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RESUMO

SMITH, Lucas Pontello Franca. Vivéncia da espiritualidade e da religiosidade frente a
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA). 2026. 74p. Dissertacao (Mestrado em Psicologia).
Instituto de Educagao, Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro, Seropédica, RJ, 2026.

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) ¢ uma doenga neurodegenerativa, responsavel por
causar paralisia motora progressiva e irreversivel. Frente a condi¢des adversas como esta,
muitas pessoas buscam sentido e suporte na espiritualidade/religiosidade para lidar com os
estressores associados ao avango da doenca. O presente estudo, de natureza qualitativa e
desenho de estudo de caso multiplo e descritivo, objetivou investigar a expressdo da
espiritualidade e da religiosidade na vida de pessoas diagnosticadas com ELA, de modo a
compreender o impacto de experiéncias dessa natureza no ajustamento ao adoecimento e na
qualidade de vida. Participaram da pesquisa duas mulheres ¢ um homem adultos, com idades
entre 51 e 57 anos, que receberam o diagnostico de ELA. Na coleta dos dados, foram realizadas
entrevistas, semiestruturadas, individuais e online, conduzidas com base no uso de um roteiro
previamente elaborado, e os relatos gerados foram gravados em 4udio, sendo, posteriormente,
transcritos na integra. Além disso, foi utilizado um questionario para obtencdo de informagdes
sociodemograficas e médico-clinicas e foram aplicadas a Escala de Atitudes Relacionadas a
Espiritualidade (ARES) e o Questionario Breve Especifico de Qualidade de Vida para Pacientes
com ELA (QVELA-20/Br). Os relatos obtidos foram categorizados e analisados a partir dos
principios e passos da Analise Tematica, a qual permitiu uma exploragao aprofundada das
experiéncias pessoais dos participantes. Em seguida, realizou-se uma anélise cruzada, com
vistas a identificar padrdes, semelhangas e diferengas entre os relatos dos trés entrevistados. Os
resultados apontaram que a E/R atua como eixo organizador da experiéncia existencial na ELA;
sustenta a continuidade de papéis sociais e projetos de vida, mesmo diante da progressiva perda
funcional; influencia a percepc¢ao da finitude de forma integrada, favorecendo aceitacdo sem
anulacdo do desejo de viver. Ademais, o adoecimento favoreceu mudangas na maneira de
vivenciar a E/R, com fortalecimento de uma espiritualidade mais intima, personalizada e menos
dependente de instituicdes religiosas, ainda que preservando sentidos e crencas previamente
constituidos. Observou-se que a E/R exerceu papel relevante na regulacdo emocional, na
ressignificagdo do sofrimento e na preservacdo da esperanga, contribuindo para avaliagdes
positivas de qualidade de vida, mesmo diante das limitagdes funcionais impostas pela doenca.
Os dados dos instrumentos aplicados corroboraram os relatos qualitativos, indicando niveis
elevados de espiritualidade e coeréncia entre narrativas subjetivas e escores quantitativos. Tais
achados evidenciam que a E/R atua como recurso de enfrentamento e suporte existencial,
favorecendo o ajustamento psicossocial e o bem-estar psicologico de pessoas diagnosticadas
com ELA. Ao obter-se uma compreensdao sobre como vivéncias espirituais/religiosas se
relacionam com o bem-estar psicoldgico de pessoas com ELA, este estudo mostrou potencial
para contribuir na formulagdo de propostas de intervencdo psicossocial capazes de integrar
aspectos religiosos e espirituais ao cuidado clinico, com vistas a melhorar a qualidade de vida.

Palavras-chave: Doengas raras, Esclerose Lateral Amiotrofica, Espiritualidade, Relatos de

Casos.



ABSTRACT

SMITH, Lucas Pontello Franga. Experience of Spirituality and Religiosity in the Face of
Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS). 2026. 74p. Dissertation (Master Science in
Psychology). Institute of Education, Federal Rural University of Rio de Janeiro, Seropédica,
RJ, 2026.

Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a neurodegenerative disease responsible for
progressive and irreversible motor paralysis. When facing adverse conditions such as this, many
individuals seek meaning and support in spirituality/religiosity to cope with stressors associated
with disease progression. This qualitative study, with a descriptive multiple case study design,
aimed to investigate the expression of spirituality and religiosity in the lives of individuals
diagnosed with ALS, in order to understand the impact of such experiences on adjustment to
illness and quality of life. The participants were two adult women and one adult man, aged
between 51 and 57 years, who had received an ALS diagnosis. Data collection involved
individual, online, semi-structured interviews conducted using a previously developed guide;
the interviews were audio-recorded and subsequently transcribed verbatim. In addition, a
questionnaire was used to obtain sociodemographic and medical-clinical information, and the
Attitudes Related to Spirituality Scale (ARES) and the Brief ALS-Specific Quality of Life
Questionnaire (QVELA-20/Br) were administered. The interview data were categorized and
analyzed according to the principles and procedures of Thematic Analysis, allowing for an in-
depth exploration of the participants’ personal experiences. A cross-case analysis was then
conducted to identify patterns, similarities, and differences among the three participants’
accounts. The results indicated that spirituality/religiosity (S/R) functions as an organizing axis
of the existential experience in ALS; it supports the continuity of social roles and life projects
despite progressive functional loss; and it influences the perception of finitude in an integrated
manner, fostering acceptance without negating the desire to live. Furthermore, illness promoted
changes in the way S/R was experienced, with the strengthening of a more intimate,
personalized form of spirituality that was less dependent on religious institutions, while still
preserving previously established meanings and beliefs. S/R was found to play a relevant role
in emotional regulation, the re-signification of suffering, and the preservation of hope,
contributing to positive evaluations of quality of life even in the presence of severe functional
limitations. Data from the applied instruments corroborated the qualitative findings, indicating
high levels of spirituality and coherence between subjective narratives and quantitative scores.
These findings highlight S/R as a coping resource and source of existential support, fostering
psychosocial adjustment and psychological well-being in individuals diagnosed with ALS. By
advancing understanding of how spiritual and religious experiences relate to the psychological
well-being of people with ALS, this study demonstrates potential to inform the development of
psychosocial intervention proposals that integrate religious and spiritual aspects into clinical
care, with the aim of improving quality of life.

Keywords: Rare diseases, Amyotrophic Lateral Sclerosis, Spirituality, Case Reports.



LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

ARES - Escala de Atitudes Relacionadas a Espiritualidade

CEP — Comité de Etica em Pesquisa

ELA — Esclerose Lateral Amiotrofica

E/R — Espiritualidade/Religiosidade

OMS - Organizagao Mundial da Satide

QV — Qualidade de vida

QVELA-20/Br - Questionario breve especifico de qualidade de vida para pacientes com ELA

QVRS — Qualidade de vida relacionada a satde

SRPB - espiritualidade, religido e crengas pessoais

WHOQOL-SRPB - Instrumento de qualidade de vida da Organizacdo Mundial da Saude -

modulo espiritualidade, religiosidade e crengas pessoais

WHOQOL-BREF - World Health Organization Quality of Life
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1. INTRODUCAO

De acordo com a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) (2020), as doengas raras,
embora isoladamente sejam incomuns, afetam coletivamente uma parcela significativa da
populagdo mundial. Estima-se que existam entre 6.000 e 8.000 doengas raras, impactando cerca
de 300 milhdes de pessoas globalmente. A atencdo a essas condigdes ¢ crucial por varias razoes,
incluindo a melhoria da Qualidade de Vida (QV) dos pacientes, o avanco da ciéncia médica e
a promogao de uma sociedade mais justa e inclusiva.

A insuficiéncia de dados, a falta de informacao bilateral (pacientes e profissionais da
saude), a escassez de orientagdo, a precariedade da estrutura médico-hospitalar e tantos outros
fatores, como as dificuldades de acesso aos medicamentos e até mesmo de acesso ao poder
judiciério para o requerimento de atenc¢do e assisténcia, coloca os pacientes com doenga rara
em uma situagdo de sobrevida que lhes afeta e a todos em seu entorno, em especial os seus
familiares (Moraes, 2019).

A atengdo as doengas raras ¢ um imperativo €tico e cientifico. Melhorar o diagnostico e
tratamento, avangar nas pesquisas € promover a inclusao social sao metas que podem beneficiar
toda a sociedade, posto que, ao cuidar das necessidades dos pacientes com doengas raras,
avanca-se na dire¢do de uma sociedade mais justa e de uma medicina inovadora e mais eficaz
(Nussbaum, 2012). A responsabilidade nessa direcdo ¢ de todos - profissionais de saude,
pesquisadores, formuladores de politicas e cidadaos - para garantir que nenhuma doenca, por
mais rara que seja, fique sem a devida atengao.

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) ¢ uma doenca rara, neurodegenerativa,
progressiva e inexoravel. Embora tenha semelhangas com outras doengas raras, a ELA tem
caracteristicas distintas, tais como: comprometimento seletivo dos neurdnios, uma vez que a
doenga afeta principalmente os neurdnios superiores (no cérebro) e os neurdnios inferiores (na
medula espinhal), resultando na perda progressiva da capacidade de controlar os musculos
voluntarios; a preservacao das fungdes cognitivas e sensoriais (na maioria dos casos), pois
apesar da destrui¢do dos neurdonios motores as fungdes cognitivas sensoriais € o controle dos
esfincteres (intestino e bexiga) geralmente permanecem intactos; e a fraqueza muscular
progressiva, que constitui um dos sintomas mais evidentes e precoces, a qual se inicia de forma
assimétrica, geralmente em uma das maos ou pés, e progride de forma constante, afetando a
capacidade para realizar atividades basicas, como caminhar, falar, engolir e respirar. Os

pacientes percebem o ambiente ao redor normalmente e, na maioria dos casos, mantém plena



consciéncia de suas limitagdes motoras.

Acredita-se que a ELA afeta de dois a trés individuos por 100 mil na populagdo em
geral, acometendo mais homens que mulheres, com incidéncia de 1,4 a 1,6 por 100 mil, que
varia de acordo com a regido, sendo aparentemente maior em individuos caucasianos da
América e da Europa. Além disso, ¢ mais comum ap6s a quinta década de vida e tem a
insuficiéncia respiratoria como a maior causa de obito. O tempo médio de sobrevida ¢ de dois
a cinco anos apos o inicio dos sintomas, porém ha registros de grupos com mais de dez anos de
sobrevida (Xerez, 2008).

Uma maior atencdo a ELA em contextos de pesquisas cientificas passou a ocorrer
durante o século XX, quando essa ganhou maior visibilidade social apds personalidades
famosas, como o jogador americano de beisebol Lou Gehrig e o fisico Stephen Hawking,
receberem este diagnostico e evidenciarem as complicagdes da doenca até o final de suas vidas.
Comecaram, entdo, a surgir novas técnicas de diagndstico e novas teorias sobre possiveis
etiologias, embora as publicagdes tenham se fortalecido somente no final da década de 1980
(Prats, 2019).

Os sujeitos adoecidos pela ELA tém evolutivas limitacdes fisicas e passam por
significativas mudangas em praticamente todos os ambitos da sua vida, que exigem continuas
readaptacdes. As rotinas precisam ser frequentemente reorganizadas, uma vez que os sintomas
evoluem rapidamente na maioria dos casos. Devido a atrofia muscular, a ELA pode levar a
perda total ou parcial da independéncia funcional, tornando o individuo prisioneiro do seu
proprio corpo, o que o predispde ainda a desenvolver quadros de depressdo ou ansiedade, crises
de medo, pavor e preocupagao excessiva (Prats, 2019).

Embora essa condigdo resulte na perda progressiva da independéncia funcional do
paciente, algumas fung¢des ndo sdo prejudicadas. A doenga ndo causa limitagdes cognitivas ou
de memoria e o intelecto da pessoa fica preservado. O estado de consciéncia geralmente
permanece inalterado e as habilidades cognitivas avancadas, incluindo inteligéncia,
discernimento, memoria e percepcao sensorial, ndo sdo impactadas. Além disso, as funcdes
relacionadas a sexualidade, atividade cardiaca, digestdo e pressdo arterial tendem a se manter
integras (Kiernan et al., 2011).

Assim, para além dos danos na dimensdo fisica, ¢ destacada a importancia de se
compreender os impactos psicossociais da doenca sobre os pacientes, bem como suas
repercussdes nas demais pessoas envolvidas nesse processo, em especial os cuidadores
familiares, visto que a ELA é uma doenca progressiva e incuravel, que afeta o bem-estar e causa

dependéncia no individuo acometido. Cabe, entdo, questionar como o individuo se relaciona
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psicologicamente com as mudangas de vida impostas pela enfermidade e com a propria finitude
frente a morte previsivel. Ademais, destaca-se a relevancia de se investigar a espiritualidade e
a religiosidade nesse contexto a partir do olhar do adoecido, bem como a influéncia destas na
QV, no modo de significar e vivenciar o adoecimento ¢ lidar com as limitagdes e exigéncias
decorrentes da situagao.

Pressupde-se que o mau prognoéstico e a curta expectativa de vida vinculados a ELA,
que envolvem o continuo avango de limitagdes fisicas devido ao comprometimento da
musculatura, provocam processos subjetivos de reflexdao a respeito da propria existéncia, da
busca de explicagdo para o inexplicavel e das novas possibilidades de viver a vida (Bandeira et
al., 2007; Mello, 2009). Defende-se, portanto, a necessidade de se considerar e explorar as
dimensdes psicologicas e espirituais neste processo de adoecimento, em consonancia com o
conceito amplo de satde defendido pela OMS (WHO, 1999), sobretudo por se tratar de uma
enfermidade incurdvel e que, na maior parte dos casos, avanga no organismo de maneira
agressiva e rapida.

O presente trabalho foi desenvolvido com especial atengdo a usual importancia atribuida
a estas duas dimensodes - psicoldgica e espiritual - frente a doencgas que ameagam a vida, com o
intuito de se entender como elas interagem em situagdes em que a medicina ainda ndo conhece
a solu¢do dos problemas. Nesse cendrio, as variaveis psicoldgicas e espirituais/religiosas
tendem a estar muito ativas e diretamente relacionadas ao bem-estar do sujeito adoecido.

A espiritualidade ¢ aqui entendida como um aspecto dinamico e intrinseco da
humanidade na busca por sentido e proposito na vida, mediante o qual os individuos podem
experimentar conexdo ndao somente com o sagrado, mas também consigo mesmos, com suas
familias, com os outros, com a comunidade e com a natureza (Puchalski et al., 2014), ao passo
que a religiosidade ¢ vista como o fendmeno que envolve a crenga em algo transcendente e as
praticas associadas a essa crenga, que podem incluir rituais, oragdo e a pertenca a uma
comunidade religiosa. Trata-se de um processo de busca pessoal de significados e valores, que
pode, mas ndo necessariamente se expressa por meio de uma religido formal (Pargament et al.,
1998).

De fato, a espiritualidade/religiosidade (E/R) € aspecto significativo na vida de um
numero expressivo de pessoas, principalmente daquelas que se encontram em situacao de maior
vulnerabilidade fisica e/ou social, podendo se constituir em fontes de suporte emocional e
esperanca (Moreira-Almeida & Stroppa, 2008). Desse modo, estima-se que pessoas que
convivem com as limitagdes causadas pela ELA possam encontrar em suas vivéncias

espirituais/religiosas um modo de dar sentido a existéncia e a finitude, bem como de significar
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€ manejar estressores associados ao adoecimento. Pressupde-se ainda que essa vivéncia possa
favorecer o processo de adaptacdo a nova realidade imposta pela doenga no corpo e no
cotidiano. Nessa perspectiva, entende-se que, enquanto o corpo definha, € possivel que a vida
espiritual venha a se fortalecer.

Assim, a presente dissertacao se prop0s a investigar de que modo a E/R atravessa a vida
de pessoas com diagndstico de ELA ao longo do adoecimento com o proposito de compreender
se € como as vivéncias religiosas/espirituais interferem no processo de ajustamento frente as
limitagdes que, inevitavelmente, devem ser encaradas e sdo causadoras de sofrimento. Tais
vivéncias foram entendidas como crengas, atitudes e/ou praticas religiosas e espirituais que
estejam presentes na realidade dos sujeitos.

O objetivo geral do estudo foi compreender como a E/R perpassa a vida de pessoas
diagnosticadas com ELA e afeta o processo de ajustamento ao adoecimento e a qualidade de
vida. Os objetivos especificos foram os seguintes: explorar expressdes e necessidades
espirituais/religiosas de pessoas com ELA, identificado crencas e praticas associadas; verificar
como a E/R influencia o modo do sujeito com ELA perceber e lidar com as limitagdes impostas
pela doenga e seu tratamento; examinar como as vivéncias espirituais/religiosas afetam o
ajustamento psicossocial a ELA e influenciam o bem-estar ¢ a QV; e entender o efeito de
vivenciar ELA sobre a E/R de pessoas acometidas pela doenca.

Tentar uma maior compreensao acerca da importancia da E/R para essas pessoas a partir
da escuta direta de suas narrativas, como participantes ativos em uma pesquisa
predominantemente qualitativa, ¢ uma valiosa estratégia para contribuir com o avango dos
conhecimentos a respeito de variaveis psicossociais atreladas a este tipo de adoecimento.
Acredita-se que resultados de estudos desta natureza possam ajudar a melhorar o cuidado as
pessoas afetadas pela ELA ao oferecer subsidios para o planejamento e implementacdo de
intervengdes psicossociais orientadas para os desafios, demandas e necessidades relativas a esse

publico-alvo, em especial com vistas a favorecer a QV.
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2. REFERENCIAL TEORICO

A presente secdo tem como foco inicial a apresentagdo da ELA, de modo a esclarecer
quais as suas caracteristicas principais e formas de manifestacdo, além de evidenciar seus
provaveis efeitos biopsicossociais. A inten¢do ¢ informar a respeito da doenga e apontar suas
singularidades, visto que a ELA ¢ uma doenca rara e ainda pouco conhecida. Em seguida, ¢
feita a diferenciacao entre os termos Espiritualidade e Religiosidade, mostrando como eles tém
sido considerados em uma perspectiva historica e conceitual, bem como sdo apresentadas suas
relacdes com os processos de saude e doenca, conforme a literatura atual. Ainda, sdo
apresentados resultados de estudos prévios que mostram a influéncia da E/R na vivéncia de
doencas cronico-degenerativas, em especial a ELA, para proporcionar um panorama dos
conhecimentos na area. Por fim, a énfase é posta no conceito de QV relacionada a saude,
abordando as suas principais defini¢des e indicadores, seguido da ideia de bem-estar

psicoldgico como um componente essencial desse conceito.

2.1 Esclerose Lateral Amiotrofica: definicio e impactos psicossociais

A ELA ¢ uma doenca de etiologia desconhecida, mais comum em adultos, de progressao
rapida, que acarreta Obito precoce, principalmente pelas complicagdes respiratorias. No espago
de tempo entre o inicio dos sinais e sintomas e o fechamento do diagnostico, o individuo pode
ter perda severa das funcdes, levando progressivamente a dependéncia total, embora a cogni¢ao
mantenha-se intacta (Mello, 2009).

A causa dessa patologia ainda ndo ¢ totalmente entendida, mas 5 a 10% dos casos sao
derivados de heranca genética, intitulada como ELA Familiar (Diniz & Passos, 2022), enquanto
90 a 95% dos casos tém origem desconhecida, sendo assim denominada ELA Esporadica
(Salvioni & Oda, 2021). A ELA acompanha o codigo G12.2, pela Classificagdo Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Saude (CID-11), relativo a Doenga do
Neurdnio Motor (Grupo de DNM) (Abrela, 2018).

Nao hé cura conhecida para a ELA. Devido a natureza da doenga e a maneira como uma
série de musculos gradualmente sucumbe ao comprometimento, eventualmente tornando o
paciente incapaz de se mover e/ou falar, o dnus do cuidado gradualmente, mas excessivamente,
passa para os membros da familia, amigos e/ou outros profissionais de saude (Clarke & Levine,
2011).

A gravidade da doenga e as incertezas em relagdo ao curso temporal da incapacidade
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demandam cuidados clinicos centrados no paciente e nos cuidadores. Assim, uma expertise
focada na doenca oferece uma abordagem interprofissional que aproveita a experiéncia de
varios profissionais de saude para controlar os sintomas e ajudar as pessoas com ELA a atingir
seu maximo potencial, auxiliar em suas rotinas ¢ maximizar o confronto fisico, psicologico e
emocional durante a progressao da doenc¢a (Paganoni et al., 2015)

Embora as fungdes cognitiva e sensorial permanecam intactas, pacientes com ELA
apresentam altera¢des funcionais, levando a uma incapacidade fisica permanente, o que
interfere diretamente no desempenho das atividades de vida didria, influenciando
negativamente a QV e a percepgao que o individuo passa a ter acerca da vida (Bandeira et al.,
2007; Mello, 2009). Existem trés estagios relacionados a evolugdo da doenca, sendo o primeiro
caracterizado como estagio inicial, em que o individuo ainda se mantém independente e
consegue realizar as atividades diarias sem ajuda de terceiros; no segundo estigio -
intermediario - o individuo comega a ficar dependente e apresenta dificuldades em realizar
algumas atividades diarias, necessitando assim de auxilio; no terceiro estagio, caracterizado
como estagio final, o individuo mostra-se dependente e necessita de ajuda para realizar suas
atividades (Muniz et al. 2019).

O aspecto fisico do paciente com ELA pode agigantar ¢ levar a uma visdo negativa
acerca da vida, o que ¢ agravado pela rapida progressao da doenca, a falta de cura, o temor a
morte e as preocupacgoes da familia e do cuidador. Com isso, presume-se que o individuo que
vivencia essa doenc¢a incapacitante, tenha um abalo psicoldgico e danos na QV, o que requer
ajuda de profissionais da satide para acompanharem adequadamente o paciente e sua familia

(Mello, 2009).

2.2 Espiritualidade e religiosidade: aspectos conceituais e influéncias no processo de
saude-doenca

Para melhor compreensao da presente investigacao, € preciso definir e diferenciar os
termos espiritualidade e religiosidade, pois eles sdo, muitas das vezes, confundidos entre si ou
sdo considerados sindnimos. Nesse sentido, vale esclarecer que a “espiritualidade é definida
como a busca pessoal para entender questoes sobre a vida, seu sentido, sobre as relagoes com
o sagrado ou transcendente que, pode ou ndo, levar ao desenvolvimento de praticas religiosas
ou formagoes de comunidades religiosas” (Lucchetti et al., 2010, p.155).

A espiritualidade ¢ uma presenca cotidiana, estd na dimensdo social, relacional,
profissional, na saude, na educa¢do, no lazer, na religido, no intimo de cada um, entre ateus,

agnosticos, nos religiosos, enfim, em todos os espacos humanos e realidades existenciais.
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Pessini (2010) afirma que a espiritualidade ¢ libertadora porque tem a capacidade de fecundar
a vida com criatividade, muitas vezes desmontando as certezas tecnologicas, cientificas e
intelectuais, sendo capaz de colocar o ser humano com os pés no chao, com os pés na propria
realidade e na realidade que o circunda, oferecendo condi¢gdes de superacao e enfrentamento de
suas fragilidades. E indispensavel no processo de redescoberta do ser e das possibilidades de
superacao, a recriacdo e o repensar a vida diante da dor, da doenga, do sofrimento, da cura, da

morte e do luto. Assim, Assis (2012, p. 112) afirma:

(...) o que podemos dizer do espiritual ultrapassa a linguagem, mas
circula, propaga-se, difunde-se em toda a vida — aquilo que gera alegria,
para além do prazer, pertence, a meu ver, ao dominio espiritual. A parte
da alegria que ndo pode ser expressa e que deixa uma lembranca
inefavel de felicidade que desconhecemos pertence a mim, ao dominio
espiritual.

A religiosidade, por sua vez, diz respeito a abertura existencial que o ser humano tem
em relacdo ao mistério transcendente que o inunda, perpassa e transpassa. Essa por¢do de
mistério, presente no dia a dia, pode acontecer por meio da experiéncia religiosa — medo e/ou
atracdo diante do sagrado — e da experiéncia de Deus — sentido radical e amor pleno
(Panasiewicz, 2013). Nesse sentido, a religiosidade pode ser considerada a expressdo da
espiritualidade a partir de praticas religiosas, que surgem com base em elementos oferecidos
pela religido, mas ndo dependem da presenca dela para se manifestar, sendo algo individual que
acompanha o sujeito independentemente de onde ele esteja.

J& a religido envolve a sistematizagdo de culto e doutrina que sdo compartilhados por
um grupo (Avezum & Guimardes, 2007). E um sistema de crengas e praticas relacionadas ao
transcendente, observadas por uma determinada comunidade, sustentada por rituais e valores
que “reconhecem, idolatram, comunicam-se com ou aproximam-se do Sagrado” (Koenig,
2006). Em geral, a religido se baseia em um conjunto de escrituras ou ensinamentos que buscam
descrever o significado e o sentido do mundo, o lugar do individuo nele, as responsabilidades
dos individuos uns com os outros e a natureza da vida apds a morte.

Portanto, religiosidade e religido também se diferenciam, posto que enquanto a religido
se define como um sistema de crengas, caracterizada por rituais e valores adotados por uma
comunidade, a religiosidade ¢ explicada pelas atividades realizadas pelo individuo em relagao
a suas crengas, que podem ou ndo ser ancoradas em uma religido. Assim, ha a possibilidade de
o individuo ter religiosidade e ndo possuir religido.

A busca por um propdsito na vida e a experiéncia de conectar-se com Deus e com outros
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pode se constituir como uma importante maneira de enfrentar uma doenca cronica (Koenig,
2006). Na medida em que as crengas pessoais dao sentido as situagdes de sofrimento na vida,
incluindo situa¢des de adoecimento, essas podem ser vistas como uma experiéncia fisica e
emocional (Ciosak, 2014). Desse modo, desde o século passado, a E/R vem sendo considerada
quando se trata da abordagem do processo de saude e doenga. No final do século XX, a
espiritualidade passou a ser entendida como uma nova dimensdo do conceito de saude e,
posteriormente, a ser contemplada na avaliacao da QV (Luz, 2005).

Na segunda metade do século, a espiritualidade foi novamente abordada em sua relacao
com a saude e ganhou maior atengdo. Em 1972, O’Connell publicou um artigo em que
considerou a espiritualidade apds pesquisa feita em um hospital de veteranos nos EUA. A partir
dos anos 1980, a presenca da espiritualidade na area da saude se intensificou. Os esfor¢os bem-
sucedidos de Puchalski nos anos 1990 para inclusao da espiritualidade no curriculo das escolas
médicas americanas, divulgando sua experiéncia de ensino na George Washington University,
contribuiram para o aumento do interesse no assunto (Puchalski, 2014).

Nesse sentido, a busca de evidéncias de que intervengdes relacionadas a E/R pode ter
impacto em curto e longo prazo na saude da populacdo ou de que a abertura de espacos para a
E/R nas institui¢des de saude pode trazer como reflexo a redugdo de custos associados ao uso
de analgésicos ou de tranquilizantes pelos pacientes, representam aspectos promissores para
que a E/R seja efetivamente reconhecida como tratamento adjuvante ou alternativo ao menos
para minimizar a dor e a ansiedade, aliviar preocupacdes, dar conforto e motivagdo, tanto em
nivel domiciliar quanto hospitalar (Dantas Filho & de Sa, 2007).

Panzini et al. (2007) afirmam que a E/R pode ser utilizada como uma estratégia de
enfrentamento diante de situagdes criticas da vida, incluindo o adoecimento, pois tende a
aumentar o senso de proposito e significado na vida das pessoas. Entretanto, vale lembrar que
experiéncias religiosas podem tanto orientar as pessoas de maneira rigida e inflexivel,
desestimulando a busca por cuidados médicos, quanto podem ajuda-las a integrar-se a uma

comunidade e motiva-las para o tratamento (Stroppa, 2008).
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2.3 Espiritualidade/religiosidade na vivéncia da ELA

Diante de doencgas limitantes e progressivas, hd uma tendéncia ao questionamento do
sentido da vida e da morte. Assim, os pacientes com ELA podem buscar na espiritualidade uma
forma de lidar com a progressdao da doenc¢a, minimizar o sofrimento € encontrar esperanga
(Teixeira, 2023). Os inumeros desafios que surgem a partir do momento do diagnostico exigem
mudangas significativas em todos os aspectos da vida do paciente. Essas mudangas surgem no
momento em que o médico informa o diagndstico ao paciente e continuardo a existir durante o
resto de sua vida, com as perdas progressivas de funcionalidades, as adaptagdes constantes e as
incertezas do prognostico (Addington-Hall & Brown, 2008).

E necessario enfrentar multiplos desafios, ajustar-se a nova realidade de vida e tomar
decisOes sobre intervengdes médicas permanentes e invasivas, como a utilizagao de sonda para
alimentac¢do enteral e ventilacdo mecanica assistida ao longo da evolugdo da doenca, além de
fazer escolhas antecipadas relacionadas ao fim da vida (Oliver & Turner, 2010). As limitagdes
funcionais levam a dependéncia de outros, como cuidadores familiares e/ou equipe
multiprofissional de cuidados (Hughes et al., 2005). Isto ndo torna dispensavel a necessidade
de fala e comunicacdo, com estratégias e alternativas que permitam as pessoas expressarem as
suas percepgOes durante todo o curso da doenga e comunicar-se ativamente com 0S Seus
familiares e cuidadores (Locock et al., 2009).

Em resposta a estes desafios, a dimensdo espiritual pode ter um papel fundamental,
proporcionando conforto emocional, significado e resiliéncia, e as pessoas com ELA podem
apresentar uma abordagem passiva, onde se deixam levar pela doenga, ou uma ativa, vivendo
intensamente o presente (Gongalves et al., 2022). Muitos mudam de perspectiva, aprendendo a
valorizar a vida de maneira distinta, concentrando-se em atividades diarias ou hobbies (Fanos
et al., 2008).

Dessa maneira, as pessoas com ELA podem utilizar da espiritualidade como recurso
para enfrentar as dificuldades apresentadas pelo peso do diagnoéstico, pelos sintomas do
adoecimento e pela progressao da doenca, minimizando o sofrimento, ampliando a esperanga e
proporcionando uma melhor QV e bem-estar (Pergament, 1997). Estudos como os de Park
(2010), que abordam o processo de construcao de significado diante de eventos estressores ao
longo de sua ocorréncia, ¢ de Jim et al. (2006), que evidenciam mudancas positivas, maior
valorizacdo da vida e ressignificacdo da experiéncia durante o tratamento de doengas graves,
relatam que pessoas em situacdo de doenca podem encontrar novos significados para os
desafios da vida e, muitas vezes, transformam adversidades em vantagens, vivem e apreciam a

vida ao maximo, usufruindo de cada momento. Surgem mudangas de perspectiva, o tempo e as
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relacdes sdo reavaliadas e o apoio da familia, amigos e comunidade sdo reconsiderados (Madsen
et al., 2018).

Além disso, a E/R tém sido reconhecidas na literatura como recursos importantes no
processo de regulacdo emocional em contextos de adoecimento. Segundo Giancarlo Lucchetti
et al. (2010), essa dimensdo oferece ao individuo sistemas de significado que favorecem a
interpretagdo e a elaboracao do sofrimento. Em consonancia, estudos como os de Koenig (2012)
indicam que a E/R esta associada a melhores indicadores de saude mental, especialmente em
populagdes acometidas por doengas cronicas e graves. Tais beneficios estdo relacionados, em
grande medida, a potencialidade da E/R promover esperanga, conforto, senso de propdsito e
aceitacdo, funcionando como importante mecanismo de regulagdo emocional (Malagris &
Borges, 2024).

A regulacdo emocional refere-se ao conjunto de processos pelos quais os individuos
influenciam quais emogdes experienciam, quando as experienciam € como as expressam
(Gross, 1998). Trata-se de um constructo central para a compreensao da adaptagdo psicolégica,
envolvendo estratégias cognitivas e comportamentais que permitem modificar a intensidade, a
duracdo e o significado das respostas emocionais diante de situacdes adversas.

No contexto de doengas graves, a regulacdo emocional torna-se particularmente
relevante, uma vez que o diagnostico e a progressdo da enfermidade frequentemente
desencadeiam sofrimento psiquico intenso, marcado por medo, incerteza, anglstia € ameaga a
continuidade da vida. Nesses cendrios, a capacidade de ressignificar a experiéncia e manejar os
estados emocionais estd associada a melhores desfechos psicologicos, incluindo menor

incidéncia de ansiedade e depressdo, além de maior QV.

2.4 Qualidade de vida relacionada a saide e bem-estar psicoldgico

De acordo com a OMS, QV ¢ entendida como a “percepg¢do do individuo de sua posicao
na vida, no contexto da cultura e do sistema de valores nos quais vive, e em relagdo aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupagoes” (WHO, 1995, p. 1405). Essa defini¢ao
enfatiza a subjetividade e a influéncia de fatores culturais e pessoais na avaliagdo do bem-estar,
reforgando a visdo de que a saude vai além da auséncia de doencgas, incluindo aspectos
subjetivos e funcionais, conforme conceituado pela OMS (WHO, 1948).

O termo QV parece se consolidar como uma variavel importante na pratica clinica e na
producdo de conhecimentos na area da satide. A conceituacdo nesta area segue duas diferentes
tendéncias. Uma delas apresenta uma acepc¢do mais ampla, aparentemente influenciada por

estudos sociologicos, sem fazer referéncia as disfungdes ou agravos. A outra definigdo comum
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na literatura ¢ a da qualidade de vida relacionada a saude (QVRS), que implica os aspectos mais
diretamente associados as enfermidades ou as intervengdes em saude (Seidl & Zannon, 2004).

A QVRS ¢ uma abordagem que avalia o impacto das condigdes de saude, doengas e
intervengoes terapéuticas no bem-estar geral de um individuo. Ela ¢ uma extensao do conceito
de QV, mas com foco especifico nos aspectos que influenciam a satude fisica, mental e social.
Entre os principais componentes da QVRS estdo o bem-estar fisico (como mobilidade e
energia), psicoldgico (incluindo emocgdes € cognicao) e social (como interagdes e suporte)
(Fleck et al., 2000). Esses fatores sdo amplamente utilizados em pesquisas para avaliar a
eficacia de tratamentos médicos, identificar necessidades dos pacientes e orientar politicas de
saude publica.

Ferramentas como o Short Form Health Survey (SF-36) e o World Health Organization
Quality of Life — Brief (WHOQOL-BREF) sdo amplamente empregadas para mensurar a QVRS
em diferentes populacdes, abrangendo aspectos especificos da satde fisica e mental
(Skevington et al., 2004; Ware & Sherbourne, 1992). Essas medidas fornecem dados objetivos
e subjetivos que auxiliam profissionais de satide a compreenderem como doengas e tratamentos
afetam a vida cotidiana dos pacientes.

A QVRS ¢ especialmente relevante em contextos de doengas cronicas, pois a abordagem
do cuidado neste tipo de adoecimento deve considerar a autonomia, a gestdo da dor e as
limitagdes funcionais dos pacientes, indo além do tratamento medicamentoso ou cirirgico
(Ferrans et al., 2005). Isso destaca a necessidade de estratégias integradas que melhorem nao
apenas os indicadores clinicos, mas também a percepcdo de bem-estar dos individuos.

O bem-estar psicoldgico € um estado de equilibrio emocional e funcional que permite
ao individuo lidar com as demandas da vida, manter relagdes significativas e encontrar
propodsito, mesmo diante de adversidades. Esse conceito abrange tanto aspectos subjetivos,
como a percepcao de felicidade e realizagdo, quanto dimensdes objetivas, como a capacidade
de enfrentar desafios e manter a autonomia (Ryff, 1989). Assim, entende-se que o bem-estar
psicoldgico esta profundamente ligado a satisfacdo de necessidades basicas, como autonomia,
competéncia e pertencimento (Deci & Ryan, 2000). Quando essas necessidades sdo atendidas,
o individuo apresenta maior resiliéncia, flexibilidade emocional e capacidade de experimentar
emocoes positivas, mesmo em contextos desafiadores.

A promocgao do bem-estar psicoldgico ¢ fundamental para a QV e para a saude mental,
independentemente das condigdes externas ou fisicas. Intervengdes que estimulam estratégias
como mindfulness, aceitacdo e reestruturacdo cognitiva tém demonstrado ser eficazes em

fortalecer esse estado de equilibrio e adaptagdo (Keyes & Haidt, 2002).
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Existem estudos com os de Leite Neto e Constantini (2017) e Stenson et al. (2024) que
investigam a relagdo entre a QV e a ELA, os quais t€ém se mostrado de grande relevancia para
a compreensao dos impactos dessa condi¢do neurodegenerativa. Esses estudos fornecem dados
significativos sobre como a progressao da doenca afeta nao apenas as fungdes motoras e fisicas
dos pacientes, mas também aspectos emocionais, sociais e psicoldgicos, como o bem-estar e a
QV geral.

A literatura cientifica destaca que, embora os sintomas motores da ELA sejam os mais
visiveis, 0s impactos na comunicagdo, principalmente através da disartria, também
desempenham um papel importante na percepcao da QV dos pacientes (Chio et al., 2010; Leite
Neto, 2016). Esses estudos revelam que a deterioragao nas habilidades de fala e o consequente
isolamento social podem prejudicar a qualidade de vida dos individuos afetados pela doenca,
tornando as investigagdes sobre essas questdes ainda mais relevantes.

As pesquisas nao s6 ajudam a compreender o que os pacientes experimentam ao longo
do curso da doenca, mas também orientam a criacdo de interveng¢des mais direcionadas e
humanas. Os resultados podem oferecer informagdes fidedignas e evidéncias que ajudam na
construcdo de estratégias de cuidado mais eficazes, focando na melhoria da QV dos pacientes
com ELA, além de contribuir para o desenvolvimento de abordagens terapéuticas que visem
minimizar os impactos negativos da doenca (Pagnini et al., 2010; Pagnini, 2013).

Em uma pesquisa envolvendo QV e ELA, Leite Neto e Constantini (2017) investigaram
a relacdo entre os distirbios da fala, especialmente a disartria, e a QV de pacientes com esse
diagnostico. Os pesquisadores observaram que as dificuldades progressivas na fala impactam
diretamente a comunica¢do dos pacientes e, consequentemente, a QV. A perda ou limitacdes
na capacidade de se comunicar pode levar ao isolamento social e ao sofrimento psicologico,
afetando ainda mais o bem-estar geral desses individuos. O estudo usou questionarios
especificos para avaliar o impacto da disartria, como o "Living with Dysarthria", que mede
como os pacientes percebem as dificuldades na fala e como lidam com elas em diferentes
situagdes do cotidiano. Os resultados mostraram que a disartria tem um impacto significativo
na QV, com os pacientes relatando um maior sofrimento a medida que a gravidade dos
distirbios da fala aumenta. Além disso, a pesquisa revelou que a progressao da disartria e o
tempo de diagnostico influenciam a percepgao dos pacientes sobre sua QV, com os pacientes
mais afetados pela disartria demonstrando uma pior avaliagio da QV relacionada a
comunicacao.

Outra pesquisa, conduzida por Stenson et al. (2024) oferece uma visao sobre o impacto

da progressao da ELA na QV relacionada a satde de pessoas que vivem com essa condicao e
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seus cuidadores. Os resultados deste estudo mostram que, nos estdgios mais avangados da
doenga, foram relatados os piores estados de satde, significativamente abaixo do apresentado
pela populagdo geral e consideravelmente inferior ao de outras condi¢des cronicas. Assim, 0s
autores ressaltam a necessidade do desenvolvimento de estratégias para maximizar a QV desse
grupo de pacientes, apesar da progressdo da doenga, além da importancia de desacelerar a
progressao da ELA, permitindo que as pessoas permanecam por mais tempo nos estagios
iniciais da doenca. Por fim, o estudo destaca a importancia de um maior reconhecimento do
impacto de sintomas como dor e fadiga, e da tentativa de trata-los, considerando que isso pode

levar a uma melhora na QV tanto dos diagnosticados quanto dos seus cuidadores.
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3. METODO

O estudo foi realizado nos moldes de uma pesquisa descritiva, com uma abordagem
qualitativa. Esse desenho de pesquisa foi escolhido por se tratar de uma potente estratégia
metodoldgica na investigagdo de situagdes complexas, pois possibilita uma abordagem flexivel
e valoriza a subjetividade (Creswell & Poth, 2017). O delineamento adotado foi o estudo de
caso multiplo que permite analisar fenomenos complexos em situagdes reais, especialmente
relevantes para compreender como dimensoes subjetivas (como a E/R) influenciam a QV. Esse
método possibilita tanto a analise detalhada de cada caso quanto a integragdo e a comparagao
entre eles, identificando padrdes e variagdes que ampliam a compreensdo do tema.

As entrevistas com os participantes foram realizadas de forma semiestruturada,
permitindo que as narrativas fossem exploradas em profundidade e complementadas pela
aplicacdo de instrumentos padronizados, em uma abordagem multi-instrumentos, considerando
aspectos fisicos, emocionais, sociais e espirituais, fundamentais para a QV de pessoas com
ELA. Os dados coletados foram analisados individualmente, seguidos de uma anélise cruzada,
que consiste em compara-los em diferentes casos para identificar padrdes, semelhancas e
diferengas, objetivando identificar elementos comuns e os especificos de cada historia.

A selecdo desse desenho de pesquisa se justifica pela possibilidade de produzir
conhecimentos tedricos e praticos aplicaveis a contextos semelhantes, contribuindo para o

entendimento das interagdes entre espiritualidade, religiosidade e QV em doengas progressivas.

3.1 Participantes

Os participantes da pesquisa foram trés pessoas adultas, de ambos os géneros, que
convivem com a ELA, as quais foram selecionadas por conveniéncia a partir de indicagdes
vindas da rede de apoio do pesquisador, sem mediag¢do institucional. Nao havia qualquer
vinculo entre o pesquisador e os participantes antes do inicio da pesquisa, um dos participantes
chegou através da indicagdo de um vizinho e os outros dois por indicagdo de um profissional
da saude. Os critérios de inclusdo e exclusdo utilizados para a selegdo dos participantes foram
delineados para garantir a qualidade e a relevancia dos dados coletados. Como critérios de
inclusdo, foram considerados individuos diagnosticados com ELA, maiores de dezoito (18)
anos de idade, com disposi¢@o e interesse em contribuir com o estudo € que mantivessem a
capacidade comunicativa ativa, seja por meio verbal ou de outros recursos assistivos, visto que
a compreensdo e o relato de suas experiéncias e vivéncias eram essenciais para a coleta de

dados. Em contrapartida, o critério de exclusdo consistiu em evitar a participacdo de pessoas
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que apresentassem comprometimento severo na comunicagao ou dificuldade expressiva, para

evitar vieses e limitagdes na obtencao de dados confiaveis.

3.2 Técnicas e instrumentos

Os encontros com os participantes da pesquisa foram norteados pela utilizagdo de um
questionario para aquisi¢do dos dados sociodemogréficos e médico-clinicos (APENDICE A),
bem como por um roteiro para entrevista semiestruturada (APENDICE B), que foram
elaborados para as finalidades do estudo. O questionario visa tomar conhecimento de
caracteristicas pessoais de cada participante, como a idade, o género, o estado civil e a
escolaridade. Outras informagdes que dizem respeito ao adoecimento também foram colhidas
neste momento, sendo elas: tempo de diagndstico, os sintomas e sinais da doenca e os tipos de
tratamentos prévios ¢ atuais.

O roteiro de entrevista foi composto por quinze questdes abertas, organizadas em quatro
eixos tematicos. O primeiro eixo, nomeado "historia do adoecimento e suas repercussoes
psicossociais", explora o impacto emocional e social do diagnostico; o segundo eixo, "vivéncia
religiosa/espiritual antes e depois do adoecimento", investiga possiveis mudancas nas crencas
e praticas religiosas/espirituais apds o adoecimento; o terceiro eixo, efeitos da
religiosidade/espiritualidade nos modos de compreender e lidar com a doenga", aborda como
essas dimensoes influenciam o enfrentamento da ELA; e o quarto eixo, "significado da vida",
explora a percep¢ao dos participantes sobre o sentido de suas vidas diante da doenga, momento
em que estes foram motivados a trazer pontos que tenham relagdo com a vida, perspectiva de
morte e os valores espirituais/religiosos.

Inicialmente, foi realizada uma busca de informacdes a respeito da ELA na vida do
participante, como, por exemplo, hd quanto tempo recebeu o diagndstico, como foi lidar com a
doenca desde entdo, quais as limitagdes existentes e como afetam a pessoa atualmente, e
também informacgodes relacionadas a rede de apoio do individuo. Em seguida, as perguntas se
direcionaram a percepcdo do sujeito em relacdo a E/R, investigando como esta vertente
atravessa ou ndo suas vidas, as mudancas que ocorreram e como era percebida a relagdo entre
esta dimensdo e o adoecimento.

A entrevista semiestruturada ¢ uma estratégia metodoldgica que possibilita uma maior
aproximacao entre entrevistador e entrevistado, fato que contribui para facilitar a expressao dos
participantes e melhor compreender suas particularidades. Tal estratégia pode ser definida como
uma conversa entre duas ou mais pessoas que ocorre com um proposito especifico (Dartigues,

2002). Desse modo, foi criado um contexto de interagdo na pesquisa que favoreceu o acesso as
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percepcdes e vivéncias dos participantes, o que contribuiu para o conhecimento, de modo mais
aprofundado, dos progressivos prejuizos causados pela doenca em seus corpos e rotinas, bem
como dos impactos das experiéncias religiosas e espirituais em suas vidas frente aos desafios
impostos pelo adoecimento.

Dessa maneira, a organizagdo das perguntas teve uma sequéncia pré-definida, mas com
possibilidade de serem alteradas conforme o fluxo da interag@o entre pesquisador-entrevistado,
permitindo, assim, que a entrevista fluisse de maneira natural e que questdes importantes
fossem abordadas. Além disso, o entrevistador teve flexibilidade para explorar topicos
adicionais que surgiram durante a conversagdo ¢ que puderam contribuir para o alcance dos
objetivos do estudo, mesmo que ndo contemplados diretamente no roteiro previamente
elaborado.

Foi utilizado ainda na pesquisa o Questionario Breve Especifico de Qualidade de Vida
para pacientes com ELA (QVELA-20/Br) (ANEXO A). Esse questionario ¢ resultado do
processo de adaptagdo cultural e linguistica feita ao questionario Amyotrophic Lateral Sclerosis
Specific Quality of Life - Short Form (ALSSQOL-SF), instrumento desenvolvido na
Pennsylvania State University College of Medicine, nos Estados Unidos da América. Aplicado
com o objetivo de contribuir com informagdes a respeito dos impactos fisicos e psicoldgicos
enfrentados pelos pacientes com ELA, este instrumento permitiu uma avaliacdo detalhada e
abrangente dos aspectos que afetam diretamente a QV. Trata-se de um instrumento especifico
para avaliar a QV em pacientes com ELA, sendo particularmente importante em pesquisas de
satide voltadas ao entendimento das vivéncias e dificuldades dos pacientes com essa condigao.
O QVELA-20/Br foi desenvolvido para medir aspectos de bem-estar que se destacam na
progressao da ELA, incluindo limitacdes fisicas, impacto emocional e interagdes sociais, além
de questdes sobre funcionalidade e independéncia.

Originalmente, para a populacdo brasileira, Gayoso (2019) fez a tradugdo do
instrumento a fim de garantir a equivaléncia semantica e contextual, algo fundamental para a
sua validade. A tradugcdao do QVELA-20/Br foi conduzida com foco na fidelidade cultural e na
preservacdo das nuances que afetam a QV em cada dominio, considerando a linguagem
acessivel e especifica do publico-alvo. Além disso, o instrumento foi submetido a testes de
confiabilidade e validade, quando demonstrou bons indices de consisténcia interna e correlagao
com medidas como o WHOQOL-BREF, que também mede QV em contextos gerais e
especificos de saude (Gayoso, 2019).

Para avaliar a dimensdo espiritual na vida dos participantes e identificar o papel da E/R

no bem-estar deles, foi utilizada a Escala de Atitudes Relacionadas a Espiritualidade (ARES)
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(ANEXO B). Essa escala foi criada para medir a atitude em relagdo a espiritualidade. Trata-se
de uma escala fidedigna, considerada instrumento consistente para avaliar as atitudes e praticas
espirituais e religiosas em diversas populacdes, inclusive em contextos de satide mental e
doencgas cronicas.

A ARES ¢ uma escala psicométrica desenvolvida no Brasil, no Instituto de Psiquiatria
da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo por Braghetta (2017), que avalia a
disposi¢do do individuo em relacdo a espiritualidade com foco no entendimento de como
percebe e interage com seu aspecto espiritual em diferentes contextos. Foi desenvolvida para
medir a relacdo entre espiritualidade e saude mental, e pode ser 1til tanto em contextos clinicos
quanto em pesquisas cientificas. As propriedades psicométricas preliminares sdo a boa
reprodutividade, a unidimensionalidade e a consisténcia interna excelente, o que garante
confiabilidade e validade ao instrumento, que ¢ composto por 11 perguntas que contam com
cinco opgdes de resposta fornecidas em uma escala Likert de 5 pontos (indo de "discordo
totalmente" a "concordo totalmente") (Braghetta, 2017).

Para a analise do material, calcula-se a soma dos valores atribuidos para cada resposta,
interpretando os resultados de acordo com os escores totais. Assim, quanto maior o escore, mais
forte e positiva tende a ser a percep¢ao do individuo em relagdo a espiritualidade. Os escores
baixos costumam indicar uma atitude mais negativa ou ausente em relagcdo a espiritualidade

(Braghetta, 2017).

3.3 Procedimentos de Coleta de Dados

A conducgao do estudo ocorreu de acordo com as recomendagdes dispostas na Resolucao
466/2012 do Conselho Nacional de Satude (Brasil, 2012) e passou pela apreciacdo do Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro (UFRRYJ), sendo
aprovado pelo Parecer No. 7.639.986 (CAE: 88849425.2.0000.0311).

Apos a aprovagao do projeto pelo CEP, foi feita a comunicagdo com os potenciais
participantes para confirmar se atendiam aos critérios de inclusdo no estudo e, em caso
afirmativo, para formulagdo do convite para colaboracdo no estudo e marcacdo dos dias e
horarios das entrevistas. Ao todo quatro pessoas foram contatadas, mas uma delas declinou da
participacao ap0s a entrevista passar duas vezes por novo agendamento.

A coleta de dados, portanto, foi desenvolvida mediante a aplicagdo dos instrumentos ¢ a
realizagdo de entrevistas individuais e on-/line com trés pessoas diagnosticadas com a doenga,
as quais foram selecionadas a partir do interesse de cada um(a) em colaborar voluntariamente

com o estudo, bem como com suas condi¢des individuais e disponibilidade de tempo.
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O dia e horario do encontro destinado a coleta de dados foram combinados previamente
pelo Whatsapp. No dia marcado, cada participante recebeu as informagdes cabiveis sobre a
pesquisa e assinou um Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido (TCLE) (APENDICE C),
quando foram asseguradas a preservacdo do anonimato e a confidencialidade dos relatos
fornecidos, garantindo o sigilo. Ademais, os participantes foram esclarecidos a respeito do
direito de se recusarem a responder quaisquer perguntas ou a retirarem seu consentimento a
qualquer momento durante a pesquisa, sem que houvesse penalidades de qualquer tipo.

Inicialmente, os instrumentos de pesquisa foram aplicados antes da realizagdo das
entrevistas. Eles foram enviados aos participantes por meio do aplicativo WhatsApp, os quais
responderam de modo autoadministrado e devolveram o material devidamente preenchido,
possibilitando a coleta prévia das informagoes.

As entrevistas aconteceram de maneira on-line, sendo o Google Meet a plataforma
utilizada, priorizando sempre o conforto e a privacidade. O tempo médio da duracdo de cada
encontro foi de uma hora. Tendo por base o roteiro pré-elaborado, na conducao das entrevistas
foi estimulado o relato dos participantes sobre os topicos em estudo com o cuidado para garantir
a livre expressao de suas opinides, crengas e experiéncias, sem interferéncias ou quaisquer tipos
de julgamento ou indugdo por parte do pesquisador. Foi valorizada a subjetividade de cada
participante levando em consideragdo as suas particularidades.

Apos a realizagdo das entrevistas, o conjunto das respostas dadas por cada um dos
participantes foi integralmente transcrito. Eles assinaram ainda um Termo de autorizagdo de
uso de imagem e voz (APENDICE D). Findada a coleta de dados e entrevista, foi oferecida
uma primeira devolutiva ao participante, com oferecimento de uma segunda devolutiva no final
do estudo. A primeira foi breve e pontual, com o objetivo de destacar os aspectos positivos
observados na experiéncia relatada por cada participante. J4 a devolutiva final apresentou as
principais conclusdes do estudo. Esse retorno foi conduzido de forma cuidadosa e respeitosa,
cumprindo com o compromisso de garantir que todos recebam o feedback com informacdes
claras e completas a respeito dos achados da pesquisa, assegurando transparéncia e valorizando
a contribuicdo essencial de cada participante ao longo deste processo.

Os dados coletados, incluindo as transcri¢des das entrevistas, questiondrios e resultados
de escalas, foram armazenados de forma segura e protegida, garantindo que os dados
permanegam confidenciais e protegidos durante e apds a pesquisa, sendo os arquivos digitais
acessiveis apenas ao pesquisador responsavel. Nao houve documentos fisicos.

Além disso, dada a natureza sensivel dos dados coletados e para garantir a seguranca,

confidencialidade e integridade das informacdes, especialmente em pesquisas envolvendo
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aspectos religiosos, espirituais e de saude, foram adotadas praticas especificas para assegurar a
protecdo dos envolvidos. Todos os participantes tiveram as suas identidades preservadas por
meio da utilizagdo de pseudonimos. Nenhuma informagao pessoal que permita a identificagao
direta dos entrevistados (por ex., cidade de residéncia, profissdo) foi vinculada aos dados
apresentados nas andlises e resultados. Essa medida visou garantir o anonimato completo dos

participantes e prevenir qualquer exposi¢ao que possa comprometer sua privacidade.

3.4 Analise de Dados

Em um primeiro momento, as narrativas de cada participante foram analisadas
considerando as suas trajetorias individuais no processo de adoecimento, de forma a
contextualizar o impacto da E/R na vida destes apds o diagnostico de ELA. Em seguida, foi
realizada uma integra¢do dos trés casos em estudo, quando os dados foram organizados e
analisados com o objetivo de identificar semelhangas e diferencas nas respostas dos
participantes. Desse modo, os dados foram analisados e comparados com destaque tanto para
as experiéncias comuns entre os participantes, quanto para as suas particularidades, permitindo
uma compreensdo mais ampla do papel da E/R na vivéncia do adoecimento e seus efeitos na
QV de individuos com diagnostico de ELA.

Foi adotado o método da Analise Tematica, que possibilita a leitura aprofundada dos
discursos e a categorizagdo dos dados em temas recorrentes e especificos. Essa ¢ uma
abordagem qualitativa utilizada para identificar e interpretar padrdes de significado dentro de
um conjunto de dados. No contexto dessa pesquisa, ela se destaca por permitir uma exploragao
aprofundada das experiéncias pessoais dos participantes, especialmente em relagdo a um tema
tdo complexo quanto a vivéncia de uma doenca cronica debilitante como a ELA. Uma das
principais caracteristicas da Andlise Tematica ¢ sua flexibilidade, permitindo que o pesquisador
explore os dados de maneira interpretativa e abrangente, sem a necessidade de um modelo
rigido ou preconcebido. Essa flexibilidade ¢ especialmente util quando se investiga questdes
como a E/R, que sdo experiéncias profundamente pessoais e variaveis (Clarke & Levine, 2011).

Assim, a Andlise Temadtica mostra-se indicada para lidar com a complexidade das
narrativas de individuos que enfrentam condi¢des de satde cronicas. Ao permitir uma
interpretagdo profunda das experiéncias relatadas, o método oferece uma compreensao mais
rica e contextualizada do significado que as pessoas atribuem a jornada com a doenga. A
flexibilidade e capacidade de identificar padrdoes e explorar significados fazem dessa
abordagem uma ferramenta poderosa para perceber as experiéncias dos participantes (Clarke &

Levine, 2011).
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Os dados coletados pelos instrumentos padronizados utilizados foram analisados
conforme as orientacdes correspondentes a cada um deles, com foco ndo apenas nos escores
alcancados, mas também nas respostas a cada um de seus itens. Em seguida, esses dados foram
integrados aos resultados obtidos por meio das entrevistas. Essa abordagem busca combinar a
riqueza de informacdes qualitativas provenientes das entrevistas com a objetividade de
instrumentos padronizados e adequadamente validados. Essa integracdo permitiu uma analise
mais ampla e profunda, possibilitando compreender ndo apenas os aspectos mensuraveis, mas
também as narrativas e percepgdes dos participantes, enriquecendo os resultados e ampliando

a compreensao sobre o fenomeno investigado.
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4. RESULTADOS

4.1 Apresentac¢ao dos participantes

Participaram desta pesquisa trés pessoas diagnosticadas com Esclerose Lateral
Amiotrofica (ELA), as quais foram identificadas por pseudonimos a fim de preservar suas
identidades, sendo aqui chamadas de Rosa, Raul e Ana. Para a comunicacdo dos resultados e
discussoes correspondentes, ¢ fundamental que, inicialmente, compreendamos quem sao estas
pessoas que aceitaram colaborar com a pesquisa. Neste topico, serdo apresentados dados
sociodemograficos e médico clinicos, além de caracteristicas e particularidades de cada um dos
entrevistados com relagdo ao historico do adoecimento, uma vez que a descrigdo detalhada dos
seus perfis permite situar o leitor no contexto em que as narrativas foram produzidas,
apresentando elementos importantes para ampliagdo da percep¢ao acerca das experiéncias

relatadas e interpretacao dos dados.

Rosa

Rosa tinha 51 anos no momento da entrevista, era solteira, possuia ensino superior
completo em Gestao da Tecnologia da Informagdo e se autodeclarava parda. Residia em um
estado da regido Centro-Oeste do pais € morava com uma irma e uma sobrinha, além de contar
com a presenca constante de uma cuidadora. Mantinha vinculos familiares préximos,
especialmente com dois sobrinhos, frequentemente mencionados por ela, que exerciam papel
central tanto no apoio emocional quanto no cuidado cotidiano. Atuava como voluntaria em um
projeto social voltado ao suporte de pessoas diagnosticadas com ELA, atividade que descrevia
como aquela que conferia sentido a sua vida.

Rosa apresentava disturbio da fala (Disartria), além de limitacdes motoras e
respiratorias, fazendo uso do dispositivo Artificial Manual Breathing Unit (AMBU) como
suporte ventilatorio. Utilizava cadeira de rodas motorizada como principal recurso de
locomogao, sendo capaz de controld-la por meio da mobilidade preservada nas maos, o que
também lhe permitia digitar utilizando mouse e teclado virtual. Realizava acompanhamento
multiprofissional continuo com fisioterapia motora e respiratdria, fonoaudiologia e atendimento
nutricional. Mantinha alimentacdo por via oral, sem necessidade de gastrostomia nem de
traqueostomia, embora relatasse episodios ocasionais de dificuldade para engolir. Além disso,
ela fazia uso de um suplemento alimentar. Apresentava como comorbidade hipertensado arterial
ha aproximadamente trés anos, condi¢do que se encontrava bem controlada pelo uso de

medicagao.
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Rosa havia recebido o diagnostico de ELA ha 33 anos, quando cursava o segundo ano
do ensino médio e tinha 18 anos de idade. Os primeiros sinais do adoecimento surgiram aos 17
anos, a principio ndo foram percebidos como sinais da doenga, com tropegos frequentes,
quedas, desequilibrio ao caminhar, altera¢des na voz (rouquidao) e dificuldades progressivas
na escrita, especialmente na caligrafia. Em junho de 1992, buscou atendimento neurologico na
capital do estado onde residia e 14 permaneceu cerca de dois meses - de junho a setembro -,
realizando sucessivas baterias de exames, sem que tivesse esclarecimentos diagndsticos e
prescricdo medicamentosa.

Apds concluir o ano escolar, Rosa foi encaminhada a um hospital da rede Sarah
Kubitschek onde permaneceu por mais dois meses, submetendo-se a novas avaliagdes e exames.
O diagnostico de ELA foi confirmado em dezembro de 1992. A participante relatou que esse
momento foi extremamente dificil, sobretudo pela forma como a informagao foi comunicada
pelo médico, que afirmou tratar-se de uma doenga incuravel, sem possibilidade de tratamento,
tendo recomendado repouso absoluto como unica conduta possivel. O profissional afirmou que,
caso o repouso fosse rigorosamente seguido, em um ano ela necessitaria de cadeira de rodas e,
caso contrario, isso ocorreria em seis meses, além de indicar uma expectativa de vida de
aproximadamente dois anos. Rosa relatou ter se sentido profundamente impactada pela
situagdo, embora tenha afirmado que, desde aquele momento, sustentou o pensamento de que
“ele ndo ¢é o dono da minha vida, o dono da minha vida é Deus”, compreensao que se constituiu
como base para o enfrentamento do diagndstico.

Apesar do prognostico reservado, Rosa decidiu ndo abandonar seus projetos pessoais e
manteve como principal objetivo a conclusao de seus estudos. Com o avanco das dificuldades
motoras, passou a estudar a partir dos cadernos dos colegas e a contar com a compreensao dos
professores, comparecendo apenas as atividades avaliativas. Assim, concluiu o ensino médio
técnico em contabilidade, experiéncia que descreveu como uma conquista significativa diante
das limitagdes impostas pela doenga, além de ser um sonho realizado naquele momento.

Nos anos seguintes, embora tenha buscado o apoio de outros profissionais da area
médica, passou longos periodos sem tratamentos especificos, fazendo uso apenas de
suplementagdo vitaminica, além de realizar exercicios de fisioterapia. Vivenciou momentos de
intenso sofrimento emocional, especialmente apds o falecimento da mae, evento que marcou
profundamente sua trajetoria e esteve associado a importante perda de peso e fragilidade fisica.
Durante aproximadamente 15 anos, Rosa relatou ter vivido em um estado que descreveu como
de mera sobrevivéncia, sentindo-se incomodada pela auséncia de um propdsito claro para sua

vida.
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Diante desse cenario, decidiu iniciar sessdes de psicoterapia, experiéncia que avaliou
como decisiva para a ressignificacdo de sua historia. A partir do acompanhamento psicoldgico,
Rosa reencontrou sentido em sua trajetoria e retomou seu sonho de estudar, motivada pelo
desejo de ajudar sua familia e de se manter ativa. Com o apoio do profissional de psicologia e
da prefeitura de seu municipio, iniciou um curso superior na area de Tecnologia da Informacao,
formando-se posteriormente.

Apos a conclusao do curso de graduacdo e diante de dificuldades para inser¢ao no
mercado de trabalho, passou a receber o Beneficio de Prestagdo Continuada (LOAS). Em 2014,
ao buscar respostas para questionamentos existenciais recorrentes acerca do sentido de sua vida,
ingressou como voluntaria em uma associa¢do voltada ao apoio de pessoas com o mesmo
diagnostico, passando a atuar ativamente no acolhimento, orientagdo de pacientes e familiares
e na mobilizacdo de recursos para o fortalecimento institucional do projeto. Essa atuacdo
voluntaria era compreendida por ela como a materializagdo do propdsito que atribuia a sua vida.

No campo da E/R, Rosa afirmava que a fé constituia o primeiro passo para a superagao
das adversidades. Disse ser evangélica e definiu espiritualidade como uma forga interior,
associada ao otimismo, a esperanca e a capacidade de seguir adiante apesar das limitacdes,
enquanto compreendia a religiosidade como sua relacdo pessoal com Deus. Segundo a
participante, “para superar, o primeiro passo é ter fé, ter fé em Deus, ter fé em si mesmo, é
dificil, mas é possivel, eu so preciso que seja possivel”. Essa compreensao orientava sua forma
de lidar com o adoecimento, com as perdas e com a constru¢do de sentido ao longo de sua

trajetoria. Com bom humor, Rosa relatou que a sua maior dificuldade era financeira.

Raul

Raul tinha 57 anos no momento da entrevista, autodeclarava-se pardo, possuia ensino
médio completo e era militar da reserva da Marinha do Brasil. Sua trajetdria profissional foi
marcada por intensa atividade fisica, deslocamentos frequentes e vivéncias em contextos de
elevada exigéncia corporal e emocional. Era casado e residia na regido Sudeste do Brasil com
a esposa e uma cadela de estimacdo. Contava com o apoio de cuidadoras que se revezavam em
sua assisténcia cotidiana. Nao possuia filhos bioldgicos e relatou ter oito irmaos.

Havia recebido o diagndstico de ELA ha, aproximadamente, cinco anos antes da
entrevista, que aconteceu em agosto de 2025. Os primeiros sinais do adoecimento foram
percebidos de maneira gradual e, inicialmente, estavam associados a dificuldades motoras na
perna esquerda. O participante relatou que o inicio do processo se deu apos um episédio em

que lesionou o deddo do pé esquerdo em uma cachoeira. Embora o dedo tenha se recuperado,
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percebeu que a perna esquerda permanecia comprometida, com alteragdo na marcha, o que
gerou episodios de queda. Posteriormente, surgiram fasciculacdes musculares nesta perna, que
a principio foram interpretadas por ele como sinais de estresse ou nervosismo, porém, com o
aumento desses sintomas e o estimulo da esposa, decidiu procurar atendimento médico.

O processo diagndstico foi descrito como longo e marcado por sucessivas investigacdes
clinicas. Raul passou por diferentes médicos especialistas, incluindo neurologistas, e realizou
diversos exames, como tomografias, ressonancia magnética, eletroneuromiografia,
ultrassonografia da musculatura e pungdo lombar. Inicialmente, houve a suspeita de outras
condi¢des neuromusculares, como neuropatias e até neoplasias medulares. Com a progressao
do quadro clinico, a perna direita também passou a apresentar comprometimento motor, o que
contribuiu para a confirmagdo diagnostica de ELA. Raul descreveu o momento do diagndstico
como “um baque”, destacando o impacto emocional intenso associado a noticia.

Desde o diagnéstico, Raul vivenciava progressiva perda funcional, com
comprometimento motor significativo de membros inferiores e superiores. No periodo da coleta
de dados, fazia uso de cadeira de rodas motorizada como principal recurso de mobilidade e
encontrava-se dependente de auxilio para a realizagao de atividades basicas da vida diaria.
Apresentava distirbio da fala e comprometimento respiratério, fazendo uso de ventilagdo nao
invasiva por meio do aparelho BIPAP, utilizado especialmente em momentos de maior cansago
ou desconforto respiratorio. Durante a entrevista, foi possivel observar a necessidade do uso do
equipamento em alguns momentos, bem como o auxilio da cuidadora para a realizagdo de
alongamentos, nos quais Raul era dobrado cuidadosamente para frente, abaixando a cabega,
com o objetivo de aliviar o desconforto na coluna.

No que se refere as condigdes médico-clinicas associadas, Raul relatou comorbidades
que surgiram apds o diagnostico de ELA, entre elas o acimulo de liquido no pericardio, o qual
provocava aumento do cansaco devido a compressdo do coracdo e, consequentemente, do
pulmao. Encontrava-se em acompanhamento cardioldgico e fazia uso de medicacgao especifica,
afirmando melhora parcial dos sintomas. Apresentava também apneia do sono, condi¢do que o
fazia acordar subitamente durante a madrugada com sensa¢do de sufocamento. Relatou
dificuldades significativas para dormir desde o diagnostico, descrevendo um padrdo de sono
irregular, no qual frequentemente adormecia apenas proximo do amanhecer. Conforme relatou:
“Eu vou dormir as vezes 5 ou 4 e meia da manhd, so se eu tiver muito bem durante o dia que
as vezes eu acabo dormindo um pouquinho mais cedo, mas geralmente é 4 e meia ou 5 horas
da manha, a hora que o sono vem”. Complementou ainda: “Mas seria bom se eu dormisse na

cama, de boa, roncasse... eu ndo. Eu fico vendo televisao até os olhos ndo aguentarem mais”.
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Raul realizava sessdes regulares de fisioterapia, tanto por meio de atendimentos
particulares quanto em clinica-escola, enquanto aguardava a efetivacdo do atendimento
domiciliar multiprofissional (home care), direito pelo qual havia recorrido a via judicial, ja que,
mesmo sendo um direito seu, a prefeitura da cidade nao cumpria com o dever de ofertar o
servigo. Relatou dificuldades no acesso continuo aos servigos publicos de saude, o que o levava
a arcar com custos financeiros significativos para garantir parte do cuidado que necessitava.

A vivéncia do adoecimento por Raul era atravessada por intensas repercussoes
emocionais e existenciais. Ele manifestou sofrimento psiquico, reflexdes frequentes sobre a
finitude e a morte, além de dor associada a perda progressiva da autonomia. Destacou, como
sua maior dificuldade, a impossibilidade de realizar atividades que haviam sido centrais em sua
identidade ao longo da vida, como o mergulho, a pesca submarina, os trabalhos manuais, a
construgdo e o artesanato. Essa limitagcdo era vivenciada como especialmente dolorosa,
exigindo constantes adaptacdes e dependéncia de terceiros. Em suas palavras, afirmou o
“desprazer de ter essa doenga que ndo permite nem que a pessoa sofra”, fazendo alusio ao fato
de nao ter tido tempo suficiente para despedir-se do pai, que havia falecido no ano anterior a
entrevista. Sobre isso, relatou: “Eu fui no velorio do meu pai, e enterro do meu pai, sem direito
a sofrer! Porque se eu viesse a sofrer, talvez, ndo daria tempo de eu chegar no hospital para
receber a ventilacdo, e eu iria a 6bito”.

Apesar das perdas vivenciadas, Raul demonstrava uma postura reflexiva diante da
experiéncia do adoecer. Ele disse acreditar na biblia, mas ter suas “controvérsias”,
autodeclarando-se agnostico teista. Ao longo do tempo, relatou ter encontrado formas de
elaborar o sofrimento por meio do didlogo interno e do suporte oferecido pela esposa, pelas
cuidadoras e por alguns vinculos sociais, ainda que percebesse reducao da presenca de amigos
no decorrer do processo. Referiu que, no inicio, foi dificil aceitar a doenga, mas que
gradualmente passou a se apegar a sua crenga espiritual, a qual se constituiu como um recurso
importante para o enfrentamento do adoecimento, auxiliando-o na manutencdo do equilibrio
emocional e na constru¢do de sentidos diante da progressdo da ELA, conforme serd descrito

posteriormente.

Ana

Ana, 56 anos, era casada, possuia ensino médio completo e se autodeclarava parda.
Residia em um estado da regido Centro-Oeste do pais, onde vivia com o esposo. Seu unico filho
adulto residia em outro estado do pais. Até o adoecimento, havia trabalhado como representante

comercial de vendas, além de atuar em eventos nas horas vagas, especialmente com
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apresentacdes musicais, mantendo uma rotina ativa e socialmente engajada. Interrompeu suas
atividades profissionais cerca de trés meses antes da entrevista, em razdo do agravamento do
seu quadro clinico.

Ana apresentava dificuldades motoras, com comprometimento predominante dos
membros do lado direito do corpo, incluindo paralisia do brago direito ha aproximadamente
dois anos e da perna direita ha cerca de um ano. O lado esquerdo mantinha movimentos
preservados, embora com perda de for¢a muscular. Encontrava-se dependente de cadeira de
rodas havia cerca de trés meses, apresentava comprometimentos na fala e perda de energia
mesmo diante de pequenos esforgos, sobretudo dificuldade com a respiracao, descrita como o
sintoma mais limitante. Em suas palavras: “Essa respira¢do que é complicada, porque na
mesma hora que eu estou bem, eu jd estou com dificuldade de respirar”.

A participante pontuou que o agravamento dos seus sintomas estava associado a eventos
prévios de agravos a saude. Referiu que a paralisia do brago direito ocorreu apds uma queda
que resultou em fratura do ombro; o comprometimento da perna direita surgiu apds um episodio
de dengue; e a piora respiratéria manifestou-se apoés uma gripe, culminando em um quadro
grave de insuficiéncia respiratdria. Como comorbidade associada, apresentava diagndstico de
arritmia cardiaca decorrente da Doenga de Chagas, condigdo que se encontrava controlada no
periodo da entrevista.

Ana realizava acompanhamento multiprofissional, incluindo as seguintes
especialidades: fisioterapia motora e respiratéria, terapia ocupacional, fonoaudiologia, nutrig¢do,
neurologista e psicologia. Utilizava os dispositivos AMBU e BIPAP como suporte ventilatorio,
os quais descrevia como fundamentais para sua sobrevivéncia nos momentos de crise
respiratoria. Inicialmente, em razao da gravidade do quadro, recebeu atendimento em regime
de home care. Posteriormente, com melhora parcial do seu estado clinico, passou a frequentar
um centro de reabilitagdo, comparecendo duas vezes por semana para dar continuidade aos
tratamentos.

Antes da confirmacao diagnoéstica, Ana conviveu por aproximadamente trés anos com
diversos sintomas, sem que os profissionais de satde consultados conseguissem identificar a
etiologia do quadro. Nesse periodo, passou por cerca de quatro neurologistas e realizou
numerosos exames de alto custo financeiro. Em outubro de 2024, aproximadamente um ano
antes da entrevista, recebeu o diagnostico de polineuropatia, que posteriormente se revelou
equivocado. Diante da auséncia de achados conclusivos, alguns profissionais levantaram a
hipotese de que os sintomas estariam relacionados a satide mental, encaminhando-a para

avaliacdo psiquiatrica. O psiquiatra, conhecido da participante, suspeitou inicialmente de
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esclerose multipla e a encaminhou novamente para avaliagao neurologica.

Em julho de 2025, cerca de trés meses antes da entrevista, Ana apresentou agravamento
subito do quadro respiratorio, com intensa dificuldade para respirar, dores fortes no térax e no
peito, permanecendo em estado critico e risco iminente de morte. Foi nesse contexto que o
diagnoéstico de ELA foi finalmente estabelecido. Ana relatou que os médicos afirmaram que
sua sobrevivéncia configurava um “milagre”, uma vez que seu estado de saude era
extremamente grave, tendo verbalizado que “estava morrendo a mingua”.

A participante avaliou que o atraso no diagndstico contribuiu significativamente para o
agravamento do comprometimento pulmonar e para a progressao das limitagcdes funcionais.
Relatou que, apds o diagnostico, sua vida mudou completamente, ndo restando elementos da
rotina anterior. Antes ativa, profissionalmente produtiva e envolvida em multiplas atividades,
passou a dedicar-se exclusivamente ao tratamento e aos cuidados com a propria saude.

O momento do diagndstico foi descrito como profundamente impactante do ponto de
vista emocional. Ana relatou ser catolica e ter ouvido que seu caso era muito grave e que havia
alta probabilidade de evolucdo para o 6bito, o que a levou a um estado de choque, sem conseguir
elaborar cognitivamente a noticia naquele momento. Referiu que apenas algumas horas depois
conseguiu compreender a gravidade da situagdo. Em suas palavras, “foi como despencar de um
prédio de dez andares e se esfacelar”, metafora utilizada para expressar o colapso emocional

vivenciado diante da confirmag¢ao da doenga.

4.2 Espiritualidade e religiosidade dos participantes

4.2.1 Espiritualidade/Religiosidade antes do adoecimento

Com base nos relatos obtidos nas entrevistas, foi possivel perceber que a E/R esteve
presente na vida dos participantes desde antes do diagnodstico de ELA. Embora cada
entrevistado tenha apresentado caminhos distintos de constru¢do da fé, todos ressaltaram
praticas espirituais e religiosas prévias ou situagdes pelas quais eles relataram terem tido a &
como experiéncia essencial em suas vidas.

Rosa mostrou uma histéria marcada pela continuidade e estabilidade religiosa,
configurando-se em um contexto de socializagdo crista desde a infancia. Criada inicialmente no
catolicismo e, posteriormente, no meio evangélico, ela destacou que sempre esteve em um lar
cristdo. Sua identidade religiosa se fortalecia por meio do vinculo familiar, especialmente da
mae, que trabalhou como porteira em igreja. A entrevistada disse perceber a mae como “uma

mulher de Deus”, responsavel por transmitir valores como amor, coragem e aprego pela vida.
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Ela afirmou que “ja conhecia Deus e sabia que ali eu tinha um suporte”. Essa fala indica que,
mesmo antes do adoecimento, a E/R era percebida como fonte de amparo e orientacao
existencial pela participante. Essa relagao prévia com a religiosidade aparentemente fortaleceu
o seu lado emocional, constituindo fator de protegao no momento do diagnostico.

Embora Raul também tenha passado parte da vida inserido em um contexto familiar
religioso, predominantemente catolico, com eventuais visitas a centros espiritas, ele
apresentava uma trajetoria marcada por transigoes, questionamentos e ambivaléncias diante das
praticas associadas a E/R. Ele descreveu que sua inser¢ao religiosa se deu mais por tradi¢ao do
que por escolha pessoal, enfatizando que “ia por ir”, sem envolvimento subjetivo profundo.
Com o passar dos anos, relatou episodios de contato a diferentes espagos religiosos, incluindo
igrejas evangélicas, mas sem adesdo efetiva, o que foi justificado por ele pelas demandas
profissionais, que exigiam a frequente realizacdo de viagens, as quais o colocavam muitas vezes
em alto mar e distante dos ambientes religiosos. Uma caracteristica marcante de suas falas foi
o processo critico de desilusdo com crengas de cura sobrenatural, expressando forte rejeigao a
ideia contemporanea de milagres. Em suas palavras: “Eu odeio ouvir pessoas brincando de ser
Deus... Os milagres sdo todos mentirosos”. Apesar disso, sua narrativa incluia experiéncias
subjetivas intensas, como a visao de uma “focha de fogo” durante um culto, indicando que sua
relagdo com a religiosidade, embora atravessada por critica e racionalizag¢do, envolvia também
dimensdes simbolicas e afetivas. Assim, antes do adoecimento, sua E/R pareceu ser marcada
por tensdo entre tradigdo, experiéncia e descrenca.

Ana sempre foi catdlica e, segundo ela propria, de “muita, muita fé”. A confianga em
Deus e nos santos era considerada por ela como instrumento de protecao e sobrevivéncia desde
a infancia. Sua E/R estava fortemente ligada a ideia de protecdo divina e ao enfrentamento de
situagdes desafiadoras (ou “batalhas”, como dito por ela), de modo que associava a E/R a
resiliéncia. Ela compartilhou uma experiéncia de quase morte, na qual, diante de uma cirurgia
com apenas “10% de chance de sair viva”, entregou-se a f€¢ em Deus e a intercessao de Nossa
Senhora. Ana relatou que “A fé sempre foi muito importante, porque a minha vida sempre foi
muita batalha, sempre, sempre. Acho que desde quando eu nasci foi muita batalha e sempre
essas batalhas eu tive for¢ca por causa da minha fé. Foram batalhas muito dificeis, entdo essa
batalha agora é mais uma. Porque eu ja passei por muitas”. Essa perspectiva sugere que sua
fé funcionava como recurso psicoldgico estruturante antes mesmo do diagnostico de ELA,
possibilitando sentido e for¢a diante das adversidades. Sendo assim, a E/R orientava decisdes
importantes e sustentava sua coragem em situacgdes criticas.

As narrativas dos trés participantes demonstram que a E/R, ainda que vivenciada de
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diferentes modos, ja fazia parte da construcdo identitaria de cada um deles antes do diagndstico.
Esses achados sugerem que, apos receberem o diagnostico de ELA, os participantes recorreram
a repertorios espirituais/religiosos previamente estabelecidos, que influenciaram tanto a forma
como compreenderam a doenga quanto os modos de enfrentamento adotados frente aos
estressores associados a enfermidade. Assim, a E/R ndo surgiu como resposta exclusiva ao
adoecimento, mas como elemento preexistente, capaz de mediar significados, reorganizar
expectativas e sustentar emocionalmente cada sujeito diante da ruptura gerada pela experiéncia
da ELA. Contudo, considerando que o adoecimento podia ter afetado a maneira como
vivenciavam a E/R, a espiritualidade de cada um dos participantes foi avaliada a partir da

aplicagdo da escala ARES, sendo o resultado apresentado a seguir.

4.2.2 Influéncias da vivéncia da ELA sobre a Espiritualidade/Religiosidade

A experiéncia do adoecimento pela ELA desencadeou transformagdes na forma como
os participantes vivenciavam sua E/R. De modo geral, observa-se que o diagnostico e a
progressdo da doenca contribuiram com mudangas significativas na maneira como cada
individuo se relacionava com a E/R. Embora cada participante apresentasse um percurso
singular, emergiram pontos de convergéncia importantes, especialmente no deslocamento da
religiosidade institucional para uma vivéncia mais intima, interiorizada e autonoma da
espiritualidade.

No caso de Rosa, a vivéncia com a ELA produziu uma reconfiguracao profunda de sua
relagdo com Deus e com a religido. Inicialmente socializada em um ambiente evangélico, ela
relatou que, antes do adoecimento, seguia prescricoes externas € normativas, como as regras
sobre vestimenta, aparéncia e frequéncia a igreja, baseadas mais na opiniao dos outros do que
em sua propria compreensdao. Com o avanco da doenga, essas normas perderam forca e deram
lugar a uma E/R pessoal, construida de dentro para fora. Em uma de suas falas, Rosa relatou
que respeitava todas as religides e “converso com qualquer um, mas eu ndo tenho aquele
extremismo, porque comigo jd foi assim”.

Ao afirmar que sua fé estava “mais na vizinha do que em Deus” no momento em que
percebeu estar fazendo o que a vizinha sugeria, no ambito religioso, Rosa sentiu um
desprazeroso desgaste fisico e percebeu a necessidade de mudanga na relagdo com Deus. Isso
transparece como a ELA lhe favoreceu um reencontro intimo com o divino e uma nova
configuracdo nesta relacdo. O diagnoéstico levou a busca de sentido (“Deus, o que eu estou
fazendo aqui?”’), a0 mesmo tempo em que a aproximou de uma relagdo mais auténtica com o

sagrado, na qual, segundo ela, “a verdadeira religido” se revelava na pratica do amor, do auxilio
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e da solidariedade. Para ela, a sua E/R ndo dependia da instituicdo, mas de sua conexao direta
com Deus. Dessa maneira, o sofrimento foi ressignificado como missdo, sobretudo no
engajamento com o cuidado de outros pacientes.

Para Raul, a ELA também desencadeou uma revisao critica de crengas e praticas
religiosas. Sua trajetdria mostra um afastamento das institui¢cdes religiosas e de qualquer
mediagdo humana entre ele e o sagrado. Ao se definir como “agndstico teista” e afirmar que
“ndo precisa de pastor, padre ou pai de santo”, ele evidencia uma E/R autonoma, marcada pela
desconfianca em relagdo as institui¢des e pela crenga exclusiva em um criador. A doenca
intensificou essa postura, sobretudo diante de tentativas de terceiros em direciona-lo para
praticas religiosas distintas. A ELA, nesse caso, aprofundou uma perspectiva existencial na qual
a vida era compreendida como j4 escrita por Deus e o futuro era encarado com aceitagcdo da
finitude. Em suas palavras, “o amanhd so a Deus pertence”. Sua vivéncia reforga, assim, nao
apenas a E/R individual, mas também uma descrenca total no homem enquanto mediador do
sagrado.

Em suma, o adoecimento funcionou como um ponto de inflexdo que fortaleceu sua
autonomia espiritual e sua critica as institui¢des. Ele apontou em varios momentos da entrevista
a total descrenga em milagres que, segundo ele, sdo referidos por homens que “brincam com a
palavra de Deus”, atitude que ela reprovava, como apontado no seguinte relato: “Cara, eu sou
cadeirante de verdade, eu ndo estou fingindo. Pela fé que eu tenho, se fosse verdade eu ja
estaria andando. Entdo eu sei que isso é coisa do homem”. Ele acreditava que o que acontece
com cada pessoa ao longo da vida ja ¢ definido pelo criador no momento do nascimento e tem
um propdsito, tendo afirmado que “o criador me deixou chegar nessa fase para poder passar
alguma coisa boa para as outras pessoas’.

Ja Ana vivenciava o adoecimento como um fator de intensificagdo da fé e de
fortalecimento do vinculo com o sagrado. Ela relatou que sua fé “dobrou” apds o avango da
doenca, indicando um movimento de aprofundamento espiritual diante do adoecimento.
Segundo ela, “a vida toda tive muita fé e agora mais ainda”. As limitacdes de locomogdo e
respiracdo reduziram sua participacdo em atividades religiosas coletivas, antes frequentes em
sua rotina por meio de grupos de oracao. Contudo, essa diminui¢ao ndo representou afastamento
do religioso; ao contrario, sua espiritualidade se tornou mais intima, vivida no espago
doméstico, especialmente em seu quarto. A oracdo individual ganhou centralidade,
configurando uma E/R que se adaptou as limita¢des funcionais impostas pela ELA, sem perder
intensidade emocional e simbdlica.

Em sintese, para os trés participantes, a ELA atuou como um elemento transformador
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da E/R, embora de maneiras distintas. Rosa encontrou uma espiritualidade pessoal, que rompeu
com regras e julgamentos institucionais; Raul consolidou uma fé autonoma, independente de
lideres e praticas religiosas; € Ana vivenciou uma intensificacao da fé, adaptada ao contexto
das restrigdes fisicas. Assim, a vivéncia com a ELA favoreceu a interiorizacao da experiéncia
religiosa, o fortalecimento do vinculo pessoal com o sagrado e a ressignificacdo do sofrimento

como parte de um percurso espiritual singular.

4.2.3 Escala ARES

A Escala ARES de Espiritualidade permitiu compreender de forma sistematizada como
0s participantes avaliavam a presenga, influéncia e significado da espiritualidade em suas vidas.
Ana teve pontuagdo maxima (5) em todas as suas respostas, assim a participante alcangou o
escore maximo possivel para a avaliagao do instrumento (55). Rosa e Raul alcangaram o escore
total de 52 pontos. Em uma andlise mais qualitativa, as respostas evidenciaram sinais
importantes entre os trés entrevistados, revelando tanto convergéncias quanto diferengas na
forma como vivenciavam aspectos espirituais e existenciais.

De modo geral, Ana apresentou o nivel mais alto de concordancia em todos os itens da
escala, selecionando a op¢do 5 (concordo muito) para todas as afirmacdes. Esse padrao
homogéneo sugere uma espiritualidade altamente integrada a sua vida cotidiana, percebida de
forma consistente como fonte de sentido, suporte emocional, orientacdo moral e relagdo com o
transcendente. A auséncia de variagdo entre os itens indica que, para Ana, a espiritualidade era
um elemento central e estruturante de sua experiéncia subjetiva, influenciando amplamente sua
forma de interpretar e enfrentar os eventos da vida.

Rosa, por sua vez, demonstrou um perfil de alta espiritualidade, semelhante ao de Ana,
mas com particularidades importantes. Em trés itens (“Minha espiritualidade me ajuda a ter um
relacionamento melhor com os outros”, “Minha espiritualidade me incentiva a ajudar outras
pessoas” e “Eu acredito em uma continuidade apds a morte”), Rosa assinalou resposta 4
(concordo parcialmente), enquanto em todos os demais itens escolheu 5 (concordo muito). Essa
ligeira variagdo indica que, embora Rosa vivenciasse a espiritualidade como dimensao relevante
e significativa, havia aspectos especificos que eram percebidos com menor intensidade. As
respostas sugerem que o impacto da espiritualidade nas relagdes interpessoais € no engajamento
em acoes de ajuda, assim como suas crengas sobre continuidade apds a morte, eram presentes,
porém menos enfaticos quando comparados ao restante da escala. Ainda assim, observa-se um
elevado grau de espiritualidade, que permeava sua compreensdo de si, do outro e do

transcendente.
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O participante Raul apresentou o padrdo de respostas mais heterogéneo entre os trés
entrevistados. Para o item 7, relativo a afirmativa “Minha espiritualidade me incentiva a ajudar
outras pessoas”, marcou 4 (concordo parcialmente), e para o item 8, “Eu acredito em uma
continuidade apds a morte”, registrou 3 (nem concordo nem discordo). Esse ultimo valor indica
uma posicao de maior indefini¢do diante da crenca na continuidade pds-morte, contrastando
com os niveis mais altos de concordancia apresentados pelos demais participantes. O conjunto
de respostas de Raul sugere uma espiritualidade presente, mas menos cristalizada,
especialmente no que diz respeito as crengas relacionadas a vida ap6s a morte. Sua postura mais
moderada em relagdo a motivagdo para ajudar outras pessoas por influéncia da espiritualidade
também o diferenciava dos demais, evidenciando que, para ele, a experiéncia espiritual pode
ter papel mais individualizado ou menos normativo no campo das praticas sociais e pro-sociais.

Ao comparar os trés participantes, observa-se que todos apresentavam algum nivel de
concordancia com os itens da escala, reforcando que a espiritualidade estava presente em suas
vidas, ainda que de formas distintas. Ana demonstra uma espiritualidade globalmente intensa e
integrada; Rosa revela alta espiritualidade, porém com pequenas nuances em aspectos
relacionais e existenciais; e Raul apresenta um perfil mais moderado, especialmente no que se
refere as crengas sobre continuidade pds-morte.

Esses achados contribuiram para compreender como a espiritualidade, embora
amplamente referida pelos participantes, assumia tonalidades proprias em cada trajetoria,
refletindo diferencas subjetivas, culturais e biograficas que atravessavam suas experiéncias
individuais. Os resultados do instrumento complementam e fortalecem as evidéncias obtidas
por meio das entrevistas, haja vista que as respostas dos participantes na escala sdo coerentes
com os relatos destes, o que indicou consisténcia interna entre o que foi dito e o que foi
assinalado. Dessa forma, os dados quantitativos e qualitativos mostraram se articular de maneira
integrada, o que confere maior robustez a andlise e reforca a validade das interpretacdes

realizadas.

4.3 Influéncias da Espiritualidade/Religiosidade na vivéncia da ELA

4.3.1 Expressoes e necessidades espirituais/religiosas frente a ELA: crencgas e praticas
associadas
A partir das entrevistas, foi possivel identificar um conjunto de expressdes e

necessidades espirituais/religiosas que se tornaram particularmente relevantes a cada
participante no contexto da ELA. Para Rosa, a E/R se manifestava primordialmente na relagao

intima e direta com Deus, descrita metaforicamente como a certeza de que “vai colocar o pé e
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Deus colocard o chdao”. Essa intimidade, construida ao longo da vida e refor¢ada pelo
adoecimento, constituia seu principal recurso espiritual e religioso. A oracdo didria, o
agradecimento por conquistas simples (como levantar da cama) e a busca constante por
protecao expressavam tanto sua pratica quanto sua necessidade espiritual fundamental. Durante
a entrevista, Rosa relatou: “Ai na hora que eu sento aqui eu agradeco, obrigado Deus, por eu
ter conseguido me levantar da cama sozinha. Entdo, a minha fé em Deus é diaria”. Ela ndo se
identificava com praticas institucionais rigidas, nao sentia necessidade de intermediarios e
afirmava conversar diretamente com Deus, o que indicava uma E/R intrinseca, personalizada,
auténoma e relacional. Rosa também demonstrava postura aberta em relacdo as crengas de
outros, rejeitando extremismos religiosos, mas preservando uma motivacdo E/R constante,
marcada pelo didlogo com o sagrado como forma de sustentar esperanca, enfrentar as
adversidades cotidianas e dar continuidade a vida com sentido.

Raul compartilhava da mesma compreensdo de uma relagdo direta com o divino, sua
E/R era vivenciada no contato direto com o Criador, dispensando qualquer tipo de mediagao,
como sacerdotes, pastores ou elementos ritualisticos. Embora respeitasse a f¢ alheia, expressava
rejeicdo as religides formais, que considerava invengdes humanas. Essa postura revela uma
necessidade espiritual de autonomia e autenticidade, na qual a conexao com o sagrado ocorre
de forma individualizada, sem vinculos institucionais. Assim como Rosa, Raul utilizava a
oracdo como pratica central, mas orientada por uma E/R propria, racionalizada e independente
de dogmas. Essa forma de vivéncia espiritual/religiosa fornecia-lhe sentido diante da doenca,
reafirmava sua convic¢do e funcionava como recurso afetivo e cognitivo para enfrentar a
progressao da ELA sem se entregar emocionalmente.

J& Ana apresentava uma expressao espiritual e religiosa marcada por muita confianca
na acdo divina, sendo sua E/R expressada por meio de oragdes individuais e conversas
diretamente com Deus, com Jesus e com Maria. Para ela, a f¢ era ndo apenas sustentagdo
emocional, mas condi¢do de sobrevivéncia, e afirmava que se ndo fosse a fé ela ja teria morrido
antes mesmo de receber o diagnostico. Em suas palavras: “se ndo fosse a minha fé eu ja tinha
ido, com certeza eu ja tinha morrido. Na verdade, se ndo fosse Deus pra ter agido eu morreria
sem saber o que eu tinha, essa ¢ a verdade”. Sua relagdo com Deus era orientada pela busca de
protecado, alivio dos sintomas e fortalecimento diante da dor.

Rosa associava diretamente fé e recuperagdo, acreditando que pessoas descrentes t€ém
pior evolug¢do e menos capacidade de enfrentamento. Para ela, como mostra a fala abaixo, a
pessoa descrente nao tem as mesmas evolugdes no tratamento em comparagao a pessoa que cré

em algo.
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Uma pessoa descrente, que s6 sabe reclamar, xingar e sei 14 mais
0 qué, ndo vira, ndo vai! Vocé pode observar um paciente
oncoldgico, por exemplo, aquele paciente cheio de fé e esperanca
vai embora, o tratamento reage, o organismo reage. O Tratamento
de um descrente que sé sabe reclamar, so sabe perguntar por qué?
pra qué? bla bla bla, nao vai! O tratamento ndo reage, observa pra
vOCe ver.

Assim, sua pratica espiritual e religiosa envolvia constante suplica por forga, libertagao
dos sintomas e manuten¢do da vida com dignidade. A fé era percebida como elemento capaz
de influenciar tanto o tratamento quanto o estado emocional, funcionando como fator curativo,
protetor e gerador de vitalidade.

Considerando os trés participantes, observa-se que as expressoes E/R envolvia
principalmente oragdo, didlogo com o divino, busca por prote¢do, gratidao e interpretagdo do
adoecimento a partir de um sentido transcendente. As suas necessidades espirituais/religiosas
incluiam apoio emocional e existencial, manuten¢ao da esperanca, fortalecimento diante da
perda funcional, atribui¢do de proposito a experiéncia da doenga e conexdo pessoal com o
sagrado. Embora variem em intensidade e forma, desde a E/R intima e cotidiana de Rosa,
passando pela E/R autonoma e critica de Raul, até a E/R essencialmente protetora e curativa de
Ana, todas convergem para a compreensao de que a E/R representa eixo central na constru¢ao
de significados, na regulagdo emocional e na sustentag@o subjetiva frente 8 ELA, configurando

um recurso indispensavel no enfrentamento da doenga e na preservacdo de identidade,

dignidade e sentido.

4.3.2 Influéncias da espiritualidade/religiosidade no ajustamento psicossocial e no bem-
estar psicologico

Por meio das entrevistas, foi possivel compreender o quanto a E/R influenciava a forma
como os participantes perceberam o diagnostico de ELA, lidaram com o avanco da doenga e
construiram estratégias de enfrentamento. Embora cada trajetoria possua singularidades, a E/R
emergiu como eixo central de sentido, esperanca e sustentagdo emocional, contribuindo
diretamente para o ajustamento psicossocial, o bem-estar psicoldgico e a qualidade de vida
(QV) apds o diagnostico.

No caso de Rosa, a E/R constituia-se como elemento estruturante de sua interpretacdo
da doenca e de sua reorganizacao existencial. Ao afirmar que “o dono da minha vida é Deus”,
ela relativiza o impacto do prognéstico médico e ressignifica sua relagdo com o tratamento,

entendendo a ELA como missdo ou proposito. Sua “intimidade com Deus” representava a
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principal fonte de for¢a cotidiana, permitindo-lhe enfrentar limitagdes fisicas, quedas e medos
sem perder o sentido da vida. O diagnoéstico, que inicialmente representou um “balde de agua
fria”, foi transformado em impulso para reafirmar objetivos pessoais € manter otimismo e
esperanca. Os questionamentos de Rosa acerca de qual seria o sentido de sua vida e a crenga de
que Deus teria um proposito para ela, mostraram-se centrais no seu processo de ajustamento
psicossocial. Alguns de seus pensamentos eram:

“Deus, o que eu estou fazendo aqui? Me ajuda!” O senhor tem
algum propodsito para me segurar esse tempo todo aqui. Eu ndo
tenho filho, minha mae ja morreu, eu nao tenho nada, eu nao
posso fazer nada... Ai até esse tempo foi uma historia triste, eu
falava “Senhor, eu ndo sei o que que eu estou fazendo aqui”. Ai
depois, entrou na minha vida, para me ajudar. Em 2014, eu entrei
para a associagao ¢ iniciei o meu trabalho voluntario”.

A partir dessa compreensdo espiritual, Rosa passou a ressignificar sua condicdo e a
direcionar sua vida para caminhos que lhe conferiam sentido e proposito. Nesse movimento,
destacou-se seu engajamento voluntario na associacao relacionada a ELA, o que foi vivenciado
como espaco de pertencimento, o que reforcou seu sentimento de utilidade e realizagdo,
tornando-se importante fator de ajustamento psicossocial. Houve ainda um investimento afetivo
e pratico no apoio aos sobrinhos, incentivando-os a estudar e a se formarem. Sua E/R fortaleceu
esses vinculos afetivos, permitindo que percebesse seus sobrinhos como presentes divinos que
renovaram sua motiva¢ao para viver. Tais agdes, ancoradas em sua espiritualidade, favoreceram
sentimentos de sentido existencial, esperanca e continuidade, refletindo positivamente em seu
bem-estar psicologico e em sua forma de lidar com a propria trajetoria de vida. Dessa forma, a
E/R operava como nucleo integrador, reduzindo desesperanga, ressignificando o adoecimento
e oferecendo dire¢do ao cotidiano.

Para Raul, a E/R também teve papel decisivo na adaptacao ao adoecimento, sobretudo
no enfrentamento da irreversibilidade da nova condi¢ao e da perda progressiva de autonomia.
Ele relatou que, no inicio, desabava emocionalmente, mas, com o tempo, a fé tornou-se recurso
essencial para nao “despencar” diante do sofrimento. Seu enfrentamento, embora sustentado
por crengas religiosas, era marcado por postura realista e menos centrada em expectativas de
cura sobrenatural. Raul demonstrou consciéncia dos limites da doenca e criticou promessas
religiosas ilusdrias, compreendendo a fé como apoio interno que lhe permitiu reorganizar-se
emocionalmente e aceitar gradualmente sua condi¢cdo. Ele reconheceu que, sem essa

sustentagdo espiritual, poderia ter desenvolvido depressdao ou perdido a capacidade de se

comunicar, o que evidencia o papel protetivo da E/R. Sua visdo de que a vida segue um curso
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previamente escrito por Deus, atuava como estrutura cognitiva que aliviou o peso da incerteza,
reforcando resignagdo, estabilidade emocional e manuteng¢ao dos vinculos familiares.

Ja Ana interpretou sua trajetoria com a ELA como diretamente guiada por Deus, atribuiu
sua sobrevivéncia a um milagre e viu o tratamento ¢ o cuidado recebido como instrumentos da
acdo divina, representados por médicos, amigos e cuidadores compreendidos como “anjos”.
Para ela, Deus permite que as dificuldades surjam na vida das pessoas como desafios para o
fortalecimento espiritual, mas ndo as deixa desamparadas, enviando também os anjos que lhes
ajudam a superar os desafios.

Ana acreditava que pessoas com fé se recuperam melhor, podendo receber curas,
milagres e béngdos, e que a falta de crenca equivale a entregar-se a doenca. Para ela, “a fé, a
religiosidade e a espiritualidade tem tudo a ver com cura, com milagres, com béngdos na vida
da gente”. Essa perspectiva fortaleceu sua esperanga, influenciou suas expectativas em relacao
ao tratamento e sustentou seu desejo de viver com dignidade enquanto Deus permitisse. Sua
confianga religiosa funcionou como fonte de motivagao, reorganizando sua percepcao de bem-
estar ¢ moldando fortemente sua QV, mesmo em meio as fragilidades fisicas e ao impacto
emocional do diagndstico. Em suas oragdes, a participante pedia sempre a Deus que a libertasse,
“principalmente dos sintomas, que é muito dificil, ndo é facil!”.

De modo geral, a E/R atuou nos trés casos como recurso interno de enfrentamento, de
modo a oferecer amparo emocional, reforcar vinculos, diminuir o sofrimento subjetivo e
ressignificar a experiéncia de adoecimento. Para todos, a fé possibilitou manter equilibrio
psicologico, construir sentidos positivos para a vida e sustentar esperanga, mesmo diante da
progressao inevitavel da ELA. Assim, conforme as narrativas dos entrevistados, € possivel
interpretar que a E/R contribuiu de forma decisiva para o ajustamento psicossocial, o bem-estar
psicoldgico e a percepcdo de QV, funcionando como elemento protetor e estruturante frente as
limitagdes, incertezas e desafios impostos pela doenga.

A E/R foi percebida como importante fator de regulagdo emocional nos trés casos
investigados, configurando-se como recurso subjetivo mobilizado diante do impacto do
diagnoéstico e das transformacdes impostas pelo adoecimento. Apareceu, portanto, como
elemento organizador da experiéncia interna, favorecendo a ressignificagdo do sofrimento, a
preservacdo da esperanga e a sustentacdao psiquica frente as limita¢des fisicas e a incerteza
quanto ao futuro.

No caso de Rosa, a espiritualidade assumiu funcdo estruturante na reconstrugdo de
sentido ap6s um longo periodo de sofrimento. Ao afirmar que “Com fé eu consigo. Deus me

deu essa possibilidade de conseguir as coisas. Acredito que a fé € o primeiro passo para vencer”,
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ela evidencia a fé como motor de mobilizagdo interna ¢ enfrentamento ativo. Sua narrativa
revela um momento inicial marcado por desamparo e questionamento "Até 15 anos depois do
diagnostico foi uma historia triste, quando os meninos eram pequenos eu pensava: Deus, que
que eu t6 fazendo aqui? Eu nao tenho filho, a minha mae ja morreu, eu ndo tenho nada, eu ndo
posso fazer nada. Entdo, em 2014 eu entrei para a associagdo ¢ a minha vida mudou". A E/R,
nesse contexto, operou como eixo de ressignificacdo do sofrimento, transformando a
experiéncia de perda em missao de cuidado, orientagdo e apoio a outros pacientes, ampliando
seu senso de utilidade, pertencimento e continuidade existencial.

Em Raul, a espiritualidade funcionou predominantemente como conten¢do emocional e
base cognitiva para aceitacao da finitude. Sua fala “Nao foi facil no inicio aceitar. Foi muito
dificil. Mas, foi levando, foi conversando comigo mesmo, me apeguei @ minha crenca” indica
que a fé atuou como recurso interno de estabiliza¢@o psiquica diante do impacto do diagndstico.
Ao afirmar que “se ndo tivesse a minha crenga, minha f¢é, a minha ideologia, eu nao sei se eu
estaria podendo falar com vocé€ hoje. Talvez poderia estar em depressdo”, ele associa
diretamente sua capacidade atual de falar sobre a doenca a sustentacdo proporcionada pela
crenga. A E/R, portanto, contribuiu para reduzir a ansiedade, prevenir sentimentos de desespero
e favorecer um enfrentamento mais adaptativo.

No caso de Ana, a E/R foi descrita como sustentagdo vital e elemento central na
organizacgao afetiva e moral diante do adoecimento. Ao declarar que “A fé, a religiosidade,
espiritualidade tem tudo a ver com cura, com milagres, com béncaos da vida da gente” e que
“Se ndo fosse a minha f¢, eu ja teria ido”, ela atribui a dimensao espiritual um papel diretamente
associado a preservacao da propria vida. Sua compreensdo de que “a pessoa que tem fé se
recupera melhor” revela uma concepgdo na qual E/R e enfrentamento estdo intrinsecamente
ligados. Nesse sentido, a crencga operou como fonte de forca, esperanca e sentido, funcionando
como sustentacgdo psiquica frente as limitagdes fisicas e as incertezas do prognostico.

De forma integrada, os trés casos evidenciam que a E/R exerceu papel relevante na
regulagdo emocional e no ajustamento psicossocial, contribuindo para a elaboragdo do
sofrimento, manutencdo da dignidade e constru¢do de sentidos que possibilitaram

enfrentamentos mais adaptativos ao longo da experiéncia de adoecimento.

4.3.3 Influéncias da espiritualidade/religiosidade na Qualidade de Vida
O Questionario QVELA-20/Br, instrumento amplamente utilizado para avaliar
dimensdes fisicas, emocionais, relacionais e existenciais da qualidade de vida (QV) em pessoas

com doengas neurodegenerativas, permitiu uma analise abrangente das experiéncias recentes
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dos participantes. Na analise do resultado, para a somatoria da pontuagdo final alguns itens
devem ser transpostos (subtrair de 10 a pontuagdo da resposta), para transformar em sentido
positivo os que foram desenvolvidos de forma negativa, especificamente as questoes 1, 2, 3, 4,
5,6,7,10, 14 e 15. Assim, os escores totais variam de 0 a 200 pontos, quanto maior o resultado
final maior o nivel de QV. (Gayoso, 2019). Os escores finais foram de 130 pontos para Ana,
124 para Rosa e 100 para Raul.

O material ¢ composto por seis amplos dominios que avaliam diferentes dimensdes da
qualidade de vida de pessoas com ELA. O dominio Emog¢do Negativa abrange uma variedade
de estados emocionais, como depressao e ansiedade, bem como a perspectiva do individuo em
relacdo ao futuro (questdes 10, 14 ¢ 15). O dominio Intera¢do com as Pessoas e o Meio
Ambiente descreve a forma como os individuos com ELA se relacionam com amigos, familiares
e com o ambiente em que estdo inseridos (questdes 8, 9, 11 e 16). J& o dominio Intimidade
mensura experiéncias de satisfagdo e desejo de intimidade social, emocional e fisica, incluindo
aspectos relacionados as relagdes sexuais (17, 18, 19 e 20). O dominio Religiosidade avalia a
identificacdo religiosa dos individuos, o uso da religido e da ora¢do como fontes de conforto,
bem como o engajamento em praticas religiosas no ambiente domiciliar (questdes 12 e 13).
Além disso, o dominio Sintomas Fisicos mede a extensdo em que manifestagdes como
limitagdes de mobilidade, alteracdes do sono, mal-estar fisico, fadiga e dor sdo percebidas como
fontes de problema (questdes 1, 2, 5, 6 e 7). Por fim, o dominio Fun¢do Bulbar avalia o grau
em que sintomas bulbares, como comprometimentos da fala, da salivagdo, da comunicag¢do, da
mucosa oral e da degluti¢do, sdo percebidos como problematicos pelos individuos (questdes 3
e 4) (Gayoso, 2019). A seguir, apresenta-se as principais tendéncias identificadas em uma
comparacao de respostas aos itens do instrumento entre os trés entrevistados.

No item inicial, que solicita uma avaliagdo global da QV na ultima semana, todos os
participantes atribuiram nota 6 em uma escala de 0 (péssimo) a 10 (excelente). Esse resultado
semelhante sugere uma percepcao moderada da QV, com avaliacdes que apontam para um
equilibrio entre dificuldades enfrentadas e aspectos preservados, sem que nenhum dos
entrevistados descrevesse a semana como plenamente satisfatoria ou totalmente negativa.
Trata-se de um indicativo de que, embora convivessem com limitagdes associadas ao
adoecimento, ainda reconheciam elementos positivos que sustentavam uma percepgao
intermediaria de bem-estar.

Nas dimensdes fisicas, nota-se uma grande variabilidade de respostas entre os
participantes. Em relacdo a dor, Ana relatou auséncia total (0), enquanto Rosa marcou

intensidade leve (3) e Raul intensidade mais elevada (7). Esse padrao se repetiu em outros itens:
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Raul tendeu a apresentar maior relato de sintomas fisicos, como cansago (8), dificuldade para
dormir (10) e reducdo de forca corporal (9), sugerindo um quadro mais acentuado de
comprometimento funcional. Ana, por outro lado, apresentou niveis mais baixos de sintomas,
embora tenha relatado fadiga moderada (5) e dificuldade de movimentacao (8), indicando que,
mesmo com menos dor, enfrentava limitacdes motoras relevantes. Rosa posicionou-se entre
ambos, com niveis intermediarios de dor, fadiga e dificuldades funcionais.

Entre os sintomas especificos da ELA, observa-se também algumas variagdes
significativas. Na salivagcdo excessiva, por exemplo, Ana e Rosa relataram, respectivamente,
niveis baixos (2) e moderados (5), enquanto Raul apresentou quase auséncia desse sintoma (1).
Em contrapartida, na dificuldade para falar, Rosa e Raul relataram niveis mais elevados (6),
enquanto Ana indicou menor impacto (3). A andlise conjunta desses resultados aponta para
perfis clinicos distintos, em consonancia com a heterogeneidade tipica do curso da doenca.

Quanto as dimensdes emocionais, nota-se que Ana ¢ Rosa apresentaram indicadores de
maior estabilidade emocional, com baixos niveis para depressao (2 e 1) e desesperanga (0 para
ambas). Raul, por outro lado, evidenciou vivéncias emocionais consideravelmente mais
negativas, com notas elevadas e moderadas para tristeza (10), desesperanca (6) e depressao (5).
Esses achados sugerem maior vulnerabilidade emocional em Raul, o que pode estar associado
tanto ao estagio clinico da ELA em que se encontrava quanto ao seu modo de enfrentamento
subjetivo do adoecimento.

No campo relacional, os dados revelaram contrastes importantes. Ana demonstrou alto
nivel de satisfagdo e apoio interpessoal, marcando valores maximos em itens como sentir-se
apoiada (10), satisfacdo nos relacionamentos proximos (10), e convivéncia com uma rede de
ligacdo considerada fonte de conforto (10). Rosa também mostrou contar com apoio
significativo, embora em niveis gerais mais moderados (6 a 9). Raul, em comparacio,
apresentou os indices mais baixos nessas dimensdes, sendo 4 para o item “satisfacdo com
relacionamentos”, 5 para “apoio percebido” e 8 para “conforto da rede social”, indicando uma
rede de suporte menos fortalecida ou menos protetiva em seu contexto.

Sobre a esfera da espiritual/religiosa, todos os participantes atribuiram nota 10 ao item
“Eu me considero religioso ou espiritualizado”, o que demonstra forte identificagdo espiritual
e religiosa, convergindo em parte com os achados da Escala ARES. O contraste aparece quando
se integra essa informag¢ao aos demais dominios, posto que tanto Ana quanto Rosa, apesar de
reconhecerem sintomas fisicos e desafios emocionais, apresentavam maior equilibrio afetivo e
maior percep¢do de apoio social, possivelmente mediado por vivéncias espirituais mais

consolidadas. Raul, embora igualmente espiritualizado segundo sua autoavaliagdo, expressou
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maior sofrimento emocional e niveis inferiores de suporte relacional, o que pode ter
influenciado a forma como vivenciava sua espiritualidade no cotidiano.

Por fim, em aspectos relacionados a intimidade emocional e fisica, observa-se
novamente dispersao nas respostas. Raul indicou os valores mais altos tanto para “desejo de
intimidade fisica” (10) quanto para “oportunidade de contato afetivo” (7), enquanto Ana e Rosa
apresentaram niveis menores nesses itens, sendo (2) e (6) e (1) e (4), respectivamente. Em
contrapartida, Ana relatou pouca “disposicao para compartilhar sentimentos” (3) e assinalou 0
para pratica de compartilhamento emocional, o que contrasta com seu forte senso de apoio
social, sugerindo que sua rede pode funcionar mais com disponibilidade de apoio instrumental
do que como espago ativo de troca emocional. Rosa, com valores intermediarios, demonstrou
maior abertura relativa ao compartilhamento emocional do que Ana, mas menor expressividade
em comparacao a Raul.

De forma geral, a aplicagio do QVELA-20/Br evidencia que, embora os trés
participantes compartilhassem diagnosticos semelhantes, e expressivas E/R, suas experiéncias
de QV variaram substancialmente. Os resultados finais mostram como fatores fisicos,
emocionais, relacionais e E/R se articulam de maneira singular em cada trajetdria, refor¢ando

as singularidades de cada um.

4.3.4 Influéncias da espiritualidade/religiosidade na Percepc¢ao da finitude

A forma como os participantes mostraram perceber a finitude revela o entrelacamento
entre suas crencgas religiosas, a experiéncia com a ELA e os modos singulares de significar a
morte. Para Rosa, a finitude era compreendida a partir de uma clara distingdo entre corpo e
alma, em que o corpo era entendido como matéria destinada ao declinio, enquanto a alma era
vista como pertencente exclusivamente a Deus. Ao afirmar que “esse corpo vai cair” e que “a
alma é eterna”, Rosa evidenciou um profundo amparo espiritual e religioso diante do
desconhecido. A confianca depositada em Deus funcionava como um recurso de alivio e
entrega, permitindo-lhe lidar com a ideia de morte sem desespero, ja que aquilo que estava para
além de seu alcance era entregue a vontade divina. Assim, sua percep¢do da finitude era
estruturada por uma E/R consoladora, que transformava a morte em continuidade e ndo em
ruptura. Ela verbalizou: “Eu sei que esse meu corpo vai cair, o resto é com Deus”.

Raul, por sua vez, demonstrou uma relagdo mais pragmatica e imediata com a ideia de
finitude. Suas reflexdes mostram que ele ndo se debrucava sobre o tema de maneira profunda,

preferindo concentrar-se no presente e evitar especulagdes sobre o futuro. Ao afirmar que vivia
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“um dia de cada vez” e que “amanhd so a Deus pertence”, Raul expressou uma confianga na
determinagdo divina do destino, refor¢ando a ideia de que a vida e a morte ja estariam pré-
estabelecidas desde o nascimento. Essa postura, ao mesmo tempo resignada e pratica, pareceu
ser uma estratégia de enfrentamento que o protegia da angustia da antecipacao, especialmente
diante de uma doen¢a marcada por imprevisibilidade e progressdo variada. Sua percep¢ao da
finitude, portanto, ndo se sustentava em nega¢do, mas em aceitacdo implicita, organizada por
uma perspectiva espiritual que minimiza a necessidade de pensar sobre o fim.

Ana apresentava uma compreensao da finitude marcada por serenidade e auséncia de
medo. Suas falas demonstram que a morte ndo era percebida como ameaga, mas como parte
natural e inevitavel do ciclo da existéncia. Acreditava que “a verdadeira vida esta do outro
lado”, reforcando uma visdo espiritual/religiosa na qual a morte representa passagem e ndo
término. Ela s6 pedia a Deus para ndo ficar “vegetando”. A fé em Deus ocupa lugar central
nessa percep¢do, oferecendo-lhe confianca para desejar ndo apenas viver com qualidade
enquanto possivel, mas também para aceitar a morte como melhor alternativa diante da perda
extrema de dignidade. Sua posi¢ao evidenciou maturidade espiritual/religiosa e um forte senso
de transcendéncia, o que, ao que tudo indica, contribuia para uma relagdo pacifica com a ideia
de finitude.

No conjunto, as percepgdes dos participantes mostram que, embora cada um
mobilizasse a fé de maneira singular, a E/R emerge como eixo organizador das representacdes
sobre a morte no contexto da ELA. Para Rosa, ela fornecia consolo; para Raul, orientava o foco
no presente € a entrega ao destino; e, para Ana, sustentava uma aceitacio serena e a crenca em
continuidade espiritual. Essas narrativas revelam que a finitude, longe de ser vivida como
ameaca em todos os casos, pode ser ressignificada como parte do processo existencial,
modulada pela fé, pela historia pessoal e pelo modo como cada individuo enfrenta o

adoecimento.

4.4 Experiéncias em atendimento psicolégico pos-diagnaéstico
A experiéncia dos participantes em atendimentos com profissionais da psicologia apos
receberem o diagnostico de ELA revelou caracteristicas distintas. Para Rosa, o contato com a
psicologa representou um marco fundamental em sua trajetoria. Suas falas, carregadas de afeto
e reconhecimento, evidenciaram o impacto transformador da psicoterapia em sua vida. Ao
afirmar que a profissional “mudou totalmente” sua historia e que sentia “uma gratiddao enorme”,
Rosa descreveu a terapia como um espago de reconstru¢do subjetiva que lhe permitiu

reencontrar proposito, ressignificar o diagnostico e reorganizar sua existéncia diante da doenga.
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Atribuia ao atendimento psicolodgico ndo apenas apoio emocional, mas a possibilidade de
retomar seus projetos, especialmente o sonho de voltar a estudar, indicando que este
acompanhamento funcionava como elemento de sentido e continuidade de vida. Seu
testemunho, ao incentivar outras pessoas a buscarem ajuda e afirmar que “um psicologo vai te
ajudar e muito nessa luta”, reforgou o papel da psicoterapia como fator protetivo e como pratica
que, em sua perspectiva, contribui inclusive para prolongar a vida.

A experiéncia de Raul, por outro lado, revelou uma relagdo mais indireta com a
psicologia. Embora nao tenha buscado atendimento profissional apdés o diagnostico,
aproximou-se de conceitos psicoldgicos por meio da leitura, especialmente de obras de Joseph
Murphy, como O Poder do Subconsciente (Murphy, 2021). Essa escolha aponta para uma busca
pessoal de compreensdo interna e fortalecimento mental, porém mediada por conteudos de
psicologia, autossugestdo e desenvolvimento pessoal, mais do que por praticas clinicas. Ao
comentar que respeitava a psicologia, mas que “a propria vida acaba ensinando”, Raul
demonstrou uma visao autossuficiente e experiencial sobre o aprendizado emocional, o que
pode refletir tanto caracteristicas de personalidade quanto sua forma de lidar com a
vulnerabilidade diante da doenca. Assim, sua relacdo com a psicologia se dava por meio de
recursos individuais e autodirigidos, e ndo por vinculos terapéuticos formais.

J& Ana expressou que a psicologia ndo teve papel relevante em sua vida apds o
diagnostico. Sua fala, marcada pela autopercepcdo de forca, independéncia e positividade
sugere uma postura de autossuficiéncia e de enfrentamento ativo. Em um de seus relatos ela
expressou: “fudo que eu quis, eu lutei e corri atrdas”. A auséncia de procura por
acompanhamento psicologico pode estar relacionada a forma como lidava com desafios: de
maneira pratica, direta e focada na agdo, e também na fé a partir da crenca em milagres.
Contudo, ¢ importante considerar que seu diagndstico era recente, o que possivelmente
influenciou tanto o modo como avaliava a necessidade de apoio psicologico quanto o estagio
de elaboracdo emocional em que se encontrava. Assim, sua atribuicdo de pouca importancia a
psicologia (“faz muita diferenca ndo, nada de especial”’) ndo necessariamente indica auséncia
de demanda, mas pode refletir o momento inicial do adoecimento, em que a dimensdo
emocional talvez ainda ndo tivesse se reorganizado de forma mais profunda. Aparentemente as
esperancas de Ana estdo em suas proprias agodes, € caso fuja do controle ela recorre a Deus.

No conjunto, as experiéncias dos participantes mostram formas distintas de relacdo com
a psicologia apos o diagndstico. Rosa enxerga a psicoterapia como algo indispensavel para
quem convive com desafios envolvendo a satde fisica, um eixo central para auxiliar na

reconstru¢do e sentido da vida. J& Raul e Ana ndo enxergavam a psicologia com grande
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relevancia, ele buscava alternativas individuais por meio da leitura e do autoconhecimento e
ela, em fase inicial de ajustamento ao adoecimento, ainda ndo reconhecia a necessidade ou
pertinéncia desse tipo de suporte. Essas diferengas revelam a pluralidade de modos de
enfrentamento da ELA e sinalizam que a busca por apoio psicologico € atravessada por historias

pessoais, crengas, tempo de diagnostico e estilos subjetivos de lidar com o sofrimento.
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5. DISCUSSAO

A analise dos dados evidenciou que a E/R desempenha um papel importante e influente
na vivéncia da ELA, confirmando achados recorrentes da literatura que apontam a E/R como
importante recurso de enfrentamento diante de doencgas cronicas, progressivas e ameagadoras a
vida (Koenig, 2012). Ademais, os resultados da pesquisa ajudaram a aprofundar esse
entendimento mediante uma abordagem qualitativa de pontos pouco explorados em estudos
prévios, tais como “Espiritualidade/ Religiosidade utilizada como recurso de enfrentamento
por pacientes com doenga renal cronica” (Muller & Flores, 2022) e “Are Spirituality and
Religiosity Resources for Patients with Chronic Pain Conditions?” (Biissing et al., 2009).

Os dados reforcam achados da literatura que indicam que a E/R frequentemente
antecede o adoecimento e sdo intensificadas ou ressignificadas apds o diagnostico de doencgas
graves (Park, 2010). Na vida dos trés participantes, a E/R jé estava presente antes do diagndstico
de ELA, principalmente a religiosidade, uma vez que, por exemplo, todos eles relataram
frequentar instituigdes ou grupos religiosos desde antes do adoecimento. Esse aspecto reflete a
expressiva religiosidade presente na sociedade brasileira. Segundo o Censo demografico de
2022, apenas 9,3% dos brasileiros se declararam sem religido, o que também nao garante que,
ao menos parte deles, ndo tenha tido contato com instituigdes religiosas em momentos
anteriores da vida. Isso aponta que a religiosidade ndo surge exclusivamente como resposta
reativa ao adoecimento, mas constitui um repertdrio simbdlico previamente disponivel, que
pode ser mobilizado em momentos de crise (Koenig, 2012).

Rosa e Ana relataram que sempre mantiveram uma relagdo proxima e continua com a
religiosidade e a religido ao longo de suas vidas, aspecto que parece ter exercido papel
fundamental no momento do diagndstico e no enfrentamento inicial da ELA. Ambas indicaram
que a fé ja& constituia um eixo estruturante de sentido antes do adoecimento, o que
aparentemente lhes possibilitou maior sustentacdo emocional, for¢a subjetiva e capacidade de
enfrentamento desde os primeiros momentos apos a confirmacdo diagnostica. Em contraste,
Raul descreveu experiéncias prévias com a religido marcadas pela auséncia de sentido e de
vinculo significativo, o que parece ter repercutido de forma menos positiva em seu processo
inicial de adaptagdo a doenga. Seus relatos, em comparacao as narrativas das duas participantes,
sugerem que a E/R, devido a fragilidade na vivéncia religiosa anterior, colaboraram menos para
a aceita¢do do diagndstico e para reduzir o impacto emocional nos primeiros momentos pos-

diagnostico, indicando que a presenca, ou nao, de uma espiritualidade previamente integrada
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pode influenciar de maneira decisiva na forma como o adoecimento ¢ inicialmente elaborado.
Esse achado reforga os resultados da pesquisa de Lopes Junior et al. (2023) a qual aponta que
individuos com crencgas espirituais/religiosas apresentam uma tendéncia maior a resiliéncia e
aceitagdo diante de situagdes dificeis; bem como que o amparo na crenga espiritual/religiosa
construido diante das vivéncias do diagndstico e consequéncias mostra ter impactos positivos
(Santos et al., 2022).

Por outro lado, os dados também apontaram que a ELA promoveu uma reorganizagao
qualitativa da vivéncia espiritual/religiosa. A espiritualidade passou a ocupar um lugar mais
central, existencial e funcional, deslocando-se, em geral, de praticas institucionais para
experiéncias mais intimas, subjetivas e diretas com o Sagrado. Esse achado converge com
estudos que descrevem um movimento de “espiritualidade privatizada” em contextos de
adoecimento avancado (Woodhead, 2005), mas diverge de pesquisas que associam o
adoecimento ao aumento da participagao religiosa institucional, como por exemplo a de Levin
e Vanderpool (1989) intitulada “Adoecimento como gatilho para maior envolvimento religioso”
e a de Koeing (1998) “Maior frequéncia religiosa apds eventos de saude”. A divergéncia pode
ser compreendida a luz das limitagdes fisicas impostas pela ELA, que dificultam a participagao
comunitaria, e da busca por experiéncias espirituais mais adaptaveis a realidade corporal dos
participantes. Pode ainda, como no caso de Raul, estar associada a desilusdo com relagao a
promessas de milagres.

Os resultados da Escala ARES reforgaram de forma consistente os dados qualitativos
oriundos das entrevistas, evidenciando elevados niveis de E/R dos participantes, especialmente
nos dominios relacionados ao sentido da vida, a f¢ como fonte de for¢a e a confianga no
transcendente. Esse achado fortalece estudos que defendem a validade do uso de instrumentos
psicométricos em conjunto com abordagens qualitativas para a compreensdo da E/R em
contextos de promocao de saide ou enfrentamento de doengas, favorecendo diferentes olhares
sobre o fendomeno (Creswell & Plano Clark, 2017).

Neste estudo, observou-se uma forte confluéncia entre o que os participantes
verbalizaram nas entrevistas e suas respostas aos instrumentos padronizados que foram
utilizados, diferentemente de outras pesquisas que t€ém apontado discrepancias entre medidas
quantitativas e narrativas subjetivas, como a “Critica metodologica (quantitativo X
qualitativo)” de autoria do Minayo (2014), e de “Limites dos instrumentos quantitativos de
qualidade de vida” (Carr et al., 2001). Tal coeréncia sugere que, no contexto de doencas
geradoras de significativas limitacdes e mau prognostico, a espiritualidade pode vir a ser

vivenciada de maneira mais integrada e consciente, ndo apenas como discurso socialmente
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desejavel, mas como experiéncia efetivamente incorporada ao cotidiano e a identidade.

Os dados corroboram amplamente a literatura que descreve o adoecimento grave como
evento potencialmente mobilizador ou mesmo transformador da espiritualidade (Puchalski,
2014). No caso dos participantes desta pesquisa, a ELA atuou como um disparador de
questionamentos existenciais profundos sobre proposito, sofrimento, continuidade da vida e
finitude. Entretanto, diferentemente de estudos que enfatizam crises espirituais, revolta ou
afastamento do sagrado em situagdes adversas, eles relataram predominantemente
intensificacdo da fé, maior confianga em Deus e fortalecimento espiritual. Nao foram
identificadas narrativas de culpabilizacdo divina ou de abandono espiritual, fendmenos
descritos como coping religioso negativo devido gerar culpa excessiva, julgamento ou
passividade (Pargament et al., 1998). Ao contrario, a espiritualidade foi compreendida como
fonte de sustentagdo, cuidado e protegao. Esse resultado pode ser compreendido a partir de dois
elementos evidenciados nos proprios dados: a presenga prévia de crengas espirituais
relativamente consolidadas e a percepcdo da espiritualidade como um recurso ativo de
enfrentamento e ndo como um sistema explicativo punitivo.

Os achados refor¢aram ainda o entendimento de que a E/R favorece o ajustamento
psicossocial e o bem-estar psicoldégico em contextos de doengas cronicas (Koenig, 2012;
Moreira-Almeida et al., 2008). A f€, as praticas espirituais e a constru¢ao de sentido mostraram-
se fundamentais para a elaboragdo emocional do diagnoéstico, a aceitacao progressiva da doenga
e a preservacao da identidade para além do corpo adoecido. Um achado relevante (e ainda pouco
explorado na literatura) foi a forma como a espiritualidade sustentou a manutencao de projetos
e papéis sociais, como o voluntariado, o cuidado com familiares e o engajamento comunitario,
mesmo diante de severas limitagdes fisicas. Esse dado aponta que a E/R nao apenas reduz o
sofrimento, mas pode funcionar como motor de continuidade existencial, permitindo que a
pessoa se perceba til, pertencente e significativa, o que amplia o conceito tradicional de
enfrentamento.

Os resultados do QVELA20/Br indicaram que, apesar do intenso comprometimento
fisico, os participantes mantinham avaliagdes relativamente positivas de QV em dominios
subjetivos. Esse achado converge com estudos que demonstram que qualidade de vida em
doengas avancadas nao se reduz a funcionalidade fisica, mas envolve dimensdes simbdlicas,
relacionais e espirituais (WHOQOL SRPB Group, 2006). De acordo com relatos dos trés
participantes, a E/R foi percebida por eles como de grande relevancia em relacdo a manutengdo
da satde fisica e mental, exercendo papel central no enfrentamento da doenga.

Rosa definiu espiritualidade como uma for¢a interna que emerge diante das



54

adversidades. Ela acreditava que essa forca espiritual estabelece uma conexao com o divino e
repercute positivamente no corpo e na mente, favorecendo o equilibrio emocional, o humor e
até mesmo a imunidade. Raul, por sua vez, associava a fé a um fator de prote¢ao psiquica,
destacando que sua crenga foi fundamental para evitar a depressao e possibilitar a aceitacao do
diagnostico, funcionando como um recurso de sustentacdo diante do sofrimento, ajudando-o a
se manter de pé diante do adoecimento, ao passo que a auséncia de fé era percebida por ele
como um estado de desamparo. Ana reforgou essa relacdo ao afirmar que a fé contribui
diretamente para a recuperagao € para a propria sobrevivéncia, atribuindo a E/R a possibilidade
de cura, milagres e béncaos, além de considerar que a descrenca pode levar a uma entrega a
doenga.

Em conjunto, os depoimentos indicam que a E/R atua como um importante mediador
no processo saude e doenga, promovendo sentido, esperanga e fortalecimento fisico e
emocional, elementos que parecem favorecer o ajustamento psicologico ao adoecimento,
mesmo quando este ameaca significativamente a vida e € produtor de inumeras e significativas
limitacdes. Nesse contexto, a espiritualidade permitiu que os participantes ressignificassem a
experiéncia corporal e preservassem a dignidade e o sentido da vida. Tal dado reforga criticas
contemporaneas a modelos biomédicos restritivos de QV (Minayo et al., 2014) e aponta para a
necessidade de abordagens mais integrais no cuidado a pessoa com ELA.

Os dados confirmam a literatura que associa espiritualidade a maior aceitacdo da morte
e menor ansiedade frente a finitude (Wong, 2010). Os participantes nao relataram ter medo da
morte, compreendendo-a como passagem, continuidade ou decisdo divina. Contudo, a morte
foi um tema mais sensivel para Raul, sendo perceptivel em seu discurso o desconforto ao falar
sobre a finitude em diferentes momentos que o assunto veio a tona. Ele relatou que, no momento
do diagnostico, pensou o que ele ainda pensava, dando a entender que o fim da vida era algo
latente em seus pensamentos. Rosa se mostrou uma pessoa mais esperangosa e focada no
presente e em seus propositos didrios, de modo que a morte pareceu nao assombrar os seus
pensamentos. Ana manifestou nao ter medo da morte, conforme sua resposta ao ser questionada
sobre a finitude. A firmeza em sua resposta pode ter relagdo com o seu historico de vida, visto
que ela passou por mais de um episddio de quase morte. De qualquer forma, para todos os
entrevistados a vivéncia da ELA favoreceu a focalizacdo na qualidade do tempo vivido, em
detrimento da obsessao pela duragdo da vida.

Nessa direcdo, o estudo evidenciou um dado relevante: a E/R ndo eliminou o desejo de
viver, mas o reorganizou. Os participantes expressaram desejo de viver com qualidade,

dignidade e sentido, recusando tanto a nega¢ao da morte quanto a prolongacao do sofrimento.



55

Esse equilibrio entre aceitagdo da finitude e valorizagdo da vida cotidiana constitui uma
contribui¢do importante para a compreensdo da experiéncia subjetiva na ELA, sobretudo
quando atravessada pela E/R.

Do ponto de vista psicoldgico, a vivéncia espiritual/religiosa pode ser entendida como
um sistema de significados, valores e praticas que organiza a forma como o sujeito interpreta a
si mesmo, o sofrimento, a finitude e os eventos criticos da vida. Nessa perspectiva, a
psicoterapia nao se ocupa de validar ou refutar crencas religiosas, mas de compreender a
relevancia dessas crencas na vida do individuo, investigando como elas contribuem para
processos de enfrentamento, elaboracdo do sofrimento, constru¢do de sentido e regulacdo
emocional.

As experiéncias em atendimento psicoldgico revelaram uma lacuna importante na
pratica clinica, visto que a E/R pareceu ndo ser considerada de forma integrada ao processo
terapéutico. Embora Rosa tenha relatado beneficios emocionais gerais da psicoterapia,
observou-se que a dimensdo E/R permaneceu a margem da escuta profissional. Esse achado
converge com criticas presentes na literatura nacional e internacional sobre a insuficiente
formagdo de profissionais da saude para lidarem com questdes espirituais (Puchalski, 2014).
Ao mesmo tempo, aponta para a necessidade de praticas psicoldgicas que reconhegam a E/R
como recurso legitimo de enfrentamento, sem reduzi-la a defesa, negagdo ou fantasia.

Em sintese, este estudo contribui para o conhecimento na area ao evidenciar, a partir de
entrevistas, que a E/R na ELA atua como eixo organizador da experiéncia existencial e nao
apenas como estratégia de enfrentamento; sustenta a continuidade de papéis sociais e projetos
de vida, mesmo diante da progressiva perda funcional; influencia a percep¢ao da finitude de
forma integrada, favorecendo aceitagdo sem anulacdo do desejo de viver; e apresenta forte
coeréncia entre vivéncia subjetiva e medidas psicométricas, como a Escala ARES. Ademais,
uma similaridade na narrativa dos participantes trouxe a tona uma observacdo a respeito de
potenciais mudancas na maneira de expressar a E/R apds o adoecimento e, principalmente, a
medida em que limitagdes fisicas decorrentes ficam mais evidentes. Todos eles passaram a ter
uma relagdo mais intima, direta e facilitada com o que consideravam sagrado, mostrando um
deslocamento na maneira de manifestar a fé, indo da religiosidade em um modo mais

institucionalizado para uma espiritualidade mais intrinseca e fluida.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Os dados do presente estudo permitiram compreender de que maneira a espiritualidade
e a religiosidade (E/R) se articulam a experiéncia de pessoas diagnosticadas com Esclerose
Lateral Amiotréfica (ELA), considerando especialmente suas expressdes, necessidades e
influéncias no ajustamento psicossocial e no bem-estar psicologico. A analise conjunta das
entrevistas e da Escala ARES permitiu identificar que a E/R constitui dimensao central na forma
como os participantes compreendem a vida, atribuem sentido ao adoecimento e constroem
estratégias de enfrentamento.

Inicialmente, observou-se que a E/R ndo emerge como fendmenos exclusivamente
reativos ao diagndstico, mas como elementos prévios e constitutivos da trajetoria identitaria de
cada participante. Antes mesmo do adoecimento, Rosa, Raul e Ana ja possuiam repertdrios
espirituais/religiosos consolidados, ainda que distintos em conteudo, intensidades e modos de
pratica. Essa base espiritual e religiosa anterior & ELA funcionou como recurso simbolico e
emocional que pdde ser mobilizado no momento do impacto do diagnostico, oferecendo
estrutura para sustentar a reorganizagao subjetiva diante das perdas progressivas.

Com o avanco da doenca, contudo, verificou-se que a ELA promoveu transformagoes
significativas na vivéncia da E/R. Nos trés casos, a espiritualidade tornou-se mais intima,
personalizada e independente de instituigdes religiosas, ainda que por motivos diversos. Rosa
caminhou em dire¢do a uma fé mais auténtica, distanciando-se de normas religiosas rigidas e
aproximando-se de um vinculo direto com o sagrado. Raul desenvolveu uma fé autonoma,
critica as instituigdes e centrada exclusivamente na relacao pessoal com o Criador. Ana, por sua
vez, intensificou sua vivéncia espiritual e religiosa, reafirmando a fé como fonte essencial de
protecdo, sobrevivéncia e esperanga. Assim, embora a doenga tenha limitado a participa¢do em
praticas coletivas, ela fortaleceu dimensdes internas e subjetivas da espiritualidade, que se
mostraram adaptativas e significativas.

Os resultados da Escala ARES reforcaram as percepgdes emergentes das entrevistas,
evidenciando niveis elevados de espiritualidade nos trés participantes e demonstrando
consisténcia entre relatos qualitativos e respostas quantitativas. Enquanto Ana apresentou o
escore maximo do instrumento, indicando uma espiritualidade altamente integrada a vida
cotidiana, Rosa e Raul também atingiram escores elevados. Esses achados mostram que, mesmo
em trajetorias distintas, a espiritualidade se mantém como dimensdo presente e relevante na

vida dos entrevistados.
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As respostas ao questionario QVELA-20/Br resultaram em avalia¢des positivas da QV
geral, mesmo diante das limitagdes severas impostas pela doenga, indicando que a E/R exerce
papel moderador importante na percepgao subjetiva de bem-estar. A coeréncia entre narrativas
e pontuagodes sugere que a E/R contribui concretamente para a vivéncia de maior estabilidade
emocional, esperanca e sentido de continuidade.

As  experiéncias com  atendimento  psicoldgico  pds-diagnodstico  foram
consideravelmente diferentes, enquanto Rosa vivenciava e percebia a psicoterapia como algo
indispensavel e de grande importancia para todos, Raul, apesar de reconhecer alguma relevancia
na psicologia, mostrou se relacionar apenas individualmente com a area através de leituras, e
Ana relatou ndo ser algo relevante em sua vida. Os relatos de Ana e Raul se aproximaram em
um ponto especifico, no qual eles buscavam recursos para compreender e lidar com os desafios
do adoecimento com base nos diversos aprendizados oferecidos naturalmente pela vida ou na
espiritualidade, em detrimento de possiveis contribui¢des do acompanhamento psicologico.

De modo geral, os resultados indicam que a E/R se configura como recurso importante
para pessoas que vivem com ELA, influenciando percepc¢des, significados e modos de lidar
com a doenga. A E/R surge como eixo de suporte integral, atuando tanto no campo emocional
quanto no existencial, contribuindo para a manutencao do equilibrio psiquico diante de uma
condi¢do marcada por incertezas, perdas funcionais e fragilizagdo corporal. Nos trés casos
estudados, houve uma semelhante mudanga na maneira de expressar a E/R, com todos os
participantes, que passaram a ter uma relacdo mais intima e direta com o sagrado, independente
da influéncia direta de outras pessoas. Os motivos alegados foram as dificuldades envolvendo
a parte fisica e a descrenga nas falsas promessas de milagres feitas pelos homens no uso da
religido como suporte.

Entre as lacunas deste estudo, destaca-se a necessidade de investigagdes quanti-
qualitativas com amostras maiores, diversidade religiosa mais ampla e acompanhamento
longitudinal, que permitam compreender como a espiritualidade se transforma ao longo da
progressao da ELA. Além disso, sdo escassos estudos que investiguem de forma sistematica a
integracgao da espiritualidade na pratica psicoldgica com pacientes neuromusculares, o que este
trabalho aponta como campo promissor para pesquisas futuras.

Por fim, este estudo refor¢a a necessidade de reconhecer e valorizar a dimensao
espiritual como parte fundamental do cuidado integral em saude, sobretudo em doengas
cronicas, progressivas e potencialmente limitantes como a ELA. A escuta qualificada da E/R

dos pacientes pode nao apenas ampliar a compreensao de suas vivéncias, mas também subsidiar
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intervengdes mais humanizadas, sensiveis e alinhadas as necessidades reais de quem enfrenta a
trajetoria do adoecimento. Assim, a integragdo da E/R no campo da satide se apresenta como
possibilidade de ampliar o cuidado e fomentar praticas profissionais mais completas,

respeitosas e centradas na pessoa.
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APENDICE A

Questionario para aquisiciao de dados sociodemograficos e médicos clinicos

1. Dados sociodemograficos
Idade:

Género:

Profissao/ocupagao:

Estado civil:

Escolaridade:

Local de residéncia:
Composic¢ao familiar:
Coabitagao:

2. Dados médico-clinicos
Tempo de diagnostico:
Estagio da doenga:
Sintomas e sinais:
Tratamentos ja realizados:
Tratamentos atuais:
Co-morbidades:
Observacoes:
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APENDICE B

Roteiro de Entrevista

1. HISTORIA DO ADOECIMENTO E SUAS REPERCUSSOES PSICOSSOCIAIS
Como vocé descobriu o diagndstico de ELA?

Como voceé se sentiu € o que pensou frente a este diagnostico?

Desde o diagndstico até o momento atual, como tem sido a sua vida? O que mudou?

O que tem sido mais dificil para vocé neste processo de adoecimento?

O que lhe ajuda a lidar com estes desafios?

2. VIVENCIA ESPIRITUAL/RELIGIOSA ANTES E DEPOIS DO ADOECIMENTO
Vocé tem alguma religido/crenga espiritual?

Como vocé descreveria a sua E/R ao longo da sua vida até o diagndstico de ELA?

Qual a importancia da religiosidade/espiritualidade em sua vida?

Como vocé costuma expressar a sua espiritualidade?

3. EFEITOS DA ESPIRITUALIDADE/RELIGIOSIDADE NOS MODOS DE
COMPREENDER E LIDAR COM A DOENCA

Como vocé percebe a relagdo entre E/R e saude?

Algo mudou no seu modo de vivenciar sua E/R ap6s o adoecimento? Comente a esse respeito.
De algum modo sua religiosidade/espiritualidade te ajuda a compreender ou lidar com a
doenga? Como?

4. SIGNIFICADO DA VIDA
Como a E/R tem refletido na maneira como vocé vé a vida?
Como sua espiritualidade ou religiosidade influencia a forma como vocé vé o finitude?
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APENDICE C

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro - UFRRJ

UFRR}

UNIVERSIDADE FEDERAL RURAL
DO RIO DE JANEIRO

UNIVERSIDADE FEDERAL RURAL DO RIO DE JANEIRO
COMISSAO DE ETICA EM PESQUISA - UFRRJ
SEROPEDICA - RJ — BRASIL

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado (a) para participar da pesquisa intitulada “Vivéncia da
espiritualidade e da religiosidade frente a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) ”, desenvolvida
por Lucas Pontello Franga Smith, mestrando do Programa de P6s-graduacao em Psicologia, da
Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro, sob orientacdo da Professora Dra. Lilian Maria
Borges.

Os objetivos deste estudo sdo: investigar como a espiritualidade e a religiosidade
perpassam a vida de pessoas diagnosticadas com Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA);
verificar como a espiritualidade e a religiosidade influenciam o modo como o sujeito com ELA
percebe e lida com as limitagdes impostas pela doenca e seu tratamento; examinar como as
vivéncias espirituais e religiosas afetam o ajustamento psicossocial a ELA, influenciando o
bem-estar ¢ a qualidade de vida; entender o impacto de vivenciar o adoecimento sobre a
religiosidade e espiritualidade da pessoa acometida; e explorar necessidades espirituais e
religiosas de pessoas com ELA, identificando suas crencas, praticas e estratégias
espirituais/religiosas utilizadas para enfrentar os desafios e ameacas associados ao
adoecimento.

Sua participacio, caso aceite, sera realizada ao responder um questionario para
levantamento de informacdes pessoais dividido em dados sociodemograficos e médicos,
participar de uma entrevista a respeito da sua relacio com a Esclerose Lateral
Amiotrofica (ELA) e com a Espiritualidade/Religiosidade, e responder questionarios
sobre qualidade de vida e espiritualidade. Caso concorde em participar, para preservar sua
identidade e anonimato, voc€ ndo precisara informar seu nome ao preencher os questionarios.

A participacdo na pesquisa ¢ voluntaria e vocé podera se recusar a participar ou retirar
0 seu consentimento a qualquer momento, sem que isso lhe acarrete qualquer penalidade ou
prejuizos. Vocé deverd sentir-se livre para interromper a participagdo se assim o desejar, ou se
recusar a responder as perguntas que possam te trazer algum constrangimento. A participagao
ndo implicard em custos financeiros.

Os dados coletados ficardo sob a guarda do pesquisador envolvido no projeto e nao sera
permitido acesso direto a terceiros, garantindo sua protecdo contra qualquer tipo de
discriminacdo e/ou critica. Ao final da pesquisa, todo material serd mantido em arquivo, por
pelo menos cinco anos, conforme Resolucao 466 de 2012.

Espera-se que este estudo contribua para uma compreensao de como a espiritualidade e
a religiosidade influenciam o enfrentamento da Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA),
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oferecendo percepcdes sobre o papel dessas dimensdes na qualidade de vida e no bem-estar
psicossocial dos individuos acometidos, além de identificar necessidades espirituais que
possam orientar intervengdes de cuidado integral e humanizado.

Embora este estudo tenha sido planejado para minimizar os riscos, existem alguns
potenciais riscos aos quais vocé deve estar ciente ao decidir participar. Durante a entrevista,
podem ser abordados temas sensiveis, como o impacto emocional da doenga, questdes
espirituais e religiosas, e aspectos pessoais da sua vida. Esses topicos podem gerar desconforto
emocional, tanto durante quanto apds a conversa. A participagdo também pode relembrar
experiéncias dificeis relacionadas a saude ou a jornada espiritual, o que pode desencadear
estresse ou ansiedade dependendo das lembrangas ou sentimentos que surgirem.

Para qualquer outra informagdo ou duvida, vocé pode entrar em contato com o
pesquisador Lucas Pontello Franga Smith pelo telefone (XX) XXXX-XXXX.

Este estudo foi analisado e aprovado por um Comité de Etica em Pesquisa (CEP) sob o
registro CAAE 88849425.2.0000.0311. O CEP ¢ o 6rgdo que tem como objetivo defender os
interesses dos participantes da pesquisa no Brasil, além de contribuir no desenvolvimento da
pesquisa dentro de padrdes éticos.

Caso vocé tenha dividas e/ou perguntas sobre seus direitos como participante deste estudo, entre
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro,
situada na BR 465, km 7, Seropédica, Rio de Janeiro, pelo telefone (21) 2681-4749 de segunda a sexta,
das 09:00 as 17:00h, pelo e-mail: eticacep@ufrrj.br ou pessoalmente as tergas e quintas das 09:00 as
16:00h.

No caso de aceitar participar da pesquisa, vocé e o pesquisador devem rubricar ou assinar por
impressao digital todas as paginas e também assinar as duas vias deste documento. Uma via € sua ¢ a
outra via ficard com o(a) pesquisador(a).

Para mais informagdes sobre os direitos dos participantes de pesquisa, leia a Cartilha dos
Direitos dos Participantes de Pesquisa claborada pela Comissio Nacional de Etica em Pesquisa
(Conep), disponivel no site:
http://conselho.saude.gov.br/images/comissoes/conep/img/boletins/Cartilha Direitos Participantes de
_Pesquisa_2020.pdf

Consentimento do participante’

Eu, abaixo assinado, entendi como ¢ a pesquisa, tirei duvidas com o(a) pesquisador(a) e aceito
participar, sabendo que posso desistir a qualquer momento, mesmo depois de iniciar a pesquisa.
Autorizo a divulgacao dos dados obtidos neste estudo, desde que mantida em sigilo minha identidade.
Informo que recebi uma via deste documento com todas as paginas rubricadas e assinadas por mim e
pelo Pesquisador Responsavel.

Nome do(a) participante:
Assinatura: Local e data:

Declaracio do pesquisador

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria, o Consentimento Livre ¢ Esclarecido deste
participante (ou representante legal) para a participagdo neste estudo. Declaro ainda que me comprometo
a cumprir todos os termos aqui descritos.
Nome do Pesquisador:
Assinatura: Local/data:



http://conselho.saude.gov.br/images/comissoes/conep/img/boletins/Cartilha_Direitos_Participantes_de_Pesquisa_2020.pdf
http://conselho.saude.gov.br/images/comissoes/conep/img/boletins/Cartilha_Direitos_Participantes_de_Pesquisa_2020.pdf
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APENDICE D

TERMO DE AUTORIZACAO DE USO DE IMAGEM E VOZ
Para fins de direito, autorizo o uso da minha imagem e/ou voz pelo pesquisador Lucas Pontello
Franca Smith, associada ao projeto intitulado: Vivéncias da Espiritualidade e da religiosidade
frente a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA). As imagens e/ou voz poderdo ser utilizadas de
forma parcial ou total em diferentes meios de publicacdo e divulgacao, tais como em eventos
cientificos diversos, apresentagdes audiovisuais, publicagcdes em sites, redes sociais e
divulgagdes comerciais ou ndo, em exposicdes e festivais com ou sem premiagdes remuneradas
nacionais e internacionais, assim como disponibilizadas no banco de imagens e audios
resultante da pesquisa, e na Internet e em outras midias futuras, desde que ndo se descaracterize
seu vinculo com o projeto de pesquisa/extensdo. Por ser esta a expressao de minha vontade,
nada terei a reclamar a titulo de direitos associados a minha imagem e/ou voz.
Nome: _ Telefone: ()
, de de
20 Assinatura
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ANEXO A

Versao Final - QVELA-20/Br

Questionario Breve Especifico de Qualidade de Vida para Pacientes com ELA —
(QVELA-20/Br)

Numero do participante:
Data:

Orientacoes:

As perguntas nesse questionario comecam com uma frase seguida de duas respostas opostas.
Os nimeros vao de um extremo da resposta a outro. Por favor, circule o nimero entre 0 e 10
conforme sua realidade. Nao ha respostas certas ou erradas. Respostas francas serao mais
uteis.

EXEMPLO:

N2ao, nem um pouco Extremamente
Eu estou com fome. 012345678910

Se vocé ndo estd nem um pouco com fome, vocé deve circular 0.

Se voce estd com um pouco de fome (vocé acabou de comer mas ainda hé espaco para
sobremesa), vocé deve circular 1, 2 ou 3.

Se vocé estd moderadamente com fome (porque o almogo estd chegando), vocé deve circular
4,5 0ub6.

Se vocé estd com muita fome (porque ndo comeu nada o dia todo), vocé deve circular 7, 8 ou
9.Se vocé esta “morrendo” de fome, deve circular 10.

INICIE AQUI:
Por favor, avalie sua qualidade de vida geral na ultima semana (7 dias):

Péssimo Excelente
Considerando todos os aspectos da minha vida — fisica,
emocional, social, espiritual e financeira — na tltima semana, 012345678910
a qualidade da minha vida foi:

Por favor, marque se concordar ou discordar plenamente com cada uma das frases a seguir.
Por favor, responda sobre como vocé tem se sentido no passado nessa tltima semana.

Discordo Plenamente a Concordo Plenamente

1. Eu tenho sentido dor. 0123456789
2. Eu tenho sentido muito cansago. 0123456789
3. Eu tenho tido muita salivagao. 0123456789
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13.
14.
15.

16.

17.

18.
19.
20.

—_ O

Eu tenho apresentado dificuldades para falar.

Tenho sentido diminui¢ao de forca e dificuldade para me
movimentar.

Eu tenho tido dificuldades para dormir.

Eu tenho me sentido muito mal fisicamente.

A vida tem sido bondosa comigo e responde as minhas
necessidades.

Tenho me sentido apoiado(a).

Tenho me sentido deprimido(a).

Os relacionamentos com as pessoas mais proximas t€ém me
trazido satisfagao.

Minha religido tem sido fonte de for¢a e conforto para mim.

Eu me considero religioso(a) ou espiritualizado(a).
Tenho me sentido sem esperanga.

Tenho me sentido triste.

Eu tenho desfrutado das coisas belas que estdao a minha
volta.

Tenho sentido muita vontade de compartilhar meus
sentimentos.

Tenho compartilhado meus sentimentos pessoais com os
outros.

Tenho sentido forte desejo de intimidade fisica.

Tenho tido oportunidade de ter contato fisico/carinhoso
com 0s outros.

S OO OO O OO O oo o o

123456789
123456789

123456789
123456789

123456789

123456789
123456789

123456789

123456789
123456789
123456789
123456789

123456789

123456789

123456789
123456789
123456789
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ANEXO B

ARES — Escala de Atitudes Relacionadas a Espiritualidade

Antes de responder, leia as instrucdes:

Espiritualidade pode ser entendida como uma busca pessoal sobre questdes relacionadas com
o sagrado, com Deus e com o sentido da vida.

A espiritualidade pode manifestar-se de forma independente da religido. Isto &, pessoas
espiritualizadas podem ou nao ter religido.

Por favor, responda com ateng¢do, o quanto vocé concorda ou discorda das afirmativas abaixo
sobre Espiritualidade:

1. Acredito em algo sagrado ou transcendente (Deus, uma forca superior).
1 - Discordo muito

2 - Discordo parcialmente

3 - Nao concordo nem discordo

4 - Concordo parcialmente

5 - Concordo muito

2. Praticas como meditacio, oracio, leitura espiritual e/ou contemplacio sao formas que
utilizo para me conectar com algo além de mim.

1 - Discordo muito

2 - Discordo parcialmente

3 - Nao concordo nem discordo

4 - Concordo parcialmente

5 - Concordo muito

3. Ja vivi situagdes ou presenciei fatos que me fizeram acreditar em algo além do mundo
material.

1 - Discordo muito

2 - Discordo parcialmente

3 - Nao concordo nem discordo

4 - Concordo parcialmente

5 - Concordo muito

4. Minha fé ou crencas espirituais me dao suporte no dia a dia.
1 - Discordo muito

2 - Discordo parcialmente

3 - Nao concordo nem discordo

4 - Concordo parcialmente

5 - Concordo muito



5. Minha espiritualidade me ajuda a ter um relacionamento melhor com os outros.

1 - Discordo muito

2 - Discordo parcialmente

3 - Nao concordo nem discordo
4 - Concordo parcialmente

5 - Concordo muito

6. Minha espiritualidade influencia minha saude fisica e mental.
1 - Discordo muito

2 - Discordo parcialmente

3 - Nao concordo nem discordo

4 - Concordo parcialmente

5 - Concordo muito

7. Minha espiritualidade me incentiva a ajudar outras pessoas.
1 - Discordo muito

2 - Discordo parcialmente

3 - Nao concordo nem discordo

4 - Concordo parcialmente

5 - Concordo muito

8. Eu acredito em uma continuidade apds a morte.
1 - Discordo muito

2 - Discordo parcialmente

3 - Nao concordo nem discordo

4 - Concordo parcialmente

5 - Concordo muito

9. Minhas crencas e valores espirituais direcionam minhas acées no dia a dia.
1 - Discordo muito

2 - Discordo parcialmente

3 - Nao concordo nem discordo

4 - Concordo parcialmente

5 - Concordo muito

10. Minha fé ou crencgas espirituais diao sentido 2 minha vida.
1 - Discordo muito

2 - Discordo parcialmente

3 - Nao concordo nem discordo
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4 - Concordo parcialmente
5 - Concordo muito

11. Praticas espirituais (por exemplo: fazer oracoes, jejum, meditacio ou outras)
ajudam a manter ou melhorar a minha satide fisica ou mental.

1 - Discordo muito

2 - Discordo parcialmente

3 - Nao concordo nem discordo

4 - Concordo parcialmente

5 - Concordo muito
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