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RESUMO 

 
           A Esclerose Múltipla é uma doença progressiva, sem causa definida e 

sem cura. Os profissionais da área da saúde que tratam pessoas com 

Esclerose Múltipla têm como principal objetivo ajudá-las a desenvolver a sua 

qualidade de vida. Como amenizar os sintomas clínicos, fortalecer o/a paciente 

emocionalmente para que lide com as perdas e buscar soluções que o/a 

ajudem na adaptação a novas condições físicas, emocionais e sociais. 

             Por não ter causa definida e nem cura, supõe-se que a religião tenha 

um papel significativo no enfrentamento da Esclerose Múltipla. Os/as 

portadores/as desta encontram na religião explicação para a doença, consolo e 

força para enfrentar suas dificuldades do seu dia-a-dia.  

     Este estudo tem como objetivo conhecer a crença religiosa de 

portadores/as de Esclerose Múltipla que freqüentam a Associação Brasileira de 

Esclerose Múltipla, localizada na cidade de São Paulo, para após analisar a 

influência 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 crença religiosa -, 

associado a método quantitativo - por meio da aplicação dos questionários 

Functional Assesment of Multiple Sclerosis (FAMS) e Escala de Coping, 

Religioso- Espiritual (CRE).  

 Os resultados relevantes das análises dos dados qualitativos em 

cruzamento com os dados quantitativos mostram que há relação significativa 

entre as escalas FAMS e CRE. Já o tipo de crença religiosa aparentemente 

não influencia a qualidade de vida de pessoas com EM.  

 Conclui-se que a crença religiosa das pessoas portadoras de Esclerose 

Múltipla pesquisadas é variável, rica e significativa e que a maneira com que 

essa crença é utilizada no dia-a-dia para lidar com situações estressantes pode 

influenciar a qualidade de vida destas pessoas.     

 
 
Palavras Chaves: Esclerose Múltipla, Crença religiosa, Qualidade de Vida, 
Religião  



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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INTRODUÇÃO  

 

A motivação da autora 

A Esclerose Múltipla (EM) é uma doença crônica progressiva que afeta 

pessoas jovens, a maioria mulheres (FRANKEL, 2004). Como  o seu 

tratamento é incerto e o prognóstico também, as pesquisas estão voltadas para 

a qualidade de vida1 do/a portador/a dessa doença. 

Doenças crônicas como a EM geralmente causam deficiências que 

agravam o preconceito e isolamento social sofrido pelo/a doente e suas 

crenças religiosas podem amenizar esse sofrimento (SAAD,MASIEIRO ; 

BATTISTELLA, 2001). 

Além dos diversos sintomas físicos, o que mais afeta a vida de um/a 

portador/a de EM é seu prognóstico imprevisível. A incerteza do amanhã 

impossibilita o/a doente de fazer planos de vida e o/a mantém angustiado/a 

com a possibilidade de piora do seu quadro clínico. Pelo fato de ser uma 

doença crônica e sem causa definida, muitos/as vão buscar na religião o que 

não encontram na ciência: a causa de sua existência. 

Pelo exposto, o presente trabalho parte da hipótese de que a crença 

religiosa influencia a aceitação e a adaptação a novas condições físicas, 

emocionais e sociais que portadores/as de Esclerose Múltipla 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 crença religiosa dos meus pacientes 

surgiu em 1999, quando fiz aprimoramento de Terapia Ocupacional em 

Geriatria e Gerontologia. Nesta ocasião, escolhi trabalhar na minha monografia 

o tema da finitude e da esperança em uma nova vida após a morte. Concluí 

que a crença religiosa pode facilitar o processo da morte e que os profissionais 

da área da saúde devem trabalhar este tema, se tiverem interesse.  

 Em 2001, comecei a trabalhar na Associação Brasileira de Esclerose 

Múltipla - ABEM2, localizada na cidade de São Paulo. Após alguns meses de 

                                                 
1 O termo qualidade de vida é entendido neste trabalho como o valor que a pessoa dá a 
habilidades e limitações, incluindo os efeitos da doença e do tratamento em aspectos do bem-
estar físico, emocional e social. (FLECK, 2003)  
2  A ABEM  foi o local escolhido para a realização da pesquisa de campo do presente trabalho. 
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trabalho, surgiu novamente a necessidade de conhecer e trabalhar a crença 

religiosa dos meus pacientes como fator de aceitação da doença e do 

tratamento de reabilitação. Apliquei, nos portadores de Esclerose Múltipla, o 

mesmo questionário utilizado na monografia citada acima, e o fiz em ocasiões 

próximas a datas festivas religiosas, como a Páscoa e o Natal. Assim, o 

questionário foi utilizado como uma atividade da sessão de terapia ocupacional, 

mas tendo como objetivo possibilitar que o paciente explicitasse suas crenças 

religiosas.  O resultado dessa pesquisa foi apresentado em forma de pôster no 

20º encontro  do Consortium of Multiple Sclerosis Center, no Arizona, em junho 

de 2006, e despertou grande interesse tanto de profissionais da área de saúde, 

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 capítulo Prayer and Spirituality 

a história da canadense Rita Klaus, que atribui a sua cura à oração. Ela foi 

diagnosticada em 1960, aos 20 anos de idade. Era freira, mas devido à doença 

foi dispensada dos seus votos do convento. Casou-se e teve três filhos. A 

progressão da doença era rápida e severa, com alta espasticidade3 nas 

pernas. Rita Klaus sofrera cirurgia e andava de cadeiras de rodas. Sua fé em 

Deus e na religião foi diminuindo com a progressão da doença. A pedido de 

seu marido, ela foi retomando sua fé. 

Uma noite, em 1986, 26 anos após a doença ter sido diagnosticada, ela 

orou pela cura da doença. Na manhã do dia seguinte, sentiu um calor nas 

pernas e uma sensação de coceira. Ela foi capaz de mexer as pernas, levantar 

e andar. Desde então, não houve mais sintomas recorrentes, sua EM tornou-se 

inativa. Seu médico, Dr. Donald Meister, afirma que seus exames neurológicos 

voltaram ao normal e até mesmo seu sistema urinário, que havia sido afetado, 

regularizou-se.   Ela retomou seu trabalho como professora e dá depoimentos 

de seu caso, que foi enviado para o Vaticano4.   

 

                                                 
3 Tônus muscular aumentado. 
4 É possível conhecer mais sobre Rita Klaus no blog da internet Triumph of The Spirit, 
disponível em: bolstablog.wordpress.com/2008/11/10/rita-klaus/ . Acesso em: 23 de agosto de 
2009. 
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O problema e o referencial teórico 

O interesse, entre médicos/as e profissionais da saúde, na 

espiritualidade como fator que afeta positiva ou negativamente pessoas 

doentes tem crescido  nos últimos 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 I Simpósio Saúde 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 área da saúde que 

lidam com a morte e com doenças crônicas sentem a necessidade fazer algo a 

mais pelos seus pacientes. Nesse simpósio, foi também discutida a importância 

de a universidade oferecer disciplinas específicas para capacitar os/as 

futuros/as profissionais da área médica a lidar com a espiritualidade/religião de 

seus/suas pacientes ou de compreender melhor o que se passa com eles. 

Os estudos sobre a influência da religião na saúde de pessoas 

portadoras de doenças crônicas realizados por profissionais da área da saúde  

apontam, em sua maioria,  para vantagens que pessoas religiosas têm sobre 

as não religiosas, porém há estudos que mostram que a religião pode ser 

negativa para a saúde.  

Teixeira (2003), em sua tese de doutorado da Faculdade de  Saúde 

Pública da USP, e Samano (2004), em artigo  mostra  que há muitas vantagens 

- em termos de prevenção clínica, enfrentamento, tratamento, recuperação e 

qualidade de vida - que hoje determinam o compromisso religioso na vida de 

pacientes com câncer.  

Por outro lado, Orozco (2000), em dissertação de mestrado, ilustra a 

ambigüidade da religião para mulheres católicas praticantes e portadoras do 

vírus HIV/aids. Com o seu papel protetor, a religião consola, dá sentido à vida, 

energia e força para suportar e enfrentar os problemas, especialmente a aids, 

mas também reforça as atribuições que são dadas às mulheres na sociedade, 

tais como abnegação, culpa, submissão e fatalismo.  

  Szaflarski (2006), em um  estudo feito entre 2002 e 2003 com 450 

paciente com HIV/aids, relaciona o efeito da espiritualidade/religião sobre a 

doença. O estudo ilustra efeitos negativos, como enxergar a doença como 
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castigo de Deus e o preconceito sofrido por parte do grupo religioso.  As 

pessoas que tinham a espiritualidade/religião desenvolvidas, porém, viviam 

mais e apresentaram comportamentos saudáveis, menos estresse e menor 

nível de cortisol5. Iroson (2006) realizou um  estudo  com 100  pessoas com 

aids/HIV positivo e observou que aqueles que tiveram aumento da adesão 

religiosa  depois do diagnóstico tiveram melhora significativa na preservação 

das células CD4 após 4 anos de follow up, o que indica diminuição na 

progressão da doença. 

Valdeci, Freitas e Tavares (2006), por outro lado, mostram que crença 

religiosa pode interferir na adesão ao tratamento de uma doença crônica, pois 

a crença 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 religião afeta a saúde e envolve um sistema que 

compreende as crenças mais profundas e emotivas do ser humano. Para o 

bem ou para o mal, o que se sabe é que existe um fator poderoso que 

influencia a adaptação à doença, as decisões médicas, as crenças relativas à 

saúde e os comportamentos. (WEAVER; KOENING, 2006). Assim, aspectos 

espirituais - como a crença religiosa - de doentes crônicos/as devem ser 

levados em consideração pelos/as profissionais de saúde que os/as atendem 

(SAAD,MASIEIRO ; BATTISTELLA, 2001).  

Há várias pesquisas que relacionam a fé com doenças crônicas, 

principalmente câncer e aids, porém este tema é novo para os estudos 

relativos à Esclerose Múltipla, sobre o qual ainda não há pesquisas relevantes. 

A discussão teórica realizada neste trabalho foi feita a partir da leitura de 

textos da medicina, psicologia e antropologia.A antropologia, estuda o 

imaginário humano e suas representações de mundo,  possibilita relacionar a 

saúde à religião, pois compreende e interpreta o jogo social em que diferentes 

concepções de corpo, saúde e doença, interferem nas relações dos pacientes 

com as condutas terapêuticas e estuda o imaginário humano e suas 

representações de mundo.   (GUERRIERO, 2001; KEMP, 2001) 

                                                 
5 Cortisol é um hormônio corticosteróide produzido pela glândula supra-renal que está 
envolvido na resposta ao estresse; ele aumenta a pressão arterial e o açúcar do sangue, além 
de suprimir o sistema imune. 
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A medicina explica a Esclerose Múltipla, que neste estudo é vista a partir 

do olhar da ABEM - Associação Brasileira de Esclerose Múltipla.  A discussão 

teórica realizada neste trabalho se apóia 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 

Múltipla. 

Textos de psicologia foram utilizados para formular as questões das 

entrevistas e para refletir sobre os aspectos emocionais dos/as portadores/as 

de esclerose múltipla. 

Neste estudo, não foi abordado uma religião específica e sim a 

bricolagem religiosa, onde as doutrinas de religiões institucionalizadas 

fornecem elementos que são assimilados pelo doente de acordo com suas 

necessidades.  

 

A pesquisa empírica. 

A pesquisa empírica foi realizada na Associação Brasileira de Esclerose 

Múltipla, localizada na cidade de São Paulo. Entrevistas abertas foram 

realizadas para possibilitar a coleta da crença religiosa e questionários 

validados (FAMS6 e CRE7)  foram aplicados para permitir a análise quantitativa.  

A entrevista foi formulada em três partes: a primeira parte tinha o 

objetivo de obter informações sobre a crença religiosa dos/as participantes; a 

segunda, de pesquisar sobre a vivência da crença; e, por fim, a terceira foi 

elaborada para levantar o histórico da crença, com perguntas que focalizaram 

desde a infância e a relação com os pais até os dias de hoje.   

Foram entrevistadas 44 pessoas portadoras de EM com idades variando 

entre 26 a 62 anos, EDSS8  de 1 a 9 e tempo de diagnóstico de 5 a 20 anos. 

Dos/as entrevistados/as, 22 pessoas são do sexo feminino e 22 do sexo 

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

                                                 
6 FAMS - Functional Measure Assesment of Multuple Sclerosis. Trata-se de um questionário 
específico para a Esclerose Múltipla.  
7 A escala de Coping Religioso-Espiritual (CRE) é utilizada para avaliar aspectos positivos e 
negativos do uso da religião/espiritualidade para o manejo do estresse que a doença traz. 
8 Escala utilizada para definir a incapacidade física em EM, conhecida por EDSS (da sigla em 
inglês para Expand Disability Status Scale). 
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 As mesmas pessoas entrevistadas  responderam os questionários e 

todos os dados foram analisados por profissionais da área de estatística. O 

número 44 foi escolhido devido ao cálculo do tamanho amostral. Foi utilizada a 

porcentagem de 15%, pois estima-se que a população com Esclerose Múltipla 

em São Paulo é de 15 casos para cada 100 mil habitantes (CALLEGARI, 

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

 

Proporção na população:  15% 

Nível de significância:  5% 

Precisão absoluta:  15 

Tamanho da amostra calculado:  22 

 

Foi realizada a análise descritiva de todas as variáveis do estudo9. As 

variáveis qualitativas foram apresentadas em termos de seus valores absolutos 

e relativos. As variáveis quantitativas foram apresentadas em termos de seus 

valores de tendência central e de dispersão (CALLEGARI, 2003).  

                                                 
9 Para se verificar a associação entre as variáveis qualitativas, foi utilizado o teste de Qui-
quadrado (SIEGEL, 1981). O coeficiente de correlação de Spearman foi utilizado para se 
verificar a correlação entre as variáveis quantitativas (SIEGEL, 1981). O nível de significância 
foi de 5%. O pacote estatístico utilizado foi o SPSS 16.0 for Windows. 

 

 

 

 



 7 

CAPÍTULO I  ESCLEROSE MÚLTIPLA: UMA DOENÇA COMPLEXA 

 

  

Neste capítulo será apresentada a Esclerose Múltipla, uma doença 

complexa cujas causas são ainda desconhecidas. Para isto, o capítulo foi 

dividido em quatro partes, de acordo com os aspectos que interferem na 

qualidade de vida do/a portador/a de Esclerose Múltipla. A primeira parte foi 

subdividida em duas, uma focando as considerações sobre a Esclerose 

Múltipla - o que é, suas possíveis causas e incidências -, e outra que descreve 

como é feito seu diagnóstico e quais os seus principais sintomas. Na segunda 

parte deste capítulo, são descritos o tratamento médico e de reabilitação 

oferecidos pela Associação Brasileira de Esclerose Múltipla, onde foi realizado 

este estudo. A terceira parte versa sobre os impactos da Esclerose Múltipla em 

aspectos psicossociais, emocionais e o processo de aceitação da doença. E a 

quarta e última parte trata sobre os aspectos sócio-culturais e simbólicos da 

Esclerose Múltipla.         

 

 

1. 1 CONSIDERAÇÕES SOBRE A ESCLEROSE MÚLTIPLA 

 

 A Esclerose Múltipla (EM) é uma doença neurológica crônica, de caráter 

desmielinizante, que acomete o Sistema Nervoso Central (SNC). A 

desmielinização é provavelmente mediada pelo sistema imunológico, que ataca 

o próprio tecido nervoso. As regiões destruídas são chamadas de placas ou 

lesões e muitas vezes não causam sintomas visíveis. (MENDES; TILBERY, 

2004). 

 Na EM, a mielina é afetada em múltiplas regiões do SNC, ocorrendo 

inicialmente um processo inflamatório que prejudica a neurotransmissão, 

causando os sintomas. A bainha de mielina pode ser afetada de forma 

definitiva, levando ao acúmulo do tecido cicatricial enrijecido (esclerose). Em 

conseqüência do processo inflamatório, os axônios sofrem danos irreversíveis, 

causando uma deficiência neurológica persistente e, como conseqüência, a 

invalidez. (FRANKEL, 2004) 
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   A causa da EM é desconhecida, porém acredita-se que ela seja 

resultante de uma resposta anormal do sistema imunológico, que ataca a 

mielina como um agente agressor, sendo por isso considerada doença auto-

imune. Estudos epidemiológicos a qualificam como uma doença muito 

provavelmente desencadeada por fatores ambientais e que afeta indivíduos 

geneticamente predispostos. Alguns pesquisadores defendem a idéia de que 

um vírus possa ser responsável pelo desencadeamento da doença. No 

entanto, esforços para reproduzir algum vírus em cultura ou de transmiti-lo a 

outros mamíferos não têm 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 indivíduos geneticamente suscetíveis, que causa inflamação e 

por fim destruição dos axônios (FRANKEL, 2004).  

As evidências da participação de fatores genéticos e ambientais na EM 

vêm dos estudos de gêmeos, crianças adotadas e meio-irmãos e também do 

risco de recorrência em famílias. O risco de irmãos gêmeos idênticos 

(monozigóticos) desenvolverem a doença é de 30 a 50%, enquanto o risco de 

gêmeos não idênticos (dizigóticos) é de 4 a 5%. A natureza multifatorial é 

demonstrada, portanto, pelo padrão de concordância da doença entre gêmeos 

idênticos, que é significativamente menor do que 100%. Isto confirma que a EM 

não é uma doença hereditária e que não é transmissível.  (SADOVNICK,1996 

apud  LEON, 2004). 

A EM foi identificada em meados do século XIX, quando médicos 

europeus observaram placas ao realizarem necropsias. O mérito pelas 

primeiras descrições clínicas detalhadas foi dado a Jean Martin Charcot e 

Edmé Félix Alfred Vulpian. Na América Latina, o primeiro registro de um caso 

da doença foi feito no Brasil em 1923.   (MOREIRA, 2004). 

 Um estudo feito em São Paulo mostrou que o número 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 São 

Paulo. (CALLEGARO et al , 2001). Isso, segundo Kurtzke (1991), significa uma 

prevalência média, quando comparada a outros países.  É considerada uma 

prevalência alta acima de 30 casos e a baixa, 5 casos, ambas por 100 mil 

habitantes.    AA  EEMM  tteemm  aallttaa  pprreevvaallêênncciiaa  nnoo  norte dos EUA e no Canadá, Europa, 

Sul da Austrália, Nova Zelândia e no norte da Rússia. É rara em pessoas 
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asiáticas e em africanos/as que vivem na África, sendo mais freqüente em 

pessoas brancas caucasianas de regiões de clima frio. 

 Acomete adultos jovens, entre os 20 e 50 anos, embora possa ocorrer 

em crianças e em pessoas de faixas etárias maiores, sendo mais freqüente em 

mulheres, porém nos homens a doença é mais severa. Existem diferenças 

significativas entre os sexos. Na média, os homens têm os primeiros sintomas 

mais tardiamente, entre 40-45 anos, enquanto as mulheres os apresentam 

entre 30-40 anos. Homens também são menos responsivos ao tratamento 

medicamentoso, apresentam mais incapacidades e maior índice de 

mortalidade. 

Quando aparecem em forma de surto, os sintomas são geralmente mais 

intensos, porém com possibilidade de recuperação, podendo ou não deixar 

seqüelas. (FRANKEL, 2004). O prognóstico é variável e o curso da doença é 

imprevisível. Existem quatro categorias para descrever a evolução clínica da 

doença: remitente-recorrente, progressiva primária, progressiva secundária e 

progressiva recorrente.  

A mais comum é a remitente-recorrente, que ocorre em 85% dos casos. 

Destes, 50% se transformam em progressiva, sendo então incluídos na 

categoria progressiva secundária. Esta transição se faz de forma lenta, 

ocorrendo em média entre 10 e 20 anos depois da manifestação da doença.  

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 progressão de incapacidade neurológica, na qual os 

sintomas mais comuns são dificuldade progressiva para a marcha, 

parestesias10, alterações urinárias e sensitivas.  

A modalidade mais rara é a progressiva em surtos, presente em 5% dos 

casos, na qual a doença inicia-se como progressiva e, depois de incapacidades 

instaladas, ainda ocorrem alguns surtos. A forma de evolução da EM mais 

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

                                                 
10 Parestesias são alterações da sensibilidade que podem se manifestar em forma de 
formigamento, dormência, queimação e distorções do tato. 
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A evolução da enfermidade se faz de forma benigna ou maligna. A 

benigna, presente em 20% dos casos, é caracterizada pela estabilidade do 

quadro clínico por mais de 10 anos, com poucos surtos e sintomas quase que 

totalmente remissíveis. Neste caso, o portador consegue ter vida normal e 

produtiva, pois apresenta um quadro clínico leve. A maligna, por outro lado, é 

caracterizada por freqüentes surtos com recuperação incompleta, causando 

várias incapacidades.  

 Apesar desta classificação, a EM é, na realidade, uma doença ativa e 

progressiva desde o início. Mesmo a forma benigna é progressiva, porém ela é 

mais lenta. Alguns fatores indicam um prognóstico mais favorável: sexo 

feminino, início antes dos 35 anos de idade, acometimento monorregional 

(somente uma área do Sistema Nervoso Central11 é afetada) e recuperação 

completa após uma crise. Fatores que indicam um prognóstico menos 

favorável: sexo masculino, acometimento polirregional (mais do que uma área 

do SNC é afetada), sintomas cerebrais (nistagmo, tremor, ataxia e disartria), 

fraca recuperação depois de um surto e alta freqüência de acometimentos. 

(FRANKEL, 2004 ). 

A doutora Clara Pelfrey (2007), do Reino Unido, apresentou as 

diferenças entre as respostas imunológicas entre os sexos, relacionando-as 

aos efeitos dos hormônios sexuais no sistema imunológico e à interação do 

sistema neuro-endócrino. As mulheres apresentam alto nível de anticorpos no 

sangue, respostas melhores a vacinas e têm órgãos de defesa em tamanho 

maior. As doenças auto-imunes são, então, mais freqüentes entre elas. Na 

Esclerose Múltipla, a relação entre mulheres e homens afetados é de 2,6:1; na 

miastenia grave, 2:1; artrite reumatóide, 4:1; Sistema Lúpus Eritematoso, 9:1; 

Síndrome Sjogren, 9:1; Tireoidite Hashimoto, 50:1.  

Também o nível hormonal interfere no sistema imunológico e na 

neuroproteção. Na gravidez, os surtos diminuem em 70% durante o último 

trimestre e esta melhora do quadro pode ser vista na Ressonância Magnética. 

No pós-parto, o aumento dos surtos é de 70%. Também 70% das mulheres 

apresentam piora do quadro na menstruação, 54% delas apresentam piora do 

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

                                                 
11 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 é mais difícil ter EM do que 

para as mulheres, pois ela é vista como uma doença feminina. Geralmente o 

diagnóstico é dado no meio de uma carreira produtiva e no início de um 

casamento. Por mais que as mulheres estejam competindo no mercado de 

trabalho, ainda se considera que é dos homens o papel de chefe e de 

mantenedor da família, por isto é muito mais difícil para um homem depender 

financeiramente de outras pessoas, pois ele não é educado para isto. 

 

 

1. 2  DIAGNÓSTICO E MANIFESTAÇÕES CLÍNICAS  

 

O diagnóstico definitivo baseia-se na história clínica, em exame físico-

neurológico e exames complementares, como ressonância magnética,  punção 

lombar e potencial evocado (BACELLAR, 2004). A ressonância magnética 

pode revelar características das lesões na substância branca resultantes das 

inflamações ou desmielinizações. É também utilizada para avaliar a evolução 

da doença, assim como o benefício obtido pelas terapias. A punção lombar é a 

retirada do liquor da medula que indica o excesso de proteínas e anticorpos 

específicos. O potencial evocado é um exame que pode demonstrar redução 

na transmissão dos impulsos nervosos através das fibras nervosas devido à 

desmielinização. (HOLLAND et al., 2006).  

Os sintomas e sinais variam muito entre as pessoas com EM e mudam 

conforme a doença progride. As manifestações clínicas variam de acordo com 

a localização anatômica, com o volume das lesões e da seqüência 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 apresentação 

de um novo sintoma ou de novos sinais - ou o reaparecimento destes - em um 

período contínuo maior de 24 horas, na ausência de febre. Progressão é 

relativa ao sintoma ou ao sinal cuja intensidade aumenta pouco a pouco 

durante um período maior do que 30 dias. (FRANKEL, 2004) 

 As áreas do SNC que são atingidas são: o quiasma e nervos ópticos, o 

cérebro, o tronco encefálico e a medula espinhal. Alguns sintomas 
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correspondem a lesões nestas áreas determinadas.  Por exemplo, quando são 

acometidos o quiasma e o nervo óptico, os sintomas são redução da acuidade 

visual uni ou bilateral, defeitos do campo visual e visão de pontos luminosos. 

Quando o tronco encefálico é atingido, pode ocorrer visão dupla, vertigem, 

disartria (alteração da fala) ou disfagia (engasgos). Quando o cérebro é 

afetado, há quadro demencial, com alteração de personalidade, de memória e 

de atenção, e dificuldade de linguagem, depressão e déficit motor, 

principalmente da marcha. Quando o cerebelo é atingido, o quadro é de 

tremores no corpo e nos membros, fala escandida, ataxia e incoordenação 

motora de tronco e membros. Quando a medula espinhal é afetada, as 

alterações ocorrem na movimentação, 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, alteração da marcha, depressão, alterações das funções urinária, 

intestinal e sexual, alterações da sensibilidade e dor, alterações visuais e 

déficits cognitivos.  

   A fadiga, presente em quase 90% dos/as portadores/as, é uma 

sensação de cansaço 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 sensação de cansaço, ou localizada, por meio da fraqueza de 

grupos musculares. Distúrbios do sono, presentes em 65% dos/as 

portadores/as de EM, agravam a fadiga. Sintomas como espasmos, dores, 

imobilidade, noctúria (sensação urgente de urinar) e efeitos colaterais dos 

medicamentos, dificultam o sono do/a portador/a de EM. Alguns/algumas 

portadores/as, enquanto dormem, apresentam movimentação involuntária dos 

braços e pernas, podendo causar dificuldades para o/a parceiro/a dormir na 

mesma cama, resultando algumas vezes em problemas conjugais. (HEYMAN; 

BRANDES 2005) 

  Após a fadiga, o segundo maior sintoma é alteração da marcha, 

presente em aproximadamente 87% dos/as pacientes, devido à presença da 



 13 

espasticidade12 em membros inferiores, ou seja, há aumento do tônus 

muscular, alterações de equilíbrio e fraqueza muscular. (FRANKEL, 2004) 

 Tanto o humor quanto a afetividade podem estar alterados na EM.  Os 

distúrbios 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 

distúrbio de humor mais freqüente é a depressão que, segundo Holland et al. 

(2006), é um dos sintomas mais comuns, atingindo quase 70% dos/as 

portadores/as. Se não for tratada, a depressão pode ser responsável por 

suicídios, cuja incidência é 7.5 vezes maior entre os/as portadores/as de EM, 

quando comparada com o índice de suicídio da população geral. Assim como a 

fadiga, a depressão não apresenta correlação com a gravidade do quadro 

clínico.  

   As alterações urinárias, intestinais e as disfunções sexuais estão 

presentes em cerca 65% dos casos. As alterações urinárias, ou seja, a 

incontinência urinária ou sensação urgente de urinar, causam  limitação social, 

pois obriga a pessoa a utilizar o banheiro com freqüência e até, muitas vezes, 

fraldas. A disfunção intestinal mais comum é a constipação, seguida da 

incontinência fecal, que é mais rara.   

As disfunções sexuais ocorrem em cerca de 80% dos homens e 60% 

das mulheres afetados/as pela EM e são classificadas como primárias, 

secundárias e terciárias. As disfunções primárias mais comuns são: diminuição 

ou perda da libido, sensibilidade diminuída nos órgãos genitais e dificuldade de 

atingir o orgasmo. Entre os homens, destaca-se a disfunção erétil e, entre as 

mulheres, perda da lubrificação vaginal. As disfunções secundárias estão 

relacionadas com sintomas que interferem no desempenho sexual, como 

espasticidade, fadiga, fraqueza muscular, perda do controle urinário ou fecal, 

dores, distúrbios de atenção e concentração.  As disfunções terciárias estão 

relacionadas com o impacto da doença na auto-estima, na vida pessoal, 

profissional e social, causando alterações emocionais que interferem na 

sexualidade, além do impacto da doença sobre o/a parceiro/a, principalmente 

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

                                                 
12 Tônus muscular aumentado. 
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As alterações de sensibilidade estão presentes em 60% dos/as 

portadores/as e podem se manifestar em forma de dormência, formigamento, 

alteração do tato ou dores, que podem apresentar características diversas 

como: irradiação para membros inferiores, sensação de queimação, picadas 

etc. A dor é mais do que um sintoma, é uma experiência sensorial e emocional 

desagradável, podendo causar depressão e isolamento social. (MALONI, 2006)  

As alterações cognitivas estão presentes em 50% dos casos de EM. 

Manifestam-se pela perda da memória de curto prazo e da atenção, por 

deficiência no julgamento, no aprendizado, alteração da lingüística, 

principalmente com dificuldade em achar a palavra certa, e déficit na função 

executiva. (FRANKEL, 2004)  

A EM é uma das mais freqüentes condições neurológicas a ocasionar 

sintomas neuro-oftalmológicos. As alterações na visão podem se apresentar de 

diversas maneiras, como visão dupla, borramento visual, perda parcial ou 

completa do campo visual, incapacidade para fixar imagens e 

comprometimento da distinção de cores. (VECINO; HAUSSEN, 2004).  

 John Kurtzke (1961) desenvolveu a primeira escala para definir a 

incapacidade física em EM, conhecida por EDSS (da sigla em inglês para 

Expand Disability Status Scale). A EDSS é utilizada pelos/as neurologistas, 

fisiatras e profissionais de reabilitação em suas avaliações e em trabalhos 

científicos para determinar a gravidade da doença na população estudada. 

Segundo a EDSS, também chamada de Escala de Incapacidade, os 

valores abaixo correspondem a uma gradação das incapacidades físicas 

geradas pela EM: 

 

0= Exame neurológico normal 

1= Sem incapacidades, sinais mínimos neurológicos diminuídos 

2= Incapacidade mínima, discreta fraqueza ou rigidez, leves distúrbios 

da marcha ou visuomotor 

3= Incapacidade moderada, monoparesia leve, hemiparesia, ataxia 

moderada, perda sensorial perturbadora, ou sintomas urinários ou de 

visão proeminentes, ou combinações de disfunções menores 
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4= Incapacidade relativamente grave, não impedindo o trabalho ou a 

realização de atividades da vida normal, exceto a função sexual. Inclui a 

capacidade de estar bem disposto 12 horas por dia. 

5= Incapacidade suficientemente grave para impedir o trabalho, sendo a 

função motora máxima caminhar sem ajuda uns quarteirões. 

6= Auxílio para caminhar necessário 

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 satisfatório dos braços 

9= Paciente acamado, totalmente dependente 

10= Morte devido a EM.     

 

É interessante observar que estudos mostram que existe baixa 

correlação, ou até ausência de correlação, entre qualidade de vida e o grau de 

incapacidade da escala EDSS. (RAO et al., 1991a; RAO et al., 1991b).  

 

1.3  TRATAMENTO MÉDICO 

 Como não há cura para a Esclerose Múltipla, o tratamento médico busca 

reduzir o número de surtos e a progressão da doença, suavizar os sintomas e 

melhorar as funções corporais.  Quando ocorre um surto, a maioria dos/as 

neurologistas interna seus/suas pacientes em hospitais e prescreve altas doses 

de corticóide intravenoso por três a cinco dias.  Essa série de altas doses pode 

ser seguida de uma dose oral de corticosteróide, porém há poucos indícios de 

que essa medicação altere a amplitude residual ou o curso total da doença 

(HALPER; HOLLAND, 1996; HALPER; HOLLAND, 1998; SILBLEY, 1992).  Os 

efeitos colaterais da aplicação dessa medicação não são incomuns, porém. Os 

mais freqüentes são alteração do humor, inchaço, desconforto epigástrico, 

micção freqüente, visão embaçada, inchaço e aumento de peso. (FRANKEL, 

2004) 

 A espasticidade é um dos sintomas mais tratados com medicamentos na 

EM, porém a eficácia das drogas é questionável quanto aos seus benefícios, 

pois apresentam como efeitos colaterais: fraqueza muscular, letargia, fadiga, 

além de alterações cognitivas. A redução da espasticidade melhora a 

mobilidade, no entanto, um certo grau de espasticidade é vantajoso para 
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alguns/algumas pacientes, pois podem utilizá-la para ficar de pé quando as 

pernas estão fracas. O bloqueio por fenol ou uso de procedimentos cirúrgicos 

para liberar tendões são necessários quando a espasticidade for muito alta a 

ponto de interferir na higiene e na postura sentada na cadeira de rodas.  

 A fadiga é uma das manifestações mais freqüentes 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 depressão pode 

contribuir para a fadiga e, quando uma é controlada, aparecem melhoras na 

outra.    

 As manifestações vesicais são: infecções do trato urinário ou retenção 

urinária. Relaxantes de músculo liso ou neurobloqueadores diminuem a 

urgência e a freqüência urinária. A retenção urinária muitas vezes é tratada 

com medicamentos ou utilizando a cateterização, que pode ser contínua com o 

cateter de Foley. Infecções urinárias decorrentes da retenção urinária são 

tratadas com antibióticos.  

 A ausência de um controle eficiente da função intestinal pode levar a 

constipação ou incontinência. Recomenda-se administrar formadores de 

volume, amolecedores das fezes ou estimulantes retais, como os supositórios 

de glicerina, além de laxantes e uma dieta adequada. 

        O tremor severo é tratado com drogas de efeito sedativo que causam  

sonolência, prejudicando muitas vezes a reabilitação destes/as portadores/as. 

 Pode-se dizer que na década de 1990, a terapêutica da EM sofreu um 

enorme avanço com o inicio da utilização dos imunomoduladores, que são 

aplicados com o objetivo de diminuir o número e a intensidade de surtos, 

minimizando assim as seqüelas e a progressão natural da doença. 

(CALLEGARO, 2004). 

 Os imunomoduladores mais comum utilizados na EM são o  interferon β 

e o  acetato de glatirâmer. Estes são fornecidos gratuitamente pelo governo 

brasileiro. Atualmente também se dispõe comercialmente do interferon β, 

como: Avonex, que é aplicado intramuscularmente uma vez por semana; 

Rebif, com aplicação subcutânea três vezes por semana; Betaferon, com 

aplicação subcutânea em dias alternados. O acetato de glatirâmer é 
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comercializado com o nome de Copaxone e é administrado por via cutânea 

diariamente.  

 Os imunomoduladores geralmente causam efeitos adversos que são 

leves e transitórios, os mais comuns são: reação no local de injeção, sintomas 

gripais, dor de cabeça, fadiga, dor muscular, febre e elevação das enzimas 

hepáticas (apenas para os interferons). No Copaxone, os efeitos colaterais são 

muito menores, porém o acetato de glatirâmer apresenta efeitos plenos 

somente entre o quarto e o sexto mês, enquanto os interferons agem mais 

rapidamente. Caso exista o desejo de gravidez, a suspensão dos interferons é 

indicada devido à possível teratogenicidade.  

 Nem todos os/as portadores/as de EM utilizam-se dos 

imunomoduladores, pois há casos em que não são indicados por não terem um 

bom prognóstico, como no curto intervalo entre os dois primeiros surtos, em 

surtos freqüentes, na recuperação muito demorada dos surtos e em casos com 

seqüelas e sintomas motores e cerebelares iniciais. Geralmente são indicados 

para aqueles que apresentam sintomas sensitivos acompanhados ou não de 

sintomas motores de pouca intensidade e recuperação dos surtos sem 

seqüelas. 

É necessário que o/a portador/a que faz uso desta medicação faça 

controle periódico por meio de ressonância magnética, para monitorar a 

doença  e conferir o efeito da medicação. 

  Um estudo feito em 2000 pelo Comitê Americano de Pesquisa revelou 

que um terço das pessoas abandonam o tratamento após 9 meses, pois 

percebem que os sintomas permanecem iguais ou até mesmo pioram. Trata-se 

de uma terapêutica que não garante que não ocorram novos surtos, mas que 

reduz a freqüência, a severidade e a progressão das incapacidades 

(CALLEGARO, 2004). Diminuir a progressão da doença não significa que ela 

vai parar de evoluir ou que vá ocorrer a cura, então muitos não vêem sentido 

em tomar uma medicação injetável e com efeitos colaterais desagradáveis. Há 

uma clara decepção e frustração das expectativas em relação ao 

medicamento. A partir desta realidade, recomenda-se que os/as médicos/as 

eduquem seus/suas pacientes e familiares para que tenham expectativas 

possíveis em relação aos imunomoduladores e que possam administrar melhor 

seus efeitos colaterais (HARRIS, 2000).  
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1.4 TRATAMENTO DE REABILITAÇÃO DA ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE 

ESCLEROSE MÚLTIPLA. 

A ABEM - Associação Brasileira de Esclerose Múltipla - nasceu em 1984, 

quando a peça “Dueto de um só”, de Andrei Konchalovsky e Tom Kempinski, 

veio para São Paulo. Essa peça foi baseada na vida de Jacqueline du Pré, uma 

violoncelista inglesa talentosíssima que teve sua carreira comprometida após a 

instalação da EM. No final da peça, algumas pessoas portadoras de EM se 

identificaram por estarem utilizando bengala e se conheceram. Então Ana 

Maria Levy, uma das portadoras, resolveu reuni-las formando a ABEM.  

A ABEM está localizada na cidade de São Paulo, na Av. Indianópolis, 

2752, próxima à estação de Metro São Judas, e oferece serviço de 

neurorreabilitação, atendimentos médicos e, às sextas-feiras, funciona o SPA 

ABEM, inaugurado em março de 2008, que oferece sessões de ioga, 

meditação, massagem, arte-terapia, aromaterapia, maquiagem e limpeza de 

pele.  

A equipe multidisciplinar de neuro-reabilitação é composta por médico 

fisiatra, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, psicólogos/as, 

neuropsicólogos/as, fonoaudióloga, enfermeira e nutricionista. Conta com um 

serviço de apoio de profissionais do serviço social, médico, urologista, 

ginecologista, psiquiatra e acupunturista, advogados/as e profissionais de 

reflexologia. 

Além do SPA e da reabilitação, o/a portador/a pode freqüentar o centro 

de convivência, onde monitores/as voluntários/as dão aulas de pintura, coral, 

teatro e argila, com apoio do setor de terapia ocupacional. Alguns/algumas 

monitores/as são também portadores/as de EM.    

Ao chegar à ABEM, o/a portador/a é recebido/a pela assistente social, 

que apresenta a instituição e suas regras. O/a portador/a que as aceitar assina 

o termo de adesão e agenda consulta com a fisiatra e com a psiquiatra. A 

médica fisiatra avalia o/a paciente e muitas vezes esclarece dúvidas a respeito 

da doença e do tratamento, podendo prescrever medicações de acordo com os 

sintomas. A psiquiatra faz a triagem para o tratamento de reabilitação, pois 

alguns/algumas portadores/as são inicialmente encaminhados/as apenas para 
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a psicologia e fazem tratamento psiquiátrico até estarem aptos/as a se 

beneficiarem do tratamento de reabilitação. 

Os/as pacientes que são liberados pela psiquiatria iniciam o tratamento 

de reabilitação passando por avaliação em todos os setores. Diferentemente 

dos centros de reabilitação convencionais, é o/a profissional de cada área que 

decidirá se a pessoa portadora deve ou não realizar aquela terapia específica. 

Em alguns casos, pode apenas dar algumas orientações após a avaliação e 

marcar retorno após um período determinado. Cada terapia tem duração 

mínima de 3 meses, podendo ser reiniciada caso os objetivos não tenham sido 

alcançados. O agendamento com a equipe de apoio é feito à parte, 

dependendo da necessidade de cada portador/a. 

Na ABEM são desenvolvidos atendimentos interdisciplinares, como é o 

caso da fonoaudióloga, que realiza trabalho interdisciplinar com uma terapeuta 

ocupacional utilizando o canto como recurso terapêutico para pacientes 

disártricos/as13. Os/as pacientes escolhem as músicas com as terapeutas e as 

ensaiam durante os atendimentos, com o objetivo de fazer um vídeo para ser 

apresentado em datas festivas, como o 30 de agosto, dia Nacional da 

Conscientização da Esclerose Múltipla, 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 memória e 

de atenção. (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 socialização e a aceitação da doença. (VIEIRA et al., 2004).  

 A terapia ocupacional, em conjunto com a fisioterapia, realiza também 

atendimentos em grupos objetivando ganhos da coordenação motora, do 

equilíbrio, da funcionalidade de membros superiores, da memória e atenção, 

socialização e aceitação da doença. (AMOROSO; CARVALHO, 2005) 

 Na ABEM, o atendimento psicológico é feito em grupo, individual e com 

os familiares através da terapia comportamental. Para que o/a portador/a se 

beneficie do tratamento de reabilitação, é fundamental que ele/a possa 

                                                 
13 A disartria é uma perturbação da fala caracterizada por uma articulação deficiente dos sons, 
mas sem comprometimento do processo lingüístico. 
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trabalhar emocionalmente a sua a adaptação à doença, sendo este um 

processo que envolve percepção pessoal, aceitação e assimilação gradual de 

mudanças físicas, psicológicas e de interações com o meio ambiente. 

(BENBOW, 2005).  

   A reabilitação na EM é um processo que ajuda a pessoa a atingir e manter 

um potencial máximo psicológico, social, vocacional e de qualidade de vida, 

mesmo com deficiências e incapacidades, para que se atinja e mantenha a 

funcionalidade do/a paciente (BOBRYK, 2005). Para isto é necessário que haja 

uma equipe multidisciplinar que trabalhe centrada no/a paciente e desenvolva 

reabilitação periódica e contínua, minimizando o impacto da doença nas 

funções diárias e melhorando a capacidade individual.  

   No tratamento da EM, é necessário considerar os seus sintomas 

específicos, como fadiga, distúrbios urinários/intestinais, deficiência visual, 

alterações emocionais e sociais, alterações cognitivas, efeitos colaterais de 

medicamentos (como sonolência), horário das avaliações e das intervenções e 

até mesmo a temperatura ambiente, pois o calor exacerba os sintomas. 

A intervenção física deve se basear em alongamento e fortalecimento 

muscular, condicionamento aeróbico com exercícios para serem feitos em 

casa, treino de habilidades funcionais, exercícios de equilíbrio, atividades para 

coordenação motora, treino de marcha, exercícios posturais, respiratórios e de 

relaxamento, uso de equipamentos e de adaptação e mudanças no estilo de 

vida. (FRANKEL, 2004)  

 A espasticidade às vezes pode ser utilizada pelo/a paciente como auxílio 

para obter alguma outra função, por isso nem sempre é um sintoma negativo.  

Dessa forma, antes de inibir a espasticidade é necessário avaliar o quanto o/a 

portador/a se utiliza dela em benefício próprio. 

 O tratamento em sua totalidade requer princípios que promovam a 

saúde de modo geral, como hábitos que proporcionem uma nutrição adequada, 

que evite infecções e inclua exercícios físicos. 

 A saúde e o bem-estar são geralmente negligenciados na EM, porque 

o/a portador/a geralmente enfrenta outros problemas agudos e crônicos que 

devem ser considerados, então cabe à equipe de reabilitação promover o bem-

estar e encorajar hábitos saudáveis como boa alimentação, bom sono, parar de 

fumar etc. 
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 Uma abordagem que objetive apenas a restituição funcional corre o risco 

de fracassar. É necessário 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 alcançar e prioridades para desenvolver. 

 A reabilitação deve buscar aprendizagem e adaptação. O ser humano 

deve ser capaz de continuar a se desenvolver, embora enfrentando a EM. As 

pessoas que aprendem a integrar as mudanças causadas pela doença 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 esperança, não uma esperança falsa de que tudo se corrigirá, mas 

uma esperança real, que possibilite escolher o melhor caminho. A esperança 

promove a aderência ao tratamento. (MORGANTE, 2005) 

O profissional da reabilitação pode desenvolver a auto-estima, 

autonomia e a esperança do/a portador/a. As metas do tratamento devem ser 

atingidas no curto prazo, tendo objetivos específicos. (ENGSTROM, 2007). O/a 

portador/a precisa ter motivação e paciência colaborar e se envolver no 

atendimento para que este seja eficaz.  

 

 

1.5 OS IMPACTOS DA ESCLEROSE MÚLTIPLA EM ASPECTOS 

PSICOSSOCIAIS, EMOCIONAIS E O PROCESSO DE ACEITAÇÃO DA 

DOENÇA.   

  

A vida com a EM implica perdas que são imprevisíveis e que causam 

incapacidades e deficiências. A doença crônica separa o passado do presente 

e afeta profundamente o futuro. O que a pessoa foi no passado não se conecta 

com o que ela é no presente e nem com que ela espera ser no futuro. É preciso 

formar um novo EU. A auto-imagem é atingida com mudanças de crenças, 

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 história, a condição cultural do individuo e os 

ambientes familiar e comunitário afetam crucialmente a reposta à doença, 

assim como o grau de incapacidade também influencia a resposta emocional. 

Alguns aspectos clínicos influem no impacto psicossocial da EM, como: 

dificuldade do diagnóstico, imprevisibilidade da evolução e sintomas 

encobertos. 

 Muitos/as portadores/as demoram em ter o diagnóstico da EM e passam 

por especialistas diversos. Durante este período, podem nutrir fantasias 

relacionadas a algo debilitante ou até mesmo à possibilidade da morte e muitos 

não são levados a sério por amigos/as ou familiares e até mesmo pelos/as 

médicos/as. Sendo assim, muitas vezes ter o diagnóstico pode representar um 

alívio. 

A EM é uma doença imprevisível, 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 próximo. Isso causa um profundo sentimento de 

vulnerabilidade, ansiedade e medo de não ser capaz de enfrentar a realidade e 

de não ter ajuda para o novo aprendizado. (FRANKEL, 2004 ) 

  Muitas das manifestações da EM, como fadiga, visão dupla, disfunção 

vesical e parestesias, apesar de serem incapacitantes,  são invisíveis para os 

outros,  o que faz com que muitos familiares não saibam como lidar com o/a 

portador/a por não compreendê-lo/a e por, às vezes, achar que ele/ela é 

preguiçoso/a ou sem iniciativa. Alguns/algumas portadores/as não revelam seu 

diagnóstico com medo de perderem o emprego e continuam trabalhando, às 

vezes em condições que não são ideais em relação à doença. Outros/as 

abdicam de seus direitos, como, por exemplo, o direito ao assento preferencial 

nos transportes públicos, pois não querem mostrar a deficiência, 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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     Estudo14 revela que 85% das exacerbações dos sintomas na EM são 

causadas por eventos estressantes vivenciados em um período anterior a 6 

semanas e sugere que a aceitação da doença diminuía significativamente o 

impacto destes eventos estressantes no avanço da mesma. (STOVER, 2002) 

    Antonak e Livneh (1995), para explicar o processo de aceitação e 

adaptação a deficiências, utilizam fases evolutivas que são as seguintes: 

choque, ansiedade, negação, depressão, raiva, hostilidade, aceitação e 

adaptação. Vieira (2004) utiliza-se da compreensão destas fases para analisar 

e tratar seus/suas pacientes na Associação Brasileira de Esclerose Múltipla da 

seguinte forma:  ao receber o diagnóstico, o/a portador/a entra em choque, que 

é seguido pela ansiedade - uma reação de pânico resultante do 

reconhecimento da doença (segunda fase). A terceira fase é a da negação, em 

que o/a portador/a não acredita que tem a EM, uma forma de defesa contra a 

cruel realidade. A quarta fase se dá quando o/a portador/a não consegue mais 

negar a doença e entra em depressão 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 demonstração de amargura e ressentimento 

autodirecionados, frequentemente associados ao sentimento de culpa e de 

auto-acusação. A sexta fase é 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 limitações funcionais impostas pela doença ou 

quando há piora do quadro clínico. Quando o portador consegue superar as 

frustrações e encontra outras maneiras positivas de continuar vivendo, 

podemos dizer que ele/ela está na fase de aceitação. Só depois de aceitar a 

doença é possível se adaptar a ela, modificando hábitos e comportamentos. 

(VIEIRA, 2004; ANTONAK; LIVNEH, 1995) 

O processo de adaptação e compensação exigido para se continuar 

vivendo com EM recruta muito dos mecanismos que são utilizados pela 

população normal frente ao envelhecimento. A principal diferença é que o/a 

portador/a de EM precisa lidar com questões que não são comuns para a sua 

faixa etária, para as quais não teve tempo de se preparar e que não têm 

                                                 
14
 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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comparações 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 Múltipla melhora,  apesar do aumento do EDSS. Esses 

resultados sugerem que diversos fatores - como a possibilidade de realizar 

comparações sociais com pessoas da mesma idade não portadoras de EM, mas 

que apresentam outros comprometimentos de saúde ou de aspectos do próprio 

curso do desenvolvimento - podem contribuir para restabelecer os níveis de 

funcionamento psicossocial. (HAASE et al., 2005; ROBERTS; STUIFBERGEN, 

1998) 

        A EM traz deficiências, porém a adaptação a elas se dá de uma forma 

diferente de outras deficiências com etiologias distintas. No caso de um evento 

traumático, a adaptação se processa conforme um modelo de luto em que o 

estresse do individuo se volta para elaboração das perdas que teve no 

passado. Na EM, o estresse é mais voltado para o futuro. Nas fases iniciais, 

os/as portadores/as lidam com as incertezas e com possibilidades de perdas, 

não com perdas reais. (ANTONAK; LIVNEH, 1995) 

 Para que ocorra a adaptação psicossocial à doença, é fundamental que 

a pessoa exerça o que a psicologia chama de modalidades de controle: os 

controles primário e secundário. O primário permite à pessoa modificar o 

ambiente e o secundário permite que a pessoa se modifique para se adaptar a 

novas condições do ambiente. (HECKHAUSEN; SCHULZ,1995). 

O controle primário na EM pode se exercido sob a forma de 

comportamentos de saúde e prevenção de incapacidades extras como, por 

exemplo, aderência ao tratamento, modificação de estilo de vida, modificações 

no ambiente físico e social com aumento da convivência com familiares e 

outras pessoas. 

 Para o controle secundário, é preciso rever crenças e valores pessoais. 

Sendo assim, a comparação social com outros/as portadores/as de EM é 

importante para que a pessoa encare a realidade e possa desistir de metas que 

sejam inatingíveis, para que ocorram mudanças de valores pessoais e para 

que haja a  adaptação, pois uma pessoa só se modifica quando não consegue 

mudar a sua realidade.    

     A interpretação subjetiva de eventos, como uma doença, é que define os 

seus êxitos (estresse, sofrimento, bem estar etc.)  e não tanto a natureza dos 
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eventos em si (LAZARUS; FOLKMAN, 1984; SELIGMAN; 

CSIKZSENTMIHALYI, 2000). A interpretação subjetiva é constituída a partir de 

experiências de aprendizagem daquilo que a pessoa tem feito e do que pode 

fazer com as situações 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 responsáveis 

pelo que acontece com elas e tendem a procurar relação causal entre suas 

ações e os eventos significativos de sua vida. Essas crenças se originam tanto 

da experiência individual quanto de características da personalidade 

interagindo com o ambiente. 

Um dos fatores que tornam as pessoas únicas são as diferentes 

maneiras de responder às mesmas situações de estresse e sofrimento. 

(LAZARUS; FOLKMAN, 1984). O processo chamado de coping é um meio de 

adaptação ao problema, ou seja, é a forma como as pessoas reagem ao 

estresse.  As estratégias de coping podem ser classificadas como positivas ou 

negativas, conforme as conseqüências que trazem para quem as utiliza 

(PARGAMENT; PEREZ, 1998). Quando as pessoas, por exemplo, voltam-se 

para a religião com o objetivo de busca de significado, controle, conforto 

espiritual, intimidade com Deus ou busca de transformações para lidar com a 

doença, acontece o coping religioso-espiritual. (PARGAMENT, 1997) 

Antonak e Livneh (1995), ao definirem as fases de adaptação que são 

utilizadas na EM,  basearam-se no livro Sobre a Morte e o Morrer, de  Elizabeth 

Ross (1987). Ao estudar pacientes com câncer, Ross estabeleceu fases que 

compunham o processo do morrer,  o qual se inicia quando a pessoa descobre 

que é portadora de uma doença incurável. Essas fases seriam as seguintes: 

negação, raiva, barganha, depressão e aceitação. A aceitação, no estudo de 

Ross (1987), refere-se à da morte, pois ela estudou portadores/as de câncer 

que têm uma progressão da doença mais severa quando comparada com a da 

Esclerose Múltipla.  

 É interessante observar também que na classificação de Antonak e 

Livneh (1995) a barganha foi excluída. O presente estudo, porém, traz 

elementos que mostram que a barganha é um estágio menos conhecido, mas 

que é igualmente útil ao/à paciente. Por meio da barganha, o/a paciente busca 
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fazer um acordo com Deus com o propósito de obter sua cura ou, pelo menos, 

conseguir a parada da progressão da doença em troca de comportamento 

religioso. (ROSS, 1987). No terceiro capítulo deste estudo, será possível 

evidenciar a barganha nos processos de alguns/algumas portadores/as 

pesquisados/as, o que mostra que ela também pode estar presente nas fases 

da adaptação à Esclerose Múltipla.   

 

 

1.6 ASPECTOS SÓCIO-CULTURAIS E SIMBÓLICOS DA ESCLEROSE 

MÚLTIPLA 

 

 Como diz Lévi-Strauss (1970), a integridade física não resiste à 

dissolução da personalidade social. A EM causa depreciação e isolamento 

social e, por mais que os profissionais da área da saúde busquem alternativas 

para amenizar os sintomas, isso não é suficiente, pois o sofrimento maior que 

ela traz é a perda de papéis sociais que o individuo exercia antes da doença.  

 Para a compreensão de como a sociedade trata o/a portador/a de EM, é 

necessário entender como ela trata o corpo e as doenças. As relações sociais 

envolvem crenças, valores e expectativas, tanto quanto interações no espaço e 

no tempo. A atividade do espírito humano funciona como um ordenador, 

porque precisa determinar e sistematizar o seu relacionamento com o mundo, 

dando-lhe sentido. A cultura substitui o aleatório pelo organizado, assegurando 

a existência em grupo (LÉVI -STRAUSS, 1970). 

 Uma vez constituídos os sistemas de representações e sua lógica, eles 

são introjetados pelos indivíduos por meio da educação, garantindo a 

homogeneidade para o sistema social. Esses códigos da sociedade fazem com 

que as pessoas inconscientemente construam o que é chamado de “mundo 

real”.  

 É preciso considerar as maneiras pelas quais as pessoas aprenderam a 

interpretar suas experiências. Todas as experiências humanas são mensagens 

percebidas por intermédio dos órgãos do sentido e devem ser codificadas de 

alguma forma. Para podermos compreender o ser humano, é preciso saber a 

natureza dos seus sistemas sensoriais e como é que a cultura modifica as 

informações que alimentam esses órgãos receptores. As categorias do 
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pensamento, seus limites e suas relações podem ser inconscientes. As 

sociedades dispõem de meios simbólicos de lidar com estas forças, 

canalizando-as, atenuando-as ou evitando-as. (RODRIGUES, 2006)  

 As pessoas não podem lidar com o caos, precisam de controle. A lei e a 

ordem são sentidas como algo intrinsecamente bom e virtuoso. O extra-

estrutural é considerado marginal, disfuncional ou patológico. Ao mesmo 

tempo, a sociedade necessita dos fenômenos que  rejeita, pois é através dele 

que ela se significa. (LÉVI-STRAUSS,1970) 

 Cada sociedade elege atributos intelectuais, físicos e morais que o ser 

humano deve ter e eles são transmitidos por meio da educação. Durkheim 

(1922) defende que a educação  é um processo repressor, com princípios que 

devem ser comuns a todos e que poucas pessoas têm a coragem de desafiar. 

A educação modela o ser humano de acordo com a sociedade,  fazendo com 

que o obrigatório seja desejado pelas pessoas, que vêem a si próprias e 

avaliam suas condutas de acordo com a aprovação e a desaprovação social. 

(DURKHEIM, 1922 apud RODRIGUES, 2006). A concepção que o ser 

humanos tem de si, portanto, é função da estrutura social. 

 Durkheim e Mauss acreditam ser provável que a ordenação social seja 

projetada na natureza (apud RODRIGUES, 2006). A ordem é constatada e 

depois incorporada. Para Levi-Strauss, a conexão entre natureza e cultura não 

é direta, sofre uma série de mediações e atribui valor simbólico a elementos 

rejeitados ou utilizados. (LÉVI-STRAUSS, 1970). 

 Segundo Foucault (1968), cada cultura caracteriza o que seria a sua 

“pessoa normal”, sendo assim a doença será definida a partir de virtualidades 

antropológicas reprimidas ou negligenciadas. A pessoa desviante possui poder 

de contaminação, por isto deve ser isolada do grupo. Os contrastes entre o 

sagrado e o profano são um dos elementos mais importantes como 

articuladores de sentido na estrutura social.  

 A atitude ritual básica para com o sagrado é não 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 têm força (mana) e energia extraordinárias. A característica 

principal do tabu é que a transgressão leva à punição. (DURKHEIM, 1996 apud 

RODRIGUES,2006). Por exemplo, o corpo vira um tabu quando morre, pois o 
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cadáver é associado a algo impuro e perigoso. As pessoas que lidam com o 

cadáver têm status social inferior.  

 O sagrado exprime o que é importante para a estrutura social, pois a 

manutenção da ordem depende do temor e respeito a determinadas idéias, 

coisas, pessoas ou símbolos.  

 As relações sociais envolvem uma dialética de aproximação e 

afastamento. As distâncias sociais não têm caráter absoluto, elas são sempre 

situacionais. O nós e os outros fazem parte deste movimento de aproximação e 

afastamento. Atribuir a alguém posição distinta da devida ou considerada 

desejável é sempre uma ofensa, assim como um elogio é a aproximação com a 

posição desejada (RODRIGUES, 2006) 

 O sistema de distanciamento é defendido por uma série de 

racionalizações ideológicas e por uma simbologia que lhe atribui o “(...) mana 

inerente à sacralidade, de forma a fazer com que seus extremos tendam a 

coincidir com os pólos do sagrado.” (RODRIGUES, 2006, p. 35). A estrutura 

social envolve o conjunto dessas tipificações polares. 

 Na Associação Brasileira de Esclerose Múltipla, os/as portadores/as têm 

dificuldades de conviverem. Muitos/as médicos/as neurologistas acreditam que 

esse convívio possa não ser benéfico. Os/as portadores/as de Esclerose 

Múltipla dificilmente se identificam como um grupo, pois o que os torna um 

grupo é algo socialmente depreciativo. Sendo assim,  apesar da identificação 

com as outras pessoas através de necessidades em comum, a aproximação 

não é desejada, pois ela é feita a partir da doença. 
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CAPÍTULO II  DOENÇA E CRENÇA RELIGIOSA: AS DIVERSAS FORMAS 

DE SIGNIFICAR PERDAS NA ESCLEROSE MÚLTIPLA 

 

 

Este capítulo inicia-se abordando a influência do social na concepção de 

corpo, que se dá por meio de regras alimentares, sexuais e de higiene, 

ilustrando a questão do nojo que alguns elementos corporais causam e o 

quanto essa reação emocional é socialmente concebida. Logo após, é feita 

uma análise da visão social de doença utilizando-se modelos etiológicos de 

classificação. Dando continuidade ao capítulo, são apresentadas as diversas 

maneiras pelas quais as crenças religiosas dão significado às perdas que a 

doença acarreta para um individuo doente. Serão utilizadas teorias da 

antropologia e da psicologia para que a abordagem seja o menos reducionista 

possível, especialmente por se tratar da complexidade das relações humanas.  

 

 

2.1 REPRESENTAÇÕES SOCIAIS DE  CORPO  

 

O corpo é nosso primeiro patrimônio. “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 antropólogo da saúde José Carlos Rodrigues mostra o quanto o corpo 

é regido por normas e regras sociais, principalmente quanto às regras de 

higiene, alimentação e sexo.  

Praticamente não há sociedade que não fira o corpo de seus membros 

por meio de rituais ou por estética. O corpo deve ser elegante, jovem,  bonito, 

objeto de obsessão e de cuidados. Uma pessoa que tem um corpo fora dos 

padrões de beleza é discriminada socialmente. A discriminação social leva a 

um sofrimento tão grande que a pessoa agride o próprio corpo por meio de 

cirurgias plásticas, regimes rigorosos ou da prática exaustiva de exercícios, 

tudo isso em busca de aceitação social. 

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

Strauss para mostrar que “O corpo é a ’massa de modelagem‘ na qual a 
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sociedade imprime formas segundo suas próprias disposições” (RODRIGUES, 

p.62, 2006). 

Rodrigues afirma que Durkheim e Mauss acreditam que seja provável 

que a ordenação social seja projetada na natureza. A ordem é constatada e 

depois incorporada.  E utiliza Lévi-Strauss para dizer que a conexão entre 

natureza e cultura não é direta, sofre uma série de mediações e atribui valor 

simbólico a elementos rejeitados ou utilizados. 

 Rodrigues acredita que a consciência social moderna parece 

reconhecer cada vez menos as dimensões culturais do corpo humano e isto faz 

com que surjam lacunas, preenchidas com significados emocionais 

inconscientes que podem ser entendidos pela análise do nojo. Cada elemento 

ou relação corporal refere-se a muitas realidades da ordem social. Para as 

coisas que são consideradas nojentas, é preciso entender em que contexto 

elas aparecem, pois existem códigos situacionais que o individuo elege de 

acordo com a situação em que ele se encontra. 

As codificações do corpo e as manifestações afetivas através do nojo 

respondem à intolerância do homem à ausência 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 é 

regra para a manutenção da ordem do universo simbólico estruturador. 

Rodrigues cita Mary Douglas que diz que a nossa idéia de ‘sujo’ é 

composta pelo cuidado pela higiene e pelas convenções. A reação de nojo é 

uma reação de respeito às convenções, ou seja, de proteção contra a 

transgressão da ordem. Para haver nojo, é preciso haver ‘perigo de 

contaminação’ e isto aparece quando uma estrutura de idéias é contrariada, 

quando as regras são transgredidas e as coisas deslocadas de seus lugares. A 

reação de nojo se aproxima à do medo na medida em que ambas se defrontam 

com o perigo, mas o nojo exige a purificação: um sujeito poluído deve ser 

afastado da sociedade. 

As reações de nojo e os ritos de higiene protegem uma estrutura social 

frágil de todas as emanações do corpo que representam um perigo simbólico, 

sendo baseados na oposição entre cultural vs. natural,  sagrado vs. profano e 

puro vs. impuro. 
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 Todas as secreções do corpo são reações naturais que escapam do 

controle cultural e, assim, são consideradas impuras e nojentas, mas os 

produtos do corpo não são considerados nojentos quando estão no seu lugar 

natural. Na relação sexual, por exemplo, a excreção é buscada e desejada e, 

com isso, atenua-se o peso da cultura e enfatiza-se a ação da natureza. Como 

regra geral, porém, as funções excretórias são associadas à natureza e, por 

oposição a ela, há a necessidade cultural de afastá-las. 

 O processo socializador atua nas emoções, inibindo umas e 

incentivando outras. Sentir emoção é algo que se aprende. As emoções não 

podem ser consideradas apenas respostas a alterações psicofisiológicas, pois 

são parte integrante das relações sociais.  Elas têm uma origem intelectual 

baseada em um sistema de classificação da sociedade. 

O primeiro indicador da presença da cultura é o aprendizado ou a 

submissão às regras básicas de higiene. O corpo humano é vigiado segundo 

as exigências do controle social que a presença de outro indivíduo impõe: 

controle respiratório, gastro-intestinal etc. Mas quando a pessoa está sozinha, 

há liberdade de comportamento. O que é ilícito em situações públicas pode ser 

aprovado em situações privadas. A presença de outra pessoa limita ou reprime 

algumas ações individuais, pois é dotada de autoridade.  A outra pessoa é 

sentida como “(...) mais real para mim do que eu próprio” (BERGER 1973 apud  

RODRIGUES, 2006 p. 140). 

A punição ou recompensa são importantes instrumentos de contenção e 

parece que tudo o que diz respeito ao corpo está envolto por emoções. Os 

sentimentos de vergonha, culpa, desgosto ou a satisfação por ter cumprido 

normas são mecanismos de controle social presentes no íntimo de cada 

individuo. 

As funções eliminatórias são agradáveis para as crianças, elas não têm 

a repulsa que os adultos têm, mas estes convencem-nas a tê-la. São 

transmitidas às crianças regras de higiene através de um sistema de signos 

que se apóia basicamente na superioridade do puro sobre o impuro e que 

contém princípios de diferenciação e de organização social. 

A noção 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 doenças, 
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protege e mantém a saúde e há todo um aparato científico para acreditarmos 

nas nossas práticas de higiene (RODRIGUES, 2006). 

 “O horror às manifestações corporais é uma espécie de fascínio que 

estas exercem sobre os homens, porque a eles evocam algo que é seu, mas 

em que não podem reconhecer-se” (RODRIGUES, 2006 p. 150). As práticas 

corporais e o 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 doenças, doentes 

produzem coisas nojentas que se manifestam visivelmente. O perigo da 

doença deriva do seu aspecto exterior. 

No caso da Esclerose Múltipla, objeto de estudo desta pesquisa, uma 

das maiores causas de isolamento social que ela acarreta é a incontinência 

urinária. 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 é uma reação fisiológica, mas é a sociedade que 

determina o que as pessoas devem comer. Além dos horários de fome, a 

quantidade a ser ingerida é ditada pela sociedade. Existem maneiras especiais 

de cozinhar os alimentos e de comê-los. Todos esses hábitos são 

culturalmente eleitos.  

As regras alimentares apresentam dimensões inconscientes profundas e 

residem no âmago 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 destruirá a sua saúde. Alguns portadores de Esclerose Múltipla 

acreditam que a doença é conseqüência de hábitos alimentares inadequados, 

ressaltando a idéia de que a transgressões das regras são punidas. 

Assim como a alimentação é ditada por regras sociais, não poderia ser 

diferente com o sexo.  Lévi-Strauss (1970 apud RODRIGUES, 2006) observou 

que em todas as sociedades há uma analogia entre as relações sexuais e a 

alimentação. 

 Toda sociedade restringe o comportamento sexual de seus membros, 

não há cultura que não tenha os conceitos de ‘decente’ e ‘indecente’ 

associados ao corpo e ao discurso. O sexo está entre a natureza e a cultura: é 

social, pois é o único instinto cujo funcionamento implica o estímulo de outra 
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pessoa, e é natural por ser responsável pela perpetuação da espécie. O sexo é 

uma atividade natural e as leis a que está submetido iludem o esforço social de 

controlá-la. Toda a cultura se preocupa com as manifestações sexuais, o 

A sexualidade é apresentada como ponto máximo da correlação 

estabelecida entre doença 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 vícios 

responsabilizados pela doença era o da luxúria e sua punição 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 conseqüência de relação sexual mantida com 

uma mulher no seu período menstrual. 

A diferença entre os sexos implica diferença de status, sendo que seus 

limites, direitos e obrigações são socialmente determinados. Cada sociedade 

ditará normas para o relacionamento de homens e mulheres e associará um 

complexo de valores e símbolos a cada gênero: divisão do trabalho, divisão do 

poder, riqueza, dignidade etc. 

A periodicidade biológica 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 está entre a natureza e a cultura e, por isso, 

a mulher é vista como estando muito mais próxima da criança do que o 

homem, tornando-se por isso a mediadora da transição da criança 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 escolhem uma alternativa intermediária que consiste em 

exaltá-las em um nível e castigá-las em outro.   

A Esclerose Múltipla é uma doença de prevalência do sexo feminino, 

porém é interessante observar que em indivíduos de sexo masculino ela é mais 

incapacitante15. Isso nos faz questionar a visão social do corpo em relação às 

diferenças de sexo: as mulheres geralmente exerceriam mais de um papel 

social, entre eles o de mãe, de dona de casa e de esposa. Já os homens 

                                                 
15 Essas informações já foram detalhadas no capítulo I deste trabalho. 
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seriam os provedores da família, os que trabalham fora porque devem ser os 

responsáveis pelo sustento do lar.   

Segundo essa concepção, 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 não tem função no ambiente privado, o que o faz sentir-se 

confuso, “perdido”. No caso da Esclerose Múltipla, isso agrava os aspectos 

psicossociais da doença16, refletindo-se em uma pior aceitação do problema e, 

conseqüentemente, alterando a resposta imunológica do corpo contra os 

ataques da doença.  

Outro fator interessante de se observar em relação à Esclerose Múltipla 

é o problema causado pela disfunção sexual masculina, presente em quase 

90% dos casos. Por causa da supervalorização social da sexualidade 

masculina, o homem ficaria com sua masculinidade comprometida ao deixar de 

ter potência sexual, perdendo sua força e seu poder de dominação sobre as 

mulheres e, por isso,  muitos se tornam agressivos.  

 

 

2.2 REPRESENTAÇÕES SOCIAIS DE DOENÇA. 

 

Conforme afirma Rodrigues,  

As tentativas de compreensão do patológico como fenômeno 
exclusivamente biológico e individual estão fadadas a um 
sucesso bastante relativo: a capacidade de pensar, exprimir e 
identificar as mensagens corporais está subordinada a uma 
linguagem. (RODRIGUES, 2006 p. 87). 

 

 Dessa forma, pode-se afirmar que a doença um fato social,  que é 

bastante variável em diferentes sociedades e classes sociais. As culturas 

valorizam e tornam necessários alguns tipos humanos que elas próprias 

consideram doentes. “Doente“ e “doença” são categorias sociais.  As doenças, 

suas causas, as práticas curativas e os diagnósticos, constituem partes 

integrantes dos universos sociais e por isto são indissociáveis das concepções 

mágicas, das cosmologias e das religiões.  

                                                 
16
 Esses aspectos já foram descritos no capítulo I deste trabalho. 
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 “O temor da doença, a razão de ser socialmente vista como perigosa, 

está em uma categoria de posição intermediária, ambígua, entre a condição de 

vida e a de morte” (RODRIGUES, 2006, p.86). 

Nossa cultura é permeada pela existência de quadros diferentes de 

representações de doença (KEMP, 2001). Laplantine (1991) define os modelos 

etiológicos da doença em:  modelo ontológico e relacional, modelo exógeno e 

endógeno, modelo aditivo e subtrativo e, por fim, modelo maléfico e benéfico. 

No presente trabalho, são utilizados apenas os modelos exógeno-endógeno e 

maléfico-benéfico por possibilitarem significações de caráter religioso.  

Segundo o discurso da medicina, que é o oficial, um organismo adoece 

devido ao ataque exógeno de agentes patológicos ou à disfunção endógena de 

alguns órgãos. O pensamento médico ocidental contemporâneo apresenta, 

segundo o modelo exógeno, duas direções de interpretação de causalidade 

das doenças: uma natural e outra social.  O advento da microbiologia permitiu 

que surgisse uma interpretação da doença focada no impacto de agentes 

invisíveis externos ao organismo sadio. A interpretação de cunho social, por 

sua vez, atribui a origem de um número muito grande de doenças tanto ao 

meio social quanto aos hábitos humanos (ou modo de vida). Assim, a doença 

pode estar vinculada tanto à educação, às más condições de moradia, ao 

desemprego e à duração da jornada de trabalho, quanto aos hábitos 

alimentares, à fadiga, à poluição, ao ruído etc. 

Como exemplo deste modelo, serão apresentados trechos de 

entrevistas17 com duas pessoas portadoras de EM: 

 

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

Então, eu era uma pessoa que vivia. Freqüentava escola de 
samba há mais de 10 anos e não dava atenção para a saúde. 
Pouco dormia, eu ia na missa quando a minha mãe pedia, mas 
eu chegava de madrugada, estava sempre cansada. Fazia 
muita coisa errada. Eu não dava a mínima atenção para o meu 
corpo. Eu acho que ele não é meu. É emprestado. Eu não acho 
que Deus quis puxar o meu tapete. Não, Deus não faz isto com 
ninguém, mas uma coisa do tipo: ”ó, minha filha, eu estou aqui. 
Pára um pouquinho, reza“. Então eu acho que, no momento 
exato, eu acordei. Eu não era uma pessoa regrada. Você tem 
que zelar. Não é que nem você chegar para os seus pais e 

                                                 
17  No presente trabalho, as transcrições das entrevistas são literais e, por isso, não foram 
corrigidos erros gramaticais presentes na fala. 
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falar:  “eu não pedi para nascer”, não é bem assim. Sabe, pai e 
mãe, se não 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 saúde. Eu não soube cuidar do meu corpo. 
Passei várias noites sem dormir, trabalhava muito. A gente tem 
uma participação nisto aí, 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 não dava valor às coisas, 
eu raramente comia bem, e nós somos o 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? Não pode beber. O 
sistema nervoso não tem explicação, acontece porque tem 
que acontecer. De alguma forma, nosso Sistema Nervoso vai 
sofrendo, eu acho que tem uma causa física, mas nada 
psicológico ou espiritual. Se você compra um carro e usa o 
carro, ele começa a dar problema. Nossa máquina também, 
você começa a usar até dar problema.  

 

 Nesse modelo, o corpo é permeável tanto a micróbios, como a forças 

espirituais. A doença pode ter sua origem em um agente externo espiritual 

explicado pelas religiões. Seria necessário, então, prevenir-se tanto contra 

micróbios, como contra outras forças que vêm de fora, invadem o nosso corpo, 

destroem a ordem e causam doenças.  

No modelo endógeno, a doença é deslocada para o indivíduo, ela é 

parte do próprio interior do sujeito e não algo proveniente do meio externo. A 

fragilidade, o caráter, o temperamento, a hereditariedade genética, dentre 

outros, estão compreendidos nesse tipo de representação.  

 Observa-se, nesse modelo, a presença de duas variantes 

significativas: uma genética e uma psicológica. Pela variante genética, atribui-

se a etiologia aos antepassados do doente. É interessante observar que no 

judaísmo existe a idéia da preservação da raça, o judeu deve se casar com 

uma judia e o judaísmo é transmitido através da mãe aos filhos. A religião 

seria, então, 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 múltipla?  

A que elas responderam:  

 

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

Não 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 cá como se 
fosse uma escola e a gente tem que fazer a melhor coisa. Não 
tem nada a ver com Deus. Eu nasci assim por causa do meu 
pai e da minha mãe, 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 você aceita que Deus é uma 
entidade onipresente, onipotente, então você tem que aceitar 
que Ele colocou a EM nas pessoas.  Eu realmente acredito que 
sejam fatores genéticos desencadeados por fatores mais 
ambientais a vários fatores que levam à ativação da doença, 
mas eu acho que realmente o fato de existir uma variedade 
muito grande de tipos de doenças já elimina a existência de 
Deus, pois ele poderia fazer uma doença só e pronto e acho 
que não tem motivo de acreditar e culpar Deus. 

 

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

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

 

A variante psicológica, por sua vez, orienta-se a partir da liberdade e da 

culpabilidade: haveria o desejo da doença, mesmo que inconsciente. As 

abordagens psicológicas, psicanalíticas e psicossomáticas da doença 

ressaltam a importância do indivíduo não como participante da doença, mas 

como responsável pela gênese de seu estado. O tratamento da doença partiria 

da psique do paciente, pois se acredita que esta a originou por alguma razão 

que deve ser descoberta. Será apresentado a seguir um exemplo de uma 

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

 

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 não sabia enfrentar as 
coisas, eu era muito tímida. 
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A entrevistadora pergunta: Você mesma se causou? 

Marisa: 

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

 

O modelo endógeno tem suas raízes fincadas na medicina humoral de 

Hipócrates, que acreditava que a doença não podia ser compreendida 

independentemente do meio geográfico e climático, mas derivava 

principalmente de um desequilíbrio interno; em Platão, cujo conceito de 

equilíbrio está vinculado à união harmoniosa de corpo e alma; e em Aristóteles, 

que considera a patologia como parte da natureza do indivíduo que a produz. 

(LAPLANTINE, 1991, p.81). 

A arte de curar, neste modelo, busca restabelecer a harmonia do todo.  

É a visão holística do ser humano, pela qual se considera que características 

físicas, emocionais e espirituais não 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 tranqüilidade 

interior, elementos considerados fonte de saúde (HIGUET, 1999). 

Pesquisas psicológicas mostram que a interpretação subjetiva de 

eventos como a doença é o que define os seus êxitos e não tanto a natureza 

dos eventos em si (LAZARUS; FOLKMAN, 1984; SELIGMAN; 

CSIKZSENTMIHALYI, 2000). A interpretação subjetiva é constituída a partir de 

experiências de aprendizagem daquilo que o individuo tem feito e pode fazer 

com situações de vida que se apresentam. O efeito placebo18 pertence a esse 

modelo endógeno e demonstra a existência de uma relação entre o sistema 

imunológico e eventos psicológicos.    

Os modelos maléfico e benéfico serão discutidos a seguir. É notório que 

as compreensões etiológicas sempre se apresentaram em dois pólos extremos, 

totalmente opostos. Seguindo essa lógica, embora a cultura ocidental 

compreenda a doença como situação prioritariamente negativa, existem 

compreensões comandadas pela noção de experiência positiva que se 

contrapõe ao modelo negativo. 

                                                 
18 O efeito placebo é utilizado em pesquisas médicas para testar a eficácia de algum 
medicamento. O/a paciente acredita estar tomando um medicamento, mas está tomando uma 
pílula com algum componente natural, sem nenhuma química relevante. 
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O modelo maléfico é a visão do mal absoluto causando a doença. Nessa 

ótica, o patológico é sempre negativo. A doença é nociva, indesejável e deve 

ser evitada por uma rede muito densa de tabus e profilaxia. “A doença não é 

apenas um desvio biológico, mas é também um desvio social, e o doente é 

vivido pelos outros e vê ele mesmo como um ser socialmente desvalorizado” 

(LAPLATINE, 1991, p. 103). 

Na visão da religião, este modelo pode ser representado quando a 

doença é explicada como castigo, provação, possessão de demônios, 

entidades, espíritos malignos ou ser causada por Satanás ou ser resultante do 

pecado original.    

 

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

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

 

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

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

 

A noção positiva da doença surge quando os sintomas vivenciados pelo 

indivíduo não são mais considerados como aberrações a serem contidas, mas 

como uma mensagem a ser ouvida e desvendada. A doença sob a ótica do 

modelo benéfico pode ser entendida como gratificação, proeza, cura e 

salvação.  

A doença-gratificação permite, ao mesmo tempo, escapar das opressões 

da vida em sociedade e atrair as atenções para si, haja vista que a situação do 

doente provoca dependências sociais e afetivas cobiçadas. Em resumo, estar 

doente não só apresenta inconvenientes, isso em razão da solicitude das 

pessoas que cercam o indivíduo enfermo e da qual o mesmo se beneficia.  

Exemplo de doença-gratificação 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 atrás, eu 
achava que eram opostos. Agora eu acredito que  traz alguma 
coisa para a gente. Eu estou fazendo equoterapia. Se eu 
tivesse trabalhando, eu não estaria aproveitando . E eu sempre 
gostei de cavalos e agora estou tendo esta oportunidade.  

 

 

A doença-proeza parte muitas vezes de uma experiência patológica, 

mas em relação à qual o indivíduo dá provas de uma vontade excepcional, 

ampliando ao máximo suas potencialidades e desenvolvendo-as de forma 

contrária à invalidez aparente: 

 

Regina, 38 anos, sexo feminino, 6 anos de EM (EDSS 6): 

Não, eu não relaciono ele [Deus] com a doença, eu relaciono a 
capacidade de ter mais paciência, 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 faço onda. Então é bom para 
aprender. Mas acho que é uma coisa humana, não de Deus. 

 

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

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

 

Fábio, 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 não tinha este problema, a 
minha vida era bem diferente, tudo mudou. Às vezes a gente 
pensa que vai ficar em uma condição pior para a gente, não ter 
mais condições de viver.  Para mim não, foi o contrário, 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 situação em relação ao 
mundo.   

 

Pergunta da entrevistadora. 

Sua religiosidade mudou com a doença? Como? 

Fábio: 

Eu comecei a ter mais esperanças, mais vontade de viver, que 
fez com que eu melhorasse a minha relação com Deus. Se eu 
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não melhorasse da depressão, talvez eu não conseguiria 
acreditar em Deus.  

 

 

Na doença-cura, as manifestações patológicas que traduzem as reações 

do indivíduo em relação às influências do meio externo e/ou interno, não são 

consideradas como uma resposta gratuita e inadequada do organismo. 

Sobretudo, essas manifestações fornecem uma informação importante ao 

médico, que poderá utilizá-las para diagnosticar e iniciar um tratamento de 

cura.  

Na doença-salvação,  a doença é considerada como a experiência mais 

significativa que possa ser vivida, pois exalta, libera e enriquece. A afirmação 

de que a doença possui uma função insubstituível e que tem valor em si 

mesma remete-nos a uma interpretação profundamente marcada pelo 

pensamento religioso. O sintoma, na lógica das representações mal-doença, 

deixa de ser interpretado como uma punição e passa a ser interpretado como 

“(...) eleição, o que nos permite avaliar o poder de reversibilidade e de 

ambivalência 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 doença é prova de santidade, é graça. 

 

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

Eu acho que Deus pode me curar espiritualmente. Eu 
não acredito que eu fui excluída 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 reclamações. Só o fato de os meus filhos 
não terem falhas escolares... Sempre um comportamento 
perfeito. A Fernanda tem um coração maior do que o mundo. O 
que o Álvaro melhorou de gênio quando eu fiquei doente! 
Lógico que houve um sacrifício físico meu, mas houve muitas 
melhoras, coisas positivas para todo o mundo. 

 

 

Na doença-liberdade, aparece a idéia de que o individuo tem o direito de 

ficar doente, pois esta pode ser uma experiência enriquecedora. “O período em 

que se está doente é a ocasião inesperada de viver, sendo a doença 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 não foi uma coisa ruim. Deus mandou ela 
para mim para que eu pudesse acordar, sair de um estágio de 
passividade muito grande e acordar para a vida. Porque eu era 
uma pessoa ativa e por diversas razões 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 não é assim: “Ah, coitada!” É: “Graças a Deus! 
Bendita a esclerose múltipla!” Cada dia eu digo e não me 
canso de dizer. Não, a EM não mudou minha fé, ela me fez 
conhecer Deus verdadeiramente, porque é aquele ditado que 
diz: ou é pelo amor, ou é pela dor, então... Assim, muito 
embora eu tenha tido sempre Deus no meu coração, eu nunca 
tinha intimidade com Deus. Então com a dor, se é que pode se 
chamar assim, me levou a um encontro verdadeiro com Deus. 

 

 

2.3  CRENÇA RELIGIOSA E DOENÇA 

 

Desde a antiguidade, diversas civilizações buscaram explicar o 

aparecimento e a ocorrência de doenças recorrendo ao sobrenatural. A 

causalidade das doenças sempre foi objeto de preocupação nas mais diversas 

sociedades e explicada a partir do sistema de crenças de cada uma delas.   

(MONTEIRO, 1999)  

Como, para os propósitos do presente trabalho, a noção de religião 

institucionalizada não é relevante, mas sim a de crença religiosa,  a definição 

de religião utilizada foi extraída do dicionário Oxford. Esta definição foi utilizada 

pela Organização Mundial da Saúde para incluir em seu instrumento de 

avaliação de qualidade de vida WHOQOL-100 (World Health Organization 

Quality of Life Instrument - 100 itens) um domínio denominado “religiosidade, 

espiritualidade e crenças pessoais” (FLECK et al., 2003).   

Segundo esta definição,  a religião é “(...) a crença na existência 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, então, este “poder sobrenatural” 

será denominado Deus ou Imagem de Deus.   

Para Jung, a imagem de Deus está 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 religiões originam-se basicamente de elementos do inconsciente 

trazidos à tona através de sonhos, visões ou êxtases. (SILVEIRA, 1968). 

Quando Jung fala de religião, não se refere a um credo ou Igreja em particular. 

O que interessa para ele é a crença religiosa como função psíquica natural, ou 

seja, é a experiência religiosa na qualidade de processo psíquico. (SILVEIRA, 

1968) 

Alguns neurologistas afirmam que circuitos cerebrais de uma 

determinada área cerebral são acionados quando se pensa na divindade, no 

sagrado, nos valores supremos e na eternidade. Como se o ser humano 

tivesse uma antena capaz de captar os sinais divinos (MARINO JUNIOR, 

2005).  

Pelo fato de a religião ter também seu aspecto social, também foram 

utilizadas as definições antropológicas de crença a fim de unir estas duas 

visões tão importantes. Assim como o doente deve ser visto por um olhar 

interdisciplinar para ser visto como um todo, neste trabalho serão feitas 

referências não aprofundadas ao individual e ao social da crença.  

A crença religiosa, como qualquer crença, é um objeto individual e 

pessoal e é formada por valores que são aceitos como verdade. “Uma coisa só 

vale mais que a outra porque assim o estabelecemos e desejamos” 

(GUERRIERO, 2001).              

O ser humano, graças a sua neuroplasticidade, adapta-se ao meio 

através da construção de uma rede de significações e representações que 

pautam a noção de verdade. (GUERRIERO, 2001). Watzlawick (apud 

GUERRIERO, 2001) diz que a realidade inventada só se torna verdadeira 

quando se acredita nela. E ela é inventada inconscientemente, pois ao/à que 

crê, o real é independente dele/a. 

Em nossa cultura, coexistem diversos quadros de representação de 

doença. Para muitos doentes, o saber médico corresponde a uma dimensão do 

adoecimento e deixa espaço para um ”imaginário de crenças” (KEMP, 2001, 

p.120). O sofrimento atua em várias dimensões, sua materialidade é apenas 

uma parte. Este necessita ter um significado, que pode ser dado pela crença 

religiosa.  “O ser humano necessita de uma resposta para um estado que o 

aflige e traz dor.  Sempre que sofremos,  não perguntamos como, mas sim ‘por 

que eu?’“ (KEMP, 2001, p. 122). 
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Esta idéia está 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 não 
acreditasse em Deus, se ele não tivesse me amparando, me 
dando força, eu não viveria bem como eu vivo, não só na EM, 
mas em tudo. Sabe, eu penso assim: eu tenho EM e não é por 
acaso. Por que eu tenho e você não?  Se eu tenho, tenho que 
viver da melhor maneira possível. Não adianta querer fugir, nós 
temos que encarar e aceitar. Eu sei que eu posso piorar, mas 
eu peço a Deus para ele me deixar do jeito que eu estou. Se 
Ele me ajudar, graças a Deus! A gente não passa nada por 
acaso. Ninguém teve na minha familia, quem teve? Eu, de 
repente [e], depois de 16 anos, há 4 anos atrás  a minha 
sobrinha   tem também. Por quê? Por que eu? Por que ela? 
Algum motivo existe! Qual? A gente não sabe por quê. Tem 
que haver uma causa e uma nova encarnação para você ir 
crescendo, crescendo, eternidade de espírito, evoluindo, 
ajudando aqueles que estão encarnando. 

 

A religião não impede o sofrimento causado pela doença, porém atribui 

significado a ele e traz elementos que ajudam na aceitação e na adaptação a 

uma nova condição física, emocional e social.  

 
O fato de o sistema religioso explicar a doença como provação, 
meio para conversão, como meio para crescer na fé, ou 
mesmo como o mal, relacionando sempre a explicação com a 
sua história, como verificamos, satisfaz o individuo na medida 
em que situa a doença no seu contexto de vida. (FIGUEIRA, 
1996, p. 113)  

 

A religião afeta a saúde, pois envolve um sistema de crenças mais 

profundas e emotivas do ser humano. Mesmo sendo boa ou má, existe um 

fator poderoso que influencia a adaptação a doenças, decisões médicas, 

crenças de saúde e comportamentos (KOENING, 2001).    A crença e a prática 

religiosas podem reduzir o senso da perda de controle e do desamparo que 

acompanha as doenças físicas. (KOENING; LARSON; LARSON, 2001) 

Há estudos de médicos sobre os efeitos da oração. A oração é um 

componente da prática religiosa que é usada em agradecimento ou para obter 

ajuda de um poder superior. Interfere no curso das doenças e minimiza os 

sintomas. A maioria das religiões envolve algum tipo de oração, individual ou 

em grupo,  como meditação ou recitar palavras em voz alta ou em silêncio. 

Porém a oração não pode ser feita independentemente de outros aspectos 

relacionados à crença. (BENSON, 1996) 



 45 

Quando as pessoas se voltam para a religião ou para a Imagem de Deus 

com objetivo de busca de significado, controle, conforto espiritual, intimidade 

com Deus ou busca de transformações para lidar com a doença, acontece o 

coping religioso-espiritual19 (PARGAMENT, 1997). As estratégias de coping 

podem ser classificadas como positivas ou negativas, conforme as 

conseqüências que trazem para quem as utiliza. (PARGAMENT et al 1998).  

A crença religiosa funciona similarmente ao placebo, pois ambos 

dependem da fé do paciente na cura. O mistério do placebo causa muitas 

controvérsias na área cientifica, 

 

(...) é rejeitado ainda por muitos como um “fator perturbador”  
incompreensível e desprezível para outros, ele vem chamando 
a atenção como um elemento fundamental no processo de 
cura. Seu estudo poderia trazer uma melhor compreensão da 
comunicação psique-corpo e de como a psique pode ordenar 
mudanças bioquímicas essenciais na mobilização das defesas 
corporais. (RAMOS, 1994, p.122)  

 

“A pílula é necessária em uma cultura que se sente desconfortável com 

o invisível e que prefere pensar que qualquer efeito interno tenha uma causa 

externa”  (RAMOS, 1994, p.126). 

 

2.3.1 A visão das religiões a respeito da doença. 

Discutiu-se acima como a sociedade explica o corpo e a doença. Agora 

será focado especialmente o modo como as instituições religiosas mais 

freqüentadas pelos portadores de EM que participaram desta pesquisa lidam e 

explicam o corpo e as doenças.  

A grande maioria dos/as portadores de EM que freqüentam a ABEM se 

diz cristã: são pessoas católicas, espíritas ou evangélicas. Os/as poucos/as 

que disseram não ter uma religião tiveram uma educação cristã por pais e/ou 

professores de colégios católicos. A partir das visões das religiões a respeito 

da doença,  o/a portador/a de EM faz a sua bricolagem do sagrado, ou seja, 

ele/a utiliza elementos de diversas doutrinas e  compõe a sua própria crença. A 

bricolagem do sagrado é controlada em grande medida pelas referências que o 

indivíduo teve durante sua infância, que funciona como uma espécie de filtro 

                                                 
19 Coping são recursos utilizados para a adaptação a circunstâncias adversas ou estressantes. 
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das novas referências culturais e religiosas com que ele terá contato durante 

sua vida (LÉVI-STRAUSS, 1997 apud MELO, 2004). 

Na ABEM, uma minoria freqüenta espaços religiosos e muitos alegam a 

dificuldade de locomoção ser o maior obstáculo para esta prática, porém os 

que não freqüentam um espaço religioso alimentam sua crença religiosa 

através dos meios de comunicação, ouvindo missa ou culto no rádio ou na 

televisão, ou ainda com leituras da bíblia, de romances espíritas ou folhetos de 

igrejas.  

Assim como na antropologia a visão de doença está relacionada à visão 

de corpo, nas religiões esta se soma ao entendimento do ser humano em 

relação a forças do bem e do mal com as quais ele convive. Na crença judaico-

cristã, o mal é associado à existência do demônio. O ser humano é visto 

essencialmente como bom e certo, criado à imagem e semelhança de Deus e,  

portanto, a maldade vem de fora, do demônio, que tem o poder e a inteligência 

de enganá-lo  e  de invadir o seu corpo. 

No cristianismo, a crença básica é a de um Cristo que sofreu pela 

humanidade, para que os pecados dela fossem perdoados e para que se possa 

alcançar a vida eterna. Assim, o sofrimento teve uma grande e nobre causa e 

Deus pode enviar o sofrimento para que se possa alcançar a vida eterna 

através de uma aprendizagem terrena, o que muitas vezes pode incluir a 

doença. A doença 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 espírita se apropriou desta visão através da definição de 

carma, porém com a crença de que pecados cometidos em vidas anteriores 

poderiam ser pagos através do sofrimento atual, possibilitando crescimento e 

evolução espiritual.    

O espiritismo foi fundado por Allan Kardec e baseia-se na existência de 

espíritos, seres inteligentes que povoam o universo e que se comunicam com 

determinadas pessoas, chamadas médiuns. Os espíritos podem influenciar de 

maneira positiva na vida dos vivos, como anjos, ou de forma negativa. Os 

espíritos causadores de doença, os obsessores, são espíritos menos evoluídos 

e precisam ser ensinados, pelos médiuns, a se comportar de maneira 

apropriada e substituir a ação causadora da doença por uma benéfica e 
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construtiva (RABELO, 1993). Os espíritos obsessores podem ser atraídos por 

maus pensamentos e vícios como bebidas, cigarro, drogas, etc. 

Apesar de se basear no evangelho, a doutrina de Kardec rejeita o 

conceito trinário de Deus, a natureza divina dos milagres e a divindade de 

Jesus Cristo e ainda combate a idéia da ressurreição com a de reencarnação. 

A reencarnação é baseada na lei de causa e efeito, a qual contabiliza a 

acumulação de carma de acordo com as ações do ser humano na prática de 

seu livre arbítrio.   

A noção de carma foi reformulada pelo espiritismo, sendo um termo 

religioso utilizado originalmente pelo budismo, que usa a lei de ação e reação 

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 doenças são interpretadas, dentro desta lei, como uma 

oportunidade para reaprender e evoluir espiritualmente, sendo um recurso 

terapêutico requerido pelo espírito buscando o reajuste de sua consciência 

culpada” (SILVA, 2009, p. 143). O carma geralmente é escolhido pela própria 

pessoa antes de iniciar esta nova vida como forma de evolução. 

 A idéia de evolução espiritual se dá através do sofrimento, da prática da 

caridade e da educação ou persuasão 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 não andou bem 
em alguma coisa, ela pode ter o resgate através de uma 
doença degenerativa. Neste estágio que eu estou falando, não 
tem escolha, é uma expiação, mas para outros pode ser uma 
provação, aí tem escolha. É uma conseqüência imediata das 
suas atitudes, uma mulher que pratica aborto, mata criança, 
etc., ela automaticamente cria em seu organismo um 
mecanismo, ninguém está fazendo isto, ela mesma está 
lesando seu aparelho genético. E ela, em outra vida, pode vir 
com algum comprometimento genético - tumores ou até 
infertilidade - causado por suas atitudes passadas, não é 
ninguém.  

 

 A entrevistadora pergunta: Deus pode te curar? Você acredita que 

alguém possa ser curado de EM?  
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Washington: 

 
Eu não entendo que isto aconteça, pois ou expiação ou 

prova seria para o bem dele, a cura para ele não seria o 
melhor, seria passar por ela, o processo inteiro. A EM não 
está no corpo está na alma, não são os neurônios, é no 
espírito.  

 

 

No catolicismo popular, existe uma relação de reciprocidade com os/as 

santos/as que é feita através de promessa. As interpretações das doenças 

situam-se em geral em dois pólos distintos: o sofrimento causado pela doença 

é inerente à condição humana e todos estão sujeitos a padecer dos mais 

diversos males ou o sofrimento é encarado como respostas a más ações, tanto 

para outras pessoas, quanto para aqueles que quebram promessas feitas a 

santos/as (ZALVAR, 1983 apud SILVA, 2009). Uma questão interessante de se 

refletir é que, para ser canonizada, a pessoa deve ter sofrido, dificilmente 

algum/a santo/a teve uma vida sem sofrimento. 

No cristianismo, há uma ligação entre a idéia de pecado e a 

conseqüente punição divina. O mal biológico aflige o corpo infrator, mas a dor 

purificaria o corpo e expiaria a culpa e o arrependimento traria a cura (HIGUET, 

1999). Tem-se então a visão do Deus Vingador, do Deus da justiça que pode 

punir tanto de forma coletiva, através das pragas e epidemias, quanto de forma  

individual. 

A correlação estabelecida entre doença e pecado trouxe a idéia de 

“acerto de contas” e não apenas de punição. Isso levava o individuo e a 

coletividade a procurar formas de remissão, procurando aplacar a cólera divina, 

o que resultou em práticas de flagelamento e procissões desde a Idade Média. 

Desta forma, o sofrimento passa a ser representado como um mediador entre a 

doença e a cura e entre o pecado e sua remissão (MONTEIRO, 1999).  

 O mal, nas religiões afro-brasileiras, é causado por Exu e Pomba Gira, 

que são espíritos de pessoas que foram marginalizadas: prostitutas, meninos 

de rua  etc. A visão das religiões afro-brasileiras, assim como a espírita, é que 

o ser humano não nasce bom, ele se torna bom, precisa evoluir.  A noção do 

eu agrega as demais divindades em forma de um enredo santo, com o passar 

do tempo o transe vai sendo cada vez menos freqüente, sendo a própria 
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pessoa vista como uma imanência do seu orixá ou, em outros termos, a pessoa 

vai se divinizando à medida que se distancia da sua natureza animal. (SILVA, 

2007). 

No candomblé, a doença esta relacionada com a alteração do equilíbrio 

físico, mental e espiritual do doente. Ela pode ser causada pelo próprio 

indivíduo, por terceiros ou por manifestação do orixá.  A busca do equilíbrio 

perdido se dá através do contato com o orixá do/a doente (SILVA, 2009).  

 No catolicismo, no candomblé e no pentecostalismo enfatizam-se 

termos diferentes de uma mesma tríade: homem, deuses e animais. No 

catolicismo, a morte do cordeiro de Deus pelos homens; no pentecostalismo, a 

morte do demônio nos homens através do sangue do cordeiro de Deus; no 

candomblé, a morte de animais em nome dos deuses e dos homens (SILVA, 

2007). 

Há na bíblia, na teoria da obsessão dos espíritas e no candomblé, pela 

regência dos orixás sobre os órgãos do corpo, uma relação entre enfermidade 

e possessão do mal. A crença comum é a de que devemos nos prevenir de 

espíritos que vêm de fora, invadem o nosso corpo, destroem a ordem e 

causam doenças (SILVA, 2007).  

 Para os evangélicos, as representações a respeito da doença incluem 

questões fisiológicas, pecaminosas, provações divinas, condição de vida e 

tentações ou possessões demoníacas. A cura para eles é vista como 

recompensa para a fé verdadeira para aqueles que buscam a Deus. Para os 

pentecostais, a cura é necessária para a preservação do corpo, que é morada 

do espírito 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 

cabeça, insônia, medo, desmaios ou ataques, desejo de suicídio, doenças de 

causas não diagnosticadas pelos médicos, alucinações, vícios e depressão. 

(SILVA, 2007). Segundo Edir Macedo, fundador da Igreja Universal do Reino 

de Deus (IURD),  o diabo se apodera da pessoa, especialmente quando esta 

freqüenta terreiros de candomblé, de umbanda ou sessões espíritas, realiza 

prática de magia ou tem pessoas da família envolvidas com estas práticas, e 

quando come comidas oferecidas aos orixás.  
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Em algumas igrejas neopentecostais, como no caso da IURD,  a doença 

é provocada por Satanás, que deve ser expulso do corpo. A cura é encenada 

como uma batalha espiritual na qual o pastor e seus fiéis  juntam suas forças,  

por meio da oração,  contra as entidades do mal alojadas no corpo do doente. 

Em relação à batalha espiritual, a própria umbanda aceita o Exu como 

equivalente ao diabo cristão. Sendo assim, os pastores pentecostais precisam 

convencer o freqüentador da umbanda que o Exu  não deve ser agradado e 

sim expulso e amarrado por ser um enganador. (SILVA, 2007) 

 Nas religiões afro-brasileiras, os pais e mães de santo são tidos como 

possuidores/as de poder para descobrir as causas ocultas da doença. Para 

isso, elaboram uma narrativa que reconstitua a cadeia de eventos que levaram 

o individuo à doença e que aponte para direção do tratamento e da cura, que 

geralmente envolve medidas para limpar o corpo, como banhos, fumigação e 

negociação com  Exu através de despachos. (RABELO, 1993) 

Na umbanda, a doença é causada por um desequilíbrio de forças e sua 

cura se dá com a correção deste. Existem três categorias para distinguir as 

origens ou causas das enfermidades: doenças causadas pelo próprio indivíduo, 

doenças causadas por terceiros ou doenças cármicas, que são pagamentos de 

dividas adquiridas em vidas anteriores. (SILVA, 2009, p.153). Há dois tipos de 

doença na visão da umbanda: doença material, cuja cura está na medicina 

oficial, e a doença espiritual.  

 A maioria dos indivíduos que busca a cura mágica na umbanda 

não teve um  bom resultado com a medicina oficial. Quando a doença é 

espiritual, o médico se torna incapaz de diagnosticá-la, cabendo ao médium 

investigar (MONTEIRO, 1988 apud SILVA, 2009). Às vezes pode ocorrer o 

contrário, quando o tratamento espiritual falha, o doente volta a recorrer ao 

tratamento oficial  (SILVA, 2009, p.153). 

As religiões apresentadas se preocupam em cuidar do corpo e da alma, 

propondo terapêuticas espirituais e integração com a medicina. Existe distinção 

entre as doenças orgânicas, tratadas por médicos, e as espirituais, tratadas 

pelo especialista religioso, porém a terapia espiritual não implica o abandono 

do tratamento médico. Pacientes e líderes religiosos populares negociam 

continuamente com o poder da medicina moderna,  de modo a garantir para si 
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um espaço próprio de práticas e representações, dividindo responsabilidades e 

julgando intervir onde a medicina não é capaz (RABELO, 1993).    

Podemos relacionar a visão de algumas crenças 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 à imagem e semelhança de Deus e podendo 

ser a morada dele, a sociedade é vista como algo prejudicial à união 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 bíblia e a doença 

Vimos que 40% da população pesquisada lêem a bíblia, sendo assim é 

relevante pesquisarmos o que a ela fala a respeito de doença.  

Glayton da Silva (2009) faz, em sua dissertação de mestrado, uma 

análise dos textos bíblicos a respeito de doença,  mostrando que os textos 

bíblicos são narrativas das experiências existenciais a respeito da doença. 

Estes textos ilustram a angustia, o sofrimento e o isolamento social que a 

doença provoca e que levam o individuo a procurar ajuda. A leitura destes 

textos possibilita ao leitor doente significar sua doença, tornando-a suportável. 

Silva inicia sua análise definindo doença e mostrando que há diversas 

formas de significar o papel que Deus exerce por meio da doença, podendo 

esta ser: castigo, provação, fruto do pecado original herdado por toda 

humanidade, causada por demônios a serviço de Satanás, por possessão 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 manifestação do poder divino de Jesus.   

Mas se formos analisar cada item, mesmo que a causa da doença varie, 

podemos perceber que a idéia principal que a bíblia traz é que existe  a luta do 

bem contra o mal. O bem é representado por Deus e seus seguidores e o mal é 

representado por Satanás e seu exército. Satanás foi o responsável pelo ser 

humano ter cometido o seu primeiro pecado e os outros demais ao longo das 

histórias da bíblia. 

     Segundo muitos padres, a doença foi reproduzida, alastrada, 

desenvolvida e reforçada pelo diabo e seu exército, os quais podem ser fontes 
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das doenças de forma indireta ou direta, como no caso das possessões. 

(LARCHET, 1998) 

         Esta visão traz o papel do ser humano e mostra uma dinâmica de 

luta contra o mal em suas diferentes manifestações, tanto no plano físico 

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

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

ser humano, com os seus próprios pecados, pode contribuir para a 

manutenção e a expansão do mal e, sendo assim, este possui, no universo, 

uma natureza e extensão 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 Doença: fruto do pecado original 

O pecado original  

Ordenou o Senhor Deus ao homem, dizendo: de toda árvore do 
jardim podes comer livremente; mas da árvore do 
conhecimento do bem e do mal, dessa não comerás; porque no 
dia em que dela comeres, certamente morrerás. (GÊNESIS 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 à mulher: é 
assim que Deus disse: não comereis de toda árvore do jardim? 
Respondeu a mulher à serpente: do fruto das árvores do jardim 
podemos comer, mas do fruto da árvore que está no meio do 
jardim, disse Deus: não comereis dele, nem nele tocareis, para 
que não morrais. Disse a serpente à mulher: certamente não 
morrereis. Porque Deus sabe que no dia em que comerdes 
desse fruto, vossos olhos se abrirão, e sereis como Deus, 
conhecendo o bem e o mal. Então, vendo a mulher que aquela 
árvore era boa para se comer, e agradável aos olhos, e árvore 
desejável para dar entendimento, tomou do seu fruto, comeu, e 
deu a seu marido, e ele também comeu. Então foram abertos 
os olhos de ambos, e conheceram que estavam nus; pelo que 
coseram folhas de figueira, e fizeram para si aventais. Então 
disse o Senhor Deus: eis que o homem se tem tornado como 
um de nós, conhecendo o bem e o mal. Ora, não suceda que 
estenda a sua mão, e tome também da árvore da vida, e coma 
e viva eternamente. (...) havendo lançado fora o homem, pôs 
ao oriente do jardim do Éden os querubins, e uma espada 
flamejante que se volvia por todos os lados, para guardar o 
caminho da árvore da vida. (GÊNESIS 3:1- 24) 

 

Os padres são unânimes em relacionar a doença, o sofrimento e a morte 

ao mau uso do livre arbítrio, o primeiro pecado da humanidade e que foi 

transmitido a todos os seus descendentes. (LARCHET, 1998). 



 53 

  Em conseqüência do pecado, a desordem instalou-se entre os seres da 

criação e no próprio ser humano, que, ao dar ouvidos ao diabo, perdeu a graça 

que constituía sua proteção e seu poder de domínio sobre a natureza, 

tornando-se fraco diante dela e sujeito aos seus ataques.  

A responsabilidade de Adão pode ser atenuada por diversas 

considerações, entre elas que o introdutor do mal ao mundo é o diabo, o 

homem perdeu sua realeza sobre ele quando lhe deu ouvidos. Adão foi criado 

ingênuo, era frágil e facilmente acessível às astúcias do maligno. (LARCHET, 

1998)  

 

2.3.2.2  Doença castigo. 

          Como exemplo de doença-castigo, lemos no livro de Gênesis 

relatos da infertilidade feminina, a falta de filho é resultado de castigo divino e a 

cura da infertilidade uma benção divina (SILVA, 2009) . 

 Outra forma de doença-punição é ilustrada através de pragas, 

epidemias e lepra até mesmos para os descendentes dos transgressores. 

Assim como Deus pune através da doença, ele perdoa e abençoa através da 

cura desta, podendo até prevenir as doenças de seus filhos/as, protegendo-

os/as contra elas.  

 Os livros dos Salmos podem ser divididos em dois grupos: os de 

lamentação - onde se tem o pedido da cura da doença e a confissão de culpa - 

e os de agradecimento - após uma recuperação, vem o louvor e o 

agradecimento pela readmissão à sociedade, pois os doentes eram excluídos 

de qualquer ritual religioso (SILVA, 2009). 

 A análise de textos bíblicos demonstra a importância da lepra no 

imaginário cristão, no qual pessoas se tornavam leprosas em conseqüência de 

desobediência à 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 consideração (MONTEIRO, 1999) .  

Nos evangelhos de Mateus (9: 1-6), Marcos (2: 1-12) e Lucas (5: 17-26), 

também aparece uma forte associação entre pecador e enfermo, a relação é 

ilustrada no caso do paralítico de Cafarnaum e no caso do tanque de Betesda. 

No primeiro caso, quando Jesus vê o paralítico, diz a ele ”(...) tende bom 
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ânimo, seus pecados estão perdoados” (NOME DO EVANGELHO capítulo: 

versículo) 

 No evangelho de João, há a passagem do tanque de Betesda, onde “(...) 

jaziam grandes multidões de enfermos, cegos, coxos e paralíticos que 

esperavam o movimento das águas. Um anjo descia em certo tempo e agitava 

a água. O primeiro que entrasse no tanque depois do movimento da água 

sarava de qualquer doença que tivesse” (JOÃO 5:3-4). Jesus encontrou ali um 

homem que estava inválido há 38 anos e o curou.  “Mais tarde, Jesus o 

encontrou no templo e disse: ‘olha, agora já estás curado. Não peques mais 

para que não te suceda coisa pior’” (JOÃO 5:14).       

Na cultura judaica, o pecado podia ser transmitido para gerações futuras 

e esta visão é também ilustrada no novo testamento, no evangelho de João, na 

pergunta dos discípulos quanto à causa da cegueira: “Rabi, quem pecou, este 

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

 

2.3.2.3  A doença como provação de fé            

A doença como provação de fé e devoção a Deus aparece no livro de 

Jó. Este não admite culpa, não crê que sua doença seja resultado de algo 

errado que tenha cometido ou de alguma falta grave contra Deus. No livro de 

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

 

Desde agora tenho uma testemunha no céu, e o meu defensor 
está lá em cima. Ele interpretará minhas queixas diante de 
Deus, enquanto diante de Deus os meus olhos derramam 
lágrimas. Que ele julgue entre o homem e Deus, como se 
costuma fazer entre as pessoas, porque o número limitado dos 
meus anos passará e, eu farei a viagem sem retorno. (JÓ 16: 
19-22) 

     

Uma interpretação possível deste texto é que, no julgamento, Deus é o 

juiz, Satanás é o advogado de acusação e Jesus, o advogado de defesa.    

Após este pedido, Jó restaura sua saúde e é recupera tudo o que perdeu. 

A cura para Jesus significa o fim do poder de Satanás sobre o ser 

humano, pois estar doente é estar mais perto da morte. E a morte, segundo o 

livro de Gênesis, surgiu com o pecado original, quando o casal foi tentado por 

Satanás a desobedecer a Deus.    
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Seguem abaixo trechos de entrevistas que ilustram a visão de doença 

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

provação de fé, conforme se descreveu acima.  

 

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

Toda a doença é origem do pecado. Eu sou uma grande 
pecadora. A maior deste mundo. Na EM, Deus tem muita 
misericórdia de mim, eu sou privilegiada, eu ando, posso falar 
por misericórdia de Deus. Me revoltei no começo. Eu, sendo 
filha de Deus, já 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 não ficar desesperado, 
não ficar triste.  Se ficar pensando na doença você não vive, 
vai ficar encucado, eu prefiro entregar nas mãos de Deus, você 
pode encontrar a cura.  
 

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

Onofre: 

Às vezes, você fica doente, Deus permite para te salvar.  No 
meu caso, não 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 salvação total. Que nem... eu já vi várias 
pessoas que estavam bem, quando você vê, já morreu por 
estar no caminho errado. 

 

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

Onofre: 

Eu espero isto dele, mas eu tenho que fazer por onde. Se você 
não exercitar sua fé, você não vai ter sua benção. 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 não concordamos para 
nos afastar do pecado. E é uma forma da gente estar se 
purificando dos pecados que cometemos. 
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2.4 JESUS: MÉDICO E SALVADOR 

 

Na bíblia, especificamente no novo testamento, há muitos relatos de 

cura feitos por Jesus e pelos apóstolos através do poder do Espírito Santo. Os 

evangelhos relatam mais de trinta curas realizadas por Jesus (DIAS, 2008). 

Mesmo após sua morte, as curas continuaram sendo realizadas em seu nome, 

por seus apóstolos e seguidores. 

No evangelho de Marcos (2:17), Jesus se auto-denomina médico: “Não 

são os sãos que necessitam de médico, mas os doentes; não vim para chamar 

os justos, mas sim os pecadores”  (MARCOS 2:17). 

Sobre o ato de curar, Jesus dizia “Tua fé te curou”, sem atribuir a si 

próprio o êxito da cura. Atribuía-a, ao contrário , a uma fé que atua como se 

fosse uma entidade autônoma, dando a idéia de que a fé pode curar.  

No mito religioso, salvação e cura aparecem sempre unidas. Fica clara a 

identidade de cura corporal, espiritual e salvação. A cura das enfermidades 

constitui a prova da salvação, vitória sobre a angústia da culpa. A salvação é a 

presença da vida eterna. É a reconciliação do ser humano com o divino, com a 

natureza, com os outros e consigo mesmo. “A reconciliação é a cura da doença 

cósmica que tornava o amor impossível” (HIGUET, 1999,  p.78). 

Jesus é o médico e salvador. O poder de cura-salvação manifesta-se 

numa existência individual que prova sua unidade com Deus pelo sofrimento e 

pela morte (HIGUET, 1999). 

Podemos estabelecer uma relação de Jesus com Adão 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 só ofensa veio o juízo sobre todos os 
homens, para a condenação, assim também por um só ato de 
justiça veio a graça sobre todos os homens, para a justificação 
e vida. Pois como pela desobediência de um só homem, muitos 
foram feitos pecadores, assim pela obediência de um, muitos 
serão feitos justos.   (ROMANOS 5: 18-19)         
 

Cristo, graças ao poder de sua divindade somado à sua natureza 

humana, pode libertar a humanidade desses males e do poder que as 

potências do mal tinham adquirido por intermédio de Adão e Eva,  recuperando 
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a realeza do estado paradisíaco. Assim como por causa de Adão a 

humanidade caiu doente, a cura vem através de Cristo (LARCHET, 1998). 

    Em Gênesis 3, no relato do pecado original, existiam duas arvores: a 

do conhecimento do bem e do mal (a qual não deveria ser comida) e a árvore 

da vida, que foi protegida por anjos para que não fosse comida. Jesus é o fruto 

da vida eterna, que estava na segunda árvore proibida do jardim do Éden. 

Quando o homem comeu o fruto da primeira árvore, a do conhecimento do bem 

e do mal, foi expulso do Paraíso. O Paraíso é o lugar da unidade entre macho e 

fêmea, bem e mal, Deus e seres humanos. Comendo a dualidade, a pessoa se 

põe no caminho da expulsão. A árvore que leva de volta ao Paraíso é a árvore 

da vida, imortal, através da qual se aprende que “(...) eu e o Pai somos um”. 

(CAMPBELL; MOYERS, 1990, p. 60)  

Entretanto, esses benefícios só poderão 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 salvação e meios de ascender à 

vida e a bem-aventuranças 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 doenças agudas, mas na medida em 

que as doenças agudas foram sendo removidas, cresceu de maneira 

assustadora o número de doentes crônicos (BISER, 1998). 

Ao analisarmos a bíblia, voltamos à Idade Média, época em que a 

exclusão dos marginalizados se fazia em cerimônias públicas e os doentes 

eram colocados com criminosos e hereges.  Porém é interessante assinalar 

que essa exclusão está presente até os dias de hoje (MONTEIRO, 1999). E na 

avaliação da sociedade de nossos dias - sociedade da eficiência, do consumo 

e do prazer -, os doentes crônicos são considerados mortos-vivos, uma vez 

que eles não produzem e nem consomem, além de, por seus sofrimentos, 

serem incapazes de experimentar o prazer. Eles próprios se consideram 

mortos, pois como lhes falta o envolvimento social, falta-lhes  
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(...) o impulso elementar para encontrar o sentido em suas 
vidas: o sentimento de serem úteis e importantes para os 
outros. Ficar abandonado a si mesmo na crescente solidão de 
sua doença extingue o sentimento do valor próprio que lhes 
resta, então se sentem supérfluos, quando não uma carga para 
os outros, como pessoas, portanto que seria melhor se não 
existissem. (BISER, p. 93, 1998). 

  

Algumas religiões absorvem o que foi descartado socialmente e o 

doente, no espaço religioso, pode ser tratado como igual, como um/uma 

‘irmão/ã’ e  assim voltar a fazer parte de um grupo e a exercer novos papéis 

sociais (SILVA, 2002).    
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CAPÍTULO III CRENÇA RELIGIOSA DOS PORTADORES DE ESCLEROSE 

MÚLTIPLA 

 

No presente capítulo, são trabalhados os dados colhidos na pesquisa de 

campo. Inicialmente são apresentadas as imagens que os/as portadores/as de 

Esclerose Múltipla fazem de Deus. Também serão apresentadas as formas  

como eles/elas se relacionam com esta  imagem, ou seja, o que fazem para 

Deus e o que esperam de Deus. Logo após, será tratada a esperança da cura, 

mostrando de que modo alguns/algumas portadores/as procuram barganhar 

com Deus para tentar conseguir que a progressão da doença seja interrompida 

ou para obter a cura, mostrando também que a barganha deveria ser incluída 

nas fases de adaptação à doença descritas na literatura científica. Em 

seqüência, são apresentados depoimentos que associam milagres a curas de 

doenças sofridas anteriormente pelos/as próprios portadores ou por familiares. 

Então é analisado o quanto a Esclerose Múltipla modificou o relacionamento 

com Deus.   

Por meio de trechos de entrevistas realizadas com portadores/as de EM, 

será analisada a bricolagem do sagrado que é feita pela população estudada, 

mostrando que cada pessoa monta sua própria crença de acordo com suas 

experiência de vida.  Para finalizar, será feita a análise quantitativa dos dados a 

fim de verificar se a crença religiosa influencia na qualidade de vida dos/as 

portadores/as da Esclerose Múltipla.  

Entrevistas abertas foram realizadas para possibilitar a análise 

qualitativa  e questionários validados foram aplicados para permitir a análise 

quantitativa, a fim de medir qualidade de vida e o quanto a crença religiosa é 

utilizada em momentos de estresse. (FAMS20 e CRE21) . 

Foram entrevistadas 44 pessoas portadoras de EM com idades variando 

entre 26 a 62 anos, EDSS  de 1 a 9 e tempo de diagnóstico de 5 a 20 anos. 

Dos/as entrevistados/as, 22 pessoas são do sexo feminino e 22 do sexo 

masculino, todas residentes na cidade de São Paulo.   

                                                 
20 FAMS - Functional Measure Assesment of Multuple Sclerosis. Trata-se de um questionário 
específico para a esclerose múltipla.  
21 A escala de Coping Religioso-Espiritual (CRE) é utilizada para avaliar aspectos positivos e 
negativos do uso da religião/espiritualidade para o manejo do estresse que a doença traz. 
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A entrevista foi formulada em três partes:  a primeira parte tinha o 

objetivo de obter informações sobre a crença religiosa dos/as participantes; a 

segunda, de pesquisar sobre a vivência da crença; e, por fim, a terceira, foi 

elaborada para levantar o histórico da crença, com perguntas que focalizaram 

desde a infância e a relação 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 infância como 

nos dias de hoje, além de terem sido feitas questões que buscavam saber se a 

doença alterou a religiosidade de cada um/uma.  

Foi realizada a análise descritiva de todas as variáveis do estudo. As 

variáveis qualitativas foram apresentadas em termos de seus valores absolutos 

e relativos. As variáveis quantitativas foram apresentadas em termos de seus 

valores de tendência central e de dispersão (CALLEGARI, 2003). Neste 

capítulo, só serão apresentados os dados relevantes estatisticamente, ou seja, 

com p ≤0,05. 

 

  

3.1 A IMAGEM DE DEUS DE PORTADORES/AS DE ESCLEROSE 

MÚLTIPLA 

 

Segundo TERRIN (2003), a palavra Deus nasceu de uma “(...) 

experiência, de um sentimento, até de uma emoção diante da grandeza do 

mundo e do mistério que o envolve.” (p.91). O caráter pessoal atribuído 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 à conclusão de 

que é apenas criatura, então sente que a vida é 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 são apresentadas no gráfico 1. 
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Gráfico 1  :Qual imagem que faz de Deus. 

 

Qual Imagem que faz de Deus?
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a. um senhor  

b. Jesus Cristo, jovem com cabelos compridos, barba, bonito. 

c. uma energia, luz  

d. natureza 

e. pessoa saudável 

f. universo 

g. eu 

h. não faz uma imagem de Deus 

i. algo esférico, “grandão” 

j. a imagem da cruz 
 

 

Uma mesma pessoa respondeu imaginar Deus de três formas:  

natureza, energia e a sua própria imagem.  

Após ser trazida a imagem de Deus, foi perguntado aos/às 

entrevistados/as quais seriam as características deste Deus. A Justiça seria 

uma de suas virtudes?  
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 Gráfico  2: Deus é justo.  
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b. não 
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Do total de entrevistados/as, 38 pessoas responderam que Deus era 

justo, 1 respondeu que  Deus não era justo e 5 responderam que Deus talvez 

fosse justo. Nos três depoimentos abaixo,  nota-se que existe um certo 

desapontamento com Deus, que nem sempre é visto como justo e que talvez 

nem exista. Para este/as entrevistados/as, Deus não tem um papel na 

Esclerose Múltipla porque, se tivesse, não seria algo positivo e nem seria justo.  

 
  
  
 Pedro, sem religião definida: 
 

Pedro, o único que respondeu que Deus com certeza não era justo e 

quando foi perguntado se ele  acreditava em Deu ou em um ser, força superior 

criadora do universo, ele respondeu: 
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Não. Eu acredito que, se existe, ele se diverte às nossas 
custas. A EM - e muitas doenças - é um exemplo de que, se 
existe Deus,  ele é um grande sacana, por isto é melhor ele 
nem existir. Ele criou o homem e deixou largado à sua própria 
sorte.  
 

 

 

Rita, religião indefinida: 

Acredita na justiça divina? 

Ah, não sei, porque tem horas que ele pisca e, quando ele  
pisca, acontece tanta coisa que não é justa. Tem horas que ele 
pisca e esta coisa que ele criou aí, tem horas que ele dá uma 
vacilada.  

 

Qual o papel de Deus na Esclerose Múltipla? 

Não 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?  

 

 

JR, religião indefinida: 

Qual a relação da EM com Deus?  

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

 

Faz orações?  

Em geral, não; muito raro. É tão raro que eu não sei. Não vou à 
igreja. Eu detesto padre porque eles são mentirosos. Agora 
que andaram descobrindo a pedofilia na Igreja, era para matar 
estes caras. E estão perdoando! Achando que é normal. Eu 
acho o fim da picada! Pois o padre é um homem qualquer! 
Quase sempre um homem que não deu certo. 

 

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

Deus, responde que há médicos que se acham Deus e diz que não faz orações 

e que nem vai à igreja, pois está desapontado com a instituição. Podemos 

assim imaginar que há um vazio em relação à imagem que ele faz de Deus e 

que não existe uma relação dele com esta.   

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

cabelos longos é usada como a imagem de Deus para 11 dos 44 entrevistados, 
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o que está demonstrado no gráfico abaixo.  E apenas uma pessoa, do total de 

entrevistadas, não tinha fé em Jesus. 

 

 Gráfico 3 : A figura de Jesus. 

    

  
 

Quem é Jesus ?
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a. Deus que se fez homem 

b. morreu pelos nossos pecados, sendo nosso salvador. 

c. é o filho de Deus 

d. veio para ensinar e servir-nos de exemplo 

e. pessoa comum 

 

Muitos cristãos defendem que Jesus é apenas o filho do criador, não o 

próprio Deus. Os espíritas o enxergam como o espírito mais evoluído que já 

existiu, não acreditam que a sua morte tenha sido para o perdão dos nossos 

pecados, mas que a sua vida e seus ensinamentos devem ser seguidos para 

atingirmos a evolução. 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 

religião professada. 

 

Adroaldo, budista: 

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

 

 

Cris, evangélica: 

(Observação: Cris referiu-se à figura de Jesus quando lhe foi perguntado 

se acreditava no perdão divino). 

 

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

 

 

Washington, espírita: 

(Washington se referiu à 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 obrigações, cada um 
segundo suas obras. Agradamos a Deus cumprindo a lei do 
amor, do respeito, da caridade, da indulgência com as 
imperfeições, como o perdão que Jesus nos ensinou. Ele foi 
traído, abandonado, crucificado e ele pediu perdão por aqueles 
que não sabiam o que faziam. 

 

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

significativa em suas vidas: 

 

Maga, católica: 

Jesus é a minha vida, é o cara que me ensinou a andar 
novamente. Que estava comigo nos momentos mais difíceis, 
quando eu estava na UTI desenganada ele me deu forças 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 difíceis.  
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Carlos, católico:  

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

 

Como para alguns Jesus representa o salvador de nossos pecados, foi-

lhes perguntado o que era o pecado. 

Gráfico  4 . 

Defina o pecado
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a. é  desagradar a Deus 
b. é  prejudicar o próximo 
c. desobedecer as normas de Deus 
d. pensar apenas em si mesmo 
e. fazer coisas que a gente sente e sabe que é errada e mesmo assim faz 
f. usar Deus para iludir as pessoas 
g. pecado não existe 
h. coisas que eu deixei de fazer 
i. quando a gente faz algo prejudicial, mesmo que seja sem intenção 
j. fazer mal a qualquer criação de Deus 

 

Esta questão, quando relacionada a outras da entrevista, mostrou 

relevância na crença da bíblia como um livro sagrado. Na tabela 1, é 

interessante observar que 75% dos que não acreditam na existência do 

pecado,  também não acreditam que a bíblia seja um livro sagrado. Isso nos 

leva a pensar que a bíblia, um livro lido por pessoas doentes em busca de um 

contato com Deus, reforça a  visão de pecado.  

 



 67 

 

 

Tabela 1  
 

O QUE É PECADO 

  Desobedecer 

às leis de 

Deus 

Fazer mal 

ao próximo 

Não existe Outros Total 

11 11 0 9 31 Sim 

73,3% 78,6% ,0% 81,8% 70,5% 

1 1 3 1 6 Não 

6,7% 7,1% 75,0% 9,1% 13,6% 

3 2 1 1 7 

A bíblia  

é 

sagrada 

Não 

sei 
20,0% 14,3% 25,0% 9,1% 15,9% 

15 14 4 11 44  Total 

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

P=0,013 

 É interessante observar, no gráfico 5 que 61,4% dos entrevistados se 

consideram pecadores/as. 
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Gráfico 5  

Você se considera um pecador?
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a. sim 
b. não 
c. às vezes 
 

   

Ter uma imagem de Deus significa acreditar na existência 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 crença na existência da vida após a morte é 

fundamental para a relação com esta imagem de Deus. 

 A crença na reencarnação surgiu no Oriente, com o budismo e o 

hinduismo, e foi adaptada pelos ocidentais. A reencarnação na visão oriental é 

sinônimo de sofrimento, pois se pensa em ter que renascer como 

conseqüência de um apego a coisas materiais, é um castigo que temos que 

pagar quando não conseguimos nos desvencilhar do apego à vida (TERRIN, 

2003). 

O homem ocidental pensa na reencarnação como uma realidade 

positiva, como algo que lhe permite viver mais uma vez e, portanto, trata-se de 

uma nova chance (TERRIN, 2003).  Isso ocorre principalmente quando, nesta 

vida, uma doença grave está presente, causando um sofrimento que, com 
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certeza, será aliviado ou recompensado na próxima vida,  que tem grande 

chance de ser bem melhor do que esta. 

Esta visão está representada no depoimento abaixo: 

 

Pedro, 26 anos, religião indefinida: 

Eu não sigo uma religião. Não posso dizer que eu sou ateu, eu 
sou agnóstico. Pelo que eu conheço de religião, a questão 
após a morte vem das  religiões orientais e no espiritismo, da 
ocidental que eu tenho mais afinidade. Eu acho plausível, 
também é um jeito de as pessoas se sentirem mais aliviadas 
ou uma desculpa para poder cometer erros, porque você vai 
consertar os erros.  O que o budismo e o hinduísmo fala 
bastante que você volta a Terra como se fosse um castigo, 
aqui é quase um inferno e, na verdade, o inferno é aqui e você 
tem que fazer de tudo para se livrar do carma da reencarnação.  
 
 

As pessoas que não acreditam na reencarnação, acreditam na 

existência do Paraíso. Para TERRIN (2003),  o Paraíso  representaria o desejo 

e sonho de felicidade das pessoas:  paz, harmonia, um lugar onde só haverá o 

bem  

No Apocalipse, é descrito como seria quando os céus descerem à Terra: 

Deus vencerá o mal,  ressuscitará os mortos e todos serão julgados. Os que 

forem absolvidos no julgamento irão para o Paraíso, para viver ao lado dos 

anjos e serem governados por Jesus. Porém o Paraíso não é para todos, 

haverá os que serão condenados a sofrer no inferno por toda a eternidade 

(APOCALIPSE, 21:1-27)  

No gráfico 6 representa a crença dos/as entrevistado/as na existência do 

inferno.  
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Gráfico 6 

acredita na existencia do inferno?

0

2

4

6

8

10

12

14

16

18

a b c d

 

a. sim 

b. não 

c. não sei 

d. o inferno é aqui 

 

A crença na ressurreição é ilustrada pelos depoimentos abaixo: 

Cris, evangélica:   

Sim. Deus não nos fez para viver nesta vida aqui, porque às 
vezes ela é muito medíocre. Mas às vezes a gente pode gozar 
das premissas de Deus aqui. Mas acredito no Paraíso 

 

 

Ester, religião indefinida, foi criada por pais evangélicos, mas 

converteu-se ao catolicismo, por exigência da sogra, para casar-se: 

Eu tenho certeza de que minha mãe foi direto para o céu, meu 
pai e o meu irmão estão juntos com ela. Eu sei que vou voltar 
perfeita, é o cego que volta a enxergar. A Bíblia fala: “Os 
aleijados vão [ser] perfeitos”. Eu acho que todos os problemas 
que existem são terrenos. Nada é celestial. 

 

 

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

especial com os resultados de uma pesquisa realizada em março do mesmo 
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ano com 5.700 pessoas pelo Datafolha. É interessante observar que, segundo 

essa pesquisa, muitos/as católicos/as acreditam na reencarnação, ao invés da 

ressurreição pregada pela sua doutrina (FOLHA, 2007). Na presente pesquisa, 

6 entre 18 católicos acreditam na reencarnação e  9 acreditam que os mortos 

influenciam o mundo dos vivos.  

A questão da vida após a morte foi relacionada com outras questões da 

entrevista e houve significância nas seguintes: 

- acredita no pecado original? 

- como agradar a Deus? 

- acredita em anjos? 

- os mortos influenciam a vida dos vivos? 

- os mortos se comunicam com os vivos? 

Isso fica evidenciado pelos gráficos e tabelas abaixo:  

Gráfico  7 

Acredita na Vida Apos a Morte?
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a.ressurreição 

b.reencarnação 

c.talvez 
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Gráfico 8 

Acredita no Pecado Original?
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a- sim 
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Ao cruzar a questão sobre a vida após a morte com o pecado original, 

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

no pecado original.  

Tabela 3.  
T 

 

 

  VIDA APÓS A MORTE  

  Ressurreição Reencarnação Não sei Total 

11 7 3 21 Sim 

73,3% 35,0% 33,3% 47,7% 

3 13 6 22 Não 

20,0% 65,0% 66,7% 50,0% 

1 0 0 1 

Crê no 

Pecado 

Original 

Não sei 

6,7% ,0% ,0% 2,3% 

 Total 15 20 9 44 

P=0,05 
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A segunda relação relevante foi entre a pergunta sobre a crença em vida 

após a morte com a pergunta sobre como devemos agradar a Deus, como 

ilustra o gráfico 9. 

Gráfico 9 . 

O que agrada a Deus?
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a. obedecer seus ensinamentos 

b. fazer o bem ao próximo 

c. viver em paz e ser feliz 

d. ser verdadeiro e honesto 

e. orar  

f. não sei 

g. ser você mesmo 

h. não prejudicar sua criação 
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A crença na ressurreição facilita a crença de que a Deus agrada quando 

seguimos suas leis. A crença na reencarnação facilita a crença de que a Deus 

agrada quando fazemos o bem ao próximo, o que mostra a tabela 4: 

Tabela 4 

VIDA APÓS A MORTE 

Como agradar a 
Deus 

 
 
 

Ressurreição Reencarnação Não sei Total 

7 4 0 11 

46,7% 20,0% 0% 25,0% 

1 0 0 1 

 

Seguir as leis 
de Deus 

Seguir as leis 
e fazer o bem 
ao próximo  6,7% 0% 0% 2,3% 

8 10 5 18 Fazer o bem ao  
Próximo 53,4% 30,0% 55,6% 43,2% 

0 4 0 4 Fazer o bem ao 
próximo e ser 
você mesmo 0% 20,0% 0% 9,1% 

0 2 0 2 Viver em paz e 
ser feliz 0% 10,0% 0% 4,5% 

0 2 1 3 Ser verdadeiro e 
honesto 0% 10,0% 11,1% 6,8% 

0 1 0 1 Orar e fazer o 
bem ao próximo 0% 5,0% ,0% 2,3% 

0 1 0 1 Não sei 

0% 5,0% 0% 2,3% 

0 0 2 2 Ser você mesmo 

0% 0% 22,2% 4,5% 

0 0 1 1 não prejudicar 
sua criação 0% 0% 11,1% 2,3% 

15 20 9 44 Total 

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

             P=0,027  

 

Deus pode ter seus ajudantes e mensageiros, os anjos, que podem fazer 

parte do imaginário dos/as portadores/as de Esclerose Múltipla .  

A crença em algum tipo de vida após a morte, ressurreição ou 

reencarnação, influencia significativamente na crença na existência de anjos. 

73,3% dos/as que acreditam em ressurreição acreditam em anjos, 45% 

dos/as que acreditam em reencarnação acreditam que anjos são espíritos 

evoluídos. 
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Gráfico 10 

Acredita nos anjos?
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b. não 
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Tabela 5  

VIDA APÓS A MORTE 

  Ressurreição Reencarnação Não sei Total 

11 6 2 19 Sim 

73,3% 30,0% 22,2% 43,2% 

2 3 6 11 Não 

13,3% 15,0% 66,7% 25,0% 

0 1 0 1 Não 

sei 
,0% 5,0% ,0% 2,3% 

1 9 0 10 Espíri

tos 

bons 
6,7% 45,0% ,0% 22,7% 

1 1 1 3 

 

Anjos 

existem 

Pess

oas 

boas 
6,7% 5,0% 11,1% 6,8% 

15 20 9 44  Total 

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

    P=0,004 
 

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

ilustra o gráfico 11: 
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Gráfico 11 

Os Mortos influenciam na vida dos vivos?
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A influência dos mortos na vida dos vivos está relacionada à vida após a 

morte: como mostra a tabela 6  

Tabela 6 

VIDA APÓS A MORTE 

  Ressurreição Reencarnação Não sei Total 

8 5 5 18 Não 

53,3% 25,0% 55,6% 40,9% 

3 15 1 19 Sim 

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

4 0 3 7 

Influência 

dos mortos 

Não sei 

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

15 20 9 44  Total 

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

  P=0,002 

É interessante observar que 75% dos que acreditam na reencarnação e 

20% dos que acreditam na ressurreição, acreditam que os mortos influenciam a 

vida dos vivos. Ou seja, a questão da influencia dos mortos na vida dos 

portadores de Esclerose Múltipla é significativa, principalmente se há algum 

parente querido  falecido, como nos mostram os depoimentos abaixo.  

 

Rita, religião espírita:  

Muitas vezes a gente pede para alguém que já morreu.  Eu 
peço para a minha avó, mas isto é surreal porque 
primeiramente eu tenho que pedir para Deus, mas acho que 
ela pode ajudar, a influencia é assim. 
 

Maga, católica: 

Vou contradizer isto daí. Eu peço ajuda para o meu pai e para 
a minha mãe quando eu tenho alguma dificuldade. Eu entro na 
minha casa e cumprimento meu pai, a minha mãe. Eles moram 
comigo e eu morei com eles antes de me casar, então eu os 
cumprimento. Eu converso com as plantas. Sabe, eu sinto a 
presença do meu pai e da minha mãe lá em casa.  
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A crença na comunicação com os mortos também está relacionada à 

crença na vida após a morte. 

Gráfico 12 

Os mortos podem se comunicar com os vivos?
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Tabela 7 

 VIDA APÓS A MORTE  

  Ressurreição Reencarnação Não sei Total 

9 6 4 19 não 

60,0% 30,0% 44,4% 43,2% 

4 12 1 17 sim 

26,7% 60,0% 11,1% 38,6% 

2 2 4 8 

Comunicação 

com os 

Mortos 

Não sei 

13,3% 10,0% 44,4% 18,2% 

15 20 9 44  Total 

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

          P=0,029 

É interessante observar que apenas 60% dos que acreditam em 

reencarnação acreditam que os mortos se comunicam com os vivos, o que nos 
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leva a pensar que a crença em outra vida independe da crença na doutrina 

espírita.  

Duas das entrevistadas contam suas experiências de comunicação com 

os mortos: 

 

Ritinha, religião 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 você acredita 
nisto, você tem vários canais abertos, que eles podem falar 
com você, mas quando você costuma ficar muito afastado, 
estes canais vão fechando e você não consegue mais. Hoje em 
dia eu não tenho mais esta comunicação. Quando um dia eu já 
tive, quando você esta mexendo com isto, você abre canais 
para que coisas aconteçam e quando você para estes canais 
fecham, você tem que estar aberta para isto. 

 

Crisinha, espírita: 

Eu sou uma merdiúnica... O que é isto? Médium que existiu até 
hoje foi Chico Xavier,  por isto eu sou uma merdi-única. Eu 
tenho contato, mas eu não os vejo, eu só sinto. Eu faço 
orações, eu converso e faço orações e sou uma ponte entre 
eles e outras pessoas.  Eu não vejo, eu só escuto a voz. Vem 
dentro da mente, mas tem sons diferentes.  

 

O tempo de doença se relaciona com a crença na comunicação com os 

mortos. É interessante observar que, com o passar do tempo, a crença na 

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

TEMPO DE DOENÇA 

  
Abaixo da média  

(10 anos) 

Acima da média 

(10 anos) Total 

3 16 19 não 

13,0% 76,2% 43,2% 

12 5 17 sim 

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

8 0 8 

Comunicação 

com 

Os  mortos 

talvez 

34,8% ,0% 18,2% 

23 21 44 
 

Total 

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

 

 

3.2- VIVÊNCIA DA CRENÇA 

 

Após conhecermos as imagens de Deus dos entrevistados, perguntamos 

como seria a relação 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 

oração, como ilustra o gráfico 13 

Gráfico 13 

Faz  orações freqüentemente ?
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a. sim 

b. não 

c. às vezes 



 83 

Gráfico 14 

Faz orações para quem?
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a. apenas para Deus  

b. Deus e outros 

c. apenas para Jesus 

d. Jesus e outros 

e. apenas para Maria 

f. Maria e outros 

g. familiares falecidos 

h. Santos 

i. para Espíritos 

j. anjo da guarda 

k. espírito santo 

l. para mim mesmo 

m. apenas para meu pai falecido 

n. meu pai e outros  
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Gráfico 15 

O quê voce pede ?
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a. para tornar a vida mais fácil 

b. saúde 

c. perdão 

d. paz 

e. felicidade 

f. todas as coisas que desejo 

g. para os outros 

h. cura 

i. força 

j. sabedoria 

k. melhorar o meu humor 

l. ajuda 

m. proteção 

n. tirar o rancor 

o. para iluminar os médicos que me tratam 

p. portadores 

q. não peço 
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Gráfico 16 

pratica algum ritual ou participa de sacramentos?
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a. não realiza nenhum ritual 

b. retiro 

c. jejum 

d. promessa 

e. novena 

f. meditação 

g. Reiki 

h. reza no banho 

i. comunga semanalmente 

j. acende velas 

k. recebe passes 

l. pílulas do Frei Galvão 

m. reza o terço 
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Gráfico 17 

Frequenta algum espaço religioso?
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a. igreja  

b. não  

c. centro espírita 

d. centro budista   

e. igreja  e  centro 
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Gráfico 18 

contribui financeiramente com sua instituição religiosa?
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a- sim 

b- não 

c- às vezes 

 

Gráfico 19 

Desempenha alguma função em sua igreja ?
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Gráfico 20 

 

Recebe visitas de religiosos ?
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a. sim, pessoas da minha igreja 

b. não 

c. raramente 

d. pessoas de outra religião  

 

A análise estatística dos dados revela que, quanto mais alto o EDSS da 

pessoa, menos ela recebe visita da comunidade religiosa. Pode-se questionar, 

então, se a esperança dos visitantes na cura através das orações se frustra ao 

longo do tempo ou conforme ocorre a piora do quadro clínico, fazendo com que 

estes abandonem esta prática.  

Pelo fato da EM trazer dificuldades para sair de casa e assim freqüentar 

algum espaço religioso, foi perguntado o quanto estas pessoas utilizam de 

outros meios para alimentar sua fé, como leituras e os meios de comunicação. 

A leitura muitas vezes é afetada devido aos sintomas visuais da 

esclerose múltipla: 
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Gráfico 21 

Lê a Biblia ?
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a. sim 

b. não 

c. raramente 

 

 Gráfico 22 

 Assiste no rádio ou TV programas religiosos ?
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a. sim     b. não      c.   rara mente 
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3.3 A ESPERANÇA NA CURA  

 

Um número expressivo - 61% - dos entrevistados espera a cura, apesar de 

apenas 22,7% pedirem-na a Deus. 

Gráfico 23 

Deus pode te curar?
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a. sim 

b. não 

c. Deus e eu 

d. Deus e os remédios 

e. Deus e os médicos 

f. Deus e a ciência 

g. Estou curado por estar melhor que os outros 

h. Não sei 

A questão da cura foi relacionada a outras questões que apresentaram 

relevância estatística nas seguintes questões: 

- Acredita na existência do diabo? 

- Deus perdoa? 

- O que é pecado? 
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Gráfico  24 

Acredita na existência do Diabo?
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a. sim 

b. não 

c. talvez 

d. espíritos ruins 

Entre aqueles que acreditam na cura, 52% acreditam na existência de 

diabo. Dos que não acreditam na cura, 90% não acreditam na existência do 

diabo. Acreditar no diabo favorece a crença na cura. 
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Tabela 8  

DEUS PODE TE CURAR? 

  Sim Não Deus e medicamentos  

e médicos 

Total 

12 0 5 17 Sim 

52,2% ,0% 50,0% 38,6% 

8 10 5 23 Não 

34,8% 90,9% 50,0% 52,3% 

2 0 0 2 Não sei 

8,7% ,0% ,0% 4,5% 

1 1 0 2 

4,3% 9,1% ,0% 4,5% 

23 11 10 44 

O  

Diabo 

Existe? 

Espíritos 

ruins 

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

         P=0,044 

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

Roberto, católico: 

O diabo, segundo a própria escritura, é 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: 

Lúcifer era um anjo de Deus, o braço direito que se revoltou e 
foi jogado para a Terra. A gente vê muitas coisas, aqui, 
acontecendo que só pode ser coisa do diabo.  Muita gente 
brigando por coisas fúteis, influência do diabo. Brigas e 
trânsito, muita falta de Deus. 

 

Marisa, espírita: 

Existem espíritos menos evoluídos que se aproximam de 
pessoas fracas de pensamentos e infernizam a vida destas 
pessoas, como se fosse um diabo também,  mas existe algum 
líder do mal, como se fosse o chefe destes espíritos. 

 

Cris, evangélica: 

O diabo é o príncipe deste mundo. 
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Marcelo, religião indefinida: 

Acho que seria uma pessoa comum, que faz tudo contrário ao 
que Deus quer. Maltrata animais, destrói plantas e assim por 
diante. Uma pessoa bem má, revoltada.   

 

Pedro, religião indefinida:  

A existência de Deus implica na existência de sua antítese,  o 
diabo, o anti-Deus, eu não sei. Como eu não tenho certeza da 
existência de Deus, Deus e o diabo acho que é só nome, uma 
maneira de transformar bem e mal em uma coisa inteligível, 
para tentar entender o que é, mas na verdade não tem muita 
separação de uma coisa da outra. 

 

A cura também está relacionada à questão do perdão. Para 91,3% dos 

que acreditam que Deus cura, Deus perdoa. Como mostra a gráfico 25. 

Gráfico 25 

Deus Perdoa ?
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a. sim      

b.  não 

c. Talvez 

d. através da reencarnação 
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Tabela 9 

 DEUS CURA?  

  Sim Não Através de 

medicamentos ou 

médicos 

Total 

21 5 5 31 Sim 

91,3% 45,5% 50,0% 70,5% 

0 2 0 2 Não 

,0% 18,2% ,0% 4,5% 

1 1 1 3 Não sei 

4,3% 9,1% 10,0% 6,8% 

1 3 4 8 

Deus 

perdoa 

Através 

da 

reencarna

ção 

4,3% 27,3% 40,0% 18,2% 

23 11 10 44  Total 

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

   P=0,021 

 

A definição de pecado está relacionada com a crença na cura.  
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Gráfico  26 

Defina o pecado
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a. desagradar a Deus 
b. prejudicar o próximo 
c. desobedecer as normas de Deus 
d. pensar apenas em si mesmo 
e. fazer coisas que a gente sente e sabe que é errada e mesmo assim faz 
f. usar Deus para iludir as pessoas 
g. pecado não existe 
h. coisas que eu deixei de fazer 
i. quando a gente faz algo prejudicial, mesmo que seja sem intenção 
j. fazer mal a qualquer criação de Deus 
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Tabela 10 
 

  
DEUS PODE TE CURAR?  

  
 Sim não Através dos médicos ou 

medicamentos 

Total 

11 1 3 15 Desobedecer 

às leis de Deus  
47,8% 9,1% 30,0% 34,1% 

5 6 3 14 Fazer mal ao 

próximo 
21,7% 54,5% 30,0% 31,8% 

1 3 0 4 Não existe 

pecado 
4,3% 27,3% ,0% 9,1% 

6 1 4 11 

O que  

é  

pecado 

Outras 

Respostas 
26,1% 9,1% 40,0% 25,0% 

23 11 10 44 
 

Total 

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

P=0,037 

Dos/as entrevistados/as, 54,6% que não acreditam na cura acham que pecado 

é fazer mal ao próximo. Isto pode ser um indicador de que estas pessoas 

podem se sentir culpadas por terem feito mal para alguém, sendo a doença 

percebida como uma forma de castigo.  
 

 

3.4 BARGANHA 

 

Antonak e Livneh (1995)  definiram as  fases evolutivas de adaptação à  

EM,  que são: choque, ansiedade, negação, depressão, raiva, hostilidade, 

aceitação e adaptação. Esses autores basearam-se no livro Sobre a Morte e o 

Morrer, de Elizabeth Ross (1987). Ao estudar pacientes com câncer, Ross 

estabeleceu fases que compunham o processo do morrer, o qual se inicia 

quando a pessoa descobre que é portadora de uma doença incurável. Essas 

fases seriam as seguintes: negação, raiva, barganha, depressão e aceitação.  

É interessante observar que, na classificação de Antonak e Livneh 

(1995), a barganha foi excluída. O presente estudo, porém, traz elementos que 

mostram que a barganha é um estágio menos conhecido, mas que é 
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igualmente útil ao/à paciente. Por meio da barganha, o/a paciente busca fazer 

um acordo com Deus com o propósito de obter sua cura ou, pelo menos, 

conseguir que a doença pare de progredir em troca de comportamento 

religioso. (ROSS, 1987 p. 91). Deus geralmente é o alvo das barganhas feitas 

nesse estágio. A barganha, na realidade, ”é uma tentativa de adiamento; inclui 

um prêmio, oferecido, ‘por bom comportamento’, estabelece também uma 

‘meta’ auto-imposta, geralmente ela é 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 interrupção da progressão da doença seja dada 

como forma de recompensa pelo fato de exercerem papel social importante na 

igreja, ou porque julgam realizar algo importante para Deus que não pode ser 

interrompido e, por isso, Deus não permitiria a piora física deles/as. São estas: 

 

 

Cris, evangélica: 

Sim, eu peço. Eu acredito que Deus já me curou. Alguns anos 
atrás eu tive com uma discípula de Jesus e ela me ungiu e a 
partir daí a minha EM não tem apresentado como apresenta 
aos outros portadores e eu fiz uma ressonância e mostrou que 
a minha EM está estagnada.  

 

Qual a importância deste espaço em sua vida? 

A igreja me completa, completa minha vida, lá eu me relaciono 
com pessoas que crêem em Jesus, ouço 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. 
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Transmite a sua crença para outras pessoas, familiares ou amigos? 

Tenho um cunhado católico.  O que eu mais gosto de fazer é 
de transmitir a experiência que eu tenho com Jesus na minha 
vida e eu acho também que existe uma correspondência do 
cristão, uma interação daquele que crê em Jesus, porque ele 
atende nossas orações, ele vê os nossos pedidos, ele 
responde. É como se ele estivesse, através do espírito santo, 
do nosso lado. 

 

 

 Hebe, espírita: 

Deus pode te curar? 
Não adianta querer fugir, nós temos que encarar e aceitar. Eu 
sei que eu posso piorar, mas eu peço a Deus para ele me 
deixar do jeito que eu estou. 
 
Freqüenta algum espaço religioso? 
Participo ativamente de um núcleo kardecista, comecei a 
freqüentar e depois a trabalhar lá como recepcionista, 
trabalhadora, expositora do evangelho e orientação do 
evangelho segundo o espiritismo, que não tem grande 
diferença do outro, e faço orientação, que é uma 
responsabilidade sem tamanho.  
 
Exerce algum papel social? 
Sim, uma vez por semana. Nas quintas feiras,  sou expositora, 
eu e outra moça. Agora, graças a Deus, está chegando mais 
gente. Escolhe um texto, estuda o texto, toma um passe, 
imposição das mãos, que eu acho que obtém energia. Quem 
não procura pelo amor, procura pela dor.  Pessoas vão 
desesperadas. É uma responsabilidade muito grande. Se você 
procura pela dor, como você [está] desesperada! Você quer 
que ela te ajude. Eu chego lá e peço: “Meu Deus, me ajuda!” 
Porque eu tenho experiência e vivência, mas tem que vir 
aquela força espiritual para eu conseguir falar alguma coisa. 
 
Qual a importância deste local para a sua vida? 
Muito grande, eu saio de lá mais leve, passo a experiência. De 
alguma forma ou de outra, eu sei que estou ajudando. A gente 
não catequiza, a gente passa experiência. É difícil para eu ir, 
mas eu vou porque é importante para mim. 

 

 

 

Roberto, católico: 

Deus pode te curar?  

Com certeza, ele pode tudo, só ele. Eu peço a ele a cura e ele 
já disse através de umas pessoas que eu estava curado, mas 
que tudo pertence a ele, eu só tenho que aceitar. Peço, eu 
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reconheço que sou pecador,  que eu não sou merecedor, mas 
eu peço para ele que não olhe para os meus pecados e que 
me restaure a saúde. Eu trabalho com encontro de casais. 
Além de freqüentar o grupo de orações, auxilio com trabalho 
voluntário a parte de caridade. Há pouco tempo esteve em 
casa o pessoal do grupo Arautos do Evangelho fazendo 
orações. 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 crença para outras pessoas, familiares ou amigos? 

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

 

Tereza, católica: 

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

 

Qual a importância deste espaço em sua vida? 

Quando eu tive a EM, foi um problema muito difícil na 
minha vida, isto foi em 2001. E, de lá para cá, a vida da 
gente deu uma mexida. Depois que a gente descobriu que 
era EM, melhorou. Estava tão difícil minha vida naquela 
época e este ano nos fomos convidados para a direção do 
grupo de casal e eu aceitei. Eu leio a Bíblia e faço as 
leituras lá na frente na missa. 

 

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

Visito toda a semana, fazemos os terços nas casas. 
 

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

Por telefone. 

 

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

Transmito o máximo que posso. 
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Sandro, católico 

Faço parte da Pascom, jornal missionário, que tem o site da 
igreja e  um programa da rádio. Eu estou um pouco afastado, 
mas ontem eu falei com uma pessoa sobre a rádio. A doença 
esta me apertando mais, tive surtos, fiquei preocupado. Uma 
pessoa ontem me pediu umas músicas para apresentar no 
programa da rádio e eu estou sempre indo lá.  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 só não estou 
participando mais agora porque a doença está me apertando, 
tive muito surtos e fiquei assustado com o acidente da minha 
mãe, ela foi atropelada. E procuro ajudar assim.  

 

Já vivenciou algum milagre em sua vida? 

Milagre? Olha, não sei se é milagre, mas se a gente observar 
as coisas, no momento que acontece a gente não dá valor. Eu 
fui na missa e, no momento da comunhão, eu levantei e fui em 
um corredor que não tinha ninguém dando comunhão e eu ia 
mudar o corredor. O padre saiu de lá e fez uma fila e a primeira 
comunhão ele deu para mim. Coincidência ou não. Milagre ou 
não, eu consegui falar com a médica de Ribeirão Preto sobre o 
transplante. Eu não sei se é milagre. Eu considero. 

 

Yuko, católica: 

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

 

Você 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 está bem”, o pessoal me dando banho de 
leito, como eu estou bem? Eu não conseguia nem virar. O 
médico falou: “A senhora é como um bebê, vai ter que 
aprender a sentar, a fazer xixi, a fazer cocô,  vai ter que 
reaprender a comer”. Eu pedi tanto a Deus:  “Me dê força, me 
ajuda a ficar boa, me recuperar. Não 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 orações? 
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 Melhoras para o meu organismo, ficar bem para eu poder 
ajudar outras pessoas. Eu não estou indo na igreja 
ultimamente, mas eu já pensei muito em ir na São Judas. Olha, 
se tivesse um orfanato feminino, eu já teria ido. Eu pedi para 
Deus filha menina, pois eu não saberia como cuidar de menino. 

 

Yuko não freqüenta nenhum espaço religioso e nem exerce nenhum 

papel social religioso, porém demonstra o desejo de freqüentar alguma 

instituição religiosa para  poder ajudar um orfanato. 
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3.5 MILAGRES RELACIONADOS À CURA DE DOENÇAS 

 

Uma das perguntas da entrevista era se a pessoa já tinha vivenciado 

algum milagre em sua vida. Um grande número que respondeu sim contou a 

cura de alguma doença sua ou de um familiar como ilustra a gráfico 27 

Gráfico 27 

Já vivenciou algum milagre em sua vida?
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a. sim 

b. não 

c. a própria vida é um milagre  

d. não sei 

 

 

Segue abaixo depoimentos de milagres de cura . 

Carlos, católico: 

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 água.  
Depois fui no HC [Hospital das Clínicas} e passei na médica  e 
ela disse que, se eu não 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, espírita: 

Uma filha doente, com uma doença gravíssima, se curou e ela 
se tratou muito no plano espiritual.  Era uma doença, meningite 
crônica 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 é a gente mesmo e aí ela resolveu 
não tomar mais os remédios. E hoje ela está curada e os 
médicos ficam besta! Nem acreditam!  

 

Ester, religião 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 amídalas, ela teve um choque anafilático e faleceu. O 
Rodrigo?  Ou era amidalite ou otite, não passava nem vinte 
dias sem ter que tomar antibiótico. Aí o médico marcou a 
cirurgia e pediu para chegarmos antes das sete horas, pois 
como o Papa vinha para cá - era a visita do papa - depois ia 
ficar muito Trânsito. Ai marcou a cirurgia e disse – olha depois 
que parar de tomar o antibiótico, vai ter que marcar a cirurgia. 
Quando eu cheguei em casa à tarde estava tendo a oração do 
papa. E quem estivesse com alguma dificuldade, era para orar 
com muita fé, que o Papa iria ajudar.  Foi então 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 não precisar ser operado, e logo depois ele sangrava 
muito pelo nariz. Eu não tinha marcado ainda a cirurgia. Aí 
passou e a gente resolveu levar o Rodrigo em um hospital de 
ouvido e nariz e garganta. Aí eu contando a história para o 
médico, quando o médico foi examinar ele falou: “Não! Ele não 
tem adenóide! A adenóide dele é perfeita!” Mas não é um 
milagre? Eu acho que é a fé, sabe? Nunca mais ele teve 
amidalite. Ele tem amídala até hoje. Mas foi um milagre, né? 
Um milagre da fé. 

 

Adroaldo, budista: 

Já, por isto que a minha cabeça é...  Tem, assim, aliás, acho 
que todos têm dúvidas, se você pergunta para mim... Mas já 
vivenciei um milagre, uma cirurgia espiritual. Eu tinha uma 
hérnia lombrical que crescia e começou a me prejudicar. O 
médico falou que precisava operar e eu tinha medo. Na minha 
empresa, anualmente eu fazia um check- up e o caroço ia 
crescendo e, numa destas, eu encontrei um casal que me 
propôs uma cirurgia espiritual e o caroço sumiu. Eu mostrei 
para o médico e ele não acreditava. Eu deitei em uma mesa e 
o casal me atendeu, nos estávamos em cinco pessoas 
inclusive, a minha mulher.  
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3.6  DEUS E A ESCLEROSE MÚLTIPLA.  

 

A doença aproximou 59% das pessoas entrevistadas de Deus. É 

interessante observar que 61,3% atribuem maior nota à própria religiosidade de 

hoje do que à da infância, o que pode ser um indicador de que a doença faz 

com que a pessoa busque um consolo na religião. 

Gráfico 28 
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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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Gráfico 29 
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É válido observar a religiosidade da pessoa antes da doença. Mesmo 

quem não era religioso/a anteriormente, pode buscar na religião a explicação 

para a sua doença,  passando a ter um comportamento e uma fé religiosa para 

enfrentar o sofrimento que aquela acarreta.  

Quando uma pessoa que já era religiosa fica doente, é mais difícil 

buscar conforto na religião. Provavelmente ela se questiona:  “O que aconteceu 

com aquele Deus que me livrava do mal?” A principio uma pessoa religiosa 

acredita que está perto de Deus, é evoluída espiritualmente e não comete 

pecados. Assim, a doença pode fazê-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 

“não merecer a doença” por causa religiosidade que a pessoa já tinha. Um é o 

caso de um portador que era pastor antes da doença.  Ele não a aceitava, pois, 

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

ficou deprimida e ameaçava cometer suicídio.  Ela acreditava não ser 

merecedora da doença, pois era “filha de Maria”22 e freqüentadora assídua da 

igreja católica. Infelizmente, nenhum dos dois participou da presente pesquisa,  

pois o pastor não apareceu mais na ABEM e a mulher faleceu após fraturar o 

fêmur em uma queda. 

 

Regina, doutora em bioquímica, católica: 

Como que era sua religiosidade na infância? 

Acreditava muito, este que era o problema. Eu tinha formação 
católica.  Aos 12 anos eu tive TOC23 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 orações que eu sabia, ficava de 
joelhos e ficava lendo o evangelho, evangelho, a bíblia, a bíblia 
e aí eu fui substituindo isto por outras manias. Aí foram manias 
de limpeza.  E aí eu falava assim: é tudo da minha cabeça.  Aí 
eu passei a não acreditar e eu pensei que era tudo da minha 
cabeça. Eu sempre me questionei em relação...  Assim... como 
que Deus criou o mundo, a Terra, porque existe isto, eu 
sempre fui muito questionadora, aí foi indo para isto. 

 

Deseja ser curada? 

Para mim, é impossível. Eu não peço, eu acho besteira. Se 
existisse Deus, ele estaria tão ocupado com tantas coisas para 
fazer que ele não teria...  Ele não teria me dado a doença.  
Não, eu não relaciono ele com a doença, eu relaciono a 
capacidade de ter mais paciência, 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 faço onda. Então é bom para 
aprender. Mas acho que é uma coisa humana, não de Deus.  

 

Deus é justo? 

Não 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 não pode saber. É muito 
fácil acreditar que tem alguém que faz pela gente, é tranqüilo,  
é bom, é sereno, é reconforto. Tem horas que eu acredito que 
exista, mas porque eu sou humana, mas nenhuma pessoa 

                                                 
22 Título dado pela igreja católica para os que se comprometem a ser fiel a Deus como  Maria 
foi.  
23 TOC é sigla para Transtorno Obsessivo Compulsivo, distúrbio mental que está ligado à 
ansiedade e manifesta-se sob a forma de alterações do comportamento (rituais ou compulsões, 
repetições, evitações), dos pensamentos (obsessões ou preocupações excessivas) ou das 
emoções (medo, desconforto, aflição, culpa, depressão).   
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saberia. Uma energia que sabe de tudo, para mim é bom 
acreditar nisto, mas tem horas que eu não acredito nisto. Eu 
vejo como uma fraqueza humana, uma característica humana:  
mesmo não querendo, eu me relaciono com Deus. Tem alguma 
coisa em você que te faz acreditar, mas que você não 
controla? Como se eu precisasse que isto acontecesse, sei lá, 
porque tem coisas que são tão difíceis. Primeiro eu tento fazer 
todas as coisas humanas possíveis. Por exemplo, se eu tenho 
uma prova eu estudo para caramba, mas aí eu peço para não 
ter uma dor de  barriga, não que me desse uma luz, que me 
ilumine, mas que eu tenha sorte, que caia aquilo que eu 
estudei. Eu faço tudo direitinho, fico sem almoçar, o que 
precisar fazer, se eu falar que eu vou fazer ,eu faço. 

 

 

Quando uma pessoa que não era religiosa adoece, ela pode buscar na 

religião conforto e apoio social. Além de a religião trazer significado para a 

doença, ela apresenta um caráter acolhedor para o/a doente  (FIGUEIRA, 

1999). Algumas religiões absorvem o que foi descartado socialmente e o/a 

doente, neste espaço religioso, pode ser tratado como igual, como um 

”irmão/irmã” 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 freqüentam a ABEM se diz 

cristã: católicos, espíritas e evangélicos. Os poucos que disseram não ter uma 

religião tiveram uma educação cristã, pelos pais e/ou professoras/es de 

colégios católicos. A partir das visões das religiões a respeito da doença,  o/a 

portador/a de EM faz a sua bricolagem do sagrado, ou seja, ele/ela utiliza 

elementos de  diversas doutrinas  e  compõe a sua própria crença. A 

bricolagem do sagrado é controlada em grande medida pelas referências que o 

indivíduo teve durante sua infância, as quais funcionam como uma espécie de 

filtro das novas referências culturais e religiosas com que ele terá contato 

durante sua vida (LÉVI-STRAUSS, 1997 apud MELO, 2004). Por esse motivo, 

a base da crença das pessoas participantes deste estudo foi pesquisada. 
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Gráfico 30   
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Gráfico 31 
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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, é um 
estudo. Vou uma vez por semana. É uma casa para prática, 
oração, palestra. 

 

Faz leituras religiosas?   

Agora faço, 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 católica, mas eu não pratico.  O livro 
de Allan Kardec veio de uma amiga e eu estou gostando. 

 

Tem algo que na sua comunidade que não concorde ou que te 

desagrade? 

Ainda não sei. Eu ainda não consegui descobrir Jesus na 
filosofia deles, mas eu já conversei com alguns que acreditam 
também. Por isto que eu tenho dúvidas. Eu tenho um filho que 
é budista que já estuda faz tempo e a minha ex-esposa 
percebeu que, depois que ele começou a praticar, ele mudou, 
para muito melhor, de comportamento com a mulher, com os 
filhos, esta bem melhor. E eu fui atrás, não 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 
religião [católica].   
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Flávia, católica: 

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

família do meu marido e eu não gosto. Porque a religião é só minha e é meia 

misturada, todas as religiões. É como Milton Nascimento diz: “qualquer maneira de 

amor vale a pena”. E eu sou uma pessoa de muita fé.  

 

Crisinha, espírita: 

Tem alguém na sua família que tenha crença diferente da sua? 

Minha família inteira é católica, que vai na missa de vez em 
quando. Tenho uma tia freira e  meu pai foi quase padre, mas 
conheceu minha mãe e se apaixonou, e só tem eu e o meu 
marido nesta religião. Só a minha mãe aceita. No começo 
machucava muito, porque são muitas piadinhas.  A falta de 
compreensão agride e eu sempre aprendi a me defender e, 
tipo, respeitar, mas a pessoa não sabe, porque ela não 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 gozação...  A televisão não, coloca 
tudo exagerado, mostra outras coisas e aí vira um bicho de 
sete cabeças. 

 

 

Wagner, religião indefinida: 

Eu faço uma mistura, como eu freqüento o budismo, igreja 
católica. A crença é minha, eu sou Deus. Freqüento o Brahma 
Kumaris isto não é uma religião, é uma meditação, 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 mãe foi católica.  Hoje, há mais de 20 anos, ela é 
evangélica, mas ela também já foi espírita. Minha mãe me 
levava na igreja católica: fui batizado, crisma, participei do 
teatro da igreja. 

 

Você tem vivido de acordo com sua crença? 

Não, eu vacilo um pouco.  Às vezes, eu faço orações que não 
condiz com a minha religião, que é crente: o credo, salve 
rainha. Eu sou meio displicente com a minha religião. Pai 
nosso, ave Maria: algumas igrejas condenam, mas eu me sinto 
bem, porque, antes de ser crente, eu fui católico. 
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Flávio, religião indefinida: 

Eu participo da escola bíblica dominical da igreja batista, mas 
eu não quero ser membro. No culto, eu não vou. Eu adquiro 
conhecimento sobre o que aconteceu na época de Cristo. O 
que a gente sabe de Jesus está escrito na bíblia, mas tem 
muita coisa que a gente não sabe, da idade dos 8 aos 33 anos, 
ninguém sabe o que aconteceu. O que eu sei é o que está 
escrito na bíblia:  Jesus foi um privilegiado. Segundo os 
cristãos, veio para salvar a humanidade. Agora, na minha 
opinião, ele foi uma pessoa privilegiada,  mas muita coisa que 
está escrito na bíblia, eu contesto. Para mim, seria como 
qualquer personagem, para mim representa um ser que veio 
salvar a humanidade, mas eu não quero contestar isto agora 
porque a entrevista não vai valer a pena. Ser membro, assumir 
uma responsabilidade, um compromisso de estar lá sempre, 
faça chuva ou faça sol, queira ou não queira, eu não! Quero ir 
quando eu tiver vontade. 

 

Mauri, religião indefinida: 

Atualmente não freqüento igreja,  mas eu já freqüentei. Minha 
mãe é católica, até os 13 [anos] todo domingo eu ia na igreja. 
Aí eu aderi ao espiritismo, aí teve muito preconceito dentro de 
casa. Depois eu fui no candomblé, depois me afastei, não me 
sentia mais à vontade lá. Voltei ao espiritismo, depois me enchi 
o saco das coisas que eu ouço da senhora minha mãe, que é o 
racismo e o preconceito em pessoa. Eu ‘tou me sentindo bem, 
mas isto não interessa! E aí depois eu fui em uma igreja de 
alguém que trabalhava comigo e fui em uma igreja evangélica, 
mas abandonei, não me sentia mais à vontade. Me afastei 
devido a distancia. E cansa!  É tudo à noite!  Domingo o culto 
vai até dez horas [da noite], aí você chega às onze em casa e 
depois tem que acordar cedo . Até que eu sinto vontade de 
rever o pessoal, mas ainda não fiz isto, mesmo porque eu ando 
caindo tanto em contradição! Às vezes, eu faço promessa em 
pensamento, você não está ouvindo, mas as forças estão. 

 

Faz leituras religiosas?.  

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

 

Acredita em perdão divino? O que fazer para obtê-lo? 

Sim, seguir a palavra, como dizem estes bitolados. Tem que 
fazer assim, assim assim. Se fizer diferente, não serve. Então 
eu não tenho paciência, que vá a merda. Para mim, eu acho 
que tem que fazer tudo que tem vontade, não deixe de fazer, 
faça.  
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Marisa, espírita: 

  

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

 

Luci, religião indefinida: 

A minha família é como a torre de Babilônia: eu troco idéia, 
mas eu não discuto, transmito minha fé. Eu converso com uma 
pessoa evangélica, eu converso, mas aí freqüentar a igreja... Aí 
você tem que assumir a fé da sua igreja e aí que complica as 
coisas para o meu lado, é muita mão de obra. Dentro do [canal 
de televisão] History Channel às vezes tem alguma pesquisa 
histórica, onde Jesus nasceu, aí eu gosto. Aí eu me envolvi 
com um monte de seitas da umbanda, espiritismo, outras 
religiões, ciência da religião, uma bíblia deles. Eles não 
acreditam em remédio, tinha que ligar para uma pessoa que, 
enquanto você contava o seu problema, ela ficava orando, mas 
eu perdi o contato.  

 

Eles tinham uma igreja? 

Não, era na casa das pessoas. Foi bem no começo do 
diagnóstico que eu fui para esta igreja, era a bíblia que eles 
tinham [que] era interessante. Eu aprendi muita coisa da bíblia 
que eu não sabia, uma coisa muito legal. Eu fui, eu aprendi a 
estudar a bíblia, foi muito bom. Eu estou sempre na busca, mas 
a minha vida é uma torre de Babilônia.   

 

 

Ritinha, religião indefinida:  

Deus pode te curar?  

Ah, já cansei de pedir! Eu falei pro meu marido que eu vou 
colocar todo mundo no PROCON: Deus, santa Rita de Cássia, 
santo Expedito! Vou denunciar todo mundo como propaganda 
enganosa. Aí, o meu marido que é  ateu, diz : “Você diz que 
acredita em Deus” e meu marido fala: “Como você acha que 
chegou até aqui?” E eu respondo: “Eu acho que por causa da 
minha cabeça. Eu penso que a gente veio aqui por algum 
motivo, tem alguém, alguma coisa que rege tudo isto que está 
acontecendo aqui e ele não tem nada a ver com a minha EM, 
nada que acontece aqui. 
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Faz algum ritual ou prática para conseguir a graça que 

deseja/necessita? Por exemplo:  jejum, promessas, novena etc.? 

Já tentei, mas nunca vou até o final.   Já tentei promessa, 
acendi vela, já fiz de tudo! Teve uma época que... No começo, 
eu fui em um lugar que uma mulher mandou eu andar com 
garrafa de água e dois ovos de galinha! Acho que, na hora do 
desespero, você faz qualquer coisa. Aí eu pensei: “Meu Deus! 
O que eu estou fazendo?” Por que aí você vai tirar uma força 
que tem dentro de você e vai atribuir para outra, para ovos e 
água, e não tinha nada a ver. Aí eu parei com isto! Aí alguém 
me fala: “Tentei isto e deu certo”, aí vou eu fazer, aí eu paro e 
falo: “Não, tem que ser eu, Rita.” Que se você acredita que é, é 
; se você não acredita que não, não. Aí eu acredito em São 
Francisco, eu acho que ele foi o único que pregou que tinha 
que viver de acordo com que ele acreditava, era rico e deixou 
de ser porque ele acreditava. Eu acho interessante e acredito. 
Acredito não, mas a historia que me é mais lógica é [a de] São 
Francisco. Porque as vezes você fala, mas você não faz, mas 
acho que ele fez o que achava. Foi o último lugar que eu fui 
para conhecer, foi a igreja de São Francisco. Minha mãe, cada 
dia tinha ela tinha uma idéia.  Quando você é criada dentro de 
uma rotina, você tem aquilo como certo. A minha mãe foi 
católica, mas minha família era inteira umbandista.  Eu cresci 
na igreja católica, batizei meus filhos na igreja católica e vou na 
macumba. Não custa nada, eu sempre pensei que religião é 
uma coisa do bem: o que você gostaria que fizesse com você, 
não faça para o outro. Se eu parar e olhar tudo, eu não tenho 
nada que reclamar, mesmo com esta confusão desta EM , 
acho que vai sair a cura, eu não ‘tou ruim eu ‘tou bem.   

 

Sua religiosidade mudou com a doença? Como?  

Tem horas que aproxima,  tem hora que afasta. A primeira 
reação sua e ficar muito brava. Porque eu? Aí eu penso: “E 
agora?” Eu vou em uma lista de médicos pra ver qual é o 
melhor, aí você não acha. Aí você vai para Deus e pensa: 
“Qual será o deus que vai me curar”, mas aí você não acha,  
porque a cura que você quer, você não encontra, que é você 
poder fazer aquilo que você fazia antes. Aí então quero  dizer  
que  Deus não existe? Não, porque hoje, com os meus 45 
anos, eu penso: “Será que eu estaria fazendo as mesmas 
coisas que eu fazia antes?” Aí você pensa: “Não eu acho que 
não”. O que eu estaria fazendo, se não tivesse EM? Estaria 
tomando mais sol, porque é uma coisa que eu gosto, mas que 
me faz mal, eu me sinto mais cansada. Mas com certeza, com 
a cabeça que eu tenho, eu penso: “Eu não deveria, porque eu 
poderia ter câncer de pele”, então eu estaria igual, fazendo as 
mesmas coisas que hoje. Eu vejo a minha irmã, não tem nada, 
mas legal que vai muito à praia. E ai eu falo: “Mana, faz mal!”,  
ela não esta nem ai. E ela é mais nova do que eu e está com a 
cara muito mais envelhecida do que a minha, nada é pra 
sempre. Atribuir isto à EM  não é correto. Algumas coisas sim, 
outras não.  
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Wanda, espírita: 

Vou ao centro espírita e, de vez em quando, eu vou à missa. 
Eu gosto muito de ir à missa e eu vou sem o menor 
preconceito, como eu vou à igreja evangélica se me 
convidarem. Eu gosto de freqüentar vários espaços religiosos. 
No espiritismo, eu dou passe, eu trabalho com as crianças, 
faço bazar, estou sempre ajudando. Minha empregada é 
evangélica,  eu converso muito com ela. Às vezes eu vou na 
igreja dela e eu acho que o futuro será a união de todas as 
religiões, vamos ser todos uma coisa só. 

Para quem faz orações? 

Para vários.  Eu tenho uma formação católica, depende. 
Quando precisa de mãe,  é Nossa senhora. Às vezes, Santo 
Antonio. Hoje eu sei que são todos espíritos de luz, que estão 
para me ajudar. 

 

Silvia, católica, estudou em internato de freiras: 

A religião espírita mexe comigo, mas pela minha criação, [pela] 
educação da minha  filhas, vou na igreja católica. Minhas filhas 
estão fazendo catecismo. Meu irmão entrou na religião espírita. 
Então eu gosto, já li livros e eu gostei. Minha mãe é 
supercatólica. Eu tenho que cumprir a minha missão de educar 
minhas filhas no catolicismo, dar uma base.  Eu vou no templo 
Zulai com as minhas filhas. Eu acho que assim eu não estou 
abandonando a religião católica.  

 

 

3.8 QUALIDADE DE VIDA E CRENÇA RELIGIOSA 

 

Foram descritas, no capítulo dois deste trabalho, as diversas maneiras 

de portadores/as de Esclerose Múltipla buscarem, no espaço religioso, a causa 

da sua doença. A seguir, serão apresentadas as análises estatísticas que 

relacionam as causas religiosas atribuídas à doença com a qualidade de vida. 

A qualidade de vida foi mensurada através da aplicação do questionário 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 Determinação da 

Qualidade de Vida. Foi feita a partir da escala FACT-G - Avaliação Funcional 

da Terapia do Câncer, somada a perguntas sobre problemas e sintomas 

relacionadas à EM. 
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O FAMS contém 59 itens, sendo 44 deles utilizados para obtenção do 

escore final, classificados como mobilidade (7 itens), sintomas (7 itens), estado 

emocional (7itens), satisfação pessoal, pensamento e fadiga e situação 

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 análise dos cruzamentos das variáveis deste estudo, 

formaram-se dois grupos, dividindo-se a amostra em relação à média do 

FAMS. Essa divisão foi feita da seguinte maneira: Grupo 1 - escore abaixo da 

média - e Grupo 2 - escore acima da média. 

O escore máximo obtido foi 162 e o mínimo, 49, com média 113 e desvio 

padrão 28,83. 

Tabela 11  

FAMS1 Freqüência Porcentagem 

< 113 17 38,6 

≥113 27 61,4 

                          

Tabela 12. Comparação dos grupos de FAMS em relação 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 análise dos dados acima, conclui-se que não há diferença 

significativa em relação ao sexo. 
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Tabela 13.Comparação dos grupos de FAMS em relação à religião 

Religião FAMS < 113 FAMS≥ 113 Total 

Budista - 1\ 3,70% 1 

Católica 7,\41,17% 11\40,47 % 18 

Espírita 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 análise dos dados acima, conclui-se que não há diferença 

significativa entre os grupos de FAMS em relação à religião. 

 

Todas as questões apresentadas acima foram relacionadas com a 

qualidade de vida através do escore obtido com a aplicação da FAMS e não 

houve nenhuma significância estatística. A questão relacionada com o papel de 

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

significativas. 
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Gráfico  32 

Qual o Papel de Deus na EM?
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a. fruto do pecado 

b. provação 

c. me desvia do caminho errado 

d. pagamentos de pecados de vidas passadas 

e. Deus dá forças 

f. não relaciona a esclerose múltipla com Deus 

g. trouxe coisas boas na minha vida 

h. aprendizado, me torna uma pessoa melhor 

i. Deus não fez nada para impedir 

 

Estas respostas foram agrupadas segundo o modelo etiológico de 

doença de Laplantine (1991), o qual foi apresentado no capítulo dois deste 

trabalho. As respostas A, B, D, E e I formaram o grupo do  modelo maléfico.   

Por esse modelo,  a doença é vista como um mal.  Apesar de a resposta E 

aparentemente ser uma coisa positiva, a doença é vista como algo negativo e 

que deve ser combatido. As repostas C, G e H fazem parte do modelo 

benéfico, no qual a doença é vista como positiva. No grupo F, as pessoas não 

atribuem uma causa religiosa à doença.  O gráfico 33 e a tabela abaixo 
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representam a relação dos grupos formados com o escore da qualidade de 

vida, mostrando que não existe significância.  

    Gráfico  33 
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1-modelo maléfico 

2-modelo benéfico 

3-não 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 múltipla foram 

agrupadas de outra  forma: grupo 1 - visão da doença dada pela bíblia, ou seja, 

doença como punição de pecados ou como provação de fé; grupo 2 - visão 

espírita de doença,  forma de pagamento de carma; grupo 3 - visão benéfica da 

doença; grupo 4 - não explicam a doença de forma religiosa; e grupo 5 - 

pessoas desapontadas com Deus, que não fez nada para impedir a doença.   
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Gráfico  34. Qualidade de vida e papel de Deus na EM-II 
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p=0,8478 

 

a. pecados cometidos ou provação 

b. pecados em vidas passadas 

c. trouxe algo positivo 

d. não tem nada haver com a doença 

e. não fez nada para impedir 

 

Não houve relação significativa com a qualidade de vida.  

A maneira como o/a portador/a de EM explica a doença não interfere na 

qualidade de vida, segundo a análise estatística.  

 

3.8.1  O uso da crença religiosa e qualidade de vida 

 

Foi aplicada a escala de Coping Religioso-Espiritual (escala CRE), que 

foi desenvolvida pelo Departamento de Psicologia da Religião da Universidade 

Federal do Rio Grande do Sul para avaliar aspectos positivos e negativos do 

uso da religião ou da espiritualidade para o manejo do estresse que a doença 

traz. A CRE é significativa em estudos relacionados com  religião, saúde e 
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qualidade de vida. Como já explicado no primeiro capítulo deste trabalho, o 

coping religioso acontece quando as pessoas se voltam para a religião para 

lidar com o estresse, tendo objetivos que se coadunam com os objetivos-chave 

da religião, que  podem ser: busca de significado, controle, conforto espiritual, 

intimidade com Deus e com outros membros da sociedade, transformação da 

vida e busca de bem estar físico, psicológico e emocional. (PANZINI; 

BANDEIRA, 2005) 

A escala  CRE traz a informação de quanto a crença é internalizada e 

posta em prática, e se isso se dá de uma forma prejudicial ou benéfica em 

relação a aspectos emocionais e psicológicos. Apresenta duas dimensões: 

CRE Positivo (66 itens) e CRE negativo (21 itens). Neste estudo foram 

utilizadas quatro formas para se avaliar os escores da CRE relacionados à 

FAMS:  CRE positivo, CRE negativo, razão entre CRE positivo e CRE negativo 

e a razão entre CRE negativo e CRE positivo.  

  

3.8.2 O escore do CRE obtido através da divisão 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 razão  CRE positivo/ 

CRE negativo.  

 

Tabela 15 -Grupo  1 - com a qualidade de vida abaixo da média. 

FAMS ≤ 113 

CRE 

escore 

máximo 

N média Desvio 

padrão 

mediana Mínimo 

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 ≥113 

CRE 

escore 

máximo 

N média Desvio 

padrão 

mediana Mínimo 

3,20 27 1,832 0,512 1,89 0,81 

 p<0,001 

Portanto, como mostram as tabelas 15,16  e o gráfico 35,  os grupos de 

FAMS apresentam diferença significativa em relação à CRE. O grupo com 

FAMS ≥113 apresenta valor significativo maior de CRE quando comparado ao 

grupo de FAMS < 113. 

Gráfico  35: CRE positivo/CRE negativo e FAMS 
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Pelos valores de correlação apresentados nas duas figuras acima, 

observa-se que o FAMS apresenta correlação 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 razão 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 o escore obtido pela razão  

CRE negativo/ CRE positivo. 
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Observou-se que a correlação 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:  

Gráfico 36:  CREnegativo/ CRE positivo e FAMS 
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Gráfico  37: CREnegativo/ CRE positivo e FAMS II 
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3.8.4 Uma proporção mínima de 2 CREP:1 CREN, Razão CRE 

negativo/ CRE positivo ≤ 0,5  

 

O escore CRE foi analisado com o escore da qualidade de vida, 

utilizando-se a proporção mínima 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 razão maior 

ou igual a 0,5 e outro com a razão menor de 0,5, sendo comparados com os 

escores da qualidade de vida.    

 

Tabela 17:  RAZAO1< 0.5 

Escore 

máximo 

FAMS 

N Média Desvio 

padrão 

mediana Escore 

mínimo 

149 8 134,12 16,33 142 104 

 

 

Tabela 18: RAZAO1 ≥0.5 

Escore 

máximo 

FAMS 

N Média Desvio 

padrão 

mediana Escore 

mínimo 

FAMS 

162 36 108 29,181 114,5 49 

 p=0,0115 

 

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

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

CRE < 0,5, como ilustra gráfico 38.  
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Gráfico  38: Razão CRE negativo/ CRE positivo ≤ 0,5 e FAMS 
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3.8.5 CRE negativo e CRE positivo avaliados separadamente. 

Outra maneira de avaliar a escala CRE em relação à qualidade de vida é 

avaliar o CRE positivo separadamente do CRE negativo e observar a influência 

na qualidade de vida. Neste caso, porém, os dados obtidos não foram 

significativos, como representam os gráficos abaixo. 

 

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

 

          Este capítulo mostrou que a crença religiosa é variada, diversificada, 

altamente rica e significativa em uma população que sofre com a presença de 

uma doença 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 Múltipla pode ser 

considerada uma situação de estresse permanente. 

          A crença religiosa em si não parece que influencia na qualidade de vida, 

porém a relação obtida entre as duas escalas FAMS e CRE pode indicar que a 

maneira como uma pessoa utiliza sua crença para lidar com estresse, ou 

mesmo a doença, influencia sua qualidade de vida. 
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CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

Partindo do princípio de que toda a pessoa doente tem participação ativa 

em sua recuperação, deduz-se que suas atitudes, sentimentos e convicções 

interferem no resultado de qualquer tratamento médico ou de reabilitação, 

influenciando de alguma forma a progressão da doença.  

McCabe (1997) defende a importância da espiritualidade no tratamento 

de  pacientes crônicos e exemplifica apresentando pacientes com os mesmos 

sintomas  mas com respostas diferentes ao tratamento graças a valores 

espirituais. 

 Na experiência clínica, foram observados resultados diferentes em 

pacientes com os mesmos sintomas, as mesmas condições clínicas e que são 

tratados pelos mesmos profissionais. Uns melhoram e outros não. Pode-se 

concluir, então, que o/a paciente tem um potencial único, individual, algo dentro 

dele/a que interfere no tratamento. Muitas vezes, esse potencial é a fé, que 

pode, inclusive, ser a fé em  que Deus está usando os médicos e terapeutas 

como instrumento para a cura.      

A fé religiosa pode estar associada a uma  vontade de viver está acima 

de qualquer sofrimento e que traz a energia necessária para suportar a luta 

contra uma doença crônica. Há pacientes que, por causa da progressão da 

doença ou número grande de surtos, acabam perdendo esse potencial, 

desistem da batalha,  entregam-se à doença e acabam falecendo em um curto 

período de tempo. 

A Esclerose Múltipla é uma doença crônica causadora de muito 

sofrimento devido a seus sintomas físicos e, principalmente, por seu 

desenvolvimento ser imprevisível e variável para cada portador/a. Os 

medicamentos funcionam para uns e para outros não, os surtos aparecem sem 

avisar, tudo é imprevisível, tudo é possível.  Há pessoas que têm a doença há 

mais de 20 anos e andam perfeitamente e há outros que, em poucos meses, 

ficam presos a uma cadeira de rodas.  Diante de tantas incertezas,  a crença 

religiosa vai ganhando espaço,  preenchendo lacunas, respondendo a 

perguntas e trazendo significados. 

Neste trabalho, foi possível verificar que a crença religiosa pode atuar 

tanto de forma positiva quanto negativa e, apesar de ter caráter ambíguo,  faz 
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parte do imaginário da pessoa e está atuando constantemente. Sendo assim, é 

relevante que seja conhecida pelos profissionais que estão tratando cada 

paciente. 

Tal necessidade está começando a ser comentada e discutida em 

congressos da área da saúde, havendo duas  preocupações principais:  qual é 

o melhor profissional para trabalhar a crença religiosa do/a paciente e como 

treinar esse profissional. Muitos médicos e outros profissionais relatam que não 

se sentem preparados para tratar deste assunto. Assim, é evidente que o 

melhor profissional para investigar a crença religiosa do seu paciente é aquele 

que se sente confortável o suficiente para lidar com o assunto e que tenha 

interesse, independente de sua formação profissional.  

Outro fato relevante é que existe  muito preconceito com a palavra 

religião na área da saúde. Dessa forma, muitos/as profissionais ou 

estudiosos/as da área preferem utilizar o termo espiritualidade, porém estão  se 

referindo à crença religiosa. Talvez seja esse preconceito um dos responsáveis 

pelo fato de a barganha religiosa ter sido excluída do estudo das fases de 

adaptação da  Esclerose Múltipla, conforme já discutido neste trabalho. Seria 

relevante se houvessem estudos específicos sobre este tema. 

É possível investigar a crença religiosa e trabalhar com essas 

informações, respeitando os sentimentos e as idéias do/a paciente, 

independentemente da crença religiosa do/a profissional que o/a está 

atendendo. Não se deve tentar convencer um ateu a freqüentar a igreja ou uma 

testemunha de Jeová a aceitar transfusão de sangue, mas é preciso conhecer 

e investigar a crença religiosa  para assim ser possível tratar o/a paciente como 

uma pessoa portadora de mente, corpo e espírito. 

Uma das formas possíveis de se trabalhar com a crença religiosa dos/as 

portadores/as de Esclerose Múltipla em uma instituição como a ABEM -

Associação Brasileira de Esclerose Múltipla é através do atendimento em 

grupo, no qual possa haver trocas de  idéias sobre as diferentes crenças para 

desenvolver e fortalecer a bricolagem religiosa. Assim, cada um/uma elabora 

sua crença de acordo com que lhe faz mais sentido em sua experiência de 

vida. 

No estudos de Pargament, a crença 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 

religião o apoio da comunidade, que se sentiam parceiros de Deus para 

resolver problemas ou que achavam força e conforto em suas crenças 

religiosas. (PARGAMENT et al 1998 apud PUCHALSI, 2001).  

No presente estudo, não houve uma crença que foi considerada  positiva 

ou  negativa em relação à qualidade de vida de pessoas portadoras de 

Esclerose Múltipla, apesar de ter sido possível  observar que a crença religiosa 

na cura ou na negação da progressão da doença dificulta a aceitação de 

adaptações adequadas e  necessárias a cada etapa da doença, como o uso de 

cadeira de rodas, colocação de barras de apoio no banheiro, corrimão nas 

escadas etc. Por outro lado, a crença em um Deus presente dá forças para 

enfrentar os surtos e possibilita maior envolvimento com o tratamento.  

         É interesse observar que a crença religiosa é variável e ambígua e que, 

mais importante que procurar defini-la, é investigar a sua atuação, ou seja, 

como o/a doente a utiliza para enfrentar os momentos de estresse, que são tão 

importantes para a progressão da Esclerose Múltipla, pois 85% das 

exacerbações dos sintomas na EM são 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 crença religiosa pode influenciar a progressão 

da doença no tempo. Ou comparar a crença de portadores de esclerose 

múltipla com de outras doenças ou mesmo com pessoas sem nenhuma 

patologia.   

Outro estudo interessante seria fazer uma pesquisa sobre o efeito que a 

adesão religiosa tem em pessoas religiosas praticantes que adoecem com a 

EM, comparando-a com a de pessoas  não praticantes. Isso porque, como foi 

apontado no capítulo 3, muitas das pessoas religiosas praticantes que têm EM 

acabam se revoltando contra Deus, pois, afinal, elas não mereceriam adoecer. 

Além disso, para elas fica sempre a pergunta: onde está aquele Deus que as 

protegia do mal? E  as que não eram praticantes, por outro lado, podem passar 

a sê-lo, já que podem se voltar a Deus em busca de consolo.  
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ANEXOS 
 
ANEXO  1 – DADOS DOS ENTREVISTADOS  

Identificação 

Nome sexo idade EDSS FAMS TEMPO 
CRE 
p 

CRE 
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 ensino médio        

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 2,1 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 6,5 142 28 3,2 1,6 Superior        

Eli F 50 7,5 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- 

Sexo..............................Idade.................... 

Religião.............................. 

Estado civil........................ 

Tempo de diagnóstico............... 

Escolaridade..................................... 

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

Entrevista 

 Parte 1  – Crença religiosa  

1-Você acredita em Deus ?Ou em um ser, força superior criadora do universo? 

2-Qual a imagem  ou símbolo que melhor  o define? 

3-Acredita  que a Bíblia é um livro sagrado? 

4-Acredita em outro livro sagrado? 

5-Acredita no pecado original, transmitido para humanidade por Adão e Eva? 

6-O que é pecado para você?  

7-Você se considera um pecador? 

8-Acredita em vida após a morte? Especifique 

9-Aacredita na existência do inferno?  

10-Acredita na existência do diabo? 

11- Como devemos agradar a Deus? 

12-O que desagrada a Deus? 

13- Acredita em perdão divino? O que fazer para obtê-lo? 

14-Quem é Jesus para você? 

15-Acredita na justiça divina? 

-16 Acredita que somos responsáveis pelo que acontece em nossas vidas?  

Colhemos o que plantamos? 

17-Acredita que o  amor é 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 múltipla? 

21-  Deus pode te curar? 

Parte 2- Vivência da crença 
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1- Você faz orações? 

2- Para quem? 

3- Qual freqüência e em quais situações? 

4- O que você pede em suas orações? 

5- Você tem resposta de suas orações? 

6- Você deseja ser curado? 

7- Você pede para ser curado? 

8- Faz algum ritual ou prática para conseguir a graça que 

deseja/necessita? Ex jejum, promessas, novena,etc? 

9- Já vivenciou algum milagre em sua vida? 

10-  É membro de alguma igreja? 

11- Participa financeiramente desta? 

12- Freqüenta igreja ou algum outro espaço religioso? 

13- Qual a importância deste espaço em sua vida? 

14- Você exerce algum papel social neste espaço? 

15- Como você participa desta comunidade? 

16- Faz leituras religiosas? 

17- Assiste no rádio ou  televisão programas religiosos? 

18- Escuta músicas 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 crença para outras pessoas, familiares ou amigos? 

22- Esta satisfeito com sua comunidade? 

23- Tem algo que na sua comunidade que não concorde ou que te 

desagrade? 

24- Você tem vivido de acordo com a sua crença?  

 Parte 3 

Dê uma nota de 0-10 para a sua religiosidade em alguns momentos da sua 

vida. 

- Infância 

 -Adolescência 

 -1 ano antes do diagnóstico 

-Logo após o diagnóstico. 

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

 

 

ANEXO 3 questionário CRE 

Escala CRE– Escala de Coping Religioso-Espiritual  
 
PANZINI E BANDEIRA (2005) -VERSÃO BRASILEIRA DA RCOPE SCALE 
(PARGAMENT, KOENIG & PEREZ, 2000)  
 
Nº  
 
DESENVOLVIDA NA UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL  
INSTITUTO DE PSICOLOGIA -CURSO DE PÓS-GRADUAÇÃO EM 
PSICOLOGIA DO DESENVOLVIMENTO  
 
Estamos interessados em saber se e o quanto você utiliza a religião e a 
espiritualidade para lidar  
com o estresse em sua vida. O estresse acontece quando você percebe que 
determinada situação é difícil  
ou problemática, porque vai além do que você julga poder suportar, 
ameaçando seu bem-estar. A situação  
pode envolver você, sua família, seu trabalho, seus amigos ou algo que é 
importante para você.  
 
Neste momento, pense na situação de maior estresse que você viveu nos 
últimos três anos. Por  
favor, descreva-a em poucas palavras: 
______________________________________________________  
 
As frases abaixo descrevem atitudes que podem ser tomadas em situações de 
estresse. Circule o  
número que melhor representa o quanto VOCÊ fez ou não o que está escrito 
em cada frase para lidar  
com a situação estressante que você descreveu acima. Ao ler as frases, 
entenda o significado da palavra  
Deus segundo seu próprio sistema de crença (aquilo que você acredita).  
 
Exemplo:  
 
Tentei dar sentido à situação através de Deus.  
 
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
Se você não tentou, nem um pouco, dar sentido à situação através de Deus, 
faça um círculo no número (1) 
Se você tentou um pouco, circule o (2) 
Se você tentou mais ou menos, circule o (3) 
Se você tentou bastante, circule o (4) 
Se você tentou muitíssimo, circule o (5) 
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Lembre-se: Não há opção certa ou errada 
Marque só uma alternativa em cada questão. 
Seja sincero(a) nas suas respostas e não deixe nenhuma questão em branco! 
 
 
1. Orei pelo bem-estar de outros  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
2. Procurei o amor e a proteção de Deus  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
3. Pedi a ajuda de Deus para perdoar outras pessoas  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
4. Revoltei-me contra Deus e seus desígnios  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
5. Procurei uma ligação maior com Deus  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
6. Questionei o amor de Deus por mim  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
7. Não 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) muitíssimo  
8. Procurei uma casa religiosa ou de oração  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
9. Imaginei se o mal tinha algo a ver com essa situação  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
10. Procurei trabalhar pelo bem-estar social  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
11.Supliquei a Deus para fazer tudo dar certo  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
 
12. Busquei proteção e orientação de entidades espirituais (santos, espíritos, 
orixás, etc)  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
13. Procurei em Deus força, apoio e orientação  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
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) muitíssimo  
15. Senti insatisfação com os representantes religiosos de minha instituição  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
16. Li livros de ensinamentos espirituais/religiosos para entender e lidar com a 
situação  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
17. Pedi a Deus que me ajudasse a encontrar um novo propósito na vida  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
18. Tive dificuldades para receber conforto de minhas crenças religiosas  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
19. Procurei por amor e cuidado com os membros de minha instituição religiosa  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
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) muitíssimo  
21. Fui a um templo religioso  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
22. Fiz o melhor que pude e entreguei a situação a Deus  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
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) muitíssimo  
24. Pratiquei atos de caridade moral e/ou material  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
25. Senti que Deus estava atuando junto comigo  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
26. Roguei a Deus para que as coisas ficassem bem  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
27. Pensei em questões espirituais para desviar minha atenção dos meus 
problemas  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
28. Através da religião entendi porque sofria e procurei modificar meus atos 
para melhorar a situação  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
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) muitíssimo  
30. Voltei-me a Deus para encontrar uma nova direção de vida  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
31. Tentei proporcionar conforto espiritual a outras pessoas  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
32. Fiquei imaginando se Deus tinha me abandonado  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
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) muitíssimo  
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) muitíssimo  
 
35. Não tentei lidar com a situação, apenas esperei que Deus levasse minhas 
preocupações embora  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
36. Senti que o mal estava tentando me afastar de Deus  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
37. Entreguei a situação para Deus depois de fazer tudo que podia  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
38. Orei para descobrir o objetivo de minha vida  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
39. Realizei atos ou ritos espirituais (qualquer ação especificamente 
relacionada com sua crença: sinal da  
cruz, confissão, jejum, rituais de purificação, citação de provérbios, entoação 
de mantras, psicografia, etc.)  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
40. Agi em colaboração com Deus para resolver meus problemas  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
41. Imaginei se minha instituição religiosa tinha me abandonado  
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(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
42. Focalizei meu pensamento na religião para parar de me preocupar com 
meus problemas  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
43. Procurei por um total re-despertar espiritual  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
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) muitíssimo  
45. Rezei por um milagre  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
46. Segui conselhos espirituais com vistas a melhorar física ou 
psicologicamente  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
47. Confiei que Deus estava comigo  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
48. Busquei ajuda espiritual para superar meus ressentimentos e mágoas  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
49. Procurei a misericórdia de Deus  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
50. Pensei que Deus não existia  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
51. Questionei se até Deus tem limites  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
52. Assisti a programas ou filmes religiosos ou dedicados à espiritualidade  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
53. Convenci-me que forças do mal atuaram para tudo isso acontecer  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
54. Busquei ajuda ou conforto na literatura religiosa  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
55. Ofereci apoio espiritual a minha família, amigos...  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
56. Pedi perdão pelos meus erros  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
57. Participei de sessões de cura espiritual  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
58. Agi em parceria com Deus, colaborando com Ele  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
 
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) muitíssimo  
60. Assisti cultos ou sessões religiosas/espirituais  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
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) muitíssimo  
62. Envolvi-me voluntariamente em atividades pelo bem do próximo  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
63. Ouvi e/ou cantei músicas religiosas  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
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64. Sabia que não poderia dar conta da situação, então apenas esperei que 
Deus assumisse o controle  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
65. Avaliei meus atos, pensamentos e sentimentos tentando melhorá-los 
segundo os ensinamentos religiosos  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
66. Recebi ajuda através de imposição das mãos (passes, rezas, bênçãos, 
magnetismo, reiki, etc.)  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
67. Procurei auxílio através da meditação  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
68. Procurei ou realizei tratamentos espirituais  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
69. Tentei lidar com a situação do meu jeito, sem a ajuda de Deus  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
70. Tentei encontrar um ensinamento de Deus no que aconteceu  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
71. Tentei construir uma forte relação com um poder superior  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
72. Comprei ou assinei revistas periódicas que falavam sobre Deus e questões 
espirituais  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
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) muitíssimo  
74. Participei de práticas, atividades ou festividades religiosas ou espirituais  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
75. Montei um local de oração em minha casa  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
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) muitíssimo  
77. Procurei auxílio nos livros sagrados  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
78. Imaginei o que teria feito para Deus me punir  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
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) muitíssimo  
80. Procurei conversar com meu eu superior  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
81. Voltei-me para a espiritualidade  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
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) muitíssimo  
83. Culpei Deus pela situação, por ter deixado acontecer  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
84. Questionei se Deus realmente se importava  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
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) muitíssimo  
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86. Refleti se não 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) muitíssimo  
87. Busquei uma casa de Deus  
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitíssimo  
OBRIGADO POR PARTICIPAR!  
 
ANEXO 4- questionário de qualidade de vida  específico para EM-FAMS 

 

 Mobilidade 
Não, de 
forma 
alguma 

bem 
pouco 

Um 
tanto 

Razoável
-mente 

Muito 

1. 

Tenho problema, devido 

minha condição física em 

manter minha família. 

4 3 2 1 0 

2. 
Sou capaz de Trabalhar 

mesmo em casa. 
0 1 2 3 4 

3. Tenho problemas para andar. 4 3 2 1 0 

4. Tenho limitações Sociais. 4 3 2 1 0 

5.  Minhas pernas são fortes 0 1 2 3 4 

6. 
Tenho constrangimento em 

lugares públicos. 
4 3 2 1 0 

7. 
Fiz planos por causa da 

minha doença 
0 1 2 3 4 

Escore Parcial      

 Sintomas      

8. Tenho náuseas. 4 3 2 1 0 

9. 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 Cabeça. 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 

contra minha doença. 
4 3 2 1 0 

17. Sou capaz de curtir a vida. 0 1 2 3 4 

18. Sinto-me prisioneiro da 

minha doença.  
4 3 2 1 0 

19 Estou deprimido por causa 

da minha situação. 
4 3 2 1 0 

20. Sinto-me inútil 4 3 2 1 0 

21. Sinto-me dominado pela 

minha doença. 
4 3 2 1 0 

Escore Parcial      

 Satisfação Pessoal      

22. Meu trabalho, mesmo em 

casa, me satisfaz. 
0 1 2 3 4 

23. Aceitei minha doença. 0 1 2 3 4 

24. Tenho prazer no faço quando 

me divirto. 
0 1 2 3 4 

25. Estou satisfeito com a minha 

qualidade de vida. 
0 1 2 3 4 

26. Estou frustrado por causa da 

minha condição. 
4 3 2 1 0 

27. Sinto um propósito na vida. 0 1 2 3 4 

28. Sinto-me realizado em 

realizar coisas. 
0 1 2 3 4 

Escore Parcial      

 Pensamento e Fadiga 

Não, de 

forma 

alguma 

bem 

pouco 

Um 

tanto 
Razoável Muito 

29. Tenho perda de energia. 4 3 2 1 0 

30. Sinto-me cansado. 4 3 2 1 0 

31. Tenho dificuldade em iniciar 

tarefas por estar cansado. 
4 3 2 1 0 
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32. Tenho dificuldade em 

terminar tarefas por estar 

cansado 

4 3 2 1 0 

33. Preciso repousar durante o 

dia. 
4 3 2 1 0 

34. Tenho dificuldades em 

lembrar das coisas. 
4 3 2 1 0 

35. Tenho dificuldades para me 

concentrar. 
4 3 2 1 0 

36. Meu raciocínio esta lento. 4 3 2 1 0 

37. Tenho dificuldades em 

aprender novas tarefas 
4 3 2 1 0 

Escore Parcial      

 Situação social e familiar       

38. Sinto-me distante dos 

amigos. 
4 3 2 1 0 

39. Tenho suporte emocional da 

família.  
0 1 2 3 4 

40.  Tenho suporte dos amigos e 

vizinhos. 
0 1 2 3 4 

41. A minha família aceitou a 

doença. 
0 1 2 3 4 

 

42. 

 

A comunicação da família a 

respeito da doença é pobre 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

0 

43. Minha família tem dificuldade 

em reconhecer minha piora. 
4 3 2 1 0 

44. Sinto-me excluído dos fatos. 4 3 2 1 0 

Escore Parcial.      
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 Anexo  Não, de forma 

alguma 

bem 

pouco 

Um 

tanto 

Razoável

-mente 
Muito 

45. Os efeitos colaterais me 

incomodam. 
4 3 2 1 0 

46. Sou forçado a passar 

algum tempo na cama. 
4 3 2 1 0 

47. Sinto-me próximo do 

meu parceiro(a). 
0 1 2 3 4 

48. Tive contato sexual no 

último ano.(  ) Não (  ) 

Sim e, estou satisfeito(a) 

com minha vida sexual 

0 1 2 3 4 

49. A equipe médica é 

acessível às minhas 

dúvidas. 

0 1 2 3 4 

50. Estou orgulhoso(a) de 

como enfrento a doença. 
0 1 2 3 4 

51. Sinto-me nervoso(a). 4 3 2 1 0 

52. Estou preocupado(a) que 

minha doença piore. 
4 3 2 1 0 

53. Estou dormindo bem. 0 1 2 3 4 

54. O calor piora meus 

sintomas  
4 3 2 1 0 

55. Não consigo controlar 

minha urina 
0 1 2 3 4 

56. Urino com mais 

frequência que o habitual 
4 3 2 1 0 

57. Me sinto incomodado por 

arrepios 
4 3 2 1 0 

58. Me sinto incomodado 

pela febre 
4 3 2 1 0 
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59. Me sinto incomodado por 

espasmos musculares 
4 3 2 1 0 

Escore Parcial      

ESCORE TOTAL      

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 




