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RESUMO

A Esclerose Multipla € uma doencga progressiva, sem causa definida e
sem cura. Os profissionais da area da saude que tratam pessoas com
Esclerose Multipla tém como principal objetivo ajuda-las a desenvolver a sua
qualidade de vida. Como amenizar os sintomas clinicos, fortalecer o/a paciente
emocionalmente para que lide com as perdas e buscar solugbes que o/a
ajudem na adaptagao a novas condi¢des fisicas, emocionais e sociais.

Por n&o ter causa definida e nem cura, supde-se que a religido tenha
um papel significativo no enfrentamento da Esclerose Multipla. Os/as
portadores/as desta encontram na religido explicagéo para a doenga, consolo e
forca para enfrentar suas dificuldades do seu dia-a-dia.

Este estudo tem como objetivo conhecer a crenga religiosa de
portadores/as de Esclerose Multipla que frequentam a Associag¢ao Brasileira de
Esclerose Multipla, localizada na cidade de Sao Paulo, para apds analisar a
influéncia desta na qualidade de vida.

Para isto, foi utilizado método qualitativo - por meio de entrevistas
abertas e semi-estruturadas, a fim de colher dados sobre a crenga religiosa -,
associado a método quantitativo - por meio da aplicagdo dos questionarios
Functional Assesment of Multiple Sclerosis (FAMS) e Escala de Coping,
Religioso- Espiritual (CRE).

Os resultados relevantes das analises dos dados qualitativos em
cruzamento com os dados quantitativos mostram que ha relagéo significativa
entre as escalas FAMS e CRE. Ja o tipo de crenca religiosa aparentemente
nao influencia a qualidade de vida de pessoas com EM.

Conclui-se que a crenga religiosa das pessoas portadoras de Esclerose
Multipla pesquisadas € variavel, rica e significativa e que a maneira com que
essa crenga € utilizada no dia-a-dia para lidar com situagdes estressantes pode

influenciar a qualidade de vida destas pessoas.

Palavras Chaves: Esclerose Multipla, Crenga religiosa, Qualidade de Vida,
Religiao



ABSTRACT

The Multiple Sclerosis (MS) is a progressive disease, with no cause and
no cure. The health professionals who treat MS people have as a principal role
improve their quality of life. By relieving theirs symptoms, getting patient
emotionally stronger to help them cope with their disabilities and help then to
find better solutions to adapt with physical, emotional and social impairments.

As MS has no cause and no cure the MS people can use the religion
beliefs as a important tool to cope with MS .Because they can find in religion
same reasons for having MS, consolation and courage to deal with theirs
impairment .

This study has the objective to know the MS people religious beliefs to
analyze how it influence in quality of life their quality of life.

Methods; open interviews, were used to find out about the religious
beliefs and questionnaires Functional Assessment of Multiple Sclerosis
(FAMS) and The spiritual/ religious Coping,(SRC) were used to measure their
quality of life and the way MS people use their faith to cope with stress.

The result show that there is a statistic significant relation between FAMS
and SRC. And the type of religious beliefs does not influence in the quality of
life.

Conclusion; The religions beliefs of MS people in this study showed rich
and varied and meaningful and the way that this people can use their faith to

cope with stress situations can influence in their quality of life.

Key Words. Multiple Sclerosis; Religious Beliefs, Quality of Life;

Religion.
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INTRODUGAO

A motivagao da autora

A Esclerose Multipla (EM) € uma doenga crénica progressiva que afeta
pessoas jovens, a maioria mulheres (FRANKEL, 2004). Como o0 seu
tratamento é incerto e o prognodstico também, as pesquisas estao voltadas para
a qualidade de vida' do/a portador/a dessa doenga.

Doengas crénicas como a EM geralmente causam deficiéncias que
agravam o preconceito e isolamento social sofrido pelo/a doente e suas
crengas religiosas podem amenizar esse sofrimento (SAAD,MASIEIRO ;
BATTISTELLA, 2001).

Além dos diversos sintomas fisicos, o que mais afeta a vida de um/a
portador/a de EM é seu progndstico imprevisivel. A incerteza do amanha
impossibilita o/a doente de fazer planos de vida e o/a mantém angustiado/a
com a possibilidade de piora do seu quadro clinico. Pelo fato de ser uma
doenca cronica e sem causa definida, muitos/as vao buscar na religido o que
ndo encontram na ciéncia: a causa de sua existéncia.

Pelo exposto, o presente trabalho parte da hipotese de que a crenca
religiosa influencia a aceitagdo e a adaptagdo a novas condi¢des fisicas,
emocionais e sociais que portadores/as de Esclerose Multipla enfrentam em
seu dia-a-dia, podendo favorecer ou desfavorecer o enfrentamento da
realidade, refletindo-se em sua qualidade de vida.

Meu interesse em conhecer a crenga religiosa dos meus pacientes
surgiu em 1999, quando fiz aprimoramento de Terapia Ocupacional em
Geriatria e Gerontologia. Nesta ocasiao, escolhi trabalhar na minha monografia
o tema da finitude e da esperanca em uma nova vida apdés a morte. Conclui
que a crenga religiosa pode facilitar o processo da morte e que os profissionais
da area da saude devem trabalhar este tema, se tiverem interesse.

Em 2001, comecei a trabalhar na Associacao Brasileira de Esclerose

Multipla - ABEM?, localizada na cidade de S3o Paulo. Apds alguns meses de

' O termo qualidade de vida é entendido neste trabalho como o valor que a pessoa da a
habilidades e limitagdes, incluindo os efeitos da doenga e do tratamento em aspectos do bem-
estar fisico, emocional e social. (FLECK, 2003)

2 A ABEM foi o local escolhido para a realizagao da pesquisa de campo do presente trabalho.



trabalho, surgiu novamente a necessidade de conhecer e trabalhar a crenca
religiosa dos meus pacientes como fator de aceitagdo da doenca e do
tratamento de reabilitacdo. Apliquei, nos portadores de Esclerose Multipla, o
mesmo questionario utilizado na monografia citada acima, e o fiz em ocasides
préximas a datas festivas religiosas, como a Pascoa e o Natal. Assim, o
questionario foi utilizado como uma atividade da sessao de terapia ocupacional,
mas tendo como objetivo possibilitar que o paciente explicitasse suas crencgas
religiosas. O resultado dessa pesquisa foi apresentado em forma de péster no
20° encontro do Consortium of Multiple Sclerosis Center, no Arizona, em junho
de 2006, e despertou grande interesse tanto de profissionais da area de saude,
quanto de portadores e seus familiares, o que me incentivou a continuar
buscando mais dados sobre o tema.

Durante a leitura do livro Alternative Medicine and Multiple Sclerosis de
Allen Bowling, publicado em 2001, encontrei no capitulo Prayer and Spirituality
a historia da canadense Rita Klaus, que atribui a sua cura a oragéo. Ela foi
diagnosticada em 1960, aos 20 anos de idade. Era freira, mas devido a doencga
foi dispensada dos seus votos do convento. Casou-se e teve trés filhos. A
progressdo da doenga era rapida e severa, com alta espasticidade® nas
pernas. Rita Klaus sofrera cirurgia e andava de cadeiras de rodas. Sua fé em
Deus e na religiao foi diminuindo com a progressdo da doenca. A pedido de
seu marido, ela foi retomando sua fé.

Uma noite, em 1986, 26 anos apos a doenga ter sido diagnosticada, ela
orou pela cura da doenga. Na manha do dia seguinte, sentiu um calor nas
pernas e uma sensacgao de coceira. Ela foi capaz de mexer as pernas, levantar
e andar. Desde entdo, nao houve mais sintomas recorrentes, sua EM tornou-se
inativa. Seu médico, Dr. Donald Meister, afirma que seus exames neuroldgicos
voltaram ao normal e até mesmo seu sistema urinario, que havia sido afetado,
regularizou-se. Ela retomou seu trabalho como professora e da depoimentos

de seu caso, que foi enviado para o Vaticano®.

3 Tonus muscular aumentado.

*E possivel conhecer mais sobre Rita Klaus no blog da internet Triumph of The Spirit,
disponivel em: bolstablog.wordpress.com/2008/11/10/rita-klaus/ . Acesso em: 23 de agosto de
20089.



O problema e o referencial teérico

O interesse, entre médicos/as e profissionais da saude, na
espiritualidade como fator que afeta positiva ou negativamente pessoas
doentes tem crescido nos ultimos anos. Em 1992, havia somente uma escola
com curso, eletivo, sobre espiritualidade e medicina. Atualmente, 70 escolas de
Medicina nos EUA oferecem cursos sobre medicina e espiritualidade e a
maioria deles fazem parte da grade curricular. (PUCHALSKI, 2001)

Em abril de 2007, foi realizado o | Simpésio Saude e Espiritualidade,
promovido pela Faculdade de Medicina da Escola Paulista (UNIFESP), o que
nos mostra que os/as médicos/as e os/as profissionais da area da saude que
lidam com a morte e com doengas crénicas sentem a necessidade fazer algo a
mais pelos seus pacientes. Nesse simpdsio, foi também discutida a importancia
de a universidade oferecer disciplinas especificas para capacitar os/as
futuros/as profissionais da area médica a lidar com a espiritualidade/religiao de
seus/suas pacientes ou de compreender melhor o que se passa com eles.

Os estudos sobre a influéncia da religidgo na saude de pessoas
portadoras de doencgas crénicas realizados por profissionais da area da saude
apontam, em sua maioria, para vantagens que pessoas religiosas tém sobre
as néo religiosas, porém ha estudos que mostram que a religido pode ser
negativa para a saude.

Teixeira (2003), em sua tese de doutorado da Faculdade de Saude
Publica da USP, e Samano (2004), em artigo mostra que ha muitas vantagens
- em termos de prevencgao clinica, enfrentamento, tratamento, recuperagao e
qualidade de vida - que hoje determinam o compromisso religioso na vida de
pacientes com cancer.

Por outro lado, Orozco (2000), em dissertacdo de mestrado, ilustra a
ambiguidade da religido para mulheres catdlicas praticantes e portadoras do
virus HIV/aids. Com o seu papel protetor, a religiao consola, da sentido a vida,
energia e forga para suportar e enfrentar os problemas, especialmente a aids,
mas também reforga as atribuigcdes que sdo dadas as mulheres na sociedade,
tais como abnegacao, culpa, submisséo e fatalismo.

Szaflarski (2006), em um estudo feito entre 2002 e 2003 com 450
paciente com HIV/aids, relaciona o efeito da espiritualidade/religidao sobre a

doenca. O estudo ilustra efeitos negativos, como enxergar a doenga como



castigo de Deus e o preconceito sofrido por parte do grupo religioso. As
pessoas que tinham a espiritualidade/religido desenvolvidas, porém, viviam
mais e apresentaram comportamentos saudaveis, menos estresse e menor
nivel de cortisol®. Iroson (2006) realizou um estudo com 100 pessoas com
aids/HIV positivo e observou que aqueles que tiveram aumento da adeséao
religiosa depois do diagnostico tiveram melhora significativa na preservacgéo
das células CD4 apds 4 anos de follow up, o que indica diminuicdo na
progressao da doenca.

Valdeci, Freitas e Tavares (2006), por outro lado, mostram que crenga
religiosa pode interferir na adesao ao tratamento de uma doencga crénica, pois
a crenga na cura leva doentes a abandonarem o tratamento médico.

Quer se considerem negativos ou positivos os seus efeitos, de qualquer
forma pode-se afirmar que a religido afeta a saude e envolve um sistema que
compreende as crencas mais profundas e emotivas do ser humano. Para o
bem ou para o mal, o que se sabe € que existe um fator poderoso que
influencia a adaptagdo a doenca, as decisdes médicas, as crengas relativas a
saude e os comportamentos. (WEAVER; KOENING, 2006). Assim, aspectos
espirituais - como a crenga religiosa - de doentes crénicos/as devem ser
levados em consideragao pelos/as profissionais de saude que os/as atendem
(SAAD,MASIEIRO ; BATTISTELLA, 2001).

Ha varias pesquisas que relacionam a fé com doencgas crénicas,
principalmente céncer e aids, porém este tema €& novo para os estudos
relativos a Esclerose Multipla, sobre o qual ainda ndo ha pesquisas relevantes.

A discusséo tedrica realizada neste trabalho foi feita a partir da leitura de
textos da medicina, psicologia e antropologia.A antropologia, estuda o
imaginario humano e suas representagées de mundo, possibilita relacionar a
saude a religido, pois compreende e interpreta o jogo social em que diferentes
concepgdes de corpo, saude e doenga, interferem nas relagées dos pacientes
com as condutas terapéuticas e estuda o imaginario humano e suas
representacdes de mundo. (GUERRIERO, 2001; KEMP, 2001)

® Cortisol é um horménio corticosterdide produzido pela glandula supra-renal que esta
envolvido na resposta ao estresse; ele aumenta a pressao arterial e o agucar do sangue, além
de suprimir o sistema imune.



A medicina explica a Esclerose Multipla, que neste estudo é vista a partir
do olhar da ABEM - Associagao Brasileira de Esclerose Multipla. A discussao
tedrica realizada neste trabalho se apdia em estudos feitos pela Internacional
Federacional of Multiple Sclerosis, localizada em Londres, em trabalhos
apresentados nos Consortium of Multiple Sclerosis Center, nos Estados
Unidos, e em pesquisas apresentadas em congressos brasileiros de Esclerose
Multipla.

Textos de psicologia foram utilizados para formular as questbes das
entrevistas e para refletir sobre os aspectos emocionais dos/as portadores/as
de esclerose multipla.

Neste estudo, ndo foi abordado uma religido especifica e sim a
bricolagem religiosa, onde as doutrinas de religides institucionalizadas
fornecem elementos que s&o assimilados pelo doente de acordo com suas

necessidades.

A pesquisa empirica.

A pesquisa empirica foi realizada na Associagao Brasileira de Esclerose
Multipla, localizada na cidade de Sao Paulo. Entrevistas abertas foram
realizadas para possibilitar a coleta da crenga religiosa e questionarios
validados (FAMS6 e CRE’) foram aplicados para permitir a analise quantitativa.

A entrevista foi formulada em trés partes: a primeira parte tinha o
objetivo de obter informagdes sobre a crenga religiosa dos/as participantes; a
segunda, de pesquisar sobre a vivéncia da crenga; e, por fim, a terceira foi
elaborada para levantar o histérico da crenga, com perguntas que focalizaram
desde a infancia e a relagdo com os pais até os dias de hoje.

Foram entrevistadas 44 pessoas portadoras de EM com idades variando
entre 26 a 62 anos, EDSS® de 1 a 9 e tempo de diagndstico de 5 a 20 anos.
Dos/as entrevistados/as, 22 pessoas sdao do sexo feminino e 22 do sexo

masculino, todos/as residentes na cidade de Sao Paulo.

® FAMS - Functional Measure Assesment of Multuple Sclerosis. Trata-se de um questionario
especifico para a Esclerose Mudltipla.

" A escala de Coping Religioso-Espiritual (CRE) é utilizada para avaliar aspectos positivos e
negativos do uso da religido/espiritualidade para o manejo do estresse que a doenca traz.

® Escala utilizada para definir a incapacidade fisica em EM, conhecida por EDSS (da sigla em
inglés para Expand Disability Status Scale).



As mesmas pessoas entrevistadas responderam os questionarios e
todos os dados foram analisados por profissionais da area de estatistica. O
numero 44 foi escolhido devido ao calculo do tamanho amostral. Foi utilizada a
porcentagem de 15%, pois estima-se que a populagdo com Esclerose Multipla
em Sao Paulo é de 15 casos para cada 100 mil habitantes (CALLEGARI,

2001). Assim, obtiveram-se os seguintes dados:

Proporg¢ao na populagéo: 15%
Nivel de significancia: 5%
Precisdo absoluta: 15
Tamanho da amostra calculado: | 22

Foi realizada a analise descritiva de todas as variaveis do estudo®. As
variaveis qualitativas foram apresentadas em termos de seus valores absolutos
e relativos. As variaveis quantitativas foram apresentadas em termos de seus
valores de tendéncia central e de dispersdo (CALLEGARI, 2003).

® Para se verificar a associagcao entre as variaveis qualitativas, foi utilizado o teste de Qui-
quadrado (SIEGEL, 1981). O coeficiente de correlagdo de Spearman foi utilizado para se
verificar a correlagdo entre as variaveis quantitativas (SIEGEL, 1981). O nivel de significancia
foi de 5%. O pacote estatistico utilizado foi o SPSS 16.0 for Windows.



CAPITULO | ESCLEROSE MULTIPLA: UMA DOENGA COMPLEXA

Neste capitulo sera apresentada a Esclerose Multipla, uma doenca
complexa cujas causas sdo ainda desconhecidas. Para isto, o capitulo foi
dividido em quatro partes, de acordo com os aspectos que interferem na
qualidade de vida do/a portador/a de Esclerose Multipla. A primeira parte foi
subdividida em duas, uma focando as consideracbes sobre a Esclerose
Multipla - o que €, suas possiveis causas e incidéncias -, e outra que descreve
como é feito seu diagndstico e quais os seus principais sintomas. Na segunda
parte deste capitulo, sdo descritos o tratamento médico e de reabilitagdo
oferecidos pela Associacao Brasileira de Esclerose Multipla, onde foi realizado
este estudo. A terceira parte versa sobre os impactos da Esclerose Multipla em
aspectos psicossociais, emocionais e 0 processo de aceitagdo da doencga. E a
quarta e ultima parte trata sobre os aspectos sécio-culturais e simbdlicos da

Esclerose Multipla.

1. 1 CONSIDERAGOES SOBRE A ESCLEROSE MULTIPLA

A Esclerose Multipla (EM) é uma doencga neurolégica crénica, de carater
desmielinizante, que acomete o Sistema Nervoso Central (SNC). A
desmielinizagéo é provavelmente mediada pelo sistema imunolégico, que ataca
o proprio tecido nervoso. As regides destruidas sdo chamadas de placas ou
lesbes e muitas vezes ndo causam sintomas visiveis. (MENDES; TILBERY,
2004).

Na EM, a mielina & afetada em multiplas regides do SNC, ocorrendo
inicialmente um processo inflamatério que prejudica a neurotransmisséao,
causando os sintomas. A bainha de mielina pode ser afetada de forma
definitiva, levando ao acumulo do tecido cicatricial enrijecido (esclerose). Em
consequéncia do processo inflamatorio, os axénios sofrem danos irreversiveis,
causando uma deficiéncia neurologica persistente e, como consequéncia, a
invalidez. (FRANKEL, 2004)



A causa da EM é desconhecida, porém acredita-se que ela seja
resultante de uma resposta anormal do sistema imunolégico, que ataca a
mielina como um agente agressor, sendo por isso considerada doenga auto-
imune. Estudos epidemiolégicos a qualificam como uma doenga muito
provavelmente desencadeada por fatores ambientais e que afeta individuos
geneticamente predispostos. Alguns pesquisadores defendem a idéia de que
um virus possa ser responsavel pelo desencadeamento da doenca. No
entanto, esforgos para reproduzir algum virus em cultura ou de transmiti-lo a
outros mamiferos ndo tém obtido sucesso. A teoria mais aceita da etiologia da
EM é que seja uma desordem auto-imune do SNC, desencadeada por um fator
ambiental em individuos geneticamente suscetiveis, que causa inflamagéo e
por fim destruicdo dos axénios (FRANKEL, 2004).

As evidéncias da participagcao de fatores genéticos e ambientais na EM
vém dos estudos de gémeos, criangas adotadas e meio-irmaos e também do
risco de recorréncia em familias. O risco de irm&os gémeos idénticos
(monozigdticos) desenvolverem a doenca € de 30 a 50%, enquanto o risco de
gémeos nao idénticos (dizigbticos) é de 4 a 5%. A natureza multifatorial é
demonstrada, portanto, pelo padrdo de concordancia da doenga entre gémeos
idénticos, que é significativamente menor do que 100%. Isto confirma que a EM
nao € uma doenga hereditaria e que nao é transmissivel. (SADOVNICK,1996
apud LEON, 2004).

A EM foi identificada em meados do século XIX, quando meédicos
europeus observaram placas ao realizarem necropsias. O mérito pelas
primeiras descri¢des clinicas detalhadas foi dado a Jean Martin Charcot e
Edmé Félix Alfred Vulpian. Na América Latina, o primeiro registro de um caso
da doenca foi feito no Brasil em 1923. (MOREIRA, 2004).

Um estudo feito em Sao Paulo mostrou que o numero de portadores/as
de EM triplicou de 1990 a 1997. (CALLEGARO et al., 2001). Atualmente a
estimativa é de que ocorram 15 casos por 100 mil habitantes na cidade de Sao
Paulo. (CALLEGARO et al , 2001). Isso, segundo Kurtzke (1991), significa uma
prevaléncia média, quando comparada a outros paises. E considerada uma
prevaléncia alta acima de 30 casos e a baixa, 5 casos, ambas por 100 mil
habitantes. A EM tem alta prevaléncia no norte dos EUA e no Canada, Europa,

Sul da Australia, Nova Zelandia e no norte da Russia. E rara em pessoas



asiaticas e em africanos/as que vivem na Africa, sendo mais freqiiente em
pessoas brancas caucasianas de regides de clima frio.

Acomete adultos jovens, entre os 20 e 50 anos, embora possa ocorrer
em criangas e em pessoas de faixas etarias maiores, sendo mais frequente em
mulheres, porém nos homens a doenca € mais severa. Existem diferengas
significativas entre os sexos. Na média, os homens tém os primeiros sintomas
mais tardiamente, entre 40-45 anos, enquanto as mulheres os apresentam
entre 30-40 anos. Homens também s&o menos responsivos ao tratamento
medicamentoso, apresentam mais incapacidades e maior indice de
mortalidade.

Quando aparecem em forma de surto, os sintomas sao geralmente mais
intensos, porém com possibilidade de recuperagédo, podendo ou nao deixar
sequelas. (FRANKEL, 2004). O progndstico é variavel e o curso da doenca é
imprevisivel. Existem quatro categorias para descrever a evolugéo clinica da
doenca: remitente-recorrente, progressiva primaria, progressiva secundaria e
progressiva recorrente.

A mais comum é a remitente-recorrente, que ocorre em 85% dos casos.
Destes, 50% se transformam em progressiva, sendo entdo incluidos na
categoria progressiva secundaria. Esta transicdo se faz de forma lenta,
ocorrendo em média entre 10 e 20 anos depois da manifestagdo da doenca.

A forma primariamente progressiva, presente em 10% dos casos,
apresenta seus primeiros sintomas quando a pessoa tem entre 40 e 60 anos de
idade e evolui em lenta progressao de incapacidade neuroldgica, na qual os
sintomas mais comuns sdo dificuldade progressiva para a marcha,
parestesiasm, alteragdes urinarias e sensitivas.

A modalidade mais rara € a progressiva em surtos, presente em 5% dos
casos, na qual a doenga inicia-se como progressiva e, depois de incapacidades
instaladas, ainda ocorrem alguns surtos. A forma de evolugdo da EM mais

comum nos homens é a progressiva e nas mulheres é a remitente-recorrente.

' Parestesias s&o alteragcdes da sensibilidade que podem se manifestar em forma de

formigamento, dorméncia, queimacéo e distor¢des do tato.



A evolugcdo da enfermidade se faz de forma benigna ou maligna. A
benigna, presente em 20% dos casos, é caracterizada pela estabilidade do
quadro clinico por mais de 10 anos, com poucos surtos e sintomas quase que
totalmente remissiveis. Neste caso, o portador consegue ter vida normal e
produtiva, pois apresenta um quadro clinico leve. A maligna, por outro lado, &
caracterizada por frequentes surtos com recuperagao incompleta, causando
varias incapacidades.

Apesar desta classificagdo, a EM é, na realidade, uma doencga ativa e
progressiva desde o inicio. Mesmo a forma benigna é progressiva, porém ela €
mais lenta. Alguns fatores indicam um progndstico mais favoravel: sexo
feminino, inicio antes dos 35 anos de idade, acometimento monorregional

(somente uma area do Sistema Nervoso Central'’

€ afetada) e recuperacgao
completa apdés uma crise. Fatores que indicam um progndéstico menos
favoravel: sexo masculino, acometimento polirregional (mais do que uma area
do SNC é afetada), sintomas cerebrais (nistagmo, tremor, ataxia e disartria),
fraca recuperacao depois de um surto e alta frequéncia de acometimentos.
(FRANKEL, 2004 ).

A doutora Clara Pelfrey (2007), do Reino Unido, apresentou as
diferengas entre as respostas imunologicas entre os sexos, relacionando-as
aos efeitos dos hormdnios sexuais no sistema imunoldgico e a interagdo do
sistema neuro-endécrino. As mulheres apresentam alto nivel de anticorpos no
sangue, respostas melhores a vacinas e tém orgdos de defesa em tamanho
maior. As doengas auto-imunes s&o, entdo, mais frequentes entre elas. Na
Esclerose Multipla, a relagao entre mulheres e homens afetados é de 2,6:1; na
miastenia grave, 2:1; artrite reumatoide, 4:1; Sistema Lupus Eritematoso, 9:1;
Sindrome Sjogren, 9:1; Tireoidite Hashimoto, 50:1.

Também o nivel hormonal interfere no sistema imunoldgico e na
neuroprote¢cdo. Na gravidez, os surtos diminuem em 70% durante o ultimo
trimestre e esta melhora do quadro pode ser vista na Ressonancia Magnética.
No pés-parto, o aumento dos surtos € de 70%. Também 70% das mulheres
apresentam piora do quadro na menstruacéo, 54% delas apresentam piora do

quadro com a menopausa, enquanto que 75% melhoram com reposicao

" O Sistema Nervoso Central é formado por cérebro, tronco, ponte, cerebelo e medula espinal.
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hormonal. A terapia hormonal diminui os sintomas principalmente em mulheres
jovens (PELFREY, 2007).

Do ponto de vista social, para os homens € mais dificil ter EM do que
para as mulheres, pois ela é vista como uma doenga feminina. Geralmente o
diagndstico é dado no meio de uma carreira produtiva e no inicio de um
casamento. Por mais que as mulheres estejam competindo no mercado de
trabalho, ainda se considera que € dos homens o papel de chefe e de
mantenedor da familia, por isto € muito mais dificil para um homem depender

financeiramente de outras pessoas, pois ele ndo € educado para isto.

1.2 DIAGNOSTICO E MANIFESTAGOES CLINICAS

O diagnostico definitivo baseia-se na histéria clinica, em exame fisico-
neurologico e exames complementares, como ressonancia magnética, pungéo
lombar e potencial evocado (BACELLAR, 2004). A ressonancia magnética
pode revelar caracteristicas das lesbes na substancia branca resultantes das
inflamagdes ou desmielinizagdes. E também utilizada para avaliar a evolugédo
da doenca, assim como o beneficio obtido pelas terapias. A pun¢ao lombar € a
retirada do liquor da medula que indica o excesso de proteinas e anticorpos
especificos. O potencial evocado € um exame que pode demonstrar redugéo
na transmissao dos impulsos nervosos através das fibras nervosas devido a
desmielinizacdo. (HOLLAND et al., 2006).

Os sintomas e sinais variam muito entre as pessoas com EM e mudam
conforme a doenga progride. As manifestagdes clinicas variam de acordo com
a localizagdo anatébmica, com o volume das lesdes e da sequéncia de tempo
em que elas surgem. Podem aparecer em poucas horas, em forma de surto, ou
lentamente, progressivamente em dias ou semanas. O surto é a apresentagao
de um novo sintoma ou de novos sinais - ou o reaparecimento destes - em um
periodo continuo maior de 24 horas, na auséncia de febre. Progressao €
relativa ao sintoma ou ao sinal cuja intensidade aumenta pouco a pouco
durante um periodo maior do que 30 dias. (FRANKEL, 2004)

As areas do SNC que sao atingidas sao: o quiasma e nervos opticos, o

cérebro, o tronco encefdlico e a medula espinhal. Alguns sintomas
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correspondem a lesdes nestas areas determinadas. Por exemplo, quando séo
acometidos o quiasma e o nervo 6ptico, os sintomas sao redugao da acuidade
visual uni ou bilateral, defeitos do campo visual e visdo de pontos luminosos.
Quando o tronco encefélico é atingido, pode ocorrer visdo dupla, vertigem,
disartria (alteracdo da fala) ou disfagia (engasgos). Quando o cérebro é
afetado, ha quadro demencial, com alteragcdo de personalidade, de memoéria e
de atencdo, e dificuldade de Ilinguagem, depressdo e déficit motor,
principalmente da marcha. Quando o cerebelo é atingido, o quadro é de
tremores no corpo € nos membros, fala escandida, ataxia e incoordenagao
motora de tronco e membros. Quando a medula espinhal é afetada, as
alteragdes ocorrem na movimentagcdo, podendo ser monoparesia (em um
membro), paraparesia (nos membros inferiores) e tetraparesia (nos membros
inferiores e superiores). (FRANKEL, 2004)

Os sintomas mais comuns da EM apresentam-se na seguinte ordem:
fadiga, alteracdo da marcha, depresséo, alteragbes das fungdes urinaria,
intestinal e sexual, alteracbes da sensibilidade e dor, alteracdes visuais e
déficits cognitivos.

A fadiga, presente em quase 90% dos/as portadores/as, € uma
sensagao de cansago e perda de energia que se atenua com o repouso. A
temperatura ambiente influencia 80% dos/as portadores que apresentam
fadiga, sendo que o calor a torna pior e o frio, melhor. A fadiga pode ser global,
com grande sensacdo de cansago, ou localizada, por meio da fraqueza de
grupos musculares. Disturbios do sono, presentes em 65% dos/as
portadores/as de EM, agravam a fadiga. Sintomas como espasmos, dores,
imobilidade, nocturia (sensagdo urgente de urinar) e efeitos colaterais dos
medicamentos, dificultam o sono do/a portador/a de EM. Alguns/algumas
portadores/as, enquanto dormem, apresentam movimentagao involuntaria dos
bragcos e pernas, podendo causar dificuldades para o/a parceiro/a dormir na
mesma cama, resultando algumas vezes em problemas conjugais. (HEYMAN;
BRANDES 2005)

Apos a fadiga, o segundo maior sintoma é alteracdo da marcha,
presente em aproximadamente 87% dos/as pacientes, devido a presenca da
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espasticidade'® em membros inferiores, ou seja, ha aumento do tdnus
muscular, alteragdes de equilibrio e fraqueza muscular. (FRANKEL, 2004)

Tanto o humor quanto a afetividade podem estar alterados na EM. Os
disturbios de afetividade podem se manifestar em euforia ou na patologia de rir
e chorar, na qual a pessoa tem acesso de riso seguido de acesso de choro. O
disturbio de humor mais frequente € a depresséo que, segundo Holland et al.
(2006), € um dos sintomas mais comuns, atingindo quase 70% dos/as
portadores/as. Se nao for tratada, a depressdo pode ser responsavel por
suicidios, cuja incidéncia € 7.5 vezes maior entre os/as portadores/as de EM,
quando comparada com o indice de suicidio da populagao geral. Assim como a
fadiga, a depressdo nao apresenta correlagdo com a gravidade do quadro
clinico.

As alteragdes urinarias, intestinais e as disfungdes sexuais estao
presentes em cerca 65% dos casos. As alteragbes urinarias, ou seja, a
incontinéncia urinaria ou sensagao urgente de urinar, causam limitagao social,
pois obriga a pessoa a utilizar o banheiro com frequéncia e até, muitas vezes,
fraldas. A disfuncédo intestinal mais comum é a constipacdo, seguida da
incontinéncia fecal, que € mais rara.

As disfuncdes sexuais ocorrem em cerca de 80% dos homens e 60%
das mulheres afetados/as pela EM e sdo classificadas como primarias,
secundarias e terciarias. As disfungdes primarias mais comuns sao: diminuigéo
ou perda da libido, sensibilidade diminuida nos 6rgaos genitais e dificuldade de
atingir o orgasmo. Entre os homens, destaca-se a disfunc&o erétil e, entre as
mulheres, perda da lubrificacdo vaginal. As disfungbes secundarias estao
relacionadas com sintomas que interferem no desempenho sexual, como
espasticidade, fadiga, fraqueza muscular, perda do controle urinario ou fecal,
dores, disturbios de atencdo e concentracdo. As disfungdes terciarias estdo
relacionadas com o impacto da doenga na auto-estima, na vida pessoal,
profissional e social, causando alteragdes emocionais que interferem na
sexualidade, além do impacto da doenga sobre o/a parceiro/a, principalmente

quando ele/ela se torna o cuidador/a. (HAASE et al., 2005).

2 Tonus muscular aumentado.
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As alteracbes de sensibilidade estdo presentes em 60% dos/as
portadores/as e podem se manifestar em forma de dorméncia, formigamento,
alteracdo do tato ou dores, que podem apresentar caracteristicas diversas
como: irradiagdo para membros inferiores, sensagcdo de queimacgao, picadas
etc. A dor é mais do que um sintoma, € uma experiéncia sensorial e emocional
desagradavel, podendo causar depressao e isolamento social. (MALONI, 2006)

As alteragbes cognitivas estdo presentes em 50% dos casos de EM.
Manifestam-se pela perda da memdéria de curto prazo e da atengao, por
deficiéncia no julgamento, no aprendizado, alteragdo da linguistica,
principalmente com dificuldade em achar a palavra certa, e déficit na fungéo
executiva. (FRANKEL, 2004)

A EM é uma das mais freqlentes condi¢des neuroldgicas a ocasionar
sintomas neuro-oftalmoldgicos. As alteragdes na visdo podem se apresentar de
diversas maneiras, como visdo dupla, borramento visual, perda parcial ou
completa do campo visual, incapacidade para fixar imagens e
comprometimento da distingdo de cores. (VECINO; HAUSSEN, 2004).

John Kurtzke (1961) desenvolveu a primeira escala para definir a
incapacidade fisica em EM, conhecida por EDSS (da sigla em inglés para
Expand Disability Status Scale). A EDSS é utilizada pelos/as neurologistas,
fisiatras e profissionais de reabilitacdo em suas avaliagbes e em trabalhos
cientificos para determinar a gravidade da doenga na populagéo estudada.

Segundo a EDSS, também chamada de Escala de Incapacidade, os
valores abaixo correspondem a uma gradagdo das incapacidades fisicas

geradas pela EM:

0= Exame neurolégico normal

1= Sem incapacidades, sinais minimos neuroldgicos diminuidos

2= Incapacidade minima, discreta fraqueza ou rigidez, leves disturbios
da marcha ou visuomotor

3= Incapacidade moderada, monoparesia leve, hemiparesia, ataxia
moderada, perda sensorial perturbadora, ou sintomas urinarios ou de

visdo proeminentes, ou combinag¢des de disfungdes menores
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4= Incapacidade relativamente grave, nao impedindo o trabalho ou a
realizagc&o de atividades da vida normal, exceto a fungédo sexual. Inclui a
capacidade de estar bem disposto 12 horas por dia.

5= Incapacidade suficientemente grave para impedir o trabalho, sendo a
funcdo motora maxima caminhar sem ajuda uns quarteirdes.

6= Auxilio para caminhar necessario

7= Dependente de cadeiras de rodas, capaz de tocar a cadeira, sentar-
se e levantar-se da mesma sozinho

8= Confinado ao leito, com uso satisfatorio dos bracos

9= Paciente acamado, totalmente dependente

10= Morte devido a EM.

E interessante observar que estudos mostram que existe baixa
correlagdo, ou até auséncia de correlagéo, entre qualidade de vida e o grau de
incapacidade da escala EDSS. (RAO et al., 1991a; RAO et al., 1991b).

1.3 TRATAMENTO MEDICO

Como né&o ha cura para a Esclerose Multipla, o tratamento médico busca
reduzir o numero de surtos e a progressao da doenga, suavizar os sintomas e
melhorar as fungdes corporais. Quando ocorre um surto, a maioria dos/as
neurologistas interna seus/suas pacientes em hospitais e prescreve altas doses
de corticdide intravenoso por trés a cinco dias. Essa série de altas doses pode
ser seguida de uma dose oral de corticosteroide, porém ha poucos indicios de
que essa medicagao altere a amplitude residual ou o curso total da doenga
(HALPER; HOLLAND, 1996; HALPER; HOLLAND, 1998; SILBLEY, 1992). Os
efeitos colaterais da aplicagcao dessa medicacdo n&do sao incomuns, porém. Os
mais frequentes s&o alteragdo do humor, inchago, desconforto epigastrico,
micgao frequente, visdo embacgada, inchago e aumento de peso. (FRANKEL,
2004)

A espasticidade € um dos sintomas mais tratados com medicamentos na
EM, porém a eficacia das drogas € questionavel quanto aos seus beneficios,
pois apresentam como efeitos colaterais: fraqueza muscular, letargia, fadiga,
além de alteragdes cognitivas. A redugdo da espasticidade melhora a

mobilidade, no entanto, um certo grau de espasticidade é vantajoso para
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alguns/algumas pacientes, pois podem utiliza-la para ficar de pé quando as
pernas estdo fracas. O bloqueio por fenol ou uso de procedimentos cirurgicos
para liberar tenddes sdo necessarios quando a espasticidade for muito alta a
ponto de interferir na higiene e na postura sentada na cadeira de rodas.

A fadiga € uma das manifestagdes mais frequentes e pode ser muito
debilitante, a amantadina (Symmetrel) parece ser eficaz em cerca de 40% dos
casos, assim como alguns estimulantes, porém esses medicamentos devem
ser administrados com cautela devido aos efeitos colaterais. A depressao pode
contribuir para a fadiga e, quando uma é controlada, aparecem melhoras na
outra.

As manifestagdes vesicais sdo: infeccdes do trato urinario ou retencéo
urinaria. Relaxantes de musculo liso ou neurobloqueadores diminuem a
urgéncia e a frequéncia urinaria. A retencao urinaria muitas vezes € tratada
com medicamentos ou utilizando a cateterizacdo, que pode ser continua com o
cateter de Foley. Infecgbes urinarias decorrentes da retengdo urinaria séo
tratadas com antibiéticos.

A auséncia de um controle eficiente da fungao intestinal pode levar a
constipacdo ou incontinéncia. Recomenda-se administrar formadores de
volume, amolecedores das fezes ou estimulantes retais, como os supositorios
de glicerina, além de laxantes e uma dieta adequada.

O tremor severo é tratado com drogas de efeito sedativo que causam
sonoléncia, prejudicando muitas vezes a reabilitacdo destes/as portadores/as.

Pode-se dizer que na década de 1990, a terapéutica da EM sofreu um
enorme avango com o inicio da utilizagdo dos imunomoduladores, que sao
aplicados com o objetivo de diminuir o numero e a intensidade de surtos,
minimizando assim as sequelas e a progressdo natural da doenca.
(CALLEGARO, 2004).

Os imunomoduladores mais comum utilizados na EM sao o interferon 3

e 0 acetato de glatiramer. Estes sao fornecidos gratuitamente pelo governo
brasileiro. Atualmente também se dispde comercialmente do interferon ,
como: Avonex, que € aplicado intramuscularmente uma vez por semana;
Rebif, com aplicagdo subcutanea trés vezes por semana; Betaferon, com

aplicagdo subcutdanea em dias alternados. O acetato de glatiramer é

16



comercializado com o nome de Copaxone e é administrado por via cutédnea
diariamente.

Os imunomoduladores geralmente causam efeitos adversos que sao
leves e transitérios, 0s mais comuns sao: reag¢ao no local de inje¢ao, sintomas
gripais, dor de cabeca, fadiga, dor muscular, febre e elevagdo das enzimas
hepaticas (apenas para os interferons). No Copaxone, os efeitos colaterais sdo
muito menores, porém o acetato de glatiramer apresenta efeitos plenos
somente entre o quarto e o sexto més, enquanto os interferons agem mais
rapidamente. Caso exista o desejo de gravidez, a suspensao dos interferons &
indicada devido a possivel teratogenicidade.

Nem todos os/as portadores/as de EM utilizam-se dos
imunomoduladores, pois ha casos em que nao sao indicados por ndao terem um
bom progndstico, como no curto intervalo entre os dois primeiros surtos, em
surtos frequentes, na recuperagao muito demorada dos surtos e em casos com
sequelas e sintomas motores e cerebelares iniciais. Geralmente sao indicados
para aqueles que apresentam sintomas sensitivos acompanhados ou nao de
sintomas motores de pouca intensidade e recuperagcdo dos surtos sem
sequelas.

E necessario que o/a portador/a que faz uso desta medicacdo faca
controle periédico por meio de ressonancia magnética, para monitorar a
doenca e conferir o efeito da medicacao.

Um estudo feito em 2000 pelo Comité Americano de Pesquisa revelou
que um tergco das pessoas abandonam o tratamento apdés 9 meses, pois
percebem que os sintomas permanecem iguais ou até mesmo pioram. Trata-se
de uma terapéutica que nao garante que nao ocorram novos surtos, mas que
reduz a frequéncia, a severidade e a progressdo das incapacidades
(CALLEGARO, 2004). Diminuir a progressao da doenga nao significa que ela
vai parar de evoluir ou que va ocorrer a cura, entdo muitos ndo véem sentido
em tomar uma medicacgao injetavel e com efeitos colaterais desagradaveis. Ha
uma clara decepgdao e frustragcdo das expectativas em relagcdo ao
medicamento. A partir desta realidade, recomenda-se que os/as meédicos/as
eduquem seus/suas pacientes e familiares para que tenham expectativas
possiveis em relagdo aos imunomoduladores e que possam administrar melhor
seus efeitos colaterais (HARRIS, 2000).

17



1.4 TRATAMENTO DE REABILITAGCAO DA ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
ESCLEROSE MULTIPLA.

A ABEM - Associacao Brasileira de Esclerose Multipla - nasceu em 1984,
quando a peca “Dueto de um s6”, de Andrei Konchalovsky e Tom Kempinski,
veio para Sao Paulo. Essa peca foi baseada na vida de Jacqueline du Pré, uma
violoncelista inglesa talentosissima que teve sua carreira comprometida apos a
instalagdo da EM. No final da pega, algumas pessoas portadoras de EM se
identificaram por estarem utilizando bengala e se conheceram. Entdo Ana
Maria Levy, uma das portadoras, resolveu reuni-las formando a ABEM.

A ABEM esta localizada na cidade de Sao Paulo, na Av. Indiandpolis,
2752, proxima a estacdo de Metro Sao Judas, e oferece servigo de
neurorreabilitacdo, atendimentos médicos e, as sextas-feiras, funciona o SPA
ABEM, inaugurado em margco de 2008, que oferece sessdes de ioga,
meditacdo, massagem, arte-terapia, aromaterapia, maquiagem e limpeza de
pele.

A equipe multidisciplinar de neuro-reabilitagdo € composta por médico
fisiatra, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, psicologos/as,
neuropsicologos/as, fonoaudiéloga, enfermeira e nutricionista. Conta com um
servico de apoio de profissionais do servico social, médico, urologista,
ginecologista, psiquiatra e acupunturista, advogados/as e profissionais de
reflexologia.

Além do SPA e da reabilitacdo, o/a portador/a pode frequentar o centro
de convivéncia, onde monitores/as voluntarios/as dao aulas de pintura, coral,
teatro e argila, com apoio do setor de terapia ocupacional. Alguns/algumas
monitores/as sao também portadores/as de EM.

Ao chegar a ABEM, o/a portador/a & recebido/a pela assistente social,
que apresenta a instituicdo e suas regras. O/a portador/a que as aceitar assina
o termo de adesdo e agenda consulta com a fisiatra e com a psiquiatra. A
médica fisiatra avalia o/a paciente e muitas vezes esclarece duvidas a respeito
da doenca e do tratamento, podendo prescrever medica¢des de acordo com 0s
sintomas. A psiquiatra faz a triagem para o tratamento de reabilitagdo, pois

alguns/algumas portadores/as sao inicialmente encaminhados/as apenas para
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a psicologia e fazem tratamento psiquiatrico até estarem aptos/as a se
beneficiarem do tratamento de reabilitagéo.

Os/as pacientes que sao liberados pela psiquiatria iniciam o tratamento
de reabilitagdo passando por avaliagdo em todos os setores. Diferentemente
dos centros de reabilitagdo convencionais, € o/a profissional de cada area que
decidira se a pessoa portadora deve ou nao realizar aquela terapia especifica.
Em alguns casos, pode apenas dar algumas orientagbes apds a avaliagéo e
marcar retorno apos um periodo determinado. Cada terapia tem duracao
minima de 3 meses, podendo ser reiniciada caso os objetivos ndo tenham sido
alcangados. O agendamento com a equipe de apoio é feito a parte,
dependendo da necessidade de cada portador/a.

Na ABEM séao desenvolvidos atendimentos interdisciplinares, como € o
caso da fonoaudidloga, que realiza trabalho interdisciplinar com uma terapeuta
ocupacional utilizando o canto como recurso terapéutico para pacientes
disartricos/as'. Os/as pacientes escolhem as musicas com as terapeutas e as
ensaiam durante os atendimentos, com o objetivo de fazer um video para ser
apresentado em datas festivas, como o 30 de agosto, dia Nacional da
Conscientizagdo da Esclerose Multipla, e a festa de Natal, ambas celebradas
na ABEM. Esse trabalho tem apresentado resultados significativos em
aspectos motores da fala, emocionais e cognitivos, como ganhos de memoria e
de atengédo. (AMOROSO; LIMA, 2007; LIMA; AMOROSO, 2008).

Os/as profissionais de neuropsicologia, terapia ocupacional e
fonoaudiologia realizam atendimento interdisciplinar em grupos, o que resulta
em melhoras significativas dos aspectos cognitivos comprometidos, além de
melhorar a socializagao e a aceitagao da doencga. (VIEIRA et al., 2004).

A terapia ocupacional, em conjunto com a fisioterapia, realiza também
atendimentos em grupos objetivando ganhos da coordenagdo motora, do
equilibrio, da funcionalidade de membros superiores, da memodria e atencéo,
socializagao e aceitacéo da doengca. (AMOROSO; CARVALHO, 2005)

Na ABEM, o atendimento psicoldgico é feito em grupo, individual e com
os familiares através da terapia comportamental. Para que o/a portador/a se
beneficie do tratamento de reabilitacdo, € fundamental que ele/a possa

® A disartria ¢ uma perturbagdo da fala caracterizada por uma articulagédo deficiente dos sons,
mas sem comprometimento do processo linguistico.
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trabalhar emocionalmente a sua a adaptacdo a doenga, sendo este um
processo que envolve percepgao pessoal, aceitacdo e assimilagdo gradual de
mudangas fisicas, psicologicas e de interagbes com o meio ambiente.
(BENBOW, 2005).

A reabilitacdo na EM é um processo que ajuda a pessoa a atingir e manter
um potencial maximo psicoldgico, social, vocacional e de qualidade de vida,
mesmo com deficiéncias e incapacidades, para que se atinja e mantenha a
funcionalidade do/a paciente (BOBRYK, 2005). Para isto € necessario que haja
uma equipe multidisciplinar que trabalhe centrada no/a paciente e desenvolva
reabilitagcdo periddica e continua, minimizando o impacto da doenga nas
funcdes diarias e melhorando a capacidade individual.

No tratamento da EM, é necessario considerar os seus sintomas
especificos, como fadiga, disturbios urinarios/intestinais, deficiéncia visual,
alteragcbes emocionais e sociais, alteragdes cognitivas, efeitos colaterais de
medicamentos (como sonoléncia), horario das avaliagdes e das intervengdes e
até mesmo a temperatura ambiente, pois o calor exacerba os sintomas.

A intervencdo fisica deve se basear em alongamento e fortalecimento
muscular, condicionamento aerdbico com exercicios para serem feitos em
casa, treino de habilidades funcionais, exercicios de equilibrio, atividades para
coordenagao motora, treino de marcha, exercicios posturais, respiratérios e de
relaxamento, uso de equipamentos e de adaptagcdo e mudangas no estilo de
vida. (FRANKEL, 2004)

A espasticidade as vezes pode ser utilizada pelo/a paciente como auxilio
para obter alguma outra fungéo, por isso nem sempre € um sintoma negativo.
Dessa forma, antes de inibir a espasticidade é necessario avaliar o quanto o/a
portador/a se utiliza dela em beneficio proprio.

O tratamento em sua totalidade requer principios que promovam a
saude de modo geral, como habitos que proporcionem uma nutricdo adequada,
que evite infecgdes e inclua exercicios fisicos.

A saude e o bem-estar sdo geralmente negligenciados na EM, porque
o/a portador/a geralmente enfrenta outros problemas agudos e crénicos que
devem ser considerados, entdo cabe a equipe de reabilitacdo promover o bem-
estar e encorajar habitos saudaveis como boa alimentagédo, bom sono, parar de

fumar etc.
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Uma abordagem que objetive apenas a restituigao funcional corre o risco
de fracassar. E necessario capacitar os/as portadores/as para enfrentar suas
dificuldades cotidianas no curto prazo e planejar o seu curso de vida no longo
prazo, aumentando assim o senso de controle e autonomia, melhorando a
qualidade de vida. (HAASE et al., 2005). O/a paciente deve identificar, no plano
de tratamento, metas a alcancar e prioridades para desenvolver.

A reabilitacdo deve buscar aprendizagem e adaptagdo. O ser humano
deve ser capaz de continuar a se desenvolver, embora enfrentando a EM. As
pessoas que aprendem a integrar as mudangas causadas pela doenga ao seu
estilo de vida apresentam autoconhecimento elevado e melhor qualidade de
vida. (HAASE et al., 2005)

O/a portador/a para se beneficiar de um tratamento precisa acreditar
nele e ter esperancga, ndo uma esperancga falsa de que tudo se corrigira, mas
uma esperancga real, que possibilite escolher o melhor caminho. A esperanca
promove a aderéncia ao tratamento. (MORGANTE, 2005)

O profissional da reabilitacdo pode desenvolver a auto-estima,
autonomia e a esperanga do/a portador/a. As metas do tratamento devem ser
atingidas no curto prazo, tendo objetivos especificos. (ENGSTROM, 2007). O/a
portador/a precisa ter motivacdo e paciéncia colaborar e se envolver no

atendimento para que este seja eficaz.

15 OS IMPACTOS DA ESCLEROSE MULTIPLA EM ASPECTOS
PSICOSSOCIAIS, EMOCIONAIS E O PROCESSO DE ACEITACAO DA
DOENGA.

A vida com a EM implica perdas que s&o imprevisiveis e que causam
incapacidades e deficiéncias. A doencga crbénica separa o passado do presente
e afeta profundamente o futuro. O que a pessoa foi no passado n&do se conecta
com o que ela é no presente e nem com que ela espera ser no futuro. E preciso
formar um novo EU. A auto-imagem é atingida com mudangas de crengas,
valores, capacidades pessoais, papéis sociais e imagem corporal, contribuindo
para a perda da auto-estima. (CORBIN; STRAUSS, 2000 apud BENBOW,
2005)
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A personalidade, a histéria, a condi¢do cultural do individuo e os
ambientes familiar e comunitario afetam crucialmente a reposta a doencga,
assim como o grau de incapacidade também influencia a resposta emocional.
Alguns aspectos clinicos influem no impacto psicossocial da EM, como:
dificuldade do diagndstico, imprevisibilidade da evolugdo e sintomas
encobertos.

Muitos/as portadores/as demoram em ter o diagnéstico da EM e passam
por especialistas diversos. Durante este periodo, podem nutrir fantasias
relacionadas a algo debilitante ou até mesmo a possibilidade da morte e muitos
nao séo levados a sério por amigos/as ou familiares e até mesmo pelos/as
meédicos/as. Sendo assim, muitas vezes ter o diagnostico pode representar um
alivio.

A EM é uma doencga imprevisivel, com sintomas variados, que podem
ficar adormecidos por meses ou anos e, quando a pessoa menos espera, eles
aparecem por meio de um surto. Os sintomas podem também variar de acordo
com a hora do dia, fazendo com que a pessoa perca totalmente a capacidade
de controle sobre si mesma e ficando impossibilitada de planejar suas
atividades dentro de um futuro proximo. Isso causa um profundo sentimento de
vulnerabilidade, ansiedade e medo de nao ser capaz de enfrentar a realidade e
de néo ter ajuda para o novo aprendizado. (FRANKEL, 2004 )

Muitas das manifestacbes da EM, como fadiga, visdo dupla, disfungao
vesical e parestesias, apesar de serem incapacitantes, s&o invisiveis para os
outros, o que faz com que muitos familiares ndo saibam como lidar com o/a
portador/a por ndo compreendé-lo/a e por, as vezes, achar que ele/ela é
preguicoso/a ou sem iniciativa. Alguns/algumas portadores/as nao revelam seu
diagnostico com medo de perderem o emprego e continuam trabalhando, as
vezes em condigdes que nao sao ideais em relagdo a doenca. Outros/as
abdicam de seus direitos, como, por exemplo, o direito ao assento preferencial
nos transportes publicos, pois ndo querem mostrar a deficiéncia, apesar de ela
existir. Com receio de perderem os amigos ou sofrerem com preconceitos, a

EM torna-se um segredo angustiante e perturbador que deve ser guardado.
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Estudo'™ revela que 85% das exacerbagdes dos sintomas na EM séo
causadas por eventos estressantes vivenciados em um periodo anterior a 6
semanas e sugere que a aceitagdo da doenga diminuia significativamente o
impacto destes eventos estressantes no avango da mesma. (STOVER, 2002)

Antonak e Livneh (1995), para explicar o processo de aceitagcéo e
adaptacdo a deficiéncias, utilizam fases evolutivas que sdo as seguintes:
choque, ansiedade, negacdo, depressdo, raiva, hostilidade, aceitagdo e
adaptacao. Vieira (2004) utiliza-se da compreensao destas fases para analisar
e tratar seus/suas pacientes na Associacao Brasileira de Esclerose Multipla da
seguinte forma: ao receber o diagndstico, o/a portador/a entra em choque, que
€ seguido pela ansiedade - uma reagdo de panico resultante do
reconhecimento da doencga (segunda fase). A terceira fase é a da negacgao, em
que o/a portador/a nao acredita que tem a EM, uma forma de defesa contra a
cruel realidade. A quarta fase se da quando o/a portador/a ndo consegue mais
negar a doencga e entra em depressao pelo medo de tornar-se dependente dos
outros, do futuro incerto e até mesmo da morte. A quinta fase é a da raiva
internalizada, que é tida como demonstracdo de amargura e ressentimento
autodirecionados, frequentemente associados ao sentimento de culpa e de
auto-acusacgédo. A sexta fase € a hostilidade, que é externalizada e direcionada
a familiares, amigos/as ou a outros aspectos do ambiente. Ocorre quando o/a
portador/a revolta-se contra as limitagdes funcionais impostas pela doenga ou
quando ha piora do quadro clinico. Quando o portador consegue superar as
frustragbes e encontra outras maneiras positivas de continuar vivendo,
podemos dizer que ele/ela esta na fase de aceitagdo. S6 depois de aceitar a
doencga é possivel se adaptar a ela, modificando habitos e comportamentos.
(VIEIRA, 2004; ANTONAK; LIVNEH, 1995)

O processo de adaptagcdo e compensagao exigido para se continuar
vivendo com EM recruta muito dos mecanismos que sao utilizados pela
populagao normal frente ao envelhecimento. A principal diferenca é que o/a
portador/a de EM precisa lidar com questdes que ndo sao comuns para a sua

faixa etaria, para as quais nao teve tempo de se preparar e que nao tém

4 Stressful life events, coping and susceptilitility to exacerbations in Multiple Sclerosis,

apresentado no Consortium of Multiple Sclerosis Center, em Chicago, 2001.
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comparagoes sociais apropriadas. (HAASE et al., 2005). Roberts e Stuifbergen
(1998) observaram que, com o passar do tempo, a qualidade de vida do/a
portador/a de Esclerose Multipla melhora, apesar do aumento do EDSS. Esses
resultados sugerem que diversos fatores - como a possibilidade de realizar
comparagdes sociais com pessoas da mesma idade nao portadoras de EM, mas
que apresentam outros comprometimentos de saude ou de aspectos do préprio
curso do desenvolvimento - podem contribuir para restabelecer os niveis de
funcionamento psicossocial. (HAASE et al., 2005; ROBERTS; STUIFBERGEN,
1998)

A EM traz deficiéncias, porém a adaptacédo a elas se da de uma forma
diferente de outras deficiéncias com etiologias distintas. No caso de um evento
traumatico, a adaptacédo se processa conforme um modelo de luto em que o
estresse do individuo se volta para elaboragdo das perdas que teve no
passado. Na EM, o estresse € mais voltado para o futuro. Nas fases iniciais,
os/as portadores/as lidam com as incertezas e com possibilidades de perdas,
nao com perdas reais. (ANTONAK; LIVNEH, 1995)

Para que ocorra a adaptacgao psicossocial a doenca, € fundamental que
a pessoa exerga 0 que a psicologia chama de modalidades de controle: os
controles primario e secundario. O primario permite a pessoa modificar o
ambiente e o secundario permite que a pessoa se modifique para se adaptar a
novas condigdes do ambiente. (HECKHAUSEN; SCHULZ,1995).

O controle primario na EM pode se exercido sob a forma de
comportamentos de saude e prevencao de incapacidades extras como, por
exemplo, aderéncia ao tratamento, modificagado de estilo de vida, modificagdes
no ambiente fisico e social com aumento da convivéncia com familiares e
outras pessoas.

Para o controle secundario, é preciso rever crencgas e valores pessoais.
Sendo assim, a comparagao social com outros/as portadores/as de EM é
importante para que a pessoa encare a realidade e possa desistir de metas que
sejam inatingiveis, para que ocorram mudangas de valores pessoais e para
que haja a adaptagao, pois uma pessoa sO se modifica quando ndo consegue
mudar a sua realidade.

A interpretacao subjetiva de eventos, como uma doenga, é que define os

seus éxitos (estresse, sofrimento, bem estar etc.) e ndo tanto a natureza dos
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eventos em si (LAZARUS; FOLKMAN, 1984; SELIGMAN;
CSIKZSENTMIHALYI, 2000). A interpretacédo subjetiva é constituida a partir de
experiéncias de aprendizagem daquilo que a pessoa tem feito e do que pode
fazer com as situagdes de vida que se apresentam.

Segundo Rotter (1975), algumas pessoas tendem a acreditar que tudo o
que ocorre nas suas vidas é resultado de algo que fizeram ou deixaram de
fazer, tanto de bem, quanto de mal. Essas pessoas se sentem responsaveis
pelo que acontece com elas e tendem a procurar relagédo causal entre suas
acdes e os eventos significativos de sua vida. Essas crengas se originam tanto
da experiéncia individual quanto de caracteristicas da personalidade
interagindo com o ambiente.

Um dos fatores que tornam as pessoas uUnicas sao as diferentes
maneiras de responder as mesmas situagcdes de estresse e sofrimento.
(LAZARUS; FOLKMAN, 1984). O processo chamado de coping € um meio de
adaptacdo ao problema, ou seja, € a forma como as pessoas reagem ao
estresse. As estratégias de coping podem ser classificadas como positivas ou
negativas, conforme as consequéncias que trazem para quem as utiliza
(PARGAMENT; PEREZ, 1998). Quando as pessoas, por exemplo, voltam-se
para a religido com o objetivo de busca de significado, controle, conforto
espiritual, intimidade com Deus ou busca de transformacdes para lidar com a
doencga, acontece o coping religioso-espiritual. (PARGAMENT, 1997)

Antonak e Livneh (1995), ao definirem as fases de adaptagcédo que sao
utilizadas na EM, basearam-se no livro Sobre a Morte e o Morrer, de Elizabeth
Ross (1987). Ao estudar pacientes com cancer, Ross estabeleceu fases que
compunham o processo do morrer, 0 qual se inicia quando a pessoa descobre
que é portadora de uma doenga incuravel. Essas fases seriam as seguintes:
negagao, raiva, barganha, depressao e aceitagdo. A aceitagdo, no estudo de
Ross (1987), refere-se a da morte, pois ela estudou portadores/as de cancer
que tém uma progressao da doenga mais severa quando comparada com a da
Esclerose Multipla.

E interessante observar também que na classificacdo de Antonak e
Livneh (1995) a barganha foi excluida. O presente estudo, porém, traz
elementos que mostram que a barganha é um estagio menos conhecido, mas

que é igualmente util ao/a paciente. Por meio da barganha, o/a paciente busca
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fazer um acordo com Deus com o propdésito de obter sua cura ou, pelo menos,
conseguir a parada da progressao da doenca em troca de comportamento
religioso. (ROSS, 1987). No terceiro capitulo deste estudo, sera possivel
evidenciar a barganha nos processos de alguns/algumas portadores/as
pesquisados/as, 0 que mostra que ela também pode estar presente nas fases

da adaptacao a Esclerose Multipla.

1.6 ASPECTOS SOCIO-CULTURAIS E SIMBOLICOS DA ESCLEROSE
MULTIPLA

Como diz Lévi-Strauss (1970), a integridade fisica nao resiste a
dissolugdo da personalidade social. A EM causa depreciagdo e isolamento
social e, por mais que os profissionais da area da saude busquem alternativas
para amenizar os sintomas, isso nao € suficiente, pois o sofrimento maior que
ela traz é a perda de papéis sociais que o individuo exercia antes da doenca.

Para a compreensao de como a sociedade trata o/a portador/a de EM, é
necessario entender como ela trata o corpo e as doencgas. As relagdes sociais
envolvem crencgas, valores e expectativas, tanto quanto interagdes no espaco e
no tempo. A atividade do espirito humano funciona como um ordenador,
porque precisa determinar e sistematizar o seu relacionamento com o mundo,
dando-lhe sentido. A cultura substitui o aleatério pelo organizado, assegurando
a existéncia em grupo (LEVI -STRAUSS, 1970).

Uma vez constituidos os sistemas de representagdes e sua logica, eles
sdo introjetados pelos individuos por meio da educagido, garantindo a
homogeneidade para o sistema social. Esses codigos da sociedade fazem com
que as pessoas inconscientemente construam o que é chamado de “mundo
real”.

E preciso considerar as maneiras pelas quais as pessoas aprenderam a
interpretar suas experiéncias. Todas as experiéncias humanas sdo mensagens
percebidas por intermédio dos 6rgdos do sentido e devem ser codificadas de
alguma forma. Para podermos compreender o ser humano, é preciso saber a
natureza dos seus sistemas sensoriais € como é que a cultura modifica as

informagdes que alimentam esses Orgaos receptores. As categorias do
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pensamento, seus limites e suas relagbes podem ser inconscientes. As
sociedades dispdem de meios simbdlicos de lidar com estas forgas,
canalizando-as, atenuando-as ou evitando-as. (RODRIGUES, 2006)

As pessoas nao podem lidar com o caos, precisam de controle. A lei e a
ordem sao sentidas como algo intrinsecamente bom e virtuoso. O extra-
estrutural € considerado marginal, disfuncional ou patolégico. Ao mesmo
tempo, a sociedade necessita dos fenbmenos que rejeita, pois é através dele
que ela se significa. (LEVI-STRAUSS,1970)

Cada sociedade elege atributos intelectuais, fisicos e morais que o ser
humano deve ter e eles s&o transmitidos por meio da educagdo. Durkheim
(1922) defende que a educagdo € um processo repressor, com principios que
devem ser comuns a todos e que poucas pessoas tém a coragem de desafiar.
A educacao modela o ser humano de acordo com a sociedade, fazendo com
que o obrigatdrio seja desejado pelas pessoas, que véem a si proprias e
avaliam suas condutas de acordo com a aprovagado e a desaprovagao social.
(DURKHEIM, 1922 apud RODRIGUES, 2006). A concepgdo que O ser
humanos tem de si, portanto, é funcao da estrutura social.

Durkheim e Mauss acreditam ser provavel que a ordenagéo social seja
projetada na natureza (apud RODRIGUES, 2006). A ordem é constatada e
depois incorporada. Para Levi-Strauss, a conexao entre natureza e cultura ndo
€ direta, sofre uma série de mediagdes e atribui valor simbdlico a elementos
rejeitados ou utilizados. (LEVI-STRAUSS, 1970).

Segundo Foucault (1968), cada cultura caracteriza o que seria a sua
“‘pessoa normal”’, sendo assim a doenga sera definida a partir de virtualidades
antropoldgicas reprimidas ou negligenciadas. A pessoa desviante possui poder
de contaminagao, por isto deve ser isolada do grupo. Os contrastes entre o
sagrado e o profano s&o um dos elementos mais importantes como
articuladores de sentido na estrutura social.

A atitude ritual basica para com o sagrado € nao permitir que ele entre
em contato com o profano e que coisas sagradas de espécies diferentes sejam
postas em contato. O tabu isola tudo o que é sagrado. As pessoas e objetos
tidos como tabus tém forga (mana) e energia extraordinarias. A caracteristica
principal do tabu é que a transgressao leva a puni¢cdo. (DURKHEIM, 1996 apud
RODRIGUES,2006). Por exemplo, o corpo vira um tabu quando morre, pois o
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cadaver é associado a algo impuro e perigoso. As pessoas que lidam com o
cadaver tém status social inferior.

O sagrado exprime o que € importante para a estrutura social, pois a
manuteng¢do da ordem depende do temor e respeito a determinadas idéias,
coisas, pessoas ou simbolos.

As relacdes sociais envolvem uma dialética de aproximagao e
afastamento. As distancias sociais ndo tém carater absoluto, elas sdo sempre
situacionais. O nds e os outros fazem parte deste movimento de aproximacéao e
afastamento. Atribuir a alguém posicéo distinta da devida ou considerada
desejavel € sempre uma ofensa, assim como um elogio € a aproximagao com a
posicado desejada (RODRIGUES, 2006)

O sistema de distanciamento € defendido por uma série de
racionalizacbes ideoldgicas e por uma simbologia que Ihe atribui o “(...) mana
inerente a sacralidade, de forma a fazer com que seus extremos tendam a
coincidir com os pélos do sagrado.” (RODRIGUES, 2006, p. 35). A estrutura
social envolve o conjunto dessas tipificagdes polares.

Na Associagao Brasileira de Esclerose Multipla, os/as portadores/as tém
dificuldades de conviverem. Muitos/as médicos/as neurologistas acreditam que
esse convivio possa nao ser benéfico. Os/as portadores/as de Esclerose
Multipla dificilmente se identificam como um grupo, pois o que os torna um
grupo € algo socialmente depreciativo. Sendo assim, apesar da identificagéo
com as outras pessoas através de necessidades em comum, a aproximacao

nao é desejada, pois ela é feita a partir da doenga.
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CAPITULO Il DOENGA E CRENGA RELIGIOSA: AS DIVERSAS FORMAS
DE SIGNIFICAR PERDAS NA ESCLEROSE MULTIPLA

Este capitulo inicia-se abordando a influéncia do social na concepgéao de
corpo, que se da por meio de regras alimentares, sexuais e de higiene,
ilustrando a questdo do nojo que alguns elementos corporais causam e o
quanto essa reacdo emocional é socialmente concebida. Logo apods, é feita
uma analise da visdo social de doencga utilizando-se modelos etiolégicos de
classificagdo. Dando continuidade ao capitulo, sdo apresentadas as diversas
maneiras pelas quais as crengas religiosas dao significado as perdas que a
doenca acarreta para um individuo doente. Serdo utilizadas teorias da
antropologia e da psicologia para que a abordagem seja o menos reducionista

possivel, especialmente por se tratar da complexidade das relagdes humanas.

2.1 REPRESENTAGOES SOCIAIS DE CORPO

O corpo € nosso primeiro patriménio. “O mais intimo e o mais importante
dos signos, porque nunca pode ser desvinculado da pessoa a que pertence”
(BOLTANSKI 1970 apud RODRIGUES, p.107, 2006). Em O Tabu do Corpo, de
2006, o antropdlogo da saude José Carlos Rodrigues mostra o quanto o corpo
€ regido por normas e regras sociais, principalmente quanto as regras de
higiene, alimentacéo e sexo.

Praticamente ndo ha sociedade que néo fira o corpo de seus membros
por meio de rituais ou por estética. O corpo deve ser elegante, jovem, bonito,
objeto de obsessao e de cuidados. Uma pessoa que tem um corpo fora dos
padrées de beleza é discriminada socialmente. A discriminagcao social leva a
um sofrimento tdo grande que a pessoa agride o proprio corpo por meio de
cirurgias plasticas, regimes rigorosos ou da pratica exaustiva de exercicios,
tudo isso em busca de aceitagao social.

Rodrigues utiliza autores como Mary Douglas, Mauss, Durkheim e Lévi-

Strauss para mostrar que “O corpo € a 'massa de modelagem‘ na qual a
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sociedade imprime formas segundo suas proprias disposi¢des” (RODRIGUES,
p.62, 2006).

Rodrigues afirma que Durkheim e Mauss acreditam que seja provavel
que a ordenagao social seja projetada na natureza. A ordem é constatada e
depois incorporada. E utiliza Lévi-Strauss para dizer que a conexao entre
natureza e cultura ndo € direta, sofre uma série de mediagcdes e atribui valor
simbdlico a elementos rejeitados ou utilizados.

Rodrigues acredita que a consciéncia social moderna parece
reconhecer cada vez menos as dimensdes culturais do corpo humano e isto faz
com que surjam lacunas, preenchidas com significados emocionais
inconscientes que podem ser entendidos pela analise do nojo. Cada elemento
ou relagado corporal refere-se a muitas realidades da ordem social. Para as
coisas que sao consideradas nojentas, € preciso entender em que contexto
elas aparecem, pois existem coddigos situacionais que o individuo elege de
acordo com a situagdo em que ele se encontra.

As codificagbes do corpo e as manifestagdes afetivas através do nojo
respondem a intolerancia do homem a auséncia de sentido do mundo em que
ele vive. Em um mundo organizado e equilibrado, cada coisa tem o seu lugar e
nenhuma mistura deve ser produzida. Evitar os elementos corporais nojentos &
regra para a manutengao da ordem do universo simbdlico estruturador.

Rodrigues cita Mary Douglas que diz que a nossa idéia de ‘sujo’ é
composta pelo cuidado pela higiene e pelas convencgdes. A reagao de nojo é
uma reagdo de respeito as convengdes, ou seja, de protegdo contra a
transgressdo da ordem. Para haver nojo, é preciso haver ‘perigo de
contaminagao’ e isto aparece quando uma estrutura de idéias € contrariada,
quando as regras sdo transgredidas e as coisas deslocadas de seus lugares. A
reacao de nojo se aproxima a do medo na medida em que ambas se defrontam
com O perigo, mas 0 nojo exige a purificacdo: um sujeito poluido deve ser
afastado da sociedade.

As reacdes de nojo e os ritos de higiene protegem uma estrutura social
fragil de todas as emanacgdes do corpo que representam um perigo simbdlico,
sendo baseados na oposigao entre cultural vs. natural, sagrado vs. profano e

puro vs. impuro.
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Todas as secreg¢des do corpo sao reagdes naturais que escapam do
controle cultural e, assim, sdo consideradas impuras e nojentas, mas o0s
produtos do corpo ndo sao considerados nojentos quando estdo no seu lugar
natural. Na relagdo sexual, por exemplo, a excre¢gao € buscada e desejada e,
com isso, atenua-se o peso da cultura e enfatiza-se a agdo da natureza. Como
regra geral, porém, as fungbes excretorias sdo associadas a natureza e, por
oposicao a ela, ha a necessidade cultural de afasta-las.

O processo socializador atua nas emogdes, inibindo umas e
incentivando outras. Sentir emogao é algo que se aprende. As emogdes nao
podem ser consideradas apenas respostas a alteragdes psicofisioldgicas, pois
sdo parte integrante das relagbes sociais. Elas tém uma origem intelectual
baseada em um sistema de classificagao da sociedade.

O primeiro indicador da presenga da cultura é o aprendizado ou a
submiss&o as regras basicas de higiene. O corpo humano € vigiado segundo
as exigéncias do controle social que a presenga de outro individuo impde:
controle respiratério, gastro-intestinal etc. Mas quando a pessoa esta sozinha,
ha liberdade de comportamento. O que ¢ ilicito em situagcdes publicas pode ser
aprovado em situagdes privadas. A presenca de outra pessoa limita ou reprime
algumas acdes individuais, pois é dotada de autoridade. A outra pessoa é
sentida como “(...) mais real para mim do que eu proprio” (BERGER 1973 apud
RODRIGUES, 2006 p. 140).

A punicéo ou recompensa sdo importantes instrumentos de contencéo e
parece que tudo o que diz respeito ao corpo esta envolto por emogdes. Os
sentimentos de vergonha, culpa, desgosto ou a satisfacdo por ter cumprido
normas sao mecanismos de controle social presentes no intimo de cada
individuo.

As fungbes eliminatérias sdo agradaveis para as criangas, elas nao tém
a repulsa que os adultos tém, mas estes convencem-nas a té-la. Séao
transmitidas as criangas regras de higiene através de um sistema de signos
que se apoia basicamente na superioridade do puro sobre o impuro e que
contém principios de diferenciagdo e de organizagéo social.

A nocgao de higiene parece estar, de uma forma ou de outra, em todas as
culturas. As normas e o conceito de limpeza diferem, assim como as partes do

corpo que devem ser protegidas costumam variar. A higiene evita doencas,
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protege e mantém a saude e ha todo um aparato cientifico para acreditarmos
nas nossas praticas de higiene (RODRIGUES, 2006).

‘O horror as manifestagdes corporais € uma espécie de fascinio que
estas exercem sobre os homens, porque a eles evocam algo que € seu, mas
em que nao podem reconhecer-se” (RODRIGUES, 2006 p. 150). As praticas
corporais e 0 nojo do corpo nos mostram que a natureza é estranha aos
homens. "Nesse sentido, o corpo é uma filosofia” (RODRIGUES, 2006, p. 150).
Além de acreditarem que coisas nojentas produzem doengas, doentes
produzem coisas nojentas que se manifestam visivelmente. O perigo da
doenca deriva do seu aspecto exterior.

No caso da Esclerose Multipla, objeto de estudo desta pesquisa, uma
das maiores causas de isolamento social que ela acarreta € a incontinéncia
urinaria. Mesmo que a pessoa utilize fraldas para sair de casa, o cheiro de
urina exalado pode provocar nojo em outras pessoas.

O controle social sobre o corpo também pode ser avaliado por meio das
regras alimentares. A fome € uma reacéo fisiolégica, mas € a sociedade que
determina o0 que as pessoas devem comer. Além dos horarios de fome, a
quantidade a ser ingerida é ditada pela sociedade. Existem maneiras especiais
de cozinhar os alimentos e de comé-los. Todos esses habitos sao
culturalmente eleitos.

As regras alimentares apresentam dimensdes inconscientes profundas e
residem no d&mago de cada ser. Se alguém se alimenta de forma diferente ou
se esquiva de qualquer cuidado corporal prescrito pelas normas sociais, infere-
se que isto destruira a sua saude. Alguns portadores de Esclerose Multipla
acreditam que a doenga € consequéncia de habitos alimentares inadequados,
ressaltando a idéia de que a transgressdes das regras sdo punidas.

Assim como a alimentagao € ditada por regras sociais, ndo poderia ser
diferente com o sexo. Lévi-Strauss (1970 apud RODRIGUES, 2006) observou
que em todas as sociedades ha uma analogia entre as relagbes sexuais e a
alimentacao.

Toda sociedade restringe o comportamento sexual de seus membros,
nao ha cultura que ndo tenha os conceitos de ‘decente’ e ‘indecente’
associados ao corpo e ao discurso. O sexo esta entre a natureza e a cultura: é

social, pois € o unico instinto cujo funcionamento implica o estimulo de outra
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pessoa, e é natural por ser responsavel pela perpetuagao da espécie. O sexo €
uma atividade natural e as leis a que esta submetido iludem o esforgo social de
controla-la. Toda a cultura se preocupa com as manifestacdes sexuais, o

A sexualidade é apresentada como ponto maximo da correlagédo
estabelecida entre doenca e pecado. O pecado original, inicialmente um
pecado de orgulho intelectual, foi transformado pelo cristianismo medieval em
pecado sexual (LE GOFF 1983 apud MONTEIRO, 1999). Um dos vicios
responsabilizados pela doenga era o da luxuria e sua punigao era a lepra, que
mantinha o pecador afastado das pessoas honestas. Até o século XVIII,
acreditou-se que a lepra poderia ser transmitida pelo ato sexual e acreditava-se
que ela poderia ocorrer como consequéncia de relacdo sexual mantida com
uma mulher no seu periodo menstrual.

A diferencga entre os sexos implica diferenga de status, sendo que seus
limites, direitos e obrigagbes sdo socialmente determinados. Cada sociedade
ditara normas para o relacionamento de homens e mulheres e associara um
complexo de valores e simbolos a cada género: divisdo do trabalho, divisdo do
poder, riqueza, dignidade etc.

A periodicidade biolégica da mulher — percebida pelo ciclo menstrual —
faz com que ela seja vista, em algumas culturas, como um elemento
perturbador da ordem, pois ela se aproxima do natural, afastando-se do
cultural. O recém-nascido também esta entre a natureza e a cultura e, por isso,
a mulher é vista como estando muito mais préxima da crianga do que o
homem, tornando-se por isso a mediadora da transicdo da crianga da natureza
para o cultural. Cada cultura tem a sua maneira de resolver o “problema” da
dualidade da “natureza” feminina, algumas a exaltam, outras a rebaixam,
enquanto outras escolnem uma alternativa intermediaria que consiste em
exalta-las em um nivel e castiga-las em outro.

A Esclerose Multipla € uma doencga de prevaléncia do sexo feminino,
porém € interessante observar que em individuos de sexo masculino ela é mais
incapacitante15. Isso nos faz questionar a visao social do corpo em relacéo as
diferengcas de sexo: as mulheres geralmente exerceriam mais de um papel

social, entre eles 0 de mae, de dona de casa e de esposa. Ja os homens

'® Essas informacgdes ja foram detalhadas no capitulo | deste trabalho.
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seriam os provedores da familia, os que trabalham fora porque devem ser os
responsaveis pelo sustento do lar.

Segundo essa concepgéao, se o homem fica doente e perde seu trabalho,
ele é obrigado a ficar em casa e perde status, porque em uma sociedade
patriarcal o homem nao tem fungdo no ambiente privado, o que o faz sentir-se
confuso, “perdido”. No caso da Esclerose Multipla, isso agrava os aspectos
psicossociais da doenca’®, refletindo-se em uma pior aceitacéo do problema e,
consequentemente, alterando a resposta imunolégica do corpo contra os
ataques da doenca.

Outro fator interessante de se observar em relagdo a Esclerose Multipla
€ o0 problema causado pela disfuncdo sexual masculina, presente em quase
90% dos casos. Por causa da supervalorizagdo social da sexualidade
masculina, o homem ficaria com sua masculinidade comprometida ao deixar de
ter poténcia sexual, perdendo sua for¢ca e seu poder de dominagao sobre as

mulheres e, por isso, muitos se tornam agressivos.

2.2 REPRESENTAGOES SOCIAIS DE DOENGA.

Conforme afirma Rodrigues,

As tentativas de compreensao do patolégico como fenémeno
exclusivamente biolégico e individual estdo fadadas a um
sucesso bastante relativo: a capacidade de pensar, exprimir e
identificar as mensagens corporais esta subordinada a uma
linguagem. (RODRIGUES, 2006 p. 87).

Dessa forma, pode-se afirmar que a doenca um fato social, que é
bastante varidvel em diferentes sociedades e classes sociais. As culturas
valorizam e tornam necessarios alguns tipos humanos que elas proprias
consideram doentes. “Doente” e “doenga” sdo categorias sociais. As doengas,
suas causas, as praticas curativas e os diagndsticos, constituem partes
integrantes dos universos sociais e por isto sdo indissociaveis das concepgdes

magicas, das cosmologias e das religides.

' Esses aspectos ja foram descritos no capitulo | deste trabalho.
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“O temor da doenca, a razdo de ser socialmente vista como perigosa,
esta em uma categoria de posicéo intermediaria, ambigua, entre a condi¢ao de
vida e a de morte” (RODRIGUES, 2006, p.86).

Nossa cultura é permeada pela existéncia de quadros diferentes de
representacdes de doencga (KEMP, 2001). Laplantine (1991) define os modelos
etiologicos da doenga em: modelo ontoldgico e relacional, modelo exégeno e
enddégeno, modelo aditivo e subtrativo e, por fim, modelo maléfico e benéfico.
No presente trabalho, sao utilizados apenas os modelos exdgeno-enddgeno e
maléfico-benéfico por possibilitarem significagdes de carater religioso.

Segundo o discurso da medicina, que é o oficial, um organismo adoece
devido ao ataque exdgeno de agentes patoldgicos ou a disfungdo endogena de
alguns 6rgaos. O pensamento médico ocidental contemporaneo apresenta,
segundo o modelo exdgeno, duas dire¢gdes de interpretagdo de causalidade
das doencgas: uma natural e outra social. O advento da microbiologia permitiu
que surgisse uma interpretacdo da doenga focada no impacto de agentes
invisiveis externos ao organismo sadio. A interpretacédo de cunho social, por
sua vez, atribui a origem de um numero muito grande de doengas tanto ao
meio social quanto aos habitos humanos (ou modo de vida). Assim, a doenga
pode estar vinculada tanto a educacdo, as mas condicbes de moradia, ao
desemprego e a duragdo da jornada de trabalho, quanto aos habitos
alimentares, a fadiga, a poluigao, ao ruido etc.

Como exemplo deste modelo, serdo apresentados trechos de
entrevistas'’ com duas pessoas portadoras de EM:

Maga, 57 anos, sexo feminino, 28 anos de EM (EDSS 6,5):

Entdo, eu era uma pessoa que vivia. Freqlientava escola de
samba ha mais de 10 anos e nao dava atencao para a saude.
Pouco dormia, eu ia ha missa quando a minha mae pedia, mas
eu chegava de madrugada, estava sempre cansada. Fazia
muita coisa errada. Eu ndo dava a minima ateng¢ao para o meu
corpo. Eu acho que ele ndo é meu. E emprestado. Eu ndo acho
que Deus quis puxar o meu tapete. Nao, Deus nao faz isto com
ninguém, mas uma coisa do tipo: "6, minha filha, eu estou aqui.
Para um pouquinho, reza“. Entdo eu acho que, no momento
exato, eu acordei. Eu ndo era uma pessoa regrada. Vocé tem
que zelar. Ndo é que nem vocé chegar para os seus pais e

7 No presente trabalho, as transcrigdes das entrevistas sdo literais e, por isso, ndo foram

corrigidos erros gramaticais presentes na fala.
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falar: “eu nao pedi para nascer”, nao é bem assim. Sabe, pai e
mae, se nao é por Deus, o ser humano... Deus emprestou o
corpo para a gente cuidar dele.

Mudou, eu comecei a dar valor para o meu corpo, se eu estou
com isto que ninguém descobre o que é. Eu quase morri, eu
fumava, eu acho que eu podia ter... Eu acho que eu deixei a
desejar na minha saude. Eu n&o soube cuidar do meu corpo.
Passei varias noites sem dormir, trabalhava muito. A gente tem
uma participagao nisto ai, uma determinada culpa. Ela me deu
uma acordada para a vida. No meu caso, eu acho que ela veio
porque eu trabalhava de sol a sol e ndo dava valor as coisas,
eu raramente comia bem, e nds somos 0 que comemos.

Paulo, 55 anos, sexo masculino, 6 anos de EM (EDSS 6):

Eu estou assim porque eu vivi muito. Namorei muito, fiz tudo
muito. Quem mandou beber demais? Nao pode beber. O
sistema nervoso ndo tem explicacdo, acontece porque tem
que acontecer. De alguma forma, nosso Sistema Nervoso vai
sofrendo, eu acho que tem uma causa fisica, mas nada
psicologico ou espiritual. Se vocé compra um carro e usa o
carro, ele comeca a dar problema. Nossa maquina também,
vOcé comeca a usar até dar problema.

Nesse modelo, o corpo é permeavel tanto a micrébios, como a forcas
espirituais. A doenga pode ter sua origem em um agente externo espiritual
explicado pelas religides. Seria necessario, entdo, prevenir-se tanto contra
micrébios, como contra outras forcas que vém de fora, invadem o nosso corpo,
destroem a ordem e causam doencas.

No modelo enddgeno, a doenca € deslocada para o individuo, ela é
parte do proprio interior do sujeito e ndo algo proveniente do meio externo. A
fragilidade, o carater, o temperamento, a hereditariedade genética, dentre
outros, estdo compreendidos nesse tipo de representacio.

Observa-se, nesse modelo, a presenca de duas variantes
significativas: uma genética e uma psicologica. Pela variante genética, atribui-
se a etiologia aos antepassados do doente. E interessante observar que no
judaismo existe a idéia da preservacédo da raga, o judeu deve se casar com
uma judia e o judaismo é transmitido através da mae aos filhos. A religiao
seria, entdo, transmitida hereditariamente através do sangue.

Esse modelo foi encontrado nos discursos de algumas das pessoas

entrevistadas. A entrevistadora fez a seguinte pergunta:
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Qual o papel de Deus na esclerose multipla?

A que elas responderam:

Rita, 45 anos, sexo feminino, 17 anos de EM (EDSS 7):

Nao relaciono. Se eu imaginar isto, eu iria imaginar que Deus é
a pior coisa do mundo. O que ele pensa que ele é para achar
que eu devo ter EM? Eu acho que a gente vem pra ca como se
fosse uma escola e a gente tem que fazer a melhor coisa. Nao
tem nada a ver com Deus. Eu nasci assim por causa do meu
pai e da minha mae, ai teve uma falhinha aqui que possibilitou
a EM.

Pedro, 26 anos, sexo masculino, 5 anos de EM (EDSS 6):

Nunca cheguei a relacionar, eu acho que se existe Deus, eu
acho muito complicado, porque se vocé aceita que Deus € uma
entidade onipresente, onipotente, entdo vocé tem que aceitar
que Ele colocou a EM nas pessoas. Eu realmente acredito que
sejam fatores genéticos desencadeados por fatores mais
ambientais a varios fatores que levam a ativagao da doenca,
mas eu acho que realmente o fato de existir uma variedade
muito grande de tipos de doengas ja elimina a existéncia de
Deus, pois ele poderia fazer uma doenga s6 e pronto e acho
gue nao tem motivo de acreditar e culpar Deus.

James, 40 anos, sexo masculino, 6 anos de doencga (EDSS 5):

Nao vejo Deus na EM, eu acredito que veio no genoma, na
genética. Mas pode ser que nunca desenvolva, mas pode ser
gue temos um plano de vida quando nascemos.

A variante psicoldgica, por sua vez, orienta-se a partir da liberdade e da
culpabilidade: haveria o desejo da doenga, mesmo que inconsciente. As
abordagens psicologicas, psicanaliticas e psicossomaticas da doenca
ressaltam a importancia do individuo ndo como participante da doenca, mas
como responsavel pela génese de seu estado. O tratamento da doenga partiria
da psique do paciente, pois se acredita que esta a originou por alguma raz&o
que deve ser descoberta. Sera apresentado a seguir um exemplo de uma

pessoa que acreditava que sua personalidade poderia ter favorecido a doenca.

Marisa, 55 anos, sexo feminino, 6 anos de EM (EDSS 6)

Eu penso que a EM tem a ver com algumas falhas minhas em
outras vidas ou até nesta mesma. Eu ndo sabia enfrentar as
coisas, eu era muito timida.
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A entrevistadora pergunta: Vocé mesma se causou?
Marisa:

Eu contribui, mas provavelmente eu tivesse que passar por
isto.

O modelo endogeno tem suas raizes fincadas na medicina humoral de
Hipdcrates, que acreditava que a doenca nao podia ser compreendida
independentemente do meio geografico e climatico, mas derivava
principalmente de um desequilibrio interno; em Platdo, cujo conceito de
equilibrio esta vinculado a unido harmoniosa de corpo e alma; e em Aristoteles,
que considera a patologia como parte da natureza do individuo que a produz.
(LAPLANTINE, 1991, p.81).

A arte de curar, neste modelo, busca restabelecer a harmonia do todo.
E a visdo holistica do ser humano, pela qual se considera que caracteristicas
fisicas, emocionais e espirituais ndo podem ser desconectadas. Na esfera
religiosa, a totalidade é representada pela “paz de Deus”, que representa o
homem reconciliado, que encontrou sua harmonia, o amor e a tranquilidade
interior, elementos considerados fonte de saude (HIGUET, 1999).

Pesquisas psicolégicas mostram que a interpretagdo subjetiva de
eventos como a doenga € o que define os seus éxitos e ndo tanto a natureza
dos eventos em si (LAZARUS; FOLKMAN, 1984; SELIGMAN;
CSIKZSENTMIHALYI, 2000). A interpretacéo subjetiva é constituida a partir de
experiéncias de aprendizagem daquilo que o individuo tem feito e pode fazer
com situagdes de vida que se apresentam. O efeito placebo'® pertence a esse
modelo enddégeno e demonstra a existéncia de uma relagdo entre o sistema
imunoldgico e eventos psicoldgicos.

Os modelos maléfico e benéfico serdo discutidos a seguir. E notério que
as compreensdes etioldgicas sempre se apresentaram em dois polos extremos,
totalmente opostos. Seguindo essa légica, embora a cultura ocidental
compreenda a doenga como situagado prioritariamente negativa, existem
compreensdes comandadas pela nogcdo de experiéncia positiva que se
contrapde ao modelo negativo.

® 0 efeito placebo é utilizado em pesquisas médicas para testar a eficacia de algum
medicamento. O/a paciente acredita estar tomando um medicamento, mas esta tomando uma
pilula com algum componente natural, sem nenhuma quimica relevante.
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O modelo maléfico é a visdo do mal absoluto causando a doencga. Nessa
otica, o patolégico é sempre negativo. A doenga € nociva, indesejavel e deve
ser evitada por uma rede muito densa de tabus e profilaxia. “A doenga nao é
apenas um desvio biolégico, mas é também um desvio social, e o doente é
vivido pelos outros e vé ele mesmo como um ser socialmente desvalorizado”
(LAPLATINE, 1991, p. 103).

Na visdo da religido, este modelo pode ser representado quando a
doenca ¢é explicada como castigo, provagao, possessdao de demodnios,
entidades, espiritos malignos ou ser causada por Satanas ou ser resultante do

pecado original.

Sandro, 28 anos, sexo masculino, 9 anos de EM (EDSS 6)

Eu fico pensando no antes da EM. Sera que eu me afastei de
Deus? Eu nao estava indo na missa. Mas nao sei se tem
relagao direta isto.

Silvia, 45 anos, sexo feminino, 10 anos de EM (EDSS 1,0)

Para mim e para todos, eu vejo que séo fases que nos temos
gue passar na vida. Foi meio que para acordar. Porque aquele
dia uma pessoa precisou de vocé e vocé nao ajudou. Coisa
que ele [Deus] me deu para eu aprender.

A nocgéao positiva da doenga surge quando os sintomas vivenciados pelo
individuo ndo sao mais considerados como aberragdes a serem contidas, mas
como uma mensagem a ser ouvida e desvendada. A doencga sob a otica do
modelo benéfico pode ser entendida como gratificacdo, proeza, cura e
salvacgao.

A doencga-gratificagcdo permite, ao mesmo tempo, escapar das opressdes
da vida em sociedade e atrair as atengdes para si, haja vista que a situagao do
doente provoca dependéncias sociais e afetivas cobicadas. Em resumo, estar
doente ndo sO apresenta inconvenientes, isso em razao da solicitude das
pessoas que cercam o individuo enfermo e da qual o mesmo se beneficia.

Exemplo de doenga-gratificacéo retirado das entrevistas:

Entrevistadora: Qual o papel de Deus na EM?
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Ronaldo, 44 anos, sexo masculino, 5 anos de EM (EDSS 6):

Agora eu consigo relacionar um pouco. A uns anos atras, eu
achava que eram opostos. Agora eu acredito que traz alguma
coisa para a gente. Eu estou fazendo equoterapia. Se eu
tivesse trabalhando, eu nao estaria aproveitando . E eu sempre
gostei de cavalos e agora estou tendo esta oportunidade.

A doencga-proeza parte muitas vezes de uma experiéncia patoldgica,

mas em relagdo a qual o individuo da provas de uma vontade excepcional,

ampliando ao maximo suas potencialidades e desenvolvendo-as de forma

contraria a invalidez aparente:
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Regina, 38 anos, sexo feminino, 6 anos de EM (EDSS 6):

Nao, eu ndo relaciono ele [Deus] com a doenca, eu relaciono a
capacidade de ter mais paciéncia, de ajudar mais as pessoas,
de compreender as outras coisas. Meu pai... Eu achava que
ele estava fazendo onda para subir no carro, mas era porque
ele estava doente e hoje eu fago onda. Entdo € bom para
aprender. Mas acho que é uma coisa humana, nao de Deus.

Marcelo, 30 anos, sexo masculino, 8 anos de EM (EDSS 6,5):

Nunca pensei nisto. Eu acho assim com relagdo a doenca: eu
tenho a doenga para aprender com ela. Tem um monte de
coisas que eu queria fazer, 16 tentando fazer de um jeito
diferente de todo mundo, é uma forma de vencer mesmo com
esta dificuldade.

Fabio, 42 anos, sexo masculino, 10 anos de EM (EDSS 1):

A EM na minha vida foi assim um fator que mudou tudo em
mim. Eu lembro que, quando eu n&o tinha este problema, a
minha vida era bem diferente, tudo mudou. As vezes a gente
pensa que vai ficar em uma condigéo pior para a gente, nao ter
mais condigOes de viver. Para mim nao, foi o contrario, porque
eu procurei ajuda. A EM mudou minha vida para melhor. Deus
tem a ver com isto e eu também. Como eu resolvi procurar
ajuda, a EM me ajudou, ajudou a minha situacdo em relagdo ao
mundo.

Pergunta da entrevistadora.

Sua religiosidade mudou com a doenga? Como?

Fabio:

Eu comecei a ter mais esperancas, mais vontade de viver, que
fez com que eu melhorasse a minha relagdo com Deus. Se eu



ndo melhorasse da depressdo, talvez eu n&o conseguiria
acreditar em Deus.

Na doenca-cura, as manifestagdes patoldgicas que traduzem as reagdes
do individuo em relagédo as influéncias do meio externo e/ou interno, ndo séo
consideradas como uma resposta gratuita e inadequada do organismo.
Sobretudo, essas manifestagdes fornecem uma informagédo importante ao
médico, que podera utiliza-las para diagnosticar e iniciar um tratamento de
cura.

Na doencga-salvagdo, a doenca é considerada como a experiéncia mais
significativa que possa ser vivida, pois exalta, libera e enriquece. A afirmacgéao
de que a doencga possui uma funcao insubstituivel e que tem valor em si
mesma remete-nos a uma interpretacdo profundamente marcada pelo
pensamento religioso. O sintoma, na légica das representagdes mal-doenga,
deixa de ser interpretado como uma punigao e passa a ser interpretado como
“(...) eleicdo, o que nos permite avaliar o poder de reversibilidade e de
ambivaléncia que se atribui ao sagrado: este, com efeito, agride e salva (...)"
(LAPLATINE, 1991, p. 119). Assim sendo, o sofrimento que fere a carne salva
a alma e ganha um sentido: a doenga é prova de santidade, € graca.

Ester, 52 anos, sexo feminino, 20 anos de EM (EDSS 9,0):

Eu acho que Deus pode me curar espiritualmente. Eu
nao acredito que eu fui excluida por Deus. Eu fui privilegiada,
escolhida a dedo, pois nestes 22 anos que eu estou doente,
eu acho que os meus filhos foram excelentes. Eu nunca tive
que ir a escola por reclamacgbes. S6 o fato de os meus filhos
nao terem falhas escolares... Sempre um comportamento
perfeito. A Fernanda tem um coragédo maior do que o mundo. O
que o Alvaro melhorou de génio quando eu fiquei doente!
Logico que houve um sacrificio fisico meu, mas houve muitas
melhoras, coisas positivas para todo o mundo.

Na doencga-liberdade, aparece a idéia de que o individuo tem o direito de
ficar doente, pois esta pode ser uma experiéncia enriquecedora. “O periodo em
que se esta doente € a ocasiao inesperada de viver, sendo a doenca a mais
bela luta pela vida“ (BRICHE, 1979 apud LAPLATINE, 1991).
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Lu, 35 anos, sexo feminino, 5 anos de EM (EDSS 1,5):

No meu caso a EM néo foi uma coisa ruim. Deus mandou ela
para mim para que eu pudesse acordar, sair de um estagio de
passividade muito grande e acordar para a vida. Porque eu era
uma pessoa ativa e por diversas razbes me apaguei. Era uma
vela acessa que se apagou e a EM veio para me reacender
literalmente. Deus me mandou, porque através da EM eu me
reacendi. E ndo é assim: “Ah, coitada!” E: “Gragas a Deus!
Bendita a esclerose multipla!” Cada dia eu digo € nao me
canso de dizer. Ndo, a EM ndo mudou minha fé, ela me fez
conhecer Deus verdadeiramente, porque € aquele ditado que
diz: ou é pelo amor, ou é pela dor, entdo... Assim, muito
embora eu tenha tido sempre Deus no meu coragdo, eu nunca
tinha intimidade com Deus. Entdo com a dor, se é que pode se
chamar assim, me levou a um encontro verdadeiro com Deus.

2.3 CRENCA RELIGIOSA E DOENCA

Desde a antiguidade, diversas civilizagdes buscaram explicar o
aparecimento e a ocorréncia de doencgas recorrendo ao sobrenatural. A
causalidade das doengas sempre foi objeto de preocupagédo nas mais diversas
sociedades e explicada a partir do sistema de crengas de cada uma delas.
(MONTEIRO, 1999)

Como, para os propositos do presente trabalho, a nogédo de religido
institucionalizada ndo € relevante, mas sim a de crenga religiosa, a definicdo
de religido utilizada foi extraida do dicionario Oxford. Esta definicado foi utilizada
pela Organizacdo Mundial da Saude para incluir em seu instrumento de
avaliacdo de qualidade de vida WHOQOL-100 (World Health Organization
Quality of Life Instrument - 100 itens) um dominio denominado “religiosidade,
espiritualidade e crengas pessoais” (FLECK et al., 2003).

Segundo esta definicdo, a religiao € “(...) a crenca na existéncia de um
poder sobrenatural, criador e controlador do universo, que deu ao homem uma
natureza espiritual que continua a existir depois da morte de seu corpo”
(FLECK et al., 2003, p. 4). Neste trabalho, entdo, este “poder sobrenatural’
sera denominado Deus ou Imagem de Deus.

Para Jung, a imagem de Deus esta presente no inconsciente de todos
os seres humanos e pode ser desenvolvida, cultivada e aprofundada, como

também pode ser negligenciada, deturpada ou reprimida. Ele defende que
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todas as religibes originam-se basicamente de elementos do inconsciente
trazidos a tona através de sonhos, visbes ou éxtases. (SILVEIRA, 1968).
Quando Jung fala de religido, n&o se refere a um credo ou Igreja em particular.
O que interessa para ele é a crenga religiosa como fungao psiquica natural, ou
seja, € a experiéncia religiosa na qualidade de processo psiquico. (SILVEIRA,
1968)

Alguns neurologistas afirmam que circuitos cerebrais de uma
determinada area cerebral sdo acionados quando se pensa na divindade, no
sagrado, nos valores supremos e na eternidade. Como se o0 ser humano
tivesse uma antena capaz de captar os sinais divinos (MARINO JUNIOR,
2005).

Pelo fato de a religido ter também seu aspecto social, também foram
utilizadas as definicdes antropoldgicas de crenga a fim de unir estas duas
visbes tdo importantes. Assim como o doente deve ser visto por um olhar
interdisciplinar para ser visto como um todo, neste trabalho serdo feitas
referéncias nao aprofundadas ao individual e ao social da crencga.

A crenga religiosa, como qualquer crenga, € um objeto individual e
pessoal e é formada por valores que sdo aceitos como verdade. “Uma coisa s6
vale mais que a outra porque assim o estabelecemos e desejamos’
(GUERRIERO, 2001).

O ser humano, gragas a sua neuroplasticidade, adapta-se ao meio
através da construgdo de uma rede de significagdes e representagcbes que
pautam a nocdo de verdade. (GUERRIERO, 2001). Watzlawick (apud
GUERRIERO, 2001) diz que a realidade inventada s6 se torna verdadeira
quando se acredita nela. E ela é inventada inconscientemente, pois ao/a que
cré, o real é independente dele/a.

Em nossa cultura, coexistem diversos quadros de representacdo de
doenca. Para muitos doentes, o saber médico corresponde a uma dimensao do
adoecimento e deixa espago para um “imaginario de crencas” (KEMP, 2001,
p.120). O sofrimento atua em varias dimensdes, sua materialidade é apenas
uma parte. Este necessita ter um significado, que pode ser dado pela crenga
religiosa. “O ser humano necessita de uma resposta para um estado que o
aflige e traz dor. Sempre que sofremos, nao perguntamos como, mas sim ‘por
que eu?* (KEMP, 2001, p. 122).
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Esta idéia esta bem ilustrada no depoimento abaixo:
Hebe, 62 anos, sexo feminino, 20 anos de EM (EDSS 6,5):

Com certeza, Deus ¢é a vida da gente. No meu caso, se eu néo
acreditasse em Deus, se ele ndo tivesse me amparando, me
dando forga, eu nao viveria bem como eu vivo, ndo s6 na EM,
mas em tudo. Sabe, eu penso assim: eu tenho EM e nao é por
acaso. Por que eu tenho e vocé ndao? Se eu tenho, tenho que
viver da melhor maneira possivel. Nao adianta querer fugir, nds
temos que encarar e aceitar. Eu sei que eu posso piorar, mas
eu peco a Deus para ele me deixar do jeito que eu estou. Se
Ele me ajudar, gracas a Deus! A gente ndo passa nada por
acaso. Ninguém teve na minha familia, quem teve? Eu, de
repente [e], depois de 16 anos, ha 4 anos atras a minha
sobrinha tem também. Por qué? Por que eu? Por que ela?
Algum motivo existe! Qual? A gente ndo sabe por qué. Tem
que haver uma causa e uma nova encarnagao para vocé ir
crescendo, crescendo, eternidade de espirito, evoluindo,
ajudando aqueles que estdo encarnando.

A religido nao impede o sofrimento causado pela doenga, porém atribui
significado a ele e traz elementos que ajudam na aceitagdo e na adaptacgéo a

uma nova condicao fisica, emocional e social.

O fato de o sistema religioso explicar a doenga como provagao,
meio para conversdo, como meio para crescer na fé, ou
mesmo como 0 mal, relacionando sempre a explicagédo com a
sua historia, como verificamos, satisfaz o individuo na medida
em que situa a doenga no seu contexto de vida. (FIGUEIRA,
1996, p. 113)

A religido afeta a saude, pois envolve um sistema de crengas mais
profundas e emotivas do ser humano. Mesmo sendo boa ou ma, existe um
fator poderoso que influencia a adaptacdo a doencas, decisdes médicas,
crencgas de saude e comportamentos (KOENING, 2001). A crenga e a pratica
religiosas podem reduzir o senso da perda de controle e do desamparo que
acompanha as doengas fisicas. (KOENING; LARSON; LARSON, 2001)

Ha estudos de médicos sobre os efeitos da oragdo. A oragdo € um
componente da pratica religiosa que é usada em agradecimento ou para obter
ajuda de um poder superior. Interfere no curso das doengas e minimiza os
sintomas. A maioria das religides envolve algum tipo de oragéo, individual ou
em grupo, como meditagdo ou recitar palavras em voz alta ou em siléncio.
Porém a oracdo nado pode ser feita independentemente de outros aspectos
relacionados a crenga. (BENSON, 1996)
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Quando as pessoas se voltam para a religido ou para a Imagem de Deus
com objetivo de busca de significado, controle, conforto espiritual, intimidade
com Deus ou busca de transformacgdes para lidar com a doenga, acontece o
coping religioso-espiritual’® (PARGAMENT, 1997). As estratégias de coping
podem ser classificadas como positivas ou negativas, conforme as
consequéncias que trazem para quem as utiliza. (PARGAMENT et al 1998).

A crenga religiosa funciona similarmente ao placebo, pois ambos
dependem da fé do paciente na cura. O mistério do placebo causa muitas

controvérsias na area cientifica,

(...) é rejeitado ainda por muitos como um “fator perturbador”
incompreensivel e desprezivel para outros, ele vem chamando
a atengdo como um elemento fundamental no processo de
cura. Seu estudo poderia trazer uma melhor compreensao da
comunicagao psique-corpo e de como a psique pode ordenar
mudangas bioquimicas essenciais na mobilizacdo das defesas
corporais. (RAMOS, 1994, p.122)

“A pilula é necessaria em uma cultura que se sente desconfortavel com
o invisivel e que prefere pensar que qualquer efeito interno tenha uma causa
externa” (RAMOS, 1994, p.126).

2.3.1 A visao das religioes a respeito da doencga.

Discutiu-se acima como a sociedade explica o corpo e a doenga. Agora
sera focado especialmente o modo como as instituigbes religiosas mais
frequentadas pelos portadores de EM que participaram desta pesquisa lidam e
explicam o corpo e as doengas.

A grande maioria dos/as portadores de EM que frequentam a ABEM se
diz cristd: sdo pessoas catdlicas, espiritas ou evangélicas. Os/as poucos/as
que disseram nao ter uma religido tiveram uma educacgéo cristd por pais e/ou
professores de colégios catdlicos. A partir das visdes das religides a respeito
da doenga, o/a portador/a de EM faz a sua bricolagem do sagrado, ou seja,
ele/a utiliza elementos de diversas doutrinas e compde a sua propria crenga. A
bricolagem do sagrado é controlada em grande medida pelas referéncias que o

individuo teve durante sua infancia, que funciona como uma espécie de filtro

19 Coping séao recursos utilizados para a adaptacao a circunstancias adversas ou estressantes.
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das novas referéncias culturais e religiosas com que ele tera contato durante
sua vida (LEVI-STRAUSS, 1997 apud MELO, 2004).

Na ABEM, uma minoria frequenta espacos religiosos e muitos alegam a
dificuldade de locomogao ser o maior obstaculo para esta pratica, porém os
que nao freqientam um espacgo religioso alimentam sua crenga religiosa
através dos meios de comunicagao, ouvindo missa ou culto no radio ou na
televisdo, ou ainda com leituras da biblia, de romances espiritas ou folhetos de
igrejas.

Assim como na antropologia a visdo de doenca esta relacionada a viséo
de corpo, nas religides esta se soma ao entendimento do ser humano em
relacéo a forgas do bem e do mal com as quais ele convive. Na crenga judaico-
cristd, o mal é associado a existéncia do demoénio. O ser humano € visto
essencialmente como bom e certo, criado a imagem e semelhanga de Deus e,
portanto, a maldade vem de fora, do demdnio, que tem o poder e a inteligéncia
de engana-lo e de invadir o seu corpo.

No cristianismo, a crenga basica é a de um Cristo que sofreu pela
humanidade, para que os pecados dela fossem perdoados e para que se possa
alcangar a vida eterna. Assim, o sofrimento teve uma grande e nobre causa e
Deus pode enviar o sofrimento para que se possa alcancar a vida eterna
através de uma aprendizagem terrena, o0 que muitas vezes pode incluir a
doenca. A doenga seria causada por Deus visando o bem, mesmo que
aparentemente causando o mal. O sofrimento passa a ter o objetivo de trazer
crescimento espiritual e de corrigir certos pecados e fraquezas espirituais.

A doutrina espirita se apropriou desta visdo através da definicdo de
carma, porém com a crenga de que pecados cometidos em vidas anteriores
poderiam ser pagos através do sofrimento atual, possibilitando crescimento e
evolugao espiritual.

O espiritismo foi fundado por Allan Kardec e baseia-se na existéncia de
espiritos, seres inteligentes que povoam o0 universo e que se comunicam com
determinadas pessoas, chamadas médiuns. Os espiritos podem influenciar de
maneira positiva na vida dos vivos, como anjos, ou de forma negativa. Os
espiritos causadores de doenca, os obsessores, sao espiritos menos evoluidos
e precisam ser ensinados, pelos médiuns, a se comportar de maneira

apropriada e substituir a agdo causadora da doenca por uma benéfica e
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construtiva (RABELO, 1993). Os espiritos obsessores podem ser atraidos por
maus pensamentos e vicios como bebidas, cigarro, drogas, etc.

Apesar de se basear no evangelho, a doutrina de Kardec rejeita o
conceito trinario de Deus, a natureza divina dos milagres e a divindade de
Jesus Cristo e ainda combate a idéia da ressurreicdo com a de reencarnagao.
A reencarnagdo é baseada na lei de causa e efeito, a qual contabiliza a
acumulagao de carma de acordo com as agdes do ser humano na pratica de
seu livre arbitrio.

A nogao de carma foi reformulada pelo espiritismo, sendo um termo
religioso utilizado originalmente pelo budismo, que usa a lei de agao e reagao
ou de causa e efeito e que apresenta a idéia de que os acontecimentos da
vida, inclusive o sofrimento, possuem um motivo justo e uma finalidade
proveitosa. “As doengas sao interpretadas, dentro desta lei, como uma
oportunidade para reaprender e evoluir espiritualmente, sendo um recurso
terapéutico requerido pelo espirito buscando o reajuste de sua consciéncia
culpada” (SILVA, 2009, p. 143). O carma geralmente é escolhido pela prépria
pessoa antes de iniciar esta nova vida como forma de evolugao.

A idéia de evolugao espiritual se da através do sofrimento, da pratica da
caridade e da educacdo ou persuasao das entidades causadoras do mal.
(WARREN,1984; GREENFIELD,1992 apud RABELO, 1993 ).

Washington, sexo masculino, 44 anos , 8 anos de EM (EDSS 5):

Cada um planta uma semente e vai colher os frutos. A EM tem
para nos um sentido educativo, se a pessoa ndo andou bem
em alguma coisa, ela pode ter o resgate através de uma
doencga degenerativa. Neste estagio que eu estou falando, nédo
tem escolha, é uma expiacdo, mas para outros pode ser uma
provacdo, ai tem escolha. E uma conseqiiéncia imediata das
suas atitudes, uma mulher que pratica aborto, mata crianga,
etc., ela automaticamente cria em seu organismo um
mecanismo, ninguém esta fazendo isto, ela mesma esta
lesando seu aparelho genético. E ela, em outra vida, pode vir
com algum comprometimento genético - tumores ou até
infertilidade - causado por suas atitudes passadas, ndo é
ninguém.

A entrevistadora pergunta: Deus pode te curar? Vocé acredita que
alguém possa ser curado de EM?
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Washington:

Eu ndo entendo que isto acontega, pois ou expiagdo ou
prova seria para o bem dele, a cura para ele ndo seria o
melhor, seria passar por ela, o processo inteiro. A EM né&o
esta no corpo esta na alma, ndo sdo os neurbnios, € no
espirito.

No catolicismo popular, existe uma relagado de reciprocidade com os/as
santos/as que € feita através de promessa. As interpretacbes das doencgas
situam-se em geral em dois pdlos distintos: o sofrimento causado pela doenga
€ inerente a condicdo humana e todos estdo sujeitos a padecer dos mais
diversos males ou o sofrimento € encarado como respostas a mas agodes, tanto
para outras pessoas, quanto para aqueles que quebram promessas feitas a
santos/as (ZALVAR, 1983 apud SILVA, 2009). Uma questao interessante de se
refletir € que, para ser canonizada, a pessoa deve ter sofrido, dificimente
algum/a santo/a teve uma vida sem sofrimento.

No cristianismo, ha uma ligagdo entre a idéia de pecado e a
consequente punigao divina. O mal biolégico aflige o corpo infrator, mas a dor
purificaria o corpo e expiaria a culpa e o arrependimento traria a cura (HIGUET,
1999). Tem-se entdo a visdo do Deus Vingador, do Deus da justica que pode
punir tanto de forma coletiva, através das pragas e epidemias, quanto de forma
individual.

A correlagdo estabelecida entre doenga e pecado trouxe a idéia de
“‘acerto de contas” e ndo apenas de punigdo. Isso levava o individuo e a
coletividade a procurar formas de remisséo, procurando aplacar a colera divina,
0 que resultou em praticas de flagelamento e procissdes desde a Idade Média.
Desta forma, o sofrimento passa a ser representado como um mediador entre a
doenca e a cura e entre o pecado e sua remissdo (MONTEIRO, 1999).

O mal, nas religides afro-brasileiras, € causado por Exu e Pomba Gira,
que sao espiritos de pessoas que foram marginalizadas: prostitutas, meninos
de rua etc. A visado das religides afro-brasileiras, assim como a espirita, € que
o ser humano n&o nasce bom, ele se torna bom, precisa evoluir. A nog¢ao do
eu agrega as demais divindades em forma de um enredo santo, com o passar

do tempo o transe vai sendo cada vez menos frequente, sendo a propria
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pessoa vista como uma imanéncia do seu orixa ou, em outros termos, a pessoa
vai se divinizando a medida que se distancia da sua natureza animal. (SILVA,
2007).

No candomblé, a doenca esta relacionada com a alteragao do equilibrio
fisico, mental e espiritual do doente. Ela pode ser causada pelo préprio
individuo, por terceiros ou por manifestagdo do orixa. A busca do equilibrio
perdido se da através do contato com o orixa do/a doente (SILVA, 2009).

No catolicismo, no candomblé e no pentecostalismo enfatizam-se
termos diferentes de uma mesma triade: homem, deuses e animais. No
catolicismo, a morte do cordeiro de Deus pelos homens; no pentecostalismo, a
morte do demdnio nos homens através do sangue do cordeiro de Deus; no
candomblé, a morte de animais em nome dos deuses e dos homens (SILVA,
2007).

Ha na biblia, na teoria da obsess&o dos espiritas e no candomblé, pela
regéncia dos orixas sobre os 6rgdos do corpo, uma relagdo entre enfermidade
e possessao do mal. A crenga comum é a de que devemos nos prevenir de
espiritos que vém de fora, invadem o nosso corpo, destroem a ordem e
causam doengas (SILVA, 2007).

Para os evangélicos, as representacdes a respeito da doenga incluem
questdes fisioldgicas, pecaminosas, provagdes divinas, condigdo de vida e
tentacbes ou possessdes demoniacas. A cura para eles é vista como
recompensa para a fé verdadeira para aqueles que buscam a Deus. Para os
pentecostais, a cura é necessaria para a preservacio do corpo, que € morada
do espirito santo. O corpo é sagrado e deve ser preservado por todas as vias.

Para alguns pentecostais, nem todo o doente é endemoniado, mas todo
o endemoniado apresenta alguma enfermidade, como: nervosismo, dores de
cabeca, insbnia, medo, desmaios ou ataques, desejo de suicidio, doengas de
causas nao diagnosticadas pelos médicos, alucinagdes, vicios e depresséao.
(SILVA, 2007). Segundo Edir Macedo, fundador da Igreja Universal do Reino
de Deus (IURD), o diabo se apodera da pessoa, especialmente quando esta
frequenta terreiros de candomblé, de umbanda ou sessdes espiritas, realiza
pratica de magia ou tem pessoas da familia envolvidas com estas praticas, e

quando come comidas oferecidas aos orixas.
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Em algumas igrejas neopentecostais, como no caso da IURD, a doencga
€ provocada por Satanas, que deve ser expulso do corpo. A cura € encenada
como uma batalha espiritual na qual o pastor e seus fiéis juntam suas forgas,
por meio da oragao, contra as entidades do mal alojadas no corpo do doente.
Em relacdo a batalha espiritual, a prépria umbanda aceita o Exu como
equivalente ao diabo cristdo. Sendo assim, os pastores pentecostais precisam
convencer o frequentador da umbanda que o Exu n&o deve ser agradado e
sim expulso e amarrado por ser um enganador. (SILVA, 2007)

Nas religides afro-brasileiras, os pais e méaes de santo sdo tidos como
possuidores/as de poder para descobrir as causas ocultas da doenca. Para
isso, elaboram uma narrativa que reconstitua a cadeia de eventos que levaram
o individuo a doenga e que aponte para diregao do tratamento e da cura, que
geralmente envolve medidas para limpar o corpo, como banhos, fumigacéo e
negociagdo com Exu através de despachos. (RABELO, 1993)

Na umbanda, a doenga € causada por um desequilibrio de forcas e sua
cura se da com a correcdo deste. Existem trés categorias para distinguir as
origens ou causas das enfermidades: doengas causadas pelo préprio individuo,
doengas causadas por terceiros ou doengas carmicas, que sao pagamentos de
dividas adquiridas em vidas anteriores. (SILVA, 2009, p.153). Ha dois tipos de
doencga na visdao da umbanda: doenga material, cuja cura estda na medicina
oficial, e a doenga espiritual.

A maioria dos individuos que busca a cura magica na umbanda
nao teve um bom resultado com a medicina oficial. Quando a doencga é
espiritual, o médico se torna incapaz de diagnostica-la, cabendo ao médium
investigar (MONTEIRO, 1988 apud SILVA, 2009). As vezes pode ocorrer o
contrario, quando o tratamento espiritual falha, o doente volta a recorrer ao
tratamento oficial (SILVA, 2009, p.153).

As religides apresentadas se preocupam em cuidar do corpo e da alma,
propondo terapéuticas espirituais e integragdo com a medicina. Existe distingao
entre as doengas organicas, tratadas por médicos, e as espirituais, tratadas
pelo especialista religioso, porém a terapia espiritual ndo implica o abandono
do tratamento médico. Pacientes e lideres religiosos populares negociam

continuamente com o poder da medicina moderna, de modo a garantir para si
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um espaco préprio de praticas e representacdes, dividindo responsabilidades e
julgando intervir onde a medicina n&o é capaz (RABELO, 1993).

Podemos relacionar a visdo de algumas crengas religiosas a respeito do
que é o corpo humano com o efeito que a sociedade causa neste. Quando o
corpo é visto como sagrado, feito a imagem e semelhanga de Deus e podendo
ser a morada dele, a sociedade € vista como algo prejudicial a unido do homem
a Deus. Sendo assim, o crente deve ficar afastado dos valores e prazeres do
“‘mundo” para poder se aproximar do seu criador. Neste caso, a natureza vence

a cultura.

2.3.2 A biblia e a doenga

Vimos que 40% da populacéo pesquisada Iéem a biblia, sendo assim é
relevante pesquisarmos o que a ela fala a respeito de doenca.

Glayton da Silva (2009) faz, em sua dissertagdo de mestrado, uma
analise dos textos biblicos a respeito de doenga, mostrando que os textos
biblicos sdo narrativas das experiéncias existenciais a respeito da doenca.
Estes textos ilustram a angustia, o sofrimento e o isolamento social que a
doenga provoca e que levam o individuo a procurar ajuda. A leitura destes
textos possibilita ao leitor doente significar sua doencga, tornando-a suportavel.

Silva inicia sua analise definindo doenga e mostrando que ha diversas
formas de significar o papel que Deus exerce por meio da doenga, podendo
esta ser: castigo, provacdo, fruto do pecado original herdado por toda
humanidade, causada por demoénios a servigo de Satanas, por possessao do/a
doente, uma fraqueza do corpo, a falta de uma energia vital suprida apenas
pelo ato de tocar em Jesus e absorver sua energia, ou causada para que sua
cura representasse a manifestacdo do poder divino de Jesus.

Mas se formos analisar cada item, mesmo que a causa da doencga varie,
podemos perceber que a idéia principal que a biblia traz é que existe a luta do
bem contra o mal. O bem é representado por Deus e seus seguidores € o mal é
representado por Satanas e seu exército. Satanas foi o responsavel pelo ser
humano ter cometido o seu primeiro pecado e os outros demais ao longo das
histérias da biblia.

Segundo muitos padres, a doenga foi reproduzida, alastrada,

desenvolvida e reforcada pelo diabo e seu exército, os quais podem ser fontes
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das doencas de forma indireta ou direta, como no caso das possessoes.

(LARCHET, 1998)

Esta visédo traz o papel do ser humano e mostra uma dinamica de

luta contra o mal em suas diferentes manifestagdes, tanto no plano fisico

quanto no espiritual. O pecado cometido por uma pessoa pode ser a causa

dos males que podem sobrevir a ela ou aos/as seus/suas descendentes. Cada

ser humano, com o0s seus proprios pecados, pode contribuir para a

manutencdo e a expansao do mal e, sendo assim, este possui, no universo,

uma natureza e extensao que ultrapassam o poder e o alcance da vontade

pessoal de cada um/uma e de todos os seres humanos (LARCHET, 98).

2.3.2.1 Doenga: fruto do pecado original

O pecado original

Ordenou o Senhor Deus ao homem, dizendo: de toda arvore do
jardim podes comer livremente; mas da arvore do
conhecimento do bem e do mal, dessa ndo comeras; porque no
dia em que dela comeres, certamente morreras. (GENESIS 2:
16-17)

Ora, a serpente era o mais astuto de todos os animais do
campo que o Senhor Deus tinha feito. E esta disse a mulher: é
assim que Deus disse: nao comereis de toda arvore do jardim?
Respondeu a mulher a serpente: do fruto das arvores do jardim
podemos comer, mas do fruto da arvore que esta no meio do
jardim, disse Deus: n&o comereis dele, nem nele tocareis, para
que nao morrais. Disse a serpente a mulher: certamente nao
morrereis. Porque Deus sabe que no dia em que comerdes
desse fruto, vossos olhos se abrirdo, e sereis como Deus,
conhecendo o bem e o mal. Entdo, vendo a mulher que aquela
arvore era boa para se comer, e agradavel aos olhos, e arvore
desejavel para dar entendimento, tomou do seu fruto, comeu, e
deu a seu marido, e ele também comeu. Entdo foram abertos
os olhos de ambos, e conheceram que estavam nus; pelo que
coseram folhas de figueira, e fizeram para si aventais. Entao
disse o0 Senhor Deus: eis que o homem se tem tornado como
um de nos, conhecendo o bem e o mal. Ora, ndo suceda que
estenda a sua méo, e tome também da arvore da vida, e coma
e viva eternamente. (...) havendo langado fora o homem, pés
ao oriente do jardim do Eden os querubins, e uma espada
flamejante que se volvia por todos os lados, para guardar o
caminho da arvore da vida. (GENESIS 3:1- 24)

Os padres sao unanimes em relacionar a doenga, o sofrimento e a morte

ao mau uso do livre arbitrio, o primeiro pecado da humanidade e que foi
transmitido a todos os seus descendentes. (LARCHET, 1998).
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Em consequéncia do pecado, a desordem instalou-se entre os seres da
criacdo e no proprio ser humano, que, ao dar ouvidos ao diabo, perdeu a graga
que constituia sua protecdo e seu poder de dominio sobre a natureza,
tornando-se fraco diante dela e sujeito aos seus ataques.

A responsabilidade de Adao pode ser atenuada por diversas
consideragdes, entre elas que o introdutor do mal ao mundo é o diabo, o
homem perdeu sua realeza sobre ele quando lhe deu ouvidos. Adao foi criado
ingénuo, era fragil e facilmente acessivel as astucias do maligno. (LARCHET,
1998)

2.3.2.2 Doenga castigo.

Como exemplo de doencga-castigo, lemos no livro de Génesis
relatos da infertilidade feminina, a falta de filho é resultado de castigo divino e a
cura da infertilidade uma bengé&o divina (SILVA, 2009) .

Outra forma de doencga-punigcado é ilustrada através de pragas,
epidemias e lepra até mesmos para os descendentes dos transgressores.
Assim como Deus pune através da doencga, ele perdoa e abengoa através da
cura desta, podendo até prevenir as doengas de seus filhos/as, protegendo-
os/as contra elas.

Os livros dos Salmos podem ser divididos em dois grupos: os de
lamentacao - onde se tem o pedido da cura da doencga e a confissdo de culpa -
e os de agradecimento - apO0s uma recuperagdo, vem o louvor e o
agradecimento pela readmiss&o a sociedade, pois os doentes eram excluidos
de qualquer ritual religioso (SILVA, 2009).

A analise de textos biblicos demonstra a importancia da lepra no
imaginario cristdo, no qual pessoas se tornavam leprosas em consequéncia de
desobediéncia a lei divina. Assim, os leprosos deixavam de serem vistos como
homens infelizes para personificar o mal, o pecado e, portanto, deixavam de
ser dignos de consideragdo (MONTEIRO, 1999) .

Nos evangelhos de Mateus (9: 1-6), Marcos (2: 1-12) e Lucas (5: 17-26),
também aparece uma forte associagao entre pecador e enfermo, a relacao é
ilustrada no caso do paralitico de Cafarnaum e no caso do tanque de Betesda.

No primeiro caso, quando Jesus vé o paralitico, diz a ele ”(...) tende bom
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animo, seus pecados estdo perdoados” (NOME DO EVANGELHO capitulo:
versiculo)

No evangelho de Jo&o, ha a passagem do tanque de Betesda, onde ...)
jaziam grandes multiddes de enfermos, cegos, coxos e paraliticos que
esperavam o movimento das aguas. Um anjo descia em certo tempo e agitava
a agua. O primeiro que entrasse no tanque depois do movimento da agua
sarava de qualquer doencga que tivesse” (JOAO 5:3-4). Jesus encontrou ali um
homem que estava invalido ha 38 anos e o curou. “Mais tarde, Jesus o
encontrou no templo e disse: ‘olha, agora ja estas curado. Nao peques mais
para que ndo te suceda coisa pior” (JOAO 5:14).

Na cultura judaica, o pecado podia ser transmitido para geragdes futuras
e esta visdo é também ilustrada no novo testamento, no evangelho de Jo&o, na
pergunta dos discipulos quanto a causa da cegueira: “Rabi, quem pecou, este

ou 0 seus pais, para que nascesse cego?” (JOAO 9:2).

2.3.2.3 A doenga como provagao de fé

A doencga como provacao de fé e devogao a Deus aparece no livro de
Jo6. Este ndo admite culpa, ndo cré que sua doenga seja resultado de algo
errado que tenha cometido ou de alguma falta grave contra Deus. No livro de

Jo, ele parece seguro disto e, assim, pede para ser julgado por Deus:

Desde agora tenho uma testemunha no céu, e o meu defensor
estd 14 em cima. Ele interpretara minhas queixas diante de
Deus, enquanto diante de Deus os meus olhos derramam
lagrimas. Que ele julgue entre o homem e Deus, como se
costuma fazer entre as pessoas, porque 0 numero limitado dos
meus anos passara e, eu farei a viagem sem retorno. (JO 16:
19-22)

Uma interpretacédo possivel deste texto é que, no julgamento, Deus € o
juiz, Satanas € o advogado de acusagao e Jesus, 0 advogado de defesa.
Ap0ds este pedido, JO restaura sua saude e é recupera tudo o que perdeu.

A cura para Jesus significa o fim do poder de Satanas sobre o ser
humano, pois estar doente € estar mais perto da morte. E a morte, segundo o
livro de Génesis, surgiu com o pecado original, quando o casal foi tentado por

Satanas a desobedecer a Deus.
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Seguem abaixo trechos de entrevistas que ilustram a visdo de doenca

como resultante de pecados ou como forma de se afastar do mal, sendo uma

provacao de fé, conforme se descreveu acima.

Cris, 49 anos, sexo feminino, 17 anos de EM (EDSS 6):

Toda a doenga é origem do pecado. Eu sou uma grande
pecadora. A maior deste mundo. Na EM, Deus tem muita
misericordia de mim, eu sou privilegiada, eu ando, posso falar
por misericérdia de Deus. Me revoltei no comego. Eu, sendo
filha de Deus, ja aceitei a Jesus, e como ele [Deus] permitiu?
Mas ele permitiu para que eu me tornasse mais humana e
pudesse ajudar outras pessoas com EM

Onofre, 30 anos, sexo masculino, 12 anos de EM (EDSS 8,5):

Deus ¢é forma de superar o problema e néo ficar desesperado,
nao ficar triste. Se ficar pensando na doenga vocé nao vive,
vai ficar encucado, eu prefiro entregar nas maos de Deus, vocé
pode encontrar a cura.

Pergunta da entrevistadora: Deus tem a ver com a causa da doenga?

Onofre:

As vezes, vocé fica doente, Deus permite para te salvar. No
meu caso, nao era para eu estar aqui, se eu ‘tivesse andando,
podia estar indo para o caminho errado. Agora é uma forma de
procurar ele [Deus] para estar no caminho certo e mais para
frente eu posso ter salvacao total. Que nem... eu ja vi varias
pessoas que estavam bem, quando vocé vé, ja morreu por
estar no caminho errado.

Pergunta da entrevistadora: Vocé acha que Deus pode te curar?

Onofre:

Eu espero isto dele, mas eu tenho que fazer por onde. Se vocé
nao exercitar sua fé, vocé nao vai ter sua bencao. Acreditar eu
acredito, mas eu vou ter que fazer por onde.

Roberto, 45 anos, sexo masculino, 3 anos de EM (EDSS 3):

Muitas vezes, poderia ocorrer outras coisas piores e Deus
utiliza de métodos que muitas vezes ndo concordamos para
nos afastar do pecado. E € uma forma da gente estar se
purificando dos pecados que cometemos.
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2.4 JESUS: MEDICO E SALVADOR

Na biblia, especificamente no novo testamento, ha muitos relatos de
cura feitos por Jesus e pelos apdstolos através do poder do Espirito Santo. Os
evangelhos relatam mais de trinta curas realizadas por Jesus (DIAS, 2008).
Mesmo apdos sua morte, as curas continuaram sendo realizadas em seu nome,
por seus apostolos e seguidores.

No evangelho de Marcos (2:17), Jesus se auto-denomina médico: “Nao
sd0 0s sdos que necessitam de médico, mas os doentes; ndo vim para chamar
0s justos, mas sim os pecadores” (MARCOS 2:17).

Sobre o ato de curar, Jesus dizia “Tua fé te curou”, sem atribuir a si
préprio o éxito da cura. Atribuia-a, ao contrario , a uma fé que atua como se
fosse uma entidade autbnoma, dando a idéia de que a fé pode curar.

No mito religioso, salvagéo e cura aparecem sempre unidas. Fica clara a
identidade de cura corporal, espiritual e salvagcdo. A cura das enfermidades
constitui a prova da salvagao, vitéria sobre a angustia da culpa. A salvacgéao é a
presenca da vida eterna. E a reconciliagdo do ser humano com o divino, com a
natureza, com os outros e consigo mesmo. “A reconciliagdo é a cura da doencga
cosmica que tornava o amor impossivel” (HIGUET, 1999, p.78).

Jesus é o médico e salvador. O poder de cura-salvagao manifesta-se
numa existéncia individual que prova sua unidade com Deus pelo sofrimento e
pela morte (HIGUET, 1999).

Podemos estabelecer uma relagdo de Jesus com Adédo em Romanos (5:
12;18-19)

Pelo que, como por um homem entrou o pecado no mundo, e
pelo pecado a morte, assim também a morte passou a todos os
homens, porque todos pecaram. (ROMANOS 5: 12)

Pois assim como por uma sé ofensa veio o juizo sobre todos os
homens, para a condenacdo, assim também por um sé ato de
justica veio a graga sobre todos os homens, para a justificagéo
e vida. Pois como pela desobediéncia de um sé homem, muitos
foram feitos pecadores, assim pela obediéncia de um, muitos
serdo feitos justos. (ROMANOS 5: 18-19)

Cristo, gracas ao poder de sua divindade somado a sua natureza
humana, pode libertar a humanidade desses males e do poder que as

poténcias do mal tinham adquirido por intermédio de Adao e Eva, recuperando
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a realeza do estado paradisiaco. Assim como por causa de Adao a
humanidade caiu doente, a cura vem através de Cristo (LARCHET, 1998).

Em Génesis 3, no relato do pecado original, existiam duas arvores: a
do conhecimento do bem e do mal (a qual ndo deveria ser comida) e a arvore
da vida, que foi protegida por anjos para que nao fosse comida. Jesus ¢é o fruto
da vida eterna, que estava na segunda arvore proibida do jardim do Eden.
Quando o homem comeu o fruto da primeira arvore, a do conhecimento do bem
e do mal, foi expulso do Paraiso. O Paraiso € o lugar da unidade entre macho e
fémea, bem e mal, Deus e seres humanos. Comendo a dualidade, a pessoa se
pde no caminho da expulsdo. A arvore que leva de volta ao Paraiso € a arvore
da vida, imortal, através da qual se aprende que “(...) eu e o Pai somos um”.
(CAMPBELL; MOYERS, 1990, p. 60)

Entretanto, esses beneficios s6 poderdao ser adquiridos no fim dos
tempos, por isso o sofrimento adquire um novo sentido, torna-se uma arma
contra o pecado, e a morte se torna via de salvagdo e meios de ascender a
vida e a bem-aventurancas divinas, se forem vividas em Cristo. (HIGUET,
1999)

2.5 CONCLUINDO

A sociedade moderna conseguiu, por meio da medicina, tanto ampliar a
longevidade, como deter quase todas as doengas agudas, mas na medida em
que as doencas agudas foram sendo removidas, cresceu de maneira
assustadora o numero de doentes cronicos (BISER, 1998).

Ao analisarmos a biblia, voltamos a Idade Média, época em que a
exclusdo dos marginalizados se fazia em cerimbnias publicas e os doentes
eram colocados com criminosos e hereges. Porém é interessante assinalar
que essa exclusao esta presente até os dias de hoje (MONTEIRO, 1999). E na
avaliacao da sociedade de nossos dias - sociedade da eficiéncia, do consumo
e do prazer -, os doentes crénicos sdo considerados mortos-vivos, uma vez
que eles ndo produzem e nem consomem, além de, por seus sofrimentos,
serem incapazes de experimentar o prazer. Eles proprios se consideram

mortos, pois como |hes falta o envolvimento social, falta-lhes
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(...) o impulso elementar para encontrar o sentido em suas
vidas: o sentimento de serem Uteis e importantes para os
outros. Ficar abandonado a si mesmo na crescente solidao de
sua doenga extingue o sentimento do valor préprio que Ihes
resta, entdo se sentem supérfluos, quando ndo uma carga para
os outros, como pessoas, portanto que seria melhor se nao
existissem. (BISER, p. 93, 1998).

Algumas religibes absorvem o que foi descartado socialmente e o
doente, no espaco religioso, pode ser tratado como igual, como um/uma
‘irm&o/&’ e assim voltar a fazer parte de um grupo e a exercer novos papeéis
sociais (SILVA, 2002).
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CAPITULO Il CRENGA RELIGIOSA DOS PORTADORES DE ESCLEROSE
MULTIPLA

No presente capitulo, sdo trabalhados os dados colhidos na pesquisa de
campo. Inicialmente sdo apresentadas as imagens que os/as portadores/as de
Esclerose Multipla fazem de Deus. Também serdo apresentadas as formas
como eles/elas se relacionam com esta imagem, ou seja, o que fazem para
Deus e o0 que esperam de Deus. Logo apés, sera tratada a esperancga da cura,
mostrando de que modo alguns/algumas portadores/as procuram barganhar
com Deus para tentar conseguir que a progressao da doenga seja interrompida
ou para obter a cura, mostrando também que a barganha deveria ser incluida
nas fases de adaptacdo a doenga descritas na literatura cientifica. Em
sequéncia, sdo apresentados depoimentos que associam milagres a curas de
doencas sofridas anteriormente pelos/as préprios portadores ou por familiares.
Entdo é analisado o quanto a Esclerose Multipla modificou o relacionamento
com Deus.

Por meio de trechos de entrevistas realizadas com portadores/as de EM,
sera analisada a bricolagem do sagrado que é feita pela populagao estudada,
mostrando que cada pessoa monta sua prépria crengca de acordo com suas
experiéncia de vida. Para finalizar, sera feita a analise quantitativa dos dados a
fim de verificar se a crenga religiosa influencia na qualidade de vida dos/as
portadores/as da Esclerose Multipla.

Entrevistas abertas foram realizadas para possibilitar a analise
qualitativa e questionarios validados foram aplicados para permitir a analise
quantitativa, a fim de medir qualidade de vida e o quanto a crenga religiosa é
utilizada em momentos de estresse. (FAMS? e CRE?) .

Foram entrevistadas 44 pessoas portadoras de EM com idades variando
entre 26 a 62 anos, EDSS de 1 a 9 e tempo de diagndstico de 5 a 20 anos.
Dos/as entrevistados/as, 22 pessoas sdao do sexo feminino e 22 do sexo

masculino, todas residentes na cidade de Sao Paulo.

2 FAMS - Functional Measure Assesment of Multuple Sclerosis. Trata-se de um questionario
especifico para a esclerose multipla.

# A escala de Coping Religioso-Espiritual (CRE) é utilizada para avaliar aspectos positivos e
negativos do uso da religido/espiritualidade para o manejo do estresse que a doenca traz.
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A entrevista foi formulada em trés partes: a primeira parte tinha o
objetivo de obter informagdes sobre a crenga religiosa dos/as participantes; a
segunda, de pesquisar sobre a vivéncia da crenga; e, por fim, a terceira, foi
elaborada para levantar o histérico da crenga, com perguntas que focalizaram
desde a infancia e a relagdo com os pais até os dias de hoje. Nesta parte,
pediu-se que o/a entrevistado/a desse uma nota de 0 a 10 para o
relacionamento com o que a pessoa denomina Deus, tanto na infancia como
nos dias de hoje, além de terem sido feitas questdes que buscavam saber se a
doenca alterou a religiosidade de cada um/uma.

Foi realizada a analise descritiva de todas as variaveis do estudo. As
variaveis qualitativas foram apresentadas em termos de seus valores absolutos
e relativos. As variaveis quantitativas foram apresentadas em termos de seus
valores de tendéncia central e de dispersdo (CALLEGARI, 2003). Neste
capitulo, sé serdo apresentados os dados relevantes estatisticamente, ou seja,
com p <0,05.

31 A IMAGEM DE DEUS DE PORTADORES/AS DE ESCLEROSE
MULTIPLA

Segundo TERRIN (2003), a palavra Deus nasceu de uma ‘(...
experiéncia, de um sentimento, até de uma emocéo diante da grandeza do
mundo e do mistério que o envolve.” (p.91). O carater pessoal atribuido a Deus
qualifica o modo com que nos dirigimos a ele ou como sentimos que ele
participa de nossas vidas (TERRIN, 2003) .

Ao imaginar Deus, o ser humano reconhece o seu limite diante do
mundo: sente-se fraco, necessitado, pecador e mortal e chega a concluséo de
que é apenas criatura, entdo sente que a vida € um dom de Deus. Otto chamou
este sentimento de “criaturalidade”.(OTTO apud TERRIN, 2003)

Na pesquisa de campo, foram encontradas diversas imagens de Deus,

que sao apresentadas no grafico 1.
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Grafico 1 :Qual imagem que faz de Deus.

Qual Imagem que faz de Deus?

um senhor

Jesus Cristo, jovem com cabelos compridos, barba, bonito.
uma energia, luz

natureza

pessoa saudavel

-~ 0 o 0 T ®

universo

eu

= @

nao faz uma imagem de Deus

algo esférico, “grandao”

j. aimagem da cruz

Uma mesma pessoa respondeu imaginar Deus de trés formas:
natureza, energia e a sua prépria imagem.

Apdés ser trazida a imagem de Deus, foi perguntado aos/as
entrevistados/as quais seriam as caracteristicas deste Deus. A Justica seria

uma de suas virtudes?
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Gréfico 2: Deus é justo.

Deus é Justo?

a. sim
b. nao

c. talvez

Do total de entrevistados/as, 38 pessoas responderam que Deus era
justo, 1 respondeu que Deus n&o era justo e 5 responderam que Deus talvez
fosse justo. Nos trés depoimentos abaixo, nota-se que existe um certo
desapontamento com Deus, que nem sempre € visto como justo e que talvez
nem exista. Para este/as entrevistados/as, Deus ndo tem um papel na

Esclerose Multipla porque, se tivesse, ndo seria algo positivo e nem seria justo.

Pedro, sem religiao definida:

Pedro, o unico que respondeu que Deus com certeza néo era justo e
quando foi perguntado se ele acreditava em Deu ou em um ser, forga superior
criadora do universo, ele respondeu:
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Nao. Eu acredito que, se existe, ele se diverte as nossas
custas. A EM - e muitas doengas - € um exemplo de que, se
existe Deus, ele é um grande sacana, por isto € melhor ele
nem existir. Ele criou o homem e deixou largado a sua prépria
sorte.

Rita, religidao indefinida:

Acredita na justiga divina?

Ah, nao sei, porque tem horas que ele pisca e, quando ele
pisca, acontece tanta coisa que nao é justa. Tem horas que ele
pisca e esta coisa que ele criou ai, tem horas que ele da uma
vacilada.

Qual o papel de Deus na Esclerose Multipla?

Nao relaciono. Se eu imaginar isto, eu iria imaginar que Deus
€ a pior coisa do mundo. O que ele pensa que ele é para
achar que eu devo ter EM?

JR, religiao indefinida:

Qual a relagdo da EM com Deus?

Faz oracbes?

Acho que o computador vai ajudar os médicos a curar esta
doenca. Eu acho os médicos muito incompetentes e me irrita
profundamente o médico que acha ser Deus. Ele cura o que
ensinaram ele a curar.

Em geral, n&o; muito raro. E t3o raro que eu nao sei. Nao vou a
igreja. Eu detesto padre porque eles sdo mentirosos. Agora
que andaram descobrindo a pedofilia na Igreja, era para matar
estes caras. E estdo perdoando! Achando que é normal. Eu
acho o fim da picada! Pois o padre € um homem qualquer!
Quase sempre um homem que nao deu certo.

JR ndo sabe se Deus é justo ou ndo e quando lhe € perguntado sobre

Deus, responde que ha médicos que se acham Deus e diz que nao faz oracdes
€ que nem vai a igreja, pois esta desapontado com a instituicdo. Podemos
assim imaginar que ha um vazio em relagdo a imagem que ele faz de Deus e

que nao existe uma relacédo dele com esta.

A imagem de Jesus, ou seja, de um homem jovem, barbado e com

cabelos longos € usada como a imagem de Deus para 11 dos 44 entrevistados,
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0 que esta demonstrado no grafico abaixo. E apenas uma pessoa, do total de

entrevistadas, nao tinha fé em Jesus.

Grafico 3 : A figura de Jesus.

Quem é Jesus ?

Deus que se fez homem
morreu pelos nossos pecados, sendo nosso salvador.
é o filho de Deus

veio para ensinar e servir-nos de exemplo

® a0 T o

pessoa comum

Muitos cristdos defendem que Jesus € apenas o filho do criador, ndo o
préprio Deus. Os espiritas 0 enxergam como o espirito mais evoluido que ja
existiu, ndo acreditam que a sua morte tenha sido para o perdao dos nossos
pecados, mas que a sua vida e seus ensinamentos devem ser seguidos para
atingirmos a evolugao. O evangelho é lido com o objetivo de adquirir exemplos

de conduta e de aprendizado de fé, amor e caridade. Os depoimentos abaixo
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ilustram estas diversas maneiras de significar Jesus, independentemente da

religido professada.

Adroaldo, budista:

Jesus é um espirito que foi homem e viveu aqui na terra por
algum tempo, mas com uma iluminagdo com uma forga maior e
que retornou, tem o poder de comandar e de dominar o
universo.

Cris, evangélica:
(Observacgao: Cris referiu-se a figura de Jesus quando lhe foi perguntado

se acreditava no perdao divino).

Sim, tanto que ele nos deu o filho dele para nos perdoar. E
perdao so6 existe com derramamento de sangue. O filho deu a
vida dele para perdoar os nossos pecados.

Washington, espirita:
(Washington se referiu a figura de Jesus quando lhe foi perguntado
como agradar a Deus).

Por exemplo, Jesus veio bem representar como devemos
proceder no mundo e cumprir nossas obriga¢des, cada um
segundo suas obras. Agradamos a Deus cumprindo a lei do
amor, do respeito, da caridade, da indulgéncia com as
imperfeicdes, como o perdao que Jesus nos ensinou. Ele foi
traido, abandonado, crucificado e ele pediu perdao por aqueles
que nao sabiam o que faziam.

Para o entrevistado e a entrevistada abaixo, Jesus € uma figura muito

significativa em suas vidas:

Maga, catdlica:

Jesus é a minha vida, é o cara que me ensinou a andar
novamente. Que estava comigo nos momentos mais dificeis,
quando eu estava na UTI desenganada ele me deu forgas para
suportar aqueles dias que eu passei. Ele esta mesmo do meu
lado. Eu sempre pedi para voltar a andar. Em um monte de
problemas ele estava ao meu lado e foi quem me ajudou a
enfrentar os momentos mais dificeis.
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Carlos, catolico:

Jesus é meu Deus, meu salvador, guia, protetor, € tudo meu.

Como para alguns Jesus representa o salvador de nossos pecados, foi-
Ihes perguntado o que era o pecado.
Grafico 4.

Defina o pecado

a b c d e f g h i j

€ desagradar a Deus

€ prejudicar o proximo

desobedecer as normas de Deus

pensar apenas em si mesmo

fazer coisas que a gente sente e sabe que € errada e mesmo assim faz
usar Deus para iludir as pessoas

pecado nio existe

coisas que eu deixei de fazer

quando a gente faz algo prejudicial, mesmo que seja sem intengéo
fazer mal a qualquer criacdo de Deus

T SQ@mo a0 T

Esta questdo, quando relacionada a outras da entrevista, mostrou
relevadncia na crenga da biblia como um livro sagrado. Na tabela 1, &
interessante observar que 75% dos que ndo acreditam na existéncia do
pecado, também nado acreditam que a biblia seja um livro sagrado. Isso nos
leva a pensar que a biblia, um livro lido por pessoas doentes em busca de um

contato com Deus, refor¢ca a visdo de pecado.
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Tabela 1

O QUE E PECADO

Desobedecer Fazer mal Nao existe Outros Total
as leis de  ao préximo
Deus

A biblia Sim 11 11 0 9 31
e 73,3% 78,6% ,0% 81,8% 70,5%

sagrada
Nao 1 1 3 1 6
6,7% 7,1% 75,0% 9,1% 13,6%
Nao 3 2 1 1 7
sel 20,0% 14,3% 25,0% 9,1% 15,9%
Total 15 14 4 11 44
100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

P=0,013

E interessante observar, no grafico 5 que 61,4% dos entrevistados se

consideram pecadores/as.

67



Grafico 5

Vocé se considera um pecador?

30

25

20

a. sim
b. nao
Cc. asvezes

Ter uma imagem de Deus significa acreditar na existéncia de um poder
sobrenatural, criador e controlador do universo, que deu ao ser humano uma
natureza espiritual que continua a existir depois da morte de seu corpo (FLECK
et al.,, 2003). Sendo assim, a crenga na existéncia da vida apoés a morte é
fundamental para a relagdo com esta imagem de Deus.

A crenga na reencarnagao surgiu no Oriente, com o budismo e o
hinduismo, e foi adaptada pelos ocidentais. A reencarnagao na visdo oriental é
sinbnimo de sofrimento, pois se pensa em ter que renascer como
consequéncia de um apego a coisas materiais, € um castigo que temos que
pagar quando nao conseguimos nos desvencilhar do apego a vida (TERRIN,
2003).

O homem ocidental pensa na reencarnagdo como uma realidade
positiva, como algo que Ihe permite viver mais uma vez e, portanto, trata-se de
uma nova chance (TERRIN, 2003). Isso ocorre principalmente quando, nesta

vida, uma doenga grave esta presente, causando um sofrimento que, com
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certeza, sera aliviado ou recompensado na préxima vida, que tem grande
chance de ser bem melhor do que esta.

Esta visao esta representada no depoimento abaixo:

Pedro, 26 anos, religidao indefinida:

Eu ndo sigo uma religido. Nao posso dizer que eu sou ateu, eu
sou agnoéstico. Pelo que eu conheco de religido, a questado
apos a morte vem das religides orientais e no espiritismo, da
ocidental que eu tenho mais afinidade. Eu acho plausivel,
também é um jeito de as pessoas se sentirem mais aliviadas
ou uma desculpa para poder cometer erros, porque vocé vai
consertar os erros. O que o budismo e o hinduismo fala
bastante que vocé volta a Terra como se fosse um castigo,
aqui é quase um inferno e, na verdade, o inferno é aqui e vocé
tem que fazer de tudo para se livrar do carma da reencarnagao.

As pessoas que nao acreditam na reencarnagao, acreditam na
existéncia do Paraiso. Para TERRIN (2003), o Paraiso representaria o desejo
e sonho de felicidade das pessoas: paz, harmonia, um lugar onde s6 havera o
bem

No Apocalipse, € descrito como seria quando os céus descerem a Terra:
Deus vencera o mal, ressuscitara os mortos e todos seréo julgados. Os que
forem absolvidos no julgamento irdo para o Paraiso, para viver ao lado dos
anjos e serem governados por Jesus. Porém o Paraiso ndo é para todos,
havera os que serdo condenados a sofrer no inferno por toda a eternidade
(APOCALIPSE, 21:1-27)

No grafico 6 representa a crenca dos/as entrevistado/as na existéncia do

inferno.
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Grafico 6

acredita na existencia do inferno?

sim
nao

nao sei

o o T o

o inferno é aqui

A crencga na ressurreicao € ilustrada pelos depoimentos abaixo:
Cris, evangélica:

Sim. Deus nao nos fez para viver nesta vida aqui, porque as
vezes ela é muito mediocre. Mas as vezes a gente pode gozar
das premissas de Deus aqui. Mas acredito no Paraiso

Ester, religiao indefinida, foi criada por pais evangélicos, mas
converteu-se ao catolicismo, por exigéncia da sogra, para casar-se:

Eu tenho certeza de que minha mae foi direto para o céu, meu
pai e o0 meu irmao estao juntos com ela. Eu sei que vou voltar
perfeita, € o cego que volta a enxergar. A Biblia fala: “Os
aleijados vao [ser] perfeitos”. Eu acho que todos os problemas
que existem sao terrenos. Nada é celestial.

Em maio de 2007, o jornal Folha de Sao Paulo publicou um caderno

especial com os resultados de uma pesquisa realizada em mar¢go do mesmo
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ano com 5.700 pessoas pelo Datafolha. E interessante observar que, segundo
essa pesquisa, muitos/as catdélicos/as acreditam na reencarnacgao, ao invés da
ressurreicao pregada pela sua doutrina (FOLHA, 2007). Na presente pesquisa,
6 entre 18 catdlicos acreditam na reencarnagao e 9 acreditam que os mortos
influenciam o mundo dos vivos.

A questao da vida apds a morte foi relacionada com outras questbes da
entrevista e houve significancia nas seguintes:

- acredita no pecado original?

- como agradar a Deus?

- acredita em anjos?

- 0s mortos influenciam a vida dos vivos?

- 0S mortos se comunicam com 0s Vivos?
Isso fica evidenciado pelos graficos e tabelas abaixo:

Grafico 7

Acredita na Vida Apos a Morte?

a.ressurreicao
b.reencarnagéao

c.talvez
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Grafico 8

Acredita no Pecado Original?

a- sim
b- nao
c- talvez
Ao cruzar a questédo sobre a vida apds a morte com o pecado original,

Observamos que 73,3% dos que acreditam em ressurreicdo também acreditam

no pecado original.

Tabela 3.
VIDA APOS A MORTE
Ressurreicao Reencarnacdo Nao sei Total
Créno Sim 11 7 3 21
Pecado 73,3% 350%  33,3% 47,7%
Original
Néo 3 13 6 22
20,0% 65,0% 66,7% 50,0%
Nao sei 1 0 0 1
6,7% ,0% ,0% 2,3%
Total 15 20 9 44
P=0,05
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A segunda relagao relevante foi entre a pergunta sobre a crenga em vida
ap6s a morte com a pergunta sobre como devemos agradar a Deus, como
ilustra o grafico 9.

Gréfico 9 .

O que agrada a Deus?

obedecer seus ensinamentos
fazer o bem ao préoximo

viver em paz e ser feliz

ser verdadeiro e honesto

orar

-~ 0 o 0 T

nao sei

ser vocé mesmo

= @

nao prejudicar sua criagao
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A crenga na ressurreigao facilita a crenca de que a Deus agrada quando
seguimos suas leis. A crenga na reencarnagao facilita a crenga de que a Deus
agrada quando fazemos o bem ao proximo, o que mostra a tabela 4:

Tabela 4

VIDA APOS A MORTE

Como agradar a

Deus
Ressurreicdao Reencarnagéao Nao sei Total
Seguir as leis 7 4 0 "
de Deus 46,7% 20,0% 0% 25,0%
Seguir as leis 1 0 0 1
e fazer o bem
ao proximo 6,7% 0% 0% 2,3%
Fazer o bem ao 8 10 5 18
Proximo 53,4% 30,0% 556%  43,2%
Fazer o bem ao 0 4 0 4
préximo e ser
VOG& mesmo 0% 20,0% 0% 9,1%
Viver em paz e 0 2 0 2
ser feliz 0% 10,0% 0%  45%
Ser verdadeiro e 0 2 1 3
honesto 0% 10,0% 11%  6.8%
Orar e fazer o 0 1 0 1
bem ao proximo 0% 5,0% 0%  2,3%
N&o sei 0 1 0 1
0% 5,0% 0% 2,3%
Ser vocé mesmo 0 0 2 2
0% 0% 22,2% 4,5%
nao prejudicar 0 0 1 1
sua criagao 0% 0% 111%  23%
Total 15 20 9 44
100,0% 100,0% 100,0%  100,0%
P=0,027

Deus pode ter seus ajudantes e mensageiros, 0s anjos, que podem fazer
parte do imaginario dos/as portadores/as de Esclerose Multipla .

A crenga em algum tipo de vida apdés a morte, ressurreigdo ou
reencarnacao, influencia significativamente na crenca na existéncia de anjos.

73,3% dos/as que acreditam em ressurreicdo acreditam em anjos, 45%
dos/as que acreditam em reencarnagao acreditam que anjos s&o espiritos

evoluidos.
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Grafico 10

sim

nao

nao sei
espiritos
pessoas boas

Acredita nos anjos?
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Tabela 5

VIDA APOS A MORTE

Ressurreicdo Reencarnacdo Nao sei  Total

Sim 11 6 2 19
Anjos 73.3% 300% 222%  432%
existem
NZo 2 3 6 11
13,3% 15,0% 66.7%  25.0%
NZo 0 1 0 1
sel 0% 50% 0% 2.3%
Espiri 1 9 0 10
tos
6.7% 450% 0%  22.7%
bons
Pess 1 1 1 3
oas
6.7% 50% 11,1% 6.8%
boas
Total 15 20 9 44
100,0% 100,0% 100,0%  100,0%
P=0,004

Além dos anjos, Deus pode ter outros ajudantes, os mortos, como

ilustra o grafico 11:



a. sim
b. nao
c. talvez

Grafico 11

Os Mortos influenciam na vida dos vivos?
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A influéncia dos mortos na vida dos vivos esta relacionada a vida apos a
morte: como mostra a tabela 6

Tabela 6
VIDA APOS A MORTE
Ressurreicdo Reencarnagdo Nao sei Total

Influéncia Nao 8 5 5 18
dos mortos 53,3% 250% 55,6% 40,9%
Sim 3 15 1 19

20,0% 75,0% 11,1% 43,2%

Nao sei 4 0 3 7

26,7% ,0% 33,3% 15,9%

Total 15 20 9 44

100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

P=0,002

E interessante observar que 75% dos que acreditam na reencarnagéo e
20% dos que acreditam na ressurrei¢gao, acreditam que os mortos influenciam a
vida dos vivos. Ou seja, a questdo da influencia dos mortos na vida dos
portadores de Esclerose Multipla é significativa, principalmente se ha algum

parente querido falecido, como nos mostram os depoimentos abaixo.

Rita, religidao espirita:

Muitas vezes a gente pede para alguém que ja morreu. Eu
peco para a minha avo, mas isto €& surreal porque
primeiramente eu tenho que pedir para Deus, mas acho que
ela pode ajudar, a influencia é assim.

Maga, catdlica:

Vou contradizer isto dai. Eu peco ajuda para o meu pai e para
a minha mae quando eu tenho alguma dificuldade. Eu entro na
minha casa e cumprimento meu pai, a minha mae. Eles moram
comigo e eu morei com eles antes de me casar, entdo eu os
cumprimento. Eu converso com as plantas. Sabe, eu sinto a
presenga do meu pai e da minha méae la em casa.
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A crenga na comunicagdo com os mortos também esta relacionada a
crenca na vida apos a morte.
Grafico 12

Os mortos podem se comunicar com 0s Vvivos?

a. sim
b. nao
c. talvez
Tabela 7
VIDA APOS A MORTE
Ressurreicao Reencarnagao Nao sei Total
Comunicagao nao 9 6 4 19
comos 60,0% 30,0% 44,4% 43,2%
Mortos
sim 4 12 1 17
26,7% 60,0% 11,1% 38,6%
Nao sei 2 2 4 8
13,3% 10,0% 44,4% 18,2%
Total 15 20 9 44
100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
P=0,029

E interessante observar que apenas 60% dos que acreditam em

reencarnacao acreditam que os mortos se comunicam com 0s Vvivos, 0 que nos
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leva a pensar que a crenga em outra vida independe da crenga na doutrina

espirita.

0S mortos:

Duas das entrevistadas contam suas experiéncias de comunicagdo com

Ritinha, religido indefinida:

Os mortos podem se comunicar com as vivos? De que maneira?

Acho que tem que conviver com pessoas que falam isto. Teve
uma época minha que eu conseguia ir, quando vocé acredita
nisto, vocé tem varios canais abertos, que eles podem falar
com vocé, mas quando vocé costuma ficar muito afastado,
estes canais vao fechando e vocé nao consegue mais. Hoje em
dia eu ndo tenho mais esta comunicagéo. Quando um dia eu ja
tive, quando vocé esta mexendo com isto, vocé abre canais
para que coisas acontecam e quando vocé para estes canais
fecham, vocé tem que estar aberta para isto.

Crisinha, espirita:

Eu sou uma merditnica... O que é isto? Médium que existiu até
hoje foi Chico Xavier, por isto eu sou uma merdi-unica. Eu
tenho contato, mas eu nao os vejo, eu s6 sinto. Eu faco
oracdes, eu converso e faco oracbes e sou uma ponte entre
eles e outras pessoas. Eu nao vejo, eu s escuto a voz. Vem
dentro da mente, mas tem sons diferentes.

O tempo de doenca se relaciona com a crenga na comunicagido com 0s

mortos. E interessante observar que, com o passar do tempo, a crenga na

comunicagao com os mortos diminui. Como demonstra a tabela 8.
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Tabela 8

TEMPO DE DOENCA

Abaixo da média Acima da média

(10 anos) (10 anos) Total

Comunicagdo nao 3 16 19

com 13,0% 76,2% 43,2%
Os mortos

sim 12 5 17

52,2% 23,8% 38,6%

talvez 8 0 8

34,8% ,0% 18,2%

Total 23 21 44

100,0% 100,0% 100,0%

3.2- VIVENCIA DA CRENGA
Ap06s conhecermos as imagens de Deus dos entrevistados, perguntamos

como seria a relagédo deles/as com esta imagem. O que as pessoas fazem para

este Deus e o que elas esperam dele.
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Dos 44 entrevistados, 39 que se relacionam com Deus através da
oragao, como ilustra o grafico 13
Grafico 13

Faz oracdes freqlientemente ?

sim
nao

Cc. asvezes
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Gréafico 14

Faz oragdes para quem?

= @
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apenas para Deus
Deus e outros
apenas para Jesus
Jesus e outros
apenas para Maria
Maria e outros
familiares falecidos
Santos

para Espiritos

anjo da guarda
espirito santo

para mim mesmo

. apenas para meu pai falecido

meu pai e outros
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Grafico 15

O qué voce pede ?

84

-~ 0 o 0 T ®

> @

—

L © o 5 3

para tornar a vida mais facil
saude

perdao

paz

felicidade

todas as coisas que desejo
para os outros

cura

forca

sabedoria

melhorar o meu humor

ajuda

. protecao

tirar o rancor

para iluminar os médicos que me tratam
portadores

nao peco



Gréafico 16

pratica algum ritual ou participa de sacramentos?
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nao realiza nenhum ritual
retiro

jejum

promessa

novena

meditacao

Reiki

reza no banho

comunga semanalmente
acende velas

recebe passes

pilulas do Frei Galvao

. reza o tergo
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Grafico 17

Frequenta algum espaco religioso?
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igreja

nao

centro espirita
centro budista

igreja e centro



Grafico 18

contribui financeiramente com sua instituigao religiosa?

Grafico 19

a- sim
b- nao
c- asvezes

Desempenha alguma fungdo em sua igreja ?

a. sim

b. nao



Grafico 20

Recebe visitas de religiosos ?

sim, pessoas da minha igreja
nao

raramente

Qo T o

pessoas de outra religiao

A andlise estatistica dos dados revela que, quanto mais alto o EDSS da
pessoa, menos ela recebe visita da comunidade religiosa. Pode-se questionar,
entao, se a esperanca dos visitantes na cura através das oracdes se frustra ao
longo do tempo ou conforme ocorre a piora do quadro clinico, fazendo com que
estes abandonem esta pratica.

Pelo fato da EM trazer dificuldades para sair de casa e assim frequentar
algum espaco religioso, foi perguntado o quanto estas pessoas utilizam de
outros meios para alimentar sua fé, como leituras e os meios de comunicagao.

A leitura muitas vezes é afetada devido aos sintomas visuais da

esclerose multipla:
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Grafico 21

a. sim

b. nao

C. raramente

Grafico 22

a. sim

b. ndo

C.

Lé a Biblia ?

Assiste no radio ou TV programas religiosos ?

rara mente




3.3 AESPERANCA NA CURA

Um numero expressivo - 61% - dos entrevistados espera a cura, apesar de
apenas 22,7% pedirem-na a Deus.
Gréfico 23

Deus pode te curar?

sim

nao

Deus e eu

Deus e os remédios

Deus e os médicos

~ 0 o 0 T

Deus e a ciéncia

Estou curado por estar melhor que os outros

= @

N&o sei
A questao da cura foi relacionada a outras questdes que apresentaram
relevancia estatistica nas seguintes questdes:

- Acredita na existéncia do diabo?

- Deus perdoa?

- O que é pecado?
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Grafico 24

Acredita na existéncia do Diabo?

sim
nao

talvez

Qo T o

espiritos ruins
Entre aqueles que acreditam na cura, 52% acreditam na existéncia de
diabo. Dos que ndo acreditam na cura, 90% n&o acreditam na existéncia do

diabo. Acreditar no diabo favorece a crenga na cura.

91



92

Tabela 8

DEUS PODE TE CURAR?

Sim Nao Deus e medicamentos Total
e médicos
(0] Sim 12 0 5 17
Diabo o o o o
52,2% ,0% 50,0% 38,6%
Existe?
Nao 8 10 5 23
34,8% 90,9% 50,0% 52,3%
Nao sei 2 0 0 2
8,7% ,0% ,0% 4,5%
Espiritos 1 1 0 2
ruins 4,3% 9,1% 0% 4,5%
23 11 10 44
100,0%  100,0% 100,0% 100,0%
P=0,044

Os depoimentos abaixo trazem a visao do que seria o diabo.

Roberto,

catoélico:

O diabo, segundo a prépria escritura, € um anjo de luz que
brigou com Deus porque ele queria ser mais que Deus e, nesta

briga, ele perdeu e caiu aqui na Terra.

Onofre, evangélico:

Lucifer era um anjo de Deus, o brago direito que se revoltou e
foi jogado para a Terra. A gente vé muitas coisas, aqui,
acontecendo que s pode ser coisa do diabo.
brigando por coisas futeis, influéncia do diabo. Brigas e

transito, muita falta de Deus.

Marisa, espirita:

Existem espiritos menos evoluidos que se aproximam de
pessoas fracas de pensamentos e infernizam a vida destas
pessoas, como se fosse um diabo também, mas existe algum

lider do mal, como se fosse o chefe destes espiritos.

Cris, evangélica:

O diabo é o principe deste mundo.

Muita gente



Marcelo, religiao indefinida:

Acho que seria uma pessoa comum, que faz tudo contrario ao
que Deus quer. Maltrata animais, destréi plantas e assim por
diante. Uma pessoa bem ma, revoltada.

Pedro, religiao indefinida:

A existéncia de Deus implica na existéncia de sua antitese, o
diabo, o anti-Deus, eu ndo sei. Como eu nao tenho certeza da
existéncia de Deus, Deus e o diabo acho que é s6 nome, uma
maneira de transformar bem e mal em uma coisa inteligivel,
para tentar entender o que é, mas na verdade nao tem muita
separacao de uma coisa da outra.

A cura também esta relacionada a questdo do perdao. Para 91,3% dos
que acreditam que Deus cura, Deus perdoa. Como mostra a grafico 25.
Grafico 25

Deus Perdoa ?

sim
nao

Talvez

o o T o

através da reencarnagao
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Tabela 9

DEUS CURA?
Sim Nao Através de Total
medicamentos ou
médicos
Deus Sim 21 5 5 31
perdoa 91,3% 45,5% 50,0% 70,5%
Nao 0 2 0 2
,0% 18,2% ,0% 4,5%
Nao sei 1 1 1 3
4,3% 9,1% 10,0% 6,8%
Através 1 3 4 8
da
reencarna 4,3% 27,3% 40,0% 18,2%
cao
Total 23 11 10 44
100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
P=0,021
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A definicdo de pecado esta relacionada com a crenga na cura.
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Grafico 26

Defina o pecado

desagradar a Deus

prejudicar o proximo

desobedecer as normas de Deus

pensar apenas em si mesmo

fazer coisas que a gente sente e sabe que é errada e mesmo assim faz
usar Deus para iludir as pessoas

pecado nao existe

coisas que eu deixei de fazer

quando a gente faz algo prejudicial, mesmo que seja sem intengao
fazer mal a qualquer criagao de Deus
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Tabela 10

DEUS PODE TE CURAR?

Sim nao Através dos médicos ou Total

medicamentos

O que Desobedecer 11 1 3 15
é as leis de Deus 47.8% 9.1% 30,0% 34,1%
pecado
Fazer mal ao 5 6 3 14
proximo 21,7% 54,5% 30,0% 31,8%
Nao existe 1 3 0 4
pecado 4,3% 27.3% ,0% 9,1%
Outras 6 1 4 11
Respostas 26,1% 9,1% 40,0% 25,0%
Total 23 11 10 44
100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
P=0,037

Dos/as entrevistados/as, 54,6% que nao acreditam na cura acham que pecado
é fazer mal ao proximo. Isto pode ser um indicador de que estas pessoas
podem se sentir culpadas por terem feito mal para alguém, sendo a doenca
percebida como uma forma de castigo.

3.4 BARGANHA

Antonak e Livneh (1995) definiram as fases evolutivas de adaptagao a
EM, que sé&o: choque, ansiedade, negagao, depressao, raiva, hostilidade,
aceitacdo e adaptagado. Esses autores basearam-se no livro Sobre a Morte e 0
Morrer, de Elizabeth Ross (1987). Ao estudar pacientes com céncer, Ross
estabeleceu fases que compunham o processo do morrer, o qual se inicia
quando a pessoa descobre que é portadora de uma doenca incuravel. Essas
fases seriam as seguintes: negacéo, raiva, barganha, depresséao e aceitagao.

E interessante observar que, na classificacdo de Antonak e Livneh
(1995), a barganha foi excluida. O presente estudo, porém, traz elementos que

mostram que a barganha é um estagio menos conhecido, mas que é
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igualmente util ao/a paciente. Por meio da barganha, o/a paciente busca fazer
um acordo com Deus com o proposito de obter sua cura ou, pelo menos,
conseguir que a doenga pare de progredir em troca de comportamento
religioso. (ROSS, 1987 p. 91). Deus geralmente é o alvo das barganhas feitas
nesse estagio. A barganha, na realidade, "é uma tentativa de adiamento; inclui
um prémio, oferecido, ‘por bom comportamento’, estabelece também uma
‘meta’ auto-imposta, geralmente ela € mantida em segredo” (ROSS, 1987 p.
91).

Na pesquisa de campo realizada para o presente estudo, foi considerada
como barganha o fato de que, para alguns/algumas entrevistados/as, a
expectativa de cura ou de interrupgdo da progressédo da doenca seja dada
como forma de recompensa pelo fato de exercerem papel social importante na
igreja, ou porque julgam realizar algo importante para Deus que nao pode ser

interrompido e, por isso, Deus n&o permitiria a piora fisica deles/as. S&o estas:

Cris, evangélica:

Sim, eu pego. Eu acredito que Deus ja me curou. Alguns anos
atras eu tive com uma discipula de Jesus e ela me ungiu e a
partir dai a minha EM ndo tem apresentado como apresenta
aos outros portadores e eu fiz uma ressonancia e mostrou que
a minha EM esta estagnada.

Qual a importéncia deste espaco em sua vida?

A igreja me completa, completa minha vida, & eu me relaciono
com pessoas que créem em Jesus, ougco a palavra de Deus,
compartilho aquilo que Deus tem me dado e tudo isto é muito
bom.

Recebe ou visita membros da sua comunidade religiosa?
Sim e compartilhamos nossas dificuldades e ajudamos uns aos

outros

Comunica-se com os mesmos por telefone ou e-mail?

Sim, bastante. Telefone.

97



Transmite a sua crenga para outras pessoas, familiares ou amigos?

Tenho um cunhado catdlico. O que eu mais gosto de fazer é
de transmitir a experiéncia que eu tenho com Jesus na minha
vida e eu acho também que existe uma correspondéncia do
cristdo, uma interacdo daquele que cré em Jesus, porque ele
atende nossas oragdes, ele vé o0s nossos pedidos, ele
responde. E como se ele estivesse, através do espirito santo,
do nosso lado.

Hebe, espirita:

Deus pode te curar?

Nao adianta querer fugir, nés temos que encarar e aceitar. Eu
sei que eu posso piorar, mas eu peco a Deus para ele me
deixar do jeito que eu estou.

Freqlienta algum espaco religioso?

Participo ativamente de um nucleo kardecista, comecei a
freqientar e depois a trabalhar la como recepcionista,
trabalhadora, expositora do evangelho e orientagdo do
evangelho segundo o espiritismo, que ndo tem grande
diferenca do outro, e fago orientagdo, que ¢é uma
responsabilidade sem tamanho.

Exerce algum papel social?

Sim, uma vez por semana. Nas quintas feiras, sou expositora,
eu e outra moga. Agora, gracas a Deus, estd chegando mais
gente. Escolhe um texto, estuda o texto, toma um passe,
imposicao das maos, que eu acho que obtém energia. Quem
nao procura pelo amor, procura pela dor. Pessoas véao
desesperadas. E uma responsabilidade muito grande. Se vocé
procura pela dor, como vocé [esta] desesperadal Vocé quer
que ela te ajude. Eu chego la e peco: “Meu Deus, me ajuda!”
Porque eu tenho experiéncia e vivéncia, mas tem que vir
aquela forga espiritual para eu conseguir falar alguma coisa.

Qual a importancia deste local para a sua vida?

Muito grande, eu saio de 1a mais leve, passo a experiéncia. De
alguma forma ou de outra, eu sei que estou ajudando. A gente
ndo catequiza, a gente passa experiéncia. E dificil para eu ir,
mas eu vou porque € importante para mim.

Roberto, catélico:
Deus pode te curar?

Com certeza, ele pode tudo, s6 ele. Eu peco a ele a cura e ele
ja disse através de umas pessoas que eu estava curado, mas
que tudo pertence a ele, eu s6 tenho que aceitar. Pego, eu



reconhego que sou pecador, que eu ndo sou merecedor, mas
eu peco para ele que n&o olhe para os meus pecados e que
me restaure a saude. Eu trabalho com encontro de casais.
Além de freqlentar o grupo de oragdes, auxilio com trabalho
voluntario a parte de caridade. Ha pouco tempo esteve em
casa o pessoal do grupo Arautos do Evangelho fazendo
oragdes. Agora eu vou trabalhar em encontro de casais e eu
vou fazer nas casas.

Comunica-se com os mesmos por telefone ou e-mail?

Sim, por telefone e por e-mail também.

Transmite a sua crenga para outras pessoas, familiares ou amigos?

Com certeza, quando eu tenho oportunidade de falar de Jesus,
de Maria, quando deixam...

Tereza, catdlica:

Olha, eu n&do sou muito de fazer jejum, nem promessa, porque
acho que é uma chantagem. Eu fago muita novena, oragdes
nas casas. Eu vou fazer em beneficios dos outros. A eucaristia
€ 0 meu remédio espiritual. Todo o domingo eu comungo na
igreja e participo do encontro de casal com o meu marido.

Qual a importancia deste espago em sua vida?

Quando eu tive a EM, foi um problema muito dificil na
minha vida, isto foi em 2001. E, de |a para ca, a vida da
gente deu uma mexida. Depois que a gente descobriu que
era EM, melhorou. Estava tao dificil minha vida naquela
época e este ano nos fomos convidados para a diregao do
grupo de casal e eu aceitei. Eu leio a Biblia e fago as
leituras 14 na frente na missa.

Recebe ou visita membros da sua, ou de alguma comunidade religiosa?

Visito toda a semana, fazemos os tergos nas casas.

Comunica-se com os mesmos por telefona ou e-mail ?

Por telefone.

Transmite a sua crenga para outras pessoas, familiares ou amigos?

Transmito 0 maximo que posso.
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Sandro, catélico

Faco parte da Pascom, jornal missionario, que tem o site da
igreja e um programa da radio. Eu estou um pouco afastado,
mas ontem eu falei com uma pessoa sobre a radio. A doenca
esta me apertando mais, tive surtos, fiquei preocupado. Uma
pessoa ontem me pediu umas musicas para apresentar no
programa da radio e eu estou sempre indo la. E tem o jornal e,
quanto mais gente tiver, a gente ajuda para dobrar o jornal e
intercalar. E eu procuro ajudar deste jeito e s6 ndo estou
participando mais agora porque a doencga esta me apertando,
tive muito surtos e fiquei assustado com o acidente da minha
mae, ela foi atropelada. E procuro ajudar assim.

Ja vivenciou algum milagre em sua vida?

Milagre? Olha, ndo sei se € milagre, mas se a gente observar
as coisas, no momento que acontece a gente ndo da valor. Eu
fui na missa e, no momento da comunhao, eu levantei e fui em
um corredor que nao tinha ninguém dando comunh&o e eu ia
mudar o corredor. O padre saiu de la e fez uma fila e a primeira
comunhao ele deu para mim. Coincidéncia ou nao. Milagre ou
nao, eu consegui falar com a médica de Ribeirdo Preto sobre o
transplante. Eu ndo sei se é milagre. Eu considero.

Yuko, catdlica:

Quando eu tive o primeiro surto, eu fiquei toda paralisada aqui.
Nem as maos e nem os bracos, tudo parado, e em nenhum
momento eu fiquei assim: “Ai, meu Deus!” Eu simplesmente
pensei: “Deus me fez perfeita no mundo, ele havera de me
fazer perfeita outra vez.” O médico falou: “Olha, geralmente as
pessoas levam de dois a trés meses a mais”. Eu fiquei quatro
dias, consegui levantar e andar e em trés dias eu estava no
andador.

Vocé acha que Deus te ajudou?

Nossa! Porque ninguém acreditava que eu iria sair daquela
cama. Nem os médicos. Teve um neurologista que falou para
mim: “A senhora esta bem”, o pessoal me dando banho de
leito, como eu estou bem? Eu n&o conseguia nem virar. O
médico falou: “A senhora é como um bebé, vai ter que
aprender a sentar, a fazer xixi, a fazer coc6, vai ter que
reaprender a comer”. Eu pedi tanto a Deus: “Me dé forga, me
ajuda a ficar boa, me recuperar. Nao quero ir para casa desse
jeito.” Até o meu marido falou para mim, depois de dez dias,
que ia parar de trabalhar para cuidar de mim e eu disse:
“Imagina! Pode continuar a trabalhar, que eu vou ficar boa”. E
eu voltei para a casa de bengala depois de setenta dias e foi
Deus que me curou.

O que pede em suas oragbes?



Melhoras para o meu organismo, ficar bem para eu poder
ajudar outras pessoas. Eu ndo estou indo na igreja
ultimamente, mas eu ja pensei muito em ir na Sdo Judas. Olha,
se tivesse um orfanato feminino, eu ja teria ido. Eu pedi para
Deus filha menina, pois eu ndo saberia como cuidar de menino.

Yuko néo freqienta nenhum espaco religioso e nem exerce nenhum
papel social religioso, porém demonstra o desejo de frequentar alguma
instituicao religiosa para poder ajudar um orfanato.
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3.5 MILAGRES RELACIONADOS A CURA DE DOENGAS

Uma das perguntas da entrevista era se a pessoa ja tinha vivenciado
algum milagre em sua vida. Um grande numero que respondeu sim contou a
cura de alguma doenca sua ou de um familiar como ilustra a grafico 27

Grafico 27

Ja vivenciou algum milagre em sua vida?

sim
nao

a propria vida € um milagre
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nao sei

Segue abaixo depoimentos de milagres de cura .
Carlos, catoélico:

Eu tive um problema muito sério no ouvido direito e fui curado.
A médica passou um remédio para mim e eu coloquei o
remédio com tanta fé e eu senti uma luz e eu senti uma agua.
Depois fui no HC [Hospital das Clinicas} e passei nha médica e
ela disse que, se eu néo tivesse usado este remédio, eu teria
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que operar. Este foi o primeiro contato que eu tive com Jesus,
através da nossa senhora Aparecida.

Marisa, espirita:

Uma filha doente, com uma doencga gravissima, se curou € ela
se tratou muito no plano espiritual. Era uma doenga, meningite
cronica causada por fungos de morcego, e eu tratei com todos
os médicos. Até que ela voltou um dia de uma palestra e
aprendeu que quem se cura € a gente mesmo e ai ela resolveu
nao tomar mais os remedios. E hoje ela esta curada e os
médicos ficam besta! Nem acreditam!

Ester, religido indefinida.

Meu filho o Rodrigo sofria de amidalite e o médico disse que
ele tinha que operar. E eu morria de medo de uma cirurgia,
pois tinha uma amiga que era bailarina e que, quando ela foi
operar as amidalas, ela teve um choque anafilatico e faleceu. O
Rodrigo? Ou era amidalite ou otite, ndo passava nem vinte
dias sem ter que tomar antibidtico. Ai o médico marcou a
cirurgia e pediu para chegarmos antes das sete horas, pois
como o Papa vinha para ca - era a visita do papa - depois ia
ficar muito Transito. Ai marcou a cirurgia e disse — olha depois
que parar de tomar o antibiético, vai ter que marcar a cirurgia.
Quando eu cheguei em casa a tarde estava tendo a oragao do
papa. E quem estivesse com alguma dificuldade, era para orar
com muita fé, que o Papa iria ajudar. Foi entdo que eu pedi
com muita fé para o Rodrigo. Eu tinha tanto medo, mas tanto
medo do Rodrigo ser operado, que eu pedi com tanta fé para o
Rodrigo ndo precisar ser operado, e logo depois ele sangrava
muito pelo nariz. Eu n&o tinha marcado ainda a cirurgia. Ai
passou e a gente resolveu levar o Rodrigo em um hospital de
ouvido e nariz e garganta. Ai eu contando a histéria para o
médico, quando o médico foi examinar ele falou: “Nao! Ele nao
tem adendide! A adendide dele é perfeital” Mas nao & um
milagre? Eu acho que é a fé, sabe? Nunca mais ele teve
amidalite. Ele tem amidala até hoje. Mas foi um milagre, né?
Um milagre da fé.

Adroaldo, budista:

Ja, por isto que a minha cabega é... Tem, assim, alias, acho
que todos tém duvidas, se vocé pergunta para mim... Mas ja
vivenciei um milagre, uma cirurgia espiritual. Eu tinha uma
hérnia lombrical que crescia e comecou a me prejudicar. O
médico falou que precisava operar e eu tinha medo. Na minha
empresa, anualmente eu fazia um check- up e o carogo ia
crescendo e, numa destas, eu encontrei um casal que me
propds uma cirurgia espiritual e 0 caroco sumiu. Eu mostrei
para o médico e ele ndo acreditava. Eu deitei em uma mesa e
o casal me atendeu, nos estavamos em cinco pessoas
inclusive, a minha mulher.
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3.6 DEUS E A ESCLEROSE MULTIPLA.

A doenca aproximou 59% das pessoas entrevistadas de Deus. E
interessante observar que 61,3% atribuem maior nota a prépria religiosidade de
hoje do que a da infancia, o que pode ser um indicador de que a doenga faz
com que a pessoa busque um consolo na religido.

Grafico 28

Sua religiosidade mudou com a doenga ?

A B C D E

nao mudou
aumentou
diminuiu

a doenga me trouxe dificuldade fisica para frequentar o local religioso

® a0 T o

no inicio afastou-me de Deus, mas depois aproximou

Do total de pessoas entrevistadas, 32, ou 72,7%, acreditam ter um bom

relacionamento com Deus (nota de 7 a 10) e o que mostra a figura abaixo;
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Gréafico 29

nota de 0-10 para sua relagdo com Deus
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nota 9-10
nota 7-8
nota 5-6
nota 3-4
nota de 0-2
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E vélido observar a religiosidade da pessoa antes da doenca. Mesmo
gquem nao era religioso/a anteriormente, pode buscar na religiao a explicagéo
para a sua doenga, passando a ter um comportamento e uma fé religiosa para
enfrentar o sofrimento que aquela acarreta.

Quando uma pessoa que ja era religiosa fica doente, € mais dificil
buscar conforto na religido. Provavelmente ela se questiona: “O que aconteceu
com aquele Deus que me livrava do mal?” A principio uma pessoa religiosa
acredita que esta perto de Deus, é evoluida espiritualmente e ndo comete
pecados. Assim, a doenca pode fazé-la questionar se existe mesmo o Deus em
que ela acreditava e com o qual se relacionava .

Na ABEM, houve dois casos muito relevantes quanto a esta idéia de
“ndo merecer a doenga” por causa religiosidade que a pessoa ja tinha. Um é o
caso de um portador que era pastor antes da doenca. Ele ndo a aceitava, pois,

por ser pastor, considerava que tinha um comportamento irrepreensivel, ja que
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servia de modelo para seus fiéis. O segundo caso é de uma portadora que

ficou deprimida e ameagava cometer suicidio. Ela acreditava nao ser

122

merecedora da doenca, pois era “filha de Maria™“ e freqUentadora assidua da

igreja catdlica. Infelizmente, nenhum dos dois participou da presente pesquisa,
pois 0 pastor ndo apareceu mais na ABEM e a mulher faleceu apés fraturar o

fémur em uma queda.

Regina, doutora em bioquimica, catélica:
Como que era sua religiosidade na infancia?

Acreditava muito, este que era o problema. Eu tinha formacéao
catdlica. Aos 12 anos eu tive TOC® e o meu TOC foi
desencadeado por uma viagem que os meus pais fizeram e eu
fiquei muito preocupada com eles eu rezava muito por eles. Eu
rezava toda hora, todas as oragdes que eu sabia, ficava de
joelhos e ficava lendo o evangelho, evangelho, a biblia, a biblia
e ai eu fui substituindo isto por outras manias. Ai foram manias
de limpeza. E ai eu falava assim: é tudo da minha cabega. Ai
eu passei a ndo acreditar e eu pensei que era tudo da minha
cabeca. Eu sempre me questionei em relag&o... Assim... como
que Deus criou o mundo, a Terra, porque existe isto, eu
sempre fui muito questionadora, ai foi indo para isto.

Deseja ser curada?

Para mim, é impossivel. Eu ndo peco, eu acho besteira. Se
existisse Deus, ele estaria tdo ocupado com tantas coisas para
fazer que ele néao teria... Ele nao teria me dado a doenga.
Nao, eu ndo relaciono ele com a doenca, eu relaciono a
capacidade de ter mais paciéncia, de ajudar mais as pessoas,
de compreender as outras coisas. Meu pai, eu achava que ele
estava fazendo onda para subir no carro, mas era porque ele
estava doente. E hoje eu fago onda. Entdo é bom para
aprender. Mas acho que é uma coisa humana, nao de Deus.

Deus é justo?

Na&o sei. Por isto mesmo, eu acho assim: se eu acreditasse em
Deus, como em uma época que eu acreditei, ele seria justo,
ele saberia o que ele faz, mas a gente ndo pode saber. E muito
facil acreditar que tem alguém que faz pela gente, é tranqdilo,
€ bom, é sereno, é reconforto. Tem horas que eu acredito que
exista, mas porque eu sou humana, mas nenhuma pessoa

2 Titulo dado pela igreja catdlica para os que se comprometem a ser fiel a Deus como Maria
foi.

B TOC & sigla para Transtorno Obsessivo Compulsivo, distirbio mental que esta ligado a
ansiedade e manifesta-se sob a forma de alteragées do comportamento (rituais ou compulsoes,
repeticdes, evitacdes), dos pensamentos (obsessdes ou preocupagdes excessivas) ou das
emocoes (medo, desconforto, afligdo, culpa, depressao).
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saberia. Uma energia que sabe de tudo, para mim é bom
acreditar nisto, mas tem horas que eu n&o acredito nisto. Eu
vejo como uma fraqueza humana, uma caracteristica humana:
mesmo ndo querendo, eu me relaciono com Deus. Tem alguma
coisa em vocé que te faz acreditar, mas que vocé nao
controla? Como se eu precisasse que isto acontecesse, sei 13,
porque tem coisas que sao tao dificeis. Primeiro eu tento fazer
todas as coisas humanas possiveis. Por exemplo, se eu tenho
uma prova eu estudo para caramba, mas ai eu peco para nao
ter uma dor de barriga, ndo que me desse uma luz, que me
ilumine, mas que eu tenha sorte, que caia aquilo que eu
estudei. Eu fago tudo direitinho, fico sem almocgar, o que
precisar fazer, se eu falar que eu vou fazer ,eu faco.

Quando uma pessoa que nao era religiosa adoece, ela pode buscar na
religido conforto e apoio social. Além de a religido trazer significado para a
doencga, ela apresenta um carater acolhedor para o/a doente (FIGUEIRA,
1999). Algumas religides absorvem o que foi descartado socialmente e o/a
doente, neste espago religioso, pode ser tratado como igual, como um
"irmao/irma&” e, assim, voltar a fazer parte de um grupo e exercer novos papéis
(SILVA, 2002).

3.7 A BRICOLAGEM RELIGIOSA

A grande parte dos portadores de EM que frequentam a ABEM se diz
crista: catdlicos, espiritas e evangélicos. Os poucos que disseram nao ter uma
religido tiveram uma educacgao crista, pelos pais e/ou professoras/es de
colégios catdlicos. A partir das visées das religides a respeito da doenga, o/a
portador/a de EM faz a sua bricolagem do sagrado, ou seja, ele/ela utiliza
elementos de diversas doutrinas e compde a sua propria crenga. A
bricolagem do sagrado é controlada em grande medida pelas referéncias que o
individuo teve durante sua infancia, as quais funcionam como uma espécie de
fitro das novas referéncias culturais e religiosas com que ele tera contato
durante sua vida (LEVI-STRAUSS, 1997 apud MELO, 2004). Por esse motivo,

a base da crenga das pessoas participantes deste estudo foi pesquisada.
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Grafico 30

Influéncia religiosa dos pais
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pais catélicos, morou com avés budistas
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méae catdlica e pai espirita



Grafico 31

Qual sua vivéncia da crenga na infancia? Nota de 0 a 10

Trago abaixo depoimentos que ilustram a bricolagem religiosa.
Adroaldo, budista:

Estou praticando o budismo. O meu filho me levou para
conhecer e eu acabei gostando e me identificando, € um
estudo. Vou uma vez por semana. E uma casa para pratica,
oracgao, palestra.

Faz leituras religiosas?

Agora faco, estou lendo um livro de Allan Kardec e estou
tirando duvidas entre a filosofia budista e a do Allan Kardec e
estou fazendo estes estudos. Tem coisas que parecem muito.
Eu fui batizado na igreja catdlica, mas eu nao pratico. O livro
de Allan Kardec veio de uma amiga e eu estou gostando.

Tem algo que na sua comunidade que n&o concorde ou que fte

desagrade?

Ainda ndo sei. Eu ainda ndo consegui descobrir Jesus na
filosofia deles, mas eu ja conversei com alguns que acreditam
também. Por isto que eu tenho duvidas. Eu tenho um filho que
€ budista que ja estuda faz tempo e a minha ex-esposa
percebeu que, depois que ele comecou a praticar, ele mudou,
para muito melhor, de comportamento com a mulher, com os
filhos, esta bem melhor. E eu fui atras, ndo porque eu tenho
muitas brigas, as brigas existem, mas eu fui procurar. A minha
mulher, ela tem este apoio, né?, embora ela seja de outra
religido [catdlica].
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Flavia, catdlica:

Eu me distanciei muito, ainda mais quando eu me sinto pressionada pela

familia do meu marido e eu nao gosto. Porque a religido € s6 minha e é meia

misturada, todas as religides. E como Milton Nascimento diz: “qualquer maneira de

amor vale a pena”. E eu sou uma pessoa de muita fé.
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Crisinha, espirita:

Tem alguém na sua familia que tenha crenca diferente da sua?

Minha familia inteira é catdlica, que vai na missa de vez em
quando. Tenho uma tia freira e meu pai foi quase padre, mas
conheceu minha mae e se apaixonou, € s6 tem eu e o meu
marido nesta religido. S6 a minha mae aceita. No comego
machucava muito, porque sdo muitas piadinhas. A falta de
compreensado agride e eu sempre aprendi a me defender e,
tipo, respeitar, mas a pessoa n&o sabe, porque ela n&o tem a
maturidade para compreender isto. Meu pai me atingia muito.
E hoje eu sou uma pessoa muito mais paciente, e eu sofro
menos, antes quando faz gozacdo... A televisao nao, coloca
tudo exagerado, mostra outras coisas e ai vira um bicho de
sete cabecas.

Wagner, religido indefinida:

Eu faco uma mistura, como eu frequento o budismo, igreja
catélica. A crenca é minha, eu sou Deus. Frequento o Brahma
Kumaris isto ndo é uma religido, € uma meditagao, por isto que
eu falo que Deus esta em mim. Eu sou Deus. Deus sou eu. Eu
ia, agora estou meio relapso.

Fernando, evangélico

Minha mae foi catdlica. Hoje, ha mais de 20 anos, ela é
evangélica, mas ela também ja foi espirita. Minha mae me
levava na igreja catdlica: fui batizado, crisma, participei do
teatro da igreja.

Vocé tem vivido de acordo com sua crenga?

Nao, eu vacilo um pouco. As vezes, eu faco oracdes que nido
condiz com a minha religiao, que é crente: o credo, salve
rainha. Eu sou meio displicente com a minha religido. Pai
nosso, ave Maria: algumas igrejas condenam, mas eu me sinto
bem, porque, antes de ser crente, eu fui catélico.



Flavio, religido indefinida:

Eu participo da escola biblica dominical da igreja batista, mas
eu nao quero ser membro. No culto, eu ndo vou. Eu adquiro
conhecimento sobre o que aconteceu na época de Cristo. O
que a gente sabe de Jesus esta escrito na biblia, mas tem
muita coisa que a gente n&o sabe, da idade dos 8 aos 33 anos,
ninguém sabe o que aconteceu. O que eu sei € o que esta
escrito na biblia: Jesus foi um privilegiado. Segundo os
cristdos, veio para salvar a humanidade. Agora, na minha
opinido, ele foi uma pessoa privilegiada, mas muita coisa que
esta escrito na biblia, eu contesto. Para mim, seria como
qualquer personagem, para mim representa um ser que veio
salvar a humanidade, mas eu ndo quero contestar isto agora
porque a entrevista ndo vai valer a pena. Ser membro, assumir
uma responsabilidade, um compromisso de estar la sempre,
faga chuva ou faga sol, queira ou ndo queira, eu nao! Quero ir
guando eu tiver vontade.

Mauri, religiao indefinida:

Atualmente nao freqlento igreja, mas eu ja freqlentei. Minha
mae é catdlica, até os 13 [anos] todo domingo eu ia na igreja.
Ai eu aderi ao espiritismo, ai teve muito preconceito dentro de
casa. Depois eu fui no candomblé, depois me afastei, ndo me
sentia mais a vontade la. Voltei ao espiritismo, depois me enchi
0 saco das coisas que eu ouco da senhora minha méae, que é o
racismo e o preconceito em pessoa. Eu ‘tou me sentindo bem,
mas isto ndo interessa! E ai depois eu fui em uma igreja de
alguém que trabalhava comigo e fui em uma igreja evangélica,
mas abandonei, ndo me sentia mais a vontade. Me afastei
devido a distancia. E cansa! E tudo & noite! Domingo o culto
vai até dez horas [da noite], ai vocé chega as onze em casa e
depois tem que acordar cedo . Até que eu sinto vontade de
rever o pessoal, mas ainda néo fiz isto, mesmo porque eu ando
caindo tanto em contradigdo! As vezes, eu faco promessa em
pensamento, vocé nao esta ouvindo, mas as forgas estao.

Faz leituras religiosas?.

Muito raramente. Eu comprei e pensei: “eu vou comecar a ler”,
mas ai me deu um sono e nao li. E o que me fez me afastar da
outra doutrina € que o pessoal quer te impor as coisas e... hao
me obrigue a fazer nada!

Acredita em perdéo divino? O que fazer para obté-lo?

Sim, seguir a palavra, como dizem estes bitolados. Tem que
fazer assim, assim assim. Se fizer diferente, ndo serve. Entao
eu nao tenho paciéncia, que va a merda. Para mim, eu acho
que tem que fazer tudo que tem vontade, nido deixe de fazer,
faga.
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Marisa, espirita:

Tem coisas que eu gostaria de estudar, eu gostaria de estudar
mais o kardecismo, cabala. Eu ndo sei se Deus se fez homem
ou se ele colocou alguém especial para uma missao especial.

Luci, religido indefinida:

A minha familia € como a torre de Babilonia: eu troco idéia,
mas eu nao discuto, transmito minha fé. Eu converso com uma
pessoa evangélica, eu converso, mas ai freqlentar a igreja... Ai
vocé tem que assumir a fé da sua igreja e ai que complica as
coisas para o meu lado, € muita m&o de obra. Dentro do [canal
de televisado] History Channel as vezes tem alguma pesquisa
histérica, onde Jesus nasceu, ai eu gosto. Ai eu me envolvi
com um monte de seitas da umbanda, espiritismo, outras
religides, ciéncia da religido, uma biblia deles. Eles nao
acreditam em remédio, tinha que ligar para uma pessoa que,
enquanto vocé contava o seu problema, ela ficava orando, mas
eu perdi o contato.

Eles tinham uma igreja?

Nao, era na casa das pessoas. Foi bem no comego do
diagnéstico que eu fui para esta igreja, era a biblia que eles
tinham [que] era interessante. Eu aprendi muita coisa da biblia
que eu nao sabia, uma coisa muito legal. Eu fui, eu aprendi a
estudar a biblia, foi muito bom. Eu estou sempre na busca, mas
a minha vida é uma torre de Babil6nia.

Ritinha, religiao indefinida:

Deus pode te curar?

Ah, ja cansei de pedir! Eu falei pro meu marido que eu vou
colocar todo mundo no PROCON: Deus, santa Rita de Cassia,
santo Expedito! Vou denunciar todo mundo como propaganda
enganosa. Ai, o0 meu marido que € ateu, diz : “Vocé diz que
acredita em Deus” e meu marido fala: “Como vocé acha que
chegou até aqui?” E eu respondo: “Eu acho que por causa da
minha cabega. Eu penso que a gente veio aqui por algum
motivo, tem alguém, alguma coisa que rege tudo isto que esta
acontecendo aqui e ele ndo tem nada a ver com a minha EM,
nada que acontece aqui.



Faz algum ritual ou pratica para conseguir a graca que
deseja/necessita? Por exemplo: jejum, promessas, novena etc.?

Ja tentei, mas nunca vou até o final. Ja tentei promessa,
acendi vela, ja fiz de tudo! Teve uma época que... No comego,
eu fui em um lugar que uma mulher mandou eu andar com
garrafa de agua e dois ovos de galinha! Acho que, na hora do
desespero, vocé faz qualquer coisa. Ai eu pensei: “Meu Deus!
O que eu estou fazendo?” Por que ai vocé vai tirar uma forga
que tem dentro de vocé e vai atribuir para outra, para ovos e
agua, e nao tinha nada a ver. Ai eu parei com isto! Ai alguém
me fala: “Tentei isto e deu certo”, ai vou eu fazer, ai eu paro e
falo: “Nao, tem que ser eu, Rita.” Que se vocé acredita que é, é
; se vocé nao acredita que nado, ndo. Ai eu acredito em S&o
Francisco, eu acho que ele foi o unico que pregou que tinha
gue viver de acordo com que ele acreditava, era rico e deixou
de ser porque ele acreditava. Eu acho interessante e acredito.
Acredito ndo, mas a historia que me é mais logica é [a de] Séo
Francisco. Porque as vezes vocé fala, mas vocé nao faz, mas
acho que ele fez o que achava. Foi o ultimo lugar que eu fui
para conhecer, foi a igreja de Sao Francisco. Minha méae, cada
dia tinha ela tinha uma idéia. Quando vocé é criada dentro de
uma rotina, vocé tem aquilo como certo. A minha mae foi
catdlica, mas minha familia era inteira umbandista. Eu cresci
na igreja catdlica, batizei meus filhos na igreja catdlica e vou na
macumba. Nao custa nada, eu sempre pensei que religiao é
uma coisa do bem: o que vocé gostaria que fizesse com vocé,
nao faca para o outro. Se eu parar e olhar tudo, eu ndo tenho
nada que reclamar, mesmo com esta confusdo desta EM ,
acho que vai sair a cura, eu nao ‘tou ruim eu ‘tou bem.

Sua religiosidade mudou com a doenga? Como?

Tem horas que aproxima, tem hora que afasta. A primeira
reacao sua e ficar muito brava. Porque eu? Ai eu penso: “E
agora?” Eu vou em uma lista de médicos pra ver qual é o
melhor, ai vocé ndo acha. Ai vocé vai para Deus e pensa:
“Qual sera o deus que vai me curar’, mas ai vocé nao acha,
porque a cura que vocé quer, vocé nao encontra, que é vocé
poder fazer aquilo que vocé fazia antes. Ai entdo quero dizer
que Deus nao existe? Nao, porque hoje, com os meus 45
anos, eu penso: “Sera que eu estaria fazendo as mesmas
coisas que eu fazia antes?” Ai vocé pensa: “Ndo eu acho que
nao”. O que eu estaria fazendo, se nao tivesse EM? Estaria
tomando mais sol, porque € uma coisa que eu gosto, mas que
me faz mal, eu me sinto mais cansada. Mas com certeza, com
a cabeca que eu tenho, eu penso: “Eu n&o deveria, porque eu
poderia ter cancer de pele”, entdo eu estaria igual, fazendo as
mesmas coisas que hoje. Eu vejo a minha irma, ndo tem nada,
mas legal que vai muito a praia. E ai eu falo: “Mana, faz mal!”,
ela ndo esta nem ai. E ela € mais nova do que eu e esta com a
cara muito mais envelhecida do que a minha, nada é pra
sempre. Atribuir isto a EM n&o é correto. Algumas coisas sim,
outras néo.
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Wanda, espirita:

Vou ao centro espirita e, de vez em quando, eu vou a missa.
Eu gosto muito de ir @ missa e eu vou sem O menor
preconceito, como eu vou a igreja evangélica se me
convidarem. Eu gosto de freqlientar varios espacos religiosos.
No espiritismo, eu dou passe, eu trabalho com as criangas,
fago bazar, estou sempre ajudando. Minha empregada é
evangélica, eu converso muito com ela. As vezes eu vou na
igreja dela e eu acho que o futuro sera a unido de todas as
religides, vamos ser todos uma coisa so.
Para quem faz oragbes?

Para varios. Eu tenho uma formagao catdlica, depende.
Quando precisa de mae, €& Nossa senhora. As vezes, Santo
Antonio. Hoje eu sei que sao todos espiritos de luz, que estao
para me ajudar.

Silvia, catodlica, estudou em internato de freiras:

A religido espirita mexe comigo, mas pela minha criagao, [pela]
educacgéo da minha filhas, vou na igreja catdlica. Minhas filhas
estdo fazendo catecismo. Meu irm&o entrou na religiao espirita.
Entdo eu gosto, ja Ili livros e eu gostei. Minha mae é
supercatélica. Eu tenho que cumprir a minha missao de educar
minhas filhas no catolicismo, dar uma base. Eu vou no templo
Zulai com as minhas filhas. Eu acho que assim eu nao estou
abandonando a religido catdlica.

3.8 QUALIDADE DE VIDA E CRENCA RELIGIOSA

Foram descritas, no capitulo dois deste trabalho, as diversas maneiras
de portadores/as de Esclerose Multipla buscarem, no espacgo religioso, a causa
da sua doenga. A seguir, serdo apresentadas as analises estatisticas que
relacionam as causas religiosas atribuidas a doenga com a qualidade de vida.
A qualidade de vida foi mensurada através da aplicacédo do questionario de
qualidade de vida Functional Assessment of Multiple Sclerosis Quality of Life —
(FAMS), que é uma escala validada, desenvolvida para avaliar a qualidade de
vida de pessoas com EM. Foi traduzida como Escala de Determinacdo da
Qualidade de Vida. Foi feita a partir da escala FACT-G - Avaliagdo Funcional
da Terapia do Cancer, somada a perguntas sobre problemas e sintomas

relacionadas a EM.
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O FAMS contém 59 itens, sendo 44 deles utilizados para obtengado do
escore final, classificados como mobilidade (7 itens), sintomas (7 itens), estado
emocional (7itens), satisfagcdo pessoal, pensamento e fadiga e situagéo
familiar/social. O formato das repostas permitem escore de 0 a 4, sendo que
escores maiores refletem melhor qualidade de vida. O escore total da FAMS
varia de 0 a 176 (MENDES, 2004).

Para permitir a analise dos cruzamentos das variaveis deste estudo,
formaram-se dois grupos, dividindo-se a amostra em relagcdo a média do
FAMS. Essa divisdo foi feita da seguinte maneira: Grupo 1 - escore abaixo da
meédia - e Grupo 2 - escore acima da meédia.

O escore maximo obtido foi 162 e o minimo, 49, com média 113 e desvio
padrao 28,83.

Tabela 11

FAMS1 Frequéncia Porcentagem
<113 17 38,6
>113 27 61,4

Tabela 12. Comparagao dos grupos de FAMS em relagao ao sexo

SEXO FAMS <113 FAMS > 113 Total
MASCULINO 8\ 47,06% 14\ 51,85% 22
FEMININO 9\52,94% 13\48,15% 22
TOTAL 17 27 44
P=0,75

Pela analise dos dados acima, conclui-se que nao ha diferencga

significativa em relagédo ao sexo.
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Tabela 13.Comparagao dos grupos de FAMS em relagao a religiao

Religiao FAMS <113 FAMS=z 113 Total
Budista - 1 3,70% 1
Catolica T\41,17% 11\40,47 % 18
Espirita 1\5,88% 5\18,52% 6
Evangélica 2\ 11,76% 1 3,70% 3
Indefinida 7\41,18% 9\33,33% 16

Total 17 27 44
P=0.703

Pela analise dos dados acima, conclui-se que nao ha diferencga

significativa entre os grupos de FAMS em relagao a religido.

Todas as questdes apresentadas acima foram relacionadas com a

qualidade de vida através do escore obtido com a aplicagcdo da FAMS e néao

houve nenhuma significancia estatistica. A quest&o relacionada com o papel de

Deus na esclerose multipla foi ilustrada abaixo por ser uma das mais

significativas.
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Grafico 32

Qual o Papel de Deus na EM?
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fruto do pecado
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pagamentos de pecados de vidas passadas

Deus da forgas
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nao relaciona a esclerose multipla com Deus

trouxe coisas boas na minha vida

=g

aprendizado, me torna uma pessoa melhor

Deus nao fez nada para impedir

Estas respostas foram agrupadas segundo o modelo etiolégico de
doenca de Laplantine (1991), o qual foi apresentado no capitulo dois deste
trabalho. As respostas A, B, D, E e | formaram o grupo do modelo maléfico.
Por esse modelo, a doencga é vista como um mal. Apesar de a resposta E
aparentemente ser uma coisa positiva, a doenca € vista como algo negativo e
que deve ser combatido. As repostas C, G e H fazem parte do modelo
benéfico, no qual a doenga é vista como positiva. No grupo F, as pessoas nao

atribuem uma causa religiosa a doengca. O grafico 33 e a tabela abaixo
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representam a relagdo dos grupos formados com o escore da qualidade de

vida, mostrando que nao existe significancia.
Grafico 33

1-modelo maléfico
2-modelo benéfico

3-nao relacionam com Deus

Tabela 14. Grupos e Qualidade de Vida

FAMS< 113 FAMS=113 Total
Grupo 1 7/ 41,8% 12/ 44,44% 19
Grupo 2 5/ 29,41% 9/33,33% 14
Grupo 3 5/29,41% 6/22,22% 11
Total 17 27 44

P= 0,864

As repostas para o papel de Deus na esclerose multipla foram
agrupadas de outra forma: grupo 1 - visdo da doenga dada pela biblia, ou seja,
doenga como puni¢cdo de pecados ou como provagao de fé; grupo 2 - visédo
espirita de doencga, forma de pagamento de carma; grupo 3 - visao benéfica da
doencga; grupo 4 - ndo explicam a doenga de forma religiosa; e grupo 5 -
pessoas desapontadas com Deus, que nao fez nada para impedir a doenca.
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Grafico 34. Qualidade de vida e papel de Deus na EM-II

p=0,8478

pecados cometidos ou provacao
pecados em vidas passadas
trouxe algo positivo

nao tem nada haver com a doencga

®© o o T o

nao fez nada para impedir

Nao houve relagao significativa com a qualidade de vida.
A maneira como o/a portador/a de EM explica a doenga nao interfere na
qualidade de vida, segundo a analise estatistica.

3.8.1 O uso da crencga religiosa e qualidade de vida

Foi aplicada a escala de Coping Religioso-Espiritual (escala CRE), que
foi desenvolvida pelo Departamento de Psicologia da Religido da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul para avaliar aspectos positivos e negativos do
uso da religido ou da espiritualidade para o manejo do estresse que a doenga
traz. A CRE ¢ significativa em estudos relacionados com religido, saude e
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qualidade de vida. Como ja explicado no primeiro capitulo deste trabalho, o
coping religioso acontece quando as pessoas se voltam para a religido para
lidar com o estresse, tendo objetivos que se coadunam com os objetivos-chave
da religidao, que podem ser: busca de significado, controle, conforto espiritual,
intimidade com Deus e com outros membros da sociedade, transformacéo da
vida e busca de bem estar fisico, psicolégico e emocional. (PANZINI,
BANDEIRA, 2005)

A escala CRE traz a informagédo de quanto a crencga € internalizada e
posta em pratica, e se isso se da de uma forma prejudicial ou benéfica em
relacdo a aspectos emocionais e psicoldgicos. Apresenta duas dimensdes:
CRE Positivo (66 itens) e CRE negativo (21 itens). Neste estudo foram
utilizadas quatro formas para se avaliar os escores da CRE relacionados a
FAMS: CRE positivo, CRE negativo, razdo entre CRE positivo e CRE negativo
e a razao entre CRE negativo e CRE positivo.

3.8.2 O escore do CRE obtido através da divisao do escore do CRE

positivo pelo escore do CRE negativo:

Foram formados dois grupos, de acordo com o escore da qualidade de
vida: Grupo 1 - qualidade de vida abaixo da média e grupo 2 - qualidade de
vida acima da média. Comparamos o escore obtido pela razdo CRE positivo/

CRE negativo.

Tabela 15 -Grupo 1 - com a qualidade de vida abaixo da média.
FAMS =< 113

CRE N média Desvio mediana Minimo
escore padrao
maximo

2,62 17 1,308 0,433 1,21 0,70
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Tabela 16- Grupo 2 - com a qualidade de vida acima da média:
FAMS 2113

CRE N meédia Desvio mediana Minimo
escore padrao
maximo
3,20 27 1,832 0,512 1,89 0,81
p<0,001

Portanto, como mostram as tabelas 15,16 e o grafico 35, os grupos de
FAMS apresentam diferenga significativa em relacdo a CRE. O grupo com
FAMS =113 apresenta valor significativo maior de CRE quando comparado ao
grupo de FAMS < 113.

Grafico 35: CRE positivo/CRE negativo e FAMS
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Pelos valores de correlacdo apresentados nas duas figuras acima,
observa-se que o FAMS apresenta correlagéo positiva e significativa com CRE,

ou seja, quanto maior o FAMS, maior o valor de CRE e vice-versa.

3.8.3 - Escore total do CRE obtido pela razdo CRE negativo/ CRE
positivo.

Foram formados dois grupos, de acordo com o escore da qualidade de
vida (FAMS): grupo 1 - qualidade de vida abaixo da média e grupo 2 -
qualidade de vida acima da média. Comparamos o0 escore obtido pela razéo
CRE negativo/ CRE positivo.
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Observou-se que a correlagdo negativa é significante entre FAMS e

CRE. Assim, quanto maior o CRE, menor o FAMS e vice-versa, o que é

mostrado nas duas figuras abaixo:
Grafico 36: CREnegativo/ CRE positivo e FAMS

Grafico 37: CREnegativo/ CRE positivo e FAMS I

p=0,002

FAMS
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3.8.4 Uma propor¢cao minima de 2 CREP:1 CREN, Razdo CRE
negativo/ CRE positivo < 0,5

O escore CRE foi analisado com o escore da qualidade de vida,
utilizando-se a propor¢gao minima de 2 CRE positivo para 1 CRE negativo, o
que foi realizado para se obter um efeito benéfico geral do CRE na qualidade
de vida. (PANZINI, 2004). Foram formados dois grupos, um com a razao maior
ou igual a 0,5 e outro com a razdo menor de 0,5, sendo comparados com 0s

escores da qualidade de vida.

Tabela 17: RAZAO1<0.5

Escore Média Desvio mediana Escore
maximo padrao minimo
FAMS
149 8 134,12 16,33 142 104
Tabela 18: RAZAO1 20.5
Escore Média Desvio mediana Escore
maximo padrao minimo
FAMS FAMS
162 36 108 29,181 114,5 49
p=0,0115

Portanto os grupos de CRE diferem em relagdo ao FAMS. O grupo com

CRE >= 0,5 apresenta valor de FAMS significativamente menor do que o grupo

CRE < 0,5, como ilustra grafico 38.
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Grafico 38: Razdao CRE negativo/ CRE positivo < 0,5 e FAMS

p=0,016

CRE

3.8.5 CRE negativo e CRE positivo avaliados separadamente.

Outra maneira de avaliar a escala CRE em relagao a qualidade de vida é
avaliar o CRE positivo separadamente do CRE negativo e observar a influéncia
na qualidade de vida. Neste caso, porém, os dados obtidos nao foram

significativos, como representam os graficos abaixo.

Grafico 39: CRE negativo e qualidade de vida
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Grafico 40: CRE positivo e qualidade de vida
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3.9 CONCLUINDO

Este capitulo mostrou que a crenga religiosa € variada, diversificada,
altamente rica e significativa em uma populagdo que sofre com a presenga de
uma doenga progressiva e sem causa claramente definida.

O coping religioso descreve o modo como as pessoas utilizam a fé para
lidar com o estresse e os problemas da vida. A Esclerose Multipla pode ser
considerada uma situacao de estresse permanente.

A crencga religiosa em si ndo parece que influencia na qualidade de vida,
porém a relacéo obtida entre as duas escalas FAMS e CRE pode indicar que a
maneira como uma pessoa utiliza sua crenca para lidar com estresse, ou

mesmo a doenga, influencia sua qualidade de vida.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Partindo do principio de que toda a pessoa doente tem participacéo ativa
em sua recuperagao, deduz-se que suas atitudes, sentimentos e convicgdes
interferem no resultado de qualquer tratamento médico ou de reabilitagao,
influenciando de alguma forma a progresséo da doenca.

McCabe (1997) defende a importédncia da espiritualidade no tratamento
de pacientes cronicos e exemplifica apresentando pacientes com os mesmos
sintomas mas com respostas diferentes ao tratamento gragcas a valores
espirituais.

Na experiéncia clinica, foram observados resultados diferentes em
pacientes com 0os mesmos sintomas, as mesmas condi¢des clinicas e que sao
tratados pelos mesmos profissionais. Uns melhoram e outros ndo. Pode-se
concluir, entdo, que o/a paciente tem um potencial unico, individual, algo dentro
dele/a que interfere no tratamento. Muitas vezes, esse potencial € a fé, que
pode, inclusive, ser a fé em que Deus estd usando os médicos e terapeutas
como instrumento para a cura.

A fé religiosa pode estar associada a uma vontade de viver esta acima
de qualquer sofrimento e que traz a energia necessaria para suportar a luta
contra uma doencga crénica. Ha pacientes que, por causa da progressao da
doenca ou numero grande de surtos, acabam perdendo esse potencial,
desistem da batalha, entregam-se a doenga e acabam falecendo em um curto
periodo de tempo.

A Esclerose Multipla € uma doenga crbénica causadora de muito
sofrimento devido a seus sintomas fisicos e, principalmente, por seu
desenvolvimento ser imprevisivel e variavel para cada portador/a. Os
medicamentos funcionam para uns e para outros n&o, os surtos aparecem sem
avisar, tudo é imprevisivel, tudo é possivel. Ha pessoas que tém a doencga ha
mais de 20 anos e andam perfeitamente e ha outros que, em poucos meses,
ficam presos a uma cadeira de rodas. Diante de tantas incertezas, a crenga
religiosa vai ganhando espago, preenchendo lacunas, respondendo a
perguntas e trazendo significados.

Neste trabalho, foi possivel verificar que a crenga religiosa pode atuar

tanto de forma positiva quanto negativa e, apesar de ter carater ambiguo, faz

127



parte do imaginario da pessoa e esta atuando constantemente. Sendo assim, &
relevante que seja conhecida pelos profissionais que estdo tratando cada
paciente.

Tal necessidade esta comegando a ser comentada e discutida em
congressos da area da saude, havendo duas preocupacdes principais: qual é
o melhor profissional para trabalhar a crenga religiosa do/a paciente e como
treinar esse profissional. Muitos médicos e outros profissionais relatam que nao
se sentem preparados para tratar deste assunto. Assim, é evidente que o
melhor profissional para investigar a crenga religiosa do seu paciente é aquele
que se sente confortavel o suficiente para lidar com o assunto e que tenha
interesse, independente de sua formagao profissional.

Outro fato relevante é que existe muito preconceito com a palavra
religido na area da saude. Dessa forma, muitos/as profissionais ou
estudiosos/as da area preferem utilizar o termo espiritualidade, porém estdo se
referindo a crenca religiosa. Talvez seja esse preconceito um dos responsaveis
pelo fato de a barganha religiosa ter sido excluida do estudo das fases de
adaptacdo da Esclerose Multipla, conforme ja discutido neste trabalho. Seria
relevante se houvessem estudos especificos sobre este tema.

E possivel investigar a crenca religiosa e trabalhar com essas
informagdes, respeitando os sentimentos e as idéias do/a paciente,
independentemente da crencga religiosa do/a profissional que o/a esta
atendendo. Nao se deve tentar convencer um ateu a frequentar a igreja ou uma
testemunha de Jeova a aceitar transfusdo de sangue, mas é preciso conhecer
e investigar a crenca religiosa para assim ser possivel tratar o/a paciente como
uma pessoa portadora de mente, corpo e espirito.

Uma das formas possiveis de se trabalhar com a crenga religiosa dos/as
portadores/as de Esclerose Multipla em uma instituicdo como a ABEM -
Associacao Brasileira de Esclerose Multipla é através do atendimento em
grupo, no qual possa haver trocas de idéias sobre as diferentes crengas para
desenvolver e fortalecer a bricolagem religiosa. Assim, cada um/uma elabora
sua crenca de acordo com que lhe faz mais sentido em sua experiéncia de
vida.

No estudos de Pargament, a crenga religiosa influenciava de maneira

negativa aqueles que se sentiam punidos por Deus, que tinham sentimento de
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culpa ou certeza da cura, e de maneira positiva aqueles que encontraram na
religido o apoio da comunidade, que se sentiam parceiros de Deus para
resolver problemas ou que achavam forca e conforto em suas crengas
religiosas. (PARGAMENT et al 1998 apud PUCHALSI, 2001).

No presente estudo, ndo houve uma crenga que foi considerada positiva
ou negativa em relagdo a qualidade de vida de pessoas portadoras de
Esclerose Multipla, apesar de ter sido possivel observar que a crencga religiosa
na cura ou na negacgao da progressao da doencga dificulta a aceitacdo de
adaptacgdes adequadas e necessarias a cada etapa da doenga, como o uso de
cadeira de rodas, colocacdo de barras de apoio no banheiro, corrimao nas
escadas etc. Por outro lado, a crenga em um Deus presente da forgcas para
enfrentar os surtos e possibilita maior envolvimento com o tratamento.

E interesse observar que a crenca religiosa é variavel e ambigua e que,
mais importante que procurar defini-la, € investigar a sua atuacgéo, ou seja,
como o/a doente a utiliza para enfrentar os momentos de estresse, que sao tao
importantes para a progressdo da Esclerose Multipla, pois 85% das
exacerbacbdes dos sintomas na EM sdo associados a um ou mais eventos
estressantes. (STOVER, 2002)

Para estudos futuros, poder-se-ia fazer um follow up com as pessoas
estudadas para investigar se a crenca religiosa pode influenciar a progresséao
da doenca no tempo. Ou comparar a crenga de portadores de esclerose
multipla com de outras doengas ou mesmo com pessoas sem nenhuma
patologia.

Outro estudo interessante seria fazer uma pesquisa sobre o efeito que a
adeséo religiosa tem em pessoas religiosas praticantes que adoecem com a
EM, comparando-a com a de pessoas nao praticantes. Isso porque, como foi
apontado no capitulo 3, muitas das pessoas religiosas praticantes que tém EM
acabam se revoltando contra Deus, pois, afinal, elas ndo mereceriam adoecer.
Além disso, para elas fica sempre a pergunta: onde estad aquele Deus que as
protegia do mal? E as que néo eram praticantes, por outro lado, podem passar

a sé-lo, ja que podem se voltar a Deus em busca de consolo.
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ANEXOS

ANEXO 1 - DADOS DOS ENTREVISTADOS

Identificacao
cre | CRE

Nome sexo | idade | EDSS | FAMS | TEMPO | p n escolaridade
John M 48 9 121 8 2,4 | 1,31 | Superior
Samuel M 32 5 132 5 3,1 1,9 | ensino médio
Edson M 52 6 97 19 2,1 | 1,23 | Superior
Sidinei M 44 7 112 11 2,1 | 1,95 | ensino médio
Paulo M 55 6 140 6 1,6 | 1,23 | Superior

JR M 55 9 101 9 1,5 | 1,24 | Superior
Roberto M 45 3 126 3 3,8 2,6 | Superior

Gil M 42 9 115 9 2,8 1 ensino médio
Elton M 26 6 121 9 3,5 | 1,8 |ensino médio
Sandro M 28 6 115 13 3,5 | 1,83 | Superior
Fernando M 46 7,5 49 13 3,2 | 2,64 | ensino médio
Anderson M 27 7,5 143 8 2,7 | 2,29 | ensino médio
James M 40 5 88 6 2,5 | 1,82 | Superior
Fabio M 42 1 131 10 1,4 | 1,75 | ensino médio
Carlos M 43 7,5 113 20 3,5 | 2,27 | ensino médio
Ronaldo M 44 6 79 5 2,9 | 2,5 |Superior
Onofre M 30 8,5 84 12 3,9 | 2,8 |ensino médio
Marcelo M 30 6,5 94 8 2,6 | 1,8 |ensinomédio
Adroaldo M 60 6,5 126 5 3,5 | 2,28 | ensino médio
Pedro M 26 6 153 5 2 2 | Superior
Was M | 44 | 5 | 114 | 8 |21 | 1,05 |Superior
Wagner M 44 3 139 11 2,8 | 1,43 | Superior
Cris F | 49 6 | 142 | 17 | 3,3 | 1,71 |Superior
Yuko F 56 1 102 25 3,2 | 1,78 | Superior
Maga F | 57 | 65 | 142 | 28 |32 | 1,6 |Superior

Eli F | 5 | 75 | 51 16| 1,5 | 1,57 | Superior
Hebe F 62 6,5 149 20 3,8 | 1,17 |Superior
Ester F 52 9 144 20 3 | 1,38 | Superior
Regina F 38 6 84 6 2 | 1,87 | Superior
Carla F 37 8,5 129 21 2,9 | 1,87 | ensino médio
Mauri F 31 1 72 6 2,5 | 2,47 | Superior
Rita F 32 3 146 5 3,6 | 1,75 | Superior
Guacirene| F 55 5 131 5 3,4 | 1,61 | Superior
Ritinha F 45 6 162 15 2,3 | 1,55 | superior
Soraia F 33 6,5 90 11 2,9 | 2,77 | ensino médio
Tereza F 46 1 142 7 3,9 | 1,9 | Superior

Lu F 35 1,5 116 5 2,5 | 1,71 | ensino médio
Wanda F 52 3 142 15 3,8 | 1,52 | Superior
Silvia F 45 1 115 10 3,4 | 1,75 | ensino médio
Flavia F 52 6 51 5 2,3 | 1,42 | Superior
Lucy F 58 8,5 81 12 | 2,4 | 1,36 | Superior
Célia F 52 7 74 6 3,8 | 3,7 |ensino médio
Crisinha F 50 7 126 17 3,7 | 2,1 | Superior
Marisa F 55 6 104 6 3,3 | 1,26 | Superior

ANEXO 2 -PROTOCOLO DE PESQUISA E ENTREVISTA
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Nome-

Religi@o.......ccooovvviiiiiinies

Estado civil...........cceeeeee

Tempo de diagnéstico...............

Escolaridade..........ccccooiiiiiiiciin.

EDSS ( escala de incapacidade)....................

Entrevista

Parte 1 — Crenca religiosa

1-Vocé acredita em Deus ?0Ou em um ser, for¢a superior criadora do universo?
2-Qual a imagem ou simbolo que melhor o define?

3-Acredita que a Biblia € um livro sagrado?

4-Acredita em outro livro sagrado?

5-Acredita no pecado original, transmitido para humanidade por Adéo e Eva?
6-O que é pecado para vocé?

7-Vocé se considera um pecador?

8-Acredita em vida apos a morte? Especifique

9-Aacredita na existéncia do inferno?

10-Acredita na existéncia do diabo?

11- Como devemos agradar a Deus?

12-O que desagrada a Deus?

13- Acredita em perdao divino? O que fazer para obté-lo?

14-Quem é Jesus para vocé?

15-Acredita na justica divina?

-16 Acredita que somos responsaveis pelo que acontece em nossas vidas?
Colhemos o que plantamos?

17-Acredita que o amor € um sentimento divino?

18- Acredita em anjos?

19- Acredita que pessoas falecidas possam atuar no mundo dos vivos?

20- Os mortos podem se comunicar com as vivos? De que maneira?

20- Qual o papel de Deus na esclerose multipla?

21- Deus pode te curar?

Parte 2- Vivéncia da crencga
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1- Vocé faz oragdes?
2- Para quem?
3- Qual frequéncia e em quais situagdes?
4- O que vocé pede em suas oragdes?
5- Vocé tem resposta de suas oragdes?
6- Vocé deseja ser curado?
7- Vocé pede para ser curado?
8- Faz algum ritual ou pratica para conseguir a graga que
deseja/necessita? Ex jejum, promessas, novena,etc?
9- Ja vivenciou algum milagre em sua vida?
10- E membro de alguma igreja?
11-Participa financeiramente desta?
12-Frequenta igreja ou algum outro espaco religioso?
13-Qual a importancia deste espaco em sua vida?
14-Vocé exerce algum papel social neste espago?
15-Como vocé participa desta comunidade?
16-Faz leituras religiosas?
17-Assiste no radio ou televisdo programas religiosos?
18-Escuta musicas religiosas?
19-Recebe ou visita membros da sua comunidade religiosa?
20-Comunica-se com os mesmos por telefone ou e-mail ?
21-Transmite a sua crenga para outras pessoas, familiares ou amigos?
22-Esta satisfeito com sua comunidade?
23-Tem algo que na sua comunidade que nao concorde ou que te
desagrade?
24- Vocé tem vivido de acordo com a sua crenga?
Parte 3
Dé uma nota de 0-10 para a sua religiosidade em alguns momentos da sua
vida.
- Infancia
-Adolescéncia
-1 ano antes do diagnéstico
-Logo apds o diagnéstico.

-Hoje.
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Sua religiosidade mudou com a doenga? Como?

ANEXQO 3 questionario CRE
Escala CRE- Escala de Coping Religioso-Espiritual

PANZINI E BANDEIRA (2005) -VERSAO BRASILEIRA DA RCOPE SCALE
(PARGAMENT, KOENIG & PEREZ, 2000)

NO

DESENVOLVIDA NA UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
INSTITUTO DE PSICOLOGIA -CURSO DE POS-GRADUACAO EM
PSICOLOGIA DO DESENVOLVIMENTO

Estamos interessados em saber se e 0 quanto vocé utiliza a religido e a
espiritualidade para lidar

com o estresse em sua vida. O estresse acontece quando vocé percebe que
determinada situacgéo é dificil

ou problematica, porque vai além do que vocé julga poder suportar,
ameacgando seu bem-estar. A situacao

pode envolver vocé, sua familia, seu trabalho, seus amigos ou algo que é
importante para vocé.

Neste momento, pense na situagcéo de maior estresse que vocé viveu nos
ultimos trés anos. Por
favor, descreva-a em poucas palavras:

As frases abaixo descrevem atitudes que podem ser tomadas em situagcdes de
estresse. Circule o

numero que melhor representa o quanto VOCE fez ou ndo o que esta escrito
em cada frase para lidar

com a situacao estressante que vocé descreveu acima. Ao ler as frases,
entenda o significado da palavra

Deus segundo seu préprio sistema de crenga (aquilo que vocé acredita).

Exemplo:
Tentei dar sentido a situacao através de Deus.

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
Se vocé nao tentou, nem um pouco, dar sentido a situagao através de Deus,
fagca um circulo no numero (1)

Se vocé tentou um pouco, circule o (2)

Se vocé tentou mais ou menos, circule o (3)

Se vocé tentou bastante, circule o (4)

Se vocé tentou muitissimo, circule o (5)
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Lembre-se: Nao ha opg¢ao certa ou errada
Marque s6 uma alternativa em cada questao.
Seja sincero(a) nas suas respostas e ndo deixe nenhuma questao em branco!

1. Orei pelo bem-estar de outros

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
2. Procurei o amor e a protec¢ao de Deus

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
3. Pedi a ajuda de Deus para perdoar outras pessoas

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
4. Revoltei-me contra Deus e seus designios

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
5. Procurei uma ligagdo maior com Deus

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
6. Questionei 0 amor de Deus por mim

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
7. Nao fiz muito, apenas esperei que Deus resolvesse meus problemas por
mim

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
8. Procurei uma casa religiosa ou de oragéo

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
9. Imaginei se o mal tinha algo a ver com essa situacao

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
10. Procurei trabalhar pelo bem-estar social

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
11.Supliquei a Deus para fazer tudo dar certo

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

12. Busquei protecéo e orientacéo de entidades espirituais (santos, espiritos,
orixas, etc)

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
13. Procurei em Deus forga, apoio e orientagao

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
14. Tentei me juntar com outros que tivessem a mesma fé que eu

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
15. Senti insatisfagdo com os representantes religiosos de minha instituicdo
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
16. Li livros de ensinamentos espirituais/religiosos para entender e lidar com a
situagao

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
17. Pedi a Deus que me ajudasse a encontrar um novo propoésito na vida

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
18. Tive dificuldades para receber conforto de minhas crencas religiosas

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
19. Procurei por amor e cuidado com os membros de minha instituicao religiosa
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
20. Tentei parar de pensar em meus problemas, pensando em Deus
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(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
21. Fui a um templo religioso

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
22. Fiz o melhor que pude e entreguei a situagcéo a Deus

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
23. Fiquei imaginando se Deus estava me castigando pela minha falta de fé
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
24. Pratiquei atos de caridade moral e/ou material

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
25. Senti que Deus estava atuando junto comigo

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
26. Roguei a Deus para que as coisas ficassem bem

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
27. Pensei em questdes espirituais para desviar minha atencdo dos meus
problemas

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
28. Através da religido entendi porque sofria e procurei modificar meus atos
para melhorar a situacao

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
29. Procurei me aconselhar com meu guia espiritual superior (anjo da guarda,
mentor, etc)

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
30. Voltei-me a Deus para encontrar uma nova diregédo de vida

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
31. Tentei proporcionar conforto espiritual a outras pessoas

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
32. Fiquei imaginando se Deus tinha me abandonado

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
33. Pedi para Deus me ajudar a ser melhor e errar menos

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
34. Pensei que o acontecido poderia me aproximar mais de Deus

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

35. Nao tentei lidar com a situagao, apenas esperei que Deus levasse minhas
preocupagdes embora

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
36. Senti que o0 mal estava tentando me afastar de Deus

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
37. Entreguei a situagéo para Deus depois de fazer tudo que podia

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
38. Orei para descobrir o objetivo de minha vida

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
39. Realizei atos ou ritos espirituais (qualquer agao especificamente
relacionada com sua crenca: sinal da

cruz, confissao, jejum, rituais de purificacdo, citagao de proverbios, entoagao
de mantras, psicografia, etc.)

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
40. Agi em colaboragao com Deus para resolver meus problemas

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
41. Imaginei se minha instituicao religiosa tinha me abandonado
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(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
42. Focalizei meu pensamento na religido para parar de me preocupar com
meus problemas

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
43. Procurei por um total re-despertar espiritual

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
44. Procurei apoio espiritual com os dirigentes de minha comunidade religiosa
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
45. Rezei por um milagre

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
46. Segui conselhos espirituais com vistas a melhorar fisica ou
psicologicamente

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
47. Confiei que Deus estava comigo

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
48. Busquei ajuda espiritual para superar meus ressentimentos e magoas

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
49. Procurei a misericordia de Deus

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
50. Pensei que Deus nao existia

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
51. Questionei se até Deus tem limites

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
52. Assisti a programas ou filmes religiosos ou dedicados a espiritualidade

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
53. Convenci-me que for¢gas do mal atuaram para tudo isso acontecer

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
54. Busquei ajuda ou conforto na literatura religiosa

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
55. Ofereci apoio espiritual a minha familia, amigos...

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
56. Pedi perdao pelos meus erros

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
57. Participei de sessfes de cura espiritual

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
58. Agi em parceria com Deus, colaborando com Ele

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

59. Imaginei se Deus permitiu que isso me acontecesse por causa dos meus
erros

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
60. Assisti cultos ou sessdes religiosas/espirituais

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
61. Tentei fazer o melhor que podia e deixei Deus fazer o resto

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
62. Envolvi-me voluntariamente em atividades pelo bem do proximo

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
63. Ouvi e/ou cantei musicas religiosas

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
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64. Sabia que nao poderia dar conta da situacao, entdo apenas esperei que
Deus assumisse o controle

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
65. Avaliei meus atos, pensamentos e sentimentos tentando melhora-los
segundo os ensinamentos religiosos

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
66. Recebi ajuda através de imposi¢cdo das maos (passes, rezas, béncéos,
magnetismo, reiki, etc.)

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
67. Procurei auxilio através da meditacao

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
68. Procurei ou realizei tratamentos espirituais

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
69. Tentei lidar com a situagao do meu jeito, sem a ajuda de Deus

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
70. Tentei encontrar um ensinamento de Deus no que aconteceu

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
71. Tentei construir uma forte relacdo com um poder superior

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
72. Comprei ou assinei revistas periddicas que falavam sobre Deus e questdes
espirituais

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
73. Senti que meu grupo religioso parecia estar me rejeitando ou me ignorando
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
74. Participei de praticas, atividades ou festividades religiosas ou espirituais
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
75. Montei um local de oracdo em minha casa

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
76. Tentei lidar com meus sentimentos sem pedir a ajuda de Deus

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
77. Procurei auxilio nos livros sagrados

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
78. Imaginei o que teria feito para Deus me punir

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
79. Tentei mudar meu caminho de vida e seguir um novo — o caminho de Deus
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
80. Procurei conversar com meu eu superior

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
81. Voltei-me para a espiritualidade

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
82. Busquei ajuda de Deus para livrar-me de meus sentimentos ruins/negativos
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
83. Culpei Deus pela situagao, por ter deixado acontecer

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
84. Questionei se Deus realmente se importava

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
85. Orei individualmente e fiz aquilo com que mais me identificava
espiritualmente

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
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86. Refleti se ndo estava indo contra as leis de Deus e tentei modificar minha

atitude

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

87. Busquei uma casa de Deus

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

OBRIGADO POR PARTICIPAR!

ANEXO 4- questionario de qualidade de vida especifico para EM-FAMS

Nao, de bem Um |Razoavel
Mobilidade forma Muito
pouco |tanto |-mente
alguma
Tenho problema, devido
1. |minha condigao fisica em 4 3 2 1 0
manter minha familia.
Sou capaz de Trabalhar
2. 0 1 2 3 4
mesmo em casa.
Tenho problemas para andar. 3 1 0
Tenho limitagées Sociais. 1
Minhas pernas sao fortes 1 2 3 4
Tenho constrangimento em
6. 4 3 2 1 0
lugares publicos.
Fiz planos por causa da
7. 0 1 2 3 4
minha doenga
Escore Parcial
Sintomas
Tenho nauseas. 4 3 2 1 0
Tenho dores. 4 3 2 1 0
10. | Sinto-me doente. 4 3 2 1 0
11. | Sinto-me fraco. 4 3 2 1 0
12. | Tenho dores na junta. 4 3 2 1 0
13. | Tenho dores de Cabeca. 4 3 2 1 0
14. | Tenho dores musculares. 4 3 2 1 0

Escore Parcial

Estado Emocional
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15. | Estou triste. 4 3 2 1 0
16. |Estou perdendo a fé na luta
4 3 2 1 0
contra minha doenca.
17. | Sou capaz de curtir a vida. 0 1 2 3 4
18. | Sinto-me prisioneiro da
4 3 2 1 0
minha doencga.
19 |Estou deprimido por causa
4 3 2 1 0
da minha situagao.
20. | Sinto-me inutil 4 3 2 1 0
21. | Sinto-me dominado pela
4 3 2 1 0
minha doenga.
Escore Parcial
Satisfagao Pessoal
22. | Meu trabalho, mesmo em
0 1 2 3 4
casa, me satisfaz.
23. | Aceitei minha doenga. 0 1 2 3 4
24. | Tenho prazer no fago quando
0 1 2 3 4
me divirto.
25. | Estou satisfeito com a minha
0 1 2 3 4
qualidade de vida.
26. |Estou frustrado por causa da
4 3 2 1 0
minha condigao.
27. | Sinto um propédsito na vida. 0 1 2 3 4
28. | Sinto-me realizado em
0 1 2 3 4
realizar coisas.
Escore Parcial
Nao, de
bem Um
Pensamento e Fadiga forma Razoavel | Muito
pouco |tanto
alguma
29. | Tenho perda de energia. 4 2 1 0
30. | Sinto-me cansado. 4 3 2 1 0
31. |Tenho dificuldade em iniciar
4 3 2 1 0

tarefas por estar cansado.
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32. |Tenho dificuldade em
terminar tarefas por estar 0
cansado
33. | Preciso repousar durante o 0
dia.
34. | Tenho dificuldades em
lembrar das coisas. 0
35. |Tenho dificuldades para me 0
concentrar.
36. | Meu raciocinio esta lento. 0
37. | Tenho dificuldades em
aprender novas tarefas 0
Escore Parcial
Situacgao social e familiar
38. |Sinto-me distante dos
amigos. 0
39. | Tenho suporte emocional da 4
familia.
40. | Tenho suporte dos amigos e 4
vizinhos.
41. | A minha familia aceitou a
doenca. 4
42. | A comunicagao da familia a 0
respeito da doenca é pobre
43. |Minha familia tem dificuldade
em reconhecer minha piora. 0
44. | Sinto-me excluido dos fatos. 0

Escore Parcial.
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Anexo Nao, de forma  bem |Um Razoavel Muit
uito
alguma pouco [tanto |-mente
45. | Os efeitos colaterais me
4 3 2 1 0
incomodam.
46. |Sou forgado a passar
4 3 2 1 0
algum tempo na cama.
47. | Sinto-me préximo do
0 1 2 3 4
meu parceiro(a).
48. |Tive contato sexual no
ultimo ano.( ) Nao
) ) 0 1 2 3 4
Sim e, estou satisfeito(a)
com minha vida sexual
49. | A equipe médica é
acessivel as minhas 0 1 2 3 4
duvidas.
50. |Estou orgulhoso(a) de
0 1 2 3 4
como enfrento a doenga.
51. | Sinto-me nervoso(a). 4 3 2 1 0
52. |Estou preocupado(a) que
P P @a 4 3 2 1 0
minha doenga piore.
53. |Estou dormindo bem. 0 1 2 3 4
54. | O calor piora meus
4 3 2 1 0
sintomas
55. |Nao consigo controlar
] ) 0 1 2 3 4
minha urina
56. |Urino com mais
4 3 2 1 0
frequéncia que o habitual
57. |Me sinto incomodado por
4 3 2 1 0
arrepios
58. | Me sinto incomodado
4 3 2 1 0

pela febre

150




59.

Me sinto incomodado por

espasmos musculares

Escore Parcial

ESCORE TOTAL

151






