03
Salde em Geral
Masculino 36 | 0 | 77 | 4392 | 19,66 1,23 0,53 4476 | 10,460
Feminino 15 | 5 | 72 | 41,07 | 2136 0,02 0,71 52,00

Total | 51 | 0 | 77 | 43,08 | 20,00 0,08 20,98 4642 | P=0648
Vitalidade
Masculino 36 | 20 | 85 | 60,28 | 13,94 1,73 0,98 2313 | (= 40
Feminino 15 | 25 | 75 | 49,00 | 16,50 0,40 20,98 33,67

Total | 51 | 20 | 85 | 56,96 | 1546 1,32 -0,63 27,15 | P=0016
Funcionamento
Social
Masculino 36 | 13 | 100 | 76,04 | 13,94 1,73 2,70 1833 | o411
Feminino 15 | 25 | 75 | 7333 | 16,50 1,43 0,29 22,50

Total | 51 | 13 | 100 | 7525 | 21,29 321 145 2829 | P=0.683
Desempenho
emocional
Masculino 36 | 0 | 100 | 8889 | 28,73 6,81 7.95 3232 | 1505
Feminino 15 | 0 | 100 | 7333 | 3821 1,90 0,26 52,11

Total | 51 | 0 | 100 | 84,31 | 32,22 5,86 3,72 3821 | P=0.117
Salide mental
Masculino 36 | 32 | 88 | 6589 | 12,26 0,36 0,81 1861 | 0801
Feminino 15 | 20 | 88 | 61,87 | 19,47 0,58 20,08 31,47

Total | 51 | 20 | 88 | 64,71 | 1466 | -1,30 1,11 22,65 | P=0377

No que se refere as medidas de enviesamento e achatamento podemos afirmar que
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estamos perante uma amostra simetrica e mesocurtica nas dimensdes dor corporal, saude em
geral, vitalidade e salude mental. Nas dimensdes funcionamento fisico, desempenho fisico e
funcionamento social a amostra apresenta-se como assimétrica negativa ou enviesada a
direita (Skweness/Stdgror <-1,96) € mesocurtica (- 1,96<kurtosis/Stdgno<1,96) ; na dimensao
desempenho emocional estamos perante ma amostra assimeétrica negativa ou enviesada a
direita e leptocurtica (kurtosis/Stdgqor>1,96). Ao compararmos 0s dois géneros — masculino e
feminino, nas diferentes dimensbes de QDV e, através do calculo do teste t de Student,
verificou-se que na dimensdo vitalidade existem diferencas estatisticas significativas a favor
do género masculino, sendo que essas diferencas apresentam ligeira significancia (t=2,494; p=0,016).
Nas restantes dimensbes da QDV os niveis de significancia ndo sdo estatisticamente
significativos.

O item transicdo em salde ndo é apresentado no Quadro 13 uma vez que 0 mesmo é
habitualmente utilizado para medir alteracdes no estado de salde do individuo, implicando

desta forma, dois momentos de avaliacdo distintos, o que ndo se verifica no nosso estudo.

« Caracterizacdo do Bem-estar psicologico

De seguida, analisamos os resultados obtidos pela nossa amostra no instrumento de
medida (EBEP) que mensurou a nossa variavel dependente. O Bem-estar psicoldgico foi
avaliado no total da amostra, tendo em conta as suas diferentes dimensdes, o score total da
referida escala e a variavel género. Como podemos verificar no Quadro 14, as dimensfes
onde, em média, 0s sujeitos apresentam maior nivel de Bem- estar psicoldgico sao:
crescimento pessoal, com valor médio de 16,00 e desvio padrdo de 2,36; autonomia, com
valor médio de 14,94 e desvio padrdo 2,24; e relacdes positivas com 0s outros com valor
médio de 14,64 e desvio padrdo 3,39, que demonstra que 0s sujeitos tém boa capacidade para
abertura a experiéncia e ao desenvolvimento do potencial préprio; boa capacidade de
independéncia, autodeterminacdo, regulacdo interna do comportamento face as pressdes
externas; facil envolvimento em relacdes pessoais positivas, revelando assim, um melhor
Bem-estar psicoldgico. Na analise do género, o sexo masculino apresenta um valor médio de
Bem-estar psicoldgico superior ao sexo feminino, nas dimensdes crescimento pessoal e
autonomia, com um valor de média de 16,03 e 14,94, respetivamente. J& na dimensao
relacBes positivas com 0s outros sdo 0s sujeitos do sexo feminino a apresentar uma media
superior (15,33).

O valor médio de Bem-estar psicolégico mais baixo corresponde a dimenséo objetivos de

vida, com 13,41 e desvio padrdo de 3,24. Nesta dimensdo o sexo feminino apresenta maior
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indice de Bem-estar psicologico, com valor médio de 13,93 e desvio padréo de 4,33, face ao
valor médio de 13,19 e desvio padrdo de 2,70 no sexo masculino.

O score total da EBEP varia entre um minimo de 41 e um maximo de 104, sendo que 0s
valores limite admitidos pela escala utilizada se situam no intervalo entre 18 e 108. O valor
da média é de 87,04 com um desvio padrao de 12,40.

Os resultados do coeficiente de variacdo para o score total da EBEP apontam para uma
dispersdo fraca. Os valores encontrados em funcdo do género traduzem igualmente uma
dispersdo fraca para o sexo masculino e uma dispersdo moderada para o sexo feminino. As
medidas de assimetria e achatamento dizem que estamos na presenca de uma amostra assimétrica

negativa ou enviesada a direita e leptocdrtica.

Quadro 14 — Estatisticas relativas aos fatores da EBEP segundo o género

z . . o Skweness Kurtosis/ CcVv Teste t
VARIAVEIS n Min Max X Dp / Std.E Std.E (%) Student
Autonomia

Masculino 36 10 18 1494 | 2,44 -0,75 -2,51 16,33 t=0,018
Feminino 15 12 18 1493 | 1,75 0,04 -0,79 11,72 p=0,986
Total | 51 10 18 1494 | 2,24 -0,77 -1,49 14,99
Dominio do
meio
Masculino 36 5 18 14,14 | 3,25 -2,07 0,85 22,98 t=1,601
Feminino 15 5 18 12,53 | 3,29 -1,06 0,64 26,25 p=0,116
Total | 51 5 18 13,67 | 3,31 -2,06 0,53 24,25
Crescimento
pessoal
Masculino 36 11 18 16,03 | 2,09 -2,22 -0,57 13,04 t=0,129
Feminino 15 6 18 15,93 | 2,99 -5,02 8,75 18,77 p=0,898
Total | 51 6 18 16,00 | 2,36 -5,80 8,11 14,74
Relagdes
positivas com 0s
outros
Masculino 36 7 18 14,39 | 3,42 -2,32 -0,65 23,77 t=-0,906
Feminino 5] 6 18 | 1533 | 333 -2,75 3,02 2172 | $=0369
Total | 51 6 18 14,67 | 3,39 -3,12 0,16 23,09
Objetivos de
vida
Masculino 36 9 18 13,19 | 2,70 0,52 -1,21 20,47 t=-0,613
Feminino 15 4 18 1393 | 4,33 -2,03 0,38 31,08 p=0,548
Total | 51 4 18 1341 | 3,24 -1,43 -0,13 24,15
Aceitacdo de si
Masculino 36 8 18 14,42 | 2,70 -2,26 -0,02 18,72 t=0,237
Feminino 15 6 18 14,20 | 3,57 -2,07 0,60 25,14 p=0,814
Total | 51 6 18 1435 | 2,94 -3,11 0,60 20,52
EBEP Total
Masculino 36 57 104 87,11 11,14 -2,70 1,01 12,79 t=0,063
Feminino 15 41 102 86,87 15,47 -3,48 4,62 17,80 p=0,956
Total | 51 41 104 87,04 12,40 -4,59 4,66 14,25

Os coeficientes de variacdo, nas varias dimensoes, revelam dispersdes moderadas, exceto

na dimensdo autonomia e crescimento pessoal, onde a disperséo é fraca. Quanto aos valores
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de assimetria, numa andlise aos resultados apresentados, a curva é assimetrica negativa ou
enviesada a direita, na dimensdo crescimento pessoal, relagbes positivas com 0s outros e
aceitacdo de si, para o total da amostra e para sexo masculino na dimensdo dominio do meio,
a semelhanca do que se verifica no género feminino na dimensdo dominio do meio. Nas
restantes dimensdes, as distribuicdes revelam curvas simétricas.

Relativamente ao tipo de curva, os valores do quociente entre a curtose € 0 Seu erro
indicam que a distribuicdo é leptocdrtica, na dimensédo relagdes positivas com 0s outros no
género feminino, na dimensdo crescimento pessoal no género feminino e totalidade da
amostra; platicurtica na dimensdo autonomia no sexo masculino e mesocurtica, para as
restantes dimensdes.

O teste t de Student comprova que ndo existem diferencas estatisticamente significativas
entre os grupos em analise.

Cada dimensdo apresenta uma cotacdo que oscila entre 3 a 18. Do somatorio de todos os
itens resulta o indice de Bem-estar psicolégico que apresenta um valor minimo de 18 e
méaximo 108. Quanto mais elevados os indices em cada dimenséo e na escala global, melhor
0 Bem-estar psicoldgico. Considerando que o autor da escala ndo apresenta grupos de corte,
estes foram tidos em consideracdo para o Bem-estar psicoldgico global tendo por base a

férmula [média + 0,25 x desvio padréo] preconizada por Pestana & Gageiro (2008).

Do resultado da aplicacdo da férmula apresentada é adoptada a classificacdo conforme
expressa no Quadro 15, onde verificamos que a maior percentagem de participantes foi
classificada como tendo um Bem-estar Psicoldgico elevado (47,1%). E relevante mencionar
que ainda existe uma percentagem de 23,5% de participantes com um Bem-estar psicoldgico
baixo. Uma analise mais detalhada em funcdo do género, permite afirmar que apesar de
ambos 0s sexos apresentarem melhores resultados no indice de Bem-estar Psicoldgico
elevado, tendencialmente sdo as mulheres que detém um melhor indice, comparativamente
aos homens. Como se pode constatar, através dos valores residuais, ndo foram encontradas

diferencas significativas entre os grupos em analise.

Quadro 15 — Caracterizacao do portador de EA por género: Bem-estar psicoldgico

Género Masculino Feminino Total Residuais
Varidveis n | % n | % N | % Masc. | Fem.
Bem-Estar Psicoldgico
Baixo 8 22,2 4 26,7 12 235 -0,2 0,3
Moderado 13 36,1 2 13,3 15 29,4 0,7 -1,1
Elevado 15 417 9 60,0 24 47,1 -0,5 0,7
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| Total | 36 | 10000 | 15 [ 100,00 | 51 | 100,00

« Caracterizacdo da atividade da doenca

A caracterizacdo da atividade da espondilite anquilosante e a gravidade dos sintomas
fadiga e rigidez percecionadas pelo pelos sujeitos da amostra assenta na analise dos valores
estatisticos do total da BASDAI, cujos dados apresentamos de seguida. Relembramos que a
pontuacéo final varia de 0 a 10 e que quanto maior pontuacdo, doenga mais ativa.

Da analise do Tabela 7, alusiva a atividade da doenca segundo o género, podemos
verificar que os niveis de atividade da doenca variam entre um minimo de 1,30 e um maximo
de 10,20. O valor da média da atividade da doenca é de 4,24 com um desvio padrdo de 1,91 e
com uma dispersdo elevada. A distribuicdo estatistica quanto ao género é muito idéntica em
todos os valores. As diferencas entre médias ndo sdo estatisticamente significativas (t= -0,546; p=
0,587). No que concerne as medidas de assimetria e achatamento a amostra apresenta-se
assimétrica e mesocdrtica.

Em relagdo ao género, a amostra apresenta-se assimétrica e lepticurtica no sexo

masculino e simétrica e mesocurtica para o sexo feminino.

Tabela 7 — Estatisticas relativas a atividade da doenca segundo o género

BASDAI n  Min Ma&x X Dp Sk‘gted'TESS/ Kg{é‘_’;‘“ CV (%)
Masculino | 36 170 1020 414 182 2,85 2,66 43,96
Feminino | 15 130 7,90 447 216 0,60 -0,95 48,32

Total | 51 130 1020 424 191 2,49 0,92 44,96

(t=-0,546; p=0,587)

& Caracterizacao da capacidade funcional

Os resultados que de seguida apresentamos contextualizaram todo um conjunto de a¢6es
e movimentos relevantes para avaliar o grau de limitacdo funcional imposto pela doenca. A
caracterizacdo da capacidade funcional dos portadores de EA assenta na analise dos valores
estatisticos do total da escala BASFI.

Da analise da Tabela 8, alusivo a capacidade funcional da pessoa portadora de EA
segundo o sexo, podemos verificar que os niveis de capacidade funcional variam entre um
minimo de 1 e um maximo de 10. De salientar que os limites permitidos pelo indice se situam
no intervalo 0 — 10, sendo que valores mais elevados traduzem pior fungdo. O valor da média
de capacidade funcional da nossa amostra € de 4,23 com um desvio padrdo de 2,54 e com
uma dispersédo elevada. A distribuicdo estatistica quanto ao género é muito idéntica em todos

os valores. No que concerne as medidas de assimetria e achatamento a amostra apresenta-se
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simétrica e mesocurtica. Esta analise é valida quer falemos do total dos sujeitos portadores de
EA, quer os agrupemos em funcgao do sexo.
Uma anélise mais detalhada através da realizacdo do teste t de Student (t= 0,296; p =

0,768) mostra-nos que estas diferencgas ndo se revelam estatisticamente significativas.

Tabela 8 — Estatisticas relativas a capacidade funcional segundo o género

BASFI n  Min Max X Dp O k‘é"ted”eESS/ Kg{;ﬁg“ CV (%)
Masculino | 36 1 10 430 257 1,17 0,80 59,77
Feminino | 15 1 10 407 256 0,85 -0,48 62,90

Total | 51 1 10 423 254 1,85 - 0,99 60,05

(t=0,296; p=0,768)

3.2 - ANALISE INFERENCIAL

Apo6s a andlise descritiva dos dados obtidos, passamos a abordagem inferencial dos
mesmos para assim poderemos tirar conclusdes para 0 dominio mais vasto onde os elementos
observados ou experimentados provieram (Pestana & Gageiro, 2008). Assim, trata-se de um
processo que permite determinar em que medida os valores da amostra constituem boas
estimacOes dos parametros da populac¢do. Fortin (2009, p. 440) refere que “a estatistica
inferencial serve para generalizar os resultados de uma amostra de sujeitos, ao conjunto da
populacdo.” Salientamos que nesta analise apenas serdo referenciados, os dados
estatisticamente significativos em funcdo dos testes estatisticos descritos.

Apos estas consideracBes iniciais procedemos de seguida a analise dos resultados

estatisticos de associagdo entre as diversas variaveis em estudo.

& Género versus Bem-estar psicolégico

Em relag@o a influéncia da variavel “género”, 0s resultados dos testes t de Student, tendo
por referéncia as dimensbes do Bem-estar psicolégico (cf. Quadro 16), sugerem que 0S
sujeitos do sexo masculino ndo se diferenciam, de forma estatisticamente significativa, dos
sujeitos do sexo feminino relativamente as varias dimensdes e ao score total da EBEP. Esta
constatacdo permite inferir que, em fungdo do género, existe uma homogeneidade nos scores
médios obtidos nas seis dimensdes da Escala de Bem-Estar Psicolégico, bem como no score
total da referida escala. Todavia, uma andlise cuidadosa dos resultados evidencia que,
tendencialmente, sdo 0s homens a apresentar maiores niveis Bem-estar psicologico em todas

as dimensdes e no score total da EBEP a excepcdo das dimensfes relagdes positivas com 0s
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outros e objetivos de vida.

Quadrol6 — Resultados do Teste t de Student: Bem-Estar Psicologico em fun¢do do género

Dimensdes EBEP Género n X Dp Levene p t p
Autonomia M}ﬁ‘i’:i'%go ig %2:8‘3‘ i‘?‘g 5778 | 0,020 | 0,018 | 0,986
Dominio do meio Masculino 2 Eég ggg 0,026 | 0,872 | 1,601 | 0116
Crescimento pessoal E"eﬁfrl“l'rzgo fg 1282 ggg 0,046 | 0830 | 0129 | 0898
e | Nl | % | 15 |32 | o | oun | -oon | o
Objetivos de vida Masculino 3 gég izgg 5880 | 0,019 | -0,613 | 0548
Aceitagio de si Masculino 2 13:‘2‘(2) gzgg 0950 | 0334 | 0237 | 0814
EBEP total gﬁfﬁl'r'lgo 3 gg;% iéj‘?‘ 0,877 | 0,354 | 0,063 | 0,950

& ldade versus Bem-estar psicol6gico

Para se quantificar a associagdo entre a “idade” e a variavel dependente em estudo (Bem-
estar psicoldgico) recorremos a Correlacédo de Pearson que, como coeficiente estatistico, nos
permite conhecer a forca e o sentido da associacdo linear, existente entre as duas variaveis.
Os resultados obtidos pelas correlagdes, tendo por referéncia o nivel de Bem- estar
psicoldgico avaliado pela EBEP (cf. Quadro 17), expressam apenas a existéncia de uma
associacdo estatisticamente significativa e negativa entre a idade e a dimensdo relacdes
positivas com 0s outros, o0 que nos leva a inferir que quanto maior a idade dos portadores de
EA menor é o Bem-estar psicolégico subjacente a este fator. Em suma, este resultado permite
inferir que o aumento da idade dos sujeitos se associa a uma menor capacidade para o
envolvimento em relagdes interpessoais agradaveis e de confianca, bem como sentimentos de

afecto e empatia. Porém a que salientar que a forca da correlacéo € fraca (0,2> r <0,39).

Quadro 17 — Resultados da Correlagdo de Pearson: Bem-
estar psicologico em funcdo da idade

Dimensbes EBEP r p

Autonomia 0,143 0,318
Dominio do meio -0,138 0,335
Crescimento pessoal -0,146 0,305
RelacGes positivas com 0s outros -0,283 0,044
Objectivos de vida 0,026 0,855
Aceitacdo de si -0,084 0,557

EBEP total -0,129 0,366
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& Grupo etario versus Bem-estar psicoldgico

Foi nosso interesse conhecer o comportamento do grupo etario na expressdao do Bem-
estar psicologico dos sujeitos da nossa amostra, pelo que recorremos a realizacdo de anélise
de variancia (ANOVAS) com procedimentos estatisticos Post-Hoc (teste de Tukey), com o
objetivo de localizar e identificar as diferengas significativas entre os grupos em estudo. Em
concreto, as ANOVAS (cf. Quadro 18) revelaram a existéncia de um efeito ligeiramente
significativo sobre os valores da dimensdo RelacGes positivas com os outros (F= 3,336; p=
0,044). Para esta dimensdo o procedimento Tukey assinala diferencas estatisticamente
significativas entre as médias dos sujeitos do grupo etario dos 19-38 anos (M=16,47) e as do
grupo etario dos 39-58 anos (M= 13,79), sendo o valor da significancia de p=0.040. Estes
resultados indiciam-nos que os individuos do grupo etario dos 19-38 anos de idade
manifestam maior capacidade de envolvimento em relacGes pessoais positivas.

O procedimento ANOVA ndo permitiu averiguar efeitos da variavel independente
(grupo etério) na variavel dependente (Bem-estar psicoldgico) relativamente as restantes
dimensdes.

Tais resultados levam a aceitar parcialmente a existéncia de diferencas estatisticamente
significativas entre as médias obtidas no Bem-estar psicoldgico dos portadores de EA
pertencentes a grupos etarios distintos.

& Funcionalidade familiar versus Bem-estar psicoldgico

Considerando o efeito da variavel “funcionalidade familiar” sobre o Bem-estar
psicolégico (cf. Quadro 18), pela analise dos valores médios verificamos que os individuos
integrados em familia altamente funcional apresentam maior Bem-estar psicolégico que
aqueles integrados em familia moderadamente funcional, e estes, apresentam, em média,
Bem-estar psicoldgico superior agqueles que estdo perante uma familia disfuncional. Pela
analise de variancia, verificamos a existéncia de um efeito significativo nas dimensdes da
EBEP: crescimento pessoal, relagfes positivas com 0s outros, objetivos na vida, aceitacdo de
si e na EBEP total.

A realizagdo de testes post-hoc de Tukey, para localizar as diferengas entre grupos,
revelou a existéncia generalizada de diferencas significativas para as dimensdes e nota global
da escala em analise, a excecdo das dimensdes autonomia e dominio do meio.

Estes resultados sugerem que os portadores de EA pertencentes a familias altamente

funcionais possuem um indice de Bem-estar psicologico mais elevado do que os de familias
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moderadamente funcionais e de familias disfuncionais, ou seja, quanto mais funcional é a
familia melhor é o Bem-estar psicologico evidenciado pelos portadores de EA. Tais
resultados levam a aceitar parcialmente que existem diferencgas estatisticamente significativas
entre as médias obtidas no Bem-estar psicoldgico por grupos de portadores de EA

pertencentes a familias com funcionalidade familiar distinta.

Quadrol8 — Resultados dos valores médios, anélises de variancia e testes de Tukey das variaveis
grupo etario e funcionalidade familiar sobre as dimensdes e total da EBEP

~ o a oo}
DIMENSOES EBEP 2 2 T =
 on w
= E 2 g g S 3 =
1S o @ o 3 (<] = 5]
(=] = § = 18 [%2] = g =
S = S o o O k) = o
2 (= fa @ 8 = = T ]
< > o L a [5) Q Q m
VARIAVEIS n < a o3 x 3 ) < i,
Grupo etario Valores Médios
A—19-38 15 14,73 14,73 16,16 16,47 12,92 14,93 90,47
B — 39-58 24 14,88 13,13 15,79 13,79 13,58 13,92 85,08
C->59 12 15,33 13,42 15,58 14,17 14,67 14,50 86,67
Analise de Variancia
F 0,251 1,138 0,876 3,336 0,227 0,560 0,872
p 0,779 0,329 0,423 0,044 0,798 0,575 0,425
Post-Hoc (Tukey)
0.040
_ p (A>B)
DIMENSOES EBEP 8 =
1S @
o i=} (] —
£ 1S |2 |gs |8 | & |8
s | E Es | 824 | 2 g | o
) e E.2 32 | S22 | L8 6] L
VARIAVEIS n 2 8g | 58 |83 | &2 <°E i
Funcionalidade vValores Médios
Familiar
A~ familia 3 | 1367 | 1167 | 1233 10,67 9,00 933 | 6667
disfuncional
B — familia
moderadamente 9 14,56 13,22 16,22 13,11 14,44 13,89 85,44
funcional
C-familiaaltamente | o9 | 1595 | 1397 | 1623 | 1533 | 1351 | 14.85 | 87,04
funcional
Analise de Variancia
0,736 0,736 4,374 4,300 3,600 6,025 5,408
p 0,479 0,484 0,018 0,019 0,035 0,005 0,008
Post-Hoc (Tukey)
0,030 0,04 0,029 0,037 0,045
(B>A) (C>A) (B>A) (B>A) | (B>A)
p 0.014 0.047 0.004 0,006
(C>A) (C>A) (C>A) | (C>A)

& Estado civil versus Bem-estar psicoldgico
De forma a encontrar resultados mais consistentes tivemos necessidade de vir a agrupar a

mensuracdo dos dados colhidos, relativos ao estado civil, ficando com dois grupos (cf. Quadro
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19) com os seguintes elementos: 33 portadores de EA no grupo de casado (a)/unido de facto e, 16
sujeitos constituem o grupo dos solteiros (as) /divorciados (as). Devido a baixa representatividade
do grupo dos vilvos (as) com apenas 2 elementos, o mesmo foi eliminado aquando da
determinag¢do da influéncia da variavel “estado civil” sobre o Bem-estar psicoldgico. Os
resultados do teste t de Student, sugerem que 0s sujeitos casados/ unido de fato ndo se
diferenciam, de forma estatisticamente significativa, dos sujeitos solteiros/ divorciados
relativamente as varias dimensdes da EBEP, o que traduz uma homogeneidade nos valores
médios das dimensdes da escala de Bem- estar psicolégico segundo o estado civil.

Todavia, uma andlise cuidadosa dos dados evidencia que, séo os solteiros/ divorciados a
apresentar valores médios mais elevados em todas as dimensdes & exce¢do da autonomia e da
aceitacdo de si em que sdo os casados/ unido de fato que apresentam melhores valores

médios.

Quadrol9 — Resultados do Teste t de Student: Bem-estar psicolégico em funcéo do estado civil

Dimensdes EBEP Estado civil n X Dp Levene p t p
| G 3 (SR 20 | aar | o | o
N
N HEA N
e | oo |3 147030 | o | | om0
Objectivos de vida ggfti?:o/(uar;l/:?vi?cf;z[g(a) ig i:gj gz; 0871 | 0356 | -0,344 | 0,733
RN HE I

o | oo e 5 [0 00 o | o | e

& Situacao laboral versus Bem-estar psicolégico

Também aqui relativamente ao estudo do efeito da variavel situacdo laboral, tivemos
necessidade de restruturar a categorizacao dos dados colhidos, optando pela sua mensuracao
em duas categorias: portadores de EA ativos (empregados, estudantes e domésticos) e
portadores de EA inativos (desempregados, reformados, atestados/baixa por doenca e
suspensao do trabalho). Os resultados do teste t de Student (cf. Quadro 20), sugerem que 0s
sujeitos ativos ndo se diferenciam, de forma estatisticamente significativa, dos sujeitos inativos
relativamente as diferentes dimensdes da EBEP. Esta constatacdo permite inferir que, em funcéo
da situacdo laboral, existe uma homogeneidade nos scores médios obtidos nas seis dimensdes e

no score total da EBEP. Contudo, uma analise cuidadosa dos dados evidéncia que sdo 0s sujeitos
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ativos a apresentar maior indice de Bem-estar psicolégico em todos os fatores.

Quadro20 — Resultados do Teste t de Student: Bem-estar psicoldgico
em funcdo da situacdo laboral

Dimensfes EBEP | Situacdo Laboral n X Dp Levene p t p
Autonomia Ao 2 12:?; ggg 0216 | 0,644 | 0561 | 0577
Dominio do meio ]Ar‘]t;;’i‘\)/o ig 1‘2‘32 i:‘;g 15,588 | 0,000 | 1,018 | 0,323
oo pbo | %] 5% |19 | o | son | 1o | o
e | A o % T2 s | oma | 1m0 | o
Gsoste e | % | 89T | 5% | g | osm | ome | e
Aceitacdo de si ﬁ]t;;?/o ig igg% ggg 8,801 0,005 1,734 0,089

EBEP total | Fo° 2 g?ig 185?243 15586 | 0,000 | 1,610 | 0,126

# ldade do portador aquando do diagndéstico da doenca versus Bem-estar psicoldgico

Da anélise da correlacdo de Pearson entre a “idade do portador aquando do diagndstico
da doenga” e o Bem-estar psicolégico, representada no Quadro 21, podemos verificar que 0s
resultados sdo, do ponto de vista estatistico, muito significativos (p<0,01) para a dimenséao

relacdes positivas com os outros e ligeiramente significativos para a dimensao dominio do

meio e para o total da EBEP.

Quanto a forga verificamos que a associacao € moderada (r entre () 0,30 a 0,7) e o facto
de r ser negativo indica-nos que quanto maior é a idade do portador aquando do diagnostico

da doenca, menor é o Bem-estar psicol6gico apresentado.

Em suma, face aos dados apresentados somos a aceitar que existem associacfes

significativas entre a idade do portador aquando do diagnéstico da doenca e o Bem-estar psicoldgico.

Quadro 21 — Resultados da Correlacéo de Pearson entre: Bem-estar psicolégico
em funcao da idade do portador aquando do diagndstico da doenca

Dimenstes EBEP r p

Autonomia -0,064 0,656
Dominio do meio -0,326 0,020
Crescimento pessoal -0,147 0,304
Relac6es positivas com os outros -0,434 0,001
Objectivos de vida -0,025 0,863
Aceitacdo de si -0,234 0,098

EBEP total -0,307 0,028

74




& Sintomatologia atual versus Bem-estar psicoldgico

Em relagdo a influéncia da variavel “sintomatologia atual”, os resultados dos testes t de
Student, tendo por referéncia as dimensGes do Bem-estar psicolégico (cf. Quadro 22)
sugerem que os portadores de EA com sintomatologia atual se diferenciam, de forma
estatisticamente significativa, dos portadores de EA sem qualquer sintomatologia atual. Esta
diferenca € confirmada estatisticamente pelos resultados encontrados na dimensao
crescimento pessoal (t=-3,734, p=0,001) e na dimensao relagdes positivas com os outros (t=
-3,408, p=0,001), sendo que a mesma é muito significativa.

Em sintese, face a estes resultados somos a inferir que os individuos sem sintomatologia
atual apresentam maiores niveis de Bem-estar psicologico, relacionado com a capacidade
para abertura a experiéncia e ao desenvolvimento do potencial proprio; com o envolvimento
relagdes interpessoais agradaveis e de confianga, bem como sentimentos de afecto e empatia
do que os individuos com sintomatologia atual.

Tais factos conduzem a aceitacdo parcial de que existem diferencas estatisticamente
significativas entre as médias dos portadores com sintomatologia atual e as dos portadores

sem sintomatologia na percep¢do do Bem-estar psicoldgico.

Quadro22 — Resultados do Teste t de Student: Bem-estar psicoldgico em func¢éo da sintomatologia atual

Dimensdes EBEP Sinto;r;s;cl)logia n X Dp Levene p t p
Autonomia iligc; ﬁ 1‘5123 igg 1,900 0,174 -0,550 0,584
Dominio do meio ﬁligg 11(1) 12(2)8 igg 3,206 0,080 -1,636 0,108
o[ 8 [ oo | oms | 7 | o
HEIRFIEA IR
Objectivos de vida ﬁligg 11(1) g‘llg gel;; 0,683 0,413 0,263 0,793
Aceitacio de si m o 12:(1)3 3:3‘2‘ 2419 | 0126 | 0,937 | 0,356
EBEP total iligc; ﬁ gggg 163,6311 3,452 0,069 -0,069 0,097

& Patologias associadas versus Bem-estar psicoldgico

Em relacdo a influéncia da varidvel “patologias associadas”, os resultados dos testes t de
Student, tendo por referéncia as dimensdes do Bem-estar psicologico (cf. Quadro 23),
sugerem que 0s sujeitos com patologias associadas ndo se diferenciam, de forma

estatisticamente significativa, dos sujeitos sem patologias associadas nas diferentes
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dimensbes da EBEP. Esta constatacdo permite inferir que, em funcdo de existirem ou néo
patologias associadas, existe uma homogeneidade nos scores médios obtidos nas seis
dimensdes da escala de Bem-estar psicoldgico bem como no seu somatério (EBEP total).
Todavia, uma anélise cuidadosa dos dados evidencia que os sujeitos sem patologias
associadas evidenciam melhor nivel de Bem-estar psicoldgico em todas as dimensdes e EBEP
total com excepcdo da autonomia e objetivos de vida. Isto traduz que os individuos com
sintomatologia atual tem maior capacidade de independéncia, autodeterminacéo e regulacéo
interna do comportamento face a pressdes externas e sdo ainda detentores de objetivos que

contribuem para direcionar o comportamento e atribuir sentido a vida.

Quadro23 — Resultados do Teste t de Student: Bem-estar psicoldgico em funcéo de patologias

associadas

Dimens6es EBEP :se'ls?cli(fdigz n X Dp Levene p t p
Autonomia N 2 12;3 ;gg 3123 | 0083 | 1,218 | 0,229
Dominio do meio E‘;g 2 12:22 g:gg 3554 | 0,065 | -1,610 | 0,114
Crescimento pessoal iliérg gg 1222 igg 2,750 0,104 -1,323 0,192
e | S5 i 3 | o o | o
Objectivos de vida Ei{;g gg 12;2 gig 0,241 0,626 0,908 0,368
Acsitacio de si o 2 12:‘7)‘8) g:ig 1909 | 0173 | -0,943 | 0,350

EBEP total N 28 ggig 194, w2 | 1703 | 0187 | 0748 | 0,458

& Exercicio fisico versus Bem-estar psicoldgico

Da anélise dos resultados dos testes t de Student, sobre a influéncia da variavel “pratica
de exercicio fisico”, sobre o Bem- estar psicoldégico manifestado pelos portadores de EA (cf.
Quadro 24) podemos verificar que existe uma homogeneidade dos valores médios de Bem-
estar psicologico nas varias dimensbes da EBEP, ndo se verificando diferencas
estatisticamente significativas a excecdo da dimensdo objetivos de vida com uma diferenca
muito significativa (t=2,980; p=0,004). Este resultado traduz que o0s sujeitos que praticam
exercicio fisico apresentam maior capacidade para objetivos que contribuem para direcionar
0 comportamento e atribuir sentido & vida do que os sujeitos que ndo praticam exercicio
fisico. O Bem-estar psicologico € mais elevado nos sujeitos que praticam exercicio fisico em
todas as dimensdes da EBEP.

Tais factos conduzem a aceitagdo parcial de que existem diferencas estatisticamente

significativas no Bem-estar psicoldgico entre as médias dos sujeitos que praticam exercicio
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fisico e as dos sujeitos que ndo praticam qualquer tipo de exercicio fisico, ja que apenas se

fizeram sentir ao nivel da dimens&o objetivos de vida.

Quadro24 — Resultados do Teste t de Student: Bem-estar psicologico em funcéo da pratica de
exercicio fisico

L e Pré,ti.c a (,j? n X Dp Levene p t p
EBEP exercicio fisico
Autonomia m s ﬁgg g:g? 2,697 | 0,107 | 0603 | 0549
Dominio do meio iig; 483 Sgg é?g 8,233 0,006 1,055 0,123
ggs:g;‘lne”to ig 483 ii:éé ﬁg 10,007 | 0,003 | 0,892 | 0,400
Eg%jﬁfi? com os i‘;‘c‘] s gég g;g 18,079 | 0,000 | 1,651 | 0,139
Objetivos de vida E‘;‘; 2 iggg 421:18 0,675 | 0415 | 2,980 | 0,004
Aceitagio de si i‘;‘; %3 Eg 421:28 8,134 | 0,006 | 1,655 | 0,137
EBEP total ﬁl';'(’) 5 3288 281’?273 17,890 | 0,000 | 1,716 | 0,127

& Programa de reabilitacdo versus Bem-estar psicologico

Em relagdo a influéncia da varidvel “programa de reabilitacdo” sobre o Bem-estar
psicoldgico (cf. Quadro 25), pela andlise dos valores médios podemos constatar que 0s
sujeitos que seguem um programa de reabilitacdo possuem maiores niveis de Bem-estar
psicoldgico em todas as dimensbes da EBEP. Contudo a diferenca entre os dois grupos é
apenas confirmada, estatisticamente, nas dimensdes: objetivos de vida (t=2,621, p=0,012) e
no total da EBEP (t=2,063, p=0,044).

Quadro25 — Resultados do Teste t de Student: Bem-estar psicol6gico em funcéo de um

programa de reabilitacao

O |t [0 | 7 | o [ewe] o |« [ v
Autonomia ﬁl'g(‘) > ii% g:gg 1,190 | 0281 | 0,795 | 0,430
r'?]girgi”io e ﬁliérg gg ﬂzgg gég 0,586 | 0448 | 1,430 | 0,159
o on | 3| B0 | 20 | omn | o | en | o
E'ftm sim 23 | 1817 | 276 | pee | 0097 | 0g6o | 0337
82{5‘3“"05 e i‘g gg E:gg gég 0253 | 0617 | 2,621 | 0.012
Aceitacio de si E‘;’(‘) gg ig%i gg? 0898 | 0348 | 1,743 | 0,088

EBEP total il'gc’) - 222; 12;2 0074 | 0787 | 2,063 | 0,044

77



Deste modo, constatamos a existéncia de diferencas significativas entre os dois grupos,
suficientes para influenciar o total da EBEP, sugerindo que 0s sujeitos que seguem um
programa de reabilitacdo se diferenciam, de forma estatisticamente significativa, dos sujeitos
que ndo exercem um programa de reabilitagdo, sendo os primeiros que apresentam melhor

Beme-estar psicologico.

& Numero de ciclos de reabilitacdo por ano versus Bem-estar psicoldgico

Considerando o efeito da variavel “nimero de ciclos de reabilitagdo/ano ” sobre o Bem-
estar psicoldgico (cf. Quadro 26), a generalidade dos resultados obtidos é de ndo verificacao
de efeitos significativos desta variavel sobre as varias dimensdes da EBEP e no seu score total.

Pela andlise dos valores médios verificamos que os individuos que realizam 1 a 2 ciclos
apresentam maiores indices de Bem-estar psicoldgico que aqueles que referem realizar 3 a

ciclos e mais de 4 ciclos de reabilitagdo por ano.

& Intensidade de dor na ultima semana versus Bem-estar psicolégico

Da analise dos valores médios verificamos que 0s sujeitos sem dor apresentam maiores
indices de Bem- estar psicologico comparativamente com aqueles que apresentam dor ligeira,
dor moderada e bastante dor. Isto traduz que quanto menor a intensidade de dor, maior o
indice de Bem-estar psicolégico.

Quanto ao efeito da variavel “intensidade de dor na ultima semana” sobre o Bem-estar
psicoldgico as andlises de variancia assinalam um efeito muitissimo significativo na
dimensdo dominio do meio (F=7,913; p=0,000); muito significativo no score total da EBEP
(F=6,251; p=0,001) e ligeiramente significativo nas dimensdes crescimento pessoal
(F=2,882; p=0,046), relacdes positivas com os outros (F=4,145; p=0,011) e aceitacdo de si
(F=4,220; p=0,010).

Para a dimensdo dominio do meio o procedimento Tukey revela que os portadores de EA
com bastante dor — grupo D (M=8,00) se diferenciam significativamente dos que apresentam
dor moderada — grupo C (M=13,82, Tukey=0,001), dos que referem dor ligeira (M=14,64;
Tukey=0,000), e dos que ndo tém dor — grupo A (M=14,29; Tukey=0,002), sugerindo estes
resultados que quanto mais baixa é a intensidade de dor melhor é o Bem-estar psicoldgico
nesta dimensdo, que se traduz por maior capacidade para gerir satisfatoriamente a vida e

enfrentar e responder eficazmente as exigéncias externas.
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Para a dimensdo aceitacdo de si e score total da EBEP os testes Tukei assinalam as
mesmas diferencas estatisticas, sendo que os sujeitos sem dor apresentam melhor indice de
Bem-estar psicoldgico, o que traduz maior capacidade para manutencdo de atitudes positivas
com o self, a aceitacdo dos multiplos aspetos, bons e maus e sentimentos positivos acerca da
vida passada.

Para a dimensdo crescimento pessoal os testes de Tukey assinalam, apenas, diferencas
estatisticamente significativas entre as médias dos sujeitos sem dor e 0s que apresentaram
bastante dor. Assim, estes resultados sugerem que os portadores de EA sem dor, apresentam
maior capacidade para abertura a experiéncia e ao desenvolvimento do potencial proprio,

guando comparados com os portadores com bastante dor.

Quadro26 — Resultados dos valores médios, analises de variancia e testes de Tukey das variaveis
namero de ciclos de reabilitacdo/ano e intensidade de dor na ultima semana sobre as dimensdes e
total da EBEP

DIMENSOES EBEP =
= 2 2 B —
= S | 33| 2 z
= 8 2 35 | S = 5
(= o D a o 3 z% (=]
s 2 £ L @ = = g
= = (3] o O = S o
A e £ 2 S £ 2 g w
VARIAVEIS 5 <} <4 T 5 a Q m
n < e O xr o (@) < L
Numero de ciclos de -
reabilitacdo/ ano Valores Médios
A-1-2 9 15,78 14,89 16,56 15,78 15,11 15,22 93,33
B-34 5 | 15,00 13,00 16,00 13,80 13,80 14,40 86,00
C-—>4 9 14,78 14,67 16,22 15,33 14,67 15,44 91,11
Analise de Variancia
F 0,563 1,597 0,124 0,839 0,266 0,240 0,728
p 0,578 0,560 0,884 0,447 0,769 0,788 0,495
=
DIMENSOES EBEP E o
o (%21 (] [1+]
'S 8 = S —
e = = > @«
= 8 2 < = = 5
£ 2 2 88 8 &, 8
VARIAVEIS S £ S S5 £ S o
2 = 8 =0 = 8 0
n < o O o 8 (@) <4 Ll
Intensidade de dor Valores Médios
A — Ausente 7 14,00 14,29 17,43 17,00 15,00 15,43 93,14
B — Ligeiramente 22 | 15,82 14,64 16,05 14,18 13,27 14,86 88,82
C — Moderadamente 17 | 14,59 13,82 16,06 15,41 13,59 1441 87,88
D — Bastante 5 | 13,60 8,00 13,60 11,00 11,20 10,40 67,80
Andlise de Variancia
F 2,476 7,913 2,882 4,145 1,402 4,220 6,251
p 0,073 0,000 0,046 0,011 0,254 0,010 0,001
Post-Hoc (Tukey)
0,002 0.026 0,010 0,013 0,001
p (A>D) ( A>D) (A>D) (A>D) (A>D)
0,000 0,037 0,009 0,002
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(B>D) (C>D) (B>D) (B>D)
0,001 0,026 0,004
(C>D) (C>D) (C>D)

Na dimenséo relacdes positivas com os outros os testes Tukei revelam que os sujeitos
com bastante dor (M=11,00) apresentam pior Bem-estar psicolégico que 0s sujeitos com dor
moderada (M=15,41, Tukey=0,037) e aqueles com auséncia de dor (M=17,00,
Tukey=0,010), traduzido por menor capacidade para o envolvimento em relacbes pessoais
positivas, por parte dos sujeitos com bastante dor comparativamente aos sujeitos com dor
moderada e sem dor.

Em suma, as analises realizadas permitem afirmar que embora o efeito da intensidade de
dor se apresente como importante fonte de variancia dos resultados de algumas dimensdes do
Bem-estar psicoldgico, outras ha que parecem ndo sofrer qualquer influéncia significativa.
Tais resultados levam a aceitar parcialmente que existem diferencas estatisticamente
significativas entre as médias obtidas no Bem-estar psicoldgico da pessoa com EA com
diferentes niveis de intensidade de dor.

& Medicacao versus Bem-estar psicoldgico

Da anédlise dos resultados dos testes t de Stundent, sobre a influéncia da varidvel
“medicacdo”, sobre os indices de Bem-estar psicoldgico dos portadores de EA (cf. Quadro 27)
podemos verificar que existe uma homogeneidade dos valores médios de Bem-estar psicoldgico
em todas as dimensdes da EBEP e no score total, ndo se verificando diferencas estatisticamente

significativas relativamente ao facto do portador de EA tomar ou ndo medicacao.

Quadro27 — Resultados do Teste t de Student: Bem-estar psicolégico em funcao da medicacao

Dimensdes EBEP Medicacao n X Dp Levene p t p
Autonomia ﬁl':c‘) > 12:22 gjgg 0380 | 0540 | 0827 | 0412
Dominio do meio ﬁligg :ig 1213 gggg 0,358 0,553 -1,860 0,069
Crescimento pessoal ﬁl';‘(‘) ig 122‘3‘ 3:‘1‘2‘2 0052 | 0821 | -0624 | 0536
R A AR
Objectivos de vida ﬁ:;g ig gi; gg;g 0,003 0,953 0,188 0.851
Aceitacio de si ﬁl':c‘) % ﬂzég ggg? 0,133 | 0717 | -0655 | 0515
EBEP total | S > gggg 1(2):2(1)3 0289 | 0,593 | -0998 | 0,323

Contudo, uma andlise cuidadosa dos resultados evidencia que, tendencialmente, séo os

sujeitos que tomam medicacdo a apresentar melhores niveis de autonomia e objetivos de

80



vida. Ja os que ndo fazem medicacdo evidenciam melhores niveis de dominio do meio,
crescimento pessoal, relacfes positivas com o0s outros, aceitacao de si. No que diz respeito ao
score total sdo os portadores que ndo fazem medicacdo que evidenciam maiores niveis,

traduzindo-se por indices mais elevados de Bem-estar psicoldgico.

& Qualidade de Vida versus Bem-estar psicolédgico

As dimensdes da EBEP, o score total da EBEP e as dimensdes da SF36 foram analisados
atraves das correlacdes de Pearson (cf. Quadro 28). Os resultados permitem constatar
significancia estatistica entre a dimensdo dominio do meio e todas as dimensdes da SF-36, o
que traduz que quanto maior € a capacidade de gerir satisfatoriamente a vida, enfrentar e
responder eficazmente as exigéncias externas, maior € a QDV em todas as suas dimensoes.

As dimensdes crescimento pessoal, relagfes positivas com 0s outros e aceitacdo de si,
na generalidade também estabelecem associagdes significativas com as diferentes dimensdes
da QDV. Ja as dimensdes autonomia e objetivos de vida sdo as unicas que ndo traduzem

qualquer associacdo significativa com as dimens6es da QDV.

Quadro 28 — Resultados da Correlagdo de Pearson entre: Dimensfes do Bem-estar
psicologico em funcdo das dimensdes da Qualidade de vida

SF36 g = g 3

2 £ g S . 2 2_ | £

g g s 5 = g g8 |

3 9 S o 3 2 = 2z | §2 | g

o o — N 3] = o R

EREP ze | 82 | B | & | § |58 |8E|¢&
Autonomia r| 0166 | 0201 | 0081 | 0080 | 0050 | 0058 | 0,061 | 0,121
p| 0245 | 0156 | 0573 | 0577 | 0,730 | 0,686 | 0,671 | 0,399
Dominio r| 0475 | 0585 | 0431 | 0393 | 0520 | 0476 | 0,487 | 0,720
Meio p| 0000 | 0000 | 0002 | 0004 | 0000 | 0000 | 0000 | 0,000
Crescimento r| 0425 | 0352 | 0,190 | 00266 | 0263 | 0423 | 0,298 | 0,539
Pessoal p| 0002 | 0011 | 0182 | 0060 | 0062 | 0002 | 0,033 | 0,000
Rgs'latfszz comos | F| 0423 | 0339 | 0268 | 0300 | 0349 | 0612 | 0336 | 0612
gutms p| 0002 | 0015 | 0057 | 0032 | 0012 | 0000 | 0016 | 0,000
Objetivos de r| 0162 | 0189 | 0176 | 0029 | 0141 | 0141 | 0,329 | 0,108
vida p| 0257 | 0183 | 0218 | 0841 | 0323 | 0323 | 0,019 | 0451
Aceitacio desi | T | 0362 | 0295 | 0372 | 0167 | 0408 | 0453 | 0369 | 0556
p| 0009 | 003 | 0007 | 0242 | 0003 | 0001 | 0,008 | 0,000
EBEP (ol | T| 0481 | 0472 | 0373 | 0299 | 0427 | 0579 | 0405 | 0693
p| 0000 | 0000 | 0007 | 0033 | 0002 | 0000 | 0003 | 0,000

Importa referir que o facto de as associagOes serem todas positivas para qualquer uma
das dimensGes, significa que quanto maior é o Bem-estar psicoldgico em cada dimensdo da
EBEP, maior ¢ a QDV para cada dimensdo da SF-36.
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Para o score total da EBEP observamos a existéncia de associacbes muitissimo
significativas (p<0,001) entre a mesma e as dimensfes funcionamento fisico (r=0,481),
desempenho fisico (r=0,472), funcionamento social (r=0,579) e salde mental (r=0,693);
associagdes muito significativas (p<0,01) entre as dimensdes dor corporal (r=0,373),
vitalidade (r=0,427) e desempenho emocional (r=0,405) e associacdes ligeiramente
significativas (p<0,05) com a dimensdo saude em geral (r=0,299). Quanto a forca
verificamos que a associa¢do € moderada (+0,7>r >+0,3). O facto de as associagdes serem
positivas traduz que a intensidade da associacdo entre essas varidveis se faz no mesmo

sentido, isto €, quanto maior o Bem- estar psicoldgico melhor a QDV.

Face ao exposto somos a aceitar parcialmente que existem diferencas estatisticamente
significativas entre as médias obtidas no Bem-estar psicolégico e a qualidade de vida dos

portadores de EA

& Atividade da doenca (BASDALI) versus Bem-estar psicolégico

Por meio das correlacbes de Pearson (cf. Quadro 29) verificamos que existem
associagdes negativas, cujo nivel de associacao varia entre associacdes bastante significativas
(p<0,01) na dimensdo dominio do meio (r= -0,434, p= 0,001) e associacGes ligeiramente
significativas (p<0.05) nas dimensfes crescimento pessoal (r= -0,305; p= 0,029), relacdes
positivas com os outros (r=-0,280; p= 0,046), aceitacdo de si (r=-0,335; p= 0,016), e EBEP
total (r=-0,360; p= 0,010).

Estas associagdes significativas indicam que quanto menor for o score BASDAI melhor
0 score registado em cada dimensdo da EBEP e no seu total, ou seja a intensidade da
associacao entre essas varidveis faz-se no sentido oposto. Assim, quanto menor a atividade da
doenca, melhor € a capacidade para gerir satisfatoriamente a vida, para enfrentar e responder
eficazmente as exigéncias externas, melhor é a capacidade para abertura a experiéncia e ao
desenvolvimento do potencial proprio e melhor é o envolvimento em relagdes pessoais

positivas. Também é melhor o Bem-estar psicolégico total, traduzido pelo score total da escala.

Quadro 29 — Resultados da Correlagédo de Pearson: Bem-
estar psicologico em funcdo da atividade da doenga (BASDAI)

Dimensdes EBEP r p

Autonomia 0,003 0,984
Dominio do meio -0,434 0,001
Crescimento pessoal -0,305 0,029
RelacGes positivas com 0s outros -0,280 0,046
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Objectivos de vida -0,115 0,423
Aceitacdo de si -0,335 0,016
EBEP total -0,360 0,010

& Capacidade Funcional (BASFI) versus Bem-estar psicologico

Para estudar a associagdo entre a capacidade funcional dos individuos (avaliada através

da BASFI) e o Bem-estar psicoldgico realizdmos correlacdes de Pearson (cf. Quadro 30). Os

dados revelam a existéncia de trés correlacdes moderadas nas dimensdes dominio do meio (r=

-0,331; p= 0,018); crescimento pessoal (r= -0,317; p= 0,023), relacdes positivas com 0s

outros (r=-0,313; p=0,025) e no score total da EBEP. Uma analise mais detalhada indica que

nestas dimens@es e no total da EBEP que quanto mais agravado for o nivel de capacidade dos

individuos mais baixos sdo o0s scores nas dimensdes apresentadas. Isto €, menor € a

capacidade de desempenhar atividades diarias,

menor € a capacidade para gerir

satisfatoriamente a vida, para enfrentar e responder eficazmente &s exigéncias externas,

menor € a capacidade para abertura a experiéncia e ao desenvolvimento do potencial proprio

e menor é o envolvimento em relacdes pessoais positivas.

Quadro 30 — Resultados da Correlagdo de Pearson: Bem-estar psicolégico em funcéo da

capacidade funcional (BASFI)

Dimensoes EBEP r p
Autonomia -0,088 0,541
Dominio do meio -0,331 0,018
Crescimento pessoal -0,317 0,023
Relaces positivas com 0s

outros -0,313 0,025
Objectivos de vida -0,127 0,374
Aceitacéo de si -0,271 0,054
EBEP total -0,348 0,012
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Resultados
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4 — DISCUSSAO DOS RESULTADOS

No capitulo anterior foram analisados os dados obtidos, procurando destacar 0s
resultados mais relevantes. Contudo, o presente capitulo traduz o espaco e 0 momento
indicados para uma sintese e discussdo de caracter mais particularizado, ja que como refere
Fortin (2009), pressupde que todos os aspetos da investigacdo sejam ponderados, de forma a
tirar conclus@es e implicacdes que deles sucedem. Trata-se de uma etapa delicada e exigente,
que obriga o investigador a ter um pensamento critico.

Assim, iremos agora refletir sobre as caracteristicas da amostra (sociodemograficas,
clinicas e psicossociais), seguida da analise das varidveis preditivas de Bem-estar
psicoldgico, com valores estatisticamente significativos, que surgiram da aplicacdo dos testes
estatisticos realizada na seccdo 3.2. Faremos também a discussdo e analise desses resultados
face a outros estudos ja realizados, como também tendo por referéncia aquelas que sdo as
nossas convicgles e experiéncias profissionais nesta matéria.

Tanto quanto a literatura nos permite conhecer, o presente estudo alicerca-se na demanda
de conhecimento numa area tematica pouco explorada, da qual resulta uma escassa evidéncia
tedrico-empirica. Tal condicdo substancia-se no facto de ndo nos ser possivel encontrar
publicacdes que analisam o efeito de certas varidaveis no Bem-estar psicoldgico da pessoa
com EA. Desta forma, da analise dos estudos a que tivemos acesso ndao nos é possivel

confrontar todos os dados com os demais porque ndo foram objeto de estudo nos mesmos.

A andlise dos resultados correspondentes a caracterizacdo sociodemografica da nossa
amostra possibilitam verificar que os 51 portadores inquiridos sdo maioritariamente do sexo
masculino (70,59%), com uma proporcao de 2:1. A idade média é de 47 anos, oscilando entre
um minimo de 19 e um maximo de 79 anos, com maior representacao para a faixa etéaria dos
39 aos 58 anos. Estes resultados vdo ao encontro da generalidade dos estudos ja realizados no
contexto nacional e internacional, salientando que a EA atinge maioritariamente 0s
individuos do sexo masculino (Sieper et al., 2002; Direccdo Geral de Saude, 2004; Sociedade
Portuguesa de Reumatologia, 2005), cuja propor¢édo se tem vindo a esbater nos ultimos anos.
A fundamentar temos os estudos que referenciam uma proporcao de 3 para 1 (Cruz &Branco
2002; Cardoso, Branco, Silva, Cruz & Costa, 2005) e mais recentemente os estudos relatam

uma proporcgéo de 2 para 1 (Braun & Sieper, 2007; Hakkou et al., 2011). Contudo, estudos
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em determinadas regides demograficas como na Ilha Terceira nos Acores apontam para uma
relacdo de 6,8:1 numa populacédo aleatdria, que permitiu estimar uma prevaléncia da doenca
naquela ilha de 1,6% (Bruges-Armas et al., 2002). Tal facto podera estar relacionado com as
diferentes metodologias (critérios inclusdo / exclusdo); as variabilidades regionais em termos
de base genética e em termos de ambiente podem também ter alguma influéncia nesta relacao
(Pimentel-Santos, 2012c). Autores acrescentam que a percentagem de portadores do sexo
masculino representa 65 a 80% da populacao espondilitica (Sieper et al., 2002).

Os resultados encontrados relativamente a média de idade, sdo proximos de
investigacOes desenvolvidas por outros autores (Cruz & Branco, 2002; Costa & Monteagudo,
2008; Pimentel-Santos et al., 2008; Rodrigues, 2009; Brionez et al., 2010; Pimentel-Santos et
al, 2012b). Ja a faixa etaria mostra-se superior a documentada em Portugal, que revelou uma
percentagem mais elevada no grupo etario dos 35 aos 44 anos no estudo de Miranda,
Negreiro, Queiroz e Silva (2008).

O perfil da pessoa portadora de EA passa ainda por ser casada (64,7%) e ter filhos
(74,5%). O que permite corroborar com a ideia de que as pessoas com EA tém geralmente
uma vida conjugal e gratificante, podendo casar e criar filhos como qualquer outro cidadao
(Rocha, 2002). No entanto, Keat (2010) afirma que os individuos com EA sdo menos
suscetiveis a serem casados e mais propensos ao divorcio.

O nivel de escolaridade ¢é alto, ja que 37,3% concluiu o ensino secundério e 35,3% possui
0 ensino superior. Dos restantes, apenas 2,0% ndo possuem escolaridade. O estudo realizado
em 2008 por Pimentel-Santos et al., cujo objetivo foi o de conhecer a realidade portuguesa
sobre a EA obteve niveis de escolaridade inferiores, jA que apenas 17% tinham o ensino
superior, 6,8% o ensino primario incompleto ou nulo e 36,4% possuiam o ensino primario
completo ou ciclo preparatério. Outro estudo revelou na sua maioria (62,9%) um nivel de
escolaridade inferior ou igual ao ensino basico (Miranda et al., 2008).

De referir que as atividades profissionais sdo variadas e de “nivel alto”, 25,6% s&o
especialistas intelectuais e cientificos. Os trabalhadores ativos representam 58,8% e 0s
desempregados 5,9%. No sexo feminino, 60% dos sujeitos estda empregado, no Ssexo
masculino sdo 58,3% os portadores que estdo empregados e apenas 1% do total da amostra
encontram-se de baixa/atestado médico. Este resultado vem de encontro ao que defende
Daylan, Guner, Tuncer, Bilgi¢ e Arisil (1999), ao afirmar que a EA é geralmente considerada
como sendo uma patologia na qual o sujeito mantém uma capacidade funcional relativamente
boa, conservando assim a sua capacidade para trabalhar. EI Maghraoui et al. (2003)

acrescentam que sdo poucos o0s portadores que desenvolvem uma incapacidade funcional
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grave, sendo que a maioria conserva a sua insercao profissional. Costa e Monteagudo (2008)
provaram que todos os doentes com 11 anos de evolucdo de doenga se apresentavam
profissionalmente ativos, sendo que as atividades profissionais no seu estudo foram muito
variadas. Por outro lado pode especular-se que um maior nivel de ensino pode permitir uma
menor ocupacao fisica e, portanto, leva a uma vida ativa mais longa (Gran & Skomsvoll,
1997).Este resultado assume particular relevancia quando confrontado com a opinido de
Pimentel-Santos (2008), cujo estudo a 176 portadores de EA revelou apenas 2,8% de
desempregados. O nimero de desempregados no nosso estudo parece dever-se ao aumento da
taxa de desemprego nos ultimos anos em Portugal. No entanto, Miranda et al. (2008)
acrescentam que o impacto desta doenca no contexto laboral é porventura mais elevado do
que em outras doencas reumaticas sistémicas uma vez que os doentes com EA encontram-se
maioritariamente no seu periodo de vida ativa. Revelam ainda que alguns estudos apontam
para a existéncia de diferencas, entre paises, relativamente a incapacidade laboral devido a EA.

A semelhanca dos resultados de Miranda et al. (2008) em que a maioria dos inquiridos
vivia com a familia adquirida, também o nosso estudo revela que apenas 15,7% vive sozinho,
sendo que a grande representatividade da amostra reside em meio urbano (80,4%). Esta
situacdo pode dever-se pelo facto dos nucleos regionais da ANEA estarem situados em meio

urbano, dado a maioria da nossa amostra estar representada por membros da ANEA.

Numa perspetiva de contextualizacéo familiar, 76,5% dos sujeitos estdo incluidos numa
familia altamente funcional, 17,6% numa familia moderadamente funcional e 5,9% incluem-se
em familias disfuncionais. Rkain et al. (2007) no seu estudo sobre o impacto da EA sobre o
bem-estar socioeconémico dos portadores marroquinos mostraram que 87% dos casos
referiram ter apoio psicoldgico por farte da familia. Num outro contexto, salienta-se que dos
inquiridos ninguém usufrui de subsidio de doenca. Ja estudos provam que sdo cerca de 31%
dos inquiridos que receberam algum tipo de indeminizacéo, seja sob a forma de reforma por
invalidez ou subsidio (Miranda et al., 2008). Tal situacdo pode dever-se a um estatuto
diferenciado de apoio social em funcdo do pais de origem dos portadores de EA.

No que respeita & caracterizacdo de contexto clinico, a amostra estudada traduz uma
média de idade do portador a quando do diagnostico da doenca de 35,49 anos. Relativamente
aos géneros, os valores para ambos 0s sexos sdo proximos um do outro, verificando-se uma
idade média de diagndstico para o0 sexo masculino de 34,42 anos e para 0 sexo feminino de

38,08 anos, contudo as diferengcas ndo se revelam estatisticamente significativas. O valor
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médio parece ser inflacionado por alguns casos extremos. No entanto, este valor esta de
acordo com os descritos na literatura, designadamente, com os resultados obtidos por varios
autores quer nacionais, quer internacionais que indicam tratar-se de uma patologia com inicio
durante a segunda ou a terceira década de vida, por volta da adolescéncia e que atinge
essencialmente individuos jovens (Sieper et al, 2002; Sibilia, Pham, Sordet, Jaulhac &
Claudepierre, 2005; Porter, Kaplan, Homeier & Beers, 2006; Costa & Monteagudo, 2008;
Rodrigues, 2009) e raramente surge ap6s os 40 anos de idade (SPR, 2009; Silva &
Portelinha., 2006). A idade média de inicio da doenca em Portugal € de 26,5 anos, com inicio
juvenil (até 16 anos) em 10,6% dos pacientes e de inicio tardio (acima de 40 anos) em 10%
deles. Em relacdo ao género, a idade média de inicio da doenca em homens é ligeiramente
inferior (25,8 anos) do que no sexo feminino (27,5 anos), uma diferenca que nao é, no
entanto, estatisticamente significativa (Pimentel-Santos, 2012c). Ja a idade no momento do
diagnostico (34,1 anos) parece ser significativamente menor no sexo masculino do que no
sexo feminino (33 anos vs 35,8 anos, p <0,05, respectivamente), o que é devido tanto a menor
idade de inicio dos sintomas como a um menor atraso no diagnoéstico (7,1 anos contra 8,3
anos, p> 0,05, respectivamente) em homens (Pimentel-Santos, 2012c). Muitas pessoas com
EA s6 vém a ter conhecimento do diagnostico da sua doenca em idade avancada, talvez
devido ao facto de ter evoluido com poucos sintomas ou porque como referem Costa e
Monteagudo (2008), o diagnostico pode ocorrer varios anos ap6s o inicio dos sintomas.
Resultados semelhantes foram também encontrados por Geirsson et al. (2010) na Islandia,
obtendo uma média de 32,1 anos nos homens e 34,2 nas mulheres.

Segundo Feldtkeller e Erlendsson (2008), a duracdo da doenca pode ter duas vertentes
diferentes considerando-se a sua duracdo desde o aparecimento dos primeiros sintomas ou
desde a idade do portador a quando do diagnoéstico da doenga. Estes autores apontam para a
utilizacdo da segunda versdo. Também nds, para 0 nosso estudo consideramos a duracdo da
doenca a partir da idade do portador a quando do diagnostico, pelo facto de corresponder a
um ponto de referéncia no tempo para os portadores, que tém assim maior preciséo de
resposta, tendo em conta que, muitos sujeitos, tém dificuldade em identificar com rigor o
inicio das suas queixas.

Identificam-se 27,5% portadores com histéria familiar de EA, o que vai de encontro aos
resultados de Freitas (2011) e Canhdo et al. (2006) com historia familiar em 21,88% e 33,7%
respetivamente. Um estudo mais recente, cujo objetivo foi caracterizar o padrdo da AE em
doentes portugueses, relatou 17,6% dos casos com historia de EA em familiares de primeiro
grau (Pimentel-Santos et al., 2012D).
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O presente estudo mostra que 78,4% dos inquiridos apresenta sintomatologia, e 74,5%
estdo medicados para a EA, sendo que o comprometimento da anca, joelhos e calcanhar é a
mais referenciada (35,0%), seguindo-se o comprometimento da coluna (32,5%), a fadiga
(25,0%) e por fim surgem os individuos cuja sintomatologia atual predominante é a rigidez
(7,5%). No sexo masculino € o comprometimento da coluna que prevalece (37,9%), ja no
sexo feminino o comprometimento da anca, joelhos e calcanhar é a sintomatologia mais
frequente (54,5%).Segundo Queiroz (2002) a EA é uma doenga com marcada tendéncia para
a anquilose articular, comprometendo, fundamentalmente as articulagdes sacroiliacas e as
articulacoes da coluna vertebral. Este estudo corrobora ainda com o de Braun e Sieper (2007)
ao afirmarem que os homens tém mais alteracGes estruturais, incluindo a coluna em bambu.
No entanto existem estudos pesquisados nos quais a fadiga é a principal sintomatologia
(Aissaoui et al., 2012). Num estudo realizado em Portugal pela ANEA a 315 portadores foi
possivel concluir que a manifestacdo mais frequente foi a dor, seguida da rigidez, fadiga e
cansaco (Canhdo et al., 2006). Contudo, os fatores de pior prognostico sdo o inicio da doenca
antes dos 16 anos e o envolvimento persistente das articulac@es periféricas, sobretudo da anca
(Queiroz, 2002). O recurso a medicacdo € mais evidente noutros estudos em que 85,8%
estavam medicados para a EA (Miranda et al., 2008).

A pesquisa de patologias associadas demonstra que 54,9% dos portadores de EA tém
patologias associadas. A maioria destes afirma que a HTA é a patologia associada que
predomina (42,9%), seguidas da uveite (21,4%), artrite reumatoide (14,3%), diabetes mellitus
(10,7%) e outros diagndsticos, entre eles a psoriase (3,6%).

O estudo de Freitas (2011), realizado a populacdo acoriana com EA, é provavelmente
aquele cujos resultados se aproximam mais do estudo atual, na medida em que apresenta
também como principais manifestacGes extra-axiais a artrite periférica (37,5%), a uveite
(32,8%), a psoriase (15,63%), as doencas cardiacas (12,5%) e outros diagnosticos (20,31%).
No entanto, de acordo com outras pesquisas realizadas em populacfes europeias e asiaticas,
0s pacientes com EA tém uma maior prevaléncia de multiplas comorbidades do que a
populacdo geral (Bremander, Peterssoo, Bergman & Englund, 2011). Em Taiwan, foi
documentado que houve um aumento do risco de cardiovascular, neuroldgico, pulmonar,
gastrointestinal, enddcrino, doengas hematoldgicas e mentais. A HTA (16,4%) foi tal como a
nossa constatagdo, um dos achados mais prevalentes (Kang, Chen & Lin, 2010). O risco
aumentado para doenca cardiovascular tem sido um achado consistente, estando
provavelmente relacionado com o processo de inflamacdo cronico e com a elevada

prevaléncia de fatores risco cardiovasculares nestes doentes (Bakland, Gran & Nossent, 2011).

89



Reportando-nos a préatica de exercicio fisico em que a grande maioria da nossa amostra
pratica exercicio fisico (84,3%), sendo que destes, 61,5% fa-lo duas vezes por semana, 25,6%
fa-lo trés ou mais vezes por semana e 9,3% pratica exercicio fisico uma vez por semana, facto
que de acordo com varios pesquisadores é positivo tanto ao nivel da prevencdo ou
retardamento da evolucdo, como da melhoria da funcionalidade e diminuicdo da anquilose.
Estudos mostram que o exercicio pode diminuir sinais depressivos em paralelo com a
melhoria clinica (Hakkou et al., 2011). Igualmente na pessoa com EA poucas coisas terdo de
retirar do seu projeto de vida, mas ha sempre uma a acrescentar e para sempre, o desfazer
diariamente a rigidez que a doenca originou nas 24 horas anteriores (Rocha, 2002). Tendo em
conta que a nossa amostra € constituida maioritariamente (47,1%) por individuos com idades
compreendidas entre 0s 39 e 0s 58 anos de idade, podemos considerar que esse grupo etario
encarou a patologia, percebendo que a prética regular de exercicio fisico é a melhor forma de
travar a sua progressdo e prevenir as restricbes na mobilidade, ja& que Falkenbach (2003)
defende que os individuos jovens ndo tém ainda o habito de praticar exercicio de forma
regular, enquanto os mais velhos ja o adquiriram.

O exercicio fisico tem-se revelado uma terapia essencial no controlo e prevencao de
deformidades associadas a patologia (Ribeiro et al., 2007). O grupo dos participantes com
uma pratica de exercicio uma vez por semana é 0 grupo com menor representacdo numérica.
Esta situacdo pode evidenciar que os portadores, estdo mais informados, seja pelos
profissionais de salde ou pela comunicagdo social, e mais conscientes da necessidade e da
importancia que tem a préatica de exercicio fisico regular no decurso da doenca, quer em
termos fisicos, quer em termos psicolédgicos (troca de experiéncias conseguida pelo convivio
com pessoas com a mesma patologia).

Centrando-nos na pratica de um programa de reabilitacdo em que 45,1% pratica um
programa de reabilitacdo e 54,9% nunca tiveram contacto com nenhum programa de
reabilitacdo, sendo o sexo masculino, 0 mais representativo dos que responderam
afirmativamente a esta questéo (47,2%), comparativamente com o feminino (40,0%). Quanto
ao namero de ciclos anual, 39,2% executam mais de 4 ciclos ao ano, 39,1% referem executar
1 a 2 ciclos por ano e 21,7% realiza 3 a 4 ciclos de reabilitacdo ano. Relativamente ao facto
da amostra praticar exercicios de reabilitagio no domicilio, 31,4% respondeu
afirmativamente a pergunta. Das modalidades praticadas, confirma-se que os alongamentos
uma vez ao dia, representam a modalidade praticada em maior percentagem (43,8%), a seguir
sdo exercicios diversos (25%) e a bicicleta (18,8%) uma a duas vezes ao dia. No que respeita

a possibilidade de praticar exercicios de reabilitacdo acompanhado por um profissional de
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salde no sentido de ensinar as tecnicas mais corretas, 72,5% responderam ter essa
possibilidade. Esta crescente consciencializacdo da préatica de exercicio regular podera estar
na base da procura de um profissional de satde. Os profissionais que realizaram estes ensinos
sdo na sua maioria o enfermeiro de reabilitacdo (32,5%), o fisioterapeuta (32,4%) eo
terapeuta da ANEA (16,2%). Face a esta situacdo, € de vital importancia destacar-se a
necessidade da intervencdo precoce em cuidados de enfermagem de reabilitacdo, afim de se
promover a0 maximo a independéncia da pessoa e, simultaneamente, prevenir-se outras
complicacOes decorrentes dessas limitagdes.

Tendo em conta a importancia da reabilitacdo, é essencial que os enfermeiros realizem
ensinos formais aos doentes. E que a enfermagem de reabilitacdo tem como objetivos gerais
“melhorar a fungdo, promover a independéncia e a maxima satisfagdo da pessoa e, deste
modo, preservar a auto estima” (Regulamento n.° 125/2011de 18 de Fevereiro de 2011,
p.8658).No entanto, os estudos consultados apontam para uma maior percentagem de sujeitos
a executarem um programa de reabilitacdo. Tal pode ser explicado pelos custos que acarretam
ao utente, sobretudo quando estes programas ndo sdo suportados pelos diferentes sistemas de
salde (Cardoso et al., 2010). Os tratamentos de fisioterapia a as suas deslocagdes para 0s
mesmos apresentam-se 0 encargo com maior peso para o doente (Miranda et al., 2008). Ja,
outra explicacdo pode estar relacionada com o facto de doentes com problemas psicolégicos
apresentarem menos forca para lidar com a sua doenca fisica e sdo afetados negativamente
em relacdo a sua participacdo voluntéria no tratamento e em programas de reabilitacdo
(Baysal et al., 2011). A bibliografia consultada refere que os programas de exercicio fisico de
reabilitacdo no domicilio podem apresentar beneficios a varios niveis, nomeadamente na dor,
rigidez, flexibilidade, funcdo, humor, qualidade de vida e sensacdo de bem- estar (Cardos et
al., 2010).Também a curto prazo, programas de exercicios supervisionados melhoram o
estado funcional e diminuem a atividade da doenca (Gilinendi, et al. 2010). Um programa de
reabilitacdo individualizado pode ser Util e deve ser introduzido a pacientes, a fim de manter e
aumentar a mobilidade da coluna vertebral, preservar a capacidade funcional, diminuir a dor
e a rigidez (Gyurcsik, Andrés, Bodnér, Szekanecz & Szantd, 2012). Hakkou et al. (2011) e
Baysal et al. (2011) acrescentam que para além destes objetivos o tratamento visa manter o
bem-estar fisico, psicolégico e social. Um estudo realizado avaliou o impacto de um
protocolo de fortalecimento muscular e flexibilidade versus um programa convencional de
exercicios e os autores concluiram que ao fim dos 4 meses de estudo, o tratamento dirigido as

cadeias musculares encurtadas poderd ser mais benéfico que os exercicios de fisioterapia
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convencional (Fernandez-de-Las-Pefias, Alonso-Blanco, Alguacil-Diego & Miangolarra-
Page, 2006).

De acordo com Ince, Sarpel, Durgun e Erdogan (2006), num programa de exercicio com
uma duracéo de 50 minutos, trés vezes por semana durante doze semanas, incluindo aerdbico,
alongamentos e exercicios pulmonares resultou em grandes melhorias na capacidade do
trabalho, na mobilidade da coluna e na expansao da caixa toracica das pessoas com EA.

E importante o acompanhamento destes individuos por profissionais de salde
devidamente qualificados, uma vez que individuos educados lidam melhor com problemas
relacionados com a doenca e sdo menos vulneraveis a danos psicoldgicos relacionados com a
mesma (Baysal et al., 2011).

No decorrer deste estudo foi nosso interesse avaliar se a amostra tem ou ndo um esquema
terapéutico instituido. A maioria dos portadores (74,5%) estd a tomar medicacdo para a
patologia em causa, 0 que corrobora com um estudo realizado em Portugal a 127 individuos
com EA e no qual 85,8% estavam a tomar medicacdo (Miranda et al., 2008). O facto de
termos uma quantidade menor de portadores a tomar medicacdo podera dever-se tal como
constatou este autor, a que a medicacdo para a EA foi o0 recurso em salde que no seu estudo
registou maior peso relativamente ao custo total mediano suportado pelo doente, o que traduz
que a medicacdo para a EA ndo € na sua totalidade comparticipada pelo Sistema Nacional de
Saude. Por outro lado este aspeto pareceu-nos passivel de ser avaliado, pois os profissionais
de saude assumem aqui em nossa opinido, uma especial intervencao visto que muitas vezes
séo os transtornos psicologicos que levam ao abandono do tratamento e a ndo adesdo de um
regime terapéutico (Baysal et al., 2011). Mais uma vez realcamos a importante necessidade
da educacdo para a salde e de uma interversao precoce junto desta populacdo, pois segundo
Bastos (2004, p. 21) “controlar a doenga crdonica exige uma abordagem aos diferentes niveis
de prevengdo”.

A OMS reconhece gque 0 acesso a medicacdo é uma variavel necessaria mas insuficiente
no sucesso do tratamento da doenca. A concordancia do paciente na adesdo as
recomendac0es feitas pelos técnicos de salde é uma varidvel importante, mas as variaveis
econOmicas, sociais, caracteristicas da doenca e da terapéutica, bem como o treino dos
técnicos de salde, a participacdo da familia e uma abordagem multidisciplinar sdo também
consideradas importantes para a eficacia da adesdo ao tratamento (World Heath Organization, 2003).

Relativamente a intensidade de dor na ultima semana, 86,3% dos sujeitos da nossa
amostra tém dor: 43,1% da amostra apresenta dor ligeira, 33,4% sente dor moderada, 9,8%

sente bastante dor. Do total da amostra, 13,7% ndo sentem qualquer dor. Tais resultados vém
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de encontro ao constatado na bibliografia consultada e ja referenciada. O facto de possuirmos
pouca percentagem de sujeitos sem dor, presumimos que seja benéfico, ja que como refere
Rodrigues (2009) no seu estudo, diversos autores demostram que ao longo do tempo e numa
tentativa de limitar a dor, ocorrem modificacGes posturais, as quais podem frequentemente

comprometer a mobilidade.

As componentes da qualidade de vida mostram valores acima da média, & excecao da
salide em geral (score médio-43,08). A semelhanca de Pimentel-Santos et al. (2008), 0 nosso
estudo mostra que a dimensdo com menor pontuacdo média e, como tal, indicativa de menor
percepcao do estado de saude corresponde a subescala Satde em Geral (SG). Tal facto indica
que os portadores de EA tém tendéncia a avaliar a sua salde como ma e acreditam que ela
provavelmente vai piorar. Imediatamente temos a dor corporal (score médio-55,57) e
vitalidade (score meédio-56,96). Desta forma, podemos considerar que estas dimensdes
constituem o factor central na avaliacdo da QDV.

O maior score médio foi evidenciado pela dimensdo desempenho emocional (DE), com
uma média de 84,81. A literatura parece ser concordante ao afirmar que a dimensdo que
obteve a pontuacdo mais elevada foi o desempenho emocional (Ward, 1999; Rodrigues,
2009), traduzido pelo facto da amostra ndo apresentar dificuldades com o trabalho ou outras
atividades diarias devido a problemas emocionais. Na dimensdo saude mental onde esta
incluido o conceito de Bem-estar psicoldgico obtemos um score médio de 64,71, acima dos
valores encontrados na maioria dos estudos consultados perante a mesma dimensdo da QDV

em individuos com EA.

No que concerne a atividade da Espondilite Anquilosante (BASDAI) percecionada
pelos sujeitos da nossa amostra, concluimos que a média de atividade da doenca € de 4,24,
sendo que o sexo feminino apresenta maior atividade de doenca (4,47). A mesma concluséo
foi retirada por Baysal et al. (2011), Hakkou et al.(2011), Brionez (2010), Canh&o et al.
(2006). O altimo autor e Pimentel-Santos (2012b) revelam também pontuacGes mais altas do
BASDAI no sexo feminino. Estes resultados traduzem que a doenga na nossa amostra é
considerada ativa, ja que como referem Canhdo et al. (2001, p.96) “ A doenca é considerada
activa quando o BASDAI ¢ superior a 4.” e estdo em consonancia com a investigacao
realizada em Portugal a fim de conhecer a realidade portuguesa sobre EA, cujo valor médio
do BASDAI foi 4,3 (Pimentel-Santos et al., 2008). Os resultados dos scores de avaliagdo da

atividade de doenga, traduzem atividade de doenca elevada, o que podem dever-se em parte
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ao atraso de diagnostico, a existéncia de alguns fatores de mau progndéstico nesta coorte
(envolvimento da coxo-femoral) e eventualmente a deficiente terapéutica atual, resultados

idénticos aos obtidos no estudo de Januario et al. (2012).

Da analise dos resultados obtidos constatamos que a capacidade funcional (BASFI) dos
portadores de EA da nossa amostra é de 4,23 e sdo as mulheres que apresentam melhor
capacidade funcional. Comparativamente com a maioria dos resultados da bibliografia
consultada quer nacional como também internacional (Canh&o et al., 2006; Hakkou et al.,
2011; Aissaoui et al., 2012) que traduziu um score médio de BASFI acima dos 5, o valor
médio da capacidade funcional obtido neste estudo é inferior, o que traduz uma melhor
capacidade funcional para a realizacdo de atividades de vida diarias por parte da nossa
amostra. Ja o estudo de revelou uma média de BASFI de 4,1, muito semelhante a encontrada
neste estudo. A contradizer os nossos resultados, os indices de BASFI s&o maiores no sexo
feminino, concluindo por isso que as mulheres que apresentam maior COMpPromisso
(Pimentel-Santos et al., 2008).

Pimentel-Santos (2012c) refere que os pacientes portugueses tém, em média, 0s niveis
elevados de atividade e gravidade da doenca. Em outras palavras, isto significa que a doenca

ndo é controlada adequadamente num grande nimero de portadores.

Para a continuidade da discussdo dos resultados, é pertinente relembrar a questdo que
consubstanciou o ponto de partida desta investigagdo: “Quais os determinantes
sociodemograficos, clinicos e psicossociais que interferem no Bem-estar psicologico da
pessoa portadora de Espondilite Anquilosante em Portugal?”

A avaliacdo do Bem-estar psicologico (variavel dependente no nosso estudo) foi
conseguida através da EBEP, obtendo os niveis de Bem-estar psicol6gico da pessoa portadora
de EA referentes as dimensdes que compdem este instrumento. Em virtude de néo ter sido
efetuado trabalho estatistico a este nivel ao nosso alcance, até ao momento publicado, quer
nacional, como internacional, ndo se podem fazer comparagdes empiricas.

As varias dimensfes constituintes do BEP apresentam uma certa homogeneidade. As
dimensbes onde em média os inquiridos apresentam maior nivel de Bem-estar psicoldgico
sdo o crescimento pessoal, a autonomia, e as relagdes positivas com o0s outros. A dimensédo
crescimento pessoal revela niveis superiores a todas as outras dimensdes o que pode indicar
que esta populagdo mais facilmente sente desenvolvimento e crescimento pessoal, abertura a

novas experiéncias e realizacdo pessoal, em funcdo das suas potencialidades. Esta populacéo

94



parece igualmente estar apta a seguir as suas proprias convicgdes, devido ao valor médio
obtido na dimensdo da Autonomia. Relativamente a dimensdo Relacdes Positivas com 0s
Outros, este resultado sugere, que os portadores de EA desta amostra ndo sentem dificuldade
em se aproximar e confiar nas outras pessoas, ser calorosos. Ndo demonstram receio em
desenvolver compromissos e lagos afectivos significativos e por isso ndo tomam o caminho
do isolamento ou da frustracdo (Ryff &Keyes, 1995).

J& a dimensdo objetivos de vida é a que obtém valor médio de Bem-estar psicoldgico
inferior.Encontrar um significado, um sentido e uma direcgdo para a vida, definir com
conviccao as metas a atingir e delinear aspiracdes e objetivos, parece estar a ser uma das
tarefas mais dificeis para os individuos portadores de EA. O facto de, na presente amostra, a
dimensdo objetivos de vida, se revelar como a que, neste momento, proporciona maiores
dificuldades, ndo significa, necessariamente, que esta seja a que menos valor representa para
o0s inquiridos. Pelo contrario, pode ser mais um indicador de que a sociedade atual, através
dos seus valores e organizagdes sociais, ndo se coaduna e compatibiliza com as reais
necessidades destas pessoas. Este resultado inferior da dimenséo objetivos de vida vai, no
entanto, ao encontro dos resultados de estudos anteriores (Ryff & Keyes, 1995) em que se
comparam grupos de sujeitos de diferentes idades e de um estudo realizado em Portugal para
determinar o Bem-estar psicologico e sentido de coeréncia interno na velhice (Machado, 2008).

A dimensdo dominio do meio, atinge também resultados que, apesar de superiores a
dimensdo objetivos de vida, sdo inferiores as restantes. Este facto, corrobora com estudos
anteriores em outras areas que evidenciam esta dimensdo como a que parece acarretar
igualmente maiores dificuldades, na generalidade dos sujeitos. Assim, poderemos evidenciar
uma tendéncia para que os portadores de EA, da presente amostra, sintam dificuldade em
lidar com as tarefas e exigéncias do quotidiano, relativizem ou desvalorizem as suas
competéncias e capacidades para modificar e valorizar o contexto envolvente, de acordo com
as suas necessidades, e revelem, ndo so, pouco conhecimento das oportunidades que o meio
Ihe proporciona, como também, um fraco sentido de controlo sob o que Ihe € externo (Novo
& Peralta, 1997; Ryff, 1989b, Ryff & Keyes, 1995). O dominio do meio é umas das
dimenses que, tal como a dimensédo objetivos de vida, tem demonstrado resultados de nivel
inferior. Estes resultados parecem ressaltar a importancia de uma sociedade que ndo esta a
proporcionar estruturas transmissoras de confianga, que remetam para a flexibilidade e,
consequentemente, possibilitem ajustamentos em funcdo das caracteristicas pessoais, em
particular, e das especificidades da pessoa com EA, em geral.

Contudo importa sublinhar a obtencdo de valores acima da média em todas as dimens6es
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do Bem-estar psicologico. O sexo masculino apresenta um valor médio de Bem-estar
psicoldgico superior em todas as dimensbGes e no score total da EBEP a excepcdo das
dimensdes relagOes positivas com 0s outros e objetivos de vida. A constatacdo destas
diferencas reclama a necessidade de atender a influéncia sociocultural na gestéo de direitos e
oportunidades de desenvolvimento para os dois sexos (Novo, 2005). Carvalho e Dias (2011)
observaram a média mais elevada para a dimensdo crescimento pessoal, sendo que as médias
nas vérias dimensdes foram préximas, num estudo cujo objetivo foi o de encontrar relacéo de
interacéo entre fatores de ordem social e de natureza individual na determinacgdo do bem-estar
dos sujeitos e das sociedades.

Da anélise da prevaléncia e determinantes de sintomas depressivos em pessoas com
espondilite anquilosante, concluiram que cerca de um terco dos pacientes com espondilite
anquilosante informou um alto nivel de sintomas depressivos e que as mulheres relataram

mais depressao do que os homens (Barlow, Macey & Struthers, 1993).

& Analise dos dados inferenciais

Os resultados da analise inferencial mostram que os homens exibem um maior nivel de
Bem-estar psicolégico. Nao estamos, contudo, em presenca de uma diferenca estatisticamente
significativa, 0 que estd de acordo com o defendido por Baysal, et al. (2011) para quem o
sexo ndo € relevante em termos estatisticos no que respeita ao Bem-estar psicologico da
pessoa com EA. Relativamente a idade, 0 mesmo autor concluiu também ndo existir um
efeito significativo da mesma sobre o estado psicoldgico. Este estudo foi realizado na Turquia
e teve como objetivos determinar a relagdo entre a doenca, QDV e BEP em doentes com EA
e comparar a depressao e risco de ansiedade destes individuos com individuos saudaveis. Tal
ndo se verificou no nosso estudo uma vez que encontramos diferencas estatisticas
significativas entre a idade e a dimenséo relacdes positivas com os outros (p <0,05), sendo
que a forca desta associacdo € negativa. Podemos especular que o aumento da idade da
pessoa com EA estd associada a uma menor capacidade para o envolvimento em relacdes
pessoais positivas. Outros investigadores, aquando da verificacdo da relacdo entre idade e as
dimensbes do Bem-estar psicoldgico, referem que com a idade as pontuacGes médias
diminuem significativamente, o que vai de encontro aos resultados obtidos no nosso estudo.
A associagdo positiva entre a idade e as componentes autonomia e objetivos de vida por nés
descobertas permitem transparecer que, com o passar dos anos e com a evolucdo da doenca, a
pessoa apresenta maior independéncia, autodeterminacdo e regulacdo interna do

comportamento face as pressdes externas. A explicacdo para este resultado pode ser
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explicada pela capacidade adaptativa dos idosos e o reajustamento dos objetivos e/ou
prioridades de vida dos mais velhos, o que se traduz na mudanca dos padrdes de bem-estar
nos idosos (Ryff & Keyes,1995).

Os resultados de um estudo efetuado em Portugal a 293 sujeitos com idades
compreendidas entre 18 e 84 anos, cujo objetivo foi analisar a influéncia de determinados
fatores sociodemogréaficos e estilos de coping sobre 0 Bem-estar psicoldgico, determinou “as
variaveis sociodemograficas traduzem uma reduzida propor¢do da variancia do Bem-estar
psicoldgico” (Carvalho & Dias, 2011). Concluiram também que o aumento da idade constitui
um preditor da Autonomia e do Sentido de Vida, o que corrobora os dados por nos
encontrados. Isto ganha ainda maior sentido, ao considerar que o modelo de Bem-estar
psicoldgico que orienta este estudo entende que o daimon ou Bem-estar é alcangado mediante
um processo de desenvolvimento do potencial pessoal (Ryff, 1989b).

Martindale, et al. (2006) com o objetivo de descrever associacdes entre a doenca e 0
estado psicologico nos individuos com EA concluiram que ndo houve diferenca significativa
entre homens e mulheres relativamente ao estado da doenca e scores psicoldgicos. Tal como
o autor referenciado, ao determinarmos a relacdo entre o género e as véarias dimensbes do
Bem-estar psicoldgico e score total da EBEP concluimos, que ndo existem diferencas
significativas entre os sexos. Estudos internacionais comprovam igualmente a inexisténcia de
diferencas estatisticas significativas relativamente ao sexo e estado psicoldgico (Baysal et al., 2011).

Com o interesse de conhecer o comportamento do grupo etario na expressao do Bem-
estar psicologico dos sujeitos da nossa amostra, concluimos através da analise de variancia
(ANOVAS) a existéncia de um efeito ligeiramente significativo sobre a dimenséo relacGes
positivas com o0s outros. O procedimento Tukey assinala diferencas estatisticamente
significativas entre as médias dos sujeitos do grupo etario dos 19-38 anos e as do grupo
etario dos 39-58 anos, sendo que sdo os primeiros a manifestar maior capacidade de
envolvimento em relacdes interpessoais agradaveis e de confianca, bem como sentimentos de
afeto e empatia.

Da andlise inferencial, ressalta através dos valores médios que os portadores integrados
numa familia altamente funcional, apresentam maior Bem-estar psicolégico que 0s que
consideram estar integrados numa familia moderadamente funcional e disfuncional. A
importancia da familia, ainda que ameacada pelas contingéncias e alteracdes da vida actual,
mostrou ser uma variavel significativa na determinacdo do Bem-estar psicologico da pessoa
com EA.
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O teste Tukei permite-nos inferir (de forma significativa) que os portadores de EA
pertencentes a familias disfuncionais sdo aqueles que apresentam menor Bem-estar
psicoldgico, o que vai de encontro a necessidade de promocdo do apoio familiar como fator
fulcral na recuperagdo da pessoa com EA. Os resultados obtidos s&o concordantes com
Saraceno e Naldini (2003) que consideram a familia disfuncional apresentar grande
dificuldade ou mesmo impossibilidade de assegurar a totalidade das suas funcgdes, nao
permitindo por isso, a evolugédo do grupo nem a adaptacdo a novas fases da vida familiar. De
facto, a salde da familia repercute-se na saude individual, comunitéria e social, por isso 0
trabalho com as familias, deve centrar-se cada vez mais na formacéo individual e coletiva e
no despertar para a emergéncia do aprender a tornar-se familia nos diversos contextos socio
culturais (Nave & Jesus, 2005). Assume neste contexto particular relevancia a intervencao
dos profissionais de salde, nos quais destacamos o0s enfermeiros, cujo papel e desempenho se
reveste de vital importancia no apoio e orientacdo das familias em contexto de doenca. Tal
como refere Figueiredo (2009) ao analisar a Enfermagem de Familia em contexto de cuidar,
os novos desafios colocados a enfermagem, situam a enfermagem de familia como eixo
estruturante nos processos de promogdo, prevencdo, tratamento, paliagdo, reabilitacdo e
reinsercdo direccionados as familias.

Relativamente ao estado civil, os resultados da analise inferencial mostram na
generalidade que os solteiros/ divorciados exibem um maior nivel de Bem-estar psicoldgico
em todas as dimensdes da EBEP com excepcdo da dimensdo autonomia e aceitagdo de si.
N&do estamos, contudo, em presenca de uma diferenca estatisticamente significativa, o que
contraria a opinido de Bernard (2008) ao afirmar que o estado civil e o tipo de relacdes
sociais estabelecidas com os outros, influenciam o Bem-estar psicoldgico, verificando-se que
as pessoas casadas apresentam uma melhor salde fisica e psicolégica quando comparadas as
solteiras.

No que concerne a situacdo laboral, jA& vimos que uma significativa maioria de
portadores de EA esta no ativo. Em conjunto representam mais de 70% da amostra. Da
andlise inferencial ressalta que os ativos exibem niveis de Bem-estar psicoldgico superiores
aos inativos, contudo a diferenca ndo € estatisticamente significativa. Tal situacdo podera
estar relacionada com o facto dos individuos ativos estarem em constante socializagdo com o
meio envolvente, enquanto que os individuos inativos podem apresentar tendéncia a
retrairem-se, a isolarem-se, o que poderd por conseguinte trazer alteracbes de natureza

psicoldgica com maior facilidade.
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A idade do portador aquando do diagnostico da doenga analogamente se relacionou com
as componentes do Bem-estar psicoldgico. Representa que quanto mais tarde é diagnosticada
a doenga, menor é o Bem-estar psicoldgico apresentado em todas as dimens@es e no score
total da EBEP. Pode dever-se ao facto do portador deixar evoluir a doenca e
consequentemente, ser diagnosticada mais tarde. Desta forma, portadores com mais idade
aquando do diagnostico da doenca apresentam menor capacidade para gerir satisfatoriamente
a vida, enfrentar e responder eficazmente as exigéncias externas, menor envolvimento em
relagBes pessoais positivas, assim como um menor indice total de Bem-estar psicologico
representado pelo score total da EBEP. Observamos nestas dimensdes diferencas estatisticas
significativas. A mudanca de comportamentos relacionados com a saude é geralmente um
processo dificil e complexo, que implica mudancas efetivas a longo prazo (Trindade &
Teixeira, 2000). Sampaio-Barros et al. (2004) acrescentam que as doencgas cronicas, Como as
espondiloartropatias, na maioria das vezes causam um sentimento de desamparo e de
inutilidade mais assustador que a doenga em si.

A auséncia de sintomatologia atual sugere diferengas estatisticas muito significativas
relativamente aos individuos com sintomatologia nas dimensfes crescimento pessoal (p=
0,001) e relacdes positivas com os outros (p= 0,001). Somos a inferir que os individuos sem
sintomatologia apresentam maior capacidade de abertura a experiéncia e ao desenvolvimento
do potencial préprio e apresentam mais facilidade no envolvimento e relagdes pessoais
positivas relativamente aos individuos com sintomatologia.

Os resultados do teste t student evidencia que na generalidade sdo 0s sujeitos sem
patologias associadas que evidenciam melhor nivel de Bem-estar psicologico a excepcdo das
dimensbes autonomia e objetivos de vida, contudo ndo estamos perante diferencas
estatisticamente significativas. Tais resultados na nossa opinido ja seriam previsiveis, pois
individuos com diversas patologias, terdo percepcdes de Bem-estar psicoldgico inferiores
aqueles cuja patologia de base € exclusivamente a EA.

A prética de exercicio fisico reporta beneficios ao nivel de diversas componentes do
Bem-estar psicoldgico. No presente estudo, estes beneficios sdo conferidos, pois encontram-
se diferencas nas pontuacbes médias das componentes entre o0s praticantes e 0S nao
praticantes. Prova-se que os portadores que praticam exercicio fisico apresentam valores
médios superiores em todas as componentes e no score total da EBEP, comparando com 0s
portadores que ndo praticam, existindo diferencas estatisticas muito significativa para a
dimenséo objetivos de vida. Tudo isto permite afirmar que o exercicio fisico regular assume-

se como uma das op¢Bes mais validas, cujos beneficios também tém sido evidenciados em
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diversos estudos (Lim, Moon & Lee, 2005; Costa & Monteagudo, 2008) ao nivel dos
sintomas mais comuns desta patologia, nomeadamente na reducdo da dor e da rigidez
articular, melhoria ou manutencdo da amplitude articular, incremento da forga muscular e
melhoria da condicdo fisica, com repercussfes positivas na funcionalidade e na percepcdo
holistica do estado de salde e por conseguinte no Bem-estar psicologico. Estes resultados
também podem ser suportados com resultados de outros estudos que mostraram que 0
exercicio na EA pode diminuir sinais depressivos em paralelo com a melhoria clinica
(Hakkou et al., 2011).

Como ja referenciamos na fundamentacdo tedrica, um plano de sessdes de reabilitacéo
permite, além do tratamento especializado, a aprendizagem de exercicios para o individuo
poder dar continuidade no domicilio (Silva & Portelinha, 2006). A pratica de um programa de
reabilitacdo é confirmada estatisticamente em relacdo aos que ndo praticam qualquer
programa de reabilitacdo na dimensdo objetivos de vida e no score total da EBEP. Estes
dados permitem afirmar que quem pratica um programa de reabilitacdo apresenta maiores
indices de Bem-estar psicologico relativamente aos que ndo o fazem. O mesmo autor refere
ainda que o nimero de ciclos anual ideal é de 3 ciclos, contudo relativamente ao nimero de
ciclos realizados pelos sujeitos da nossa amostra nao revela diferencas estatisticas significativas.

Neste estudo os sujeitos sem dor apresentam maiores indices de Bem- estar psicologico
do que os sujeitos que apresentam dor ligeira, dor moderada e bastante dor. Isto traduz que
quanto menor a intensidade de dor, maior o indice de Bem-estar psicolégico. A intensidade
de dor na ultima semana sobre o Bem-estar psicoldgico, através das analises de variancia
assinala um efeito muitissimo significativo na dimensdo dominio do meio (F=7,913;
p=0,000); muito significativo no score total da EBEP (F=6,251; p=0,001) e ligeiramente
significativo nas dimensfes crescimento pessoal (F=2,882; p=0,046), relacbes positivas com
o0s outros (F=4,145; p=0,011) e aceitacdo de si (F=4,220; p=0,010). Nés assumimos que 0s
portadores com bastante dor sdo aqueles que apresentam piores indices de BEP. Alias, nao
poderia ser de outra forma, ja que os testes Post-Hoc (Tukei) revelaram que todos os niveis
de intensidade de dor — sem dor, dor moderada, dor ligeira — apresentam melhores indices de
BEP que o nivel de bastante dor. Isto traduz que quanto maior a intensidade da dor menor é a
percepcdo do Bem-estar psicologico. Indo de encontro a esta constatacdo esta Roura (2005)
ao referir que as doencas reumaticas, provocam ao longo da sua evolugéo incapacidade e dor
cronica que podem desenrolar transtornos psicologicos.

No que concerne & medicacdo, ndo se verificam diferengas estatisticamente significativas

relativamente ao facto do portador de EA tomar ou ndo medicagdo. Contudo,
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tendencialmente, sdo 0s sujeitos que ndo fazem medicacdo que evidenciam maiores indices
de Bem-estar psicologico em todas as dimensdes e score total da EBEP com excepc¢édo da
autonomia e objetivos de vida.

Estudos mostram que o estado psicoldgico estd fortemente ligado & QDV (Hakkou et al.,
2011). Dos resultados obtidos é possivel averiguar significancia estatistica entre a dimenséo
dominio do meio e todas as dimensdes da SF-36; as dimensdes crescimento pessoal, relacdes
positivas com 0s outros e aceitacdo de si, na generalidade também estabelecem associa¢oes
significativas com as diferentes dimensdes da QDV; as dimensdes autonomia e objetivos de
vida sdo as Unicas que ndo traduzem qualquer associacao significativa com as dimensdes da
QDV. Contudo as associacdes sdo todas positivas para qualquer uma das dimensdes, 0 que
significa que quanto maior é o Bem-estar psicologico em cada dimensdo da EBEP e no score
total da mesma, maior € a QDV para cada dimensdo da SF-36, 0 que estd em concordancia
com os dados da literatura.

No nosso estudo as correlac@es entre 0 BASDAI e as dimensdes da EBEP mostram a
presenca de associacOes estatisticas significativas e negativas nas varias dimensbes da EBEP
e score total da mesma, com excec¢do para a autonomia e objetivos de vida, o que significa
que quanto maior a atividade da doenca menor o Bem-estar psicoldgico para as referidas
dimensoes e score total da EBEP. Estudos provam que as dificuldades na vida cotidiana sao
devido a limitada atividade motora que afeta o auto-funcionamento praticamente impossivel e
que afeta negativamente o estado emocional dos pacientes com EA, bem como a sua
qualidade de vida (Hakkou et al., 2011).

O estudo de Hakkou et al. (2011) cujo objetivo foi avaliar o estado psicolégico em
individuos marroquinos com EA e suas relacdes com a atividade da doenca, o estado
funcional e qualidade de vida, revelou que o risco de ansiedade era influenciado pelas
dimens6es desempenho emocional, vitalidade e percepcdo geral de satde. Ja a depressao foi
influenciada pelas dimens6es vitalidade e desempenho emocional. Importa referenciar que a
situacdo psicoldgica foi avaliada pelo Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS),
incluindo as sub-escalas de ansiedade e depresséo. A qualidade devida foi avaliada pelo SF-36.

Brionez et al. (2010) e os seus colaboradores desafiaram o modelo biomédico e
mostraram que o BASDAI aumentou de 32% para 56% com a introdugdo de variaveis
psicoldgicas. E relatado como o primeiro estudo a destacar a importancia dos factores
psicoldgicos na formacao das percepcdes dos individuos sobre a atividade da doenca.

A grau de limitacdo imposto pela doenca (BASFI) correlacionada com as dimens6es do

Bem-estar psicolégico e score total da escala mostram a existéncia de associacOes
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ligeiramente significativas (p<0,05) e negativas para as dimensdes dominio do meio,
crescimento pessoal, relacdes positivas com 0s outros e score total da EBEP. Podemos entéo
afirmar relativamente a nossa amostra que a um pior nivel de capacidade funcional esta
associado um menor nivel de Bem-estar psicoldgico, traduzido pela diminuicdo da
capacidade para gerir satisfatoriamente a vida e exigéncias externas, menor capacidade de
abertura a experiéncia e desenvolvimento do potencial préprio e menor envolvimento em
relacbes pessoais positivas. Estudos consultados revelam que o BASFI é um fator
determinante para o risco de depressdo em individuos com EA (Hakkou et al., 2011), sendo
que quanto mais elevado a média do BASFI maior o risco de depressdo. De facto, quanto
mais funcionalidade o individuo espondilitico tem, melhor sdo as suas avaliagdes nos
dominios fisico e psicoldgico, mais facil é o seu ajustamento a doenca, e menor é o seu
isolamento (Rodrigues, 2009).

Na literatura como ja referenciamos, ndo foi possivel encontrar estudos que evidenciem o
Beme-estar psicologico na pessoa com EA, uma vez que da pesquisa efectuada ndo tivemos
acesso a investigacdes a nivel nacional, at¢é ao momento publicadas, quanto a relacéo
existente entre 0 Bem-estar psicoldgico e a EA. Existem estudos internacionais acerca desta
tematica, no entanto a escala qua avalia 0 Bem-estar psicoldgico € diferente. Referenciamos
ao longo desta discussdo estudos com a escala EBEP na populacdo portuguesa aplicada a
outras patologias e que respeitam as caracteristicas da nossa amostra.

Concluida que esta a discussdo dos resultados mais relevantes do estudo levado a cabo,

o capitulo seguinte é dedicado a extracdo das principais conclusdes da investigacao.
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5 - CONCLUSOES

Chegados ao fim desta “jornada”, procuramos agora refletir sobre as limitacdes do nosso
estudo, bem como sobre o percurso efetuado e forma como organizamos 0 nosso trabalho,
com objetivo Gltimo de contextualizarmos as principais conclusdes deste estudo. No final do
capitulo daremos corpo a uma reflexao sobre as implica¢des praticas onde sugerimos algumas
medidas que, pensamos oportunas e ajustadas ao perfil da pessoa portadora de EA e de

extrema importancia para um apoio eficaz ao nivel do Bem-Estar Psicoldgico das mesmas.

LIMITACOES DO ESTUDO

Dada a existéncia de alguns fatores que condicionam/limitam o processo de investigacéo,
como em qualquer estudo cientifico, importa refletir sobre esses aspetos e se de alguma
forma podem ter interferido nos nossos resultados.

Apesar do esforgo desenvolvido, na andlise das principais variaveis que melhor ajudam a
compreender os fendmenos do Bem-estar psicologico da pessoa com EA, para a elaboracdo
do ICD, certamente muitos outros aspetos desempenham um papel determinante em todo o
processo. Variaveis relacionadas com a personalidade do portador, assim como uma analise
mais pormenorizada do contexto da reabilitacdo, adesdo ao regime terapéutico e mesmo
varidveis relacionadas com a acessibilidade aos cuidados de salde numa ldgica de
proximidade, parecem ser importantes para a compreensdo mais aprofundada desta
problematica.

No entanto consideramos que ndo nos era possivel incorporar mais variaveis no nosso
estudo perante a sua dimensdo (104 questes no total), devido ao provavel cansaco ou até
mesmo abandono do seu preenchimento por parte dos portadores com EA.

Em relacdo a amostra houve o esforgo de reunir o0 maior nimero de elementos possivel, e
que estes fossem representativos de toda a populagdo, pelo que construimos um ICD, que
pudesse ser auto preenchido. Julgamos que foi a melhor forma de obter a informacéo
pretendida para além da facilidade de ministra-lo. Todavia, este método esta dependente da
motivacao do sujeito, honestidade e capacidade de resposta, para além de que, as respostas
fechadas podem ter baixa validade. Neste sentido, o viés do investigador constitui uma

possibilidade, que ndo se pode afastar completamente, de influenciar determinados resultados.
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Postas estas consideracOes, destacamos ainda limitacdes de colheita dos dados como os
ICD que foram distribuidos (apds a explanacao dos objetivos do estudo e consequente pedido
de consentimento) ndo serem preenchidos e/ou devolvidos; e dos devolvidos, os incompletos
ou com erros de preenchimentos, foram eliminados de forma a néo prejudicar os resultados.

Consideramos por isso, que a nossa amostra deveria ser constituida por mais elementos,
devido ao seu caracter ndo probabilistico, o que implica desde logo limitacbes na
possibilidade de se fazerem generalizagdes, se os resultados ndo forem estatisticamente muito
significativos. De salientar que, embora consideremos a nossa amostra reduzida, esta em
consonancia com a maioria dos estudos consultados sobre esta matéria. Teria sido desejavel
obter uma amostra mais ampla que permitisse uma maior representatividade de individuos
com EA. Contudo, isto s6 foi possivel fruto da ANEA e dos seus associados, pessoas
anénimas que se prontificaram voluntariamente em colaborar com a investigacdo. Talvez,
num trabalho futuro com uma divulgacdo nacional abrangente, se possa realizar um estudo
com resultados mais préximos da realidade portuguesa.

N&o obstante que, desde o inicio da conceptualizagdo da investigacdo, uma das maiores
preocupacdes tida em conta, foi o desenvolver de um trabalho cientifico pautado pelo rigor
metodoldgico com a maior isencdo possivel. Contudo, ajuizamos que as limitacdes deste
estudo sdo idénticas aquelas que a grande maioria dos investigadores encontra pelo que nao
retiramos qualquer valor ao trabalho desenvolvido, aliés, a consciéncia dessas limitacdes fez
com que procurassemos reduzir ao maximo a possibilidade de enviesamento dos resultados.

O reduzido numero de estudos impede-nos de extrapolar e retirar conclusdes mais firmes
sobre esta tematica. Sendo a importancia da investigacdo nesta area inquestionavel, futuros
estudos sdo necessarios no sentido de promover uma pratica de acordo com a evidéncia na area

do Bem-estar psicolédgico da pessoa com EA.

ORGANIZACAO DO TRABALHO E PRICIPAIS CONCLUSOES

Na parte introdutdria deste trabalho, tentamos abordar a teméatica da EA mostrando a
relevancia que o tema sugere ndo s6 na comunidade cientifica mas também na comunidade
em geral dada a sua prevaléncia e consequéncias.

De seguida debrugcamo-nos sobre a problematica do tratamento destes individuos,
referindo-nos aos seus determinantes. Neste contexto surgiu o conceito de qualidade de vida,
atividade da doenca e estado funcional da pessoa com EA, dado que estas varidveis podem
influenciar a sua vida em termos do dominio psicoldgico, aspeto que despertou em nds um

especial interesse levando-nos a querer conhecer melhor a problemética do Bem-estar
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psicoldgico nestes individuos. Pretendemos sobretudo, articular varios conceitos que possam
explicar o Bem-estar psicoldgico no estado de salde do individuo com EA. Apos a
delimitagdo do nosso problema, a parte introdutdria finaliza com a delineacdo dos objetivos
para este estudo.

No segundo capitulo, debru¢camo-nos sobre a metodologia adotada para dar resposta aos
nossos objetivos, fazemos a caraterizagdo do tipo de estudo, dos participantes e instrumento
de colheita de dados, fazendo referéncia ao procedimento da sua aplicagao.

No terceiro capitulo apresentamos os resultados obtidos nesta investigacdo relativos a
caracterizacdo: da pessoa portadora de EA do ponto de vista sociodemografico e familiar,
clinico, da percepcdo da sua qualidade de vida (SF-36), indice de atividade da doenca
(BASDAL), indice de capacidade funcional (BASFI), bem como a caraterizacdo do Bem-estar
psicologico (EBEP).

Desta feita e apds os dados recolhidos, realizamos na terceira parte deste capitulo, o
tratamento estatistico inferencial referente as variaveis em estudo e a sua correlacdo e/ ou
influéncia sobre a nossa variavel dependente — Bem-estar psicoldgico da pessoa com EA.

No quarto capitulo realizamos a discussdo dos resultados, com vista a dar resposta aos
objetivos inicialmente tracados para a presente investigacdo. Assim, e tomando em
consideracdo a ordem dos mesmos, chegamos as seguintes conclusdes, com significado estatistico:

1. Determinantes sociodemogréaficos no Bem-estar psicoldgico da pessoa com EA:
& portadores com mais idade apresentam menor capacidade em estabelecer
relacdes positivas com os outros (p<0,05);
& 0 grupo etario dos 19-38 anos de idade é o que detém de melhor capacidade no
estabelecimento de relagdes positivas com os outros (p<0,05);
& quanto mais funcional a familia, maiores sdo os indices de Bem-estar
psicoldgico, com influencia estatisticamente significativa em todas as

dimensoes e score total da EBEP a excep¢do da autonomia e dominio do meio.

2. Determinantes clinicos no Bem-estar psicolégico da pessoa com EA:
& (uanto maior a idade do portador aquando do diagnostico da doenca, menor €
0 dominio do meio (p<0,05), menor é a capacidade estabelecer relacOes
positivas com os outros (p<0,01); e pior € o score total da EBEP (p<0,05);

& o0s individuos sem sintomatologia atual apresentam maiores niveis de Bem-

estar psicologico relacionado com a capacidade para abertura a experiéncia e
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ao desenvolvimento do potencial préprio, com o envolvimento em relagdes
interpessoais agradaveis e de confianca , bem como sentimentos de afeto e
empatia comparando com os individuos com sintomatologia atual (p<0,01);

& (quem pratica exercicio fisico apresenta melhores objetivos de vida (p<0,01);

& 0S que executam um programa de reabilitacdo possuem melhores objetivos de
vida e melhores indices no score total da EBEP (p<0,05);

& quanto menor a intensidade de dor, maiores séo os indices de BEP, sendo que
a influéncia € significativa em todas as dimensdes e score total da EBEP, a
excecao da autonomia e objetivos de vida;

& (uanto maior a atividade da doenca, menor o BEP, a excepc¢do da autonomia e
objetivos de vida;

& pior nivel de capacidade funcional, traduz em menor BEP, a excepcdo da

autonomia, objetivos de vida e aceitacdo de si.

3. Determinantes psicossociais no Bem-estar psicoldgico da pessoa com EA:
& entre o dominio do meio e todas as dimensbes da QDV;
& entre o crescimento pessoal e a generalidade das dimensdes da QDV;
& entre as relacBes positivas com 0s outros e todas as dimensdes da QDV, a
excecéo da Dor Corporal;
& entre a aceitacdo de si e todas as dimensdes da qualidade de vida, a exce¢do da
Saude em Geral;

& entre o score total da EBEP e todas as dimensdes da QDV.

Os dados empiricos do presente estudo, numa amostra de 51 portadores de EA,
comprovaram que estamos perante um indice de Bem-estar psicologico elevado (47,1%) e
que foi no Crescimento Pessoal, onde os portadores demonstraram estar com melhor indice
de BEP, estando-lhe muito préxima a média obtida na Autonomia. O sexo masculino
apresenta maiores indices de Bem-estar psicolégico em todas as dimensdes e score total da
escala, a excegdo dos objetivos de vida e relag¢fes positivas com 0s outros.

A identificacdo destas variaveis tem interesse significativo para a pratica clinica, uma
vez que possibilita a adopgéo de estratégias preventivas capazes de melhorar a Qualidade de
Vida, e capacidade funcional, com consequentemente aumento do indice de Bem-estar

psicologico destes individuos. Assim, para alcancar o ultimo objetivo, desenvolvemos uma
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reflexdo com base na literatura consultada, mas também, nos conhecimentos adquiridos pelo

que apresentamos de seguida algumas implicagdes praticas do nosso trabalho.

IMPLICACOES PRATICAS

Cada vez mais temos a certeza que os individuos com problemas reumaticos ndo podem
ser tratados olhando apenas aos prejuizos fisicos causados pela doenca. Considerando a
natureza biopsicosociocultural do adoecimento, a reumatologia ndo é uma area que possa ser
excluida dessa natureza. Sendo assim, o BEP caracteriza-se como uma via de acesso, através
da qual podemos antever as questbes psicossociais envolvidas no surgimento e
desenvolvimento das doencas reumaticas, especialmente a Espondilite Anquilosante,
demonstrando assim, que 0s prejuizos dos portadores situam-se muito para além do aspeto fisico.

Seria relevante um investimento rigoroso no processo de reabilitacdo destes doentes,
facilitando a sua integracdo social, de forma a possibilitar a satisfacdo de aspetos como por
exemplo, a capacidade para o trabalho, cujas disfuncGes os limitam contribuindo assim, para
uma melhor QDV e por conseguinte 0 aumento do seu Bem-estar psicologico.

A enfermagem de reabilitacdo tem como alvo prevenir complicacdes provocadas pela
EA, promover a independéncia, potenciar as capacidades e preservar a auto-estima, QDV e
Bem-estar psicologico da pessoa com EA ao longo do ciclo vital, familia e comunidade.
Como defende Hoeman (2000, p.19), “... na promogdo de estratégias de adaptacdo, O
enfermeiro de reabilitacdo tem a competéncia de ensinar, instruir, treinar, orientar e motivar
quer os doentes nas atividades de vida diaria para niveis maximos de interdependéncia, quer
os respectivos familiares cuidadores no processo de reabilitagcdo, promovendo o auto-cuidado”.

A prevencdo de agudizacdo das capacidades, o alcance do maior nimero possivel das
mesmas, a manutencdo das capacidades presentes e da QDV em geral sdo principios
fundamentais, na enfermagem de reabilitacdo (Hoeman, 2000). Todavia a ndo continuidade
dos cuidados de reabilitacdo, podera traduzir-se na perda de capacidades adquiridas
(diminuicéo da capacidade funcional), o aparecimento de novas complicagdes e consequente
0 aumento da atividade da doenca.

Sugerimos que se aposte mais nos programas de reabilitacdo com vista a ajudar esta
populacdo a ter um melhor Bem-estar psicolédgico. A intervencdo deverd incidir inicialmente
na promocdo do conforto fisico e psicoldgico, pelo alivio da dor e reducdo do impato
emocional provocado pela doenca; garantir uma relacdo de confiangca com os prestadores de
cuidados de salde e posteriormente, fornecer um diagnéstico e programa de tratamento

sucinto e compreensivel. Determinar a associacdo do Bem-estar psicoldgico e dos seus
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determinantes sociodemogréaficos, psicossociais e clinicos, ird promover o desenvolvimento
de novas abordagens de cuidados. Uma triagem psicoldgica ajudaria a identificar como é que
os portadores podem beneficiar de intervencgdes psicossociais para complementar o seu tratamento.

Importa referir também que a reabilitacdo tem uma tendéncia crescente para ser prestada
no domicilio. A reabilitacdo no domicilio e proximos da familia e restante comunidade
promove a autonomia, independéncia, reintegracdo do individuo na comunidade e reforca
comportamentos de adaptacéo positiva (Hoeman,2000). Assim sendo, e de acordo com esta
perspetiva podemos afirmar que capacitar as pessoas para a gestdo da sua salde e dos
sintomas, na presenca de doenca cronica, em especial da EA é um dos designios dos
profissionais de Enfermagem de Reabilitacéo.

Sugerimos igualmente a realizacdo de campanhas de prevencdo e sensibilizacdo das
pessoas sobre esta patologia, de modo a evitar a sua evolucdo para maiores incapacidades. O
trabalho, como forma de subsisténcia, de realizacdo pessoal, de insercdo social e de
dignificacdo da imagem é um direito de todos os cidadédos, onde se incluem os portadores de
doenca cronica e por conseguinte a pessoa com EA. Estes cidaddos encontram porém
dificuldades em conseguir trabalho, pelo que urge analisar as diferentes formas de contribuir
para que este direito seja uma realidade de modo a garantir uma igualdade de acesso que a
doenca desequilibra. Desta forma, é importante a implementacao de programas/ projetos com
vista a reinsercdo destes individuos no meio social e profissional — emprego protegido.

A questdo do Bem-estar psicologico na EA parece ter demonstrado varias facetas neste
estudo, na sua maioria semelhante aos estudos que encontramos nos resultados obtidos em
outros paises. Sendo assim, poderiamos refletir sobre a importancia de replicar este estudo
em Portugal numa escala mais abrangente a nivel populacional, dadas as suas caracteristicas
de validade, simplicidade e facilidade de aplicag&o.

Propomos ainda que se incite a formacdo complementar dos diversos técnicos de salde,
para que nas instituicdes se desenvolvam conceitos relacionados com as caracteristicas da
patologia, sendo que o objetivo primordial serd a promog¢do do Bem-estar psicoldgico das
pessoas que dela séo portadoras.

Assistimos, na ultima década, a um protagonismo crescente da “familia” nos estudos,
intervencdes e politicas de saude. A problematica da intervengdo na familia, sendo um objeto
privilegiado de investigagdo em saude, afirma-se como uma estratégia prioritaria de

assisténcia a comunidade, como reconhecida recentemente pela OMS.
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Urge, portanto, a promocao de politicas sociais que visem a solidariedade e 0 apoio
dentro da familia, com a inclusdo de todos os seus elementos, devido a importancia de
promover e defender a estrutura da familia, com programas de apoio adequados.

A promocdo do incentivo aos portadores de EA a tornaram-se membros da ANEA
deverd ser fomentada em todas as instituicdes, pois acreditamos que a ANEA como um
espaco multidisciplinar de apoio a pessoa com EA, possa vir a melhorar ainda mais a
Qualidade de vida destes individuos, contribuindo para o aumento dos niveis de Bem-estar
psicolégico, ao possibilitar o seu acompanhamento. Saliente-se que quanto mais
precocemente for esta adesdo, melhores serdo os resultados em termos de tratamento e
recuperacdo, dadas as caracteristicas desta patologia. Existem varios ndcleos distribuidas ao
longo do pais, com facilidade de acesso, podendo ser mesmo por contacto telefonico.

Terminamos este estudo com a convicgdo de que atingimos 0s objetivos propostos,
contribuindo para o conhecimento tedrico da problemética do Bem-estar psicologico da
pessoa com EA, ficando a vontade de melhor cuidar.

Contudo, ndo gostaria de terminar este trabalho sem esclarecer que, enquanto futura
Enfermeira Especialista em Enfermagem de Reabilitacdo a exercer fungdes num servico de
Medicina Interna e onde as doencgas reumaticas estdo presentes, (onde incluimos a EA),
concluo que todo este trabalho em torno do Bem-estar psicologico da pessoa com EA néo se
reduz apenas a constatacdo de factos ou levantamento de dados. Vai muito para além deste
aspeto. Constitui de certa forma um modo de designar territérios de conhecimento que tém
como consequéncia a transformacéo da propria disciplina de enfermagem e da forma como a
profissdo se pode tornar ainda mais significativa para estas pessoas/familia.

Deste modo, esta problemética ndo ficou remediada com este trabalho, urge continuar a
investigacdo através de desenhos metodolégicos adequados para promover uma pratica
baseada em evidéncia e encontrar respostas mais concretas para 0 Bem-estar psicoldgico da
pessoa com EA. Esperamos, finalmente, que o presente estudo possa contribuir para
incentivar a realizacdo de novos estudos. Publicita-lo, permite a critica pelos iguais e a
realizacdo de novas investigacGes que irdo refina-lo ou contesta-lo. Concluir ndo € terminar,

mas sim ganhar subsidios para voos mais altos e futuras investigagoes.
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Conclusdes
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Ao realizar este estudo pretende-se avaliar o Bem- Estar Psicoldgico da Pessoa Portadora de Espondilite

Anquilosante: Determinantes Sociodemograficos, Clinicos e Psicossociais.

As questbes que compdem este instrumento deverdo ser respondidas por si com o0 maximo de sinceridade e

verdade. N&o existem respostas certas ou erradas. O importante é que responda de acordo com a sua opinido.

As suas respostas serdo apenas lidas pela pessoa que realiza o estudo. Elas ndo serdo utilizadas para outro fim
que ndo o da presente investigacdo. Neste contexto, ndo € necessario identificar-se com o seu nome, pois a colheita

de dados ¢ absolutamente andnima e confidencial.

A sua participacdo é muito importante para este estudo, mas, se por qualquer razdo, ndo quiser

participar, tem todo o direito de o fazer e agradecemos de igual modo a sua atencéo.

Agradecemos com elevada estima, certos da sua inestimavel colaboracéo.

Viseu, Fevereiro de 2012

Pela Equipa de Investigacéo

Q/ Guoirt






|| CARACTERIZACAO SOCIO-DEMOGRAFICA

1- Sexo: 1o Masculino 2o Feminino 2- ldade:
3- Estado civil:

1o Solteiro (a) 2o Casado (a) /Unido de Facto

3o Viavo (a) 4o Divorciado (a)

4- Tem filhos? 1osim 2onio
4.1 Se sim, quantos?

5- Escolaridade:
1o Sem escolaridade 20 Sabe ler e/ou escrever 3o 1° Ciclo de ensino béasico (42 classe)

40 2° Ciclo do ensino béasico (6° ano) 5o 3° Ciclo do ensino basico (9°ano)  6oEnsino secundario (12° ano)
7o Ensino superior 8o Outro. Qual?

6- Situacéo perante o trabalho:

1o Empregado (a) 20 Desempregado (a) 3o Reformado (a) 40 Doméstico (a)

50 Estudante 60Atestado/Baixa 7o Outra. Qual?
6.1- Profisséo:

7- Area de Residéncia: 1o Rural 2 0 Urbana

8- Com quem vive (pode escolher varias opgdes):
10Sozinho (a) 2o Conjugue 3o Filho(s)

4o Outros familiares. Quais?. 5o Outras situagdes. Especifique

9- Recebe algum subsidio de doenca? 1o sim 2o ndo

Funcionalidade da familia: APGAR FAMILIAR (Smilkltein, 1978)

Gostaria de Ihe colocar questdes acerca do seu relacionamento com as pessoas com que costuma conviver.
Interessa especialmente saber qual o apoio social que habitualmente recebe, quer a nivel emocional, quer a nivel de
resolucédo dos seus problemas de vida. Leia cuidadosamente cada questdo e coloque uma cruz (X) no quadrado

gue melhor se adapta ao seu caso.

Questdes Quase sempre | Algumas Quase nunca
vezes

1 - Estou satisfeita com a ajuda que recebo da minha familia, sempre
que

alguma coisa me preocupa

2 - Estou satisfeita pela forma como a minha familia discute assuntos de
interesse comum e compartilha comigo a solucdo do problema.

3 - Acho que a minha familia concorda com o meu desejo de encetar
novas actividades ou de modificar o meu estilo de vida.

4 - Estou satisfeita com 0 modo como a minha familia manifesta a sua
afeicdo e reage aos meus sentimentos, tais como irritagéo, pesar e amor.

5 - Estou satisfeita com o tempo que passo com a minha familia.







” CARACTERIZACAO DE CONTEXTO CLINICO “

1- Ha quanto tempo foi diagnosticada esta doenca: anos
2- Existem outras pessoas ha familia portadoras desta doenca? lasim 2o ndo

3- Esta actualmente com sintomas? 1osim 2o ndo
3.1- Se sim, qual a sintomatologia com mais relevo (assinale apenas uma opcao):

1o Comprometimento da coluna 2o Comprometimento da anca, joelhos, calcanhar

3o Fadiga 40 Rigidez 5o Outros

4- Faz medicagdo? losim 20 ndo
4.1- Se sim, haquantotempo2 ________ anos

5- Patologias associadas 1osim 20 ndo
5.1- Se sim, qual(is)?
1o Artrite Reumatdide 20 Osteoartrose 3o Fibromialgia 4o Diabetes Mellitus
50 Disfunc@es renais 60 Hipertensdo arterial 7o Outros

6- Pratica exercicio fisico? 1o sim 20 ndo
6.1- Se sim, qual o tipo?

6.2-Se sim, quantas vezes por semana pratica exercicio fisico?
101 Vez 20 2 Vezes 3o 3 Vezes ou mais vezes

7- Faz regularmente um programa de reabilitacdo? 1o sim 2o néo
7.1-Se sim, quantos ciclos de reabilitacéo realiza por ano?

8- Faz exercicios de reabilitacdo em casa? 1o sim 2o ndo
8.1- Se sim, quais e quantas vezes por dia?

9- Alguma vez Ihe foi dada a possibilidade de praticar exercicios de reabilitacdo acompanhada de um
profissional de satde no sentido de lhe ensinarem as técnicas mais correctas? 1o sim 2o ndo

9.1- Se sim, os ensinos foram realizados por:
10 Enfermeiro de Reabilitacdo
20 Enfermeiro
3o Outro

10- Na ultima semana as dores afectaram-no (na)? Assinale apenas um quadrado.

1o Né&o tive dores ou ndo me afectaram nada

2o Ligeiramente — mas ndo o suficiente para as esquecer

3o Moderadamente — as dores limitaram alguma da minha actividade

40 Bastante — a minha actividade e/ou concentracdo foram muito afectadas
50 Horrivelmente — incapaz de pensar em qualquer outra coisa?






As questdes que se seguem dizem respeito a sua saude. Estas informacdes irdo manter-nos informados de como se
sente e de como é capaz de fazer as suas actividades de vida diéria. Leia atentamente cada uma das afirmacdes e
indique, colocando o sinal (e) no espago que melhor corresponder & sua opinido.

QUALIDADE DE VIDA SF-36 (Ware e Sherbourne, 1992) H

1. Em geral, diria que sua saude é:

BO&...rennn. 3 &
Razoavel.............. 4
Fraca.......5 8

Muito melhor ........... 1 &

Com algumas melhoras.....2 &

Aproximadamente igual....... 3 o
-

Um pouco pior .....4

Muito pior.....5

3. As perguntas que se seguem sdo sobre actividades que executa no seu dia-a-dia. Sera que a sua saude o/a limita
nestas actividades? Se sim, quanto?

. Sim, muito Sim, um Né&o, nada
Actividades . pouco S
limitado/a o limitado/a
limitado/a
a) Actividades violentas, tais como correr, levantar pesos, participar 'S r 'S
em desportos violentos 1 2 3
b) Actividades moderadas, tais como mover uma mesa, passar IS I I
aspirador de pd, jogar bola, varrer a casa 1 2 3
c¢) Levantar ou pegar nas compras da mercearia 1 « 2 o 3 o
ir vari i - -
d) Subir vérios lancos de escada 1 2 3
i o i i
e) Subir um lango de escadas 1 2 3
f) Inclinar-se, ajoelhar-se ou baixar-se 1 C 2 « 3 «
g) Andar mais de 1 km 1 « 5 o 3 o
h) Andar varias centenas de metros 1 « 9 o 3 &
i) Andar uma centena de metros 1 « 2 o 3 &
j) Tomar banho ou vestir-se sozinho (a) ~ ~ -
1 2 3







4. Durante as Ultimas 4 semanas teve, no seu trabalho ou actividades diarias, algum dos problemas apresentados a
seguir como consequéncia do seu estado de salde fisico?

| ||Sim || Néo
a) Diminuiu o tempo gasto a trabalhar ou noutras actividades? 1 « ? 1’“
b) Fez menos do que queria? 1 C ) 1’“
c) Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho ou outras actividades? 1 « 2 -
d) Teve dificuldade em executar o seu trabalho ou outras actividades ' ‘e
(por exemplo, foi preciso mais esforgo)? 1 2

5. Durante as Ultimas 4 semanas, teve com o seu trabalho ou com as suas actividades diarias, algum dos problemas
apresentados a seguir devido a quaisquer problemas emocionais (tal como sentir-se deprimido/a ou ansioso/a)?

| Er e |
a) Diminuiu o tempo gasto a trabalhar ou noutras actividades 1 T ) '
b) Fez menos do que de queria? . - , e
) Executou o seu trabalho ou outras actividades menos cuidadosamente do que era costume? 1 & ) o

6. Durante as ultimas 4 semanas, em que medida é que a sua saude fisica ou problemas emocionais interferiram no seu
relacionamento social normal com a familia, amigos, vizinhos ou outras pessoas?

Absolutamente nada............ 1T
Pouco................. 2 o
Moderadamente............. 3
Bastante............c.c........ 4 o
Imenso............... 5 .

7. Durante as tGltimas 4 semanas teve dores?

Nenhumas......... 1
Muito fracas........ 21
Ligeiras............... 31

Moderadas........ 4

Muito fortes.....6
8. Durante as Ultimas 4 semanas, de que forma é que a dor interferiu com o seu trabalho normal
(tanto o trabalho fora de casa como o trabalho doméstico

Absolutamente nada............ 1
Um pouco................ 2

Moderadamente............. 3

T YD






9. As perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se sentiu e como Ihe correram as coisas nas ultimas
guatro semanas. Para cada pergunta, coloque a marca no nimero que melhor descreve a forma como se sentiu. As
perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se sentiu e como lhe correram as coisas nas ultimas quatro
semanas. Para cada pergunta, coloque por favor um circulo a volta do nimero que melhor descreve a forma como se sentiu.

Todo ||A maior Alguma parte Uma pequena
0 parte do do%em f parte do Nunca
tempo ||tempo P tempo
a) Quanto tempo se sentido cheio de vigor, cheio de 1 I I I I
vontade, cheio de for¢a? . 2 3 4 5
b) Quanto tempo se tem sentido uma pessoa muito 1 I I e I
nervosa r 2 3 4 5
¢) Quanto tempo se tem sentido tdo deprimido que 1 I I e '
nada pode anima-lo? - 2 3 4 5
- - 1
d) Quanto tempo se tem sentido calmo ou tranquilo? ||~ 5 © 3 © e 5
- - - 1
e) Quanto tempo se tem sentido com muita energia? ||~ 5 © 3 © e 5 ¢
f) Quanto tempo se tem sentido desanimado e 1 IS IS I IS
abatido? i 2 3 4 5
] 1
g) Quanto tempo se tem sentido esgotado? . s C 3© e 5
) ) 1
h) Quanto tempo se tem sentido uma pessoa feliz? -~ o C 3 © s 5
) ) 1
i) Quanto tempo se tem sentido cansado? - , C 3 C s 5 C

10. Durante as Ultimas quatro semanas, até que ponto € que a sua saude fisica ou problemas emocionais limitaram a sua
actividade social (tal como visitar amigos ou familiares préximos)?

SEMPIe....vvvirerriienan, 1 .
A maior parte do tempo............ 2 f”
Algum tempo............. 3 C
Pouco tempo....4 f”
Nunca......... 5 .

11. Por favor, diga em que medida s@o verdadeiras ou falsas as seguintes afirmacdes.

S A maioria das A maioria .
Definitivamente . Efectivamente
. vezes Na&o sei das vezes
verdadeiro - falsa
verdadeiro falsa

a) Eu costumo adoecer um pouco mais - - I 1’“ -
facilmente que as outras pessoas 1 2 3 4 5
b) Eu sou saudavel quanto qualquer outra o~ ~ ~ -~ ~
pessoa que conhego 1 2 3 4 5
¢) Eu acho que minha sadde vai piorar ,© , e e e

i ide & - i r - -
d) A minha saude é excelente 1 9 3 4 5







ESCALA DE BEM ESTAR PSICOLOGICO (EBEP) (Ryff, 1989)

As afirmagbes deste questionario pretendem ajuda-lo(a) a descrever o modo como avalia o seu bem-estar e a
satisfagédo consigo proprio(a).

Leia cuidadosamente cada uma das afirmagdes e, em seguida, escolha uma das seis opgdes possiveis; escolha a
que melhor se aplica a si proprio(a) e ndo o que os outros pensam de si.

Em relagdo a cada uma das questdes apresentadas, atenda a seguinte forma de responder:

- Apos ler um item decida se esta de acordo (op¢ao 4, 5 ou 6) ou em desacordo (opgéo 1, 2 ou 3) com a frase;

- Depois, indique até que ponto discorda ou concorda com a frase, marcando um (X) no espago apropriado.

1 2 3 4 5 6
Completamente Moderadamente ngeut;arl]:nente Ligeiramente Moderadamente Completamente
em desacordo em desacordo desacordo de acordo de acordo de acordo

1. Costumo deixar-me influenciar por pessoas com opinides muito firmes | | | | | | | |
1 2 3 4 5 6
2. Em geral, ndo me atrapalho com as situagdes que estou a viver D T ]
1 2 3 4 5 6
3. Penso que é importante ter novas experiéncias, que ponham a prova a | | | | | | | |
nossa maneira de ver o mundo e a nds proprios. 1 2 3 4 5 6
4. Tem sido dificil e desencorajante para mim manter relagdes estreitas | | [ [ [ [ [ |
com os outros 1 2 3 4 5 6
5. Vivo o meu dia-a-dia, sem pensar realmente no futuro | | | | | | | |
1 2 3 4 5 6
6. Quando olho para 0 meu passado fico contente com os resultados L T T
conseguidos. 1 2 3 4 5 6
7. Tenho confianga nas minhas opinides, mesmo quando s&o contrarias | | | | | | | |
as da maioria. 1 2 3 4 5 6
8. As exigéncias (obrigacdes) do dia-a-dia deixam-me, frequentemente, | | | | | | | |
em baixo. 1 2 3 4 5 ©6
9. Para mim, a vida tem sido uma aprendizagem, um crescimentoeuma | [ [ [ | | | |
mudanga continua. 1 2 3 4 5 6
10. As pessoas diriam que sou uma pessoa generosa, disposta a | | | | | | | |
partilhar com os outros o seu tempo. 1 2 3 4 5 6
11. Eu ndo sou daquelas pessoas que vagueiam semrumo (orientaggo) | [ [ [ [ [ [ |
pela vida. 1 2 3 4 5 6
12. Gosto da maioria dos aspectos da minha personalidade (da minha | | | | | | | |
maneira de ser). 1 2 3 4 5 6
13. Julgo-me pelo que penso ser importante e n&o por aquilo que os T T 1]
outros acham ser importante. 1 2 3 4 5 6
14. Consigo cumprir bastante bem as varias L T ]
obrigacdes/responsabilidades da minha vida diaria 1 2 3 4 5 6
15. Ha muito que eu desisti de tentar melhorar ou fazer grandes | | | | | | | |
mudangas na minha vida. 1 2 3 4 5 6
16. N&o tenho tido muitas relagdes calorosas (amigaveis)econfiantes | [ [ [ [ [ [ |
com os outros. 1 2 3 4 5 6
17. As vezes, tenho a impressao de ter feito tudo o que ha a fazer na | | | | | | | |
vida. 1 2 3 4 5 ©6
18. Sinto-me desiludido, em varios aspectos, comoque conseguifazer | | | [ [ [ [ |
na vida. 1 2 3 4 5 6







BATH ANKYLOSING SPONDYLITIS DISEASE ACTIVITY INDEX (BASDAI) (Garrett, 1994) ||

O questionario seguinte refere-se a avaliagdo da actividade da doenca. Por favor, cologue uma marca (e ) em cada uma das seis
questdes que se seguem, referentes a sua doenga tendo por referéncia a ULTIMA SEMANA. Por favor tenha em atencao que
0 significa Ausente e 10 significa Muito Intenso

1- Como descreveria a fadiga e cansago que || © 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sentiu? LS | L | R | R | R | L | RS | L S | L S | (R
2- Como descreveria a dor no pescogo, 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 || 10
costas ou ancas devidas a sua doenga? L | LS | L | L | R | LS | L S | L S L S L R
3- Como descreveria a dor-inchago nas 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

articulagBes que ndo sejam 0 pescogo, costas || ~ I I ~ o~ ~ -~ ~ -~ -~ -
ou ancas?

4- Como descreveria o incomodo que sentiu || © 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
nas zonas dolorosas ao tacto ou a pressao? || ([ |1 (| (| 1T T (T (T T ||©
5- Como descreveria a intensidade/ grau de 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
rigidez matinal que tem tido ao acordar? L R S L S L (L E R L
6-Qual a duragéo da rigidez matinal ap6s 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 || 10
acordar? ooe e o le e || e - e e I

0 poras 1Rpra 2 ou mais hqras

| THE BATH ANKYLOSING SPONDYLITIS FUNCTIONAL INDEX (BASFI) (Callin, 1994) |

Por favor, cologue uma marca (e ) sobre cada uma das dez questdes, para indicar o seu nivel de capacidade para a realizagao
de cada uma das seguintes actividades tendo como referéncia a ULTIMA SEMANA. Por favor tenha em atencdo que 0
significa Facil e 10 significa Impossivel.

1-Calgar as meias ou collants sem ajudas ou 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

auxiliares (por exemplo, um dispositivo auxiliar || ~ s 'S IS 'S IS 'S IS IS IS IS
para calcar meias)?

2-Dobrar-se para a frente pela cintura para 0 1 2 3 4 ° 6 7 8 9 || 10
apanhar uma caneta do chao sem auxilio. [ o | E o | E o | E o | E o | E o | R | o i R
3-Esticar-se para chegar a uma prateleira alta

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

sem ajudas ou auxiliares (por exemplo,
dispositivo para preensio de objectos comcabo [ [[¢ || ({1 ([T (| (T || [T ||
extensivel)?

4-Levantar-se de uma cadeira sem bragos sem 0 ! 2 3 4 5 6 7 8 9 10
usar as maos ou qualquer outra ajuda. A | I | | O | £ | S | £ | € | S | |
5- Partindo da posicao de deitado de costas no 0 1 2 3 4 > 6 7 8 9 || 10
chao, por-se de pé sem ajuda. A | | | | | | E G | K | E O | A E
6- Manter-se de pé sem auxilio, durante 10 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
minutos, sem desconforto? . . . [ T [ F [ | Ee ||
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

7- Subir de doze a quinze degraus sem usar o
corrimdo ou sem ajuda? Um pé em cada degrau. T F F C F C F C T C T

8- Olhar por cima do ombro sem olhar para trés. || ¢/~ s s s s 'S e 'S e r '

9- Fazer actividades que requerem esforgo fisico|| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(por exemplo, exercicios de fisioterapia, s 'S 'S IS IS I IS I I r I
jardinagem, ou desportos)?

10- Realizar todas as actividades diarias, em 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
casa ou no trabalho LA | I | K | € | K | €S | S | €S | K | K |

O preenchimento do questionario chegou ao fim. Muito Obrigado pela sua colaborag&o.
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