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In examining disease, we gain wisdom about anatomy and physiology and

biology. In examining the person with disease, we gain wisdom about life.

Oliver Sacks, Awakenings
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Resumo

A Doenca de Parkinson é reconhecidamente uma doenca do movimento. Contudo, um
conjunto de sintomas nao-motores contribui para a morbilidade associada a esta doenca.
A investigagcdo sobre os sintomas ndo-motores tem assentado numa perspetiva
essencialmente biomédica. O presente estudo teve como objetivo explorar a vivéncia
subjetiva dos sintomas ndo-motores, devido a escassez de investigacdo sobre os fatores
psicolégicos subjacentes aos mesmos. Utilizou-se uma amostra intencional de seis
doentes de Parkinson, submetidos a uma entrevista semiestruturada em encadeamento
com o Questiondrio de Sintomas N&o-Motores (NMSQuest), sem procedimentos
estatisticos associados. A Analise Fenomenoldgica Interpretativa resultou em oito
categorias emergentes: 1) Vivéncia e explicacdo da doenca; 2) Presenca e auséncia
percebida de sintomas; 3) Impacto da doenca e seus sintomas; 4) Vivéncia e explicacdo
dos sintomas; 5) Atribui¢des causais; 6) Estratégias de coping; 7) Percecdo de eficacia
das estratégias de coping; 8) Reflexdo sobre o eu, a espiritualidade e o futuro. Os
resultados revelaram a idiossincrasia associada a vivéncia e explicacdo da doenca e dos
sintomas ndo-motores, e 0 impacto negativo que estes Gltimos tém na comunicacao e
relagOes interpessoais, na autonomia e funcionalidade e na realizag&o de atividades de
interesse. As dificuldades de memoria e a obstipacdo foram os sintomas mais reportados.
As multiplas atribuicBes causais elaboradas destacaram a particularidade  das
significacdes de cada doente e a auséncia de um carater patognomonico dos sintomas ndo-
motores. Para sintomas disautonomicos e alteracfes do sono, os participantes reportaram
utilizar, preferencialmente, estratégias de coping focadas no problema. Para sintomas
psicolégicos, foram elegidas as estratégias de coping focadas na emocao. A maior parte
das estratégias referidas foram percecionadas como eficazes no controlo dos mesmos.
Neste sentido, sdo discutidas implicacBes praticas para a intervengdo psicoldgica,

nomeadamente a psicoeducacgdo e automonitorizacao.

Palavras-Chave: Doenca de Parkinson, Sintomas N&o-Motores, Coping, Analise

Fenomenoldgica Interpretativa



Abstract

Parkinson's disease is known to be a movement disorder. However, a set of non-motor
symptoms contributes to the morbidity associated with this disease. Research on non-
motor symptoms has been based on an essentially biomedical perspective. The present
study aimed to explore the subjective experience of non-motor symptoms, due to lack of
research on the underlying psychological factors. We used an intentional sample of six
Parkinson's patients who underwent a semi-structured interview interlocking with the
Non-Motor Symptom Questionnaire (NMSQuest), without associated statistical
procedures. The Interpretative Phenomenological Analysis resulted in eight emerging
categories: 1) Experience and explanation of the disease; 2) Perceived presence and
absence of symptoms; 3) Impact of the disease and its symptoms; 4) Experience and
explanation of symptoms; 5) Causal attributions; 6) Coping strategies; 7) Perceived
effectiveness of coping strategies; 8) Reflection on self, spirituality and the future.

The results revealed the idiosyncrasy related with the experience and explanation of the
disease and non-motor symptoms, and the negative impact they have on communication
and interpersonal relationships, on autonomy and functionality and on the performance
of activities of interest. Memory difficulties and constipation were the most reported
symptoms. The multiple causal attributions elaborated highlighted the particularity of the
meanings of each patient and the absence of a pathognomonic feature of the non-motor
symptoms. For dysautonomic symptoms and sleep disorders, participants reported using
problem-focused coping strategies. For psychological symptoms, emotion-focused
coping strategies were chosen. Most of the strategies were perceived as effective in
symptom control. In this sense, practical implications for psychological intervention,

namely psychoeducation, and self-monitoring are discussed.

Key Words: Parkinson’s Disease, Non-motor Symptoms, Coping, Interpretative
Phenomenological Analysis
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INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, tem-se assistido a uma alteracdo da estrutura etaria mundial,
com a diminui¢do do nimero de jovens e o aumento do nimero de idosos (Freire &
Ferreira, 2013). Com o envelhecimento, as pessoas ficam mais vulnerdveis ao
aparecimento de doencas para as quais a idade é reconhecida como fator de risco, entre
as quais se inclui a doenca de Parkinson (DP) (Freire & Ferreira, 2013). A doenca de
Parkinson é uma doenca neurodegenerativa cronica (Valadas, Costa, & Ferreira, 2013)
que envolve uma multiplicidade de sintomas motores e ndo-motores. Estes ultimos tém
sido pouco abordados na literatura psicoldgica. Torna-se, pois, fundamental compreender
a forma como os doentes atribuem significado a estes sintomas, que se sabe contribuirem
para a morbilidade associada a doenca de Parkinson (Chaudhuri et al., 2015). Neste
sentido, importa adotar uma abordagem holistica e ideografica na tentativa de captar a
complexidade da experiéncia individual dos doentes relativamente aos sintomas nao-
motores. A analise das diferencas e semelhancas intra e inter individuais permite adotar
uma visao integrada e compreensiva das especificidades da vivéncia psicoldgica destas
manifestacdes em cada doente, essencial para a pratica clinica.

No primeiro capitulo do presente estudo apresenta-se o estado da arte. No segundo
capitulo clarifica-se a metodologia utilizada. O terceiro capitulo é dedicado a
apresentacdo dos resultados obtidos através analise qualitativa dos dados. No quarto
capitulo, os resultados sdo discutidos em integracdo com o corpo de conhecimento
cientifico existente. Por fim, no quinto e Gltimo capitulo estabelecem-se as conclusdes
principais do estudo e suas limitagdes, fornecendo sugestdes para investigagdes futuras e

discutindo implicacdes para a prética clinica.



CAPITULO 1: ENQUADRAMENTO TEORICO
1. Doenca de Parkinson
1.1. Incidéncia e Prevaléncia

A Doenca de Parkinson (DP) é a doenga do movimento mais frequente. Cronica e
progressiva, é também a segunda doenca neurodegenerativa do sistema nervoso central
mais comum depois da Doenca de Alzheimer (DA) (Tysnes & Storstein, 2017), afetando
cerca de cinco milhdes de pessoas em todo o mundo (Cannon & Greenamyre, 2013).

A DP inclui-se no grupo de doengas associadas a idade (Freire & Ferreira, 2013)
afetando, aproximadamente, 1% da populacdo com idade superior a 60 anos (Freire &
Ferreira, 2013; Katsarou, Karakasis, Peitsidou, Milioni, & Rossopoulos, 2013; Tysnes &
Storstein, 2017). Os valores de prevaléncia variam entre 100 a 200 casos por cada 100
000 pessoas, € a taxa de incidéncia anual € de 15 casos por cada 100 000 pessoas em todo
0 mundo (Tysnes & Storstein, 2017). Os casos de DP com diagnostico antes dos 40 anos
sdo raros (Freire & Ferreira, 2013), ocorrendo em menos de 5% das coortes baseadas na
populacdo, estando associados a variantes genéticas (Tysnes & Storstein, 2017). A doenca
é ligeiramente mais comum em homens do que em mulheres (Ferreira et al., 2017; Freire
& Ferreira, 2013; Tysnes & Storstein, 2017).

O primeiro estudo epidemioldgico da DP realizado em Portugal por Ferreira et al.
(2017) revelou um valor de prevaléncia de 180 casos por cada 100 000 habitantes, inferior
ao esperado para Portugal, pais onde é conhecida a elevada prevaléncia de um gene
associado a doenca. Os autores alertam para a possibilidade de subvalorizacao deste valor
devido a metodologia utilizada ter-se baseado em inquéritos porta-a-porta (autorrelato) e

com a ndo inclusdo de doentes institucionalizados.

1.2. Etiologia

A etiologia da DP ndo esta totalmente esclarecida, porém, evidéncias crescentes
quanto a hipotese multifatorial, associando fatores genéticos e ambientais, tém vindo a
ganhar terreno no estudo das suas potenciais causas (Feng, Jankovic, & Wu, 2015;
Johnson & Brobovskaya, 2015).



1.3. Apresentacdo Clinica e Fisiopatoldgica

O mecanismo fisiopatoldgico da DP, responsavel pelo aparecimento dos sintomas
cardinais da DP, ou ditos sintomas motores (tremor de repouso, rigidez, acinesial e
instabilidade postural) compreende, primariamente, a morte de neurénios dopaminérgicos
na substancia nigra pars compacta dos nucleos da base no mesencéfalo (Almeida &
Oliveira, 2013).

Geralmente, a manifestacéo inicial da doenga compreende sintomas ligeiros como
a micrografia e o tremor de repouso assimétrico.

Porém, outros sistemas neuronais estdo envolvidos no processo degenerativo.
Como resultado, expressam-se outros sintomas, designados “ndo-motores”, tais como:
apatia, depressdo, alteragdes autondmicas, perturbagdes do sono e do olfato, e alteracdes
cognitivas (Januario, 2013). Alguns destes sintomas podem ser 0s primeiros a
manifestarem-se, ocorrendo anos antes do aparecimento dos primeiros sintomas motores.
Os mais comuns sdo a hiposmia? e perturbacdes do sono (Valadas, Costa, & Ferreira,
2013).

1.4. Flutuag6es Motoras e Nao-Motoras

A medicacdo dopaminérgica é imprescindivel para o controlo dos sintomas
cardinais da DP. Contudo, a utilizacdo desta medicagdo, pode conduzir ao aparecimento
de flutuacbes motoras didrias com impacto negativo na Qualidade de Vida (QdV) dos
doentes.

A fase “on” corresponde aos periodos em que a medicagdo esta a exercer efeitos
benéficos sobre os sintomas cardinais da doenca, com melhoria da atividade funcional
(Massano & Simdes-Ribeiro, 2013). Contudo, durante esta fase, os doentes podem
apresentar discinesias®, um efeito secundario incomodo. Ja a fase “off”’ € caracterizada
por periodos em que ndo existem beneficios decorrentes da medicacdo, com a
manifestacdo dos sintomas extrapiramidais tipicos da doenca (rigidez, bradicinesia,
tremor, instabilidade postural), resultando em menor mobilidade e maior incapacidade

funcional.

! Dificuldade em iniciar e executar planos motores (Lima & Cruto, 2013).

2 Alteracdo do olfato, com dificuldades na detecdo, identificacdo e discriminagdo de cheiros (Valadas,
Costa & Ferreira, 2013).

3 Movimentos involuntarios coreiformes e/ou distonicos (Massano & Simdes-Ribeiro, 2013)



Também os sintomas ndo-motores sofrem flutuagdes, com agravamento da
ansiedade, cognicdo, depresséo, dor, disautonomia e sonoléncia durante as fases “off”
(Massano & Simdes-Ribeiro, 2013).

Um estudo de caso qualitativo de Bramley e Eatough (2005) destacou a
experiéncia subjetiva da participante, que descreveu as fases “off”” como uma “perda de
conexdo” entre o cérebro ¢ o corpo, com reduzida percecdo de controlo. J& quando em
fase “on”, a participante descreveu o0 movimento como algo falso, pouco natural, e que
ndo lhe pertencia, como resultado das discinesias. De forma paradoxal, a participante
revelou sentir-se agradecida pela ocorréncia das flutuaces ciclicas entre a atividade
corporal frenética e a perda total de movimento, visto que cada ciclo Ihe trazia uma

sensacdo de alivio em relacdo ao precedente.

1.5. Diagndstico

O diagnostico de DP é baseado em critérios clinicos (Moreira, Martins, Neri, &
Araujo, 2007; Rosas & Seixas, 2013), historial médico e exame fisico rigoroso (Moreira
et al., 2007), sendo dificil a identificacdo das fases pré-sintomaticas, o diagnostico
diferencial das sindromes parkinsonicas atipicas, tremores atipicos e das deméncias
neurodegenerativas primarias com as quais existe sobreposic¢ao (Rosas & Seixas, 2013).
Né&o existem testes laboratoriais, marcadores bioldgicos ou estudos de neuroimagem que
confirmem inequivocamente o diagndstico (Moreira et al., 2007). O recurso a exames
complementares tem como objetivo tentar dar resposta ao diagnostico diferencial e
monitorizar a evolucao da doenca (Rosas & Seixas, 2013).

2. Sintomas ndo-motores da doenca de Parkinson

Os sintomas ndo-motores podem ser estaticos ou progressivos no que concerne a
sua historia natural (Chaudhuri & Quinn, 2014). Envolvem mdltiplas fun¢des, incluindo
o ciclo de regulacdo vigilia-sono, as funcbes cognitivas, o humor, o sistema nervoso
autonomo, as funcdes sensoriais e a percecdo da dor.

O valor informativo das manifestacfes ndo-motoras na DP € por demais relevante
na pratica clinica, podendo atuar como marcadores clinicos na fase pre-motora da DP
(Chaudhuri & Quinn, 2014) ou constituir as principais razdes de queixa e desafio
terapéutico em fases avancadas da doenga (Poewe, 2008), com a utilizacdo prolongada

de medicagdo dopaminérgica. Contudo, os sintomas ndo-motores ainda S4o0 pouco
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reconhecidos pelos profissionais de saude, sendo frequentemente subdiagnosticados
(Chaudhuri et al., 2010).

O estudo qualitativo de Hurt et al. (2017) procurou identificar as barreiras ao
reporte dos sintomas ndo-motores da DP aos profissionais de saude. A incerteza quanto a
relagdo entre estes sintomas e a DP, a baixa percecdo de gravidade e a falta de clareza
sobre os tratamentos disponiveis foram temas comuns. Os doentes também reportaram
que os sintomas podem ser geridos por autoajuda ou mera aceitacdo dos sintomas como
parte das suas vidas. A natureza ciclica de muitos dos sintomas também parece prevenir
0 seu reporte. Os participantes destacaram, ainda, a falta de tempo disponivel de consulta,
a relagdo percebida com o médico em questéo e a falta de competéncias comunicacionais
para mencionar os sintomas ndo-motores com o médico. Barreiras emocionais, como a

vergonha foram mais comuns com sintomas gastrointestinais e disfuncdo sexual.

2.1. Alteracdes Autondémicas

A disautonomia nos doentes de Parkinson corresponde a uma disfuncdo do
Sistema Nervoso Autéonomo* e abrange sintomas gastrointestinais, urogenitais,
cardiovasculares, sudomotores e termorreguladores (Santos, 2013). Estas alteracOes
podem constituir uma caracteristica precoce da DP, mas sdo mais comuns em fases
avancadas da doenca (Bonnet, Jutras, Czernecki, Corvol, & Vaidailhet, 2012).

A disfuncéo urogenital na DP pode incluir diminuicédo da libido, disfuncéo erétil,
alteracéo da ejaculagéo e do orgasmo e, nas mulheres, diminuicéo da lubrificacdo vaginal
(Bonnet et al., 2012). E comum abranger ainda, frequéncia e urgéncia urinaria,
incontinéncia urinaria, miccdo dupla, e esvaziamento incompleto da bexiga (Poewe,
2008).

Também podem surgir alteracdes no tubo digestivo, dando origem a disfagia,
refluxo gastroesofagico, dor abdominal, saciedade precoce e obstipacdo. A disfuncdo
gastrointestinal atinge mais de 50% dos doentes, sendo a obstipacdo a queixa mais
frequente (Santos, 2013).

4 O Sistema Nervoso Auténomo é um sistema de regulacdo que permite a manutencio da homeoestasia do
organismo e a adaptacdo do mesmo a alteragdes internas e externas. Este sistema controla o sistema
cardiovascular e respiratorio, a fungdo do tubo digestivo, do aparelho urinario e sexual, e a termorregulacao
(Santos, 2013).



2.1.1. Disfagia

A disfagia ¢é definida como uma desordem da degluticdo, seja visivel ou encoberta
(identificada por testes radiologicos ou fisioldgicos) (Leopold, 2013).

Este sintoma atinge cerca de 80% dos doentes em fases mais avancadas e tem
envolvimento multifatorial (Lima & Cruto, 2013). Pode causar perda de peso,
incapacidade para ingerir medicacdo oral, aspiracéo e apneia (Santos, 2013). A disfagia

sintomatica muitas vezes ndo é reconhecida pelo doente (Leopold, 2013).

2.1.2. Sialorreia

A sialorreia consiste na incapacidade de controlar a secrec¢éo salivar, resultando
na acumulacéo de saliva na cavidade oral (Chou, Evatt, Hinson, & Kompoliti, 2007).

O mecanismo exato da sialorreia na DP é pouco claro. Evidéncias sugerem que a
rigidez e bradicinesia® dos musculos orofaringeos podem constituir as principais causas.
Ademais, a literatura existente aponta que € pouco provavel que a sialorreia na DP resulte
de uma producéo excessiva de saliva, mas sim de dificuldades na degluti¢do, associando-
se, desta forma, a disfagia (Chou et al., 2007; Johnson, Evatt, & Chaudhuri, 2014).

Para o doente, a sialorreia ¢ motivo habitual de constrangimento e embaraco social
(Chou et al., 2007; Johnson et al., 2014).

2.1.3. Hipotenséo Ortostatica

A Hipotensdo Ortostatica (HO) ¢é definida pela queda dos valores da pressdo
arterial sistélica em mais de 20mmHg ou da pressdo arterial diastélica em mais de
10mmHg durante os primeiros minutos de ortostatismo® (Biaggioni & Kaufmann, 2014;
Bonnet et al., 2012; Santos, 2013). Estes doentes podem sofrer sintomas classicos de pré-
sincope ou sincope’, tais como: fadiga, desconforto precordial, sudorese, palidez, visdo
ofuscada, e tonturas (Biaggioni & Kaufmann, 2014; Santos, 2013). Os sintomas néo
ocorrem quando o corpo esta inerte, mas sucedem habitualmente pouco depois do doente

estar em pé, ou imediatamente depois de se sentar ou deitar (Biaggioni & Kaufmann,

5 Lentificagdo motora.
® Postura de pé (ereta).
" Desmaio.



2014). A HO é um problema frequente ao acordar e pode ser agravado por temperaturas
elevadas, comida, alcool e por manobras que aumentem a pressdo intratoracica, como a
miccdo, a defecacdo e a tosse (Santos, 2013). E transversal a literatura que a HO constitui
um efeito colateral da medicacdo dopaminérgica (Biaggioni & Kaufmann, 2014).

N&o € incomum acontecer que doentes de Parkinson tenham capacidade de
realizar marcha, mas acabam por ter que estar numa cadeira de rodas devido ao risco

acrescido de episodios de HO graves.

Atualmente, ndo existem estudos relacionados com a vivéncia psicoldgica dos
sintomas disautonémicos na DP. E, portanto, desconhecida, a forma como os doentes
percecionam estes sintomas, quais as atribui¢es causais que fazem, bem como as

estratégias de coping preferenciais que utilizam para lidar com eles.

2.2. Alteracdes do Sono

As alteracbes do sono estdo presentes em cerca de 66% a 90% dos doentes de
Parkinson. Sdo mais frequentes em fases avancadas da doenca (Bonnet et al., 2012).

Para além de alteragBes na arquitetura do sono, os doentes apresentam outros
problemas, como a fragmentagio do sono e a noctria®, que poderéo estar relacionados.
A insénia pode ainda ter outras causas, como a dificuldade em virar-se na cama, a
sindrome das pernas inquietas, 0s movimentos perioédicos do sono, 0s sonhos vividos, as
alucinagdes, as discinesias, a dor, etc. Estes sintomas estéo relacionados com uma pior
qualidade global do sono na DP (Neutel & Ferreira, 2013).

A sonoléncia diurna excessiva € um sintoma frequente e aumenta com a
progressao da doenca, embora a sua gravidade ndo se correlacione com a duracdo da DP
(Neutel & Ferreira, 2013). A sonoléncia diurna na DP € sintomatica e os fatores causais
podem incluir: ins6nia, depressdo, disautonomia (noctdria) e a terapéutica farmacoldgica
utilizada no tratamento da doenga (Bonnet et al., 2012; Neutel & Ferreira, 2013).

As parassOnias sdo comportamentos indesejaveis que ocorrem exclusivamente

durante o sono (Bonnet et al., 2012), podendo acontecer no contexto da DP.

8 Necessidade de acordar durante a noite para urinar.



A perturbacdo do sono REM® é uma parassonia que se caracteriza pela perda de
atonia’® muscular durante a fase de sono REM. Define-se pela presenca de movimentos
dos membros associados a ocorréncia de sonhos e, pelo menos, por um dos seguintes
critérios: comportamentos agressivos durante 0 sono; sonhos que parecem ser
vivenciados; ou comportamentos que interrompem a continuidade do sono. Os
movimentos noturnos podem incluir vocalizagdes, mexer os membros, pontapear ou dar
murros (Neutel & Ferreira, 2013).

2.3. Alteracoes Cognitivas

Na DP, dificuldades cognitivas subtis podem desenvolver-se insidiosamente nos
primeiros anos da doenca (Bonnet et al., 2012).

O defeito cognitivo mais proeminente na DP concerne as funcGes executivas, isto
é, a capacidade para planear, organizar, monitorizar e regular o comportamento orientado
para objetivos (Whitehead & Brown, 2014). Esta sindrome dissexecutiva corresponde a
uma alteracdo da funcdo dos lobos frontais (Castro-Caldas, 2013), e dela resulta um
defeito na regulacdo do comportamento, na classificacdo e planeamento de tarefas e
acoOes, uso deficitario da reserva mnésica e manipulacdo deficitaria da representacdo de
estimulos visuoespaciais. Existe ainda uma reduzida velocidade no processamento da
informacao e lentificacdo psicomotora (Bonnet et al., 2012).

A deméncia na DP esté associada a idade mais avangada e sintomas motores mais
severos, pelo que ambos os fatores podem exercer um efeito combinado (Kavanagh &
Marder, 2013). Considera-se o diagndstico de deméncia no contexto da DP quando 0s
défices sao suficientemente severos para prejudicar as atividades de vida diaria e quando

existe um declinio relativamente ao nivel pré-morbido (Emre, 2007).

2.4. Alteracdes Psiquiatricas

Ao contrério das alteragdes autonomicas, alteracbes do sono e alteragdes
cognitivas, as alteracGes psiquiatricas no contexto da DP tém sido alvo de alguma atencéo
no que concerne a exploracdo da vivéncia psicologica destes sintomas, embora a

investigagdo neste dominio ainda seja escassa.

® Do inglés Rapid Eye Movement Sleep Disorder.
10 Fraqueza muscular.



2.4.1. Perturbagéo do Controlo dos Impulsos

A Perturbacéo do Controlo dos Impulsos (PCI) é caracterizada pela realizacéo e
repeticdo excessiva de comportamentos ligados ao prazer, que podem ter um carater
compulsivo interferindo com o normal funcionamento da vida diaria. Os comportamentos
mais descritos na DP sdo: hipersexualidade!!, compulsdo para compras, descontrolo
alimentar, conducdo imprudente, gambling®? e punding'® (Vieira, 2013). Habitualmente
o0 doente ndo tem critica sobre estes comportamentos (Bruneau, 2013).

A maior parte das vezes, estes sintomas ndo sdo reportados de forma esponténea,
por negacgdo, vergonha ou simplesmente porque o doente (quando tem critica) ou 0s
familiares ndo os atribuem a doenca (Vieira, 2013).

Delaney, Simpson e Leroi (2012) levaram a cabo entrevistas semiestruturadas
com o objetivo de compreender como € que os doentes de Parkinson percecionam a causa
e o controlo dos comportamentos impulsivos. Os resultados deste estudo indicam que ao
contrario da explicacdo biomédica linear que a literatura enfatiza, a etiologia destes
comportamentos pode ser mais complexa e multivariada do que se fazia crer, envolvendo
ndo so fatores bioldgicos como fatores psicossociais no desenvolvimento e manutengao
dos mesmos.

Em geral, os participantes tiveram dificuldade em gerar atribuicdes causais
alternativas ndo biologicas. Os autores sugerem que esta dificuldade pode advir da
influéncia exercida pelos profissionais de saude, que pode contribuir para a elaboracdo de
crengas como a de que a medicacdo dopaminérgica € a Unica causa da PCI (Delaney et
al., 2012).

Este estudo demonstra a existéncia de diferencas individuais na percecéo de causa
e controlo desses comportamentos, diferencas estas influenciadas pela severidade,
consequéncias e percecdo de ajuste com a identidade do doente. Os participantes que
fizeram atribuicdes externas tenderam a afirmar que os comportamentos impulsivos nao
se ajustam a sua identidade. Esta externalizacao constitui uma protecdo da sua autoestima,
impedindo a integragdo da emocionalidade negativa associada a esses comportamentos

na sua identidade. J& os participantes que fizeram atribui¢cGes causais alternativas,

11 Comportamento patoldgico que se pode manifestar por aumento da libido, pensamento de cariz sexual
intrusivo, parafilias, uso compulsivo de pornografia, masturbacdo compulsiva, prostituicdo (Vieira, 2013).
12 Jogo patoldgico.

13 Comportamento ritualista, estereotipado, sem um propésito definido, em que o doente manifesta paix&o
ou fascinio por observar e manipular objetos, por exemplo, desmontar ou compor aparelhos, limpar ou a
arrumar constantemente as suas coisas (Bruneau, 2013; Katzenschlager & Evans, 2014; Vieira, 2013).



internalizando os comportamentos impulsivos na sua identidade, demonstraram como,
por vezes, 0s doentes com PCI ndo percecionam estes comportamentos como patolégicos.
Contrariamente, percecionam-nos como uma forma de lidar com a DP. Alguns
participantes verbalizaram, inclusive, uma sensacdo de bem-estar quando envolvidos
nesse tipo de comportamentos, ndo querendo, por isso, controla-los. Contudo, 0s mesmos
participantes apresentaram visdes contraditorias, afirmando sentir culpa quando levavam
a cabo tais comportamentos, ndo conseguindo para-los, resistir a tentacdo e ganhar
controlo sobre os mesmos (Delaney et al., 2012).

Para alguns participantes, apenas quando confrontados com as consequéncias
destrutivas dos comportamentos € que 0s percecionaram como um problema. Aqueles
que experienciaram a cessacdo da terapéutica farmacoldgica e por conseguinte a extingéo
dos comportamentos, fizeram, consequentemente, atribuicfes causais externas. Para
alguns, a necessidade de se envolverem nos comportamentos manteve-se, conseguindo,
ainda assim, ganhar algum controlo pessoal sobre os mesmos. A transicdo de
percecionarem 0s comportamentos como internamente causados para passarem a atribuir
a causa ao fator externo que é a medicacdo, permitiu que alguns participantes

percecionassem 0s comportamentos como mais controlaveis (Delaney et al., 2012).

2.4.2. Alucinacdes

AlucinacBes sdo percecdes anormais sem a presenca de estimulo e podem
abranger qualquer modalidade sensorial. Todas as modalidades podem estar presentes na
DP, embora as alucinagfes visuais sejam as mais frequentes (Garret, 2013). Podem ser
menores, com uma sensacao de presenca, de passagem, ou bem formadas (Lima & Cruto,
2013). Geralmente, sdo detalhadas e repetitivas, ocorrendo ao final do dia (Garret, 2013).
Surgem, habitualmente, em ambientes de privacdo sensorial e desparecem em ambientes
ativos. Sao quase sempre de seres vivos, animais ou pessoas, embora também possam ser
de objetos inanimados (Garret, 2013).

As alucinagdes podem ocorrer em simultdneo com delirio e causar incbmodo ao
doente. Contudo, quando o doente apresenta alteragbes cognitivas concomitantes, pode
n&o ter critica para as alucinacdes (Bonnet et al., 2012).

Embora as alucinagdes possam estar presentes em doentes que nunca tomaram

medicacdo dopaminérgica, estas sdo maioritariamente induzidas por estas terapéuticas,
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especialmente os agonistas da dopamina (Bonnet et al., 2012). J4 Lima e Cruto (2013)
afirmam que a terapéutica dopaminérgica ndo é suficiente para explicar a ocorréncia de
todas as alucinacBes visuais. Atualmente, as alucinacdes visuais sdo geridas por
medicacdo antipsicética, havendo pouca investigacdo sobre a gestdo comportamental das
alucinagdes (Barnes, Connelly, Boubert, & Maravic, 2013).

O estudo de Barnes et al. (2013) pretendeu colmatar esta escassez de investigacao
e revelou que quase metade da amostra considerou as alucinacdes subjetivamente
perturbadoras, embora as imagens nem sempre o fossem objetivamente. Como tal, o
stress'* percebido dos participantes esteve fortemente relacionado com a natureza
subjetiva perturbadora das alucinagdes visuais (Barnes et al., 2013).

Os doentes com alucinagdes visuais encontravam-se em fases mais avancadas da
doenca e apresentaram mais sintomas depressivos que os doentes sem alucinagdes. Posto
isto, 0os autores consideram que a comorbilidade destes sintomas com a depresséo pode
ter impacto no estabelecimento e manutencao do controlo das alucinagfes por parte dos
doentes. Por fim, verificou-se que quantos mais episodios alucinatérios o doente
experiencia durante o dia, menos disposto esta em interagir com eles, como resultado de

fadiga fisica ou do declinio cognitivo (Barnes et al., 2013).

2.4.3. Delirios

Os delirios sdo crencas irracionais e irredutiveis perante a logica, baseadas em
inferéncias incorretas (Garret, 2013; Molho & Factor, 2013). Na DP, sdo menos comuns
do que as alucinagcbes (Garret, 2013; Molho & Factor, 2013), mas constituem um
problema mais sério para os doentes e cuidadores porque a sua ocorréncia acarreta maior
risco de dano e hospitalizacdo (Molho & Factor, 2013). Habitualmente, séo de natureza
paranoide e os temas mais recorrentes sdo: delirios de roubo, infidelidade®, engano,
envenenamento, filmagem, conspiracdes elaboradas por parte da familia, e pessoas que
vivem com o doente serem trocadas por impostores idénticos'® (Garret, 2013; Molho &
Factor, 2013).

14«0 stress psicolégico é uma relacdo particular entre a pessoa e 0 ambiente que é avaliada pela pessoa
como excedendo 0s seus recursos ou colocando em risco o seu bem-estar” (Lazarus & Folkman, 1984,
p.19).

15 Sindrome de Otelo.

16 Sindrome de Capgras.
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No sentido de explorar o significado pessoal que os doentes de Parkinson atribuem
as experiéncias delirantes, Todd, Simpson, e Murray (2010) conduziram oito entrevistas
semiestruturadas. A andlise fenomenologica interpretativa dos dados revelou uma
aparente funcdo protetora dos delirios contra a emocionalidade negativa associada a
doencga. No entanto, os doentes destacaram uma relagéo entre 0s pensamentos paranoides
ou persecutérios e a experiéncia de ansiedade. Desta feita, o contetdo dos delirios parece
ndo sé servir uma funcdo defensiva, como refletir processos afetivos negativos. Os
participantes teceram ainda um paralelismo entre a dificuldade em controlar as crencas
delirantes e a perda de controlo associada aos sintomas motores da doenga. O contetido
dos delirios parece, desta forma, estar relacionado com a natureza do declinio fisico
associado a DP.

Os participantes mencionaram uma alteracao na sua identidade devido a vivéncia
dos delirios, emergindo uma potencial associagdo entre crenca delirante e instabilidade
da identidade. Aqueles doentes que aparentaram sucesso na aceitagdo das mudancas que
a doenca acarretou nas suas vidas (eg.: a presenca dos delirios), foram aqueles que
integraram de forma mais bem-sucedida essas mudancas na sua identidade (Todd, et al.,
2010).

Por fim, no que concerne a atribui¢do causal que os participantes fizeram acerca
dos delirios, apesar de considerarem a medicacdo um fator relevante na formacdo dos
mesmos, os fatores fisioldgicos ndo surgiram como importantes na analise sobre o
significado das experiéncias delirantes nas suas vidas. Estes significados pessoais
desafiam a nocdo de que os delirios representam tdo-somente sintomas primarios da
doenca organica. Como tal, os autores sugerem a inclusdo de uma perspetiva psicologica
na compreensao da formacdo e manutencdo das experiéncias delirantes, ndo excluindo
necessariamente a etiologia neurobioldgica associada. Desta forma, procuram estabelecer
um movimento paradigmatico do modelo biomédico para o modelo holistico

biopsicossocial no estudo dos delirios na DP (Todd et al., 2010).

2.4.4. Apatia

Tradicionalmente, a apatia refere-se a um estado de reduzida motivagéo
comparativamente a niveis prévios, manifestando-se por um decréscimo da expressdo

emocional e do interesse no comportamento orientado para objetivos, ndo atribuivel a
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uma diminuicdo do estado da consciéncia, defeito cognitivo ou distress emocional
(Marin, 1991).

Num estudo multicéntrico sobre o impacto dos sintomas ndo-motores na QdV do
grupo PRIAMO (Barone et al., 2009), a apatia foi 0 sintoma ndo-motor mais fortemente
relacionado com pior QdV. No estudo portugués, de Bugalho et al. (2016), a apatia e a
depressdo apresentaram maior impacto na Qualidade de Vida Relacionada com a Saude
(QdVRS)Y.

A apatia é um sintoma especifico da DP que pode ocorrer ou nao em
concomitancia com a depresséo (Chaudhuri & Schapira, 2009). Esta tem sido considerada
uma entidade nosoldgica distinta da depressdo (Bonnet et al., 2012; Pagonabarraga,
Kulievsky, Strafella, & Krack, 2015), com alvos farmacoldgicos distintos da depressao,
embora a sobreposi¢cdo de sintomas contribua para a dificuldade de definicdo e
divergéncias na caracterizacdo desta manifestacédo, na literatura.

As causas da apatia tém sido estudadas sob o ponto de vista neurobiolégico, sendo
frequentemente considerada uma dificuldade endogena relacionada com a
neurodegeneracdo (Bonnet et al., 2012). J& os fatores psicologicos da apatia ndo tém
merecido destaque. Para colmatar esta limitagdo, Simpson, McMillan, Leroi, e Murray
(2015) conduziram um estudo qualitativo com o objetivo de explorar a vivéncia pessoal
da apatia em doentes de Parkinson.

Os resultados da andlise fenomenoldgica interpretativa destacaram a natureza
complexa e idiossincratica da apatia. A apatia parece ndo representar um simples
decréscimo nos interesses, mas antes uma alteracdo qualitativa das prioridades
motivacionais. Os participantes revelaram dar mais atencdo ao Seu corpo e a negociacao
dos seus movimentos, com impacto na quantidade de recursos atencionais disponiveis
para outras tarefas. Contudo, também se verificou que a apatia ndo € generalizavel a todas
as atividades e tarefas. As atividades agradaveis e que oferecem um sentimento de
orgulho e realizacdo pessoal sdo aquelas para as quais os doentes sentem maior
motivagdo, enquanto que as atividades que atuam como “lembretes” da sua incapacidade
séo aquelas para as quais sentem menor motivagdo (Simpson et al., 2015).

Todavia, apesar de a apatia poder atuar como estratégia protetora em resposta a
incapacidade inerente a DP, esta € vivida primariamente como uma experiéncia negativa.

Outro resultado relevante deste estudo revelou que a aceitabilidade da apatia varia em

17 “Percecdo e avaliacdo, pelos doentes, do impacto que a doenca e as suas consequéncias tém na sua
vida” (Martinez-Martin, P., 1998, p.4).
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funcdo das areas da vida por ela afetadas. Este aspeto salienta a natureza multifacetada da
apatia e como os doentes podem ter percegdes e experiéncias por vezes diferentes e
contraditérias (Simpson et al., 2015).

Os participantes reportaram ainda a existéncia de barreiras externas que
contribuem para uma reduzida motivacao para o envolvimento em atividades e o facto de
alguns aspetos da apatia se sobreporem aos da ansiedade, influenciando a motivagéo dos
doentes para o envolvimento em atividades de cariz social. Assim, a apatia parece
constituir uma experiéncia relacional influenciada por interacfes entre percecbes e
respostas a incapacidade no contexto de diferentes relagGes e situagdes (Simpson et al.,
2015).

Em conclusdo, os autores defendem a necessidade de considerar as experiéncias
publicas e privadas da vivéncia da apatia, ponderando um modelo explicativo

biopsicossocial da apatia no contexto da DP (Simpson et al., 2015).

2.4.5. Depressao

A depressdo é a perturbacgdo psiquiatrica mais frequente na DP, estando presente
em 40% a 50% dos casos (Vieira, 2013). Existe uma correlacédo forte entre a depresséo e
a QdVRS (Odin & Dietrich, 2011). Esta pode preceder o diagnostico de DP em varios
anos (Benton, Wengel, & Burke, 2013). Associa-se a reducdo da qualidade de vida e
autonomia funcional, incapacidade, progressao mais rapida dos sintomas motores e maior
declinio das funcgdes cognitivas (Vieira, 2013).

A apresentacao clinica da depressao na DP difere das suas caracteristicas classicas
(Bonnet et al., 2012). Pessoas com DP e sintomas depressivos geralmente demonstram
menor culpabilizacdo propria, menos sentimentos de falhanco e menos pensamentos
autodestrutivos do que doentes com depressdo major primaria (Bonnet et al., 2012;
Poewe, 2008). O suicidio é raro (Vieira, 2013).

Os sintomas depressivos na DP estdo muitas vezes associados as flutuacdes
motoras (Vieira, 2013). Muitos doentes com DP referem que o seu humor flutua em
concomitancia com 0s seus sintomas motores. Quando em fase “off”, podem
experimentar episodios disforicos abruptos. Desta forma, o reduzido controlo dos
sintomas motores pode contribuir para uma reducdo da qualidade de vida e exacerbacgéo

dos sintomas depressivos (Benton et al., 2013).
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Devido a sobreposicdo com alteragdes proprias da DP (alteragdes do sono, fadiga,
perda de apetite, dificuldade de concentracdo, diminuicdo da libido, falta de motivacéo e
lentificacdo psicomotora), o diagndstico de depresséo € dificil de ser realizado (Odin &
Dietrich, 2011; Vieira, 2013). A depressao na DP pode coexistir com a depresséo reativa
aos multiplos fatores que alteram a vida do doente, como a constatacdo da incapacidade,
a perda ou as dificuldades no emprego, 0 medo e a incerteza quanto ao futuro e & maneira
como a doenca vai evoluir (Vieira, 2013). Aqueles que tém uma progressdo mais rapida
da doenca podem ter mais dificuldade em adaptar-se, estando em maior risco de

desenvolver depresséo (Benton et al., 2013).

2.4.6. Ansiedade

A ansiedade é duas vezes mais frequente na DP do que na populag&o geral (Bonnet
etal., 2012), estando presente em cerca de 30% a 40% dos doentes parkinsonicos (Vieira,
2013). Pode ocorrer isoladamente ou coexistir, em cerca de 90% dos casos, com
depressdo. Apresenta-se de multiplas maneiras: perturbacdo da ansiedade generalizada,
fobia social e ataques de panico (Vieira, 2013), e tem um impacto negativo na QdVRS,
mesmo quando ajustada para a depressdo e outros sintomas ndo-motores (Hinnell, Hurt,
Landau, & Brown, 2012).

O diagnéstico de ansiedade pode ser desafiante, sobretudo quando manifestada
por agressividade isolada, comportamentos de evitamento, dificuldades de expresséo e
defeito cognitivo (Bonnet et al., 2012). Como tal, as perturbac6es da ansiedade mantém-
se subdiagnosticadas no contexto da DP. Enguanto os médicos se focam nos sintomas
motores da doenca, os proprios doentes tendem a atribuir os sintomas ansiogénicos ao
baixo controlo motor (Simuni & Fernandez, 2013).

Considera-se, de forma consensual, que no contexto da DP, a ansiedade ndo é
causada apenas por causas médicas e psicossociais da doenca, € antes uma manifestacéo
das alteracfes neuroguimicas subjacentes a doenca (Vieira, 2013). Desta feita, os fatores
psicoldgicos da ansiedade raramente séo discutidos no contexto da DP.

Lovegrove, Bannigan, Cheeseman, e Latour (2017) levaram a cabo um estudo
qualitativo através de entrevistas telefonicas e Skype, com o intuito de explorar as visdes
dos doentes de Parkinson acerca da necessidade de investigagdo nesta &rea. Os
participantes consideraram a ansiedade uma entidade imprevisivel que afeta o seu

quotidiano, e um dos sintomas mais incapacitantes da doenca. Todos assinalaram que a
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ansiedade e a DP estdo ligadas de alguma forma, seja como resultado de fatores
fisiologicos, seja por reconhecerem que tém uma doenga incurdvel, progressiva e
degenerativa. Os doentes referiram sentir ansiedade em relacdo ao futuro, a sobrecarga
dos seus familiares e parceiros, e a exposicdo em publico (Lovegrove et al., 2017).

Os participantes expressaram como a ansiedade afeta uma multiplicidade de
sintomas, nomeadamente o freezing?® e as alucinacdes, mas também a comunicagdo com
os outros (Lovegrove et al., 2017). Este aspeto vai de encontro a literatura, de que a
ansiedade pode agravar outros sintomas parkinsonicos, desde os cognitivos aos motores
(Bonnet et al., 2012) estando frequentemente relacionada com as flutuagbes motoras
(Vieira, 2013).

Os participantes consideraram importante para investigacfes futuras, estudar o
impacto da ansiedade na interacdo social e na comunicagdo com 0s outros, no contexto
da DP (Lovegrove et al., 2017).

3. Prevaléncia dos Sintomas N&o-Motores e Impacto na Qualidade de Vida
Relacionada com a Saude (QdVRS)

O nlmero de sintomas nao-motores reportados aumenta com a duragdo da doenca,
mas € independente da idade (Breen & Drutyte, 2013). Martinez-Martin et al. (2007)
estudaram a prevaléncia dos sintomas ndo-motores numa amostra de 525 doentes
repartidos por 6 paises (Reino Unido, Estados Unidos da América, Italia, Alemanha,
Israel e Japdo). A nocturia foi o sintoma mais frequente e incontinéncia fecal o0 menos
frequente. Segundo a categorizacdo dos nove dominios do Questionario de Sintomas Néo-
Motores (NMSQuest) de Chaudhuri et al. (2006), o dominio urinario foi o mais frequente
e logo de seguida o dominio da depressdo/ansiedade e o da apatia/atencdo/memoria
(Martinez-Martin et al., 2007). Dois anos depois, 0 estudo multicéntrico do grupo
PRIAMO realizado em Italia, revelou que 98,6% dos participantes de uma amostra de
1072 doentes reportaram a presenca de sintomas ndo-motores, tendo sido os mais
frequentes: fadiga, ansiedade, dor nas pernas, insonia, urgéncia urinaria e nocturia,
sialorreia, e dificuldades de concentragdo (Barone et al., 2009). Mais recentemente, no

estudo de Bugalho et al., (2016) realizado em Portugal, os sintomas ndo-motores mais

18 Bloqueio motor (Lima & Cruto, 2013).
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frequentemente reportados numa amostra de 134 doentes corresponderam aos dominios:
sono/fadiga, afeto/cognicdo, atencdo/memoria.

A frequéncia e a severidade dos sintomas ndo-motores como um todo sao,
atualmente, os melhores preditores da QdVRS dos doentes de Parkinson (Martinez-
Martin, Rodriguez-Blazquez, Kurtis, & Chaudhuri, 2010). Existe uma correlagéo positiva
entre o desenvolvimento de sintomas ndo-motores e o agravamento da qualidade de vida
geral dos pacientes (Breen & Drutyte, 2013).

Os sintomas ndo-motores tém um impacto negativo direto na QdV dos doentes.
Quer a QdVRS quer a QdV percebida sdo afetadas pelos sintomas ndo-motores. Ao
comparar com 0s sintomas motores caracteristicos da DP, a contribuigdo Unica dos
sintomas ndo-motores para a QdVRS é relativamente pequena. Contudo, 0s sintomas nao-
motores tém um impacto negativo mais pronunciado na QdV percebida (Santos-Garcia
& Fuente-Fernéndez, 2013).

4. Estratégias de Coping

A adaptacdo do doente cronico depende do desenvolvimento de estratégias de
coping eficazes para lidar com os diversos stressores relacionados com a doenca (Frazier,
2002).

Lazarus e Folkman (1984) definem coping como “esforgos cognitivos e
comportamentais para gerir exigéncias internas e/ou externas especificas que sdo
avaliadas como excedendo os recursos de uma pessoa (p.141)”.

Tradicionalmente, os esforcos de coping tém sido dicotomizados em estratégias
cujo objetivo é remover ou modificar o stressor (i.e., coping orientado para a a¢do, ou
estratégias focadas no problema) e estratégias desenhadas para minimizar o impacto
emocional do stress (i.e., regulacdo emocional, ou estratégias focadas na emocao)
(Frazier, 2000).

As estratégias de coping focadas no problema incluem estratégias cognitivas ou
motivacionais, como a procura de informacéo, aprendizagem de novas competéncias e a
resolucdo do problema (Lazarus & Folkman, 1984). Ja as estratégias focadas na emocao
incluem estratégias para evitar o stressor (evitamento, distracdo), e estratégias em que o
individuo elabora uma reinterpretagdo do stressor (pensamento positivo, reavaliacdo

positiva, minimizagdo, comparagao positiva) (Lazarus & Folkman, 1984).
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O estudo de Frazier (2000) com doentes de Parkinson revelou que o coping ativo
pode ser mais eficaz para a alteragdo comportamental, e a regulacdo emocional pode ser
mais eficaz para as reacOes psicologicas a doencga. A rigidez e o tremor foram os stressores
mais reportados no dominio fisico. A falta de energia mental foi o stressor mais
referenciado no dominio cognitivo. A dependéncia, o medo da sobrecarga, depressao e
sentimentos de falta de controlo foram considerados os maiores stressores no dominio
psicoldgico. Para estes sintomas, os doentes utilizavam mais provavelmente a regulacéo
emocional e menos provavelmente o distanciamento como estratégias de coping. Este
estudo demonstra a influéncia seletiva das estratégias de coping no ajustamento a DP
(Frazier, 2000). Frazier (2002) acrescenta que a utilizagdo de estratégias de coping ativo
pode ser futil em situacdes para as quais ha pouco espaco para controlo ou mudanca.

No que concerne a mobilizacdo de estratégias de coping especificas para lidar com
sintomas ndo-motores da doenca, a investigacdo ainda é escassa.

Barnes et al. (2013) investigaram as estratégias de coping utilizadas mais
frequentemente por pessoas com DP e alucinac@es visuais concomitantes, e destas, quais
as que os doentes consideraram ser mais eficazes. Cerca de 47% da amostra reportou ndo
levar a cabo nenhuma estratégia particular com vista a extingdo das alucinagdes, ou
porque os participantes acreditam nédo valer a pena controla-las, ou porque se sentem
incapazes de as controlar. Assim, apenas 29% da amostra reportou ter controlo sobre a
experiéncia alucinatéria de alguma forma. As estratégias comportamentais simples
orientadas para a a¢do, baseadas na modificacao visual (e.g., esfregar os olhos, pestanejar,
acender as luzes) e as abordagens cognitivas (e.g., tentativa de racionalizacdo dos eventos,
procurando dizer ao préprio que as imagens ndo sao reais) foram reportadas mais
frequentemente pelos participantes e consideradas por estes como as mais eficazes.
Também as estratégias emocionais (e.g., partilhar sentimentos e emoc¢des com outras
pessoas para reduzir a sobrecarga emocional da experiéncia alucinatéria) e o humor (e.g.,
fazer piadas sobre as alucinagfes com os entes queridos) foram identificadas pelos
participantes.

No estudo de Todd et al. (2010), os delirios serviam, para alguns participantes,
uma funcéo protetora contra emocionalidade negativa associada a doenga. Também no
estudo de Delaney et al. (2012), alguns doentes revelaram que a PCI constituia uma
estratégia de coping para lidar com o impacto da DP nas suas vidas. O mesmo aconteceu
no estudo de Simpson et al. (2015), com alguns participantes a referirem que a apatia

servia como uma forma de lidar com as emogdes experienciadas como negativas em
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resposta as perdas associadas a doenga, ao invés de uma completa escassez dessas
emocdes. Assim, o afastamento e a motivagéo reduzida inerentes & apatia poderao refletir
uma estratégia de coping que, para alguns participantes parece ter sido considerada um
processo proativo, consciente e de escolha intencional.

Em relacdo as estratégias de coping que os doentes utilizam para lidar com a
sintomatologia ansiogenica, os participantes com DP do estudo de Lovegrove et al. (2017)
destacaram a importancia da manutencdo de uma atitude positiva, evitando a construgédo
de uma imagem mental de incapacidade. Ademais, o envolvimento em atividades
ocupacionais foi percecionado como mais eficaz para lidar com a ansiedade do que a
atividade fisica.

O Presente Estudo

A literatura aponta para os sintomas ndo-motores como fatores determinantes da
QAdVRS dos doentes de Parkinson (Martinez-Martin, P., Artal, F., & Cuesta, J., 2014).
Estas manifesta¢des contribuem para um aumento dos custos associados ao tratamento da
Doenca de Parkinson, nomeadamente a hospitalizacdo e institucionalizacdo dos doentes
em fases mais avancadas da doenca (Chaudhuri & Quinn, 2014). Todavia, ainda nédo
existem tratamentos baseados na evidéncia para lidar eficazmente com estes sintomas
(Chaudhuri & Quinn, 2014), colocando no doente um desafio de adaptacao e ajustamento
importante face a convivéncia diaria e prolongada com estes sintomas. Torna-se, pois,
fundamental, compreender a percecéo que os doentes tém acerca destes sintomas e como
0S gerem no seu dia-a-dia.

Atualmente, a investigacdo sobre os sintomas nao-motores na DP assenta numa
perspetiva quase exclusivamente biomédica. A causa dos sintomas ndo-motores é
atribuida primariamente aos mecanismos neurodegenerativos da doenca ou ao uso
prolongado da medicacdo dopaminérgica. Isto deixa de parte a possibilidade de explorar
potenciais fatores psicoldgicos na manutencdo de alguns sintomas, ou tdo somente, a
forma como os doentes encaram estes sintomas e 0s integram na sua vida.

A maior parte da investigacdo psicologica existente no contexto da DP explora as
estratégias de coping e representacOes sobre a doenca em geral, ndo analisando

especificamente os sintomas ndo-motores. O Modelo das Representagdes Leigas da
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Doengal® é o referencial tedrico de eleicdo destes estudos, ora servindo metodologias
quantitativas (utilizando o IPQ-R%) (e.g., Evans & Norman, 2009; Hurt et al., 2014;
Simpson, Lekwuwa & Crawford, 2013) ora servindo metodologias qualitativas mediante
uma abordagem dedutiva de analise (e.g., Hurt, Weinman, Lee & Brown, 2011; Hurt et
al., 2017).

Existem apenas trés estudos qualitativos que utilizam uma abordagem indutiva e
fenomenoldgica de analise para explorar a vivéncia de sintomas ndo-motores especificos,
como a apatia (Simpson et al., 2015), a perturbacé@o do controlo dos impulsos (Delaney
et al., 2012) e os delirios (Todd et al., 2010). Estes estudos apontam para a possibilidade
de os préprios sintomas ndo-motores constituirem estratégias de coping para fazer face a
emocionalidade negativa associada a doenca.

Contudo, os doentes foram escolhidos tendo como critério de inclusdo a presenca
do sintoma especifico a explorar, pelo que os préprios doentes ndo puderam refletir sobre
qual ou quais o(s) sintoma(s) ndo-motor(es) mais significativos no seu caso particular.

No presente estudo considera-se importante que seja o doente a decidir sobre quais
os sintomas que quer refletir e falar, elevando o principio da idiossincrasia a outro
patamar. Uma vez que é comum o mesmo doente apresentar mais do que um sintoma
ndo-motor (Bugalho et al. (2016), esta distin¢gdo procura trazer uma visdo holistica e
integrada acerca da vivéncia subjetiva e experiéncia pessoal dos doentes, inclusive
dindmicas, influéncias e interacdes entre os sintomas nao-motores e outros sintomas, algo
que os estudos que destacam um sO sintoma ndo captam. Bugalho et al. (2016)
encontraram correlagGes entre os sintomas ndo-motores, nomeadamente entre problemas
de sono, psicose e alteracdes cognitivas; alteracdes cardiovasculares, gastrointestinais e
dor; depressdo e apatia; ansiedade e insénia; hiposmia, alteracbes do peso e
hipersudorese. Um estudo qualitativo podera explorar em maior detalhe a vivéncia
pessoal destas interacoes.

Este estudo pretende, ainda, realizar uma primeira exploragdo da vivéncia
subjetiva de sintomas ndo-motores que ainda ndo foram contemplados na investigacédo

psicologica, devido, precisamente, ao predominio da abordagem biomédica na explicagdo

190 Modelo de Representacdes Leigas da Doenca propde que a compreensdo que um individuo faz da sua
salide e doenca é influenciada pelos passos que da na tentativa de lidar com a doenca. Este modelo explora
um conjunto de crengas que uma pessoa pode ter sobre um sintoma, nomeadamente sobre o controlo do
tratamento, as consequéncias e a linha temporal (Leventhal, H., Nerenz, D., & Steele, C., 1984).

20 [lIness Perception Questionnaire - Revised
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da origem e manutencio destas manifestagdes. E o caso das alteragbes autondmicas,

alteracdes cognitivas e alteracbes do sono.

Posto isto, definiu-se a questao inicial que conduziu a presente investigacao:

Como é que os doentes de Parkinson vivem com os sintomas ndo-motores da

doenca e que estratégias de coping utilizam para lidar com eles?

Neste sentido, o objetivo principal do presente estudo é:

Explorar a vivéncia subjetiva dos sintomas ndo-motores da Doenca de Parkinson
e quais as estratégias de coping que estes doentes utilizam para lidar com tais

sintomas.

Quanto aos objetivos especificos, o presente estudo visa:

1.

Identificar a presenca percebida de sintomas ndo-motores na amostra de doentes
de Parkinson do presente estudo;

Explorar as atribui¢fes que os doentes de Parkinson fazem relativamente a origem
e causa dos sintomas ndo-motores;

Explorar o impacto percebido que os sintomas ndo-motores tém na vida dos
doentes de Parkinson;

Explorar as significacdes que os doentes de Parkinson tém acerca da doenca e
respetivos sintomas nao-motores;

Identificar estratégias utilizadas pelos doentes de Parkinson para lidar com os
sintomas ndo-motores da doenca;

Explorar a percecdo de eficicia das estratégias utilizadas para lidar com os
sintomas ndo-motores da doenca;

Explorar a forma como o doente se projeta no futuro.
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CAPITULO 2: METODOLOGIA

Neste capitulo sdo descritos os aspetos metodoldgicos do presente estudo,
nomeadamente o desenho da investigacdo, as caracteristicas da amostra, 0s
procedimentos de recolha e andlise dos dados e, por fim, consideracGes acerca da
credibilidade, rigor e validade do estudo. Ademais, o0s principios ético-deontologicos em

que esta investigacdo se fundamentou, séo clarificados.

1. Desenho do Estudo

O presente estudo é de natureza exploratéria e descritiva, na medida em que
procura aceder a vivéncia subjetiva e as significacbes dos doentes de Parkinson acerca
dos sintomas ndo-motores da doenca e das estratégias de coping para lidar com tais
manifestacdes. Para cumprir os objetivos exploratorios e descritivos do estudo, optou-se
por uma metodologia qualitativa que prima a forma como os individuos déo significado
ao mundo e como experienciam 0s eventos. Esta metodologia visa a qualidade das
experiéncias, ao invés de procurar a identificacdo de relacdes causais entre variaveis
(Pietkiewicz & Smith, 2014; Willing, 2008). Uma vez que os dados foram recolhidos
num unico momento temporal, o estudo é de cariz transversal. Assim, as significaces
dos doentes referem-se & forma como concebem, na atualidade, a sua vivéncia subjetiva

dos sintomas ndo-motores.

1.1. Caracterizacdo Epistemoldgica e Metodoldgica do Estudo

Adotou-se a Anéalise Fenomenoldgica Interpretativa (AFI) enquanto método de
analise de dados qualitativos, bem como os principios epistemoldgicos que Ihe estdo
subjacentes. A AFI visa explorar em detalhe 0 modo como os individuos déao sentido ao
seu mundo pessoal e social, e como atribuem significado as suas experiéncias (Larkin &
Thompson, 2012; Larkin, Watts, & Clifton, 2006; Pietkiewicz & Smith, 2014;
Shinebourne, 2011; Smith, 2004; Smith, Flowers, & Larkin, 2009; Smith & Osborn,
2008). Esta abordagem tem as suas raizes na fenomenologia e interacionismo simbélico
(Shinebourne, 2011) ao postular que os significados individuais que as pessoas conferem
as suas experiéncias sdo de preocupacao central, embora apenas acessiveis através de um
processo interpretativo por parte do investigador (Biggerstaff & Thompson, 2008; Larkin
et al., 2006).
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A AFI é uma abordagem adequada a questes de investigacdo que procuram
compreender como é que os individuos percecionam situagdes particulares com as quais
tém que viver (Smith & Osborn, 2008), pelo que é justificavel a sua vasta utilizacdo no
ambito da Psicologia da Saude (Biggerstaff & Thompson, 2008), mais propriamente na
investigacdo sobre doenga cronica (e.g., Arroll & Senior, 2008; Bramley & Eatough,
2005; Dickson, Knussen, & Flowers, 2007; French, Maissi, & Marteau, 2005; Osborn &
Smith, 1998).

2. Amostra

Utilizou-se uma amostra ndo-probabilistica de conveniéncia e intencional, em que
os participantes foram selecionados por poderem oferecer uma compreensao profunda e
enriquecida sobre a sua experiéncia pessoal do fenédmeno em investigacdo (Smith et al.,
2009), neste caso, a vivéncia subjetiva dos sintomas ndo-motores na DP. Foi, por isso,
importante, encontrar um pequeno grupo de pessoas para o qual a questdo de investigacao
fosse pertinente (Smith & Osborn, 2008). Esta pertinéncia deriva, habitualmente, de
caracteristicas comuns a determinado grupo de pessoas, pelo que as investigacdes
baseadas na abordagem AFI e, portanto, com um proposito ideografico, utilizam amostras
relativamente homogéneas (Alase, 2017; Pietkiewicz & Smith, 2014; Robinson, 2014;
Smith et al., 2009; Smith & Osborn, 2008).

Por forma a homogeneizar a amostra em termos de condicdes fisicas e mentais,
definiram-se critérios de inclusdo e de exclusdo dos participantes no presente estudo: a)
diagnéstico clinico de doenca de Parkinson, excluindo-se outras formas de parkinsonismo
atipico ou iatrogénico; b) nao preencher critérios de Deméncia, podendo ou néo, todavia,
preencher critérios de Defeito Cognitivo Ligeiro no contexto da doenca de Parkinson; c)
ter capacidade para comunicar verbalmente, sem défices severos da linguagem (e.g.,
afasia) e audicdo (e.g., hipoacusia severa).

Autores que seguem a abordagem AFI (Alase, 2017; Pietkiewicz & Smith, 2014;
Robinson, 2014; Smith et al., 2009; Smith & Osborn, 2008) defendem, ainda, um
tamanho amostral suficientemente pequeno para que o0s casos individuais tenham uma
voz propria dentro da investigacdo, levando a cabo uma analise extensiva de cada caso
(Robinson, 2014) e um exame de convergéncias e divergéncias entre os dados dessa

amostra (Alase, 2017). Smith e Osborn (2008) recomendam amostras entre 3 a 6
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participantes na conducdo de estudos baseados na abordagem AFI. A presente
investigacdo seguiu a recomendacdo dos autores.

Os dados foram recolhidos numa instituicdo de saude privada especializada em
doencas do movimento e neurorreabilitacdo em Lisboa (ambulatorio) e Torres Vedras
(estadias temporarias e permanentes), pelo que a homogeneidade da amostra também é
circunscrita a localizagdo geogréfica dos participantes no momento da entrevista.

2.1. Caracterizacdo da Amostra

A amostra é constituida por seis participantes, dos quais cinco sdo do sexo
masculino e um do sexo feminino. A idade dos participantes varia entre os 65 e 0s 85
anos (M=76,17; DP=8,23). O nivel de escolaridade varia entre o0 ensino basico e o ensino
superior. No que concerne ao tempo decorrido desde o diagnostico de DP, este varia entre
3 e 15 anos (M=9,83; DP=5,27). Relativamente ao estado civil dos participantes, cinco
sdo casados e um € divorciado. Quanto ao regime de frequéncia da instituicdo, um dos
participantes vive permanentemente na mesma, e dois deles em regime temporario. Os
restantes trés participantes frequentam o programa de neurorreabilitacdo da instituicao
em ambulatdrio. Detalhes especificos sobre os dados sociodemogréaficos dos participantes

séo fornecidos no Quadrol.

Quadro 1.

Caracterizacdo Sociodemografica da Amostra

Duracéo do
o Idade ) Estado o )
Participante  Sexo Escolaridade o diagnostico Regime
(anos) Civil
(anos)
Ensino L Estadia
P1 M 85 ) Divorciado 15
Superior permanente
Ensino
P2 M 75 . Casado 4 Ambulatorio
Secundario
Ensino ]
P3 M 68 . Casado 10 Ambulatorio
Secundario
Ensino Bésico Estadia
P4 F 82 Casada 12 .
+ 2 anos temporaria
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Ensino Estadia

P5 M 82 ) Casado 15 .
Superior temporaria
Ensino
P6 M 65 . Casado 3 Ambulatorio
Secundario
Média - 76,16 - - 9,92 -
DP - 8,23 - - 5,27 -

3. Instrumentos de Recolha dos Dados

Os participantes responderam oralmente ao Questionario Sociodemografico e
colaboraram numa entrevista semiestruturada em simultdneo com a resposta a um
conjunto de questdes retiradas do Questionario de Sintomas Ndo-Motores (NMSQuest),

por forma a explorar a sua vivéncia subjetiva dos sintomas nédo-motores.

3.1. Questionéario Sociodemografico

O Questionario Sociodemografico (Anexo E) abrange questdes que visam a
caracterizacdo sociodemografica dos participantes, nomeadamente sexo, idade, ano de
nascimento, escolaridade, estado civil, situacdo profissional, tempo decorrido desde o

diagnostico de DP (em anos) e regime de frequéncia da instituicdo de neurorreabilitacdo.

3.2. Questionario de Sintomas Nao-Motores (NMSQuest)

O NMSQuest (Chaudhuri et al., 2006) é um questionario de autorrelato utilizado
para rastrear a presenca percebida de sintomas ndo-motores, ndo tendo como objetivo
avaliar a sua severidade ou frequéncia. E constituido por 30 itens distribuidos por nove
dominios:  trato  gastrointestinal, trato  urinario,  apatia/atencdo/memoria,
alucinagGes/delirios, humor (depressdo/ansiedade/anedonia), funcionamento sexual,
cardiovascular, sono/fadiga, miscelanea (diplopia, perda de peso). Cada item ¢é
respondido num formato dicotdmico ‘Sim’ ou ‘Nao’. Se o participante responder ‘Sim’
significa que experienciou determinado sintoma durante o passado més. Se assinalar
‘Nao’ significa que ndo experienciou determinado sintoma durante o passado més
(Chaudhuri et al., 2006; Li etal., 2015). A prevaléncia percebida de sintomas ndo-motores

¢ calculada pelo total de respostas ‘Sim’ (Chaudhuri et al., 2015).

25



Atualmente, o NMSQuest ndo esta traduzido nem adaptado para a populagédo
portuguesa. Na presente investigacdo, utilizou-se o questionario de forma qualitativa, sem
quaisquer fins psicométricos ou procedimentos estatisticos associados. Desta forma, o
NMSQuest serviu exclusivamente como auxiliar da entrevista, para nela abordar o(s)
sintoma(s) que a pessoa considerou experienciar no seu caso particular. Assim, adotou-
se uma posicao idiossincrética, indo ao encontro dos principios epistemolégicos da AFI.
Procedeu-se a traducédo do questionario da lingua inglesa para a lingua portuguesa (Anexo
F), sem recorrer a estudos de validacdo, devido a constrangimentos de tempo e tamanho

amostral.

3.3. Guiao de Entrevista Semiestruturada

Uma vez que a abordagem AFI procura analisar em detalne como é que 0s
participantes percecionam e déo sentido as suas experiéncias e acontecimentos de vida, é
necessario um método de recolha de dados flexivel o suficiente (Smith & Osborn, 2008).
Neste sentido, optou-se pela entrevista semiestruturada, uma vez que permite ao
investigador modificar as questdes iniciais a luz das respostas dos participantes, ao
mesmo tempo que pode aprofundar areas que surjam como relevantes no decorrer da
entrevista (Smith, 2004; Smith & Osborn, 2008).

O guido de entrevista semiestruturada (Anexo G) foi construido pela investigadora
principal do presente estudo, tendo como funcdo guiar a entrevista (Smith & Osborn,
2008) ao facilitar a fluidez natural da conversagéo (Pietkiewicz & Smith, 2014) em vez
de ditar o seu seguimento de forma prescritiva (Smith & Osborn, 2008).

A entrevista semiestruturada teve como objetivo principal captar a idiossincrasia
da vivéncia subjetiva e experiéncia pessoal dos sintomas ndo-motores na DP. E, por isso,
importante que seja 0 participante a tomar a lideranca da conversacdo (Biggerstaff &
Thompson, 2008). Como tal, procurou-se que as primeiras questdes fossem o mais gerais
possiveis para encorajar os participantes a falarem espontaneamente sobre a sua
experiéncia pessoal (Pietkiewicz & Smith, 2014; Smith & Osborn, 2008).

O guido engloba questdes que pretendem responder aos objetivos primarios do
presente estudo, nomeadamente questOes relativas a representacdo subjetiva que o0s
doentes tém acerca da sua doenga, como percecionam 0s sintomas ndo-motores, que

atribuicBes estabelecem relativamente a sua causa e origem, qual o impacto percebido
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gue estes tém na sua vida, que estratégias de coping utilizam para lidar com 0s mesmos e
se percebem estas estratégias como eficazes ou nao.

Foram construidas questdes abertas para evitar respostas dicotdmicas (sim ou néo)
por parte dos participantes, e de conteldo neutro para evitar enviesamentos de resposta,
pré-concecdes e juizos de valor por parte da investigadora. O vocabulario foi adaptado
entrevista a entrevista, de acordo com as habilitagdes literarias de cada participante.

4. Procedimento
4.1. Recolha dos Dados

No caso dos participantes em regime de estadia temporaria ou permanente, estes
foram contactados presencialmente, de modo a aferir o seu interesse e/ou disponibilidade
para participar no estudo. As entrevistas foram marcadas para momentos em que 0s
participantes ndo fossem interrompidos para os habituais procedimentos de cuidados
basicos ou de reabilitacdo. No caso dos participantes em ambulatorio, estes foram
contactados pelos seus terapeutas, com marcagdo posterior da entrevista para momentos
de disponibilidade simultanea entre os participantes e a investigadora.

As entrevistas foram realizadas num gabinete, em privado. Seguindo a sugestao
dos participantes com DP do estudo de Lovegrove et al. (2017), houve um cuidado
especial para o respeito das fases “on”/“off”’, evitando entrevistar os doentes em “off”,
e mantendo o acesso facil a hidratacdo e medicacao.

Findos os procedimentos ético-deontoldgicos iniciais com a leitura da informacéo
sobre 0 estudo e assinatura do consentimento informado (Anexo D), procedeu-se a
aplicacdo presencial do Questionario Sociodemografico. As dificuldades ao nivel da
motricidade fina (eg.: tremor, micrografia, agrafia) préprios da DP motivaram o
preenchimento dos questionarios pela investigadora, enquanto o0s participantes
respondiam oralmente. De seguida, deu-se inicio a entrevista de forma encadeada com a
aplicacdo do NMSQuest. Houve um cuidado especial para o estabelecimento de uma
relacdo que permitisse aos participantes exporem a sua vivéncia subjetiva e experiéncia
pessoal de uma forma segura e aberta (Knox & Burkard, 2009).

As entrevistas tiveram uma duragdo média de 53,5 minutos, variando entre 33 e
95 minutos.

Reservou-se tempo no final das entrevistas para permitir a cada participante

colocar questdes e tecer comentarios sobre a investigacao.
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4.2. Analise dos Dados

Para a analise dos dados recolhidos nas entrevistas, foram seguidos os passos da
AFI. A AFI resulta num processo iterativo, etapa a etapa, dando lugar a uma microanalise
aprofundada dos dados das entrevistas (Smith, 2004).

Inicialmente, procedeu-se a transcricdo dos dados da entrevista. Nesta fase, as
transcrigdes foram lidas e relidas vérias vezes, para garantir a familiarizacdo com os dados
e assim elaborar uma primeira visdo holistica sobre a vivéncia subjetiva dos sintomas
ndo-motores pelos doentes.

Utilizou-se uma abordagem de analise indutiva e bottom-up, em que os dados
foram analisados do particular para o geral. A analise progrediu da descri¢cdo para a
interpretacdo. Assim, o contetdo das entrevistas foi analisado do nivel semantico para o
nivel interpretativo ou latente, e dos aspetos particulares para os aspetos gerais (Larkin &
Thompson, 2012). Por outras palavras, identificaram-se os significados explicitos nas
verbalizagdes dos individuos e s6 depois os significados mais abstratos subjacentes as
entrevistas, encontrando-se padrdes de respostas gerais do proprio participante (analise
Intraindividual) e entre participantes (analise interindividual). Cumpriu-se, desta forma,
a hermenéutica interpretativa do investigador referida por Smith e Osborn (2008).

Da mesma forma, cada entrevista foi analisada individualmente e s6 depois se
procuraram convergéncias e divergéncias entre temas e entre participantes. Analisar cada
transcricao individualmente permitiu a investigadora estar aberta a novos temas em cada
participante, ao invés de guiar as andlises subsequentes por temas que emergiram de

entrevistas anteriores (Simpson et al., 2015).

5. Enquadramento Etico e Deontoldgico

A metodologia proposta neste estudo procura afirmar os principios éticos em
investigacdo. A salvaguarda dos direitos dos participantes constituiu uma preocupacao
central ao longo de todo o processo de investigacao.

Foi solicitada autorizagdo a Comissdo de Deontologia da Faculdade de Psicologia
da Universidade de Lisboa (Anexo C) e a Comissdo de Etica do Campus Neuroldgico
Sénior (Anexo B), com uma carta formal dirigida a direcéo técnica desta tltima (Anexo
A).

Antes do inicio da entrevista, os participantes procederam a leitura e assinatura do

consentimento informado apresentado sob a forma escrita, com explicagdo verbal de
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todos os pontos por parte da investigadora, desde os objetivos do estudo a possibilidade
de desisténcia dos participantes, sem quaisquer prejuizos diretos ou indiretos para o
préprio. Foi ainda explicado que todos os dados recolhidos sdo confidenciais e sujeitos a
um processo de anonimizacdo (a cada participante € atribuida a designacédo de P1, P2,
etc.). Pediu-se, ainda, autorizacéo aos participantes para a gravacao audio da entrevista,
tendo o cuidado de esclarecer que estas gravacoes sdo acedidas unicamente pela equipa

de investigacéo.

6. Credibilidade, Rigor e Validade

Segundo Smith e Osborn (2008), os estudos AFI visam a generalizabilidade tedrica e
ndo empirica. Nao é objetivo destes estudos avaliar em que medida os resultados podem
ser generalizados, pelo que a validade externa ndo é um critério premente.

A validade interna e a precisdo da investigacdo qualitativa, nomeadamente a coeréncia
interna e a apresentacdo de evidéncia sdo critérios importantes para a avaliacdo da
credibilidade, rigor e validade destes estudos. Um estudo qualitativo é internamente
consistente se a interpretacdo feita for suportada pelos dados (Osborn & Smith, 1998). O
presente estudo tem em conta este critério, procurando apresentar verbalizacdes
suficientes no capitulo da apresentacéo dos resultados para que o leitor possa interrogar

a interpretacdo feita.
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CAPITULO 3: RESULTADOS

Neste capitulo, s@o apresentados os resultados da presente investigacdo. A analise
fenomenoldgica interpretativa das entrevistas resultou na identificacdo de 8 categorias
gerais: 1) Vivéncia e explicacdo da doenca; 2) Presenca ou auséncia percebida de
sintomas; 3) Impacto da doenga e seus sintomas; 4) Vivéncia e explicagdo dos sintomas;
5) AtribuicGes causais; 6) Estratégias de coping; 7) Percecdo de eficicia das estratégias
de coping; 8) Reflexdo sobre o eu, a espiritualidade e o futuro. Estas categorias emergiram
de um sistema hierarquico de subcategorias de 12 e 22 ordem que pode ser consultado no
Anexo H.

Em algumas categorias, foram utilizadas tabelas como método principal ou
complementar de apresentacdo dos resultados, para melhor captar a diversidade de

estratégias e de sintomas ou situacdes a que estas reportam.

Categoria 1: Vivéncia e explicacdo da doenca

Nesta categoria, reinem-se as representacdes individuais que ilustram a forma
como os participantes dao significado a experiéncia pessoal da DP. Surgiram 8
subcategorias de 1% ordem que destacam a natureza multidimensional da vivéncia e
explicacdo da doenca, apresentadas de seguida. Esta categoria da resposta ao quarto

objetivo deste estudo, em conjunto com a categoria quatro.

1.1. Visao e vivéncia idiossincratica da doenca

Esta subcategoria de 1% ordem destaca a idiossincrasia e heterogeneidade
subjacente a forma como cada participante vé e vive a sua doenca. Foi estabelecida uma
subcategoria de 22 ordem que reflete o papel das experiéncias pessoais e familiares na
visdo e vivéncia da doenca.

A esperanca e o0 otimismo ndo sdo sO expressamente identificados pelo
participante 2, como percecionados pela entrevistadora ao longo da entrevista —“tenho
uma maneira de olhar para as coisas, de maneira otimista e esperancgosa e esperancada”
(P2, 7).

O participante 2 reflete, de forma esponténea, sobre os aspetos positivos e 0s
ganhos que a doenca Ihe trouxe —“tenho conhecido gente maravilhosa, gente jovem, que
parece que a juventude se pega (...), de maneira que eu até digo que isto enriqueCeu Uma

fase da vida em que até ha um envelhecimento convivencial (P2, 18, 19)”.
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O alargamento das relagOes interpessoais, marcado pelo contacto com geracGes
mais novas, constituiu uma fonte de enriquecimento para o doente com o0 surgimento da
doenca. Ademais, preveniu que o participante vivesse a fase do ciclo de vida em que se
encontra (a velhice) como um “envelhecimento convivencial”. Esta reflexao constitui
uma forma de reavaliacdo positiva da doenca.

O surgimento da DP como um ponto de demarcacdo na vida do participante 3,
reflete a percecdo de mudancas na sua vida —“E que eu tenho digamos um ponto 0 que é
antes do Parkinson e depois do Parkinson, e eu comparo um bocado como era antes e
como é agora (P3, 77)”. Porém, denota-se uma diferenca na forma como este perceciona
a doenca em geral, e na forma como a vive, em particular. Este participante reconhece a
dificuldade inerente a adaptacédo psicoldgica dos doentes de Parkinson —“tem doentes que
se tivessem metade da forca de vontade que eu tenho, que estariam muito melhores (...).
O problema do Parkinson é que simplesmente arrasa as pessoas (P3, 54)”. Ainda assim,
este mobiliza, sobretudo, formas de coping assentes na compara¢do positiva e no
evitamento que aparentam ser eficazes no seu caso particular de adaptacéo.

Ja o relato da participante 4 ao longo da entrevista denota, essencialmente, uma
representacdo negativa sobre a doenca, como diretamente visivel na verbalizagdo —
“penso que é muito ma [a doengal (P4, 1)”.

Ja o participante 5 alude para a dificuldade na gestdo dos sentimentos associados

a DP —“E dificil nés ndo podermos acompanhar aquilo que sentimos (PS5, 115)”

1.1.2. Papel das experiéncias pessoais e familiares na viséo e vivéncia da doenga

As experiéncias pessoais e familiares de alguns participantes emergiram das suas
narrativas como fatores fulcrais na construcdo pessoal que fazem acerca da sua propria
doenca e/ou respetivos sintomas.

O participante 2 remeteu para a vivéncia precoce de problemas de salde —“eu
comecei a ser doente muito cedo (P2, 5)”. Um problema renal aos 7 anos de idade, uma
operacdo inguinal a virilha e duas operac¢des aos rins, em que a ultima resultou na remocgao
de um deles, constituem parte de um historial médico de um doente que apresenta, ainda
assim, uma viséo da DP marcada pelo otimismo e esperanca.

A vivéncia na terceira pessoa, da doenca de carater demencial do pai contribuiu
para a construcdo de uma representacdo sobre as doencas degenerativas marcada pela

compreensdo e aceitagdo —“eu tenho uma visdo, ndo certamente distorcida do que é a
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realidade da degenerescéncia mental, mas tenho a vivéncia dela, a compreensdo, a
aceitagdo (P2, 14)”.

A transicdo de uma representacdo do pai ndo doente, marcada pela proatividade,
para a representacdo do pai doente, marcada pela incapacidade de terceiros ajudarem,
constituiu uma experiéncia significativa na vida do participante 2 —“eu assisti ao
comportamento e ao sofrimento de uma pessoa (...) (P2, 12)” — “ (...) assisti, as vezes, a
incapacidade de as pessoas da casa ajudarem alguém. Mesmo os médicos, as vezes ndo
conseguiam recupera-lo (...) (P2, 13)”.

Também para o participante 3, a vivéncia na terceira pessoa da depressdo da mae
—“FEu tive uma pessoa que era muito depressiva que era a minha made (P3, 60)” —
influenciou a sua concecdo atual da depressao e da sua forma de superacdo (subcategoria

5.1.1. “Percec¢ao sobre os sintomas nao-motores’).

1.2. Conhecimento da doenga

Ao longo das entrevistas, todos os participantes, a excecdo da participante 4,
esbocaram referéncias ao conhecimento sobre a DP, que contribuem para a forma como
a concebem e vivem.

Particularmente, trés dos participantes fizeram referéncia ao neurotransmissor
(dopamina) envolvido na patogénese da DP e/ou ao farmaco (Sinemet/Levodopa)
utilizado no seu tratamento —“O Parkinson é provocado pela dopamina, ou melhor, é
tratado com a dopamina e o Sinemet é uma dopamina (P1, 56)” — “Nos levamos levodopa
como estimulacéo, para que as coisas corram melhor, mais depressa, mais intensas, mais
capazes (P2, 31)” — “Tomo dopamina, como é que se chama, a dopamina é a substincia
que da prazer nas pessoas (P3, 107)”. O relato do participante 2 remete ainda para o
envolvimento da medicagdo na melhoria da lentificacdo psicomotora e funcionalidade.

Os participantes 1, 3 e 5 fizeram referéncia ao carater degenerativo, progressivo e
irreversivel da DP. O carater faseado da doenca também foi contemplado —“‘também
comecei a ler alguma coisa sobre isso, e percebi que era realmente uma doenga
degenerativa, que ndo causa a morte diretamente (P1, 2)” — “O Parkinson tem varias
fases ndo é (P3, 156)” — “(...) é uma doenga que ndo cura. As melhoras sdo muito poucas
ou nenhumas, € que leva as pessoas a determinados graus de incapacidade “(P5, 1)”.

Relativamente & etiologia da doenca, o participante 6 levantou a possibilidade de
um padrdo de transmisséo hereditario na DP —“aquilo que eu sei da doeng¢a, é uma doenga

que podera ser hereditaria, a primeira pergunta a todos os médicos que fui (...) era ‘tem

32



alguém na familia com Doenca de Parkinson?’ e eu digo assim ‘Penso que tenha sido o
primeiro’ (P6, 10)”. Esta verbalizacdo destaca ainda, a influéncia da informacéo
transmitida pelos profissionais de salde no conhecimento e visdo sobre a doenca, por

parte dos doentes.

1.3. Flexibilidade na explicacéo da doenca e seus sintomas

Ao longo das entrevistas, alguns participantes revelaram flexibilidade na forma
como explicaram a doenca e 0s seus sintomas, com a consideracdo de multiplos pontos
de vista. O participante 1 revelou flexibilidade ao fazer uma distin¢do entre a falta de
motivacao e a incapacidade para levar a cabo comportamentos orientados para objetivos
—“Eu ndo perco a motivag¢ao, perco é a capacidade de executar os atos necessarios para
cumprir uma tarefa que eu queria fazer” (P1, 67). Ao descrever as flutuagcbes motoras e
ndo-motoras, este fé-lo considerando um espetro de intensidade além da dialética on-
“off”’, revelando, assim, flexibilidade na explicacdo desta sintomatologia.

Ao descrever a estratégia de autoinstrucdo que utiliza para facilitar a marcha, o
participante 2 revelou flexibilidade, fazendo uma distincdo entre estratégia de fuga e
estratégia de resolugdo do problema “Para fugir ao problema, ndo para fugir, para
resolver (P2, 42)”. O mesmo foi evidente ao distinguir a atitude face a doenca daquilo
que é o conhecimento factual da mesma — “Tenho alguns folhetos ‘O que os doentes de
Parkinson devem saber’, ja li essas coisas todas, mas penso que isso da um conhecimento
ligado a atitude perante o Parkinson e ndo propriamente, um aprofundamento (P2, 42)”.
Vérias foram as vezes em que este doente estabeleceu comparacdes flexiveis entre
sintomas ou conceitos, nomeadamente, entre memaria recente e memaria remota (P2, 26),
entre marcha cuidadosa e ndo cuidadosa (P2, 45), entre insonias voluntarias e
involuntarias (P2, 52) e entre desejo e disfuncdo sexual (P2, 64). Considerou ainda, as
memdarias como juizos de facto e, simultaneamente, juizos de valor (P2, 29).

O participante 6 também revelou flexibilidade ao explicar que 0s seus
esquecimentos ndo sdo totais, mas parciais — Nao é o esquecimento total das coisas, é

parcial, é um esquecimento parcial (P6, 73)”.
1.4. Associacao entre a Doenca de Parkinson e a Doenca de Alzheimer

Esta subcategoria de 12 ordem retrata a associacdo que dois dos participantes

estabeleceram entre a DP a Doenga de Alzheimer.
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A consciencializacdo para a possibilidade de existirem alteragfes cognitivas na
DP, nomeadamente dificuldades ao nivel da memdria, fez com que o participante 1
ponderasse a possibilidade de haver alguma convergéncia entre as duas doengas —“pode
estar relacionada com doencgas da loucura... Alzheimer (P1, 4, 5)” — “a passagem de um
Parkinson a um Alzheimer n&o é inevitavel, ou melhor, ndo €, ndo acontece sempre, mas
em alguma frequéncia e que de qualquer maneira, mesmo que ndo se perca a lucidez,
perdem-se certas faculdades, como por exemplo a memoria (P1, 6)”.

Da mesma forma, quando questionado sobre qual a possivel causa dos seus
esquecimentos, 0 participante 6 também estabeleceu uma associagdo entre as duas
doencgas, embora com incerteza —“Ndo sei se terd a ver a doenga associada a Alzheimer,
ndo sei. Mas penso que ndo. Penso que ndo (P6, 69)”.

As duas doencas concorrem nos dois primeiros lugares de doencas
neurodegenerativas mais prevalentes no mundo, fazendo com que surjam expressoes
populares passadas pelas comunidades e de geracdo em geracdo que poderdo contribuir
para a elaboracdo de crencas relacionadas com a comparacdo entre as duas doengas. A
seguinte verbalizacdo do participante 6 ilustra este aspeto —“Antigamente falava-se e até
havia aquelas anedotas que mais vale Parkinson que se bebe meio copo com o tremor,

do que Alzheimer que se esquece da garrafa (P6, 6) .

1.5. Percecdo sobre a visdo que terceiros tém acerca da doenca

A forma comos os outros olham a doenca influencia a forma como o préprio vive
e concebe a préopria doenga. Assim sendo, esta subcategoria retine as percecdes que 0s
participantes tém sobre a visdo que terceiros elaboram acerca da DP.

O participante 2 considerou que, de forma geral, as pessoas se adaptam a sua
condicéo, embora existam exce¢les —“eu diria que hd uma adaptagdo das pessoas para
as circunstancias em que a gente vive. E as pessoas tém uma inteligéncia natural, da
impressdo, a parte de algum estupido ou um gajo esperto na matéria que diz ‘entdo, mas
0 que é que tu tens, pah?’, ‘oh estds assim, estds pior?’ Sdo pessoas que tém uma falta
de tato ou de jeito (P2, 46)”. Esta verbalizacdo destaca a natureza multissistémica da
vivéncia da DP. N&o s6 o doente necessita de se adaptar a situacdo de doenca cronica,
como os que o rodeiam também tém que o fazer.

Os participantes 3 e 5 mencionaram a percecdo da existéncia de uma imagem
mental corrente do protétipo do doente de Parkinson, imagem esta caracterizada pela

incapacidade e imobilidade —“(...) as pessoas quando falam de Parkinson pensam
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naquela pessoa que ja anda com o andarilho (...) (P3, 155)” — “E uma doen¢a 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
(P5, 112)",

O participante 3 referiu que a percecdo da existéncia da doenca por terceiros é
variavel —“E ha as pessoas que olham para mim e... quando eu digo que tenho Parkinson
ndo notam nada (...) Portanto, é isso. Ha pessoas que ndo notam nada e ha outras que

notam (P3, 154)”.

1.6. Visao sobre os profissionais de satde

Esta subcategoria de 1 ordem remete para a visao que os participantes tém acerca
da sua experiéncia de interacdo com os profissionais de salde, ao longo do curso da
doenca.

Os participantes 2 e 4 destacaram 0s aspetos positivos dos cuidados prestados
pelos profissionais —“pressente-se e vive-se uma disponibilidade, uma atencdo e um
carinho, ainda que seja uma atitude fabricada (...), que eu senti necessidade de dizer as
pessoas e escrever bilhetes e cartas a enaltecer, dizer o quanto eu estava agradecido (P2,
168, 169)”. — “sao pessoas que sdo muito cuidadosas, que estdo sempre muito atentas e
procuram dar animo a uma pessoa (P4, 111)”.

A atencdo, o apoio emocional, o cuidado e a disponibilidade dos profissionais
foram as caracteristicas positivas valorizadas nas suas verbalizagbes. Também o
sentimento de gratidao € visivel no relato do participante 2, destacando desta forma a
bidirecionalidade da interacdo doente — profissional de salude.

Ja o participante 5 aponta para a existéncia de profissionais corretos e nao corretos
na prestacdo dos cuidados de salde. As experiéncias de internamento contribuiram, na
sua perspetiva, para esta visao dicotdmica dos profissionais —“Hd de tudo (...) alguns tém
interesse em ser corretos e fazer as coisas como deve ser, outros nao querem saber (...)
Estando internado tanto tempo, aparece de tudo (P35, 117)”.

Quando questionado sobre a importancia dos profissionais de satde na sua vida,
0 participante 3 enfatizou dois em particular: a terapeuta da fala e o professor de danca.
Este doente valoriza a aprendizagem de estratégias para lidar com os sintomas em
compara¢do com a toma de medicacdo, que considera “ndo ter tanto efeito” —“Sdo
sobretudo duas pessoas. Uma de saude, que é a X [Terapeuta da Fala] e o outro que néo

é de saude, que é o meu professor de danca. Porque os médicos ¢ a cartilha. Esta com
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este sintoma, d& mais remédios. Mais sintomas, mais remedios. E os remédios ndo tém
tanto efeito (P3, 162, 163)”.

A especializacdo dos profissionais no que concerne ao conhecimento sobre a
doenca também foi um aspeto valorizado pelo participante 2 —“(...) fisioterapia feita por
gente que trata do Parkinson é mais especifica do que a generalidade dos fisioterapeutas
(P2, 129)”.

1.7. Participacdo em terapias e atividades recreativas

Esta subcategoria retrata as verbalizagdes dos participantes acerca da sua atividade
ocupacional e interesses.

O participante 1 mostrou desinteresse em algumas atividades de grupo
promovidas pela instituicdo, mas revelou ter motivacdo para iniciar projetos pessoais
baseados nos seus interesses, como a tradugédo de salmos —“algumas das atividades de
grupo, etc., que eu ndo me interessa participar e, entdo, pareceu-me que uma coisa que
podia resultar num certo projeto era levar uma copia do texto em francés e traduzir num
caderno. E isso podia funcionar como um hobby (...). E posso fazer isso mesmo nesses
periodos em que ha um certo vazio de ocupacéo (P1, 80, 81, 82, 83).

Para o participante 2 —“O computador é um bocado a minha televisdo, digamos
assim (P2, 56)”.

De acordo com o participante 3 —“Jogo golf (P3, 24)”, “(...) eu ando numa escola
de danga (...) danga de saldo (P3, 38)” e “Facgo voluntariado (P3, 141)”.

No caso da participante 4, embora percecione o abandono de interesses, ainda
verbalizou: “4s vezes uns programas de animais na Odissgia, ainda gosto de ver, de resto
(P4, 107)".

Ja& o participante 6 afirmou —“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 & todos, onde se diz mal uns dos outros... E depois
aquilo é importante, ter a ocupacdo. E importante (P6, 82)”. Além das terapias e do
convivio com amigos, também faz parte da ocupacgéo do participante 6, a atividade fisica
informal, com passeios a pé —“Vou-me controlando com a hidroginastica e com o
passear. Agora fui para a Terra dez dias e ndo deixei de dar o meu passeio sempre de

uma hora e meia pelo campo (P6, 16, 17, 18)”.
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Todos os participantes supramencionados realizam fisioterapia e terapia da fala.
Sabe-se que os participantes 4 e 5, durante periodos temporarios de internamento, também

realizam estas terapias. E desconhecido se mantém esta pratica fora destes periodos.

1.7.1. Beneficios percebidos das terapias e atividades recreativas

Os participantes falaram sobre os beneficios do envolvimento nas atividades
supramencionadas.

O participante 2 reconheceu a importancia e o beneficio de atender aos
tratamentos cientificamente reconhecidos para a gestdo da DP, implementando estas
recomendacdes no seu dia-a-dia com seriedade — “Sabemos logo que a capacidade de
comunicacdo tem que ser estimulada. Sdo os remédios, sdo 0s exercicios, por ai fora,
ajudam. E eu levo isso a sério. Todas as semanas faco duas fisioterapias, uma terapia da

fala (P2, 165)”. Refletiu, ainda sobre as aprendizagens que conquistou na fisioterapia,
nomeadamente, para lidar com sintomas motores, como o freezing —“Lembro-me de uma
vez, sem ser a brincar, a Fisioterapeuta me dizer ‘ndo ande para trds’, ‘ndo recue’. A
pessoa perde a consciéncia dos pés prenderem-se e pode dar um trambolhdo e mandar
uma cabeg¢ada. Este mandamento ‘ndo ande para tras’ é uma coisa que eu aprendi. Agora
a gente tem consciéncia como é que as coisas funcionam, da outra aproximagao muito
mais positiva e rentdvel e util do que o desconhecimento (P2, 93).”

As palavras do participante 3 destacam a influéncia positiva que a danca pode ter
numa doenca como a DP, em que a dicotomia mente-corpo é particularmente evidente —
“o proprio professor sabe do meu problema, eu disse-lhe a ele que tinha Parkinson, e ele
disse que era 6timo que eu dancasse. O baile é uma coisa que coordena a mente com o
corpo (...). A musica que entra pelo ouvido transmite-se a0 COrpo e, portanto, € um
exercicio bastante positivo para o intelecto e para o fisico” (P3, 44).

O participante 6 explicou o beneficio percebido dos seus passeios a pé —“Ajuda
por causa da questdo da movimentacédo, como lhe disse. A coordenag¢éao dos movimentos
(P6, 19)”. O convivio com amigos e a participacdo em jogos de cartas, foram
percecionados por este participante como benéficos para a estimulagdo da capacidade de
concentracdo —“E depois jogamos as cartas, e essa concentragdo das cartas faz-me bem.
O ter que contar o jogo, saber 0 que sai e 0 que ndo sai, obriga-me a puxar pela... pelo
cérebro (P6, 74)”. Apontou, ainda, 0 convivio com 0s netos e amigos como importante
para a manutencao do sentimento de utilidade — “Este convivio com os netos ajuda-me

muito. O convivio com 0s netos e com 0s amigos. E sentir-me vdlido!” (P6, 111).
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1.8. Necessidades decorrentes da vivéncia da doenca e da fase do ciclo de vida

Ao longo das entrevistas, os participantes foram revelando necessidades
decorrentes da vivéncia da doenca e da fase do ciclo de vida em que se encontram. Estas
vao desde a necessidade de ndo sobrecarregar os filhos e simultaneamente manter o
sentimento de vitalidade e funcionalidade —“eu ndo os envolvo em nada do que seja a
nossa vida (...) por duas razdes: uma é para nao acrescentar mais trabalho, a segunda é
porque eu também quero manter-me vivo, se uma pessoa comega a entregar tudo, passa
a vida no sofd a dormir e nem sei (P2, 121, 122)” — & necessidade de constituir um
exemplo de controlo da doenca para 0s outros —“Ndo escondi a ninguém a doenga que
tinha, ndo escondo (...) para servir de exemplo as outras pessoas, porque a minha doenca
estd controlada (P6, 8)”. A mesma necessidade de manutencdo da vitalidade é visivel
nas palavras do participante 3 —Procuro ser 0 mais ativo que posso, até me cansar. Eu

saio de casa durante a manhd e so volto a noite. Em casa é que eu ndo fico (P3, 142)”.

Categoria 2: Presenca e auséncia percebida de sintomas

Esta categoria inclui a percecdo que os participantes tém acerca da presenca ou
auséncia de sintomas, no seu caso particular. Emergiram 4 subcategorias de 12 ordem,
sendo que as duas ultimas ndo serdo aqui apresentadas, por ndo contribuirem para a
resposta aos objetivos propostos, em particular, o primeiro objetivo. Importa esclarecer
que a presenca destes sintomas remete, exclusivamente, para a perspetiva subjetiva dos
participantes sobre a sua ocorréncia ou auséncia, ndo representando a presenca ou

auséncia objetiva destes sintomas per se.

2.1. Presenga percebida de sintomas ndo-motores
Esta subcategoria remete para a presenca percebida de sintomas nao-motores
pelos participantes do estudo. O Quadro 2 da conta dos participantes que reportaram
determinados sintomas ndo-motores, em funcdo da categorizacdo por dominios do
NMSQuest.
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Quadro 2.

Dominios do NMSQuest, sintomas ndo-motores e participantes que reportaram a
presenca percebida de sintomas ndo-motores.

Dominios NMSQuest
(Subcategorias de

Sintomas Nao-motores

Participantes

2% ordem)
Obstipacao P1, P2, P3, P5, P6
Incontinéncia intestinal P5
Esvaziamento intestinal incompleto  P1, P4
. . Sialorreia P1, P2, P5, P6
Trato Gastrointestinal Disfagia P1
VOmitos ou nauseas P5
Hiposmia/dificuldade de P1, P3, P5, P6
identificacdo de sabores
Trato Urinario Urg(f:n_cia urinaria P4, P5, P6
Noturia
Perda de Interesse P4, P5
Apatia/Atencdo/Memoria Dificuldades de concentracdo P1, P3, P5, P6
Dificuldades de memoria P1, P2, P3, P4, P5, P6
Alucinac@es/Delirios glup INAcoes
elirios
n . Tristeza e melancolia P4
Depressao/Ansiedade Ansiedade P1, P2, P4, P6
Funcionamento Sexual D|sfun<;é<_) sexual b3
Perda de interesse sexual P1, P4
Funcionamento Edema P4
Cardiovascular Tonturas P1
Insénia P1, P2, P4, P5
Sonoléncia Diurna P3
Sono/Fadiga Sonhos intensos e vividos P1, P3, P6
Perturbacdo do Sono REM P2
Pernas Inquietas P4
Diplopia P4
Alteracdo do Peso P5, P6
Miscelanea Hipersudorese P5
Dor P4
Quedas P1, P2

Verifica-se que todos os participantes reportaram a presenc¢a de mais do que um

sintoma ndo-motor e que os sintomas mais frequentemente reportados nesta amostra

foram as dificuldades de memoria e a obstipagdo. Também a sialorreia, hiposmia,

dificuldades de concentragéo, ansiedade e insonias estdo entre os sintomas ndo-motores

mais reportados.
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2.2. Incerteza quanto a presenga de sintomas ndo-motores
Alguns participantes revelaram incerteza quanto a presenca de certos sintomas
ndo-motores, nomeadamente, quanto a presenca de hiposmia —“De cheirar ndo tenho a
certeza (P1, 31)” — sintomatologia depressiva —“Parece-me, ha minha cabeca, que ha
alguma coisa disso, mas bastante superficial (P1, 143)” — ansiedade — “Humm, ndo sei
se é propriamente ansiedade (P2, 100)” — e alucinagdes —“...ndo sei o que lhe responder

(P2, 125)”.

Categoria 3: Impacto da doenca e seus sintomas

Esta categoria remete para o0 impacto que a doenca e 0s sintomas tém na vida dos
participantes. Surgiram cinco subcategorias de 12 ordem, sendo que apenas as duas
primeiras serdo aqui apresentadas, por responderem diretamente ao terceiro objetivo deste

estudo.

3.1. Percecdo de impacto negativo dos sintomas ndo-motores
Esta subcategoria de 12 ordem compreende os relatos dos participantes acerca do
impacto negativo que os sintomas ndo-motores trouxeram a varios dominios das suas

vidas (subcategorias de 22 ordem) descritos no Quadro 3:

Quadro 3.

Subcategorias de 22 ordem, sintomas ndo-motores e exemplos de verbalizagOes, para a

subcategoria de 1°ordem “Percegdo de impacto negativo dos sintomas ndo-motores”.

Subcategorias de Sintomas Exemplos de verbalizagGes

2% ordem ndo-motores

“Incomoda-me muito quando por exemplo,
alguém me faz uma pergunta e eu ndo consigo
responder porque tenho a boca cheia de saliva
(...) as vezes a pessoa que fez a pergunta, vé que

Na comunicagéo e eu ndo respondo nada e passa a outra questao.

relacdo Sialorreia Portanto, isto leva-me a ter dificuldades

interpessoal resultantes da incapacidade de comunicacéo
provocada pela salivacdo excessiva (P1, 22,
25)”.

“E uma situagdo um pouco desagraddvel estar
a deitar baba (P35, 16, 17)".
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“E uma coisa que me limita, sobretudo a fala, a
fala é a coisa que mais me preocupa. Quando
Dificuldades  falo com pessoas estranhas, inicialmente (...)
de fala depois, a medida que eu vou falando, vou
descontraindo, e comecgo a falar melhor” (P3,
12, 18)".

“se me dizem, vou ter uma sessdo de
fisioterapia amanhd as tantas horas, se eu ndo
tomar nota e a maior parte das vezes ndo tomo
nota, no dia seguinte ja ndo sei se é as 11h, se é

Dificuldades  as 10h (P1, 53)".

de memoria “acontecia muitas vezes que tinha que tomar o
Sinemet regularmente de 4 em 4 horas, deixava
passar o tempo, ou entdo tinha o comprimido,
tomava e depois ndo sabia se tinha tomado ou
ndo (P1, 55)".

“Eu tenho que me baixar o que me tenho que
baixar e por-me numa vertical, o que me obriga

Na autonomia e
funcionalidade

Urgéncia R =
S a fazer uma certa lncllna(;ao, porque senao
urinaria ,
acabo por molhar cueca, calgas (...). O que é
humilhante (P2, 148, 149)”.
“incomoda-me s pela questdo do géas. Tenho
Hiposmia medo do gds. Que ndo cheire... O que me

incomoda mais é a preocupag¢do com o gas”
(P6, 33)".

“E: Utiliza alguma estratégia para se conseguir
concentrar melhor?

Dificuldades  P5: Para ler um livro, é muito complicado.

Na realizacao de

tarefas e R

. de E: E isso incomoda-0?
atividades de x .
. concentragéo P5: Incomoda.
interesse

E: Porque gostava muito de ler, era?
P5: Gostava (P35, 71)".

3.2. Auséncia percebida ou desvalorizacdo do impacto negativo dos sintomas

n&o-motores

Esta subcategoria retune alguns exemplos de verbalizaces dos participantes que
revelaram auséncia percebida ou desvalorizacdo do impacto negativo de determinados
sintomas ndo-motores. Estes exemplos reportam-se a desvalorizacdo de episddios de
incontinéncia urinaria ocorridos no passado —“Eram coisas passageiras e como foi
passando ndo me preocupei assim muito (P1, 48)” — e a desvalorizacdo de episodios
frequentes de dificuldade na nomeacdo de pessoas conhecidas —‘(...) ndo me faz
estranhamento nenhum. Tem o incomodo deste género de coisas. As vezes estar a

descrever qualquer coisa, a referir um nome, esta debaixo da lingua, mas a gente...
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acontece muita vez. Esquego agora e passado um minuto ou dois impde-se e aparece (P2,
34, 36)".

Outros exemplos podem ser consultados no anexo X, desde a auséncia de impacto
negativo e desvalorizacdo da ocorréncia de quedas (P2, 128; P5, 93), a auséncia percebida
de impacto negativo da disfungdo sexual (P3, 108; P6, 134), de episddios de hipotensdo
ortostatica (P5, 90, 91), da sensacéo de intestino cheio (P1, 45), da hiposmia (P1, 35; P5,
23), das insonias (P5, 97), da sialorreia (P6, 30), passando pelas alteracdes no peso (P5,

48, 49), e ainda, a desvalorizacédo do inchacgo nas pernas (P2, 174).

Categoria 4: Vivéncia e explicacdo dos sintomas

Esta categoria retne as representacdes individuais que ilustram a forma como os
participantes ddo particular significado aos seus sintomas. Em conjunto com a primeira
categoria, esta da resposta ao quarto objetivo do presente estudo. Emergiram oito
subcategorias de 12 ordem, apresentadas de seguida.

4.1. Percecdo sobre 0s sintomas nao-motores

Esta subcategoria de 12 ordem inclui significacdes particulares sobre determinados
sintomas ndo-motores que os participantes partilharam, nomeadamente, sobre a depresséo

e a ansiedade (que correspondem as subcategorias de 22 ordem).

4.1.1. Depressao

Quando questionado se se tem sentido triste ou em baixo, o participante 1 remete
a sua resposta para o conceito de depressdo —“A4 nogdo de depressdo 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 néo sou
nada deprimido, ndo é nesse sentido (P1, 62, 63)”. Este conceito, elaborado a partir da
crenga de que uma pessoa deprimida é triste e que ndo acredita no valor do trabalho,
influenciada, talvez, pela sociedade “fala-se muito que”, permitiu ao participante
estabelecer um distanciamento com o seu caso pessoal “eu acho que nao sou nada
deprimido”.

Para o participante 3, a depressdo corresponde a um estado de abandono ao

sentimento de tristeza e a um esquema mental de pessimismo. A esta definicdo esta
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subjacente a crencga de que é necessario um motivo real e situacional que justifique a
depressdo —“A depressdo é um estado de animo em que as pessoas abandonam-se a
tristeza e ao pessimismo, e a partir dai ta tudo feito. Quer dizer, € tdo simples como isso.
Porque ha pessoas que ndo tém motivo real para estarem deprimidas. Tém a vida que lhe
corre bem, profissdes também, a familia também e sdo depressivas. E porque se
abandonam a tristeza (P3, 57, 58, 59)”.

Ja o participante 2 reflete sobre a crenca negativa que tem acerca da terapéutica
antidepressiva, crenca esta construida pela experiéncia familiar prévia com o pai —“tudo
0 que é comprimidos para as depressdes, eu ndo gosto nada. Lembro-me do meu pai,
com 0s comprimidos que ele tomava (P2, 73, 74) .

Quando questionado se se tem sentido triste ou em baixo, o participante 5
responde —“Isso acontece umas vezes e outras vezes nio acontece. E conforme (P35, 75)”
—reportando ao seu caso pessoal. Todavia, logo de seguida, estabelece um distanciamento
pessoal em relacdo a depressdo, utilizando a 32 pessoa e evitando a utilizacdo do rétulo
“depressao”, substituindo-o por “isso” e “essas alteragdes” —“P5: A maior parte das
vezes, a pessoa que tem isso, ndo tem capacidade para alterar a situagdo (P5, 75)”. E.
Isso o qué? P5: [Pausa]. Essas altera¢ées (P5, 76)”. Esta passagem destaca ainda, a
percecdo de escassez de recursos pessoais associada a vivéncia de uma depressao.

4.1.2. Ansiedade

Todos os participantes, a excecdo do participante 5, relataram a presenca
percebida de ansiedade. A ansiedade narrada pelos doentes aparece circunscrita ao
desempenho de tarefas —“A ansiedade, para mim é uma, é um problema muito comezinho,
porgue surge na execucao de tarefas em que eu ponho muito empenho (P1, 105, 106)” —
e a situagdes sociais — “ansiedade por ter um encontro marcado com alguém, e isso cria
uma certa inseguranca, porque comeco a imaginar o que é que ele vai pensar do que eu
vou dizer (P1, 108, 109, 110)”.

A seguinte verbalizacdo do participante 6 destaca ndo so a dificuldade inerente a
explicacdo da ansiedade, como o envolvimento significativo da cogni¢do na experiéncia
ansiogénica —“a ansiedade é muito dificil explicar, mas eu quando ponho uma na cabega
e ndo sai, todo eu sou uma pilha de nervos (P6, 86, 87) .

O participante 1 ilustra de forma exemplificativa, as cognices que contribuem
para a percecao de situagdes sociais como ameagadoras — “estou no refeitorio a espera de

servirem o jantar, e demoram tempo a servir. Nessa altura vém um pouco os sintomas de
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’

“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 fa¢o?(P1, 115, 116)”. Nesta passagem é clara a
associacdo entre o surgimento da fase “off” na presenca de outros e a elaboracdo de
cognicdes auto-focadas, com a representacdo do proprio a ser observado por terceiros.
Estas cognicbes contribuem para a magnificacdo da experiéncia ansiogénica.

Também o participante 3, embora ndo se considere uma pessoa ansiosa per se,
associa o surgimento de ansiedade a situac6es sociais novas, onde as dificuldades da fala
sdo evidentes —“Quando falo com pessoas estranhas, inicialmente... [gaguejo
acentuado] depois, a medida que eu vou falando, vou descontraindo, e comeco a falar
melhor” (P3, 13, 14).

Tanto o participante 1 como o participante 2 utilizaram a mesma analogia para
ilustrar a representacdo pessoal de ansiedade. Ambos compararam a sua experiéncia
aquela dos atores de teatro imediatamente antes ao inicio das pecas, revelando, desta
forma, a componente situacional e antecipatoria da experiéncia ansiogénica —“E um
pouco aquele traque, acho eu, dos atores de teatro, que imediatamente antes de
comegarem, sentem aquela ansiedade (P1, 111)” — “As vezes ralo-me (para usar uma
giria popular), ralo-me com os problemas antes de eles acontecerem. E depois la esté, é
como os atores de teatro. Estéo cheios de nervos antes de entrar. D&o a primeira deixa,
esta tudo bem (P2, 103)”.

4.2. Atencao e discriminacao de sintomas

Esta subcategoria de 12 ordem abrange as verbaliza¢bes dos participantes que
revelaram sensibilidade para a atencdo e discriminacdo de sintomas. O participante 1
demonstrou sensibilidade para a identificacéo e discriminacdo de sintomas associados as
flutuacBes motoras, em particular, a fase “off” —“ha coisas desconfortiveis, mas que
ainda nédo sao “off”, e depois hd 0 “off” que entdo é que é... ai é tudo junto ndo é. Mas
posso ter manifestacdes de incapacidades que identifico como incapacidades resultantes
do Parkinson, mas que ndo me tiram por completo a capacidade de reagir (P1, 72)”.

O participante 2 reconheceu a importancia de atender aos sinais do corpo, embora
revele nédo fazer proveito desses sinais com a mobilizagcdo de comportamentos orientados
para a saude — “as vezes o corpo da sinais e eu, muitas vezes, ndo aproveito os sinais,
ndo aproveito a boleia. Ja sou mais consciente (P2, 137, 138, 139)”. Paradoxalmente,

considerou tomar atencdo para sinais de dor relacionados com problemas de saude prévios
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(remocdo do rim, operagdo a prostata) — “So a questdo do rim, e da questdo da urina e

da prostata, tenho atencéo se tenho alguma dor ou qualquer coisa (P3, 154)”.

4.3. Relagdo percebida entre sintomas

Ao longo das entrevistas, os participantes estabeleceram relagdes entre sintomas.
O participante 1 relacionou o agravamento de outros sintomas da DP com o agravamento
da obstipacéo. Inicialmente, também associou o termo “depressao” para descrever a fase
“off”” e destacou a influéncia da ansiedade no agravamento de outros sintomas da doenca
—“comego-me a sentir um bocado nervoso e até, isso comeca a afetar-me a fala (P1,
113)”. A participante 4 associou a sintomatologia depressiva a percecao de dificuldade
em executar determinadas tarefas quotidianas. J& o participante 5 destacou a influéncia

das dificuldades de concentragéo na leitura na diminuicéo do interesse em ler.

4.4. Percecao de flutuagdes ou agravamento dos sintomas

Os participantes manifestaram a presenca de flutuacdes na apresentacdo dos
sintomas, ou a percecdo de agravamento dos mesmos na atualidade. O participante 1
manifestou a percecdo de agravamento da memaoria no momento presente — “Agora esta
pior (P1, 12)”. J& 0 participante 5 revelou sentir um agravamento da doenca em geral, ao
longo dos anos, bem como flutuaces diarias nos sintomas da DP. O participante 1
revelou sentir flutua¢oes na capacidade de identificacdo de cheiros —“ndo me parece que
tenha sempre a mesma sensibilidade (P1, 34)” — e na capacidade atencional — “mas com
altos e baixos (P1, 98)”. Ja o participante 5 percecionou um agravamento da capacidade
atencional na atualidade —“Tenho cada vez menos concentragio (P5, 67)”. Este também
revelou sentir flutuacdes na ocorréncia de sentimentos de tristeza. J& o participante 6
considerou sentir-se mais em baixo na atualidade do que antes do diagnostico da DP e
revelou flutuagdes na capacidade sexual —“Por vezes tenho mais dificuldade do que
outras. Por vezes (P6, 130)”.

4.5. Papel do contexto na explicacéo e expressao dos sintomas

Esta subcategoria remete para verbalizacdes dos participantes que destacaram a

influéncia do contexto tanto na explicacdo como na expressao dos sintomas da DP.
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No caso particular do participante 3, os antecedentes culturais da lingua parecem
amplificar o impacto negativo que as dificuldades da fala ttm no seu autoconceito —“era
um individuo que falava com muita fluéncia, eu sou espanhol, falava rapido e tinha muito
tema. Era um homem que falava para uma audiéncia de 100 ou 200 pessoas, ndo tinha
problema. E hoje em dia, para falar com uma pessoa, sinto-me um bocado coibido, por
causa deste defeito (P3, 17)”.

Aquando do relato sobre as suas dificuldades de memdria, o participante 3 refletiu
sobre o funcionamento desta capacidade cognitiva. Ao fazé-lo, destacou a importancia da
pessoa enquanto transformador da informacdo na construgcdo das memorias —“eu penso
que qualquer recordacéo tem um bocadinho isso, € o que foi mais aquilo que a gente poe
(P2, 28)”.

Este participante identificou, ainda, flutuacdes ao nivel da marcha em funcédo do
contexto fisico e social. A seguinte verbalizacdo revela que os ambientes familiares
constituem zonas de conforto para si, ndo sentindo necessidade de exercer esforcos de
controlo da marcha. Ja em ambientes com “projecdo” publica, o participante revelou
sentir maior necessidade de controlar a marcha — “Eu, em casa, tenho muita tendéncia
para me arrastar. (...) mas digo que é por causa de ser uma zona de conforto, onde ndo
h& projecdo de nada do que a gente faca. (...) quando é assim em lugares publicos, em
almocos, casamentos, coisas do género, eu ndo me coibo... e tenho um controle grande
para que ndo acontega porque a gente depois se distrai (P2, 39, 40, 43)”.

No ambito institucional, o participante 5 considerou ser mais facil gerir as
consequéncias da incontinéncia urinaria durante os periodos de internamento “aqui”, do
gue quando esta em casa —“E incomodativo, mas normalmente aqui ‘ai, esta um pouco
molhado’, tira-se e pée-se para lavar. E pde-me uma fralda nova e umas calcas lavadas

e pronto, estd resolvido (P5, 43)”.

4.6. Percec¢do do nivel de controlo dos sintomas

O participante 2 revelou a capacidade de controlar o sono em fungéo dos interesses
no momento — “se o sono vem ndo luto contra ele se ndo tiver interesse no que esta a
dar. Se tiver interesse, luto (P2, 51, 53)”. O mesmo participante destacou o baixo controlo
sobre a incontinéncia urinaria e um sentimento de imprevisibilidade face a esta
manifestacdo — “Mas € uma zona onde eu ndo posso garantir nada (P2, 147, 150)”.

Paradoxalmente, considera apresentar uma adaptacdo face a mesma — “Eu na
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brincadeira, contorno isso relativamente bem (...) E pronto, tenho uma adaptacio em
relacdo a isso (P2, 153)”.

O participante 3 demonstrou sentir capacidade para atingir um grau de controlo
razodvel sobre as dificuldades de fala —“Mas isso... acho que é superavel. Se ndo é
superavel, pelo menos é aguentavel (P3, 75)”. Contudo, revelou percecionar falta de
controlo sobre a facies amimica “E: Tem maneira de controlar isso? P3: N&o, porque eu
trago cara alegre (P3, 117)”. A participante 4 considerou a presenca percebida de
controlo sobre a ansiedade — “E: consegue controlar essa ansiedade? P4: Controlo (P4,
53)”. Ja o participante 5 identificou uma baixa percecdo de controlo sobre a micc¢éo —
“Urinar é uma situa¢do que eu quase ndo controlo (P5, 39)” — e sobre as dificuldades de
concentracdo — “E: E sente que pode controlar, ou que pode dar a volta a essa situa¢do

de alguma maneira? P5: Ndao” /P35, 69)”.

4.7. Dificuldade na consciéncia ou explicacio dos sintomas

Por vezes, os participantes revelaram dificuldade em ter consciéncia da presenca
de alguns sintomas, e/ou em explica-los.

A participante 4 teve particular dificuldade na descricdo e explicacdo de alguns
sintomas ao longo de toda a entrevista, como visivel nas seguintes passagens referentes a
dificuldade de explicacdo da ansiedade — “E: Ansiedade em relagdo ao qué? [Pausa].
Quando diz que tem, de vez em quando, ansiedade, o0 que € que sente no corpo? P4: Nao
sei, sinto, sei l4. E: E ndo consegue encontrar uma razao para estar assim?P4: No. (P4,
50)” —e da perda de interesse e motivacdo —“E: Tem menos vontade? P4: Ndo me apetece
conversar com ninguém. E: E porqué? P4: Ndo sei, ndo apetece (P4, 105)”.

Inicialmente, o participante 1 atribuiu a fase “off” a expressdo “depressdo”,
revelando, no entanto, alguma incerteza na adequacao desta expressao aquilo que queria
expressar —“Depressdo ndo era bem depressdo, era sensacdo, ou melhor, ndo sei se
chama a isso depresséo, sensacao de incapacidade, de vazio, de uma certa desorientacao
(P1, 58)".

O participante 2 demonstrou dificuldade em ter consciéncia da presenca ou
auséncia de alucinagdes no seu caso particular —“mas eu ndo sei se aquilo que vejo, vejo
mesmo. Eu dou o exemplo que sei que se fabrica as vezes um som. Eu 0i¢o e continuo a
ouvir (P2, 184)”.
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4.8. Identificagéo de sintomas por terceiros

Em certas situacfes, devido & natureza do sintoma, os outros podem ser fontes
elucidativas da presenca ou auséncia de determinados sintomas para 0s quais 0s doentes
ndo conseguem ter consciéncia da sua ocorréncia. No caso da perturbacédo associada ao
sono REM, os participantes 1, 2 e 5 relataram as parceiras como fontes de identificagio
da presenca destas alteracdes — “a minha mulher dizia-me que eu me mexia muito durante
a noite e que berrava. Ndo tenho ideia nenhuma de berrar (viso) (P1, 141)".

Também em episodios de hipotensdo ortostatica com pré-sincope ou sincope, 0s
outros desempenham um papel na identificacdo destes sintomas, como relatado pelo
participante 5 — “As pessoas que estdo a minha volta dizem que fico paralisado, que ndao

estava la (P5, 86)”.

Categoria 5: Atribuicdes causais

Esta categoria inclui as atribui¢Bes que os doentes estabeleceram quanto a origem
e causa dos sintomas, respondendo, desta forma, ao segundo objetivo do presente estudo.
Emergiram 3 subcategorias de 12 ordem, sendo que a Ultima ndo ser& aqui apresentada

por ndo contribuir para a resposta aos objetivos da investigacao.

5.1. Atribuic6es causais dos sintomas ndo-motores

Esta subcategoria de 12 ordem remete para as atribui¢fes causais sobre 0s sintomas
ndo-motores. As diversas atribuicbes causais elaboradas pelos participantes

correspondem as subcategorias de 2% ordem apresentadas no Quadro 4.

Quadro 4.

Subcategorias de 22 ordem, sintomas ndo-motores e exemplos de verbalizacdes para a
subcategoria de 1 ordem “Atribui¢oes causais dos sintomas ndo-motores”.

Subcategorias

de 22 ordem Sintomas N&o-Motores Exemplos de verbalizagdes
Dificuldades de » ”
concentracio Faz parte da doenga (P5, 68)”.
Doenca de Sintomatologia “Porque se calhar tem a ver com a
Parkinson depressiva doenca (P6, 104)”.
Ansiedade E capaz de ser por causa da doenga,

digo eu (P6, 89).
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Hiposmia

“So depois de ir ao médico é que
associei (P6, 4)”.

Obstipacao

“tem a ver com a doencga (P6, 45)”.

Outras doencas
ou condicdes
médicas

Disfuncéo sexual

“Nos homens, as opera¢oes na prostata
sS40 uma coisa muito marcante, porque
depois as pessoas deixam de ter uma
poténcia normal. De maneira que eu
estava preparado para isso (P2, 63)”.

Dor

“(...) 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 (P3, 26)”.

“Tenho dores, por vezes, por causa da
questdo da coluna (P6, 39)”.

Alteracdes do peso

“julgo eu que esteja relacionado
também com o aparelho digestivo (P5,
50).

Caracteristicas
pessoais

Dificuldades de memoria

“Eu penso que é congénito. Na escola
primaria nunca consegui aprender a
lista dos provérbios, por exemplo.
Todos os meus colegas sabiam, mas eu
nunca consegui (P1, 11)”.

Ansiedade

“Sinto que esta relacionado com
aspetos do género, que sao timidez, ou
uma pessoa envergonhada (P1, 114)”.

Idade

Disfuncéo sexual

“mais uma vez aqui a idade conta para
tudo, eu entendo que com a idade estas
coisas vao atenuando. Com o passar da
idade, com o desgaste do corpo,
inclusivamente do aparelho sexual, tudo
IS0 se vai atenuando (P3, 104)”.
“Agora com a idade, menos interesse
(P5, 109) "

“O normal para a minha idade (PO,
138)"

Dificuldades de memoria

“Mas eu noto que a memoria realmente,
mas isso também é uma questdo de
idade. As pessoas com idade vao
perdendo memoria (P3, 93)”.

Urgéncia urinaria

“nos com a idade fazemos coisas as
vezes, de forma incoerente” (P2, 153)".

Outros fatores

Alteracdes do peso

“Tem a ver com a hidrogindstica todos
os dias também. Tem a ver se calhar
também, eu costumo dizer que fiz uma
operacdo ao estbmago mental. Como
muito menos. Muito menos e tenho
cuidado com a alimentagdo (P6, 59)".
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. “Transpiro muito no verdo com o calor
Hipersudorese

(P5, 50)".
“E porque eu ndo tenho juizo. A
Obstipacao alimentacdo e a agua, sobretudo (P2,
144)”

5.2. Incerteza ou dificuldade na atribuic¢éo causal dos sintomas ndo-motores

Por vezes, os participantes 1, 4 e 5 revelaram incerteza ou dificuldade na
atribuicdo causal dos sintomas que reportaram, com respostas “ndo sei” e “sei la” &
questdo “O que ¢é que acha que causa isto [x sintoma] ? . Especificamente, o participante
1 teve dificuldade em atribuir uma causa a obstipacdo. A participante 4 apresentou
particular dificuldade em atribuir uma causa a maioria dos seus sintomas, nomeadamente:
sensacdo de intestino cheio mesmo depois de evacuar, dor, dificuldades de memoria,
ansiedade e diminuicdo do interesse sexual. O participante 5 teve dificuldade em atribuir
uma causa aos episodios de nduseas ou sensacdo de mal-estar, obstipacao, incontinéncia

intestinal e dificuldades de memodria.

Categoria 6: Estratégias de coping

Para fazer face as multiplas exigéncias diarias da DP, os doentes necessitam de
desenvolver um conjunto diversificado de estratégias de coping. Assim, esta categoria da
resposta ao quinto objetivo do presente estudo. Emergiram quatro subcategorias de 12
ordem, sendo que as duas ultimas ndo serdo aqui apresentadas por nao contribuirem para

a resposta aos objetivos da investigacéo.

6.1 Estratégias de coping para lidar com os sintomas ndo-motores

Esta subcategoria de 1% ordem diz respeito as estratégias de coping que 0S
participantes reportaram utilizar para fazer face aos sintomas ndo-motores da doenca, em
particular. As duas subcategorias de 2% ordem correspondem as estratégias de coping
focadas no problema e as estratégias de coping focadas na emogéo.

6.1.1 Estratégias de coping focadas no problema
O Quadro 5 pretende elucidar para a diversidade de estrategias de coping focadas

no problema utilizadas pelos participantes para lidar com os diversos sintomas néo-
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motores. Estas estratégias passam pela mobilizacdo de comportamentos ou ac¢des

instrumentais com vista a resolucéo do problema.
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Quadro 5.

Sintomas n&o-motores e exemplos de verbalizacbes, para a subcategoria de 22 ordem
“Estratégias de coping focadas no problema”

Sintomas Nao-Motores

Exemplos de VerbalizacGes

Sialorreia

“Mas eu penso que estou a desenvolver um mecanismo (...)
que ¢ uma espécie de bomba de chupar a dgua excessiva.”
(P2, 82, 84)

Disfagia

“fiz exercicios de refor¢ar os musculos, de deglutir com os
musculos bem... e, como é que hei de dizer, ter consciéncia
das coisas nao serem muito grandes, para nao entupir, e no
caso de isso acontecer, ndo desistir de engolir. Muasculos
bem ginasticados” (P2, 88, 89)

Obstipacao

“eu sou um consumidor com algum grau de habituagdo, do
microlax. Nao é para amolecer as fezes, é para dar uma
ajuda (P2, 140)”.

“Supero isso com fruta (P3,86)”. “Tomo um xarope de
parafinina, que é para diluir um bocado as fezes (P3, 87)”.

Incontinéncia urinéria

“eu uso um penso para os homens e aquilo absorve os

pingos (P2, 146)".

Disfuncdo sexual

“um sistema, que eu ndo sabia que existia, que é um viagra
fantastico” (P2, 66)

Hipofonia “Tenho tentado levantar um bocadinho a voz” (P4, 114)
Dificuldade de identificacdo  “agora procuro comidas mais condimentadas, que tenham
de sabores mais palato, para captar melhor” (P3, 82)
Noturia “comecei a usar o urinol (P1, 46)”.
“O neurologista (...) recomendou-me um meio comprimido
Insénias de um soporifero todos os dias ao deitar” (P3, 134)

“Rezo o terco por exemplo, para ver se passa’ (P4, 63)

Sonoléncia diurna

“Se faco viagens grandes, descanso, e depois oi¢co e
cantarolo muito (...). Para me manter suficientemente
ativo” (P2, 60, 61).

Dor

“Cocgo as pernas (P4, 83) .

Dificuldades de
concentragéo

“Quando vejo que estou a lutar contra mim mesmo, paro!
Paro 5 ou 10 minutos e depois recomeco, e recupero (P3,
95)”.

“jogamos as cartas, e essa concentrag¢do das cartas faz-me
bem. O ter que contar o jogo, saber 0 que sai e 0 que néo
sai, obriga-me a puxar pela... pelo cérebro (P6, 74)”.

Dificuldades de memoria

“eu tenho os auxiliares de memoria, escrevo o que quero
fazer. Uma lista de compras”™ (P2, 118)

“P6, ndo te esquegas disso”, ‘ja fizeste aquilo”, fago um
questionario a mim proprio (...) Falo comigo proprio: “Ja
te esqueceste disto” (P6, 70).
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6.1.2 Estratégias de coping focadas na emogéo
O Quadro 6 pretende destacar a diversidade de estratégias de coping focadas na

emocao utilizadas pelos participantes para lidar com os sintomas nao-motores.
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Quadro 6.

Sintomas ndo-motores e exemplos de verbalizagoes, para a subcategoria de 2° ordem “Estratégias
de coping focadas na emocdo”

Estratégias de
coping focadasna  Sintomas Nao-Motores Exemplos de Verbalizacbes
emocao

“Com o passar da idade, com o desgaste do

corpo, inclusivamente do aparelho sexual,

tudo isso se vai atenuando. Portanto eu vejo

isso como uma forma natural de decadéncia,

porque no fundo ¢ uma decadéncia” (P3,
Normalizacéo 105).

“Facgo de conta que estou normal (...) Porque

€ um bocado absurdo, quer dizer, h4 tantas

Dificuldades de fala pessoas gagas que ndo tém Parkinson, isto no

fundo é um complexo que eu criei” (P3, 68,
70).

Disfuncéo sexual

“tento, na medida do possivel aligeirar o

Minimizagao Ansiedade possivel acontecimento (P2, 107)”.

“Para ser realista tenho de perceber que...

Dificuldades de memoria tenho de viver assim, ndo ¢ (P1, 14)”.

“Partindo do principio que nd0 S0 Coisas,
por enquanto, permanentes, € esperar que
passe (P1, 100)”.

“E tenho-me, digamos, auto-convencido de
que é mesmo assim (P3, 23)”

Aceitacdo Dificuldades de
concentragéo

Dificuldades de fala

“sobretudo ndo deixar que me assalte a ideia
de que estou a falar mal. Se eu penso que
estou a falar mal, falo mal. (...) Deixar de
pensar no defeito em si (P3, 68, 71)"”.

Evitamento “Eu tento ndo me sentir triste, tento. E as
vezes olho para o espelho e digo assim ‘muda
de cara’ que eu ndo te quero ver assim (P6,
102)”.

Ansiedade “Deixo de pensar nas coisas (P4, 54)”.

Dificuldades de fala

Sintomatologia depressiva

“a partir dai comecei a contar anedotas, que
eram mais faceis (P2, 33)”.

“O pingar peg¢o desculpa a pessoa e costumo
dizer ‘onde é que a gente chega’ (P2, 81)”.

Dificuldades de memoria

Humor
Sialorreia

“fazemos for¢a para que ela desaparega o
mais rdpido possivel (...). E o chamado
Pensa_mento Sintomatologia depressiva ‘pensar po_sitiwz (...). A pessoa _libertar-se d(,é
Positivo algumas situagoes desagradavels e contar so
com aquelas que sdo agradaveis embora

sejam em menor numero (P35, 80, 81)”.

“A minha estratégia é ‘agora ndo da, da
Apoio emocional Disfuncéo sexual depois’. E nisso, a minha mulher ajuda-me
muito (P6, 135, 138)”.
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Verificou-se que, para sintomas autonémicos e alteracbes do sono, 0s
participantes desta amostra utilizam preferencialmente, estratégias de coping focadas no
problema. Para sintomas do foro psicoldgico, como a ansiedade e a depresséo, utilizam,
preferencialmente, estratégias de coping focadas na emocdo. No que concerne as
alteracdes cognitivas, os participantes reportaram fazer uso de ambos os tipos de

estratégias.

Categoria 7: Percecdo de eficacia das estratégias de coping

Esta categoria reune as representacdes alusivas a eficacia percebida das estratégias
de coping utilizadas pelos participantes na sua tentativa de adaptacdo as multiplas
exigéncias da DP. Responde, desta forma, ao sexto objetivo do presente estudo, com

quatro subcategorias de 12 ordem.

7.1. Percecdo de eficcia das estratégias de coping para lidar com os sintomas
Esta subcategoria engloba as verbalizacOes respeitantes a presenca percebida de

eficacia das estratégias de coping mencionadas pelos participantes.

7.1.1. para lidar com os sintomas ndo-motores

O participante 1 considerou eficaz 0 comportamento de engolir a saliva e s6 depois
falar, para lidar com a sialorreia e disfagia — “com tratamentos e com os exercicios de
fala, tenho conseguido a pouco e pouco contornar a salivagdo excessiva (P1, 27)”. J& 0
participante 5 apontou o tratamento com Toxina Botulinica, eficaz no controlo da
sialorreia “agora, nao tenho quase salivagdo nenhuma, porque fiz o botox hd uns quinze
dias, para ai (P35, 19)”.

A utilizacdo de urinol de méo foi percecionada como uma estratégia eficaz para
lidar com a urgéncia urinaria noturna, pelo participante 1 — “comecei a usar o urinol e
isso tem resolvido os problemas (P1, 47)” Para fazer face a disfuncdo sexual, o
participante 2 considerou eficaz a utilizagcdo de um aparelho promotor da ere¢cdo — “Por
isso tenho uma erecdo perfeitamente natural, o maximo que tinha, sem termos
programagdo nem nada (P2, 67)”. Ja 0 participante 6 enfatizou a eficacia do apoio
emocional por parte da parceira — “nisso, a minha mulher ajuda-me muito (P6, 140)”.

Os participantes 2, 3 e 5 consideraram a utilizagdo de laxantes, uma estratégia
eficaz para lidar com a obstipacdo — “E: Essas estratégias de facto resultam? P3: Sim
(P3, 88).
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O comportamento de esfregar as pernas, foi apontado pela participante 4, como
eficaz para lidar com as dores nos membros inferiores — “Alivia muito (P4, 85) .

Por fim, o participante 5 considerou eficaz a utilizacdo da estratégia de
pensamento positivo para lidar com os sentimentos depressivos — “E: E sente que essa

estratégia de pensar positivo tem sido Util para si? P5: Tem (PS5, 82)”.

7.2. Percecdo de eficacia parcial das estratégias de coping

Esta subcategoria reine as verbalizagdes indicadoras de uma percecéo de eficécia
parcial das estratégias de coping mencionadas pelos participantes.

7.2.1. Estratégias de coping para lidar com os sintomas nao-motores

O participante 1 considerou a utilizacdo de laxantes, como uma estratégia
parcialmente eficaz para lidar com a obstipagdo —“os laxantes foram resolvendo isso,
embora ndo consiga ser com regularidade (P1, 42)” — bem como a utilizagdo de um
soporifero, para lidar com as insonias. A participante 4 considerou o comportamento de

esfregar as pernas como parcialmente eficaz para lidar com o edema.

7.3. Percecdo de ineficacia das estratégias de coping

Esta subcategoria engloba a percecdo de ineficacia da estratégia de coping de

apenas uma participante para fazer face a um sintoma néo-motor.

7.3.1. Estratégias de coping para lidar com os sintomas ndo-motores
A participante 4 referiu a falta de eficacia da tentativa de aumentar o tom de voz,

para lidar com a hipofonia “parece que ndo fago o suficiente (P4, 115)”.

Verifica-se que nesta amostra, regra geral, as estratégias de coping reportadas sdo

consideradas eficazes no controlo dos sintomas ndo-motores.

7.4. Percecdo de dificuldade na explicagdo ou mobilizacdo de estratégias de

coping eficazes

Por vezes, os participantes revelaram dificuldade em explicar ou mobilizar
estratégias de coping eficazes para lidar com os seus sintomas. E o caso do participante
1, em relacdo a fase “off” — “sem saber bem o que hei de fazer para que isso passe (P1,

103) - resultando num sentimento de impoténcia —“o que é que eu hei de fazer?(Pl,
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101)”. Este participante, manifestou, ainda, dificuldade em encontrar estratégias eficazes
para lidar com a ansiedade — “ndo consigo ter estratégias eficazes (P1, 121)”. Ja 0
participante 5 manifestou a mesma dificuldade em relacdo as dificuldades de
concentracdo na leitura —“E: Utiliza alguma estratégia para se conseguir concentrar
melhor? P5: Para ler um livro, é muito complicado (PS5, 70)”. A participante 4 revelou
incerteza quanto a necessidade de mobilizar uma estratégia para lidar com a tristeza e o
isolamento —“E: E tem tentado fazer alguma coisa para combater isso? Para combater
esse isolamento, essa tristeza?P4: Nao. E: E acha que é preciso fazer alguma coisa?P4:
Sei la (P4, 109)".

Categoria 8: Reflexdo sobre o eu, a espiritualidade e o futuro

Esta categoria retne as representacdes que os participantes teceram acerca do eu,
da espiritualidade e do futuro. Emergiram cinco subcategorias de 12 ordem, sendo que
apenas a primeira serd aqui contemplada, visto ser a Unica que responde ao sétimo e

ultimo objetivo da presente investigacao.

8.1. Visao sobre o Futuro

No final das entrevistas, todos os participantes foram questionados sobre o que
pensam acerca do seu futuro. A presente subcategoria de 12 ordem da conta das
representacdes que os participantes elaboraram face a esta questao.

O participante 1 revelou ter curiosidade em conhecer a evolucdo normal das fases
de sucessdo da doenca, e se € possivel chegar a um grau de incapacidade motora total —
“O futuro, (...) tenho curiosidade em saber, qual seria a evolu¢cdo normal do, digamos,
estatisticamente predominante das fases que a minha sucessao vai ter no futuro imediato.
Gostaria de saber se é provavel, por exemplo, que va perdendo a pouco e pouco a
capacidade dos membros, ou de saber se chegara a uma certa altura e ndo conseguirei
falar (P1, 154)”.

As palavras do participante 2 revelam, por um lado, a proximidade do futuro com
0 momento presente “o futuro comeca hoje (P1, 185)”, e a imprevisibilidade que lhe esta
associada. Este estabeleceu uma analogia com a programacdo condicional dos
computadores —“Ndo fago ideia, vou continuar a viver e vou-me sujeitar a evolugéo

possivel dos acontecimentos. Se houver um terramoto e a minha casa me cair em cima, é
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uma coisa. Se o rim deixar de trabalhar é outra. Se, se, se, se, se... o futuro é como a
programagdo dos computadores (P2, 186, 187)”.

Alguns participantes revelaram algumas semelhancas nas suas representacdes do
futuro. O evitamento € a estratégia de coping predominante nas seguintes verbalizacdes
—“P3: Nao quero ver. E: Porqué? P3: Porque acho que vou-me assustar, vou andar
maldisposto, vou andar chateado, vou andar mal encarado, pior do que ando... E:
Portanto, nem pensa muito no futuro... P3: Ndo penso (P3, 159)” — “P4: O meu futuro?
Nada. E: Nada? Nao pensa nada?P4: Penso que cada vez ficarei pior. Pois, porque eu
vejo as outras pessoas piores do que eu. SO 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 (P4, 119)”
— “P5: Ndo penso nada. E: Nada? Porqué? P5: Esta tudo dependente da doenca. E:
Acha que o seu futuro esta dependente da doenca? P5: Acho que sim (P5, 119)” — “o
meu futuro ndo sei. Eu tento enganar o futuro. Eu vivo o presente, relembrando o passado

e tentando néo fazer grandes previsdes para o futuro (P6, 158)".
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CAPITULO 4: DISCUSSAO

As entrevistas com doentes de Parkinson permitiram identificar diversas
categorias relacionadas com a vivéncia subjetiva dos sintomas ndo-motores da Doenca de
Parkinson (DP) em particular e, também, com a doenca em geral. Importa referir que os
resultados vao ao encontro dos objetivos do estudo.

Viver com uma doenca crdnica representa numa experiéncia complexa,
multifacetada e dindmica (Frazier, 2002). Os resultados do presente estudo apontam para
o carater heterogéneo e idiossincratico na forma como cada doente vé e vive a doenca de
Parkinson.

Enquanto um dos participantes destacou as experiéncias positivas e os ganhos que
a doenca trouxe a sua vida, outra participante destacou a representacdo negativa que tem
sobre a doenca. Entre os ganhos mencionados pelo participante 2, encontra-se o
alargamento positivo das relagdes interpessoais, marcado pelo contacto intergeracional
com profissionais jovens. No entanto, outros dois doentes referiram a restri¢cdo das suas
esferas interpessoais. Neste ambito, seria interessante, em estudos futuros, estudar as
mudancas na rede interpessoal dos doentes de Parkinson ao longo da doenca, quais 0s
fatores promotores do estabelecimento de relagdes interpessoais positivas, e qual o efeito
do contacto intergeracional na adaptagao a doenga.

As experiéncias pessoais e familiares anteriores emergiram das narrativas dos
participantes como tendo um papel importante na construcdo pessoal que fazem da
doenca e dos seus sintomas. Este resultado remete para a necessidade de os profissionais
de satde entenderem a DP no contexto de vida dos doentes e do seu historial de relagdo
com doencas prévias. Neste sentido, a bidirecionalidade da interacdo doente—profissional
de salde é por demais importante para o estabelecimento de uma rela¢do de confianca
marcada pela atencéo, apoio emocional, cuidado e disponibilidade. A especializagdo dos
profissionais no que concerne ao conhecimento sobre a doenca também constitui um
elemento securizante para o doente, como mencionado por um dos participantes.

A DP é uma doenca cronica e progressiva do movimento (Tysnes & Storstein,
2017). Precisamente, trés dos participantes fizeram referéncia ao carater degenerativo e
irreversivel da doenca. A consciencializa¢do acerca de um provavel agravamento da sua
condicdo atual, podera justificar a utilizacdo do evitamento como estratégia preferencial
para lidar com a representacdo que tém acerca do futuro. O neurotransmissor (dopamina)

envolvido na patogénese da Doenca de Parkinson e/ou ao farmaco utilizado no seu
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tratamento também foram referenciados. Apenas uma participante ndo fez mencéo a
aspetos relacionados com o conhecimento da doenca — facto que podera ser justificado
por ser a participante com escolaridade mais baixa da amostra.

A DP ¢ a segunda doenca neurodegenerativa do sistema nervoso central mais
comum depois da Doenca de Alzheimer (DA) (Tysnes & Storstein, 2017). Neste estudo,
dois participantes estabeleceram a possibilidade de existéncia de uma relagéo entre a DP
e a DA. Esta associa¢do podera ser justificada pela crenca construida pela sociedade de
que as dificuldades de memoria constituem um protoétipo exclusivo da DA. Contudo,
sabe-se que na DP também podem existir dificuldades de memdria, com compromisso na
evocacdo de eventos recentes e/ou de tarefas que requeiram aprendizagem de nova
informacdo (Emre, 2007). Contudo, o perfil neuropsicol6gico entre as duas doencas é
distinto. Na DP ndo se verifica verdadeiro esquecimento (ao contrario do que acontece na
DA). Este resultado invoca, assim, a importancia da desmistificacdo de crencgas e a
constante necessidade de educacgdo dos doentes sobre a doenca.

Alguns participantes mencionaram a existéncia de variabilidade na forma como
0s outros veem a DP. Esta variabilidade é provavelmente influenciada pela sensibilidade
dos outros a discriminacdo de sinais por mera observacdo direta, e pela influéncia do
protétipo mental que podem ter sobre o doente de Parkinson — que, muitas vezes pode
ndo refletir a manifestacdo heterogénea da doenca.

A participacdo em atividades recreativas, sobretudo de natureza fisica, foi
mencionada pelos participantes mais jovens da amostra e que frequentam a clinica de
neurorreabilitacdo em regime de ambulatério. A relacdo entre estes dados
sociodemogréaficos e a participacdo nestas atividades podera ser relevante de explorar
futuramente, numa amostra mais lata. Estes participantes manifestaram maultiplos
beneficios do envolvimento nestas ocupacdes, nomeadamente, na capacidade de
concentra¢do com 0s jogos de cartas, e no equilibrio mente-corpo com a pratica de dancas
de saldo. Também o envolvimento nas terapias de reabilitacdo foi enfatizado, com a
aprendizagem de estratégias de controlo dos sintomas.

Ao longo das entrevistas, 0s participantes revelaram necessidades decorrentes da
vivéncia da DP e da fase do ciclo de vida em que se encontram. Destas, destaca-se a
necessidade de manutencao de um sentimento de vitalidade e utilidade, revelado de forma
direta por dois participantes. Estes também foram aqueles que se envolveram em

atividades do foro recreativo, o que lIhes permitiu a satisfacdo destas necessidades.
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No que concerne aos sintomas ndo-motores em particular, todos os participantes
reportaram a presenca de mais do que um sintoma ndo-motor, a semelhanga de estudos
anteriores com amostras mais extensas (eg., Bugalho et al., 2016). De acordo com a
categorizacdo do NMSQuest (Chaudhuri et al., 2006), os dominios mais frequentemente
reportados neste estudo foram a Apatia/Atengdo/Memoria e o Trato Gastrointestinal, e
em particular, as dificuldades de memoria e a obstipacdo. Também a sialorreia, hiposmia,
dificuldades de concentragdo, ansiedade e insonias estdo entre os sintomas ndo-motores
mais reportados. Apesar da amostra reduzida do presente estudo e, por conseguinte, da
impossibilidade de estabelecer uma comparacgdo segura, estes resultados vao ao encontro
do estudo PRIAMO (Barone et al., 2009) e do estudo de Bugalho et al. (2016). Nesta
investigacdo, a noctdria ndo foi reportada pelos participantes, ao contrario do estudo de
Martinez-Martin et al. (2007) que destacou este sintoma como 0 mais reportado na sua
amostra. Todos os participantes reportaram a presenca de dificuldades de meméria. Este
¢ um resultado importante, sobretudo na sensibilizacdo dos profissionais de salde
generalistas para que encaminhem os doentes para as respostas adequadas,
nomeadamente, a solicitacdo de uma avaliacdo neuropsicologica para aprofundamento
das queixas subjetivas de memoria.

Verificou-se, no presente estudo, que o impacto negativo da maior parte dos
sintomas disautonémicos foi desvalorizado ou nem sequer reconhecido como estando
presente, pelos participantes. A sialorreia destaca-se, no entanto, como tendo impacto
negativo no ambito da comunicacédo interpessoal e das relagdes interpessoais de alguns
participantes. Como referido na literatura, a sialorreia é motivo habitual de
constrangimento e embaraco social para o doente (Chou et al., 2007; Johnson et al., 2014).
Também as dificuldades de fala (gaguejo e hipofonia) foram mencionadas por dois
participantes como tendo impacto negativo neste dominio.

Dois participantes mencionaram o impacto negativo das dificuldades de memoria
na organizacdo das atividades instrumentais de vida diaria, em particular na gestdo dos
horérios da reabilitacdo e na gestdo da medicagdo. No ambito das atividades bésicas de
vida diaria, um participante identificou dificuldade na gestdo das a¢des necessérias para
urinar na casa de banho, em resultado da urgéncia urinaria, com sentimento de embaraco
associado. Outro participante relatou preocupacdo com a possibilidade de ndo detetar
perigos do quotidiano, como as fugas de gas, devido a hiposmia. Por fim, as dificuldades
de concentracdo também foram mencionadas como tendo impacto negativo na realizagéo

de tarefas e atividades de interesse, como o caso da leitura.
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No que concerne a vivéncia e/ou explicacdo de sintomas ndo-motores em
particular, alguns participantes revelaram crencgas de valéncia negativa associadas ao
conceito de depressdo. Por conseguinte, estes sentiram necessidade de estabelecer um
distanciamento entre esta entidade e 0s seus casos pessoais, no decorrer das entrevistas.
Seria interessante aprofundar, em estudos futuros, a fungdo deste evitamento na adaptagéo
a doenca.

Neste estudo, a ansiedade relatada pelos participantes circunscreve-se ao
desempenho de tarefas e situagBes sociais, tal como anteriormente apontado pela
literatura (Vieira, 2013). Os participantes destacaram ao envolvimento de cognic¢des auto-
focadas que contribuem para a percecéo das situagdes sociais como ameagadoras e que,
em Ultima analise, parecem contribuir para a magnificacdo da ansiedade. A natureza
destas cognicdes revela outro resultado importante. Nestes participantes, a ansiedade
surge em associagdo com a manifestacdo de outros sintomas, como a sialorreia,
dificuldades de fala e flutuagdes motoras, em particular a fase “off”’. Este resultado vai ao
encontro de literatura anterior (Bonnet et al., 2012; Lovegrove et al., 2017; Vieira, 2013).
A ansiedade parece exercer, assim, um papel seletivo em funcédo da natureza dos sintomas
a que se associa. Estes, ttm em comum o compromisso visivel da comunica¢do com 0s
outros. O desconforto e incomodo causado por tais sintomas &, assim, percecionado pelos
participantes como potencialmente observavel por terceiros, contribuindo para a perce¢ado
de agravamento dos mesmos. Dois participantes mencionaram, ainda, a componente
situacional e antecipatoria da ansiedade social, ao compararem o0 que sentiam com 0s
atores de teatro. Seria interessante compreender, em investigacoes futuras, se existe uma
associacdo entre estes sintomas e a restricao das redes interpessoais na DP.

O contexto emergiu das narrativas dos participantes como um importante fator na
explicacdo e vivéncia dos sintomas ndo-motores. Os ambientes com “projegao publica”
constituem mais um exemplo de como a ansiedade influencia a manifestacdo de outros
sintomas, como por exemplo a marcha. Para um dos participantes, de nacionalidade
espanhola, os antecedentes culturais da lingua parecem amplificar o impacto negativo que
as dificuldades de fala tém no seu caso particular, devido ao valor subjetivo que atribui a
componente de musicalidade da voz.

Os sintomas ndo-motores podem ser estaticos ou progressivos no que concerne a
sua histdria natural (Chaudhuri & Quinn, 2014). Nesta amostra, 0s participantes fizeram
algumas referéncias quanto a percecao de flutuagcdes ou agravamento na ocorréncia de

determinados sintomas, sobretudo no que se refere a cognicao (dificuldades de memaria
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e concentracdo) e sintomatologia depressiva. Este resultado enfatiza a volatilidade
associada aos sintomas ndo-motores, caracteristica que podera exigir da parte do doente,
(re)adaptacOes constantes a diferentes formas de manifestagdo dos mesmos sintomas ao
longo do curso da doenca.

A maior parte dos participantes revelou sensibilidade para a identificacdo e
discriminagdo de sintomas, 0 que podera ter constituido um bom recurso para a selecéo e
mobilizacdo de estratégias de coping diferenciadas. Contudo, alguns participantes
revelaram, em algumas ocasides, dificuldade na consciéncia ou explicacdo de certos
sintomas ndo-motores. Este resultado salienta a necessidade de trabalhar estes aspetos em
contexto de consulta psicoldgica, na tentativa de ajudar os doentes a melhor conhecerem
a natureza destas manifestacdes e com isso, selecionar estratégias de coping o mais
adaptativas possivel. A inclusdo de familiares préximos do doente nesta aprendizagem de
consciencializagdo dos sintomas também poderé ser importante na medida em que, por
vezes, derivado da natureza dos sintomas (e.g., parassonias, hipotensdo ortostatica com
episddios de sincope), sdo eles os informantes mais aptos para reportar a sua ocorréncia.

Os participantes deste estudo atribuiram a causa dos sintomas ndo-motores a um
conjunto fatores: a DP, outras doencas ou condi¢bes médicas, caracteristicas proprias,
idade, entre outros fatores. A diversidade de atribuices que emergiram dos relatos dos
participantes, revela, ndo so, a idiossincrasia das significacdes pessoais de cada doente,
como a auséncia de um carater patognomonico dos sintomas ndo-motores. Isto significa
que o facto destes sintomas ndo constituirem caracteristicas exclusivas da DP, podera
justificar as maltiplas formas de pensar sobre a origem e causa dos mesmos. Por outro
lado, algumas vezes, os participantes referiram “ja antes (do diagnéstico) era assim”,
levando-os consequentemente a fazer atribuicdes causais externas a doenca. Contudo,
sabe-se que alguns destes sintomas podem estar presentes numa fase prodromica
(Chaudhuri & Quinn, 2014; Valadas, Costa, & Ferreira, 2013), anterior ao aparecimento
dos primeiros sintomas motores e ao diagnostico. Desta feita, coloca-se a questdo se o
facto destes participantes reportarem a presenca de alguns sintomas ndo-motores antes do
diagnédstico de DP afastou a possibilidade de os atribuirem & doenga. Importa ainda
mencionar que o facto de um dos participantes ter atribuido a disfuncdo sexual a idade,
podera ter permitido que utilizasse a normalizacdo como estratégia de coping para lidar
com esta manifestacao.

No que as estratégias de coping utilizadas para lidar com os sintomas nao-motores

diz respeito, e de acordo com a categorizacdo de Lazarus e Folkman (1984), verificou-se
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que, para alteracBGes autonémicas e do sono, os participantes desta amostra reportam fazer
uso preferencial de estratégias de coping focadas no problema (e.g., utilizacdo de
soporiferos ou rezar o terco durante episddios de insonias; utilizacdo de laxantes e/ou
fruta para lidar com a obstipagéo). Para sintomas do foro psicolégico, como a ansiedade
e a depressdo, utilizam, preferencialmente, estratégias de coping focadas na emocéo (e.g.,
evitamento, pensamento positivo). Estes resultados véo ao encontro do estudo de Frazier
(2000) que destacou o coping ativo como mais eficaz na alteracdo comportamental, e a
regulacdo emocional como mais eficaz nas reacfes psicologicas a doenca. No que
concerne as alteragdes cognitivas, os participantes do presente estudo reportaram fazer
uso de ambos os tipos de estratégias (eg.: auxiliares de memdria externos, aceitacéo).
Verifica-se, ainda que, regra geral, as estratégias de coping reportadas séo

consideradas eficazes no controlo dos sintomas ndo-motores.
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CAPITULO 5: CONCLUSAO

A presente investigacdo teve como principal objetivo a exploragdo da vivéncia
subjetiva dos sintomas ndo-motores na Doenga de Parkinson (DP). A maior parte da
investigacdo adota uma perspetiva biomedica na tentativa de explicacdo deste espetro
alargado de sintomas, havendo necessidade de investigar as experiéncias Unicas e
pessoais dos doentes no convivio com estes sintomas. Este estudo, permitiu, assim,
aumentar a compreensdo sobre a forma como os doentes ddo significado a estas
manifestacdes, qual o impacto que tém na sua vida, quais as atribui¢cGes causais que
elaboram para justificar a sua ocorréncia, que estratégias de coping utilizam para fazer
face a tais sintomas e se percebem essas estratégias como eficazes ou ndo na sua tentativa
de controlo. Permitiu, ainda, uma primeira abordagem a vivéncia psicologica de
alteracdes autonomicas, cognitivas e do sono — que, do nosso conhecimento, ainda ndo
tinham sido contempladas na literatura.

Além dos pontos fortes, importa reconhecer e salientar algumas limitages. Em
primeiro lugar, a impossibilidade de realizar inferéncias destes resultados para a
populacdo de doentes de Parkinson, dada a reduzida dimensdo da amostra. Em segundo
lugar, a escolaridade tendencialmente elevada dos participantes e a obtencdo de apenas
um relato de uma participante do sexo feminino. Neste sentido, seria interessante
explorar, em investigagdes futuras, a relacdo entre as caracteristicas sociodemogréaficas e
a vivéncia destes sintomas, nomeadamente um estudo comparativo entre doentes
institucionalizados e ndo institucionalizados. Ademais, seria relevante compreender as
mudangas na visdo e vivéncia dos sintomas ndo-motores ao longo do curso da doenca,
com uma abordagem metodolégica longitudinal.

Este estudo permite concluir que a visdo e vivéncia da DP e dos sintomas nao-
motores de cada doente € Unica, e que as experiéncias pessoais e familiares com doencas
influenciam a forma como cada doente elabora essas representaces no contexto da DP.

E, ainda, pertinente na sua tentativa de informar a prética clinica acerca dos
aspetos psicoldgicos relacionados com os sintomas nao-motores na DP, podendo, desta
forma, fornecer guidelines para a construcdo de programas de intervencao dirigidos a
gestdo pessoal destas manifestacdes. Os objetivos de tais programas deverdo contemplar
a minimizacdo do impacto negativo de sintomas especificos na relacdo e comunicagéo
interpessoal, na autonomia e funcionalidade, e na realizagdo de atividades de interesse —

dimensdes da vida dos doentes que emergiram como relevantes. Estes programas
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deverdo, ainda, assentar numa perspetiva psicoeducativa sobre a natureza e evolugéo
tipica destes sintomas desde a fase prodromica a uma fase avancada da doenga, com a
desmistificacdo de crencas, nomeadamente no que concerne as alteragdes cognitivas na
DP. Ademais, a inclusdo de estratégias de automonitorizacao, no sentido de promover a
sensibilidade do doente a discriminacdo dos sintomas, podera ser uma mais valia para 0s
doentes com dificuldade na consciéncia e explicagdo dos mesmos.

A presente investigacdo permitiu compreender melhor as dindmicas de interacédo
entre os varios sintomas da DP e a manutenc¢éo de sintomatologia ansiogénica. Identificar
0s sintomas ndo-motores (e.g., sialorreia, dificuldades de fala) e motores (e.g., marcha,
flutuacBes motoras) a que a ansiedade se associa € uma aprendizagem por demais
importante para que, posteriormente, numa fase de mobilizacao de estratégias de coping,
os doentes possam ganhar controlo sobre a ansiedade. Neste estudo, os participantes
reportaram utilizar, preferencialmente, estratégias de coping focadas no problema para
lidar com alteragdes autonémicas e do sono, e estratégias de coping focadas na emogéo
para lidar com sintomas do foro psicolégico, como a ansiedade e a depressdo. Neste
ambito, importa ressalvar que cabe aos profissionais compreender, caso a caso, se as
estratégias mobilizadas sdo ou ndo as mais adequadas para o controlo destas
manifestacdes, e ajudar o doente na selecdo das estratégias mais adequadas.

Verificou-se, ainda, que os participantes envolvidos em atividades do foro
recreativo foram aqueles que apresentaram uma visdo mais positiva da doenca em geral
e dos sintomas ndo-motores em particular. Os profissionais de satide tém, assim, um papel
importante no incentivo dos doentes a manutencdo destas atividades, para satisfacdo da
necessidade de conservacdo do sentimento de utilidade, apontada neste estudo.

Por fim, a metodologia em que a presente investigacdo assenta, integrando um
questionario de rastreio de sintomas ndo-motores e a entrevista semiestruturada pode
fornecer guidelines para uma avaliacdo dos sintomas ndo-motores na DP mais fidedigna,

completa e interessada.
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ANEXO A — Carta Formal ao Campus Neuroldgico Sénior

Assunto: Pedido de autorizaciio parn recolha de dados no Campus Neurolégico Sénior -
CNS. no ambito du dissertagio de mestrado *Vivéncia Subjetiva dos Sintomas Nfo-
Motores na Doenga de Parkinson: Uma Analise Fenomenoldgica Interpretativa

Torres Vedras, 28 de fevereiro de 2018
FExma. Doutora Natdlia Pons

Fu. Adriana Santos, venho por este meio solicitar a sua autorizagdo para o
realizagdo, no Campus Neurologico Sénior. de um estudo qualitativo sobre & vivéncia
subjetiva ¢ @ experiéncia pessoal de doentes com Doenga de Parkinson acerca dos
sintomas ndio-motores da doenga e estratégias de coping por cles utilizadas, O estudo
compreender a realizagio de entrevistas semicstruturadas, ¢ posterior Andlise
Fenomenologica Interpretativa. A referida investigagiio inscre-se no ambito di minha
dissertagio de Mestrado (ano letivo 2017/2018), do Niicleo de Psicologia da Saide ¢ da
Doenga. da Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa, F orientada pelo
Professor Doutor Fernando Fradique, da mesma faculdade,

Aferir-se-& & relevancia da participaglio de cada doente através da consulta dos
seus dados clinicos, a fim de confirmar s preenchem os critérios de inclusiio no estudo,
Estes dudos também serdo utilizados para confirmar ou complementar a informagio
sociodemognifica dos participantes, Este procedimento estd descrito no protocolo de
consentimento informado do doente. Serd pedido aos pacientes que aceitem colaborar no
estudo, que se disponibilizem pam participar numa entrevista semiestruturada, com
duragio prevista de 1 hora ¢ meia. As entrevistas serdo gravadas em dudio (com
autorizagiio dos participantes) para posterior transcri¢lio dos dados, sendo imediatamente
destruidas logo que os dados estejam tratados. Serd, ninda, pedido aos participantes o
preenchimento de um questiondrio de caracterizagio sociodemogréifica ¢ de um
questionfirio de rastreio de sintomas nao-motoTes (NMSQuest de Chaudhuri et ul,

(2006)), este Oltimo como auxiliar da entrevista, sem quaisquer fins psicométricos ou

1
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procedimentos cstatisticos associados. Estes dados serdo acedidos unicamente pela
equipa de investigagio (mestranda ¢ respetivo orientador),

A participagio dos doentes ¢ voluntiria, podendo desistir em qualquer momento.
¢ serd efetiva apos a assinatura de um documento de consentimento informado.

Em anexo segue o documento de consentimento informado ¢ o protocolo de
investigagiio pars consulta, com descricdo detalhada dos procedimentos metodolOgicos
do estudo ¢ uma primeira abordagem & revisdo de literatura,

Agradego toda a stengdo ¢ disponibilizo-me para qualquer esclarecimento
uadicional pessoalmente, através do contacio de email adrianasantos/@icampus.ul.pt ou
telefonico 916 D08 360,

Com os melhores cumprimentos,

Adriana Raguel Santana dos Santos

Autorizo s recolha de dados no Campus Neurologico Sénior, no dmbito da investigagao
supramencionada, da autoria de Adriana Raquel Suntana dos Santos.

Torres Vedras, 9 de qga;ﬁ—, de 2018,
/
—

Assinatura: — N~ =

-~ 4

Doutora Natilia Pona
{Diretora Técnica do CNS)

o
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ANEXO B — Autorizagio da Comissio de Etica do Campus Neuroldgico Sénior

5

CNS

Exmus. Senhora Adriana Santos
Faculdade de Psicologia da Universidade
de Lishoa

Torres Vedras, 28 de Maio de 2018

Nossa Ref'. N* 03-2018

Assunto: Projeto de Investigaciio “Vivéncia Subjetiva dos Sintomas Nio-Motores na
Doenga de Parkinson: Uma Anébise Fenomenologica Interpretativa™

Relator: Dr.” Filomena Sousa

Pela presente, informamos V* Ex* que o projeto acima indicado, obteve no dia 26 de
Maio de 2018, parecer favorivel desta Comissdo de Etica. Foi sugerido acrescentar no
titulo e projeto que se trata de um estudo piloto, uma vez que apenas vio incluir 6
participantes.

Cordiais saudagdes,

O Presidente da Comissiio de Etica

KL bt R

Prof. Doutor Mério Miguel Rosa

WWW CHECEMUR COM 0 A W DeA NIDADE REEITENCIM

Mrsareoadir s et m s enEadrvackrcaidicracaTpus com
<254 3 30 T S8 X0 YUY
+I51 961 351 Y o AN MRt W
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ANEXO C - Autorizacdo da Comissdo de Deontologia da Faculdade de Psicologia da

Universidade de Lishoa

U usoon | e

Facudade do Puccoga

DECLARACAO

Para os devidos efeitos atesta-se que o projeto de investigagdo "Vivéncia Subjetiva dos Sintomas
Ndo-Motores na Doenga de Parkinson: Uma Andlise Fenomenoldgica Interpretativa”,
apresentado por Adriana Raquel Santana dos Santos, foi apreciado favoravelmente na reunido
de 15 de janeiro de 2018 da Comissio de Deontologia da Faculdade de Psicologia da Universidade
de Lisboa para a totalidade da sua duragdo (janeiro 2018 - julho 2018).

Lisboa, 20 de fevereiro de 2018

A Presidente da Comissdo de Deontologia
Noopgll
\ Vw\igs&
(Prof. Doutora M;ﬁ-"yz Chambel)

Lawmeddn b Ul erendade, 1609018 Lishoa
FHS) 217003605 Fax « 051 217980000
ww lpbpr  gorabit fpalpt &
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ANEXO D - Informagéo ao Participante e Consentimento Informado

=) B |
’ :\l G
Faculdade de Psicologia (\ [N
LISBOA

UNTHEREINGEE
LIS

Informacao aos participantes

A Doenca de Parkinson apresenta diversas manifestacfes e sintomas que
acompanham o doente ao longo de todo o curso da doenca. E objetivo do presente estudo
explorar a forma como os doentes vivem estas manifestacGes para planear e construir
intervencdes cada vez mais eficazes para ajudar estes doentes.

Para tal, serd convidado a participar numa entrevista semiestruturada com duracdo
prevista de 1 hora e meia. A entrevista incidira sobre aspetos relacionados com a sua
vivéncia pessoal de determinadas manifestacdes da sua doenca. Respondera também a
breves questdes sociodemograficas e a um conjunto de questdes retiradas de um
questionario de rastreio de sintomas ndo-motores. A entrevista serd gravada em audio
para posterior transcri¢do dos dados. Esta gravacdo audio sera imediatamente destruida
assim que os dados estejam recolhidos e tratados de forma totalmente anénima (através
de um cédigo que lhe é atribuido).

Os dados constantes no seu processo clinico poderdo vir a ser consultados pela
investigadora do estudo para aferir a sua aptidao para participar no estudo e confirmar ou
completar a sua informacao sociodemogréfica.

A sua participacdo no estudo é absolutamente voluntéria, podendo desistir a
qualguer momento, sem que essa decisdo se reflita em qualquer prejuizo para si. Como
tal, em qualgquer momento podera solicitar que os dados recolhidos sobre si sejam
eliminados de forma definitiva.

Toda a informac&o obtida neste estudo € estritamente confidencial. Em nenhuma
ocasido a sua identidade sera revelada. Os dados recolhidos serdo utilizados para fins
meramente cientificos.

Este estudo ndo apresenta beneficios imediatos para si. Contudo, ao participar
neste estudo estard a colaborar para o avan¢o da investigacdo em Psicologia Clinica e na
Doenca de Parkinson, pelo que o conhecimento gerado podera um dia beneficia-lo a si ou

a outras pessoas com DP.
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Apds a conclusdo do estudo, podera aceder aos resultados tratados coletivamente

se assim o pretender.

Consentimento Informado

Eu , aceito

participar de livre vontade no estudo da autoria de Adriana Raquel Santana dos Santos
(Estudante da Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa), orientado pelo
Professor Doutor Fernando Fradique (Professor Associado da Faculdade de Psicologia da
Universidade de Lisboa), no &mbito da Dissertacdo de Mestrado Integrado em Psicologia,

na rea de Psicologia da Saude e da Doenca.

Declaro que fiquei esclarecido/a em relacé@o ao estudo e que aceito participar.

Assinatura;

Data: / /

Muito obrigada pela sua colaboracao!

No final da presente investigacéo, caso queira aceder aos seus resultados coletivos,

por favor deixe o seu contacto de email ou nimero de telefone:

Email ou nimero de telefone (opcional):

Para qualquer informacao ou esclarecimento adicional, por favor contacte:

Adriana Raquel Santana dos Santos — adrianasantos@campus.ul.pt ou 916 008 360

Professor Doutor Fernando Fradique — ffradique@psicologia.ulisboa.pt ou 939 332 103
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ANEXO E - Questionario Sociodemografico

A. Sexo:

1. Masculino

CNS

““M Faculdade de Psicologia 1

||||||||||
||||||||

2. Feminino

B. Ano de Nascimento:

C. ldade:

D. Escolaridade:

4.

5.

1.

2.

Né&o frequentou sistema de ensino formal

1° ciclo do ensino basico (42 classe)

2° ciclo do ensino bésico (ensino preparatorio)
3° ciclo do ensino basico (9° ano)

Ensino Secundario (12°ano)

Ensino Superior

Situagao na Profissdo:

Ativo/a

Reformado/a por invalidez

Reformado/a por antecipacéo

Reformado/a por tempo de servico ou idade

Desempregado/a

Qual a profissao a que se dedica ou dedicou a maior parte do tempo?
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F. Estado Civil

1. Solteiro/a
2. Casado/a
3. Viavo/a
4. Separado/a ou Divorciado/a
G. Audicéo
1. Ouve bem
2. Ouve bem com aparelho
3. Ouve mal
4. Ouve mal, mesmo com aparelho

H. Tempo desde o diagnostico de DP (anos)

Hé& quantos anos tem o diagnostico de Doenca de Parkinson?

I. Regime de frequéncia da instituicio

1. Estadia permanente
2. Estadia temporaria
3. Ambulatério
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ANEXO F — Questionario de Sintomas Nao-Motores (NMSQuest) (versdo traduzida)

NMSQuest: Non-Motor Symptoms Questionnaire

Chaudhuri, K., Martinez-Martin, P., Schapira, A., Stocchi, F., Sethi, K., Odin, P., . . . Olanow, C. (2006).
International Multicenter Pilot Study of the First Comprehensive Self-Completed Nonmotor
Symptoms Questionnaire for Parkinson's Disease: The NMSQuest Study. Movement Disorders,
21(7), 916-923. doi:10.1002/mds.20844

Instrucdes:

Em baixo, estd listado um conjunto de problemas. Por favor, assinale ‘Sim’ se teve o
problema durante o passado més. Se nédo teve o problema no passado més, por favor,
assinale ‘Nao’. Deve responder ‘Nao’ mesmo que ja tenha tido o problema no passado,

mas ndo durante o passado més.

Sim Nao

Salivagéo excessiva durante o dia.

Perda ou alteracdo na sua capacidade de saborear ou cheirar.

Dificuldade em engolir comida ou bebida, ou problemas de asfixia.

VOmitos ou sensa¢do de mal-estar (ndusea).

Obstipacdo (menos de trés movimentos intestinais por semana), ou
ter de se esforcar para defecar.

Incontinéncia intestinal (fecal).

Sensacdo de que o seu esvaziamento intestinal esta incompleto
depois de ter ido a casa de banho.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

Uma sensacdo de urgéncia para urinar fa-lo apressar-se a ir a casa de
banho.

Levantar-se regularmente a noite para urinar.

Dores inexplicaveis (ndo relacionadas com condi¢fes conhecidas
como a artrite).

AlteracGes inexplicaveis no peso (ndo relacionadas com alteracdes na
dieta).

Problemas em recordar-se de coisas que aconteceram recentemente
ou esquecer-se de fazer coisas.

Perda de interesse no que se passa em seu redor ou em fazer coisas.

Ver ou ouvir coisas que sabe ou que lhe dizem que néo estdo la.

Dificuldade em concentrar-se ou manter-se focado.

Sentir-se triste, em baixo, ou melancélico.

Sentir-se ansioso, assustado ou em panico.

Sentir-se menos interessado em sexo ou mais interessado em sexo.

Dificuldade em ter relagdes sexuais quando tenta.

Sentir a cabeca leve, tonto ou fraco quando esta em pé, depois de ter
estado sentado ou deitado.

Queda(s).

Dificuldade em permanecer acordado durante atividades como
trabalhar, conduzir ou comer.

Dificuldade em adormecer ou em permanecer a dormir durante a
noite.
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24,

25.

26.

217.

28.

29.

30.

Sonhos intensos, vividos ou assustadores.

Falar ou mexer-se involuntariamente durante o sono, como se
estivesse a agir o seu sonho.

Sensacdes desagradaveis nas pernas a noite ou enquanto descansa, e
uma sensacao de que necessita de se mexer.

Inchaco nas pernas.

Suor excessivo.

Visdo dupla.

Acreditar que coisas lhe estédo a acontecer, que outras pessoas dizem
que nao.
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ANEXO G - Guido de Entrevista Semiestruturada

Objetivos

Questdes-Exemplo

Explorar a representacao subjetiva que

o/a paciente tem acerca da sua doenca

“Fale-me um pouco sobre a sua doen¢a.”
Prompt: o que sabe sobre ela, o que pensa dela, o
que mais o/a incomoda, o0 que aprendeu com ela,
mudangas no seu curso

Explorar emocdes, pensamentos e
comportamentos associados aos sintomas

ndo-motores do/a paciente

“Fale-me um pouco sobre [x sintoma(s)]?”
Prompt: quando comegaram, como o(S)
descreve(m), o que pensa, 0 que sente, o que faz
quando tem esse(s) sintoma(s).

Explorar as atribuicGes que o/a paciente
faz relativamente a origem e causa dos

sintomas ndo-motores

“O que acha que causa [x sintoma(s)|?”

Explorar o impacto percebido que 0s
sintomas ndo-motores tém na vida do/a

paciente

“Que influéncia [x sintoma(s)] tém na sua
vida?”

Prompt: autonomia funcional, relacdes
interpessoais, modo como se Vé a Ssi mesmo

Explorar a percecdo que o/a paciente tem
acerca da possibilidade de controlo dos

sintomas ndo-motores

“Sente que pode controlar de alguma forma [x
sintomac(s)]? Como?”

Identificar estratégias utilizadas pelo/a
paciente para lidar com os sintomas nao-

motores da doenca

“No dia-a-dia, como é que lida com [x
sintoma(s)]?”

Prompt: tem estratégias particulares (mentais,
praticas, etc.) que o/a ajudam a lidar com [o
sintoma]?

Explorar a percecdo de eficacia das
estratégias de coping utilizadas para lidar

com os sintomas ndo-motores da doenca

“Acha que essas estratégias de facto o ajudam?
Como?”

Explorar como é que o/a paciente
perceciona 0 modo como 0s outros
percecionam 0s seus sintomas néo-

motores

“Como acha que os outros veem [esse(s)
sintomac(s)|?”

Prompt: membros da familia, amigos,
cuidadores/profissionais
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Compreender a posicédo individual do/a
paciente sobre a sua vivéncia dos

sintomas ndo-motores.

“O que gostaria que alguém que nio tem
esse(s) sintoma(s) soubesse sobre a sua
situacdo?”

Explorar elementos que o/a paciente
considere importantes serem do
conhecimento dos profissionais de satde

para melhor o/a ajudarem

“O que gostaria que os profissionais de saude
soubessem sobre a sua situacao?”

Explorar a forma como o/a paciente se

projeta no futuro

“O que pensa sobre o futuro?”

Concluir a entrevista

“Gostaria de acrescentar alguma coisa ao que
ja foi falado?”
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ANEXO H — Categorias e Subcategorias de 12 e 22 ordem

CATEGORIA 1: VIVENCIA E EXPLICACAO DA DOENCA
1.1 Visdo e vivéncia idiossincréatica da doenca

Percecdo de agravamento progressivo da DP (P1, 17)

Viséo otimista e esperancosa da doenca, em geral (P2, 7)

Reflexdo sobre os ganhos que a DP trouxe no ambito das relagdes interpessoais
(P2, 18)

Alargamento das relagGes interpessoais, com o aparecimento da DP (P2, 19)
Sentimento de complexo de inferioridade devido a DP (P3, 48)

Choque no confronto com o diagnostico (P3, 2, 8)

Percecdo de que a DP ““arrasa” psicologicamente as pessoas (P3, 54)

Percegdo da DP como acontecimento modificador da vida (P3, 77)

Percecdo de adaptacgdo parcial a DP (P3, 124)

Valorizacéo do esforgo para controlar a doenca (P3, 130)

Percecdo negativa sobre a DP (P4, 1)

Necessidade de paciéncia e fé para lidar com a DP (P4, 125)

Confirmagéo da percegdo da DP como uma doenga incapacitante (P5, 12, 112)
Dificuldade na gestdo dos sentimentos associados a DP (P5, 115)

Dificuldade na aceitacdo da perda de mobilidade (P5, 10)

Percecdo de que s6 quando se tem a DP é que se sabe o que ela é (P6, 5)
Percecdo de uma boa adaptacdo a DP (P6, 7)

Sentimento de defraudacdo em relacdo a doenca (P6, 91)

Comparacdo entre o estado de humor atual e anterior ao diagnostico de DP (P6,
104)

1.1.2. Papel das experiéncias pessoais e familiares na visdo da doenca
Experiéncia pessoal de vivéncia de doencas, muito precoce (P2, 5)

Vivéncia na 32 pessoa da deméncia do pai (P2, 8, 11)

Vivéncia, compreensdo e aceitagdo da realidade da degenerescéncia mental, na 32
pessoa (P2, 14)

Representacdo do pai doente distinta da representacao do pai ndo doente (P2, 12)
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Incapacidade de os outros (familiares e profissionais) ajudarem o pai doente (P2,
13)

Influéncia da ocupacao profissional no discurso/relato do participante (P2, 27)
Emocéo expressa perante o assunto do pai (P2, 116)

Sentimento de culpa e diminuicdo do prazer numa fase anterior ao diagndstico
(P2, 114)

Vivéncia na 32 pessoa da depressdo da mae (P3, 60)

1.2. Conhecimento da doenca

Descrigdo da DP como uma doenca irreversivel, degenerativa, que nao causa a
morte diretamente (P1, 2)

Consciencializagdo sobre a possibilidade de perda de faculdades mentais na DP
(P1, 3, 6)

Conhecimento sobre 0 mecanismo fisiopatolégico da DP (P1, 56; P3, 107)
Percecdo da doenca em geral, como degenerescéncia (P2, 4)

Explicacdo das dificuldades de memoria sob um ponto de Vvista
cientifico/anatomofisiologico (P2, 30)

Referéncia ao medicamento antiparkinsonico para tratamento da DP (P2, 31)
Valorizacdo do conhecimento em detrimento do desconhecimento dos sintomas
da doenca (P2, 94)

Conhecimento sobre a DP, prévio ao diagnostico (P2, 162)

Conhecimento sobre a DP, transmitido por leigos (P2, 163)

Incerteza quanto a necessidade de procurar informacdo quando tem algum
problema de saude (P2, 157)

Gosto e curiosidade por um conhecimento geral sobre as coisas (P2, 158)
Satisfacdo com um certo grau de conhecimento sobre as coisas em geral (P2, 159)
Conhecimento de que a DP apresenta vérias fases de progressédo (P3, 156)
Percecdo da DP como uma doenga sem cura e com graus de incapacidade distintos
(P5, 1)

Conhecimento da hiposmia como um dos possiveis primeiros sintomas da DP (P6,
2)

Percecdo da possibilidade de existéncia de um mecanismo hereditario no
aparecimento da doenca (P6, 10)

Preocupacdo em ler as bulas dos medicamentos (P6, 46)
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1.3. Flexibilidade na explicacéo da doenca e seus sintomas

Abertura para multiplas formas de pensar sobre a doenca (P1, 1)

Distin¢do entre percecdo prdpria e percecdo dos outros sobre os sintomas (P1,
124)

Distincdo entre falta de motivacdo e incapacidade para levar a cabo
comportamentos orientados para objetivos (P1, 67)

Discriminacdo de um espetro continuo de sintomas, além da dialética on/off (P1,
71)

Percecdo de que as dificuldades de concentracdo podem ser mutaveis (P1, 99)
Percecgdo da ansiedade num espetro de intensidade (P1, 112)

Distin¢do entre estratégia de fuga e estratégia de resolucdo do problema (P2, 42)
Distincdo entre atitude face a doenca e conhecimento factual da doenca (P2, 164)
Distincdo espontanea entre memoria recente e memaria remota (P2, 26)
Percecdo das memarias como juizos de facto e, simultaneamente, juizos de valor
(P2, 29)

Distincdo entre marcha cuidadosa e ndo cuidadosa (P2, 45)

Distincdo entre insonias voluntarias e involuntarias (P2, 52)

Distincdo entre desejo e disfuncdo sexual (P2, 64)

Percecdo da ocorréncia de esquecimentos parciais e ndo totais (P6, 73)

1.4. Associagao entre a Doenca de Parkinson e a Doenca de Alzheimer

Associacdo entre DP e Doenca de Alzheimer (P1, 4, 5)

Utilizagc&o do humor para comparacao entre DP e Doenca de Alzheimer (P6, 6)
Incerteza quanto a possibilidade de associacdo entre a DP e a Doenca de
Alzheimer (P6, 69)

1.5. Percecdo sobre a visdo que terceiros tém acerca da doenca

Percecdo de tolerancia por parte de pessoas conhecidas, perante as dificuldades
de memoria (P1, 19)

Percecdo de adaptacdo dos outros a sua situagéo (P2, 46)

Compreensédo da atitude corretora dos outros perante as suas dificuldades (P3,
129)

Percecdo de que certas pessoas se apercebem de alguns sintomas, enquanto outras
nédo (P3, 154)
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Percecdo da existéncia de uma imagem mental corrente do prot6tipo do doente de
Parkinson (P3, 155; P5, 113)

Percecdo de compreensao por parte dos outros (P5, 116)

1.6. Visao sobre e relacdo com os profissionais de satde

Necessidade de aplicacdo correta das estratégias aprendidas para ndo desiludir a
terapeuta da fala (P2, 95)

Estabelecimento de uma relagéo colaborativa com as terapeutas (P2, 96)
Valorizacdo da especializagéo dos profissionais no que concerne ao conhecimento
da doencga (P2, 129)

Reconhecimento positivo da atitude dos profissionais de saude (P2, 167)
Sentimento de acolhimento, aceitagdo e validacdo pelos profissionais de salde
(P2, 168)

Necessidade de expressar o sentimento de gratiddo aos profissionais de saude (P2,
169)

Reforgo positivo do professor de danca (P3, 43)

Valorizagao do pensamento positivo do doente, por parte do médico (P3, 53)
Valorizacdo do trabalho feito pela Terapeuta da Fala e pelo professor de danca
(P3, 162)

Percecdo de que os medicos apenas prescrevem medicacao (P3, 163)

Percecdo dos médicos e advogados como dois males necessarios (P3, 166)

Confirmacéo da importancia dos profissionais de saude na gestdo da doenca (P4,
110)

Valorizacdo da atencdo, cuidado e apoio emocional dado pelos profissionais de
saude (P4, 111)

Percecdo de que existem profissionais compreensivos e ndo compreensivos (P5,
117)

Associacdo do tempo de internamento com a experiéncia de contacto com os dois
tipos de profissionais (P5, 118)

Procura do médico apds os primeiros sinais de alerta (P6, 25)

Reducdo da frequéncia de acompanhamento meédico (P6, 26)

Valorizacgdo da opinido do médico (P6, 31, 47)

Percecdo de cuidado por parte da fisioterapeuta (P6, 126)
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e Valorizacdo do apoio profissional recebido (P6, 127)

1.7. Participacdo em terapias e atividades recreativas

e Existéncia de periodos sem ocupacao, na instituicao (P1, 79, 82)

e Desinteresse nas atividades de grupo promovidas pela instituicdo (P1, 80)

e Motivacdo para iniciar um projeto pessoal (P1, 81, 83)

e Descricéo de tarefas com interesse (P2, 56)

e Participacdo em atividades desportivas (P3, 24)

e Prética de danca de saldo (P3, 38)

e Pratica de voluntariado (P3, 141)

e Ocupacéo ocasional com programas televisivos de animais (P4, 107)

e Prética semanal de fisioterapia (P6, 16)

e Prética diaria de hidroginastica (P6, 17)

e Envolvimento em atividades recreativas, como jogar as cartas (P6, 81)

e Convivio com os netos (P6, 110)
1.7.1. Beneficios percebidos das terapias e atividades recreativas

e Reconhecimento de beneficio da Terapia da Fala e Fisioterapia (P2, 92)

e Valorizacédo das aprendizagens feitas nas terapias (P2, 93)

e Valorizacdo dos tratamentos/terapéuticas cientificamente reconhecidas para a DP
(P2, 165)

e Valorizacdo da Terapia da Fala (P3, 22, 73)

e Valorizacdo do papel positivo da musica e da danca para a mente e para 0 corpo
(P3, 44)

e Percecdo de que a medicacdo ndo tem tanto efeito quanto as estratégias aprendidas
nas terapias e ocupag0es (P3, 164)

e Valorizacdo da atividade fisica informal (P6, 18)

e Percecdo de beneficio da atividade fisica na coordenacdo dos movimentos (P6,
19)

e Percecdo de beneficio do envolvimento em atividades recreativas na capacidade
de concentragéo (P6, 74)

e Perce¢do de muita ocupacéao do tempo (P6, 77)

e Valorizacdo da importancia de ter uma ocupacéo (P6, 82)
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Associagdo entre o0 convivio com 0s netos e amigos, e o sentimento de utilidade
(P6, 111)

Percecdo de que ndo abandonou totalmente a carreira com a reforma (P6, 113)
Percecdo de que a pratica de hidroginastica é uma forma de convivio social (P6,
128)

Percecdo de liberdade associada a préatica de exercicios na agua (P6, 129)

1.8. Necessidades decorrentes da vivéncia da doenca e da fase do ciclo de vida

Necessidade de néo sobrecarregar os filhos (P2, 121)

Necessidade de ndo massacrar nem castigar os que o rodeiam (P3, 131)
Necessidade de acompanhar o ritmo dos outros (P3, 41)

Necessidade de ajudar o outro (P3, 140)

Justificacdo da necessidade de ajudar o outro (P3, 146)

Necessidade de manutencdo da atividade e da ocupagéo (P3, 142)

Necessidade de aprendizagem de estratégias para lidar com os sintomas, ao invés
da mera toma da medicacéo (P3, 165)

Necessidade de adaptacgdo a realidade da doenca com o diagnéstico (P3, 122; P3,
123)

Necessidade de auxiliares fisicos para se levantar depois das quedas (P4, 32)
Necessidade de manutencdo da vitalidade proporcionada pela disfungdo sexual
(P2, 68; P3, 106; P6, 132)

Necessidade de se sentir util (P6, 112)

Necessidade de manuten¢do de uma vida ativa apds a reforma (P6, 114)
Necessidade de pensar e estar atualizado sobre os assuntos da vida profissional
prévia a reforma (P6, 115)

Necessidade de constituir um exemplo de controlo da doenca para as outras
pessoas (P6, 8)

CATEGORIA 2: PRESENCA E AUSENCIA PERCEBIDA DE SINTOMAS

2.1.

Presenca percebida de sintomas ndo-motores
2.1.1. trato gastrointestinal
Presenca percebida de sialorreia (P1, 21; P2, 71; P5, 13; P6, 28)
Presenca percebida de disfagia (P1, 29)
Presenca percebida de obstipacéo (P1, 37; P2, 134; P3, 85; P5, 30; P6, 43)
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Presenca percebida de periodos de obstipacdo intercalados com periodos de
incontinéncia intestinal (P5, 32)

Presenca percebida de intestino cheio mesmo depois de evacuar (P1, 44; P4, 18)
Presenca percebida de dificuldade na capacidade de cheirar ou saborear (P1, 30;
P3, 79; P5, 20; P6, 3)

Presenca percebida de dificuldade na identificacdo dos cheiros (P1, 32, 33; P3,
80)

Presenca percebida de dificuldade na identificacdo de sabores (P3, 81)

Presenca percebida de alguns episodios de nauseas ou sensacdo de mal-estar (P5,
27)

2.1.2. trato urinéario

Presenca percebida de urgéncia e frequéncia urinaria (P4, 22)

Presenca percebida de incontinéncia urinaria (P5, 38)

Presenca percebida de elevada frequéncia urinéria (P6, 53)

2.1.3. apatia, atencdo, memoria

Presenca percebida de dificuldades de memoria (P1, 7, 52; P2; 25; P3, 91; P4, 35;
P5, 51; P6, 67)

Presenca percebida de dificuldade na nomeacdo de pessoas conhecidas (P1, 13;
P2, 35; P4, 36)

Referéncia e esquecimentos sobre onde pde as coisas (P6, 66)

Referéncia a esquecimento de memdrias mais antigas (P6, 68)

Presenca percebida de dificuldades de concentracdo (P1, 96; P3, 94, 96; P5, 63;
P6, 35)

Dificuldade em manter a concentracdo na leitura (P5, 64, 66)

Dificuldade percebida em atividades de dupla tarefa (P6, 12)

Presenca percebida de maior dificuldade em prestar atencdo a diferentes
estimulos, simultaneamente (P6, 15)

Percecdo de perda de interesse na execucdo de certas tarefas (P4, 42)

Percecdo de alguma perda de interesse em levar a cabo certas atividades (P5, 59)
Falta de motivacéo para o envolvimento em interacdes sociais (P4, 104)
Percecdo de abandono de interesses (P4, 106)

2.1.4. depressdo/ansiedade

Presenca percebida de ansiedade (P2, 102; P4, 48; P6, 84)
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Presenca percebida de ansiedade associada ao desempenho de tarefas (P1, 106;
P4, 56)

Presenca percebida de ansiedade associada a situacgdes sociais (P1, 107; P3, 15,
63)

Presenca percebida de sentimentos de tristeza (P4, 39)

2.1.5. funcionamento sexual

Desinteresse “quase total” na sexualidade (P1, 125, 127)

Percecdo de pouco interesse nas questdes da sexualidade (P4, 95)

Presenca percebida de aumento ocasional do desejo sexual (P3, 102)

Presenca percebida de disfuncdo sexual (P3, 103)

2.1.6. funcionamento cardiovascular

Presenca percebida de tonturas ao levantar (P1, 130)

Presenca percebida de inchago nas pernas (P4, 86)

2.1.7. sono/fadiga

Presenca percebida de periodos de insonias pouco frequentes (P1, 136)

Presenca percebida de insonias (P2, 50)

Presenca percebida de insonias iniciais e terminais (P4, 61)

Presenca percebida de insonias intermédias e finais (P5, 96)

Presenca percebida de sonhos vividos com algum grau de intensidade (P1, 137,
P3, 28)

Percecdo da ocorréncia de sonhos maquiavélicos (P6, 119)

Percecdo de irregularidade no sono (P2, 57)

Presenca percebida de passagem ao ato durante o sono (P2, 172)

Presenca percebida ocasional de sonoléncia diurna (P3, 100)

Presenca percebida de sensacdes desagradaveis nos membros inferiores, a noite,
enquanto descansa (P4, 80)

2.1.8. miscelanea

Presenca percebida da ocorréncia de algumas quedas (P1, 131; P2, 127)
Presenca percebida de frequéncia elevada de quedas, mas com poucas
repercussoes (P4, 30)

Presenca percebida de dificuldades na fala (P3, 9; P4, 112)

Presenca percebida de hipofonia (P4, 113)

Presenca percebida de expressao facial apatica (P3, 111; P6, 108)
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2.2.

2.3.

Presenca percebida de alguma dorméncia nas pernas (P6, 150)

Presenca percebida de diplopia em objetos (P4, 91)

Presenca percebida de diplopia na leitura (P4, 92)

Presenca percebida de alteracdes no peso (P5, 47; P6, 57)

Presenca percebida de dores incomodas nas pernas, joelhos e bragos (P4, 25)

Presenca percebida de dor com intensidade elevada (P4, 27)

Incerteza quanto a presenca de sintomas ndo-motores
Incerteza quanto a presenca de hiposmia (P1, 31)
Incerteza quanto a ocorréncia de sensacdes desagradaveis nas pernas, a noite (P1,
143)
Incerteza quanto a presenca de ansiedade (P2, 100, 104)
Incerteza quanto a presenga de sintomatologia depressiva (P2, 113)

Incerteza quanto a ocorréncia de alucinages (P2, 125)

Auséncia percebida de sintomas ndo-motores

2.3.1. Trato gastrointestinal

Auséncia percebida de incontinéncia intestinal (P1, 43; P4, 17; P6, 54)

Auséncia percebida da sensacdo de intestino cheio mesmo depois de evacuar (P2,
145; P3, 89)

Auséncia percebida da ocorréncia de vomitos, nauseas ou sensacdo de mal-estar
(P1, 99)

Auséncia percebida da ocorréncia de tonturas (P2, 130)

Auséncia percebida de sialorreia (P3, 76; P4, 12)

Auséncia percebida de disfagia (P3, 78; P4, 14; P5, 25; P6, 36)

Auséncia percebida da ocorréncia de engasgamentos (P5, 26; P6, 37)

Auséncia percebida da ocorréncia de vomitos, nduseas ou sensacdo de mal-estar
(P1, 37; P3, 84; P4, 15)

Auséncia percebida de alteracdes na capacidade de saborear ou cheirar (P2, 97;
P4, 13)

2.3.2. Trato urinario

Auséncia percebida de nocturia (P4, 24; P6, 55)

2.3.3. Apatia/atencdo/memoria
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e Auséncia percebida de dificuldades de concentracao (P2, 117, 119; P4, 47)

e Perce¢do de manutencdo da memdria remota e autobiografica (P5, 56)
2.3.4. Alucinac6es/Delirios

e Auséncia percebida de alucinages (P1, 95; P3, 97; P4, 94; P3, 108; P6, 116)

e Auséncia percebida de delirios (P1, 148; P3, 98; P4, 93; P5, 107; P6, 149)
2.3.5. Depressdo/Ansiedade

e Auséncia de anedonia (P1, 84)

e Auséncia percebida de uma frequéncia elevada do sentimento de tristeza (P4, 9)

e Auséncia percebida de depressdo (P5, 77)

e Auséncia percebida de ansiedade (P5, 83)
2.3.6. Funcionamento Sexual

e Percecdo de manutencdo do desejo sexual (P6, 136)
2.3.7. Funcionamento Cardiovascular

e Auséncia percebida de sensacdo de cabeca leve, tonto ou fraco ao levantar (P3,
99; P5, 84; P6, 142)

e Auséncia percebida de inchaco nas pernas (P3, 35)
2.3.8. Sono/Fadiga

e Auséncia percebida da ocorréncia de sonhos assustadores (P1, 138; P3, 30; P4,
79)

e Auséncia percebida de sonoléncia diurna (P2, 49, 58; P4, 60; P5, 94; P6, 144)

e Auséncia percebida da ocorréncia de sonhos muito intensos e vividos (P2, 170)

e Auséncia percebida de sensacfes desagradaveis nas pernas a noite, enquanto
descansa (P3, 36; P5, 102; P6, 154)

e Auséncia percebida de atividade onirica (P4, 78)

e Auséncia percebida de comportamentos associados a Perturbacdo do Sono REM
(P4, 79)

e Percecdo de dormir bem (P6, 122)

e Auséncia percebida de insonias (P6, 123)
2.1.9. Miscelanea

e Auséncia percebida de dores inexplicaveis (P1, 50; P2, 131; P5, 46)

e Auséncia percebida de hipersudorese (P1, 146; P2, 196; P3, 36; P4, 90; P6, 147)

e Auséncia percebida de diplopia (P1, 147; P2, 197; P3, 110; P5, 106; P6, 148)

e Auséncia percebida de alteracdes no peso (P1, 5; P3, 90; P4, 34)
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e Auséncia percebida da ocorréncia de quedas (P3, 109; P5, 92; P6, 124)

2.4. Presenga percebida de sintomas motores

e Presenca percebida de lentificacdo motora/bradicinesia (P3, 10; P4, 7)

e Percecéo de perda do ritmo (P3, 40)

e Percecédo de formigueiros no braco (P4, 26)

e Presenca percebida de rigidez nas pernas, comparada a uma corda (P4, 84)

e Consciencializacdo para os problemas de equilibrio (P6, 143)

CATEGORIA 3: IMPACTO DA DOENCA E SEUS SINTOMAS
3.1. Percecéo de impacto negativo dos sintomas ndo-motores

3.1.1. na relacdo e comunicacao interpessoal

e Vergonha perante interlocutores desconhecidos, devido as dificuldades de
memoria (P1, 16)

¢ Impacto negativo da sialorreia na comunicacao interpessoal (P1, 22, 25; P2, 72)

¢ Dificuldade na reciprocidade comunicacional, devido a sialorreia (P1, 24)

e Incdmodo quando a saliva escorre (P1,26; P2, 76; P5, 16)

e Impacto negativo da sialorreia nas relacGes interpessoais (P2, 78, 83)

e Incdmodo causado pela sialorreia na presenca de outras pessoas (P5, 17)

e Percecdo de maior incomodo com a sialorreia do que com a alteracdo na
capacidade de cheirar ou saborear (P5, 24)

e Impacto negativo das alteracdes da fala na comunicagéo interpessoal (P3, 12, 18,
20)

e Sentimento de complexo de inferioridade devido ao gaguejo (P3, 69)

¢ Impacto negativo da facies amimica na comunicacao interpessoal (P3, 113, 116)

e Comunicacao nao-verbal incongruente com o estado emocional, provocada pela
facies amimica (P3, 114)

e Incomodo causado pela interpretacdo erronea dos seus estados emocionais, pelos
outros (P3, 119)

e Impacto negativo da facies amimica em atividades como a danga (P3, 120)

e Desagrado perante correcdes direcionadas a sua expressdo facial, por parte de
outros (P3, 121)

e Incomodo causado pela correcdo dos outros (P3, 128)
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Impacto da hipofonia na comunicagéo interpessoal (P4, 116)

Contribuicédo da hipofonia para o isolamento social (P4, 117, 118)

3.1.2 na percecdo de bem-estar

Sentimento de desanimo perante a disfungéo sexual (P6, 133)

Percecdo de incomodo ligeiro quanto a sensacao de intestino cheio depois de
evacuar (P4, 19; P5, 36)

Justifica¢do do incoémodo causado pela sensacéo de intestino cheio pela eventual
dificuldade em controlar os esfincteres (P5, 37)

Sentimento de pavor quando a obstipacdo dura mais de trés dias (P6, 50, 52)
Incobmodo com a acumulacao de gases (P6, 51)

Percecdo de incomodo com as insonias (P4, 62)

Desconforto de estar acordado durante a noite (P5, 98)

Incémodo causado pelas dores nas pernas a noite, associado a ocorréncia de
insdnias (P4, 81)

Percecdo de incobmodo causado pelas dores nas pernas (P4, 82)

Percecdo de algum incomodo quanto a falta de interesse no sexo (P3, 111; P4, 99)
Referéncia a episodio de incontinéncia urinaria com falha de absor¢do da fralda
(P5, 41)

Incomodo quando a urina ndo é totalmente absorvida pela fralda, mas com
percecdo de resolugéo eficaz do problema no internamento (P5, 42)

Percecdo de incomodo com episddios de hipotensdo que requerem hospitaliza¢do
(P5, 89)

3.1.3 na autonomia e funcionalidade

Esquecimento do horério da reabilitacdo, devido as dificuldades de meméria (P1,
53)

Dificuldade na autogestdo da medicacdo, devido aos esquecimentos (P1, 55)
Impacto negativo das dificuldades de memoria nas atividades de vida
instrumentais (P5, 55)

Dificuldade na gestdo das a¢Oes necessarias para urinar na casa de banho (P2, 148)
Sentimento de humilhacéo perante a dificuldade de gestdo das acdes necessarias
para urinar na casa de banho (P2, 149)

Preocupacdo que a hiposmia dificulte a detecdo de uma fuga de gas (P6, 33)
3.1.4 na realizagéo de tarefas e atividades de interesse
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Contribuicdo das dificuldades de concentragéo para a percecdo de incapacidade
na realizacdo de tarefas de interesse (P1, 97)

Incémodo causado pelas dificuldades de concentracéo na leitura (P5, 71)

3.2 Auséncia percebida ou desvalorizagdo do impacto negativo dos sintomas néo-

motores

Auséncia de incomodo face a sensacdo de intestino cheio (P1, 45)

Desvalorizacdo de episddios de incontinéncia urinaria, ocorridos no passado (P1,
48)
Auséncia percebida de incomodo face a urgéncia e incontinéncia urinaria (P2,

151; P4, 23)

Auséncia de incdbmodo devido a hiposmia (P1, 35; P5, 23)

Auséncia de incomodo ao mexer as maos, a excecdo de quando ndo consegue
descansar os bragos (P1, 145)

Auséncia de incomodo face as dificuldades de memoria (P2, 34; P6, 72)
Auséncia percebida de impacto negativo das dificuldades de memdria nas relacoes
interpessoais (P2, 37)

Desvalorizacdo do impacto das dificuldades de memdria nas relagGes
interpessoais (P1, 20)

Desvalorizacdo dos esquecimentos (P2, 36)

Auséncia percebida de impacto das dificuldades de concentracéo no dia-a-dia (P5,
65)

Auséncia percebida de impacto negativo face as quedas (P2, 128)
Desvalorizacdo de pequenas quedas ocorridas no passado (P5, 93)

Auséncia percebida de impacto da disfuncdo sexual (P3, 108; P6, 134)

Auséncia percebida de incomodo quanto as alteracdes no peso (P5, 48)
Justificacdo da auséncia de incomodo quanto as alteracdes no peso, devido a
auséncia de dores e a auséncia de incapacidade para realizar tarefas (P5, 49)
Auséncia percebida de impacto atual dos episodios de hipotensdo no dia-a-dia (P5,
90)

Justificacdo da auséncia de impacto atual dos episddios de hipotensdo pela
auséncia de uma vida ocupacional ativa (P5, 91)

Auséncia percebida de impacto negativo das insénias no dia-a-dia (P5, 97)
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Auséncia de incobmodo derivado dos sonhos vividos, intensos (P3, 32; P5, 101)
Auséncia percebida de incomodo causado pelo inchago nas pernas, no passado
(P5, 104)

Desvalorizacdo do inchaco nas pernas (P2, 174)

Auséncia percebida de incomodo causado pela sialorreia (P6, 30)

3.3. Percecdo de impacto negativo da doenga, em geral

3.3.1. nos familiares

Valorizago do impacto negativo da doenga nos familiares (P1, 149; P2, 21)
Percecdo de impacto negativo da doencga na parceira (P2, 22)

Percec¢do de incomodo por parte da esposa, relativamente as consequéncias da DP
(P2, 24)

3.3.2. nas relacBes interpessoais

Restricdo da esfera social em concomitancia com o agravamento da DP (P1, 18)
Percecdo de isolamento social (P4, 40, 41, 103)

3.3.3 na autonomia e funcionalidade

Dificuldade em levar a cabo tarefas de forma totalmente auténoma (P4, 46)
Percecdo de dificuldade em manter a funcionalidade na DP (P5, 2)

Percecdo de incapacidade para levar a cabo determinadas tarefas (P4, 57; P5, 60)
Referéncia ao auxilio de duas cuidadoras na prestacao dos cuidados, em casa (P5,
44)

3.3.4 na realizacdo de tarefas e atividades de interesse

Percecdo de incapacidade de levar a cabo tarefas e projetos de interesse (P1, 77;
P4, 44: P5, 62)

3.4. Auséncia percebida de impacto negativo da doenca, em geral

Generalizagdo da percecdo de ndo incomodo com os sintomas da doenga (P2, 62)
Reforgo da percecdo de ndo incomodo geral com os sintomas da doenca (P2, 70)
Auséncia percebida de impacto negativo da DP na sua vida (P2, 17)

Percecdo de normalidade do dia-a-dia (P2, 47)

Percecdo de independéncia e autonomia no dia-a-dia (P2, 120; P6, 22)

Percecdo da funcionalidade totalmente mantida (P2, 124)

Manutencdo da funcionalidade no dia-a-dia (P3, 7; P4, 33)

Percecdo de manutencéo parcial da funcionalidade (P4, 6)
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3.5. Percecéo de impacto negativo dos sintomas motores:

3.5.1. na mobilidade:

e Perce¢do de maior incapacidade motora (marcha) (P4, 2)

e Percecdo de anormalidade devido as consequéncias de sintomas motores, como a
rigidez muscular (P5, 3)

e Impossibilidade de utilizacdo dos sticks devido a rigidez muscular (P5, 11)
3.5.2. narelacdo e comunicacao interpessoal:

e Impacto negativo da fase off na relacdo e comunicacéo interpessoal (P1, 70)

CATEGORIA 4: VIVENCIAE EXPLICAQAO DOS SINTOMAS
4.1. Percecdo sobre sintomas ndo-motores
4.1.1. Depressao
e Percecdo da depressdo como uma entidade ambigua (P1, 62)
e Crenca de que uma pessoa deprimida é uma pessoa triste e que ndo acredita no
valor do trabalho (P1, 63)
e Necessidade de distanciamento pessoal da depressdo (P1, 64, 75, 102; P3, 56)
e Receio de atribuigdo do rétulo “deprimido” (P1, 76)
e Percecdo negativa face aos antidepressivos (P2, 73)
e Crenca negativa face aos antidepressivos, construida por observagdo do pai (P2,
74)
e Crenca de que na depressao, as pessoas se abandonam a tristeza e ao pessimismo
(P3, 57, 59)
e Crenca de que é necessario um motivo para as pessoas estarem deprimidas (P3,
58)
e Valorizacdo da capacidade de ultrapassar a depressdo (P3, 61)
e Percecdo de que as pessoas “que estdo tristes ou em baixo” ndo tém capacidade
para alterar a situacao (P5, 75)

e Evitamento da utiliza¢do do rotulo “depressao” (PS5, 76)

4.1.2. Ansiedade
e Percecgéo da ansiedade como um problema muito comezinho (P1, 105)

e Relagéo entre a fase off e o surgimento de sintomatologia ansiogénica (P1, 118)
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Comparacao a ansiedade sentida pelos atores de teatro antes do inicio das pecas
(P1, 111; P2, 103)

Sentimento de inseguranca associado a situagdes sociais (P1, 108)

Evocacdo de cognicdes que contribuem para a percecao de situagdes sociais como
ameacadoras (P1, 109, 116)

Dificuldade em ter uma atitude descontraida e natural perante os outros (P1, 120)
Representacdo mental do proprio a ser observado por outros (P1, 110, 115, 119)
Percecdo de que a ansiedade nao tem repercussdes no comportamento, mas que €
sentida no corpo (P2, 105)

Referéncia espontanea a componente fisioldgica da ansiedade (P2, 106)

Relacdo entre dificuldades na fala e sintomatologia ansiogénica (P3, 13)
Percecdo de melhoria na fala com a diminuicéo da ansiedade (P3, 14)
Confirmacédo do envolvimento da cognicdo na experiéncia ansiogénica (P4, 55)
Associacdo entre pensamentos/cognicoes e a experiéncia de ansiedade (P6, 86)
Percecdo do proprio como uma pilha de nervos com determinados
pensamentos/cognicdes (P6, 87)

Pensamentos de autorrecriminacdo promotores da ansiedade (P6, 90)

4.2. Atencao e discriminacao de sintomas

Identificacdo/Discriminacdo de sintomas associados a fase off (P1, 61, 69)
Sensibilidade para a discriminacgdo de sintomas associados as flutuagcbes motoras
on/off (P1, 72)

Consciencializagéo para a importancia de atender aos sinais do corpo (P2, 137)
Reconhecimento do ndo aproveitamento dos sinais do corpo (P2, 138)

Percecdo de maior consciéncia para os sinais do corpo (P2, 139)

Atencdo para sinais de dor relacionados com problemas de salde prévios

(remocdo do rim, operacdo a prostata) (P2, 154)

4.3. Relagéo percebida entre sintomas

Relacéo entre 0 agravamento da obstipacdo e o agravamento de outros sintomas
da DP (P1, 41)

Auséncia percebida de associacdo entre urgéncia para urinar a noite e alteracfes
no sono (P1, 49)

Associacao do termo “depressao” a fase off por sobreposi¢ao de sintomas (P1, 57)
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Influéncia da ansiedade no agravamento de outros sintomas da doenga (P1, 113)
Sentimento de tristeza associado a percecdo de dificuldade em executar certas
tarefas quotidianas (P4, 8, 10, 101)

Associacao da dificuldade em executar certas tarefas as dificuldades de memoria
(P4, 45)

Confirmacdo da associacdo entre a incapacidade para realizar determinadas
tarefas e a diminuicdo do interesse em realiza-las (P5, 61)

Influéncia das dificuldades de concentragdo na leitura na diminuigéo do interesse
em ler (P5, 73)

4.4. Percecéo de flutuagdes ou agravamento dos sintomas

Percecdo de agravamento da memdria no momento presente (P1, 12)

Flutuacdes na capacidade de identificacdo dos cheiros (P1, 34)

Periodos de menor e maior gravidade da obstipacdo, concomitantes a
acontecimentos de vida (P1, 40)

Percecdo de flutuagdes na capacidade atencional (P1, 98)

FlutuacGes na marcha em funcdo do contexto fisico (P2, 38)

Percecdo de flutuacdes diarias nos sintomas da DP (P5, 5)

Percecdo de flutuacdes na ocorréncia de sentimentos de tristeza (P5, 72, 74)
Percecdo de agravamento da DP ao longo dos anos (P5, 4)

Percecdo de agravamento da capacidade de concentracgdo (P5, 67)

Percecdo de dormir pior na atualidade (P3, 95)

Percecdo de que se sente mais em baixo na atualidade do que antes do diagndstico
de DP (P6, 107)

Percecdo de flutuacdes na disfuncédo sexual (P6, 130)

4.5. Papel do contexto na explicagéo e expressao dos sintomas

Capacidade de controlo das dificuldades de memoria varia em funcdo do
interlocutor (P1, 15)

Relevéancia do contexto na formacao de memdrias (P1, 9)

Relevancia da memdria na ocupacéo profissional anterior (P1, 8)

Importancia da pessoa como recetor e transformador da informacg&o na construcéo
das memorias (P2, 28)

Ambientes familiares como zonas de conforto (P2, 39)

Menor controlo de sintomas motores em ambientes familiares (P2, 40)
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Maior controlo de sintomas motores em ambientes publicos (P2, 43)
Necessidade de maior controlo dos sintomas durante a manha (P2, 44)
Referéncia a vertente cultural da fala (P3, 17, 74)

Maior dificuldade em gerir as consequéncias da incontinéncia urinaria em casa do

que no internamento (P5, 43)

4.6. Percecdo do nivel de controlo dos sintomas

Percecdo de estimulacdo propria das insénias (P2, 51)

Capacidade de controlar o sono em funcdo dos interesses no momento (P2, 53,
55)

Percecdo de baixo controlo sobre a urgéncia e incontinéncia urinaria (P2, 147)
Sentimento de imprevisibilidade face a urgéncia e incontinéncia urinaria (P2, 150)

Percecdo de adaptacdo face a urgéncia/incontinéncia urinaria (P2, 153)
Percecdo de controlo sobre o tom da fala (P3, 75)

Percecdo de falta de controlo sobre a facies amimica (P3, 117)
Percecdo de controlo sobre a ansiedade (P4, 53)
Percecdo de baixo controlo sobre a miccao (P5, 39)

Percecdo de baixo controlo sobre as dificuldades de concentragédo (P5, 69)

4.7. Dificuldade na consciéncia ou explicacio dos sintomas

Incerteza quanto a melhor expressdo para designar a fase off (P1, 58)
Dificuldade na descricéo da intensidade do sonho (P1, 142)

Dificuldade na caracterizacdo da obstipacdo (P2, 133)

Sentimento de confuséo perante a dificuldade de explicacdo de certas experiéncias
sensoriais e percetivas (P2, 182)

Dificuldade em explicar a vivéncia de certas experiéncias sensoriais e percetivas
(P2, 183)

Dificuldade em ter consciéncia da presenca de sialorreia (P2, 77)

Dificuldade em discernir certas experiéncias sensoriais e percetivas (P2, 184)
Relutancia na abordagem ao assunto das alucinagdes (P2, 126)

Dificuldade na explicacdo da ansiedade (P4, 50; P6, 85)

Dificuldade em explicar a falta de motivacdo para o envolvimento em interac0es
sociais (P4, 105)

Percecdo de falta de consciéncia da ocorréncia de episodios de hipotenséo durante

0s mesmos (P5, 88)
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e Percecéo de falta de consciéncia da presenca de um sono agitado (P5, 100)
4.8. ldentificacdo de sintomas por terceiros

e Identificacdo de um sono agitado por parte da parceira (P1, 141; P2, 171)

e Identificacdo de um sono agitado por parte de outros (P5, 99)

e Descricédo dos episodios de hipotensdo pela observacéo de outros (P5, 86)

CATEGORIA 5: ATRIBUICOES CAUSAIS
5.1. Atribuigdes causais dos sintomas nao-motores

5.1.1. a Doenga de Parkinson

e Atribuicdo do sentimento de tristeza a DP (P4, 11; P6, 104)

e Atribuicdo das dificuldades de concentracdo a DP (P5, 68)

e Atribuicdo da hiposmia a DP em retrospetiva, depois do diagnéstico (P6, 4)

e Atribuicdo da presenca de obstipacdo a DP (P6, 45)

e Atribuicdo possivel da ansiedade a DP (P6, 89)
5.1.2. a outras doencas ou condic¢des médicas

e Atribuicdo do desinteresse sexual a operacao da prostata e a relagdes conturbadas
ao longo da vida (P1, 126)

e Atribuicdo da disfuncdo sexual a operacédo a prostata (P2, 63)

e Atribuicdo da dificuldade na pratica do ténis ao desgaste da anca (P3, 25)

e Atribuicdo da ocorréncia de dores ao desgaste da anca (P3, 26)

e Atribuicdo da alteracdo na capacidade de cheirar ou saborear a doenca e a falta de
dentes (P5, 21)

e Atribuicdo da dificuldade de identificacdo dos sabores a necessidade de ingerir
alimentos passados (P5, 22)

e Atribuicdo do envolvimento do aparelho digestivo na explicacdo das alteracfes
no peso (P5, 50)

e Atribuicdo da ocorréncia de dores a problemas na coluna (P6, 39)

e Atribuicdo da dorméncia nas pernas a operacédo a anca (P6, 151)
5.1.3. aidade

e Atribuicdo da causa da urgéncia e incontinéncia urinéria a idade (P2, 153)

e Atribuicdo parcial da diminuig&o de agilidade a idade (P3, 39)

e Atribuicdo da disfuncao sexual a idade (P6, 138)

e Atribuicdo parcial das dificuldades da fala, & idade (P3, 65)
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Atribuicdo das dificuldades de memdria a idade (P3, 93)

Atribuicdo da falta de interesse no sexo, pela idade avancada do companheiro (P4,
100)

Atribuicdo da disfuncdo sexual a idade (P3, 104)

Atribuicdo da diminuicdo do interesse pela sexualidade, a idade (P5, 109)

5.1.4. a caracteristicas proprias

Atribuicdo das dificuldades de memdria a caracteristicas proprias (P1, 11)
Atribuicdo da ansiedade a caracteristicas proprias (P1, 114)

5.1.5. a outros fatores

Atribuicdo do agravamento das dificuldades de memoria a reforma (P1, 54)
Presenca ocasional de dores nao atribuiveis a doenca (P2, 132)

Atribuicdo do sentimento de culpa e diminuicdo do prazer anterior, a situacéo de
doenca do pai (P2, 115)

Atribuicdo da obstipacdo a comportamentos errados de alimentacéo e hidratacéo
(P2, 144)

Né&o atribuicéo da sonoléncia diurna a DP (P3, 101)

N&o atribuicdo da ocorréncia de pesadelos a DP (P3, 31)

Atribuicdo do suor excessivo a estacdo do ano (verdo) (P5, 105)

Atribuicdo da sensacdo de mal-estar a situacdes em que esta sentado ou em pé
durante muito tempo (P6, 38)

Atribuicdo da vontade de ir a casa de banho ao acordar, ao acumular de liquidos
durante o sono (P6, 56)

Atribuicdo da perda de peso a pratica de hidroginastica e a modificacdo da
alimentacéo (P6, 59)

Atribuicdo da necessidade de cocar as pernas ao cloro das piscinas (P6, 155)

5.2. Incerteza ou dificuldade na atribuicéo causal dos sintomas ndo-motores

Incerteza na atribuicdo de uma causa a obstipacdo (P1, 38)

Incerteza quanto a possibilidade da DP estar relacionada com a ocorréncia das
quedas (P4, 29)

Dificuldade na atribuicdo de uma causa a sensagdo de intestino cheio mesmo
depois de evacuar (P4, 20)

Dificuldade na atribuigdo de uma causa as dores (P4, 28)
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Dificuldade na atribuigdo de uma causa as dificuldades de memoria (P4, 37)
Dificuldade na atribuicdo de uma causa a ansiedade (P4, 49, 51, 52)

Dificuldade na atribuicdo de uma causa a falta de interesse no sexo (P4, 98)
Dificuldade na atribuicdo de uma causa aos episodios de nauseas ou sensacéao de
mal-estar (P5, 28)

Incerteza quanto a possibilidade da diminuicédo do interesse sexual devido a DP
(P5, 110)

Dificuldade na atribuicdo de uma causa a obstipagdo e incontinéncia intestinal
(P5, 33)

Dificuldade na atribuicdo de uma causa as dificuldades de memoria (P5, 54)

5.3. Outras atribuic6es causais

Atribuicdo parcial da doenca de carater demencial do pai a ocupacéo profissional
que este tinha (P2, 9)

Atribuicdo da diminuicdo da frequéncia de préatica de danca ao problema na anca
(P3, 45)

N&o atribuicdo da reforma a DP (P3, 148)

Atribuicéo da reforma a questfes profissionais (P3, 149)

Atribuicdo da necessidade de controlo alimentar a diabetes tipo 1 (P6, 64)
Possivel atribuicdo de maior controlo alimentar a prisdo de ventre (P6, 62)

Né&o atribuicdo da DP a forcas espirituais (P6, 100)

CATEGORIA 6: ESTRATEGIAS DE COPING

6.1. Estratégias de coping para lidar com os sintomas ndo-motores

6.1.1. Estratégias de coping focadas no problema

Associacao cronoldgica de acontecimentos, para lidar com as dificuldades de
memoria (P1, 10)

Engolir a saliva e s6 depois falar, para lidar com a sialorreia (P1, 23)

Utilizacdo de medicacéo, para lidar com a sialorreia (P2, 75)

Utilizacdo de um mecanismo proprio de engolir a saliva, para lidar com a
sialorreia (P2, 82, 84)

Exercicios de fala, para lidar com as alteracoes da fala (P3, 67, 72)

Tentativa de aumentar o tom de voz, para lidar com a hipofonia (P4, 114)
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Escolha de pratos mais condimentados, para lidar com as altera¢des na capacidade
de saborear e cheirar (P3, 82; P6, 35)

Mobilizagcdo de comportamentos de seguranga para compensar a alteragcdo na
capacidade de cheirar (P6, 34)

Engolir a saliva e s6 depois falar, para lidar com a disfagia (P1, 28)

Cantar durante a condugéo, para lidar com a sonoléncia (P2, 60)

Processo de consciencializacdo da disfagia, para lidar com a mesma (P2, 88)
Exercicios de refor¢co muscular, para lidar com a disfagia (P2, 89)
Acompanhamento da toma da medicacdo com bolacha maria, para lidar com a
disfagia (P2, 90, 91)

Utilizacdo de laxantes, para lidar com a obstipacéo (P1, 39; P2, 140; P3, 87; P5,
3; P6, 44)

Comer fruta, para lidar com a obstipacéao (P3, 86; P6, 48)

Utilizacdo de um urinol de méo, para lidar com a urgéncia urinaria noturna (P1,
46)

Utilizacdo de um penso absorvente, para lidar com a urgéncia e incontinéncia
urinaria (P2, 146)

Utilizacdo de fralda, para lidar com a incontinéncia urinaria (P5, 40)

Utilizacdo de um soporifero, para lidar com os periodos de insonias (P1, 134)
Rezar o terco durante episodios de insénias (P4, 63)

Descanso e alteracdo da forma de conduzir, para lidar com a sonoléncia durante a
conducéo (P2, 61)

Utilizacdo de um aparelho, para lidar com a disfungéo sexual (P2, 66)

Utilizagdo de auxiliares de memoria, para lidar com as dificuldades de memoria
(P2, 118; P3, 92)

Fazer pausas de curtas, para lidar com as dificuldades de concentracéo (P3, 95)
Utilizacdo de estratégias de autoinstrucdo para lidar com as dificuldades de
memoria (P6, 70)

Envolvimento em atividades recreativas para lidar com as dificuldades de
memoria e concentragdo (P6, 75)

Esfregar as pernas, para lidar com as dores (P4, 83, 87)

6.1.2. Estratégias de coping focadas na emocéo

Conformismo/aceitagdo relativamente as dificuldades de memoria (P1, 14)
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Utilizagdo do humor, para lidar com as dificuldades de memodria (P2, 33)
Conformismo/aceitacdo relativamente as dificuldades de concentracao (P1, 100)
Normalizagdo das dificuldades na dupla tarefa (P6, 13)

Aceitacdo da disfuncao sexual (P2, 65; P6, 138)

Normalizacdo da disfuncédo sexual, devido a idade (P6, 131, 137)

Percecdo da disfuncdo sexual como uma forma natural de decadéncia (P3, 105)
Apoio emocional da parceira para lidar com a disfuncdo sexual (P6, 135, 139)
Utilizacdo do humor, para lidar com a sialorreia na presenca de outros (P2, 81)
Procura de aceitacéo das dificuldades da fala (P3, 23)

Evitamento do pensamento que esta a falar mal, para lidar com as alteracdes da
fala (P3, 68, 71)

Procura de normalizacdo do gaguejo (P3, 70)

Utilizacdo do humor, para lidar com a facies amimica (P3, 118)

Minimizacao do acontecimento temido para o tornar menos ansiogénico (P2, 107)
Evitamento de pensamentos ansiogénicos, para lidar com a ansiedade (P4, 54,
58)

Evitamento do sentimento de tristeza (P6, 102)

Pensamento positivo, para lidar com os sentimentos de tristeza (P5, 82)
Reconhecimento de que a tristeza € um sentimento normal e comum (P5, 78)

Percecdo de naturalidade quanto a perda de interesse em certas atividades (P5, 57)

6.2. Auséncia percebida de estratégias de coping

Auséncia percebida de estratégias de coping para lidar com as alteracGes do
transito intestinal (P4, 21)

Auséncia percebida de estratégias de coping para lidar com a tristeza e o
isolamento (P4, 108)

Auséncia percebida da utilizacdo de uma estratégia de procura de apoio para lidar
com a ansiedade (P4, 59)

Auséncia percebida de estratégias de coping para lidar com as dificuldades de
memoria (P5, 57)

Né&o utilizacdo de ajudas externas para facilitar a memorizacéo, atualmente (P6,
71)
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6.3.

6.4.

Percecdo de resolugdo espontanea dos episddios de nauseas ou sensagdo de mal-
estar (P5, 29)

Estratégias de coping para lidar com os sintomas motores

6.3.1. Estratégias de coping focadas no problema

Realizacdo de movimentos circulares em redor dos olhos, com os dedos, para lidar
com a fase off (P1, 117)

Tentativa de descontracdo dos masculos da cara, para lidar com a fase off (P1,
122)

Utilizacdo de estratégias de autoinstrucdo, para lidar com as dificuldades de
marcha (P2, 41)

Utilizac&o de ajudas externas para monitorizar a marcha (P6, 20)

Utilizacdo de estratégias de autoinstrucdo para manter a cadéncia da marcha (P6,
21)
P6r as maos debaixo das pernas para lidar com o tremor (P6, 40)

6.3.2. Estratégias de coping focadas na emocéao
Desamparo/conformismo/aceitacdo relativamente a fase off (P1, 104)
Delegacéo dos projetos de interesse a rede de contactos profissionais, para lidar

com a incapacidade inerente aos periodos off (P1, 78)

Estratégias de coping para lidar com a doenca, em geral

6.4.1. Estratégias de coping focadas no problema
Inscricdo da esposa em reunides de cuidadores (P2, 23)
Participacdo em atividades do &mbito social e cultural, proporcionadas pelo grupo
de danca (P3, 46)
Utilizacdo de uma estratégia de calendarizacao para gestdo da medicacéo (P6, 27)
Tentativa de mudanca da expressao emocional transmitida pela face (P6, 103)
6.4.2. Estratégias de coping focadas na emocéo
Importancia fulcral da espiritualidade (P1, 90)
Importancia fulcral da religido, para lidar com a doenca (P3, 137; P4, 72)
Valorizagdo do apoio emocional familiar recebido (P1, 150)
Resignacdo face a doenga (P1, 157)
Aceitacdo do diagndstico (P3, 3)
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e Aceitacdo do sofrimento e da morte (P2, 16)

e Conformismo relativamente a situacao atual (P4, 102)

e Valorizacao do “estar vivo” (P6, 93)

e Utilizacdo do humor, para lidar com a doenca em geral (P2, 166; P6, 42)

e Normalizagdo do dia-a-dia, para lidar com a doenga (P3, 6)

e Normalizacao do sentimento de inferioridade devido a DP (P3, 49)

e Aprendizagem com os mais velhos, de formas de reavaliacdo positiva da situacdo
de doenca (P6, 92, 94)

e Necessidade de manter o pensamento positivo, vista como uma regra (P3, 135,
161)

e Comparacdo positiva com outros doentes, para lidar com a doenca (P3, 51, 52;
P6, 32)

e Focagem nas experiéncias positivas em detrimento das negativas (P5, 81)

e Evitamento de tarefas/atividades que perceciona como dificeis (P6, 145)

e Delegacdo de assuntos relacionados com a ocupacdo profissional prévia,
considerados dificeis, a outros colegas (P6, 146)

e Evitamento de pensamentos relacionados com a doenca, para lidar com o
diagnostico (P3, 5)

e Evitamento de pensamentos relacionados com a doenca, para lidar com a doenca
(P3, 55)

e Evitamento de conversas sobre a doenca por parte da familia, para lidar com a
doenga (P3, 134)

CATEGORIA 7: PERCECAO DE EFICACIA DAS ESTRATEGIAS DE
COPING
7.1. Percecdo de eficacia das estratégias de coping
7.1.1. para lidar com os sintomas ndo-motores
e Percecdo de eficacia do comportamento de engolir a saliva e s6 depois falar, para
lidar com a sialorreia e disfagia (P1, 27)
e Percecdo de eficicia do tratamento com Toxina Botulinica, para lidar com a
sialorreia (P5, 19)
e Percecdo de eficcia da utilizagdo de urinol de mao, para lidar com a urgéncia

urinaria noturna (P1, 47)
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e Percecdo de eficécia da utilizacdo do aparelho, para lidar com a disfungdo sexual
(P2, 67, 69)

e Percecdo de eficacia da estratégia de apoio emocional por parte da parceira para
lidar com a disfuncéo sexual (P6, 140)

e Percecdo de eficicia da utilizacdo de laxantes, para lidar com a obstipagéo (P2,
141; P3, 88; P5, 34)

e Percecdo de eficacia de esfregar as pernas, para lidar com as dores (P4, 85)

e Percecdo de eficacia do pensamento positivo, para lidar com os sentimentos de
tristeza (P5, 82)
7.1.2. para lidar com a doenca, em geral

e Beneficio percebido da participacdo em atividades do ambito social e cultural na
gestdo psicoldgica da DP (P3, 47)

e Percecdo de eficacia da religido, para lidar com a doenca (P4, 68, 73, 75)

7.2. Percecdo de eficacia parcial das estratégias de coping

7.2.1. para lidar com os sintomas nao-motores

e Percecdo de eficacia parcial da utilizagdo de laxantes, para lidar com a obstipacdo
(P1, 42)

e Percecdo de eficacia parcial da utilizacdo de um soporifero, para lidar com as
insénias (P1, 135)

e Percecdo de eficacia parcial de esfregar as pernas, para lidar com o inchaco (P4,
88)

7.3. Percecdo de ineficacia das estratégias de coping
7.3.1. para lidar com os sintomas nao-motores
e Percecdo de ineficacia da tentativa de aumentar o tom de voz, para lidar com a
hipofonia (P4, 115)
7.3.2. para lidar com os sintomas motores

e Percecdo de ineficacia e contraproducéncia da tentativa de descontracdo dos
musculos da cara, para lidar com a fase off (P1, 123)

7.4. Percecdo de dificuldade na explicacdo ou mobilizacéo de estratégias de coping

eficazes
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Dificuldade na mobilizacao de estratégias de coping eficazes para lidar com a fase
off (P1, 103)

Sentimento de impoténcia em relacdo a fase off (P1, 101)

Dificuldade na mobilizacdo de estratégias de coping eficazes para lidar com a
ansiedade (P1, 121)

Dificuldade em corrigir a marcha e a curvatura parkinsonica tipica (P3, 125)
Dificuldade em encontrar uma estratégia para manter a concentracdo na leitura
(P5, 70)

Incerteza quanto a necessidade de ter uma estratégia de coping para lidar com a
tristeza e o isolamento (P4, 109)

Dificuldade na explicacdo da forma como a religido constitui uma estratégia de
coping para lidar com a sua situacéo (P4, 69)

Dificuldade em mobilizar/explicar uma estratégia de coping para lidar com a DP
(P5, 114)

CATEGORIA 8: REFLEXAO SOBRE O EU, A ESPIRITUALIDADE E O
FUTURO

8.1. Visao sobre o Futuro

Percecdo sobre o futuro da doenca e a morte (P1, 154)

Curiosidade em conhecer a sucessao de fases da doenca (P1, 155)

Desejo de uma morte feliz (P1, 158)

Desejo em saber se certos sintomas motores se irdo manifestar (P1, 156)
Desejo de que as pessoas ndo se sintam afetadas com a sua situacdo (P1, 153)
Desejo em manter alegria interior e transmiti-la aos outros (P1, 159)
Preocupacdo quanto a possibilidade de ndo poder conduzir no futuro (P2, 48)
Percecdo do futuro como uma construgéo presente (P2, 185)

Aceitacdo do inevitavel (P2, 186)

Comparacéo do futuro a programacao condicional dos computadores (P2, 187)
Antecipacédo de problemas de saude futuros (P2, 155)

Associacdo do confronto com a realidade futura a estados emocionais e

comportamentos mais negativos (P3, 158)
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Medo quanto a possibilidade de atingir um nivel de incapacidade semelhante a
outras pessoas com DP (P4, 4)

Antecipacdo do agravamento da DP (P4, 120; P5, 121)

Locus de controlo externo quanto ao futuro — Deus (P4, 121)

Medo da incapacidade motora total (P4, 123)

Percecdo do futuro como dependente da progressao da DP (P5, 120)

Sentimento de pavor associado a possibilidade de andar numa cadeira de rodas no
futuro (P6, 157)

Impossibilidade de previsdo do futuro (P6, 158)

Evitamento da visualizagdo do futuro, para lidar com a percecdo do futuro da
doencga (P3, 157, 159)

Evitamento do futuro (P4, 119; P5, 119)

Minimizacdo da visualizacdo do futuro, para lidar com a percecao do futuro da
doenga (P3, 160)

8.2. Visao sobre o Préprio

Percecdo de que esta mais guloso (P2, 98)

Caracterizacdo do préprio como otimista e bem-disposto (P2, 101)

Percecdo do prdprio como elemento apaziguador em situagdes de crise (P2, 109;
P6, 106)

Descricdo de episodio para justificar a percecdo do proprio como elemento
apaziguador em situac6es de crise (P2, 108, 110)

Percecdo de que a atitude empética € um defeito préprio (P2, 111)

Percecdo de que as pessoas abusam da sua atitude empatica (P2, 112)

Visédo do proprio com caracteristicas de boa disposi¢do/humor (P2, 173)
Representacdo mental do proprio distinta do passado (P3, 16, 64)

Percecdo que ndo é uma pessoa ansiosa (P3, 62)

8.3. Visdo sobre o funcionamento do organismo

Visdo mecanicista do organismo (P2, 3)
Espanto/Surpresa/Admiracgéo perante o funcionamento do corpo (P2, 85)

Visdo mecanicista do organismo (P2, 86)

8.4. Visao sobre o Envelhecimento

Associacdo do envelhecimento a perda de eficacia e a degradacéo do corpo (P2,
2)
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Associagdo da velhice a um “envelhecimento convivencial” (P2, 20)

Associacdo entre envelhecimento e o aparecimento de doencgas (P2, 175)
Referéncia a idadismo (P2, 79)

Crenca de que ser velho e mal cheiroso é uma coisa que incomoda os outros (P2,
80)

8.5. Espiritualidade e Religiosidade

Distincdo entre religiosidade e espiritualidade (P1, 86)

Concretizacao da distincdo entre religiosidade e espiritualidade (P1, 87)
Crenca em Deus (P1, 88, 128; P4, 74)

Reflexao sobre a morte e as relagfes interpessoais (P1, 73)

Auséncia percebida de medo da morte (P1, 74; P4, 124)

Influéncia positiva da espiritualidade nas diversas esferas da vida (P1, 91)
Influéncia da espiritualidade na escolha do percurso profissional (P1, 92)
Envolvimento pessoal e profissional na tematica da espiritualidade (P1, 93)
Necessidade de aliar a religido e a ciéncia (P1, 94)

Reflexdo sobre a espiritualidade e experiéncias misticas (P2, 180, 181)
Percecdo do proprio como catolico praticante (P3, 136)

Necessidade de reflexdo sobre a espiritualidade (P3, 138; P6, 96, 98)
Reflexdo sobre a vida e as a¢des passadas (P3, 139)

Percecdo de dificuldade na explicacdo das questdes espirituais (P3, 143)
Reflexao sobre o significado da vida (P3, 144, 145; P6, 95, 99)

Percecdo da propria como religiosa (P4, 67)

Importancia fulcral da religido na aceitagdo da doenca (P4, 70, 71)
Percecdo de calma associada ao envolvimento em comportamentos religiosos (P4,
76)

N&o consideragdo do proprio como uma pessoa religiosa (P6, 97)

Confirmacéo de que pensa de uma forma espiritual, ndo religiosa (P6, 101)
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