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Acceptance doesn't mean resignation; it means understanding that something is what it is and
that there's got to be a way through it.

Michael J. Fox
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Resumo

Apesar de a Doenga de Parkinson ser conhecida pelos seus classicos sintomas motores,
existe também uma série de sintomas nao-motores fisicos, cognitivos e psicoldgicos, que
contribuem para a incapacidade consequente desta doenca, e para 0 impacto negativo desta
condicdo na qualidade de vida dos doentes. Este estudo teve como objetivo explorar a vivéncia
da doenca e das estratégias de coping por parte de doentes com DP para lidar com esses
sintomas n&do-motores. Seis doentes de Parkinson foram submetidos a uma entrevista
semiestruturada com o Non Motor Symptom Questionaire (NMSQuest) como base. Os dados
de cada participante foram analisados de forma intraindividual através de um processo de
Anélise Tematica, e, de seguida, comparados entre eles. Desta forma, foi possivel detetar
padrdes de resposta na amostra, e também perceber o que é Unico de cada participante. Os
participantes apresentam uma Vvisdo negativa e incapacitante da Doenca de Parkinson, mas
revelam capacidade de adaptacdo e de confronto, com estratégias focadas no problema e na
emogd&o, considerados maioritariamente eficazes. Os sintomas ndo-motores mais reportados sao
cognitivos ou urogenitais, bem como insonias e obstipacdo. Em termos psicoldgicos, é de
salientar a frequente presenca de ansiedade e tristeza. As atribuicGes causais revelam a
multiplicidade de suposi¢cdes acerca da origem dos sintomas ndo-motores. Foi também
relevante uma variedade de reflexdes acerca do futuro e da vida. Assim, sdo propostas areas de
interveng@o com os doentes por parte dos profissionais de saude, frisando a necessidade de ter

em conta a individualidade de cada paciente.

Palavras-Chave: Doenca de Parkinson, Atribuicdes, Estratégias de Coping, Sintomas Nao-

Motores; Analise Tematica



Abstract

Even though Parkinson’s Disease is known for its classic motor symptoms, there is also
a number of physical, cognitive and psychological non-motor symptoms, which contribute to
the resulting disability caused by this disease, and for the negative impact of this condition in
the patient’s quality of life. The goal of this study was to explore de process of living with the
disease and the coping strategies used by patients do cope with those non-motor symptoms. Six
patients with Parkinson’s Disease were submitted to a semi structured interview using the Non-
Motor Symptom Questionnaire (NMSQuest) as a basis. The data from each participant was
analysed in an intraindividual way through a process of Thematic Analysis, and then compared
to each other. This way, it was possible to detect patterns in this sample, but also understand
what is unique within each participant. The participants show a negative and disabling
perception of Parkinson’s Disease, but also the ability of adaptation and coping, with problem
focused strategies and emotion focused strategies, most of them considered efficient. The most
reported non-motor symptoms were the cognitive or the urogenital symptoms, as well as
insomnia and obstipation. In terms of psychological symptoms, anxiety and sadness are
considered relevant. The causal attributions reveal the multiplicity of suppositions about the
origin of the non-motor symptoms. It was also relevant the variety of thoughts about the future
and life itself. Therefore, areas of intervention with the patients are proposed to be followed by

health professionals, having in mind the individuality of each patient.

Key-Words: Parkinson’s Disease, Attributions, Coping Strategies, Non-Motor Symptoms,

Thematic Analysis
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INTRODUCAO

Todos 0s seres vivos passam por um processo de mudanca progressiva e irreversivel no seu
organismo, que leva a deterioracdo e morte. Este processo designa-se por envelhecimento

(Prerost, 2019), levando a alteragdes a diversos niveis (Papalia et al., 2006):

e nivel fisico, como alteracdes na aparéncia fisica, diminuicdo das capacidades fisicas,
motoras, sensoriais e imunitarias, etc.;

e nivel cognitivo, como diminui¢do da comunicacgdo entre neurdnios que leva a alteracoes
nas funcdes executivas, como atencdo, memoria, etc.;

e nivel psicossocial, tanto no que diz respeito ao papel do idoso na familia (Alarcéo,
2000), nas relagdes sociais e na sociedade (Moreira, 2017; Papalia et al., 2006), como
na consolidacdo de um sentido de identidade como individuo e idoso e de historia de
vida (Cordo, 2001).

Este processo leva, inevitavelmente, a um aumento da vulnerabilidade a certas doencas,
sendo uma delas a Doenca de Parkinson, uma doenca neurodegenerativa cronica caracterizada
por sintomas motores, como tremor, rigidez e dificuldade em iniciar e realizar planos motores,
e sintomas ndo-motores, que afetam variados sistemas do organismo. A Doenca de Parkinson
provoca dificuldades e mal-estar nédo so a nivel fisico, mas também a nivel psicologico e social,
afetando a qualidade de vida dos doentes, sendo entdo necessaria analise e compreensdo da

experiéncia dos doentes.

Neste sentido, o presente estudo visa, através de analise qualitativa de entrevistas,
compreender a forma como seis participantes com DP vivem e interpretam a sua doenca, 0s
seus sintomas e as altera¢fes na sua vida, bem como que estratégias utilizam para lidar com os
aspetos que exigem mais adaptacdo e as diferencas entre 0s varios participantes, na sua
idiossincrasia. A informacéo recolhida permite ndo s6 aumentar o conhecimento acerca da
experiéncia de viver com Doenca de Parkinson, mas também fornecer informacdo a médicos,
psicologos e outros profissionais de salde acerca de como adaptar a sua intervengdo tendo em

conta as manifestacdes da doenca e também a individualidade de cada utente.

Assim, o primeiro capitulo consiste numa revisao da literatura existente acerca da vivéncia
da DP no que diz respeito a visdo da doenca, dos SNM e de estratégias de coping, seguindo-se
uma apresentacdo dos participantes e da metodologia utilizada para recolha e analise dos dados
no segundo capitulo. No terceiro, sera feita a ja referida analise qualitativa dos dados recolhidos,

sendo o quarto capitulo dedicado a discussdo dos resultados, tendo em conta o que ja se

1



conhecia e 0 que 0s presentes resultados revelaram, bem como indicagdes para a intervencéo
com utentes e investigagdo futura na area. O Ultimo capitulo consiste numa concluséo, em que

séo abordados os pontos principais do estudo e 0s seus pontos fortes e fracos.



CAPITULO 1: ENQUADRAMENTO TEORICO

1. Doenga de Parkinson

1.1. Prevaléncia e incidéncia

A Doenga de Parkinson (DP) € uma doenca neurodegenerativa cronica, causada pela
morte de neurénios dopaminérgicos na substancia nigra pars compacta dos ndcleos da base no
mesencéfalo (Almeida & Oliveira, 2013). E a segunda doenca neurodegenerativa mais comum,
a seguir a Doenca de Alzheimer, estando presente em até 3% da populacdo geral e 1% da
populacdo com idade superior a 60 anos. E considerada uma doenca relacionada com o
envelhecimento, como ja referido, sendo raro o seu aparecimento antes dos 50 anos e
aumentando a sua prevaléncia em idosos mais velhos, podendo estar presente em até 4% das
pessoas neste escaldo etario (Tysnes & Storstein, 2017). E uma doenca mais frequente em
homens do que em mulheres (Ferreira et al., 2017; Tysnes & Storstein, 2017), n&o sendo claros
0s mecanismos por detras desta diferenca entre os géneros (Tysnes & Storstein, 2017).

No caso portugués, Ferreira e col. (2017) referem que a prevaléncia da DP ¢ de 0.24%
em populacdo com idade igual ou superior a 50 anos, sendo que, no que diz respeito a sua
incidéncia anual na populacdo em geral, verificam-se 180 casos por cada 100 000 habitantes.
Este valor é inferior ao esperado aquando da realizacdo do estudo, visto ser conhecida no pais
a elevada prevaléncia de uma mutacao genética geralmente associada a presenca de DP. Visto
os dados terem sido recolhidos num inquérito porta-a-porta através de autorrelato e ndo terem
sido tidos em conta dados de doentes institucionalizados, estes resultados devem ser

interpretados com cautela.
1.2. Etiologia

A(s) causa(s) do desenvolvimento de DP nédo sdo ainda conhecidas ou compreendidas,
embora, como ja referido a propdsito da prevaléncia da doenca em Portugal, pareca existir uma
influéncia simultanea de fatores genéticos, nomeadamente mutacdes e alteracdes na expressao
ou funcionamento dos genes, bioldgicos (disfuncdo celular) e ambientais, como exposicdo a
certas toxinas (Feng, Jankovic, & Wu, 2015; Lang & Lozano, 1998). Para além disso, uma série
de comportamentos, bem como tracos de personalidade e aspetos do funcionamento psicologico
aparentam ser fatores de risco para o desenvolvimento da doenca (Lang & Lozano, 1998; Noyce
et al., 2012; Tysnes & Storstein, 2017).



1.3. Descrigao clinica

Esta doenca € caracterizada pela presenca de sintomas motores (SM), como é o caso da
“triade classica” constituida por tremores, rigidez e acinesia, (i. e., dificuldade em iniciar e
realizar planos motores) (Lang & Lozano, 1998). Segundo Rodriguez-Violante et al. (2011),
existe evidéncia de que estes sintomas motores se manifestam de forma assimétrica, ou seja,
num lado especifico do corpo, geralmente o direito, o que indicard que as limitagdes

neuroldgicas tendem a ocorrer no hemisfério esquerdo do cérebro.

Para além do impacto fisico que estes sintomas tém nos pacientes, também a salde
mental € afetada. Por exemplo, um estudo qualitativo de Hammarlund et al. (2014) concluiu, a
partir de analise de entrevistas semiestruturadas a pacientes com DP, que o impacto dos SM na
capacidade de andar ndo se cinge aos aspetos praticos e motores da vida dos pacientes, mas
também ao seu bem-estar e a sua satude emocional e social, influenciando a percecao que 0s
pacientes tém da sua identidade e integridade enquanto um membro autonomo e participativo
em atividades sociais, bem como levando a sentimentos de imprevisibilidade, incerteza, perda
de controlo. Os autores também concluiram que a percecéo de que estes sintomas se agravam
com o avango da doenca leva a tristeza e desespero, e a perce¢do de que ja ndo conseguem
realizar atividades que antes eram faceis tem como consequéncia frustracao e raiva, bem como

medo de se tornar um fardo para os cuidadores.

Também Yorkston, Baylor & Britton (2016) chamam a atencéo para as consequéncias
ndo so fisicas, mas também cognitivas e psicossociais das dificuldades na fala e na
comunicagdo, como frustracdo, embaraco, isolamento social e alteracbes na percecdo dos

participantes da sua prépria identidade.

Para além dos sintomas motores, também se verifica a presenca de sintomas néo-
motores (SNM), que podem afetar diversos dominios do funcionamento do organismo em
termos fisicos, cognitivos e psicologicos/neuropsiquiatricos (Chaudhuri et al., 2006; Poewe,
2008), e que podem refletir a mesma assimetria que se verifica com os sintomas motores e ja
referidas, isto é: as limitacGes neuroldgicas afetam maioritariamente um hemisfério, o que tem

consequéncias no lado contrario do corpo (Rodriguez-Violante et al., 2011).
1.4. Medicacao e flutuacgdes de sintomas

De entre varios métodos de intervencdo e controlo dos sintomas de DP, destaca-se a

medicacdo dopaminérgica, nomeadamente levodopa (Lang & Lozano, 1998). No entanto, com



a toma da medicacdo surgem flutuagbes motoras (Buck, Trautman & Clark, 2010), com
alternancia entre as chamadas fase “on”, em que a medicacgdo esté a fazer efeito e verifica-se
uma melhoria nos sintomas motores (apesar de ser possivel a presenca de discinesias, i.e.,
movimentos anormais involuntarios, segundo Hauser, McDermott & Messing (2006)) e fase
“off”, em que os sintomas regressam. Estas flutuacBes também acabam por ocorrer na
manifestacdo dos SNM, afetando negativamente a qualidade de vida dos pacientes (Buck,
Trautman & Clark, 2010; Witjas et al., 2002).

Um estudo de Armstrong et al. (2019), fazendo uso de entrevista semiestruturada com
diades de paciente ¢ cuidador, indica que foram reportados, durante a fase “off”, a presenga de
13 SM, entre eles tremor, problemas de equilibrio e destreza, lentificacdo, tensdo muscular, e
15 SNM, nomeadamente na linha de sintomas psicoldgicos, como ansiedade, depressao,
irritabilidade, pensamento pouco claro, dificuldades de linguagem. Este estudo fez notar a
importancia do uso ndo s6 de questionarios, mas também de relatos dos pacientes e dos
cuidadores na avaliagdo de SM e SNM da doenca, que permitem uma Vvisdo mais rica e

personalizada da experiéncia dos doentes.

2. Sintomas Nao-Motores
2.1 Sintomas Fisicos

Em termos fisicos, os SNM podem corresponder a uma série de manifestacdes
gastrointestinais, urogenitais, cardiovasculares, sensoriais, sudomotores, termorreguladores
(Chaudhuri et al., 2006; Chaudhuri et al., 2010).

Sintomas Gastrointestinais

No primeiro grupo de manifestacdes (gastrointestinais; Chaudhuri et al., 2006) estdo
incluidos sintomas como sialorreia (i.e. incapacidade de controlar a secrecédo salivar), disfagia
(i.e. dificuldade em engolir que pode levar a engasgamentos), refluxo, vémitos, nauseas,
saciedade precoce, obstipacdo, esvaziamento incompleto do intestino ou incontinéncia fecal,
sintomas que podem levar a alteracGes de peso significativas (Chaudhuri et al., 2010). Sintomas
do trato intestinal estdo presentes em cerca de 45% a 60% dos pacientes com DP, prevalecendo

em pacientes com estados mais avancados da doenca (Bonnet et al., 2012).



Sintomas Urogenitais

Os sintomas urogenitais (Chaudhuri et al., 2006) consistem, por um lado, em sintomas
do trato urinario (reportados por cerca de metade dos pacientes, segundo Bonnet et al., 2012),
como urgéncia em urinar frequente, nocturia, ou seja, necessidade de urinar a meio da noite e
consequente interrupg¢do do sono, incontinéncia urinéria ou dificuldade em esvaziar a bexiga,
e, por outro, em sintomas do funcionamento sexual (reportados por entre metade e dois tercos
dos pacientes, segundo Bonnet et al., 2012), como € o caso de hipersexualidade ou diminuicao
da libido (que também podem ser considerados sintomas psicologicos), disfuncdo erétil,
alteracdes no orgasmo, diminuicdo da lubrificacdo ou estados de baixa producao de testosterona
(Chaudhuri et al., 2010).

Sintomas Cardiovasculares

No caso dos sintomas cardiovasculares, segundo Chaudhuri et al. (2007), é considerada
um SNM a hipotensdo ortostatica, ou seja, a descida muito rapida da pressao arterial, o que
podera levar a tonturas, fraqueza, palidez, desmaios, quedas, bem como dor ou sensacdo de
tensdo na zona do pescoco e dos ombros (Chaudhuri et al., 2006). A hipotensdo ortostatica esta

presente em cerca de 58% dos pacientes com DP (Bonnet et al., 2012).
Outros sintomas fisicos e sensoriais

Adicionalmente, em termos de sintomas fisicos, também pode ocorrer presenca de
transpiracdo excessiva, relacionada com alteracdo na regulacdo da temperatura no corpo
(Chaudhuri et al., 2010), bem como sintomas sensoriais, como é o caso de dores
inexplicaveis/associadas a DP em 46% dos pacientes, sendo que até 85% apresentam dor
cronica (Bonnet et al., 2012), sensacdo de dorméncia nos membros (parestesia) e diminuicdo

ou perda de paladar (ageusia) ou de olfato (hiposmia) (Chaudhuri et al., 2006).
2.2. Sintomas Cognitivos

Relativamente aos SNM de caracter cognitivo, € de salientar a presenca frequente de
deméncia, cujo risco de desenvolvimento € seis vezes maior do que na populacdo geral,
ocorrendo em cerca de 20 a 30% dos pacientes com DP (nomeadamente pacientes mais velhos
ou com diagnéstico hd mais tempo, do sexo masculino, com sintomas neuroldgicos mais
marcados e maior incapacidade) e sintomas de declinio cognitivo, como lentificacdo, com
manifestacdes nomeadamente ao nivel de dificuldades de velocidade de processamento de

informacdo, défice de memoria e/ou de atencdo, e ainda na regulagdo do comportamento,



classificacdo e planeamento de tarefas ou manipulagdo de estimulos visuoespaciais (Bonnet et
al., 2012).

2.3. Sintomas Psicoldgicos
Depressao

J& no que diz respeito aos sintomas psicologicos, € maioritariamente reportada a
presenca de depressdo, que poderd estar associada ao lado dominante afetado (i.e., pacientes
destros com limitagcGes no hemisfério esquerdo do cérebro, ou esquerdinos com limitacGes no
hemisfério direito) (Rodriguez-Violante et al., 2011). Os sintomas de depressdo apresentados
sdo geralmente os que integram a dimensdo somatica, como falta de energia e lentificacdo
psicomotora, e irritabilidade, associando-se com problemas de sono, diminuigdo da libido,
percecdo de ma imagem corporal, dificuldades na expressdo emocional e em relagdes com 0s
outros e ndo propriamente sentimentos de culpa ou falhango (Bonnet et al., 2012). Para além
destes aspetos verifica-se a presenca de anedonia ou apatia (Chaudhuri et al., 2006) que, embora
possam ocorrer como parte da sintomatologia depressiva, também podem ocorrer isoladamente

sem presenca de tristeza (Bonnet et al., 2012).
Ansiedade

Tambeém sintomas de ansiedade (Bonnet et al., 2012) sdo reportados como duas vezes
mais frequentes do que na populagéo geral, sendo que entre 30% e 50% de pacientes com DP
experienciam ansiedade em algum momento desde o diagnostico, bem como fobias especificas,
fobia social ou perturbacdo de panico. Estes sintomas poderdo, em parte, ser explicados pelo
fardo psicologico que a DP representa, e sdo geralmente mais comuns em mulheres com
flutuacGes motoras e historial prévio de perturbacoes de ansiedade, assim como em pacientes
mais jovens, estando associados a isolamento social, agressividade e agravamento de outros

sintomas de DP, tanto cognitivos como motores.
Perturbacdo do Controlo dos Impulsos

Ainda na linha dos sintomas psicologicos, ¢ também frequente a presenca de
Perturbacdo do Controlo dos Impulsos, constituida pela presenca de comportamentos
impulsivos incontrolaveis, aos quais o0 paciente ndo consegue resistir (Bonnet et al., 2012),
como é o caso de compras ou jogo patoldgicos, hiperssexualidade (i.e., pensamentos e desejos
sexuais exageradamente frequentes), descontrolo alimentar ou o chamado pundling, que

consiste em analise, manuseamento e rearranjo de objetos de forma compulsiva. Esta



perturbacéo esta presente em até 20% dos pacientes com DP, parecendo estar associada a toma
de medicacdo dopaminérgica: apos neurocirurgia de estimulacdo subtalamica, em que ha uma
reducdo da dose de dopamina, também se verifica menor persisténcia destes sintomas
(Lhommeée et al., 2017).

Sintomas Psicoticos

Adicionalmente, é referida a presenca de sintomas psicéticos, como alucinagdes,
principalmente visuais, e/ou delirios relacionados com infidelidade, engano ou envenenamento
(Chaudhuri et al., 2006; Chaudhuri et al., 2010). Segundo Bonnet et al. (2012), estes sdo
referidos geralmente em pacientes mais idosos, diagnosticados ha mais tempo, que apresentem
défices cognitivos, perturbaces do sono ou visuais e com sintomas de DP mais graves, sendo

também considerados fator de risco para desenvolvimento de deméncia.

Embora exista a hipétese de os sintomas psicoticos estarem associados ao aumento da
medicacdo dopaminérgica para controlo dos sintomas motores (Bonnet et al., 2012), Rodriguez-
Violante et al. (2011) referem que sdo mais comuns em pacientes com limitagdes neurologicas
no hemisfério esquerdo do cérebro. Muitas vezes, sdo estes sintomas que levam a
institucionalizacdo do idoso, devido ao impacto que tém na sua vida e dos familiares ou
cuidadores (Bonnet et al., 2012).

2.4. Sintomas do Sono

Finalmente, no que diz respeito a sintomas do sono, estes estdo presentes em entre 66%
e 90% dos pacientes, nomeadamente naqueles num estado mais avancado da doenca (Bonnet
et al., 2012), sendo o mais frequente insonias (40% a 80% dos pacientes com DP) e 0 menos
frequente a Sindrome das Pernas Inquietas (Bonnet et al., 2012). Desta forma, é referida a
presenca de (Chaudhuri et al., 2006):

e Insonia, com dificuldade em adormecer ou sono fragmentado (Bonnet et al.,
2012).

e Perturbacdo do Comportamento em fase REM do sono, que consiste na perda
de atonia musculo-esquelética durante a fase de movimentos rapidos dos olhos
(Rapid Eye Movement - REM) e que leva a movimentos aleatorios e drasticos
e, eventualmente, a quedas ou lesBes a si mesmo e/ou ao parceiro (Ozekmekgi,
Apaydin & Kilig, 2005);



e PerturbacBes com movimentos periédicos dos membros, ndo relacionadas com
a fase REM do sono;

e Sonoléncia diurna excessiva;

e Parassonias, como sonhos vividos e intensos, pesadelos, sonambulismo, etc.
(Bonnet et al., 2012);

e Sindrome das Pernas Inquietas, que leva a desconforto nas pernas e necessidade

de realizar movimentos durante periodos de descanso (Didato et al., 2020);
2.5. Impacto dos Sintomas N&o-Motores

A experiéncia de SNM aumenta com o0 avanco da doenca, especialmente no que diz
respeito a alucinagbes e outros sintomas psicéticos, predominando em pacientes que
sobreviveram 15 anos ap6s o diagnostico (Bostantjopoulou et al., 2013). Contudo, o impacto é
maior nas pessoas que foram diagnosticadas numa idade mais jovem, nomeadamente no que
diz respeito a depressao, problemas de memoria e problemas de sono, o que se podera dever ao
facto de pessoas mais jovens terem acesso a mais informacdo e consciencializacdo
relativamente a estes sintomas e a evolucdo da doenca, e a antecipacdo do impacto futuro da
doenca e dos SNM, como por exemplo sintomas sexuais, nomeadamente em homens (Breen &
Drutyte, 2013).

Embora a grande maioria dos pacientes com DP refira a presenca de SNM (Powe, 2008),
estes sdo muito menos reconhecidos e detetados (Chaudhuri et al.., 2010) devido a pouca
consciéncia em relacdo aos mesmos (Bostantjopoulou et al., 2013), o que faz com que 0s
pacientes ndo se queixem, os desvalorizem (Bonnet et al., 2012), tenham vergonha (Hurt et al.,
2017) ou os associem a mudancas naturais decorrentes do processo de envelhecimento (Breen
& Drutyte, 2013), e com que os clinicos ndo questionem ou avaliem em consultas de rotina
(Chaudhuri et al.., 2010: Bonnet et al., 2012). Santos (2018) salienta também o impacto que 0s
SNM tém na saude psicossocial dos doentes, especialmente no que diz respeito a comunicacao
com o0s outros em relacGes sociais e interpessoais, bem como na autonomia e independéncia ao

realizar atividades quotidianas e de interesse.
3. Estratégias de Coping

Segundo Lazarus & Folkman (1984), por vezes as exigéncias ambientais ou do préprio
individuo sdo avaliadas como excedendo os recursos funcionais ou psicoldgicos que a pessoa

tem para lidar, levando a situacdes de stress. Desta forma surge o conceito de coping, isto €, 0s



movimentos cognitivos e comportamentais que uma pessoa encontra para lidar com os

stressores.

O coping pode entdo dividir-se em estratégias focadas no problema, com agdes que
visam remover ou alterar o estimulo stressor (procura de informacdo e/ou solucGes com
resolucdo de problemas, aprendizagem de competéncias, etc.), e estratégias focadas na emocéo,
com o objetivo de regular ou minimizar o stress gerado (evitamento do estimulo, distracdo,
reinsterpreacdo da situacdo através de estratégias cognitivas como pensamento ou reavalizagdo

positivos, minimizacao, etc.) (Lazarus & Folkman, 1984).

Nos casos em que ha diagnosticos de doenca cronica, como € o caso da DP, o individuo
esta a lidar com uma situacéo nova e complexa, sendo que a adaptacédo as circunstancias exige

a adocdo de estratégias de coping eficazes (Frazier, 2002).

Em termos fisicos, os sintomas de DP mais vezes referidos como stressores sao a rigidez
e 0 tremor, sendo que em termos cognitivos é a falta de energia mental e, no que diz respeito
ao dominio psicossocial, a dependéncia, 0 medo de ser um fardo, a depressdo e sentimentos de
perda de controlo sdo referidos como mais stressantes (Bermejo et al., 2019; Frazier, 2000;
Lawson et al., 2018).

Santos (2018) verificou que, no que diz respeito a SNM especificamente, 0s
participantes utilizam estratégias de coping focadas no problema para lidar com os sintomas
disautonémicos e do sono (medicacdo como soporiferos e laxantes, técnicas de reza e
meditacdo, etc.) e focadas na emocéo para lidar com os sintomas psicologicos (evitamento ou
pensamento positivo). J& no que diz respeito aos sintomas cognitivos, 0s participantes
reportaram utilizar tanto estratégias de coping focadas no problema (auxiliares de memadrias,
notas, etc.) como na emocdo (aceitacéo, etc.). Também a mobilizacédo de cuidadores e familiares
para 0 processo de coping dos pacientes € importante, pois sdo quem estd mais proximo do

utente.

Num estudo de Hammarlund et al. (2014), os participantes referiram em entrevistas, a
propdsito das dificuldades em caminhar, utilizar como estratégias de coping focado no
problema, como por exemplo alteracdo de rotinas diarias e do estilo de vida. J& no que diz
respeito a pensamentos negativos, os participantes referiram focar-se na procura do melhor que
a sua situacdo lhes proporciona. Por outro lado, para lidar com as emoc¢fes negativas, 0s
participantes preferiram estratégias menos adequadas, como distanciamento social ou

evitamento.
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Na linha de sintomas cognitivos, Lawson et al. (2018) referem que, no que diz respeito
a presenca de défice cognitivo associado a DP, o maior desafio é lidar com a ameaca de perda
do sentido de identidade e a dicotomia entre a pessoa que eram antes e a pessoa que sao agora,
0 que exige a construcdo de uma nova imagem de si e delegacdo para outros de tarefas antes
realizadas pelo proprio. Estas mudancas acabam por provocar baixa autoestima, reduzida

emocionalidade positiva e perce¢des negativas acerca da DP.

Para lidar com estes sintomas, 0 mesmo estudo de Frazier (2000) indica que os pacientes
com DP tendem a utilizar mais estratégias de coping como regulacdo emocional em detrimento
de evitamento ou distanciamento, sendo que esta Ultima estratégia podera estar relacionada com
piores resultados em termos de saude fisica e mental (Frazier, 2000; Lawson et al., 2018). Para
além disso, quanto mais grave é o estado de salde, mais o coping ativo (i.e. uso ativo de
estratégias para lidar com stressores percecionados como controlaveis e mutaveis pelo proprio,
como por exemplo a estratégia de mudanca comportamental na gestéo e controlo de sintomas)

é usado para lidar com os stressores fisicos.

Lawson et al. (2018) apontam a importancia de coping focado no problema no que diz
respeito a dificuldades e memdria e regulacao de sintomas, o que revela aceitacdo das mudancas

fisicas e cognitivas decorrentes da DP.

Um estudo qualitativo de Bermejo, Campo & L6pez (2019) indica que o processo de
adaptacdo a DP comeca aquando do momento do diagnostico, isto é, no que diz respeito a
aceitacdo da doenca, que muitas vezes € acompanhada de sofrimento psicoldgico e raiva, num
momento de inseguranca e vulnerabilidade, seguido depois de uma fase de inclusdo da doenca
na vida quotidiana. Os participantes referiram, no que diz respeito ao coping especificamente,
o0 desafio de lidar com sentimentos de frustracdo e impoténcia relacionados com a perda do
emprego, bem como a instabilidade emocional associada a alteragdes do sono e sintomas de
ansiedade e depressdo, os ja referidos sentimentos de perda de controlo, a importancia de
controlar sintomas e tomar medicacdo e também questdes mais funcionais como alteracGes de

rotina ou de espaco fisico, como € o caso da sua residéncia.

Uma das estratégias referidas pelos participantes deste estudo é o foco do pensamento
no presente, ndo s6 como forma de lidar com a incerteza acerca da evolucdo da doenca e do
futuro, mas também porque aprenderam a valorizar o que ha de importante na vida.
Adicionalmente, o apoio social fornecido por amigos e familia parece ser de extrema

importancia, especialmente por assumirem o papel de cuidadores através de apoio funcional e
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psicoldgico, sendo que um estudo exploratério de Navarta-Sanchez et al. (2016) aponta também
a importancia dos profissionais de saude no fornecimento de apoio e informacéo, tanto em

termos fisicos como em termos psicossociais.

Adicionalmente, Garlovsky, Overton & Simpson (2016) referem que a utilizacdo de
uma série de fatores psicolégicos pode mesmo levar a maiores niveis de ansiedade e depresséo
em pacientes com DP, e influenciar o aparecimento e a gravidade deste tipo de sintomas. E o
caso de:

e tendéncia para utilizar coping focado na emogéo, como o chamado wishfull
thinking ou evitamento em detrimento de estratégias de coping focadas no
problema;

e tendéncia em percecionar sintomas como associados a DP, o que, por sua
vez, leva uma maior percecdo de debilidade, principalmente em casos de
depressao;

e maior percecdo de incapacidade fisica e cognitiva;

e baixa percecdo de controlo, associada a l6cus externo ou “na mao do acaso’;

e atribuicdo causal da doenca a fatores psicol6gicos como stress, 0 que por sua
vez leva a maiores niveis de ansiedade;

e crenca de DP como tendo consequéncias graves, como por exemplo estigma
associado a doenga que se manifesta particularmente em casos de depresséo;

e Dbaixo sentido de coeréncia, isto &, reduzida presenca de sentimentos de
confianca e crenca de que 0s acontecimentos no mundo Sao coerentes e ndo
cadticos, de que tanto aspetos interiores como ambientais s@o previsiveis, e
de existe elevada probabilidade de evolugdo da doenca ou tratamento correr
da melhor forma possivel, dentro das circunstancias, o que impede o paciente
de lidar com a situacdo de doenca da melhor maneira (Pusswald et al., 2012);

e Dbaixos niveis de apoio social e de satisfacdo com o mesmo, sendo que 0 apoio
social pode ser visto como fornecedor de coping e moderador entre
estratégias de coping e depressdo, podendo também levar a maior risco de
hospitalizacao relacionada com DP (Clark et al., 2013);

e tracos de personalidade como pessimismo ou evitamento, que levam a
estratégias de coping menos adequadas, sendo que caracteristicas como ser
“terra a terra”, confiante, entusiasmado ou afetuoso estdo associadas a niveis
mais baixos de depressao.
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4. Vivéncia da DP

Valcarenghi et al. (2019) descreveram a fase inicial da vivéncia da DP como estando
dividido em trés subfases:

e em primeiro lugar, a percegéo e consciéncia de alteragdes no funcionamento do
corpo e das suas capacidades, nomeadamente tremores ou rigidez, e
comunicagdo com terceiros (familia, etc.) acerca destas mudancas;

e em segundo lugar, uma fase de procura de informagdo e atendimento médico,
que leva de seguida ao diagndstico com DP;

e em ultimo lugar, o confronto com o diagndstico, com momentos de conflito em
relacdo a aceitacdo do mesmo, especialmente com a imaginacdo de si como
correspondendo ao esteredtipo do doente com DP incapacitado e limitado, que
leva a sentimentos de medo, que poderdo ou ndo ser superados, levando o

primeiro cenario a uma atitude resiliente perante a sua condicao de saude.

Mais uma vez, e na linha do ja referido, os dados de Valcarenghi et al. (2019) indicam
gue uma atitude de aceitacdo da DP leva a um processo de adaptacdo saudavel, bem como a

uma partilha positiva e construtiva com os outros acerca da doenca.

Tambeém Goncalves, Alvarez & Arruda (2007) referem o impacto e o choque inicial no
confronto com o diagnostico, bem como o esforco que é necessario para mobilizar estratégias
de confronto com a DP, nhomeadamente com o apoio de profissionais e informacdo adequada
acerca da sua nova condicdo. Além disto, também o caracter familiar e social da vivéncia da
DP emerge, sendo que os participantes frisam a importancia do convivio social na gestdo de

sentimentos ao longo do processo de doenca.

Kang & Ellis-Hill (2015) procurou, através de entrevistas semiestruturadas a pacientes
com DP, compreender o que significa para eles uma vida com sucesso tendo a doenca, sendo
gue os participantes o descrevem como sendo a manutencdo do seu estado de saude dito normal
(que varia de pessoa para pessoa e serd necessario compreender caso a caso) ou do seu estado
de salde reajustado e estavel ap6s o diagndéstico. Esta definicdo manifesta-se na capacidade de
realizacdo de atividades quotidianas, na manutencdo da aparéncia fisica e do papel social que
tinham antes do diagndstico, bem como na estabilidade dos sintomas e na adocdo de estratégias

de coping eficazes.
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Desta forma, justifica-se a utilizagdo de anélise qualitativa dos dados na exploracdo da
vivéncia da DP, por permitir uma compreensao rica tanto da visdo geral e partilhada que os
pacientes com DP tém da sua doenca, como da experiéncia Unica e idiossincratica de cada
participante, o que chama a atencdo para a necessidade de conhecer e avaliar cada paciente
como individuo e adaptar a intervencgdo dos profissionais de salde a esta individualidade.

O presente estudo foi realizado durante a pandemia de COVID-19, o que impossibilitou
a recolha de dados presencial. Desta forma, optou-se pela anélise de dados j& recolhidos no
contexto de um projeto de dissertacdo de mestrado elaborada anteriormente, que incidiu
também sobre a DP e SNM (Santos, 2018), mas com objetivos diferentes. Desta forma, fez-se
uso de uma metodologia diferente, adaptando-se a andlise de dados aos objetivos do presente
estudo.

Desta forma, o objetivo principal deste estudo é explorar a vivéncia da doenca e das
estratégias de coping por parte de doentes com DP.

Os objetivos especificos, por sua vez, sdo 0s seguintes:

1. Perceber como € a viséo geral que os pacientes tém da DP desde o diagnostico ou do
aparecimento inicial de sintomas

2. Identificar a presenca percebida de sintomas ndo-motores nos pacientes com DP que
participaram no estudo

3. Perceber quais as atribuicdes que os pacientes com DP fazem no que diz respeito a
origem, nomeadamente no tempo, e as causas dos sintomas nao-motores

4. ldentificar as estratégias de coping utilizadas pelos pacientes com DP para lidar com os
sintomas ndo-motores e com a afetividade relacionada com a doenca

5. Perceber a eficicia percebida das estratégias de coping utilizadas pelos pacientes com
DP para lidar com os sintomas e com a afetividade relacionada com 0s mesmos

6. Perceber qual a percecdo dos pacientes com DP acerca do seu futuro, nomeadamente

em termos de evolucdo da doenca e do estado de salde
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CAPITULO 2: METODOLOGIA
1. Caracterizacdo metodoldgica

No presente estudo, a interpretacdo dos dados recolhidos através da entrevista
semiestruturada foi feita através de andlise tematica, um método de analise de dados qualitativo
que permite identificar padrGes de resposta nos dados através de varias fases. Sendo assim,
segundo esta metodologia, a informacdo recolhida é categorizada inicialmente em cédigos, que
consistem numa interpretacdo basica dos dados. Seguidamente, estes codigos sdo agrupados em
temas, isto &, significados atribuidos aos padrfes de informacéo fornecida pelos dados tendo
em conta a pergunta de investigacdo, com base na relacdo e na semelhanca entre 0s c6digos
(Braun & Clarke, 2006).

A cada tema sdo atribuidos um nome e uma curta definicdo, e os temas estardo
relacionados entre si, e cuja interpretacdo e organizacdo permitird numa analise profunda e
detalhada da informacdo obtida, por forma a compreendé-la tendo como base o tema de
investigacao.

Neste caso, a analise tematica que foi realizada é considerada tedrica ou dedutiva, pois
partiu de informacdo recolhida através de revisdo de literatura e focou-se nos aspetos que a
investigadora pretendeu estudar dentro da diversidade de aspetos possivelmente presentes nas
entrevistas (Braun & Clarke, 2006).

2. Amostra

A amostra utilizada foi ndo-probabilistica de conveniéncia e intencional, incidindo sobre
pacientes com DP que pudessem partilhar a sua perspetiva sobre o fendmeno em estudo.

Com o intuito de homogeneizar a amostra, houve a necessidade de garantir condigdes
fisicas e mentais dos participantes, definindo-se critérios de incluséo e exclusdo, nomeadamente
(Santos, 2018):

e diagnostico clinico de DP, ndo se incluindo outras formas de parkinsonismo atipico ou
iatrogénico;

e ndo preencher critérios de diagnostico de Deméncia, mas podendo ser incluidos
participantes que preenchessem critérios de Defeito Cognitivo Ligeiro no contexto da

DP;

e demonstrar capacidade para comunicacdo verbal, sem défices severos de linguagem

e/ou audicao.
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Os dados utilizados neste estudo foram recolhidos numa institui¢do de saude privada em
Lisboa e Torres Vedras (em servico de ambulatério e estadias temporarias permanentes,

respetivamente), especializada em doengas do movimento e neurorreabilitagéo.

2.1.Caracterizacdo da Amostra

Na linha do recomendado aquando da utilizacdo de metodologias qualitativas, visto o
trabalho consumir bastante tempo e trabalho, o0 tamanho da amostra devera ser pequeno, para
permitir uma analise rica dos dados de todos os participantes (Braun & Clarke, 2006).

Sendo assim, a amostra deste estudo € constituida por 6 participantes (cinco do sexo
masculino e um do sexo feminino), com idades compreendidas entre os 65 e os 85 anos
(M=76,17; DP=8,23), com nivel de escolaridade variando entre ensino basico e ensino superior
e sendo cinco casados e um divorciado.

Aquando da recolha dos dados, o tempo decorrido desde o diagnostico de DP variava entre
3 e 15 anos (M=9,83; DP=5,27). Um dos participantes vivia permanentemente na instituicdo de
recolha dos dados, e dois viviam em regime temporario, sendo que os restantes trés participantes

estavam em ambulatdrio, frequentando o programa de neurorreabilitacdo da instituicao.

Quadro 1.

Caracterizacao Sociodemografica da Amostra

Participante Sexo Idade Escolaridade  Estado Duracao Regime
(anos) Civil do
diagnostico
(anos)
P1 M 85 Ensino Divorciado 15 Estadia
Superior permanente
P2 M 75 Ensino Casado 4 Ambulatério
Secundario
P3 M 68 Ensino Casado 10 Ambulatério
Secundario
P4 F 82 Ensino Casada 12 Estadia
Basico temporaria
+ 2 anos
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P5 M 82 Ensino Casado 15 Estadia

Superior temporéria
P6 M 65 Ensino Casado 3 Ambulatério
Secundario
Média - 76,16 - - 9,92 -
DP - 8,23 - - 5,27 -

3. Instrumentos de Recolha de Dados
Foi utilizado, em primeiro lugar, um Questionario Sociodemografico, ao qual os
participantes responderam oralmente para caracteriza¢do sociodemografica, dando origem aos

dados apresentados na descricdo da amostra.
De seguida, os participantes responderam a uma entrevista semiestruturada, sendo que

algumas das perguntas tiveram como base 0 Non Motor Sympton Questionaire (NMSQuest).

3.1. Non Motor Symptom Questionaire (NMSQuest)

Devido precisamente a dificuldade em reconhecer a presenca de SNM, tendo em conta
a sua variedade e baixa consciéncia da sua existéncia ou da associacdo a DP, Chauduri et al.
(2006) desenvolveram o Non Motor Symptom Questionaire (NMSQuest). Este instrumento de

rastreio € composto por 30 itens, cujas possibillidades de resposta sdo “sim”, “nao” e “ndo sei”,

tendo em conta a experiéncia de cada sintoma no més anterior.

Os itens foram selecionados com base em literatura e na experiéncia de pacientes com
DP, e podem ser agrupados em 9 dominios: trato gastrointestinal, trato urinario, fungéo sexual,
cardiovascular, apatia/atencdo/memoria, alucinacdes/delirios, depressdo/ansiedade/anedonia,

sono/fadiga, dor e sintomas miscelaneos (perda de peso, diplopia, etc.).

E importante referir que 0 SNMQuest ndo permite avaliar a gravidade dos sintomas ou
a evolucdo ao longo do tempo da prevaléncia dos mesmos, sendo apenas um questionario que

avalia a presenca ou ndo de uma série de SNM de DP.

Para além disso, ndo esta traduzido ou adaptado a populacdo portuguesa, sendo que
Santos (2018) apenas traduziu o questionario da lingua inglesa para a lingua portuguesa sem
qualquer tipo de validacdo, dai a sua utilizacdo apenas com base para algumas questdes da

entrevista semiestruturada, ndo havendo analise quantitativa dos dados recolhidos.
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3.2.Guiao de Entrevista Semiestruturada

A entrevista através da qual os dados foram recolhidos por Santos (2018) consistiu numa
entrevista semiestruturada, sendo que esta pressupde a existéncia de uma série de questdes fixas
para abordar os temas de investigacdo, mas ao mesmo tempo flexibilidade para aprofundar

temas novos e relevantes que surjam ao longo da interagéo.

Desta forma, Santos (2018) construiu um guido de entrevista semiestruturada com o
objetivo de orientar a entrevista, procurando que as questdes iniciais fossem mais gerais e
abrangentes, para permitir aos participantes falar sobre a sua vivéncia da DP e obter maior
riqueza e variedade de dados, mas incluindo também questGes que iam ao encontro dos

objetivos do estudo de Santos (2018), abordando os seguintes temas:

e representacdo subjetiva que os doentes tém da DP;

e COmo 0s participantes percecionam os SNM;

e atribuicbes que os pacientes estabelecem no que diz respeito a origem e causa
dos SNM;

e 0 impacto percebido dos SNM na vida dos participantes;

e Quais as estratégias de coping utilizadas para lidar com os SNM e a sua respetiva
eficacia.

Na fase final da entrevista, foi reservado um momento para o participante colocar
questdes ou refletir acerca da sua experiéncia como participante da investigacéo.

O guido de entrevista foi constituido por questdes abertas, no sentido de evitar respostas
dicotémicas e simplistas de “sim” ou “ndo”, e com contetido neutro, com o objetivo de “evitar
enviesamentos de resposta, preconcecoes e juizos de valor por parte da investigadora” (Santos,
2018), sendo que o vocabulario foi adaptado pela mesma a cada entrevista, tendo em conta as

habilitacdes literarias do participante entrevistado.

4. Procedimento

4.1.Recolha de Dados

Os participantes em regime de estadia temporaria ou permanente foram abordados
pessoalmente e questionados acerca dos seus interesse e disponibilidade para serem
participantes do estudo de Santos (2018), sendo as entrevistas agendadas para tempo livre dos

participantes, isto €, fora dos horarios de procedimentos basicos e de reabilitacdo. J& no que diz
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respeito aos participantes em regime de ambulatério, o contacto foi feito pelos respetivos
terapeutas e mais tarde foi feita a marcacao da entrevista tendo em conta a disponibilidade dos
participantes e da investigadora. Para além disso, também se procurou entrevistar 0s
participantes aquando da fase on, com acesso a hidratacdo e medicacdo necessaria € num
gabinete com privacidade.

Apo6s a leitura da informacdo sobre o estudo e apresentacdo e assinatura do
consentimento informado, foi aplicado o Questionario Sociodemogréafico, com registo da
investigadora das respostas dadas oralmente, devido a incapacidade dos participantes
decorrente da DP.

Seguidamente passou-se as entrevistas, com uma dura¢do média de 53.5 minutos.

4.2.Anélise de Dados

Visto os dados ja estarem recolhidos a partida, a primeira etapa da analise no presente
estudo consistiu em leitura e re-leitura das entrevistas, para familiarizagdo com os dados, o que
pode ser acompanhado de apontamentos que sirvam de guia para as etapas seguintes.

Tendo em conta a presente investigacdo consistir em estudos de caso, foi realizada uma
analise tematica intraindividual de cada uma das seis entrevistas, pelo que as proximas quatro
etapas descritas foram repetidas na anélise dos dados recolhidos de cada participante.

A segunda etapa foi, entdo, a categorizacdo em codigos em que cada segmento de
informacdo foi codificado tendo em conta o que despertava mais interesse para a investigacao,
incluindo também informacao relativamente ao contexto em que 0 segmento aparece.

A terceira etapa, como referido, foi o agrupamento dos codigos em temas com base na
familiaridade entre eles, tentando juntar toda a informac&o dos dados que se pudessem encaixar
num determinado tema.

A quarta etapa foi uma revisdo da terceira, podendo levar a correces na categorizacao
para permitir uma maior coeréncia e consequente validade da anélise.

A quinta etapa consistiu na definicdo dos temas e na sua nomeacdo de forma a
demonstrar a especificidade dos mesmos.

Por fim, a Ultima fase consistiu na escrita do proprio relatorio da analise de dados, tarefa
que permitiu regressar ao tema de investigacdo, fazendo a ligacdo entre o que foi descoberto
aquando da analise dos dados as perguntas levantadas pelos objetivos a que essas descobertas
responderam. Foram redigidos os seis resumos intraindividuais, com apresentacdo dos temas
gue emergiram em cada participante, e uma analise geral com comparacao e integracdo dos

dados recolhidos dos seis participantes.
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4.3.Enquadramento Etico e Deontoldgico

Aquando da recolha dos dados, Santos (2018) respeitou todos os aspetos éticos e
deontol6gicos necessarios para um trabalho deste género.
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CAPITULO 3: RESULTADOS

1. Analise do Participante 1

Atitude face a DP e Conhecimento da DP

No que se refere a vivéncia da DP, P1 apresenta flexibilidade a pensar sobre a sua
doenga, demonstrando conhecimento do seu caracter degenerativo, tanto em termos fisicos
como mentais, bem como dos seus mecanismos fisiopatoldgicos, sendo que associa também

DP com Doenca de Alzheimer.

- “E percebi que em ambos os casos era uma doenga irreversivel, mas que ndo tirava a

lucidez, ou ndo tirava sempre a lucidez, algumas vezes até podia tirar (...) " .

- “O Parkinson é provocado pela dopamina, ou melhor, é tratado com a dopamina, e o

Sinemet ¢ uma dopamina (...)".

Vivéncia dos Sintomas

Quanto a vivéncia dos sintomas especificamente, P1 apresenta também flexibilidade e
capacidade de atender e discriminar entre a sua perspetiva e a dos outros, e entre 0s varios
sintomas, tanto fisicos como psicoldgicos. Alem disso, o participante tende a percecionar e
classificar as flutuacdes on/off e os sintomas de ansiedade num continuo, e ndo de forma

dicotdmica.

- “(...) ha coisas desconfortaveis, mas que ainda nédo sao off, e depois ha o off que entao

équeé..”

- “(...) E um pouco aquele traque, acho eu, dos atores de teatro, que imediatamente
antes de comecarem, sentem aquela ansiedade, e isso em niveis que vao desde 0 mais grave ao

ridiculo.”
No que diz respeito aos SNM, P1 refere a presenca de sintomas:

e cognitivos, nomeadamente de memaria e concentracao;
e gastrointestinais, como sialorreia, obstipacdo ou intestino cheio mesmo apés
evacuacao;

e sensoriais, com alteragcdes na capacidade de saborear e cheirar;
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e psicoldgicos, como € o caso da ansiedade antes de situacdes de desempenho de
tarefas ou sociais;

e do sono, caso de insonias e sonhos vividos.

Além disto, também é referida a presenca de tonturas e algumas quedas, bem como
desinteresse em assuntos sexuais. Na manifestacdo de alguns destes sintomas, como 0s
cognitivos ou sensoriais, P1 perceciona flutuacGes, nomeadamente periodos de maior

intensidade ou agravamento ao longo do tempo.

Relativamente a depresséo, P1 opta por se afastar do termo e do conceito, considerando
que uma pessoa deprimida € uma pessoa triste, e associando sintomas depressivos a fase off das
flutuacgdes, que P1 considera que s&o mais complicados de lidar, associando esta fase a falta de

energia e sentimento de vazio.

- “A nog¢do de depressao para mim é uma coisa um bocado ambigua, porque fala-se
muito que uma pessoa deprimida é uma pessoa triste, que ja ndo acredita no valor do trabalho,

’

mas eu, isso a mim, eu acho que nao sou nada deprimido, ndo é nesse sentido.’

- “Depressdo ndo era bem depressado, era sensagdo, ou melhor, ndo sei se chama a isso
depressdo, sensacao de incapacidade, de vazio, de uma certa desorientacéo. 1sso é o sintoma
mais visivel das minhas dificuldades atuais. Até eu perceber a diferenca entre o on e o off.
Porque, o off ¢, digamos, ou como eu interpreto, o off ¢ a incapacida... é as palpebras pesadas,

os olhos fechados e a vontade de deitar, de parar... vazio total.”

No entanto, reconhece a presenca de ansiedade, especialmente antes de situacdes
sociais, em que teme ser observado por terceiros, e associa 0 seu agravamento a outros sintomas,

especificamente da fase off.

(X3 s, r . \ . .
- “Por exemplo, estou no refeitorio a espera de servirem o jantar, e demoram tempo a
servir. Nessa altura vém um pouco os sintomas de off e fecho os olhos e “o que as pessoas

estdo a pensar de mim?”, “estdo as pessoas a olhar para mim a ver o que é que eu fago?”
Atribuicdes de causalidade relativas aos sintomas

Em relacdo tanto a formacdo de memdrias como as dificuldades nesta area, P1 atribui
importancia ao contexto, tanto social (interlocutor, etc.) como profissional. Para além disso, o
aborrecimento reportado na instituicdo, causado pela existéncia de periodos de tempo sem

ocupacao e pela falta de interesse nas atividades promovidas na clinica, também propicia o
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aparecimento/agravamento de sintomas, mas, a0 mesmo tempo, motiva-o para procurar
ativamente projetos e atividades pessoais. Quando averiguadas as atribuicGes causais que P1
faz acerca dos seus sintomas, é possivel verificar que as dificuldades de memoria e sintomas de
ansiedade ja estavam presentes antes do diagnostico, e que o participante 0s considera como
caracteristicas pessoais presentes desde sempre, mas que a reforma agravou, nomeadamente no

que diz respeito as dificuldades de memoria.

- “A memoria muito claramente. Sempre tive uma memoria fraca. Nomes e lugares.
Pode-se perguntar como é que um historiador diz que tem uma memoria fraca porque 0s nomes
e as datas sao essenciais para isso, mas para mim, uma data e um nome nédo € um dado isolado,

¢ um dado que tem rela¢do com muitas circunstancias (...)"

- “Sinto que esta relacionado com aspetos do género, que sdo timidez, ou uma pessoa
envergonhada e esta relacionado também com uma sensacdo de mal-estar por estar a ser

’

observado.’

Adicionalmente, o desinteresse pela sexualidade € atribuido ndo sé a questdes médicas
e fisioldgicas consequentes de uma cirurgia a préstata, mas também ao impacto negativo que

as relacbes amorosas tiveram na sua vida.

Confronto com a DP, com os sintomas e com as emogoes decorrentes

Relativamente as estratégias de coping utilizadas por P1 para lidar com sintomas, € de
salientar o recorrer a estratégias cognitivas para lidar com dificuldades de memoria, e
comportamentais para lidar com SM e SNM fisiologicos, fazendo uso de a¢Ges, movimentos
ou toma de medicacdo. Quanto as estratégias focadas na emocdo, P1 refere recorrer a

conformismo e aceitacdo dos sintomas cognitivos e das alteracdes de correntes da fase off.

No geral, estas estratégias sdo percecionadas como eficazes pelo participante, apesar de
serem referidas dificuldades em mobilizar estratégias para lidar com as flutuacGes decorrentes

da fase off, o que leva a um sentimento de impoténcia, bem como para lidar com a ansiedade.

Ja para lidar com a vivéncia da DP em geral, é visivel a importancia de estratégias
focadas na emocéo, sendo que o participante salienta, além da resignacdo e da aceitacdo ja
utilizadas para lidar com sintomas, a espiritualidade e a religiosidade, bem como o apoio social

fornecido por familiares. No entanto, P1 refere ndo manifestar abertamente interesse em
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partilhar sentimentos com os outros, chegando a referir ter perdido a capacidade de lhes

comunicar e expressar a terceiros.

Impacto da DP

Para além disso, o participante também atribui importancia ao impacto negativo da sua

condicdo de doente de Parkinson nos seus familiares.

- “Os familiares sim. Eles sdo afetados por tudo isto, e percebo perfeitamente que eles
tentam rodear-me de carinho e de atencao e fazer o possivel para resolver os incomodos que

’

isto causa, mas transmitir o que eu sinto ndo me interessa nada.’

Ainda na linha do impacto negativo da DP e dos sintomas, tanto SM como SNM, em
termos relacionais e interpessoais, nomeadamente as dificuldades de memoria e a sialorreia
afetarem a comunicacdo e causarem vergonha e incomodo; em termos funcionais ao lidar com
a doenca, no que diz respeito a tarefas relacionadas como toma de medicacdo e sessdes de

terapia; e em termos de realizacdo de tarefas e atividades de interesse.

No entanto, P1 também refere que alguns SNM, apesar de presentes, ndo causam um
incomodo significativo (como, por exemplo, sensacdo de intestino cheio ou hiposmia), ou

desvaloriza o incomodo causado.

Perspetivas relativas ao futuro

Relativamente ao futuro, P1 revela curiosidade em saber sobre o que 0 espera,
especialmente em termos de evolucdo da DP, ou seja, quais serdo 0s agravamentos e o0 que
deixara de conseguir fazer. No entanto, refere que a morte ndo é algo que o assuste, desejando
apenas que seja um momento feliz, e revela também o desejo de continuar a sentir e a transmitir

aos outros alegria, havendo uma viséo realista, mas otimista, do seu futuro.

“(...) tenho curiosidade em saber, qual seria a evolu¢do normal do, digamos,

estatisticamente predominante das fases que a minha sucessdo vai ter no futuro imediato.”

’

- “Gostaria de, para mim, a morte ser uma festa, um encontro com as pessoas.’
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2. Analise do Participante 2
Atitude face a DP

Este participante vé a DP de forma otimista e esperancosa, considerando que
comparando com outras doengas, ndo € tdo grave, chegando mesmo a referir que a sua condi¢ao
Ihe trouxe ganhos, nomeadamente em termos sociais, pois permitiu 0 contacto com pessoas

novas.
Influéncia das experiéncias de vida e Percecao da perspetiva dos outros face a DP

A sua experiéncia de vivéncia de doenca desde criangca, bem como a experiéncia na
terceira pessoa da doencga demencial do pai, também parecem contribuir para esta aceitacéo.
Adicionalmente, P2 também refere parecer-lhe que as outras pessoas se vao adaptando também

a sua doenca.

- “De maneira que tenho uma maneira de olhar para as coisas, de maneira otimista e
esperancosa e esperancada. No que diz respeito as doencas de carater demencial, também

infelizmente, também falo com uma certa compreensdo. O meu pai (...)" .

Conhecimento da DP e de Comportamentos de Saude

Apesar disto, apresenta conhecimento sobre comportamentos promotores de satde no
geral, e sobre a DP especificamente, sobretudo no que diz respeito a sintomas, medicacéo,
evolucdo e agravamento, que ja estava de alguma forma presente antes do diagnostico. Também
é de referir a relacdo entre esta procura do conhecimento com a curiosidade que o participante
revela sobre varias tematicas no geral. Nesta linha, P2 também faz por distinguir entre este

conhecimento sobre a DP e a atitude que tem perante ela.

- “Vou sendo informado e gosto. Nao vou correr, se hd uma coisa nova. Ndo tenho uma

curiosidade especial, morbida ou nao. Acho que tudo o que é conhecimento é bom.”
Vivéncia dos Sintomas

No que diz respeito aos sintomas especificamente, P2 apresenta flexibilidade e
capacidade de distinguir entre os varios sintomas, que advém da sua atitude atenta perante 0s
sinais que o corpo Ihe da. No entanto, admite alguma dificuldade em ter consciéncia ou explicar

certos sintomas.
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- “(...) as vezes o corpo da sinais e eu, muitas vezes, ndo aproveito os sinais, ndo

1

aproveito a boleia. Ja sou mais consciente.’

’

- “Eu ndo queria dizer tanto, mas eu ndo sei se aquilo que vejo, vejo mesmo.’
Sendo assim, o participante indica a presenca dos seguintes SNM:

e cognitivos, nomeadamente de memdria e na nomeacdo de pessoas conhecidas;

e gastrointestinais, como sialorreia e obstipacao;

e psicoldgicos, nomeadamente de ansiedade antecipatoria, que o0 paciente
descreve como sendo mais fisiol6gicos;

e do sono, como dificuldade em adormecer, insonias e sono irregular;

e ocorréncia ocasional de quedas

Atribuices de causalidade relativas aos sintomas

Para além disso, o participante também refere ao longo da entrevista a diminuicdo da
poténcia sexual, urgéncia e incontinéncia urinaria e dores, sendo que nenhum destes sintomas
é atribuido por P2 a DP, mas sim a uma operacao a prostata, a experiéncia na terceira pessoa
da doenca demencial do pai que aparenta ter tido repercussdes na sua sexualidade, ou a idade,
por exemplo. Também a obstipacéo € atribuida a alimentacgéo e hidratacdo desadequadas e néo
a DP, e os sintomas do sono o participante considera serem causados por si mesmo, devido a

sua capacidade de controlar quando quer ou ndo dormir.

Confronto com a DP, com os sintomas e com as emogoes decorrentes

Para lidar com os SNM, ¢ de referir a utilizacdo de estratégias de coping focadas no
problema, tanto cognitivas (reestruturacdo cognitiva, consciencializa¢do dos sintomas, cantar
durante a conducdo para lidar com sonoléncia etc.) como comportamentais (medicacéo,
movimentos, uso de auxiliares de memoria, pensos absorventes, etc.), e focadas na emocéo,

como o uso da aceitacdo dos sintomas e utilizacdo do humor.

0

- “O pingar pego desculpa a pessoa e costumo dizer “onde é que a gente chega”.

No que se refere aos SM, P2 refere a utilizagdo de autoinstrucdo como estratégia

cognitiva para lidar com dificuldades na marcha.
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- “Mas para nao dar trambolhdo tenho alguns truques, dar passo largo, passo largo...
digo ao cérebro, obrigo o cérebro a funcionar, para dizer aquela frase ou palavra, e como ele
estd a funcionar parece que ajuda a funcionar a comunica¢do com o0s neurdnios responsaveis

por andar.”

Para lidar com a vivéncia da DP como um todo, é de notar a inscri¢do da esposa em
reunides com cuidadores, como estratégia comportamental focada no problema para que a
esposa aprendesse a lidar com a sua doenca, €, mais uma vez, a aceitagdo da doenga e do
sofrimento por ela causado e a utilizacdo do humor, como estratégias focadas na emocéo.

- “Eu costumo dizer mesmo em relagdo a morte, ao fim da vida e ao sofrimento tenho
uma compreensdo que as coisas sao inevitaveis quando sdo inevitaveis, e um dos lemas da
minha vida é recuperar pelo inevitavel, o dificil é descobrir, de facto, o que é inevitavel.

’

Quando é inevitavel, ndo ha outra coisa a fazer sendo a gente planear.’

P2 salienta também a importancia e a eficacia que intervencdes como a terapia da fala
ou outros tratamentos tém no controlo dos sintomas, bem como dos profissionais de saude, que

0 aceitam e validam, o que gera em si um sentimento de gratid&o.

- “Todas as semanas fago duas fisioterapias, uma terapia da fala. E muito absorvente

o Parkinson [riso].”

- “Ja fui hospitalizado algumas vezes. Mas pressente-Se € vive-se uma disponibilidade,
uma atencdo e um carinho, ainda que seja uma atitude fabricada, sente-se um carinho, de
aceitacao dos disparates que as pessoas dizem, que as pessoas fazem, que eu senti necessidade
de dizer as pessoas e escrever bilhetes e cartas a enaltecer, dizer o quanto eu estava

agradecido, o quanto eu...”

Impacto da DP

Na linha do ja referido, P2 ndo considera que a DP tenha um impacto negativo na sua
vida, mantendo normalidade, independéncia e funcionalidade no seu quotidiano. No entanto,
considera que a DP tem o impacto negativo na sua familia, especificamente na sua esposa, que
revela incbmodo com as consequéncias da doenca, e nos filhos, existindo uma necessidade de

ndo os sobrecarregar.

’

- “Tudo, ndo hd nada que eu fizesse antes, que hoje ndo faga.’
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- “(... ) porque estas coisas marcam muitas familias. A minha esposa, ndo é bem dizer

que ndo compreende, sofre um bocadinho com as consequéncias (...).

J& no que diz respeito aos SNM, apenas é percecionado um impacto negativo da
sialorreia na comunicagdo com as outras pessoas, e das dificuldades urinarias na funcionalidade
geral, pois € algo incontrolavel e imprevisivel e que acaba por gerar um sentimento de

humilhagéo, apesar de se ir adaptando a estes sintomas.

- “Eu tenho que me baixar o que me tenho que baixar e pér-me numa vertical, o que me
obriga a fazer uma certa inclinacéo, porque sendo acabo por molhar cueca, calgas... O que é
humilhante. Eu na brincadeira, contorno isso relativamente bem. Mas é uma zona onde eu ndo

)

posso garantir nada.’

Para P2, o contexto social, temporal e fisico na vivéncia dos sintomas, como, por
exemplo, o participante sentir menos necessidade de controlar os sintomas em ambiente
familiar, pois considera ser uma zona de conforto, e uma maior necessidade de controlo em
espacos publicos, bem como percecionar flutuagbes na marcha consoante as condi¢bes do

espaco onde caminha.

- “Eu, em casa, tenho muita tendéncia para me arrastar. Eu digo que € por ser um
espaco pequeno, mas digo que é por causa de ser uma zona de conforto, onde ndo ha projecdo

de nada do que a gente faca.”

Visao de si mesmo

Quanto a visdo que P2 tem em relacdo a si mesmo, considera-se uma pessoa otimista e
bem-disposta, demonstrando também admiracdo perante o funcionamento do corpo humano,
percecionado como uma maqguina, o que poderad influenciar a sua visdo da doenca e as
estratégias de coping utilizadas, e empatia, que podera influenciar também a percecdo do

impacto da sua doenca nos que o rodeiam.

’

- “Sou bem-disposto, gosto de contar anedotas.’

- “Como é que a gente consegue, ndo é soletrar uma letra, é o discurso, falar, uma coisa
gue a gente quer dizer e de repente estd ali assim a sair, coisa horrorosa, feia, mas coisa
maravilhosa, complexa, uma maquina. Até quase que nos obriga a acreditar que Deus de facto

’

fez estas coisas.’
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No entanto, apresenta uma visdo mais pejorativa do envelhecimento, que considera ser

um processo de degradacao e doenca e que causa incomodo as outras pessoas.

- “As pessoas tém a sua higiene feita, tém cuidado consigo, e ser velho e mal cheiroso

’

€ uma coisa que incomoda os outros todos.’
Perspetivas relativas ao futuro

No que diz respeito ao futuro, P2 considera que este € algo inevitavel e uma construcao
do presente e que podemos programar o futuro com base nesta construcdo, antecipando, no
entanto, problemas de saude futuros, nomeadamente diabetes, devido a consciéncia de uma
alimentacdo desadequada da sua parte e a frequéncia urinéria, que considera ser um sinal de

alerta para esta doenca.

- “Ndo fago ideia, vou continuar a viver e vou-me sujeitar a evolugdo possivel dos
acontecimentos. Se houver um terramoto e a minha casa me cair em cima, € uma coisa. Se 0
rim deixar de trabalhar é outra. Se, se, se, se, se... o futuro é como a programa¢do dos

computadores.”

3. Analise do Participante 3
Adaptacdo pos-diagnostico e Atitude face a DP

Relativamente a visdo da DP, o participante considera-a psicologicamente arrasadora e
modificadora da vida de uma pessoa. Considera ter havido um momento de choque aquando do
diagnostico, seguido de um processo de adaptacdo que envolveu a aprendizagem de uma nova
forma de viver a vida, no geral, que incluiu a reforma antecipada dois anos depois. Este processo

de reforma foi visto como facil, muito devido a uma preparacao gradual.

’

- “O problema do Parkinson é que simplesmente arrasa as pessoas.’

- “Fui ao médico e o médico disse-me logo que tinha Parkinson. No principio foi um
choque um bocado forte, mas depois, entretanto tinha que viver com aquilo que tinha e procuro

’

ndo pensar muito no...’

Ap0s o diagnostico, P3 refere manter-se ativo, através da pratica de desporto, como

ténis, ou danca, algo que considera benéfico tanto fisica como psicologicamente. Também ¢é
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referida a préatica de voluntariado, como uma forma de satisfazer a sua necessidade de ajudar

0S outros.

- “Procuro ser o mais ativo que posso, até me cansar. Eu saio de casa durante a manha

e sO volto a noite. Em casa é que eu ndo fico.”

- “De maneira que, quer dizer, tenho de ajudar as pessoas que, meus contempordaneos,
a realizar aquilo que eu ndo consegui fazer comigo. (...) O ajudar o outro, exatamente. Fago

’

voluntariado.’

Visao de si mesmo

No geral, P3 também refere ter uma visdo de si mesmo como diferente de quem era no
passado: antes era mais comunicativo e flexivel nas intera¢fes sociais, mas as dificuldades na

fala dificultam acabaram por inibir essa sua caracteristica.

- “Sobretudo porque as pessoas diziam que era um individuo que tinha facilidade de

’

palavra, que tinha boa oratoria e agora eu sinto que estou limitado.’
Viséo da familia

Ja no que se refere a sua familia, P3, perceciona-a como sendo otimista e gradualmente
mais independente de si com o aparecimento da doenca, visto que o participante considera ter

ajudado a familia em muitas situacdes.
- “Se bem que a minha familia ndo é pessimista.”

- “Portanto eu pProcuro viver para mim, para a minha familia. A minha familia cada vez
precisa menos de mim, eu também noto isso. Os filhos ja trabalham, ja tém vida independente.

A mulher ainda trabalha.”

Conhecimento da DP

P3 reflete um conhecimento tanto de comportamentos de salde como seguir uma
alimentacdo equilibrada, como de aspetos especificos da DP, como 0 seu mecanismo

fisiopatoldgico e as suas varias fases de progresséo.
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- “Tomo dopamina, como é que se chama, a dopamina é a substdancia que da prazer nas
pessoas. E a falta de dopamina, que é o meu caso, é compensada com medicamentos que as

1

vezes podem ser excessivos e provocar esses efeitos.’

Reconhece também a ideia de um prot6tipo ou estereétipo do doente com DP na
sociedade, bem como compreensdo das corregdes de terceiros dos seus sintomas, que por vezes

sdo notados e outras nao.

- “E ha as pessoas que olham para mim e... quando eu digo que tenho Parkinson ndo
notam nada. Porque as pessoas quando falam de Parkinson pensam naquela pessoa que ja

)

anda com o andarilho...’

Vivéncia dos Sintomas

Quanto a vivéncia dos SNM, o primeiro sintoma percecionado por P3 foi a
hipersudorese, presente pouco tempo depois do diagndstico. Outro SNM percecionados por P3

incluem:

e sintomas cognitivos, nomeadamente de memaria e concentracéo;

e sensoriais, nomeadamente alteracbes na capacidade de sentir ou identificar
cheiros e sabores;

e do sono, como sonhos vividos e sonoléncia diurna ocasional;

e psicologicos, como ansiedade relacionada com situac@es de interacdes sociais,
incluindo a propria entrevista, sem, no entanto, se considerar uma pessoa
ansiosa, ou expressao facial apatica, i.e., facies amimica;

e aumento ocasional do desejo sexual, mas diminuicdo da poténcia;

e obstipacdo;

e dificuldades na fala, 0 que por sua vez aumenta a experiéncia de ansiedade,

devido também a forte componente cultural da fala para si, visto ser espanhol.

Por sua vez, relativamente aos SM, o participante refere a presenta de lentificacdo

motora, bradicinecia e perda de ritmo na realizacdo de movimentos.
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Influéncia das experiéncias de vida

No que diz respeito a depressdo, P3 distancia-se pessoalmente dela, mas refere a
oportunidade de a vivenciar na terceira pessoa pois a sua mae teve. Esta experiéncia fa-lo
descrever a depressdo como um “abandono” a tristeza causado por algum motivo especifico, e

a valorizar a capacidade de resiliéncia para a ultrapassar.

- “A depressdo ¢ um estado de dnimo em que as pessoas abandonam-se a tristeza e ao
pessimismo, e a partir dai ta tudo feito. Quer dizer, é tdo simples como isso. Porque ha pessoas
gue ndo tém motivo real para estarem deprimidas. Tém a vida que lhe corre bem, profissdes
também, a familia também e s&o depressivas. E porque se abandonam a tristeza. Acho eu. Eu
tive uma pessoa que era muito depressiva que era a minha méae. Mas a minha mae tinha essa
qualidade. Tinha uma depressdao, mas ela mesmo saia da depressao. Sentia que era estipido

estar ali, e saltava para o outro lado.”

Atribuices de causalidade relativas aos sintomas

No que se refere as atribuicGes causais que o participante faz de sintomas, a idade €
referida como causa das dificuldades de agilidade, da fala, de memoria e sexuais, sendo que
dores ou dificuldades na realizacdo de atividades fisicas, como ténis e danca, séo atribuidas ao

desgaste da anca.

- “Mas eu noto que a memoria realmente, mas isso também é uma questdo de idade. As

’

pessoas com idade vao perdendo memoria.’

- “Ndo, mas isto ndo tem nada a ver com o Parkinson. E que eu tenho um desgaste de

’

anca e vou levar protese e isto esta a provocar dores.’

Adicionalmente, a sonoléncia e os pesadelos que diz ter ndo os associa a DP,
considerando que a reforma antecipada também néo se deveu ao aparecimento da doenca, mas

sim a questdes profissionais.

Confronto com a DP, com os sintomas e com as emogoes decorrentes

Relativamente ao controlo de sintomas, P3 refere conseguir controlar o tom da fala, mas

tem dificuldade em controlo a facies amimica.
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Quanto as estratégias de coping focadas no problema comportamentais para lidar com
0s SNM, P3 refere a toma de laxantes, alteraces na alimentacdo para lidar com as alteragfes
sensoriais e a obstipacdo, pausas para melhorar a concentragdo durante tarefas e exercicios de
fala.

J4 as estratégias focadas na emoc¢do incluem a normalizacdo e a aceitacdao dos sintomas,

0 evitamento de pensamentos sobre os sintomas e a utilizag&do do humor.

- “Mas enfim, a pouco e pouco, e com a ajuda da X [Terapeuta da Fala], tenho

’

superado. E tenho-me, digamos, auto-convencido de que é mesmo assim.’

- “O que mais utilizo é tentar manter o tom de voz e sobretudo ndo deixar que me assalte

a ideia de que estou a falar mal. Se eu penso que estou a falar mal, falo mal.”

- “Salivava, quer dizer, babava um bocado na almofada. Agora fago um bocadinho
mais, mas também ndo é nada que... a minha mulher chateia-se muito, porgque tem que mudar

com mais frequéncia a fronha [risos].”

No que diz respeito a DP no geral, P3 refere a utilizacdo de estratégias focadas no
problema comportamentais, nomeadamente participacdo em atividades e eventos sociais, que
considera eficaz na gestao dos aspetos psicoldgicos da DP, e a de estratégias focadas na emocéo,
como a aceitacao da sua condi¢édo, evitamento ou minimizacao de pensamentos e de conversas
com outros sobre a doenca e o futuro, normalizacdo de sentimentos, comparacao positiva com

outros doentes que considera estarem pior.

- “Nao. Sinto que pesa, esta sempre presente, mas quand0 Penso nisso, vamos la ver,

’

desligo logo.’

’

- “Ninguém fala de Parkinson para nada. Ninguém fala disso para nada.’

- “(...) ou se autoconvence de que ndo é assim tdo grave, porque ha muitos doentes de

’

Parkinson francamente piores que eu.’

E salientada também a importancia que o participante atribui a pratica religiosa para
lidar com a DP, atraves da reflexdo sobre a vida e experiéncias espirituais, apesar de ser dificil

para si explica-las.

- (A religiosidade) “Neste momento é o que me mantém de pé.”
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Apesar de, como ja visto, P3 mobilizar uma série de estratégias de coping para lidar com
os sintomas e com a DP, ele refere a existéncia ainda de necessidade de aprendizagem de novas
estratégias, especificamente alternativas ou além da utilizacdo de medicacdo. Neste sentido, P3
valoriza a terapia da fala, que considera mais eficaz que a medicacao para lidar com sintomas,
considerando também de especial importancia tanto a terapeuta da fala como o professor de
danca, em detrimento dos médicos, que chega a compara a advogados como sendo um “mal

necessario” a que € preciso recorrer em situagdes menos positivas.

- “Sdo sobretudo duas pessoas. Uma de sauide, que é a X [Terapeuta da Fala] e o outro
que nao € de salde, que é o meu professor de danca. Porque os médicos é a cartilha. Esta com
este sintoma, da mais remédios. Mais sintomas, mais remédios. E 0s remédios ndo tém tanto

efeito.”

Impacto da DP

No que se refere ao impacto da DP na sua vida, P3 considera que, no geral, mantém a
funcionalidade que tinha antes do diagndstico, referindo, no entanto, impacto de alguns SNM.
Desta forma, as alteracdes na fala sdo referidas varias vezes como a principal limitacdo e o
sintoma que causa mais incomodo, sendo também referido o incomodo da facies amimica e das
dificuldades na pratica de danga e na manutencdo da postura, contrariando a curvatura

parkinsonica tipica.

- “Comecei a pensar que ndo devia pensar naquilo, de maneira que faco uma vida

praticamente normal (...)”

’

- “E uma coisa que me limita, sobretudo a fala, a fala é a coisa que mais me preocupa.’

Estes sintomas sdo vistos como afetando especialmente as relacbes sociais e a
comunicacdo interpessoal, tanto devido a sentimentos de inferioridade e pelo desagrado
causado pelos apontamentos e correcdes de terceiros, como a dificuldades na expressao verbal
e facial de ideias e emocdes, que por vezes sdo incongruentes ou pouco adequadas ao contexto,

como no caso da danca.

- “E também é das coisas que mais me custa. A minha professora pergunta-me. “Estds
triste? O que é que tens?” E eu ndo estou. SO que sinto que as pessoas me olham e me veem

com uma expressao carregada, sem nenhum motivo para tal.”
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- “Por exemplo, nas aulas de danga, vai e diz: “Ponha uma cara mais alegre, esta num
baile, ndo estda num funeral”. E eu sei porqué. So que poucas vezes me diz isso. Porque ela
sabe, conhece 0 meu problema, que eu tenho. Nao é agradavel que uma pessoa esteja a corrigir
constantemente, pensando, “tu és burro”, € outra coisa € corrigir-te porque sabe que tens um

problema fisico, um problema de salde e entdo ja ndo corrige tanto, e isso deixa-me mais

’

calmo.’
Perspetivas relativas ao futuro

Finalmente, no que diz respeito ao futuro, o participante considera que o confronto do
que o podera esperar leva a estados emocionais e comportamentais mais negativos, o que leva

ao ja referido evitamento de pensamentos acerca do futuro.
- “E ao pensar nessas fases, como € que se vé no futuro?
N&o quero ver.
Porqué?

Porque acho que vou-me assustar, vou andar maldisposto, vou andar chateado,

vou andar mal encarado, pior do que ando...
Portanto, nem pensa muito no futuro...

>

Nao penso.’

4. Analise da Participante 4

Atitude face a DP

Em relacdo a vivéncia da DP, esta participante apresenta uma visdo negativa da DP,

considerando que necessita de paciéncia e fé para conseguir lidar com ela.

‘6 TA . . A . . r . y
- “E preciso ter muita paciéncia, muita fé para poder passar por isto.

No que diz respeito a vivéncia dos sintomas propiamente ditos, P4 revela dificuldade e
inflexibilidade na sua explicacdo na expressdo emocional e compara-se a outros pacientes que

tém maior grau de incapacidade.
- “Olhe, e dificuldade em concentrar-se?
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’

Concentrar-me nem sei.’

- “Quando diz que tem, de vez em quando, ansiedade, 0 que é que sente no corpo?

1

Nao sei, sinto, sei la.’
Vivéncia dos Sintomas
Perceciona, entdo, a presenca de uma série de SNM:

e dificuldades de memoria, que se tém vindo a agravar ao longo do tempo;

e sensacdo de intestino cheio mesmo ap0s defecar;

e urgéncia e frequéncia urinaria;

e insoOnias iniciais e terminais, revelando ndo conseguir dormir mais, apesar da
consciéncia da importancia deste comportamento promotor de salde;

e diplopia;

e dificuldades na fala e hipofonia, i.e., baixo tom de voz;

e dores que P4 compara a cdibras em termos sensoriais, sensacdes desagradaveis
e inchaco nas pernas;

e Quedas;

e sintomas psicolégicos, nomeadamente ansiedade antecipatéria antes da
realizacdo de tarefas (e que P4 refere conseguir controlar), ou tristeza;

e perda de interesse em atividades e na sexualidade, bem como de motivacéo para

interacdes sociais, que levou a um consequente isolamento social.

Atribuicdes de causalidade relativas aos sintomas

Quanto as atribuicdes causais de P4 acerca dos seus sintomas, a participante revela
também dificuldade e incerteza, sendo que as Unicas atribuicdes que faz sdo de associacdo de
sentimentos de tristeza & DP, nomeadamente & dificuldade em realizar tarefas e as dificuldades

de memoria (relacionando também estes dois Gltimos sintomas).
- “E essas dificuldades em recordar-se, 0 que € que acha que causa isso?
Sei la.
Mas o que é que acha que pode ser?

[pausa]
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Nunca pensou no assunto?

)

A cabeg¢a ndo da para mais.’

J& no caso da falta de interesse sexual, é atribuida a dois aspetos: em primeiro lugar, a
idade avancada do parceiro, que dificulta a vida intima do casal, e a uma caracteristica pessoal
sua. Em relacdo a esta Ultima atribuicdo, a participante apresenta parece contradizer-se, dizendo
que o desinteresse pela sexualidade é algo que a acompanha desde sempre, mas referindo noutro

momento que é algo circunscrito ao momento presente.
- “Por mim, nunca tive necessidade de sexo...
Mas sempre foi assim, ou s6 agora?
SO agora.
E porque é que acha que é assim? Porque é que acha que s6 agora néo tem interesse?

’

Ndo sei.’

No que diz respeito aos SM, a participante revela a presenca e agravamento ao longo do

tempo de lentificacdo motora, formigueiros e rigidez nas pernas.

Confronto com a DP, com os sintomas e com as emogdes decorrentes

Relativamente as estratégias de coping para lidar com os SNM, a participante refere que

ndo tem estratégias ou apresenta incerteza acerca até da necessidade de as mobilizar.

“ E tem tentado fazer alguma coisa para combater isso? Para combater esse

isolamento, essa tristeza?
Né&o.
E acha que é preciso fazer alguma coisa?

Sei la.”
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No entanto, acaba por referir que faz uso de estratégias focadas no problema
comportamentais, como rezar para relaxar quando tem insonias, esfregar as pernas quando tem
dores, ou tentar aumentar o tom de voz para lidar com a presenca de hipofonia, sendo que esta
altima estratégia ndo parece ser eficaz; e estratégias focadas na emocdo, nomeadamente

evitamento de pensamentos ansiogénicos para lidar com a ansiedade.

- “Tenho tentado levantar um bocadinho a voz, mas parece que nado faco o suficiente.”
- “Que tem controlo, que consegue controlar essa ansiedade?

Controlo.
E como? Como é que controla?

Deixo de pensar nas coisas.”

A religiosidade também é frisada por P4 como importante para lidar com a DP no geral:
apesar de dificuldade na explicacdo dos seus mecanismos e do beneficio, a participante associa
calma e consequente eficicia da pratica religiosa. Para além disto, o conformismo relativamente
a sua condicgdo e o evitamento de pensamentos acerca do futuro também sdo utilizadas como

estratégias de coping focadas na emocao.
- “Tente dizer-me em que € que isso é importante para si.

E importante para mim porque, quer dizer, o facto de se estar doente, para mim,

isso tenho aceite com mais facilidade.
Aceita com mais facilidade. A fé ajuda-a a lidar com a sua doenca, é isso?

Ajuda muito. Muito mesmo.”

Também a relacdo com os profissionais de salde tem importancia para P4, que

reconhece e valoriza a atencao e o apoio fornecido para lidar com a doenca.
Impacto da DP

Quanto a DP no geral, P4 perceciona um impacto negativo nas relac@es sociais, devido
maioritariamente ao isolamento e as dificuldades de comunicacdo causadas pelo tom de voz

baixa com que fala, mas também na realizacdo de tarefas e atividades de interesse, na autonomia
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e na mobilidade, o que, por sua vez, acaba por ter um impacto também a percecdo de

autoeficacia da participante.

- “As vezes ia para casa das colegas e conversavamos e falavamos de tudo. E agora

ndo vou para casa de ninguém.”
- “E acha que isso (hipofonia) tem ajudado para ndo...
Para eu ndo conversar muito, sim.

E, ndo é? Tem-se isolado um bocadinho mais também por causa disso.

1

Pois claro, pois claro.’

- “Sei la, as vezes pensar como é que hei de fazer qualquer coisa, ndo consigo faze-

lo...

Apesar disto, € percecionada uma manutencéo parcial da funcionalidade, sendo que P4
ainda realiza algumas atividades basicas pessoais e domésticas. Também é referido incbmodo

causado por alguns dos SNM, gue levam a uma baixa percecdo de bem-estar.

- “Ainda fago muita coisa, mas faco muita coisa devagarinho. Tudo devagar. Faco o

almogo ainda, e fago as coisitas.”

Perspetivas relativas ao futuro

No que diz respeito ao futuro, P4 apresenta um locus de controlo externo, considerando,
na linha da sua crenca religiosa, que as decisfes acerca da evolucdo da DP estdo a cargo de
Deus, e antecipando agravamento dos sintomas e medo de eventual incapacidade motora, apesar

de ndo ter medo da morte.

- “Penso que cada vez ficarei pior. Pois, porque eu vejo as outras pessoas piores do que
eu. S6 peco a Deus que nao fique tdo mal. Que me leve antes de ficar assim, sem poder fazer
nada como muitas que vejo por ai. Vejo muitas pessoas que nao se podem mexer, que nao falam

nada e eu ndo quero isso. Prefiro morrer antes. A morte ndo me aflige.”
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5. Andlise do Participante 5
Atitude face a DP e Conhecimento da DP

P5 apresenta uma visdo negativa da DP, associando-a a incapacidade e a perda de
mobilidade, algo que para si é dificil de aceitar, especialmente visto que perceciona um gradual
agravamento. E também de notar o conhecimento que P5 tem sobre a sua doenca,
nomeadamente do seu caracter crénico e dos diversos graus de incapacidade, bem como do

esteredtipo social do doente com DP.

- “Todos os dias aparecem novidades, desde medicamentos até as terapias. Mas é uma
doenca que nédo cura. As melhoras sdo muito poucas ou nenhumas, e que leva as pessoas a
determinados graus de incapacidade, por vezes muito grande, e ¢ dificil fazer a vida normal

com o Parkinson.”

- “E uma doenga um pouco incapacitante e que as outras pessoas tém logo
conhecimento, que uma pessoa anda de cadeira de rodas, ndo faz algumas coisas que gostava

de fazer. E um bocado complicado.”

Percecdo da perspetiva dos outros face a DP

P5 refere também reconhecer a compreenséao por parte dos outros no que diz respeito a
sua doenca e sintomas, a excecdo de alguns profissionais de salde com quem contactou, que
considera verem-no como incapaz e ndo mostrarem compreensao para com a sua condi¢cdo. No
entanto, também é referido o contacto com profissionais apoiantes e corretos, cujo trabalho é

valorizado.
- “E acha que 0s outros compreendem a sua situacao?
Sim, compreendem.
E relativamente aos profissionais de satde, acha que sdo compreensivos?
Ha de tudo.
E o que é que quer dizer com isso?

Quero dizer que alguns tém interesse em ser corretos e fazer as coisas

’

como deve ser, outros ndo querem saber.’
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Vivéncia dos Sintomas
Quanto aos SNM, P5 refere a presenca de:

e cognitivos, com dificuldades de memoria (sendo referida manutencdo da
memoria remota e autobiogréafica) e de concentracdo, especificamente na leitura,
e que se tém agravado ao longo do tempo;
e gastrointestinais, nomeadamente sialorreia, obstipagéo alternada com momentos
de incontinéncia intestinal, sensacdo de intestino cheio depois de defecar e
nauseas;
e sensoriais, com alteragdes na capacidade de saborear e cheirar;
e do sono, com ins6nias intermédias e finais, que se tém agravado;
e incontinéncia urinaria;
e perda de interesse em atividades.
Para além destes sintomas, o participante refere incerteza quanto a diminui¢do do
interesse sexual, bem como dificuldade em ter consciéncia e explicar de episodios de hipotenséo

(que o proprio descreve como “paralisacdo” € “auséncia’) ou sono agitado, sendo que estes

dois Gltimos sintomas s@o reportados por terceiros.

- “A maior parte das vezes ndo me apercebo porque é uma coisa passageira e eu ndo

sei, ndo vou contradizer as pessoas que dizem que eu tive uma crise, porque efetivamente eu

)

nao sei se tive ou se ndo tive.’

Ja no que diz respeito a depressdo, P5 descreve-a como tristeza e impossibilidade de
alterar a situacdo em a pessoa se encontra, e perceciona flutuacdes no aparecimento deste tipo

de sentimentos. No entanto, opta por ndo considerar que tenha depresséo.

- “Estas alterag¢oes mais da parte da tristeza, é isso?

E.
E néo é o caso do Dr. P5?
Nao.
Na&o, ok. Sente que esta tristeza € uma tristeza normal, habitual, que todos nos temos?

Sim, e fazemos for¢a para que ela desapareca o mais rdpido possivel.”
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P5 revela dificuldade em fazer atribuigdes causais relativamente a certos SNM.

- “Eu ndo sei porque é que aconteceu, so sei que depois do pequeno almogo, ou passado

’

algum tempo comecei a ficar um pouco nauseado, mas ndo vomitei nem nada.’

AtribuicGes de causalidade relativas aos sintomas

Dos percecionados pelo participante, apenas as dificuldades de concentracdo e 0s
sensoriais sdo atribuidos a DP, sendo que a dificuldade de saborear é também atribuida a falta
de dentes e a necessidade de ingerir alimentos passados. Relativamente a diminui¢do do
interesse pela sexualidade, o participante atribui-a a idade, mas admite a possibilidade da
atribuicdo a DP, e as dificuldades de memoria sdo descritas como uma caracteristica pessoal, ja

presente antes do diagnostico.

- “Olhe, e relativamente as questoes da sexualidade, tem sentido menos ou mais

interesse nessas questoes.
Agora com a idade, menos interesse.
Associa isso a idade, e?

Eu julgo que é a idade. O Parkinson ndo sei, mas também pode ser que tenha

influéncia nisso.”

- “F uma situag¢do que me acompanha desde ha muitos anos, mesmo antes destes anos

do Parkinson. Ja antes tinha problemas destes. A memoria ndo ser sempre a ideal.”

Também sao referidos dois sintomas que sdo geralmente considerados SNM, mas que 0
paciente considera temporarios e decorrentes de outros fatores que ndo a DP: o primeiro séo
alteracdes de peso, que P5 associa a dificuldades no funcionamento do aparelho digestivo, que
podem ou ndo estar relacionadas com a DP; o segundo € hipersudorese, que o0 participante

associa a chegada do verdo e consequente aumento da temperatura.

Confronto com a DP, com os sintomas e com as emogdes decorrentes
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Para lidar com os SNM, P5 refere utilizar estratégias de coping focadas no problema,
particularmente comportamentais, como a toma de medicacdo para lidar com a sialorreia ou a
obstipacdo (considerada eficaz) ou utilizagdo de fralda, e estratégias focadas na emocéo,
designadamente pensamento positivo/foco no positivo (considerado eficaz) e outras estratégias
cognitivas para lidar com sentimentos de tristeza, ou normalizacdo de sentimentos e sintomas,

como ja referido em relacdo a tristeza.
- “Como é que é o seu pensar positivo? Conte-me I& um pouco sobre isso.

N&o sei dizer bem como é que, 0 que € que acontece, mas 0 que € certo € que
acontece isso. A pessoa libertar-se de algumas situacdes desagradaveis e contar s com
aquelas que sdo agradaveis embora sejam em menor nimero.

E sente que essa estratégia de pensar positivo tem sido util para si?

Tem.

Apesar da utilizacdo destas estratégias, o participante apresenta uma baixa percecéo de
controlo das dificuldades de concentracdo e dos sintomas urinarios, sendo que considera estes

altimos mais dificeis de gerir em casa do que no internamento, onde tem apoio profissional.
- “Urinar é uma situa¢do que eu quase ndo controlo (...)".

- “Ok. E sente que pode controlar, ou que pode dar a volta a essa situagao

[dificuldades de concentracéo] de alguma maneira?
Nao.”

Ja para lidar com a DP em geral, o participante aparenta dificuldade em mobilizar

estratégias e em gerir sentimentos associados a doenca.

- “Como é que tenta pensar sobre o Parkinson de forma a ndo ser muito doloroso,

esse pensamento?
E dificil.
E dificil?

’

E. E dificil nos ndo podermos acompanhar aquilo que sentimos.’
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No entanto, refere fazer uso de uma estratégia cognitiva focada no problema,

nomeadamente o foco nas experiéncias positivas em vez de nas experiéncias negativas.

Ainda no campo das estratégias de coping, o participante refere também ndo utilizar
estratégias para lidar com as dificuldades de memoria especificamente, e ndo necessitar de lidar

com sintomas de ndusea ou mal-estar, pois estes resolvem-se espontaneamente.
Impacto da DP

Relativamente ao impacto que os SNM tém na sua vida, P5 considera que varios causam
incdbmodo e afetam a sua percecdo de bem-estar (€ o caso dos sintomas gastrointestinais,
urogenitais e do sono, bem como dos episodios de hipotensédo), a sua funcionalidade (é o caso
das dificuldades de memoria) e a realizacdo de tarefas de interesse (é o caso das dificuldades
de concentracdo). Para além disso, a sialorreia, especificamente, dificulta a comunicacao
interpessoal. No entanto, e apesar disto, muitos dos SNM parecem ndo incomodar P5, ou séo

desvalorizados por si, nomeadamente a ocorréncia de quedas.

’

- “E uma situagdo um pouco desagradavel estar a deitar baba.’

- “Ha coisas que se tém que tratar e se a pessoa ndo toma nota num papelinho acaba

’

por se esquecer, e isso tem influéncia grande.’

- “(...) sdo ocasioes em que a gente ndo tem concentragdo e ndao posso estar a ler coisas

’

com interesse sem ter uma fixa¢do daquilo que estd a ler.’

Ja no que se refere ao impacto geral da DP, P5 refere mais uma vez a realizacdo de
atividades de interesse e a funcionalidade afetadas, especificamente no que diz respeito a
realizacdo de tarefas e ao autocuidado, pelo que foi necessaria a contratacao de duas cuidadoras
domiciliarias.

Perspetivas relativas ao futuro

Finalizando, P5 apresenta uma visdo do futuro dependente da progressdo da DP,
antecipando um agravamento dos sintomas, mas refere o evitamento de pensamentos acerca do

futuro.
- “Olhe, 0 que é que pensa sobre o seu futuro?
N&o penso nada.

Nada? Porqué?
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’

Esta tudo dependente da doenca.’

- “No aspeto da doen¢a pode alterar-se e provocar situacoes piores do que aquelas que

’

estdo.’

6. Andlise do Participante 6
Atitude face a DP

P6 considera que a DP é algo s6é compreensivel por quem sofre dela, considerando que se
sente defraudado por estar a passar por uma situacdo pela qual ndo deveria estar a passar.

- “Eu penso sobre a Doenga de Parkinson que so quando se esta no meio dela é que a gente

’

se vai apercebendo o que é a doenga.’
- “Sinto-me defraudado, porque as coisas ndo deveriam de acontecer e estdo a acontecer.”
P6 mantém também uma atitude flexivel na explicacdo da doenca e dos sintomas.
Adaptacdo pos-diagnostico

Os primeiros sintomas detetados foram hiposmia e alteracfes na capacidade de conduzir,
sendo que o participante revela consciéncia da unilateralidade dos sintomas. O participante
considera ter passado por um bom processo de adaptacdo a DP, mantendo independéncia,
funcionalidade e uma percecéo de controlo tanto da doenca no geral como de sintomas motores

como a marcha e o equilibrio (sendo que, por exemplo, ainda conduz com adaptacdes).

- “Ainda continuo a ser independente, conduzo, embora com carro automatico. Porque a
doenca incidiu-se, essencialmente sobre o lado esquerdo eu apercebi-me, na altura, por causa
da perna a tremer, por causa da embraiagem, entdo comecei a bater nas paredes e nao sei
quantos, e digo assim ‘“‘ndo, hd aqui qualquer coisa que ndo estd bem”. E foi quando procurei

’

o médico.’

- “E quando estamos nelas, é que sdo elas. Mas eu lidei muito bem. Ndo escondi a ninguém
a doenca que tinha, ndo escondo. Porque, essencialmente, para servir de exemplo as outras

pessoas, porque a minha doencga estd controlada.”
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Conhecimento da DP e de Comportamentos de Saude

Nesta linha, é também de referir que P6 apresenta conhecimento acerca da DP,
nomeadamente dos sintomas e do seu agravamento, da medicagéo para o seu controlo e do seu
possivel carécter hereditéario, assim como de comportamentos promotores de satde no geral,
especialmente no que diz respeito a salde cognitiva (manutencdo da concentracgdo, etc.) e
alimentacdo, consciéncia que podera advir do facto de sofrer de diabetes tipo 1. O participante
também parece refletir acerca da associacdo entre a DP e a Doenca de Alzheimer, mas revela
considera-las duas patologias distintas.

- “Porque a minha doenga esta a ser controlada através de medicagdo. E, portanto, aquilo

que eu sei da doenca, é uma doenca que poderd ser hereditaria (...) " .
- “De comer menos, de comer menos. E o organismo ndo pede mais.

Acha que € apenas uma estrategia mental que utilizou. E porque é que sentiu essa

necessidade de alterar, de certa forma, esse estilo de vida?

Porque é assim, eu também era controlado por causa da diabetes, embora eu seja

diabético de comprimido.”

- “(...) mais vale Parkinson que se bebe meio copo com o tremor, do que Alzheimer que

’

se esquece da garrafa. E a gente brinca com isso.’
Viséo de si mesmo

Ja no que diz respeito a visdo que tem de si mesmo, P6 considera-se um elemento
apaziguador em situacdes de crise ou conflito, e apresenta uma necessidade de se sentir Util,
sendo que para isso investe na realizacdo de atividades recreativas, familiares e sociais,

mantendo assim algum tipo de ocupacéo apoés a reforma.

’

- “E tentei sempre conciliar, ndo tive problemas, ndo tenho odios.’

- “Vou a hidrogindstica todos os dias, e depois tenho aqui a terapia da fala um dia, e a
fisioterapia outro dia. Depois tenho 0s meus amigos, em que fazemos a comida e estamos la
todos, onde se diz mal uns dos outros... E depois aquilo é importante, ter a ocupacdo. E

’

importante.’

E visivel também a percecdo de mudanca no estado de humor geral apds o diagndstico,

considerando que apresenta menos emocionalidade positiva, algo que o caracterizava.
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- “Porque se calhar tem a ver com a doenc¢a. Porque eu era uma pessoa sempre “pra

frentex” (...)".

Relativamente a espiritualidade, o participante ndo se considera uma pessoa religiosa, mas

reflete sobre questdes espirituais e metafisicas.

Vivéncia dos Sintomas

Passando para a percecdo de SNM, P6 refere a presenca de sintomas:

cognitivos, especificamente de memdria (onde coloca objetos e meméria remota) e
de concentracgéo, apresentando dificuldade na realizacdo de tarefas simultaneas;
gastrointestinais, nomeadamente sialorreia e obstipacao;

sensoriais, com alteracdes na capacidade de saborear e cheirar;

do sono, nomeadamente pesadelos, que o participante designa de “sonhos
maquiavélicos”;

psicologicos, especificamente ansiedade, caracterizada (apesar da dificuldade na sua
explicagdo) por pensamentos ansiogénicos e de autorrecriminacdo, tristeza e
alteracdes na expressao facial;

frequéncia urinaria;

diminuicao da poténcia sexual, com flutuagdes, mas manutencdo do desejo;

perda gradual de peso;

dores;

dorméncia e comichdo nas pernas;

Para além disto, P6 refere ver ou ouvir coisas que ndo existem, mas ocasionalmente e apenas

em sonhos, pelo que ndo se considera a presenca de alucinagdes.

Atribuicdes de causalidade relativas aos sintomas

P6 atribui a obstipacdo e os sentimentos de ansiedade e tristeza a DP, percecionando estes

altimos apenas no momento presente. Também a hiposmia é associada a DP, sendo que, como

ja referido, o participante considera ter sido este o primeiro sintoma indicador da doenca, mas

S0 realizou esta associacdo em retrospetiva, ndo se apercebendo quando o sintoma apareceu.

Relativamente a restantes sintomas, P6 faz atribuicdes ndo relacionadas com a DP: urgéncia

urinaria durante a noite é associada a acumulacdo de liquidos, a perda de peso a prética de

hidroginéstica e a altera¢Bes na alimentacdo, a diminuicdo da poténcia sexual a idade, as dores
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a um problema na coluna, a dorméncia a uma operacéo realizada a anca e a comich&o ao cloro
da piscina onde pratica hidroginastica. Adicionalmente, P6 também refere a presenca de mal
estar por estar sentado ou em pé durante demasiado tempo.

Confronto com a DP, com os sintomas e com as emogdes decorrentes

No que diz respeito a estratégias de coping, P6 considera estas como uma forma de engano

a si mesmo e a prépria doenga.

)

- “As minhas estratégias para ver se engano o organismo.’

No entanto, e apesar disto, para lidar com os SNM o participante utiliza estratégias de
coping focadas no problema cognitivas, como a auto-instrugéo para lidar com as dificuldades
de memoria, e comportamentais, nomeadamente ingestéo de laxantes ou de fruta para lidar com
obstipacdo, alteracdes no tempero dos alimentos para lidar com as dificuldades sensoriais,
envolvimento em atividades recreativas para ir treinando o funcionamento da memoria e da

concentracgdo, evitamento de tarefas mais dificeis e mudanca de expresséo facial.

O participante também revela preocupacdo com as consequéncias da dificuldade em cheirar,
pelo que adota comportamentos de seguranca para prevenir fugas de gas, por exemplo, que séo

geralmente detetadas através do cheiro.

Ja no que diz respeito as estratégias de coping focadas nas emocdes, P6 utiliza a
normalizacdo de dificuldades de concentracdo e sexuais. Ainda para lidar com as dificuldades
sexuais, o participante frisa a importancia da aceitacdo das mesmas e do apoio emocional da

parceira.

- “O normal para a minha idade. As vezes tento ultrapassar, mas ndo vale a

pena.
Portanto, a sua estratégia é “agora ndo da, da depois”.

A minha estratégia é “agora ndo da, da depois”. E nisso, a minha mulher ajuda-

’

me muito.’
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Por sua vez, para lidar com os SM, P6 prefere a utilizacdo de estratégias de coping focadas
no problema, nomeadamente uma estratégia cognitiva de autoinstru¢do para lidar com as
dificuldades em andar, ou comportamentais, como ajudas externas para monitorizar a marcha

ou colocar as maos debaixo das pernas para lidar com o tremor.

Também é referida por si a pratica de fisioterapia e hidroginastica, atividades valorizadas e
consideradas benéficas na gestdo de sintomas, designadamente na coordenacéo e liberdade de
movimentos, assim como na promoc¢do do convivio social. Adicionalmente, o apoio dos
profissionais de salde também é valorizado por P6, que atribuicdo importancia as opinides do

médico e ao cuidado da fisioterapeuta.

- “E eu digo assim “oh X, eu tenho a hidrogindstica”, todos os dias em que aquilo, além
da hidroginéstica é um convivio, eu sou 0 mais novo que & estou e sentir que um doente de
Parkinson esta com agua até ao pescogo, fazer exercicios para mim liberta-me. E digo assim
“venha la um doente de Parkinson aqui para o lado para ver se faz os exercicios que eu fago”.

’

E depois o apoio aqui da X no equilibrio, a dupla tarefa...’

Impacto da DP

Para lidar com a DP no geral, P6 utiliza como estratégia comportamental focada no
problema a calendarizacao para toma da medicacdo, ou estratégias focadas na emocgdo, como a
comparacdo positiva e a aprendizagem com outros pacientes, utilizacdo do humor, valorizacéo

da vida e o evitamento de sentimentos de tristeza.

’

- “E uma licdo de vida. Dos mais velhos. Estamos vivos.’

P6 revela que os SNM tém um impacto negativo na sua vida. E o exemplo do ja referido
impacto da hiposmia na detecdo de fugas de gas, mas também o incomodo causado pela

acumulacdo de gases ou 0 panico causado pela duracdo superior a trés dias da obstipacao.

Apesar disto, o paciente revela nao sentir incbmodo com outros SNM, como é o caso da
sialorreia, das dificuldades de memoria e da diminuicdo da poténcia sexual, apesar de

considerar que este ultimo gera sentimentos de desanimo.

- “Esta dificuldade (sexual) por vezes desanima-me, ndo me incomoda (...)".
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Perspetivas relativas ao futuro

Concluindo, no que diz respeito a visdo que tem do futuro, P6 considera-o como algo
impossivel de prever, mas admite a existéncia de um sentimento de pavor perante a

possibilidade de ficar incapacitado do ponto de necessitar de uma cadeira de rodas.

- “(...) o meu futuro ndo sei. Eu tento enganar o futuro. Eu tento enganar o futuro. Eu vivo

’

0 presente, relembrando o passado e tentando ndo fazer grandes previsoes para o futuro.’

’

- “Fico apavorado é se me vejo numa cadeira de rodas.’

7. Analise Geral
Conhecimento da DP e de Comportamentos de Salde

Em primeiro lugar, é de referir que € comum a cinco dos seis participantes a procura de
conhecimento acerca da DP, mostrando literacia em relagdo a sua condicdo, as consequéncias, aos
sintomas, aos tratamentos e & evolucéo tipica da doenca. E de salientar o caso especifico de P2, que
associa esta procura de conhecimento sobre a DP a uma caracteristica pessoal sua, pois considera-se

uma pessoa curiosa que procura conhecer sobre o mundo em geral.

Apenas P4 ndo demonstra ativamente na entrevista este conhecimento, 0 que podera estar
associado as dificuldades da participante na consciéncia e na explicacdo da doenca e dos sintomas, bem

como na comunicacgdo interpessoal e expressdo emocional.

Ainda na linha dos conhecimentos acerca da doenga, apenas dois participantes fazem a tipica
associacao entre DP e Doenga de Alzheimer, relacionando-as devido ao seu caracter degenerativo no
que diz respeito as capacidades mentais e cognitivas. No entanto, P6, apesar de refletir acerca desta
associacao, demonstra distinguir entre as duas doencas e considera-las como entidades separadas e

diferentes.

Num campo mais geral, também quatro dos seis participantes (a exce¢do de P1 e P5) referem
literacia em comportamentos promotores de satde, como € o caso de alimentacdo equilibrada, pratica
de atividade fisica ou higiene do sono. No entanto, é referido por mais do que um participante a

dificuldade em adota-los, apesar da consciéncia dos seus beneficios.

Atitude face a DP

De uma forma geral, a visdo da DP de quatro dos seis participantes é negativa, considerando a

doencga uma experiéncia geradora de incapacidade, associando-a a perda de capacidades fisicas e mentais
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e a emocionalidade mais negativa, na linha da tristeza, do desanimo, da ansiedade ou do medo,
sentimentos referidos por varias vezes a respeito de varias areas da vivéncia da doenga, 0 que, por sua
vez, leva a dificuldades na aceitagdo do diagndstico. Um exemplo desta dificuldade é o caso de P3, que
recorda um momento choque aquando do diagndéstico, mas que acabou eventualmente por ultrapassar
esta fase inicial e passar um processo de adaptacdo, chegando a referir que na atualidade sente que

mantém a atividade.

Os restantes dois participantes que ndo apresentam uma visdo negativa, P1 e P2, revelam
flexibilidade na visdo tanto da DP como dos sintomas, mantendo uma abertura para pensar acerca doenca
e dos sintomas de varias formas, bem como analisando criticamente a maneira como veem a doenga € a

atitude que mantém perante a mesma.

Um deles especificamente, P2, revela mesmo que obteve beneficios e ganhos com a doenca,
nomeadamente em termos sociais, pois esta permitiu um alargamento do seu circulo social, e a partilha
e interacdo com pessoas diferentes de si, nomeadamente em idade. A descricdo de si proprio como
alguém otimista, bem-disposto e sociavel, com experiéncia anterior de doenca pessoal (cirurgias, etc.) e
na terceira pessoa (deméncia do pai) e uma atitude de admiracdo e maravilha perante o funcionamento

do organismo podem facilitar esta flexibilidade e esta visdo mais positiva da DP.

Apenas um dos participantes com visao negativa, P6, também apresenta esta flexibilidade, o que
pode explicar a sua perspetiva de manutencdo da atividade, de independéncia e funcionalidade, bem
como uma maior percecao de controlo da DP, apesar da referida visdo negativa. Também é de salientar
a sua perspetiva de que s6 é possivel compreender totalmente a DP passando pela experiéncia de a ter,

0 que revela a importancia da experiéncia idiossincréatica e pessoal de cada doente.

Este participante e P3 partilham a descri¢do de comparacao entre 0 seu eu atual e de antes da
instalacdo da DP, nomeadamente em termos de comunicacdo interpessoal e expressdao de
emocionalidade positiva, demonstrando que a doenca teve de alguma forma impacto na sua

personalidade e nos seus comportamentos sociais.

Percecdo da perspetiva dos outros face a DP

J& no que diz respeito a visdo que terceiros tém da sua condi¢do de doentes com DP, trés
participantes consideram que, no geral, as outras pessoas sdo compreensivas das suas dificuldades e
sintomas, mas também das suas capacidades e pontos fortes, e também se adaptam eles proprios a doenca

do amigo ou familiar.

Tanto P3 como P5 demonstram consciéncia da existéncia de um esteredtipo social do doente

parkinsoniano, e P2 vai mais longe, tendo uma visao negativa do envelhecimento e considerando que o

51



proprio estereotipo social do adulto mais velho, no geral, é algo incomodativo para os outros, podendo

gerar mesmo repulsa.

Relativamente a visdo que os profissionais de saude tém de si, P5 é o Unico participante que
refere a compreensao e a visdo destes, partilhando que teve contacto com dois tipos de profissionais: 0s
corretos e compreensivos, e 0s que, segundo o préprio, N80 mostravam preocupagao em proporcionar

servico e apoio psicossocial adequado.

Vivéncia dos Sintomas

Quanto a vivéncia dos sintomas, especificamente, apenas P1 e P2 demonstram flexibilidade e
explicitamente descrevem a sua atencdo aos sinais do corpo e capacidade de discriminar e distinguir
entre eles, sendo que P1 chega mesmo a descrever a experiéncia de flutuacdes e sintomas num continuo,
e ndo de forma dicotomica. Também apenas estes dois participantes referem a importancia do contexto,

seja ele social, temporal ou fisico, no aparecimento de sintomas.

As dificuldades de memdria sdo apontadas por todos os participantes, sendo que as de
concentracao sdo referidas por quatro dos participantes, demonstrando a transversalidade da experiéncia

de sintomas cognitivos na DP.

No que se refere a sintomas gastrointestinais, a obstipacdo € reportada por cinco dos
participantes, a sialorreia por quatro e a sensagdo de intestino cheio ap6s defecar por trés, demonstrando

também uma frequéncia significativa destes SNM na amostra.

O mesmo acontece com sintomas sensoriais, homeadamente alteracBes na capacidade de
saborear e de cheirar, reportadas pelos mesmos quatro participantes, o que também podera indicar uma

relacdo entre estes dois sintomas.

De seguida, destaca-se a presenca de sintomas urogenitais, especificamente urgéncia, frequéncia
ou incontinéncia urindria, reportados de alguma forma por quatro dos participantes, e diminui¢do da

poténcia sexual, referida por trés dos participantes, sendo estes todos homens.

Ainda no tema da sexualidade, P1 e P4 indicam diminuigdo do interesse em atividades sexuais,

sendo que P3 é o Unico que refere um aumento do desejo sexual.

Quanto aos sintomas do sono, 0 mais reportado sdo as insonias, sendo referidas por quatro dos
participantes, seguido de sonhos vividos, reportados por dois dos participantes. Pesadelos, sono irregular

e sonoléncia diurna sdo apenas referidos por um participante cada um.

O SNM psicolégico mais reportado é a ansiedade, nomeadamente antes de situacbes de

desempenho, como realizacdo de tarefas que, devido a DP, acabam por ficar dificultadas, ou a situacdes
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de interagdo social, com associagdo a sentimentos de vergonha ou ideia de observacéo por parte dos
outros. Este sintoma € percecionado por quatro participantes. Segue-se tristeza, reportada por trés
participantes, P5, P5 e P6, sendo de referir que P1, P3 ¢ P5 optam por se distanciar do termo “depressao”,

considerando que a tristeza que por vezes sentem ndo chega a um extremo “fora do normal”.

Também na linha dos sintomas psicolégicos/psicossociais, a perda de interesse em atividades €
referido por P4 e P5, e o isolamento social é referido por P4.

Outros sintomas apontados pelos participantes sdo quedas, hipersudorese, dores ou sensacoes
desagradaveis, dificuldades na fala e alteracdes no peso, todos reportados por dois participantes cada
um, e tonturas, hipofonia, diplopia, dorméncia e comichdo nas pernas e inchaco nas pernas, estes

reportados por um participante cada um, sendo 0s menos comuns.
Atribuicdes da causalidade relativas aos sintomas

Relativamente as atribuicGes causais que os participantes fazem dos seus sintomas, a mais
comum € a de dificuldades sexuais a idade, quer sua, quer do parceiro, algo referido por cinco dos
participantes, a excecdo de P1. Também dificuldades de memoria ou de agilidade sé&o atribuidas a idade

avangada, por P2 e P3, respetivamente.

Outra causa para sintomas sdo as questdes médicas ou fisioldgicas, como é o caso de outras
doencas ou cirurgias, apontadas pelos participantes como base de alguns sintomas, nomeadamente dores
(P3 e P6), dificuldades sexuais, que P1 e P2 associam a operacdo a préstata, dorméncia (P6), alteracdes
no peso (P5) ou urgéncia urinaria (P6). Adicionalmente, alteracGes de praticas na alimenta¢do ou no
exercicio fisico também sdo consideradas causas de sintomas por trés participantes, especificamente
alteracGes decorrentes da doenca e da idade (P5), alteracGes desadequadas em termos de saude (P2) ou

alteracGes saudaveis (P6).

A salientar hd também a percecdo de SNM como sendo caracteristicas pessoais proprias, ja
presentes antes do diagnoésticas, que podem ou nao ter sido agravadas pela DP: € o caso de dificuldades
de memoria, reportada por P5 e por P1, sendo que este ultimo reflete mesmo acerca das implicagdes na
sua atividade profissional de historiador e das estratégias utilizadas para contornar este problema; de
ansiedade (P1); de desinteresse pela sexualidade (P4). Também nesta linha, P2 chega mesmo a referir
ter capacidade de controlar os sintomas de sono, como insénias, mas ndo o fazer por escolha, ou seja,
optando dormir ou manter-se acordado consoante as atividades que esta a realizar e querer ou nao

dormir.

Adicionalmente, os participantes fazem uma série de atribui¢cbes mais pessoais e Unicas,
dependentes da sua experiéncia de vida, como é o caso do impacto de uma vida amorosa atribulada no
interesse pela sexualidade em P1 ou de uma vivéncia negativa da sexualidade pelo pai na poténcia sexual
em P2.
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Finalmente, a atribuicéo de sintomas a DP ndo é algo comum na amostra, e varia consoante 0s
participantes: o0 que tem mais tendéncia a fazer esta atribuicdo causal é P6, que associa a ansiedade, a
tristeza, a obstipacdo e a hiposmia a doenca, percecionando este Ultimo sintoma como o primeiro que
associou a DP ap06s o diagndstico. Por sua vez, P5 associa as dificuldades de concentracao e sensoriais
também & doenca, e P6 considera a tristeza uma consequéncia das dificuldades de memoria e na

realizagéo de tarefas, e que a hipofonia dificulta a comunicacéo, o que contribui para o isolamento social.

Ha, também, que chamar a atencdo para a associacdo que P1 faz entre a fase off das flutuacGes
de sintomas e sintomas de depressdo e 0 agravamento de sintomas de ansiedade, associando esta fase a
sentimentos de impoténcia e vazio e a falta de energia, sendo o Unico participante da amostra a

considerar a fase off especificamente como causadora/agravadora de sintomas psicoldgicos.

Confronto com a DP, com os sintomas e com as emogdes decorrentes

Relativamente a utilizacdo de estratégias de coping por parte dos participantes, é referido por
trés participantes (P1, P4 e P5) algum tipo de dificuldade em mobilizar estratégias, controlar sintomas,
flutuacOes de sintomas e/ou sentimentos, ou explicar como funcionam e qual o beneficio das estratégias

de coping.

Olhando para os restantes participantes, é possivel verificar as variacGes individuais na
utilizacdo e percecdo de eficacia do coping: P3 refere conseguir mobilizar estratégias, mas sentir ainda
necessidade de aprendizagem de novas, nomeadamente como alternativas para toma de medicacéo, e P6
também demonstra capacidade de mobilizar estratégias, mas considera-as como um engano a si proprio

e a doenca, isto &, algo artificial, pois as consequéncias da DP continuam presentes.

Ja no caso de P2, ndo sdo mencionadas dificuldades, o que, na linha do ja mencionado, poderé
estar relacionado com as suas caracteristicas pessoais, como tendéncia a afetividade positiva,
flexibilidade ou procura de manutencdo da atividade, bem como a visdo positiva e enriquecedora que

tem da DP e capacidade de adaptac&o ja referidas.

\

Passando & utilizagdo das estratégias de coping propriamente ditas, € possivel verificar a
utilizagdo mais frequente e variada de estratégias focadas no problema, tanto cognitivas (sendo a mais
comum a autoinstrugdo para lidar com dificuldades de memdria e de marcha, utilizada por P2 e P6,
respetivamente, mas sendo também mencionadas apenas por um participante cada reestruturacdo

cognitiva ou a consciencializacdo, por exemplo) como comportamentais.

Neste Gltimo grupo, encontra-se a estratégia mais utilizada (referida por cinco dos participantes):
a toma de medicacdo como fazendo parte do tratamento da doenga, ou para lidar com sintomas

gastrointestinais ou do sono, por exemplo. Alteragbes na alimentagdo para lidar com sintomas
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gastrointestinais, a utilizacdo de pensos ou fraldas para lidar com a incontinéncia e a terapia da fala séo
mencionados cada uma por dois participantes. Também sdo visiveis nesta categoria 15 estratégias
utilizadas individualmente pelos participantes, sendo que o que mobiliza mais estratégias Unicas a si é
P6.

Desta forma, é de notar a variedade e a idiossincrasia de cada participante na vivéncia da doenca
e na adaptacdo a mesma, sendo que cada participante tem tendéncia a personalizar ativamente as

estratégias de coping que utiliza, bem como a monitorizar a sua eficacia.

Jano que se refere as estratégias focadas na emocdo, a mais mobilizada, por quatro participantes,
é o conformismo/aceitacdo dos sintomas, seguido de normalizacdo dos mesmos, mencionada por trés
dos participantes. Também sdo referidas individualmente como estratégias o pensamento positivo por
P5, o apoio social/emocional por parte da familia e de profissionais por P6, o humor por P2 e o
evitamento de pensamentos ansiogénicos por P4. Estas duas Gltimas estratégias parecem ir ao encontro
das caracteristicas pessoais dos participantes que as utilizam, a tendéncia para a boa disposi¢do de P2 e
a dificuldade na expressdo emocional de P4, que opta pela “fuga” aos estimulos cognitivos geradores

de ansiedade.

Para lidar com a DP no geral, sdo referidas pelos participantes quatro estratégias focadas no
problema: P5 refere uma cognitiva, nomeadamente o foco nos aspetos positivos da vida e da doenga, e
P2, P3 e P6 referem cada um uma estratégia comportamental pessoal e Unica, 0 que, mais uma vez,

reflete a adaptacdo pessoal de cada participante a DP.

Para lidar com as emocdes e 0s sentimentos relacionados com a DP, mais uma vez as estratégias
mais reportadas nesta amostra sdo na linha da aceita¢do, do conformismo ou da resignacdo em relacdo
a sua condicéo de doente parkinsoniano (P1, P2, P3 e P4), e do evitamento de pensamentos relacionados

com a doenca ou o futuro (P3, P4 e P5) e de sentimentos de tristeza (P6).

A crenca e a préatica religiosa tém especial importancia para P1, P3 e P4 e, no campo do apoio
social, o0 apoio dos profissionais de salde, tanto em termos emocionais (aten¢do, compreenséo, etc.)
como funcional € referido por P2, P3 e P4, e 0 apoio emacional fornecido por familiares é referido por
P1. Outras estratégias incluem a comparacdo positiva com pacientes mais incapacitados (P3 e P6), o
humor (mais uma vez referido por P2, e ainda por P6), a minimizacdo da doenca (P3) e a valorizacdo da
vida (P6).

Impacto da DP

No que diz respeito ao impacto da DP na vida dos participantes, a area mais referida como sendo

afetada € a das relagOes interpessoais, sendo que apenas P6 nédo reporta este impacto. A sialorreia € o
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sintoma mais associado a este impacto, por trés dos participantes, sendo também apontadas as
dificuldades de memoria (P1) e de fala e de expressdo verbal e facial de emocgGes (P3 e P4).

De seguida, surge o impacto dos sintomas (especialmente dificuldades de memoria e urinarias)
em termos funcionais, incluindo dificuldades na autonomia e na independéncia. Dos quatro participantes
que reportam este impacto, P4 é a Unica que o considera ser apenas parcial, conseguindo manter ainda
autonomia em tarefas mais basicas, apesar de ver a sua percec¢do de auto eficacia na realizacdo de tarefas
reduzida. No polo oposto, P2 e P3 referem abertamente a auséncia de impacto da DP nesta area das suas

vidas.

Também o incdmodo e a diminuicdo da sensacdo de bem-estar sdo referidos por quatro
participantes, sendo que os restantes dois, P1 e P6 ndo percecionam de todo incomodo causado pelos
sintomas, ou desvalorizam-no. A dificuldade na realizacdo de tarefas e de atividades de interesse é

referida por trés, e a presenca de sentimentos negativos, como péanico ou desanimo, apenas por P6.

P1 e P2 sdo os unicos que frisam o impacto da DP nos familiares, além de si mesmaos.

Perspetivas relativas ao futuro

Por fim, no que diz respeito a percecdo que os participantes tém do futuro, apenas P3 opta por
ndo confrontar pensamentos acerca do futuro, para evitar sofrimento. De resto, existe uma variedade de
ideias e perspetivas, sendo a antecipagdo do agravamento dos sintomas da DP e/ou de outros problemas
de salde a mais referida, por P2, P4 e P5, seguida de medo de incapacidade motora no futuro, referido
por P4 e P6.

As restantes perspetivas sobre o futuro sao referidas por apenas um participante cada uma, o que
reflete, mais uma vez, a individualidade de cada participante. No geral, é possivel verificar uma
diferenca no locus de controlo: P4 e P5 apresentam um l6cus de controlo externo, associando o que
acontecera no futuro a Deus ou a DP, respetivamente, enquanto que P2 considera o futuro um periodo

passivel de ser programado e construido por si proprio.

P1, por sua vez, mantém uma visao realista das possibilidades para o seu futuro, tendo apenas
curiosidade acerca da evolugdo da DP, enquanto P6 considera que é impossivel prever o que ira
acontecer. P2 apenas tem uma visdo do futuro como sendo inevitavel, nomeadamente o ja referido

agravamento da DP.

No que diz respeito a referéncias a morte, apenas P1 e P4 tocam no assunto, referindo néo ter
medo da chegada deste momento, sendo que P1 tem mesmo otimismo e uma expectativa de que o resto

da sua vida seja feliz para si e para 0s que o rodeiam, e propria morte seja um episodio feliz.
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CAPITULO 5: DISCUSSAO

A andlise das entrevistas, tendo em mente 0s objetivos propostos no presente estudo,
permitiu compreender a vivéncia subjetiva da DP pelos seis participantes, desde 0 momento do
diagndstico até ao momento presente, percebendo a visdo e a experiéncia Unicas e
idiossincréaticas de cada um deles, e quais as semelhancas e também as diferencas encontradas
entre eles, através da comparacdo das varias entrevistas. No entanto, no geral, é possivel

encontrar uma série de padrdes comuns nestes resultados em relacdo aos aspetos em estudo.

A DP tende a ser vista como algo negativo, uma doenca incapacitante e degenerativa
em termos fisicos e psicoldgicos, o que tende a levar a dificuldades na aceitacdo do diagndstico,
com momentos de choque e sentimentos que tendem a manter-se ao longo da experiéncia de
doenca, como tristeza, desespero, medo, ansiedade, frustracdo ou raiva, chegando mesmo a ser
referido por um participante que a DP ¢ “defraudante”. Esta informacdo vai ao encontro do
referido por Bermejo et. al (2019) no que diz respeito ao processo de integracdo e adaptacao a
DP logo ap6s o momento de diagnostico, bem como por Hammarlun et al., (2014) no que se
refere a experiéncia da DP ao longo do tempo.

Adicionalmente, dois participantes referem alteracOes na percecdo da sua propria
identidade como se alterando com a vivéncia da DP, ou como consequéncia dela, na linha do
referido por participantes de um estudo de Lawson et al. (2018), manifestando-se estas

diferencas percebidas maioritariamente em interacdes sociais (Yorkston et al., 2016).

A visdo dos outros, tanto amigos e familiares como mesmo os profissionais de saude,
também devera ser tida em conta no processo de vivéncia saudavel da DP: a empatia € a
compreensdo por parte de terceiros das suas dificuldades e das suas capacidades, bem como a
percecdo de receber apoio funcional e psicossocial, € um poderoso auxilio na adaptacdo a
doenca e as suas vérias fases, na linha do também ja referido por Bermejo et al. (2019) e
Navarta-Sanchez et al. (2016).

A ideia de um esteredtipo do doente com DP como incapacitado, referido por dois
participantes, ou mesmo a visdo mais pejorativa de um adulto mais velho no geral, serdo
convencdes sociais a serem desafiadas para promover a manutencdo e a integracdo destes
pacientes na sua esfera social, ou mesmo incluséo em novas, algo mencionado por P2 com um

beneficio da DP, e que podera ser tido em conta em intervencdes com outros pacientes.
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Adicionalmente, algo importante para os participantes desta amostra é a literacia em
relacdo & DP e a sua comparagdo com outras doencgas (nomeadamente a Doenca de Alzheimer),
bem como a comportamentos de saude no geral. Este pode, entdo, ser um aspeto a trabalhar na
mobilizacdo de estratégias para lidar com a doenca, 0s sintomas e as emoc¢des e sentimentos
desadaptativos, promovendo uma vivéncia fisica e psicologicamente mais saudavel da doenca
e prevenindo outras problematicas de salde, dentro e fora da DP. Este trabalho podera ser feito
través da fomentagdo de conhecimento acerca do funcionamento do organismo e dos
mecanismos por detrds dos sintomas da doenca, adaptados a cada utente e ao seu nivel de
significacdes.

No que diz respeito & vivéncia dos SNM propriamente ditos, destaca-se na amostra a
perce¢do de sintomas:

e cognitivos, nomeadamente de memoria e de concentragao;

e gastrointestinais, especialmente obstipacdo, sialorreia e sensacdo de intestino
cheio apds evacuar;

e urogenitais, tanto em termos de urgéncia ou incontinéncia urinaria, cComo em
termos diminuicdo da libido e disfuncéo erétil;

e sensoriais, maioritariamente ageusia ou hiposmia, mas também com referéncias
a dores e sensacdes de dorméncia;

e do sono, sendo 0 mais referido as insonias;

e psicologicos, especificamente pensamentos e sentimentos tipicos de ansiedade
associada a situacdes de desempenho de tarefas ou sociais, tristeza e perda de

interesse em atividades.

Apesar da maior frequéncia dos sintomas acima referidos, alguns sdo percecionados em
menor frequéncia, o que relembra a importancia da consciencializacdo dos profissionais de

salide para 0s SNM e da avaliacédo individual, tanto fisica como psicoldgica, de cada paciente.

As atribuicBes causais que os participantes fazem relativamente aos SNM recaem
geralmente, como expectavel (Breen & Drutyte, 2013; Bostantjopoulou et al., 2013; Chaudhuri
et al.., 2010), em fatores como a idade ou questdes médicas, como outras doengas ou cirurgias,
sendo menos comum 0s participantes atribuirem-nos a prépria DP. Menores literacia e
consciéncia em relacdo a existéncia deste tipo de sintomas, visto ndo serem tipicamente
associados a DP, poderdo estar na base destas atribui¢bes, remetendo para a ja referida

necessidade de melhorar a literacia em relacdo as manifesta¢fes da DP.

58



Para além disto, mais do que um participante, a semelhanca de muitos pacientes com
DP, reportam alguns destes sintomas ainda antes do diagndstico, nomeadamente dificuldades
de memoria ou ansiedade, 0 que pode indicar a sua utilidade como marcadores precoces da
condicdo, tanto fisiol6gicos como psicolégicos (Bonnet et al., 2012; Breen & Drutyte, 2013).

Surge, desta forma, o conceito de sintomas pré-motores da DP (Tolosa et al., 2009):
SNM que estdo presentes anos ou décadas antes do aparecimento dos sintomas motores e do
diagndstico, como é o caso de hiposmia (i.e. perda parcial do olfato), prisdo de ventre, disfuncao
genital e urinaria, perturbacdo do comportamento em fase REM do sono, sonoléncia diaria
excessiva, depressdo e ansiedade. Um estudo de Clark et al. (2013) aponta a presenca, como
expressao prévia de neurodegeneracdo até 5 anos antes da primeira hospitalizacdo por DP, da
chamada “exaustdo vital”. Esta “exaustdo vital” consiste em colapsos na adaptacdo em
situacOes de stress, fadiga excessiva, irritabilidade e sentimentos de desmoralizag&o. Isto pode
ser explicado pela evolugdo da deterioracdo cortical, que comega na zona baixa do tronco
cerebral e progride gradualmente até a zona da substancia nigra, sendo que s6 neste momento
0s SM se manifestam, ou seja, 0s sintomas pre-motores podem ocorrer porque as estruturas
autonomicas periféricas serdo as primeiras zonas a ser afetadas (Tolosa et al., 2009; Braak et
al, 2004).

Para além do ja mencionado, existem alguns tracos de personalidade que poderao fazer
parte da designada “personalidade de Parkinson” (Santangelo et al., 2017; Sieurin et al., 2015;
Ishihara & Brayne, 2006; Dubayova et al., 2012), como é o caso de rigidez, introverséo, inibi¢cdo
social, elevados niveis de neuroticismo e afetividade negativa acompanhada de controlo
excessivo da expressdo emocional, especialmente em contexto social, aversdo ao risco,

conservadorismo e reduzida procura de novidade.

Estes tracos séo reportados com frequéncia em pacientes que foram diagnosticados com
DP, estando presentes por vezes durante anos ou mesmo décadas antes do diagndstico, a
semelhanca dos sintomas pré-motores. No entanto, os resultados sdo mistos e inconclusivos,
ndo se percebendo se estas caracteristicas podem ser consideradas manifestagcdes precoces da
doenca, o0 que sera pouco provavel (Sieurin et al., 2015), parecendo ser necessaria a realizacdo
de estudos prospetivos (em que se avalia a presenca de determinados tracos de personalidade
ao longo do tempo com inventarios e verificando se de facto existe correlagdo com
desenvolvimento da DP) (lhshihara & Brayne, 2006), ou fatores de risco, o que podera ser
explicado, no caso do neuroticismo, pela ativacdo crénica do eixo HPA e libertacdo excessiva

e cortisol, que podera aumentar as chances de desenvolver DP (Sieurin et al., 2015).
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Além da relacdo entre estes tracos e a DP, também se coloca a hipotese de este tipo de
personalidade estar relacionado com valores mais baixos de qualidade de vida e de satde mental
durante e apds o diagnostico, o que devera ser tido em atengdo aquando de intervengdes junto
dos pacientes (Dubayova et al., 2012).

No presente estudo, olhando por exemplo para as experiéncias descritas por P1 e,
especialmente, por P2 e P4, e comparando-as, é possivel ter uma ideia da importancia que
varidveis como caracteristicas pessoais ou experiéncias de vida podem ter na adaptacéo e na
vivéncia de uma doenca crénica, sendo que tendéncia a afetividade mais positiva estara

relacionada com melhor adaptacdo a doenca (Garlovsky, Overton & Simpson, 2016).

Assim, sera interessante, em estudo futuros, procurar analisar a perce¢do da existéncia
destes indicadores precoces da DP por parte de pacientes, em retrospetiva, e uma compreensao
das atribuicGes que estes fazem relacao a esses mesmos indicadores.

Neste estudo, foi possivel verificar que a maior parte das estratégias de coping utilizadas
pelos participantes para lidar com os sintomas séo focadas no problema, consistindo geralmente
numa grande variedade de estratégias comportamentais, sendo a mais comum a toma de
medicacéo.

Ja no que diz respeito as estratégias focadas na emocdo, o conformismo/aceitacdo dos
sintomas é a mais referida, seguida da normalizacdo dos mesmos. Este aspeto podera estar
relacionado com a informacdo de Lawson et al. (2018), acerca da relacdo entre estratégias

focadas no problema e a aceitacdo de sintomas.

Para lidar com a DP no geral, a utilizacdo de estratégias focadas no problema ja é menos
comum, predominando as focadas na emocéo, sendo de destacar mais uma vez a aceitacdo dos
sintomas, mas também a pratica religiosa ou o0 evitamento de pensamentos ou sentimentos.
Como ja mencionado, o apoio social tanto de amigos e familiares como de profissionais, é
deveras valorizado pelos pacientes com DP, pelo que a mobilizacdo de apoio social devera ser
uma estratégia a ter em conta em intervencGes com pacientes e também com os cuidadores
(Navarta-Sanchez et al., 2016).

Apesar das estratégias referidas, no que diz respeito a mobilizacdo de estratégias de
coping, metade dos participantes da amostra refere de alguma forma dificuldade nesta area,
quer no controlo de sintomas, quer na gestdo e regulacdo emocional e no dialogo acerca da
experiéncia de DP, e dos consequentes pensamentos e sentimentos. Sera importante, entdo,

reconhecer a importancia tanto dos psicélogos como dos profissionais de salde (médicos,
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enfermeiros, assistentes operacionais, terapeutas, etc.) no ensino e na procura em conjunto de
estratégias adaptadas em cada paciente, na linha do que a literatura aponta como sendo as mais
adequadas, em detrimento de estratégias como evitamento ou fuga, que poderdo ser prejudiciais
(Frazier, 2000; Garlovsky, Overton & Simpson, 2016; Lawson et al., 2018; Navarta-Sanchez et
al., 2016).

No que diz respeito ao impacto da DP na vida dos participantes, é transversal o efeito
negativo de uma série de sintomas na comunicacao e nas relagdes interpessoais, especialmente
da sialorreia, sintoma referido por mais de metade dos participantes. Sendo assim, sera
importante explorar mais e melhores estratégias de confronto destes sintomas, e de adaptacéo
social de pacientes com DP.

Também o incomodo causado por sintomas como as dificuldades urinéarias ou de
memoaria ou a diminuicdo da funcionalidade ou da realizacdo de tarefas e atividades sdo

referidos como impactantes de forma negativa.

Desta forma, e na linha do que apontam Kang & Ellis-Hill (2015), as descri¢fes dos
participantes indicam que a manutencao da funcionalidade, de atividades e de integracéo social,
tal como de um estado de satide minimamente estavel e controlado, contribuem para uma visdo

mais positiva da vivéncia da DP.

No fim da linha temporal que conduziu a analise dos dados, encontra-se a visdo que 0s
pacientes tém do futuro, sendo a area na qual os participantes da amostra mais divergem,
apresentando cada um uma ideia propria acerca do seu conceito de futuro ou do que os espera
na fase final da sua vida, 0 que remete mais uma vez para a necessidade de compreender cada

paciente individualmente.

Por exemplo, as diferencas na atribuicdo de locus de controlo (interno vs externo)
parecem ser importantes no processo de vivéncia saudavel de uma doenca crénica, e
especialmente da DP (Garlovsky, Overton & Simpson, 2016), pelo que a promocédo de um l6cus
de controlo interno podera levar a melhor adaptacdo, melhor controlo de sintomas e maior
mobilizacdo de estratégias de coping saudaveis e eficazes para confronto da doenca e do futuro.

Estas diferencas sdo visiveis na comparacdo de P2 com P4, por exemplo.

No entanto, algo comum a metade da amostra € a nocao, na linha do conhecimento que

tem sobre a DP e sobre o processo de envelhecimento, do agravamento dos sintomas e também
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de outros problemas de satide, demonstrando consciéncia e realismo acerca a evolucao provavel

do seu estado de saude.
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CAPITULO 6: CONCLUSAO

O objetivo principal deste estudo era explorar a vivéncia pessoal e intransmissivel da
doenca e das estratégias de coping por parte de seis participantes com DP, nomeadamente
segundo uma perspetiva temporal, remetendo para o processo de adaptacdo e confronto com a
DP e as suas consequéncias desde 0 momento do diagndstico até 0 momento presente, e qual a
percecdo dos participantes em relagao ao futuro.

Assim, o presente estudo permitiu compreender a forma como os participantes vivem com
a DP, especialmente no que diz respeito a percecdo dos sintomas, tanto motores como nao-
motores, e quais as atribuicdes e justificacbes que associam a esses mesmos sintomas, incluindo

0 momento do seu aparecimento.

De uma forma geral, a DP € vista como algo negativo e impactante de forma transversal na
vida dos doentes: nas relacdes interpessoais, na funcionalidade e na autonomia. Envolve
momentos de choque e de confronto inicial com o diagndstico. No entanto, apds um processo
de aceitacdo, € possivel uma adaptacdo saudavel a nova condicdo e as suas consequéncias,
podendo mesmo tornar-se uma experiéncia de vida enriquecedora, dependendo de aspetos da

personalidade do doente e da sua experiéncia de vida anterior.

E de frisar, também, o conhecimento revelado pelos participantes acerca da DP, sendo, no
entanto, e na linha do referido por estudo anteriores, necessario investir no fornecimento de
informacdo aos doentes e também aos profissionais de salde acerca dos sintomas nao-motores,
havendo pouca consciéncia acerca da sua possivel relagdo com a DP, sendo atribuidos a outras

causas.

As dificuldades de memoria e a obstipacdo foram os sintomas ndo-motores mais
mencionados na amostra, havendo um destaque para os sintomas cognitivos, referidos de forma
transversal pelos participantes. Também é comum a referéncia a alteracdes no paladar ou no

olfato, a dificuldades urogenitais e a insonias.

No que diz respeito a sintomas ndo-motores psicoldgicos, é significativa a mencdo a
ansiedade, geralmente associada a situacdes de desempenho de tarefas ou sociais. Também
sentimentos de tristeza sdo mencionados, associados por vezes aos restantes sintomas e

consequéncias da DP.

Também foram melhor percebidas as estratégias de confronto usadas para lidar com o0s

sintomas e também com a DP no geral, como experiéncia global e complexa. As estratégias
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focadas no problema, tanto cognitivas (sendo a mais referida a autoinstrugdo) como
comportamentais (maioritariamente a toma de medicacdo), sdo mais frequentemente
mencionadas pelos participantes, que as mobilizam de forma variada e adaptada as
caracteristicas e a vida quotidiana de cada um.

Foi feito também um trabalho de compreensdo das estratégias utilizadas pelos participantes
para lidar com os aspetos psicoldgicos, nomeadamente emocionais, ligados aos sintomas e a
DP. No que diz respeito as estratégias focadas na emocao, é de salientar a repetida referéncia a
aceitagcdo, conformismo ou resignagdo perante a sua condicdo de doente com DP ou o0s

sintomas, ou 0 evitamento de pensamentos e/ou sentimentos.

Foram adicionalmente analisadas as percecoes e reflexdes dos doentes acerca do futuro,
tanto em termos de saude como metafisicos e comuns a vida humana. Por alguns participantes
é referida a tendéncia a evitar pensar acerca desta proxima fase de vida e uma antecipacédo de
agravamento de sintomas, acompanhada por vezes de medo e por de curiosidade. O lécus de
controlo em relacdo ao futuro é geralmente exterior, sendo colocado na doencga ou em Deus,

por exemplo.

Um ponto forte deste estudo é complementar a informacao ja fornecida pela literatura
acerca do processo de vivéncia da DP, de uma forma transversal e ndo focando apenas no
momento do diagnostico ou na vivéncia presente da doenca, mas sim observando esta vivéncia
temporal num continuo. Para além disso, a analise qualitativa dos dados das entrevistas permite
uma compreensdo rica dos aspetos comuns a Varios pacientes com DP, mas também da
individualidade e idiossincrasia de cada paciente, alto tdo importante na pratica clinica, tanto

dos psicologos como dos restantes profissionais de saude.

Ja no que diz respeito as limitacdes, o facto de terem sido utilizados dados recolhidos
para um outro estudo, com outros objetivos, limita o0 grau de compreensdo dos aspetos que se
pretendia avaliar. Seria interessante, neste sentido, realizar novas entrevistas semiestruturadas
a novos participantes, com perguntas mais direcionadas especificamente para o0s objetivos

levantados neste estudo.

Adicionalmente, as caracteristicas sociodemograficas dos participantes, que tornam a
amostra algo homogénea em termos de escolaridade, género ou institucionaliza¢do, também

ndo permitem uma compreensao mais variada da experiéncia dos doentes com DP. Assim,
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acrescendo ao referido acerca da construcdo de novas entrevistas, seria interessante analisar

descrigdes e reflexdes de uma amostra de participantes mais homogénea.

De forma geral, o presente estudo permitiu concluir que a DP é geralmente vista como
uma condicdo negativa e incapacitante, com impacto negativo na vida quotidiana e nas relacfes
dos sociais dos doentes. No entanto, esta perce¢do pode variar consoante 0s tragos de
personalidade ou as histdrias de vida dos pacientes, o que podera também influenciar o grau de
adaptacdo a doenca, bem como de mobilizacdo de estratégias de coping adequadas e de forma

flexivel.

Na avaliacdo e intervencdo fisica e psicolégica com doentes portadores de DP é
importante perceber cada um como ser humano que €, Unico e irrepetivel, mobilizando apoio e

compreensdo para facilitar um processo de vivéncia da DP o mais saudavel possivel.
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ANEXO A - Questionario Sociodemografico

A. Sexo:
1. Masculino 2. Feminino

B. Anode Nascimento:

C. Idade:

D. Escolandade:

Ensmo Secundario (1 2%n0)

S.
6. Ensino Superior
E

Situacho na Profisdo:

1. Ativo'a

2. Reformado'a por invalidez

3. Reformado'a por antecipagdo

5. Desempregado’a

Qual n profissio a que se dedica ou dedicou n muasor parte do tempo?

4. 3? cxclo do ensinoe basico (97 ano)

e

'l
‘._

L i

L. Nio frequentou sistema de ensino formal
2. 1? cxclo do ensino basico (4* classe)
3. 2° axclo do ensino bisico (ensino preparatono)

4. Reformado'a por tempo de servigo ou idade

CNS
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F. Estadno Civil

1. Sollema’a

1. Casada’a

i Wilva'a

4. Separmdo'a ou Divorciadoda
. Aualm b

1. Ouve bem

L Cuve bem com aparelhio

3 Cruve mal

4. (Orve mal, mesma com aparelka

Il. Tempo desde o dingnistico de IFF [anos)

F

13 quartos anes tem o diagnostica de Doenga de Parkinson?

I. Regime de frequencia da insifuicio

1. Esiadia pcrmanente
L Estadia tempordna
3. Ambaulatirio
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ANEXO B - Questionario de Sintomas Nao-Motores (NMSQuest) (versdo traduzida)

NMEQuress: Nom-Mafor Spmptoms (uerionmrire

Chawlhiun, K_ Muotmez Marin, F_ Schepira, A Stecchi, Fo, Seiln, K Oidin, P | THanow, O (2008

Elerrtzeaal Mulizenler Filin Study of the Fesl Conpreiemsive SellCongpleted Nomstor
Synplon Chesinmes fie Poknaa's Dhecase: The BMSChien Sy, Shawemion Dcoedirs
2T, Fl6-923, o 1000 el 20844

Instrugdes:

Em baixa, esta listado um conjunio de probdernas. Por favor, assimale “Sim” =2 feve o
prablema duranie o passado més. 5= ndo teve o problema ne passada més, por favor,
assirale “Nio'. [eve responder “Mdn” mesmo que ji tenha tido o problema ne passado,

mas rdo duranie o passado més.

Simn R TI

l. Salivagho excessiva duramie o dia.

Y. Perda ou alteragio na s capacidade de sabarear ou cheirar.

3. Dficuldade em engodir comida oo bebida, ou problemas de asficia.

4. Vamibos ou sensagdo de mal-c<iar (ndisea).

5. Obstipagdo (menos de irés movimentos iplestinas par semanal, ou
ter de se exforgar para defecar.

fi. Incemiznénciz indestinal { fecal b

7. Sensagio de que o sen esvariamenio indestinal estd incompleto
depais de ter ido & casa de banba.
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1.

1.

13.

14.

15

1.

17

18.

1%

Hh

1.

Lt

Uma =ensagdo de urgéncia para urinar fa-lo apressarsse air a casa de
banho.

Levaniar-se regularmente & nosie parn wrinar.

Iares inexplicavess (pdo relacionadas com condigies conbecidas
oMo a2 artrtel

Alteracdes mexplicivels no peso (ndo relacronadas com alieragies ma
dizta).

Preblemas em recardarsse de coisas que acantoceram recenlemente
ol esgueceTsse de fazer coisas.

Perda de interesse no que se passa em seu nedor ou em fazer ooisas,
Ver ou ouvir ooisas gue sabe ou que the dizem que ndo estdo ki
ificuldade em concenirar-se ou manter=se focado.

Sentirse triste, em baixe., ou meliscalica.

Sentir-se ansioss, assustado ou em pmoo.

Sentir-s¢ menos imleressade em sexo ou mais inleressado em sexo.

Dificuldade em ter relagles sexuns quando tenta.

Sentir a cabega leve, lomlo oo fraco quandoe es1a em pé, depois de ber
cstado sentado ou detlada.

Quedals]).

Iificuldade em permanecer acordado duranie atividades como
trabalhar, condizir ou comer.

ificuldade em adormerer ou em permanecer & dormir durante a
maite.
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26. Sensagdes desagradiaveis nas pernas a noite ou enquanto descansa, ¢
uma sensacdo de que necessita de se meXer.

S0, Acreditar que coisas Ihe estao a acontecer, que outras pessoas dem
que ndo.
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ANEXO C - Guido de Entrevista Semiestruturada

Objetivos

Cuestfies-Exemplo

Explorar a representagio subjetiva que

afa pacicnbe iem acerca da sua doenga

“Fale=me um pouco xobre a sua doenga.™
Promypr- o que sabe sobre ela, o que pensa dela, o
quc mis o'a incomoda, o que aprendeu com ela,
miudangas no sew ourso

Explorar emogdes, persamenios e
comportamentes associados aos sintomas

nio=motares da’a pacicnte

“Fale=me um pouco sobre |t sinbomafsjj*™
Fromypi: quando comegaram, coma o s)
descreve(m), o que pensa, o que senie, o que far
quando tern esse{s] sintomads].

Explorar as atribuigdes que o'a pacicnte
fax relativamente & ornipem e cousa dox

smlomas ndo-moiores

“0) gue wcha que causa |x sintomnxp]*™

Explorar o impacto percebido que os
simlomas nic-moiores 18m na vida do'a

paciente

“Quoe influéncia [x sintoma(s]] i€m na sun
vida?™

Frompr sutonomix funceonal, relapdes
inlerpessoais, modo como se we a 51 mesma

Explorar a percecie que o/a paciente tem
acerca da possibilidade de comtrola das
sinlomas nio-moiores

“Sente que pode controlar de alzoms forma [z
sinbomaxj|? Comp?™

Identificar estratégia< utilizadas pelofa
paciente para lidar com os simomas nios

malores da doenga

“No dissn=din, como é gue lida com |x
sinbomads)|?™

Fromypr lom estratégias particulares {merdais,
priticas, etc.) que a'a ajudam a lidar com [a
sintoma]?

Explorar a percegio de eficacia das
estratégias de copung utilizadas para lidar

cam 0% simbomas nio-modores da doenga

“Aocha gue exsas evtratégins de facto o njodam?
Comp?™

Explorar como & que a'a pacicnbe
peroocions @ meda Come as outros
PErCECEAM O% S2Us siniomas nias

mualores

“Coma acha gue os nuirns yeem |esse(s)
sinbomads)| ™

Fromyp- membros da familia, amipos,
cubdadores profissicnais
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Campreender a pasigdao indrvidual do'a
I.Ilﬂ.il.'lll.l.' :-l-'1.|ll.' d L 'li'll..'lll.ill !JI.H

sinlomas ndo-motores.

iifh que :-I:Il-lil'i.l que llg;uél:l:l que b term
cavox slclumaixp seulicasc seln c @ sum
sitmagiin?™

Explorar elemendos que ofa pacienbe
cansidere imporiames screm do
canbecimenio dos profissionais de sabde
para meThor a'a ajudaremn

“I) gque gostaria gque os profisionais de sadde
souhessem sobre o sua sitwagio?™

Explorar a forma como o'a paciente se

projeta no futurs

“I) gque pensa sobre o futorm™™

Concluir a entrevisia

“fiostnriz de nerescentar algume coisa @0 gue
ji Toi falnda®™
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