
 

 

 

UNIVERSIDADE ESTADUAL DA PARAÍBA 

CENTRO DE CIÊNCIAS BIOLÓGICAS E DA SAÚDE – CCBS 

PROGRAMA DE PÓS GRADUAÇÃO EM PSICOLOGIA DA SAÚDE - PPGPS 

 

 

 

 

TALITA NORONHA ALVES 

 

 

 

 

 

 

TER OU NÃO TER UM CUIDADOR: AVALIAÇÃO DA INFLUÊNCIA DO 

CUIDADOR SOBRE A AUTOPERCEPÇÃO DA QUALIDADE DE VIDA DE 

PORTADORES DA DOENÇA DE PARKINSON 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

CAMPINA GRANDE 

2022 



 

 

 

TALITA NORONHA ALVES 

 

 

 

 

 

 

 

 

TER OU NÃO TER UM CUIDADOR: AVALIAÇÃO DA INFLUENCIA DO 

CUIDADOR SOBRE A AUTOPERCEPÇÃO DA QUALIDADE DE VIDA DE 

PORTADORES DA DOENÇA DE PARKINSON 

  

 

 

 

 

Dissertação apresentada ao Programa de Pós-

Graduação em Psicologia da Saúde – Mestrado, da 

Universidade Estadual da Paraíba (UEPB), em 

cumprimeto às exigencias para obtenção do título de 

Mestre em Psicologia da Saúde. 

 

Linha de Pesquisa: Processos Psicossociais e Saúde. 

 

 

 

 

Orientadora: Profª Drª Carlúcia Ithamar Fernandes Franco 

Co-orientador: Prof. Dr. Edwirde Luiz Silva Camêlo 

 

 

 

CAMPINA GRANDE 

2022 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 



 

 

TALITA NORONHA ALVES 

 

 

 

 

TER OU NÃO TER UM CUIDADOR: AVALIAÇÃO DA INFLUENCIA DO 

CUIDADOR SOBRE A AUTOPERCEPÇÃO DA QUALIDADE DE VIDA DE 

PORTADORES DA DOENÇA DE PARKINSON 

 

 

Dissertação apresentada ao Programa de Pós-

Graduação em Psicologia da Saúde – Mestrado, da 

Universidade Estadual da Paraíba (UEPB), em 

cumprimeto às exigencias para obtenção do título de 

Mestre em Psicologia da Saúde. 

 

Linha de Pesquisa: Processos Psicossociais e Saúde 

 

 

Aprovado em 12 de SETEMBRO de 2022 

 

BANCA EXAMINADORA 

 

 

________________________________________________________ 

Profº. Drº. Carlucia Fernandes Ithamar Franco (Orientador) 

Univerisdade Estadual da Paraíba – UEPB 

 

 

________________________________________________________ 

Profº. Drº. Josevânia da Silva 

Univerisdade Estadual da Paraíba – UEPB 

 

 

 

 

________________________________________________________ 

Prof. Dr. Edmundo de Oliveira Gaudêncio 

Universidade Federal de Campina Grande – UFCG 

 



 

 

RESUMO 

 

A Doença de Parkinson (DP) é a segunda patologia neurodegenerativa mais comum, ficando 

atrás apenas do Alzheimer. Altamente incapacitante e idiopática, acarreta a diminuição 

dopaminérgica na substancia nigra subcortical, provocando sintomas motores e não motores, 

tais como tremores, bradicinesia, rigidez muscular, instabilidade postural, ansiedade, depressão, 

demência, dor e fadiga; que, por sua vez, culminam em perda de autonomia e dependência, 

diminuindo, assim, a qualidade de vida de seus portadores, que necessitam, conforme o avanço 

da doença, cada vez mais dos cuidados de cuidadores. Sobre estes, a literatura aponta para um 

perfil comum, no qual as mulheres da família do portador da DP tendem a assumir essa função, 

o que se explica por questões subjetivas, financeiras e até culturais. Nesta relação, então entre 

cuidador familiar e pessoa cuidada (portador da DP), a questão do vínculo familiar incide de 

forma singular, atuando como fator de proteção para o portador da DP, visto que, independente 

da função assumida pelo familiar cuidador, o afeto e a cumplicidade assumem destaque nesta 

relação. Conforme o exposto, esta dissertação teve por objetivo geral analisar a autopercepção 

da qualidade de vida de portadores da DP e sua relação com a presença ou ausencia do cuidador, 

destacando o papel da familia e do cuidador familiar como fator de proteção ao portador de DP. 

Para tanto, foram realizados dois estudos complementares, que constituiram dois artigos, ambos 

aprovados pelo Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da Universidade Estadual da Paraíba 

(UEPB), sob o parecer numero 4.755.904. O primeiro dos estudos teve por objetivo geral 

analisar a autopercepção da qualidade de vida de portadores da DP e sua relação com a presença 

ou ausencia do cuidador; enquanto o segundo estudo teve por objetivo geral demonstrar o papel 

da família, principalmente do cuidador familiar, no cuidado a dependentes portadores da DP. 

A amostra foi selecionada por conveniência, com portadores de DP assistidos no Projeto de 

Extensão "Grupo de Assistência Neurofuncional ao Parkinsoniano (GANP)”, do departamento 

de Fisioterapia da Universidade Estadual da Paraíba (UEPB), em Campina Grande - PB. Os 

participantes foram submetidos aos seguintes instrumentos: questionário sociodemográfico, 

Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39) e entrevista semiestruturada. A análise dos dados 

qualitativos foi realizada através análise de conteúdo do tipo categorial temática, enquanto os 

dados quantitativos foram analisados utilizando a linguagem de programação R, versão 3.4.4. 

No primeiro estudo, o escore geral dos participantes no PDQ-39 resultou em uma boa 

autopercepção da QV, sendo “Mobilidade” e “Atividades da Vida Diária” as dimensões que 

apresentaram os resultados mais negativos, demonstrando pior desempenho dos participantes 

nestas áreas da vida. Quanto a análise dos dados qualitativos, foram evidenciadas 6 categorias 

temáticas e 20 subcategorias. As categorias temáticas versaram sobre os seguintes aspectos: 

reconhecimento das limitações e necessidade de auxilio, relação com os cuidadores, solidão e 

cuidado, dependência e independência, qualidade da relação e efeitos da relação na qualidade 

de vida do portador da DP. Diante do exposto, é possível sugerir que a presença de um cuidador 

é capaz de influenciar na QV do portador de DP, tanto positiva quanto negativamente. No 

segundo estudo observou-se que a maioria dos participantes eram homens, casados, com idade 

igual ou superior a 60 anos (idosos), aposentados e com tempo de convívio com o diagnóstico 

da DP acima de 3 anos. Todas as cuidadoras eram familiares do portador da DP e do gênero 

feminino, mais comumente a esposa, filha ou irmã da pessoa dependente, seguindo a mesma 

tendencia mundial de outros estudos quanto ao perfil do cuidador. No tocante a análise 

categorial temática, foram evidenciadas 4 categorias, 15 subcategorias e 64 unidades de 

conteúdo. As categorias temáticas versaram sobre os seguintes aspectos: sentimentos atribuídos 

aos cuidadores, sentimentos de solidão e dependência do cuidador, qualidade da relação ente 

portador da DP e cuidador e efeitos do vínculo afetivo na qualidade de vida do portador de DP. 



 

 

Diante do exposto, é possível sugerir que a família, especialmente a figura do cuidador familiar 

é capaz de funcionar enquanto fator de proteção para portadores de DP. 

 

Palavras-chave: Doença de Parkinson. Qualidade de Vida. Cuidador. Família. 

 

ABSTRACT 

 

Parkinson’s Disease (PD) is the second most common neurodegenerative disease, after 

Alzheimer's. Highly disabling and idiopathic, PD causes a dopaminergic decrease in the 

subcortical substantia nigra, causing both motor and non-motor symptoms, such as tremors, 

bradykinesia, muscle rigidity, postural instability, anxiety, depression, dementia, pain and 

fatigue; which, in turn, culminate in loss of autonomy and dependence, thus reducing the quality 

of life of patients who, as the disease progresses, increasingly need care from caregivers. About 

these caregivers, the literature points to a common profile, in which women in the family of the 

PD patient tend to assume this role, what can be explained by subjective, financial and even 

culturals reasons. In this relationship, then, between the family caregiver and the person being 

cared (patient with PD), the issue of family ties is unique, acting as a protective factor for the 

patient with PD, since, regardless of the role assumed by the family caregiver, the affection and 

complicity are highlighted in this care relationship. As stated above, this dissertation had the 

general objective of analyzing the self-perception of the quality of life of patients with PD and 

its relationship with the presence or absence of the caregiver, highlighting the role of the family 

and the family caregiver as a protective factor for the patient with PD. To this end, two 

complementary studies were carried out, which constituted two articles. The first of them had 

the general objective of analyzing the self-perception of the quality of life of patients with PD 

and its relationship with the presence or absence of the caregiver; while the second article aimed 

to demonstrate the role of the family, especially the family caregiver, in the care of dependents 

with PD. The sample was selected by convenience, with PD patients assisted at the Extension 

Project "Grupo de Assistência Neurofuncional ao Parkinsonian (GANP)", from the 

Physiotherapy Departmentthe of the State University of Paraíba (UEPB), in Campina Grande - 

PB. The participants were submitted to the following instruments: sociodemographic 

questionnaire, Parkinson's Disease Questionnaire (PDQ-39) and semi-structured interview 

Qualitative data analysis was performed using thematic categorical content analysis, while 

quantitative data were analyzed using the R programming language, version 3.4.4. In the first 

study, the general score of the participants in the PDQ-39 resulted in a good self-perception of 

Quality of Life (QoL), with “Mobility” and “Activities of Daily Living” being the dimensions 

that presented the most negative results, demonstrating the worst performance of the 

participants in these areas of life. As for the analysis of qualitative data, 6 thematic categories 

and 20 subcategories were highlighted. Thematic categories dealt with the following aspects: 

recognition of limitations and need for help, relationship with caregivers, loneliness and care, 

dependence and independence, quality of the relationship and effects of the relationship on the 

quality of life of PD patients. Given the above, it is possible to suggest that the presence of a 

caregiver is capable of influencing the QoL of PD patients, both positively and negatively. In 

the second study, it was observed that the majority of the participants were men, married, aged 

60 years or more (elderly), retired and with a time of living with the diagnosis of PD for more 

than 3 years. All caregivers were family members of the PD patient and were female, most 

commonly the dependent person's wife, daughter or sister, following the same worldwide trend 

as in other studies regarding the caregiver's profile. Regarding the thematic categorical analysis, 

4 categories, 15 subcategories and 64 content units were evidenced. The thematic categories 



 

 

dealt with the following aspects: feelings attributed to caregivers, feelings of loneliness and 

dependence on the caregiver, quality of the relationship between the person with PD and the 

caregiver, and the effects of the affective bond on the quality of life of the patient with PD. 

Given the above, it is possible to suggest that the family, especially the figure of the family 

caregiver, is capable of functioning as a protective factor for people with PD. 

 

Keywords: Parkinson Disease. Quality of life. Caregiver. Family. 
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INTRODUÇÃO 

 

O envelhecimento da população é uma realidade mundial. Diversas são as razões que 

podem explicar porque a expectativa de vida humana tem aumentado, como, por exemplo, a 

melhoria nas condições de saúde e os avanços da medicina, decorrentes, em grande parte, das 

transformações sociais que ocorreram após a Revolução Industrial e as duas Grandes Guerras 

(Chaimowicz, 2013). 

Com o envelhecimento populacional em ascensão, as patologias comuns à idade 

avançada, decorrentes do declínio natural fisiológico e orgânico, tendem a se apresentar 

também em maior número. Isso se deve a transição epidemiológica, no qual as doenças 

infecciosas deram lugar as doenças neurodegenerativas (Chaimowicz, 2013; Viana, Boechat, 

Lugon, & Matos, 2019), características entre as pessoas idosas. Além disso, o envelhecimento 

também configura, dentre algumas patologias, fator de risco, o que pode aumentar ainda mais 

as chances de desenvolvimento dessas doenças (Padovani et al., 2018).  

Dentre estas patologias, associadas ao envelhecimento humano, está a Doença de 

Parkinson (DP), considerada a segunda patologia neurodegenerativa mais frequente em número 

de casos, ficando atrás apenas da doença de Alzheimer (Santana, Kohlsdorf & Araujo, 2020). 

Descrita pela primeira vez no inicio do século XIX por James Parkinson (Lopez, Hernandez-

Abad, Muros, & Marrero, 2019; Gomes, 2019), a DP, ainda hoje, não tem cura e tampouco 

etiologia definida, embora, sobre esta ultima, haja algum consenso sobre a multifatorialidade 

de seu desencadeamento, o que ainda intriga cientistas pelo mundo. Seu tratamento consiste na 

modulação dos sintomas através de fármacos como o Levodopa, que atuam na reposição 

dopaminérgica do cérebro. Entretanto, mesmo tratada desde seu tenro início, à medida que a 

DP avança, progride também a ineficácia dos medicamentos que atuam nesta reposição 

(Padovani et al., 2018), de modo que o tratamento não configura maiores garantias, o que 

demonstra a complexidade desta patologia.  

Fisiopatologicamente, a DP compreende uma síndrome extrapiramidal (Lopez et al., 

2019), caracterizada pela presença de movimentos involuntários e comprometimento dos 

movimentos automáticos, ocasionados pela perda progressiva, seletiva e crônica (Lopez et al., 

2019; Gomes, 2019) dos neurônios dopaminérgicos localizados nas regiões caudais e ventrais 

da parte compacta da substancia nigra (Lopez et al., 2019; Mounsey et al., 2015; Sunaga, 2018; 

Gomes, 2019), produzindo sintomas motores e não motores. Dentre os sintomas motores, os 

principais são tremor em estado de repouso, rigidez muscular, bradicinesia e instabilidade 
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postural (Lopez et al., 2019; Sunaga, 2018; Gomes, 2019; Mounsey et al., 2015). Já dentre os 

sintomas não-motores, os principais são sintomas neuropsiquiátricos, gastrointestinais, 

ansiedade, depressão, demência, distúrbios do sono e do humor, dor, fadiga, perda do sentido 

do olfato e perda ou ganho de peso (Lopez et al., 2019; Sunaga, 2018; Gomes, 2019).  

Em virtude desta ampla gama de sintomas, conforme a patologia avança, progride 

também a perda da autonomia e a incapacidade de realizar atividades básicas do dia-a-dia, de 

modo que também a qualidade de vida dos sujeitos acometidos pela DP, de um modo geral, 

tende a declinar (Cirne et al., 2017). 

A Organização Mundial de Saúde (OMS) define a Qualidade de Vida (QV) como a 

“percepção do indivíduo quanto a sua posição na vida, no contexto da cultura e do sistema de 

valores em que vive, levando em conta suas metas, suas expectativas, seus padrões e suas 

preocupações” (Silva, Pabis, Alencar, Silva, & Navarro-Peternella, 2010, p. 464; The 

WHOQOL Group, 1995). Tal conceito é adotado em diversas áreas e campos de estudos, o que 

denota seu carater universal e abrangente. Além disto, inclui e privilegia o caráter subjetivo que 

é dado à dimensão “qualidade de vida”, sendo esta característica avaliada mediante a percepção 

dos próprios sujeitos sobre si mesmos, levando em consideração as particularidades e 

singularidades unicos de cada ser humano. 

Considerando que a OMS preconiza que o ser humano deve ser assistido no âmbito 

biopsicossocial, entende-se que as relações sociais, especificamente as que são estabelecidas no 

momento de fragilidade e necessidade, são absolutamente importantes e delicadas, funcionando não só 

como fator de proteção aos sujeitos que podem ter alguém com quem contar, mas, acima de tudo, na 

possibilidade de melhoria da sua qualidade de vida, tornando o processo de enfrentamento da doença 

menos doloroso e difícil. 

Para além dos cuidados médicos e multiprofissionais que essa doença convoca para o sujeito 

dela acometido, com a necessidade de uma equipe multidiscplinar (neurologista, psicólogo, 

fisioterapeuta, ortopedista, etc), também se faz necessaria uma assistencia mais individualizada e 

ostensiva, assistencia esta que, no mais das vezes, recai sobre a familia do portador. Desta forma, a 

figura dos cuidadores, familiares ou não, é de absoluta importancia em se tratando da Doença de 

Parkinson, que, conforme citado, a medida que progride, impossibilita e incapacita o sujeito na 

realização de suas atividades básicas do dia-a-dia, no lar ou consigo mesmo, causando dependencia e 

perda de autonomia, bem como a possibilidade de experimentação de sofrimento psiquico e subjetivo, 

além do desencadeamento ou agravamento de sintomas depressivos e ansiosos. 

Quanto a estes cuidadores, é consenso nos estudos sobre a temática, de que se tratam 

majoritariamente de mulheres, cujo feminino é historicamente associado às funções de cuidado e 

assistencia. Sem preparo prévio ou mesmo conhecimento da patologia, aqueles que são elegidos para 
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esta função, o são por eleição de outros membros da familia (Fonseca & Penna, 2008), e, quando por 

iniciativa própria, o fazem por gratidão ou dependencia financeira do doente (Gurgel, Oliveira, & Sales, 

2012). Solitários em sua função, como demonstram varios estudos, estes cuidadores tendem a ficar 

sobrecarregados e terem suas vidas particulares fortemente alteradas, para que sua individualidade se 

adeque, agora, a função de cuidado assumida (Padovani et al., 2018). 

Diante do exposto, o presente estudo resulta do interesse em analisar a influencia dos 

cuidadores na autopercepção da Qualidade de Vida de portadores da Doença de Parkinson, 

destacando o papel da familia e do cuidador familiar como fator de proteção ao portador de DP. 

Tais inquietações surgiram após inumeras pesquisas, realizadas em diversas bases e bancos de 

dados online, e que resultaram em raros ou escassos artigos que intrincassem os três núcleos de 

pesquisa (“Doença de Parkinson”, “Cuidadores” e “Qualidade de Vida”) aqui privilegiados. 

Nas raras situações em que obteve-se algum resultado, nenhum ou raros eram os que 

tratavam especificamente da Doença de Parkinson. De modo geral, os artigos tratavam de outras 

patologias, dentro ou fora do escopo das doenças neurodegenerativas, mas que também eram 

causadoras de progressiva dependencia de seus portadores, demandando, portanto, a presença 

de alguém que assumisse a função de um cuidador para estas pessoas. Nestes casos, em que os 

resultados obtidos versavam sobre cuidadores, foi observada a repetição de uma palavra em 

comum, em se tratando da atividade de cuidar: “fardo”. Mesmo nestes casos, a perspectiva 

privilegiada era do cuidador, sobre sua atividade de cuidar. No tocante aos dependentes, os 

estudos tendiam a tratar apenas sobre terapeuticas e tratamentos sobre a patologia, mas pouco 

sobre o sujeito que pela patologia era acometido. 

Nenhum dos artigos encontrados, ainda, relacionaram as três palavras-chaves 

selecionadas neste estudo, nos quais observou-se, com surpresa, que não há estudos brasileiros 

que privilegiem a relação entre cuidador e cuidado, ou seja: entre sujeitos/pessoas. Em 2006, 

estudos como o de Schestatsky et al. já denunciavam essa escassez de pesquisas que 

privilegiassem o impacto de um cuidador na qualidade de vida de portadores de Parkinson, em 

uma escala ainda maior de abrangencia territorial (os autores apontaram que não haviam 

estudos em toda a América do Sul sobre este tema), o que aponta que o desinteresse por esta 

temática vem desde muito antes. Por sua vez, quando há algo na literatura disponivel, trata da 

função de cuidador como um trabalho ou uma atividade extensamente enfadonha, sem vieses 

positivos destacados ou mesmo explorados; e da posição de dependente apenas como aquele 

que tem alguma patologia. Nesta ótica, foi observado que, nos estudos disponíveis até então, 

excluem-se os sujeitos e privilegiam-se as contendas.  

Por isto, e percebendo a escassez de estudos que falem sobre relações pessoais e os seus 
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efeitos na qualidade de vida de portadores da DP, pretende-se, com este estudo, responder 

algumas perguntas que foram fomentadas ao longo do levantamento sobre a temática: a 

presença de um cuidador é capaz de influenciar na qualidade de vida de portadores de 

Parkinson? E a ausência? Se sim, como se dá essa influência? Por que? Seu carater é positivo 

ou negativo? Como os portadores de Parkinson avaliam suas relações com seus cuidadores? 

Como o vinculo familiar incide na qualidade do cuidador? 

A fim de responder estas questões norteadoras, esta dissertação orientou-se pelo seguinte 

objetivo geral: analisar a autopercepção da qualidade de vida de portadores da DP e sua relação 

com a presença ou ausencia do cuidador, destacando o papel da familia e do cuidador familiar 

como fator de proteção. Como objetivos específicos: a) Caracterizar os dados 

sociodemográficos dos partincipantes; b) Analisar a qualidade de vida do participante da 

pesquisa; c) Investigar a relação entre a qualidade de vida dos portadores de Parkinson e a figura 

do cuidador; d) Demonstrar o papel da familia (no papel do cuidador familiar) enquanto fator 

de proteção ao portador de DP. 

A presente dissertação está estruturada em dois artigos, os quais constituem estudos 

complementares. Além disso, os artigos foram elaborados a partir dos objetivos específicos da 

dissertação, tendo em vista responder às questões de pesquisa e ao objetivo geral. O primeiro 

artigo teve por objetivo analisar a autopercepção da qualidade de vida de portadores da Doença 

de Parkinson e sua relação com a presença ou ausencia do cuidador. Já o segundo artigo visou 

demonstrar o papel da família e do vinculo familiar, principalmente na figura do cuidador, no 

cuidado a dependentes portadores da Doença de Parkinson. 
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Analise da autopercepção da qualidade de vida de portadores de Parkinson e sua 

relação com a presença ou ausencia do cuidador 

 

Analysis of the self perception of life quality of people with Parkinson’s disease and its 

relation with or without a caregiver 

 

Análisis de la autopercepción de la calidad de vida de las personas con enfermedad de 

Parkinson y su relación con la presencia o ausencia del cuidador 

 

 

Talita Noronha Alves 

Carlucia Ithamar Fernandes Franco 

Edwirde Luiz Silva Camêlo 

 

Resumo: Este estudo teve por objetivo geral analisar a autopercepção da qualidade de vida de 

portadores da Doença de Parkinson e sua relação com a presença ou ausencia do cuidador. 

Trata-se de pesquisa com abordagem quanti-quali, do tipo exploratória e descritiva. A amostra 

foi constituida por 15 portadores da Doença de Parkinson (DP), participantes e assistidos pelo 

projeto de extensão intitulado “Grupo de Assistência Neurofuncional ao Parkinsioniano” 

(GANP), do Departamento de Fisioterapia da Universidade Estadual da Paraíba (UEPB), 

situado em Campina Grande, Paraíba. Os instrumentos utilizados foram Questionário 

Sociodemográfico; Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39) e Entrevista 

Semiestruturada. A pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da UEPB, 

sob o parecer nº 4.755.904. No tocante a análise dos dados da Entrevista Semiestruturada, foi 

utilizado o método da análise de conteúdo do tipo analise categorial, conforme proposta por 

Bardin. Quanto aos dados resultados do PQD-39, foram processados e tratados através do 

programa R, versão 3.4.4. Após análise dos dados, observou-se que na QV geral, os 

participantes demonstraram escores compatíveis com uma boa qualidade de vida, com valor de 

32,774, sendo as dimensões “Mobilidade” e “Atividades da Vida Diária” as que apresentaram 

os escores mais elevados, indicando piores desempenhos dos participantes nestas áreas 

específicas. Foram evidenciadas 6 categorias temáticas e 20 subcategorias. As categorias 

temáticas versaram sobre os seguintes aspectos: reconhecimento das limitações e necessidade 

de auxilio, relação com os cuidadores, solidão e cuidado, dependência e independência, 

qualidade da relação e efeitos da relação na qualidade de vida do portador da DP. Diante do 

exposto, é possível sugerir que a presença de um cuidador é capaz de incidir influência positiva 

na autopercepção da Qualidade de Vida de portadores da Doença de Parkinson. 
 

Palavras-chave: Qualidade de Vida. Doença de Parkinson. Cuidadores. 

 

Abstract: This study aimed to analyze the self-perception of quality of life of patients with 

Parkinson's disease and its relationship with the presence or absence of the caregiver. It is a 

research with a mixed approach, exploratory and descriptive. Participated in this research 15 

subjects with Parkinson's Disease (PD), assisted by the extension project entitled “Group of 
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Neurofunctional Assistance to the Parkinsonian” (GANP) of the Department of Physiotherapy 

and the Clinical School of Physiotherapy of the State University of Paraíba (UEPB), Campus 

I, located at Campina Grande, Paraíba. Data were collected through a Sociodemographic 

Questionnaire; Parkinson's Disease Questionnaire (PDQ-39) and Semi-structured Interview. 

Regarding the analysis of the Semi-structured Interview, the method of content analysis of the 

categorical analysis type was used, as proposed by Bardin. As for the quantitative data from 

PDQ-39, they were processed and treated using the R program, version 3.4.2. The general QOL 

of the participants indicated good quality of life, with an average score of 32.774, with the 

dimensions “Mobility” and “Activities of Daily Living” the ones that presented the highest 

scores, indicating worse performances of the participants in these specific areas. 6 thematic 

categories and 20 subcategories were highlighted. The thematic categories dealt with the 

following aspects: recognition of limitations and need for help, relationship with caregivers, 

loneliness and care, dependence and independence, quality of the relationship and effects of the 

relationship on the quality of life of PD patients. In view of the above, it was concluded that the 

presence of a caregiver is capable of having a positive influence on the self-perception of the 

Quality of Life of people with Parkinson's Disease. 

 

Keywords: Quality of Life. Parkinson's disease. Caregivers 
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INTRODUÇÃO 

 

O envelhecimento da população é uma realidade não só no Brasil, mas no mundo. 

Diversas são as razões que podem explicar este envelhecimento, como a melhoria nas condições 

de saúde, os avanços da medicina, a diminuição da taxa de fertilidade e aumento da longevidade 

(Batista, Almeida, & Lancman, 2011). No Brasil, segundo dados mais recentes do Instituto 

Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE, 2018)1, entre os anos de 2012 e 2017, houve um 

aumento de 18% na população acima de 60 anos, correspondendo a um total de 4,8 milhões de 

novos idosos, e totalizando uma população de aproximadamente 30,2 milhões de idosos quando 

considera-se a populaçao brasileira em sua totalidade. 

Com o envelhecimento populacional em ascensão, as patologias comuns à idade 

avançada, decorrentes do natural declinio fisiológico, tendem a se apresentar também em maior 

número (Santana, Kohlsdorf, & Araujo, 2020). Isso se deve a transição epidemiológica, no qual 

as doenças infecciosas deram lugar as doenças neurodegenerativas (Chaimowicz, 2013; Viana, 

Boechat, Lugon, & Matos, 2019), características entre as pessoas idosas. 

Dentre estas patologias neurodegenerativas associadas ao envelhecimento humano, está 

a Doença de Parkinson (DP), que é a segunda patologia cronica neurodegenerativa mais 

frequente em número de casos, ficando atrás apenas da doença de Alzheimer (Silva & Carvalho, 

2019; Santana, Kohlsdorf & Araujo, 2020). Descrita pela primeira vez em 1817 pelo médico 

londrino James Parkinson (Lopez, Hernandez-Abad, Muros & Marrero, 2019; Gomes, 2019) a 

DP ainda não tem cura e tampouco etiologia definida, embora haja algum consenso sobre a 

multifatorialidade de seu desencadeamento. No que tange ao tratamento, as abordagens clínica 

e cirúrgica são competencias da especialidade médica, sendo o tratamento farmacológico o mais 

indicado, uma vez que objetiva restabelecer os níveis de dopamina no cérebro, apaziguando os 

sintomas. Neste ponto, o medicamento Levodopa é o mais utilizado desde a década de 60 

(Pereira, 2017). 

A DP compreende uma síndrome extrapiramidal (Lopez et al., 2019), caracterizada pela 

presença de movimento involuntário e comprometimento dos movimentos automáticos, 

 
1 O Censo Demográfico do IBGE é realizado a cada dez anos e demonstra em maiores detalhes o perfil da 

população brasileira, incluindo a população idosa, o que enriqueceria os dados contidos neste estudo. Contudo, em 

virtude da pandemia da SARS-CoV-2, que impossibilitou a realização de Censo mais recente (em 2020), o último 

Censo realizado data de 2010, trazendo dados que hoje não seriam mais representativos da população brasileira, 

e, por esta razão, não foi mencionado neste estudo. Mesmo estes sendo dados desatualizados (de 2018), revelando 

um hiato de cerca de quatro anos entre os dados demonstrados e o ano vigente de escrita deste estudo, não há dados 

completos mais atualizados sobre o tema em questão, de modo que optou-se por utilizá-los para dimensionar a 

progressão do envelhecimento populacional no Brasil.  
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ocasionados pela perda progressiva, seletiva e crônica (Lopez et al., 2019; Gomes, 2019) dos 

neurônios dopaminérgicos localizados nas regiões caudais e ventrais da parte compacta da 

substancia nigra (Lopez et al., 2019; Mounsey et al., 2015; Sunaga, 2018; Gomes, 2019), 

produzindo sintomas que vão desde os motores até os não motores. Dentre os sintomas motores, 

os principais são tremor em estado de repouso, rigidez muscular, bradicinesia e instabilidade 

postural (Lopez et al., 2019; Sunaga, 2018; Gomes, 2019; Mounsey et al., 2015). Já dentre os 

sintomas não-motores, os principais são sintomas neuropsiquiátricos, gastrointestinais, 

ansiedade, depressão, demência, distúrbios do sono e do humor, dor, fadiga, perda do sentido 

do olfato e perda ou ganho de peso (Lopez et al., 2019; Sunaga, 2018; Gomes, 2019).  

Em virtude desta ampla gama de sintomas, conforme a patologia avança, progride 

também a perda da autonomia e a incapacidade de realizar desde as atividades mais básicas do 

dia-a-dia até as mais complexas, afetando, também, por consequencia, a Qualidade de Vida 

(QV) de seu portador, que, de modo geral, tende a declinar (Cirne et al., 2017). Neste ponto, 

recuperar ou preservar a funcionalidade e a independencia motora do sujeito é o maior objetivo 

a ser alcançado, possibilitando-lhe certa autonomia, que reverbera não só em questões práticas 

da vida cotidiana, mas também emocionais e afetivas, possibilitando, nesta logica, melhor 

manutenção da QV e do progresso da doença. 

Definir a QV é trabalho árduo e complexo, há muito. Isto ocorre porque, por ser um 

conceito amplamente utilizado em diversas ciencias e áreas do conhecimento, acaba adotando 

outras definições e vieses a depender da ótica que se deseja privilegiar, ultrapassando uma 

definição mais limitada que apenas relacionada ao conceito de saúde e bem estar. Outrossim, a 

necessidade de que seja um construto de grande amplitude e universalidade, aplicavel a uma 

grande extensão de temas, complexifica ainda mais uma definição limpa e concisa. 

Por ser de tão complexa conceituação, pode significar tanto uma satisfação geral com a 

vida quanto uma questão mais voltada à saúde física, por exemplo. Além disso, a avaliação da 

qualidade de vida também pode ser feita através da decomposição do objetivo final (que é a 

qualidade de vida) em componentes mais especificos (como emoções, saúde fisica, 

espiritualidade, etc), que, em conjunto, poderiam indicar uma aproximação mais detalhada do 

conceito geral (Pereira, Teixeira & Santos, 2012). 

Em virtude desta discussão, e, para este estudo, o conceito de qualidade de vida adotado 

será o mais comum, que a conceitua como a “percepção do indivíduo quanto a sua posição na 

vida, no contexto da cultura e do sistema de valores em que vive, levando em conta suas metas, 

suas expectativas, seus padrões e suas preocupações” (Silva, Pabis, Alencar, Silva, & Navarro-

Peternella, 2010, p. 464; The WHOQOL Group, 1995). Tal definição, de cunho da Organização 
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Mundial de Saúde (OMS), é adotada como padrão em diversos estudos, o que denota sua 

universalidade e abrangência. Além disto, salienta o caráter majoritariamente subjetivo que é 

dado à dimensão “qualidade de vida”, de modo que esta característica é avaliada mediante a 

percepção dos sujeitos sobre si próprios, levando em consideração as particularidades e 

singularidades próprios de cada ser humano (Fleck, 2000). 

Apesar de trazer a palavra “qualidade”, que tende a denotar um carater bom e positivo, 

a QV deve ser capaz de avaliar tanto aspectos positivos quanto negativos considerados pelo 

sujeito. Outrossim, por seu caracter subjetivo, deve-se levar em consideração que as variaveis 

resultantes, ainda que decompostas em diversos nucleos e temas distintos, podem não englobar 

tudo ou parte do que é considerado como importante para aquele sujeito. Temas como renda, 

condições de moradia, estilos de vida ou escolaridade (considerados como fatores de proteção 

no meio academico), por exemplo, podem não ser necessariamente algo tão importante para o 

sujeito, que pode considerar outros aspectos como relações, espiritualidade e familia como 

fatores de maior importancia (e que tendem a ser desconsiderados em muitos estudos, 

predominantemente quantitativos). 

Destarte, e considerando que tal definição da QV pela OMS é a mais holística e 

abrangente possível, tomamo-la como norteadora do que pretende ser investigado neste estudo. 

Adicionalmente, a OMS preconiza que o ser humano deve ser assistido no âmbito 

biopsicossocial, e, por isso, entendemos que as relações sociais, especificamente as que são 

estabelecidas no momento de fragilidade e necessidade, como a relação entre cuidadores e 

pessoa cuidada, são absolutamente importantes e delicadas, funcionando não só como fator de 

proteção aos sujeitos que podem ter alguém com quem contar, mas, acima de tudo, na 

possibilidade de melhoria da sua qualidade de vida, tornando o processo de enfrentamento de 

alguma patologia, neste caso o Parkinson, menos doloroso e difícil.  

A DP afeta não só o aquele que é o portador, mas todos aqueles que estão no entorno 

das relações mais proximas deste sujeito, principalmente sua familia, seja ela nuclear ou 

extendida (Reis, Dias, Batista, Filho & Silva, 2019; Negreiros & Melo, 2019). A partir do 

diagnóstico, o portador de Parkinson se encontra diante da irreversibilidade de uma patologia 

que só progredirá na incapacitação de suas atividades e de sua vida de um modo geral, 

subtraindo cada dia mais sua funcionalidade e independencia motoras, ainda que isso seja muito 

relativo de caso para caso.  

Associadas a DP, também, podem existir outras comorbidades, sejam elas as mais 

comuns decorrentes da própria doença (a exemplo dos sintomas não motores), sejam elas por 

consequencia de outros fatores particulares de cada sujeito (predisposição genética, hábitos de 
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vida, etc). Além disso, ainda que a DP também possa acometer sujeitos mais jovens, é 

caracteristico desta patologia estar fortemente associada à velhice, que constitui fator de risco 

(López et al., 2019), o que traz consigo mais uma limitação para o corpo: a senilidade. 

Diante disto, portanto, e se encontrando cada vez mais debilitado por todas essas razões 

mencionadas, é comum que portadores de doenças neurodegenerativas, como o Parkinson, 

precisem, a certa altura, e a depender das particularidades de cada um, de alguém que exerça a 

função de cuidador, seja parcial ou integralmente, para realização das Atividades Básicas da 

Vida Diária (ABVDs). 

Quanto ao perfil deste cuidador, estudos sugerem que há certa padronização entre os 

cuidadores, sendo um cuidador informal, geralmente um parente, predominantemente, 

mulheres (Fernandes, 2009; Gurgel, Oliveira, & Salles, 2012), que são elegidas por outros 

familiares como cuidadoras exclusivas, sem preparo prévio e cuja situação de cuidado se 

estabelece em virtude do vínculo afetivo e familiar que compartilha com o sujeito doente 

(Gurgel et al., 2012). Esse perfil do cuidador também se justifica por diversas razões culturais 

no Brasil, seja em virtude da própria caracterização dos vínculos familiares, das condições 

socioeconômicas e culturais do país, além da possibilidade de ser por um vínculo de gratidão 

ou dependência econômica que o cuidador tem com a pessoa dela dependente (Fonseca & 

Penna, 2008). 

 Sobre o cuidador, muitas são as pesquisas que procuram situá-lo, caracterizá-lo e 

descrevê-lo, compartilhando as vicissitudes de sua atividade. De modo geral, esses cuidadores 

não tem orientação especializada, desconhecem previamente a patologia da pessoa que cuidam, 

o que inclui suas comorbidades, além da fragilização do laço afetivo que experimentam com o 

doente (Gurgel et al., 2012; Karsch, 2003), ficando cada vez mais débil em virtude da 

sobrecarga física e emocional gerada pela dependência cada vez maior desse sujeito portador 

de DP (Fernandes, 2009), razão pela qual muitos destes cuidadores relatam diminuição da sua 

própria qualidade de vida relacionada a sua atividade de cuidador, além de receberem pouco ou 

nenhum auxilio de outros familiares ou de cuidadores externos (Gurgel et al., 2012; Cerqueira 

& Oliveira, 2002; Vilela & Caramelli, 2006).  

Outrossim, estes cuidadores, não raramente, pela disposição total ao doente, acabam por 

renunciar suas próprias vidas profissionais, afetivas e sociais, além de sua própria saúde, o que 

fortalece ainda mais o estresse e o desgaste emocional (Caldas, 2000; Fernandes, 2009), e, 

mesmo com esse desgaste, tendem a não solicitar por auxilio externo e/ou especializado, seja 

por um respeito ao desejo do doente, pelo desconhecimento dos recursos existentes ou por medo 

de serem criticados socialmente, como demonstra o estudo de Fernandes (2009), além de outras 
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questões de ordem financeira ou prática. 

 O que contribui para esse perfil de cuidador, conforme mostraram os estudos (Gurgel et 

al., 2012; Caldas, 2003; Lavnisky & Vieira, 2004), é a restrição e limitação econômica da 

população brasileira e principalmente destes doentes, que, na impossibilidade de contratar um 

cuidador ou serviço de cuidado profissional, para além dos gastos que já têm em decorrência 

da patologia com medicamentos e tratamentos, acabam recorrendo aos familiares, não sem 

sofrimento, para alcançarem ou manterem certa qualidade de vida. 

Todavia, embora seja natural fazer um cálculo simples com saldo positivo da relação 

entre cuidador e paciente, ainda mais pelo vinculo familiar, esta pode não ser a realidade mais 

comum, pois deve-se considerar, acima de tudo, que o perfil familiar vem mudando desde o 

século passado, e a autonomia e independência individuais passaram a ser valores 

extremamente valorizados e buscados, quando há recursos e saúde (Hintz, 2001), o que gera 

sentimentos negativos para aqueles que precisam depender de outros, como no caso de idosos 

portadores de DP. Segundo pesquisa realizada por Gurgel et al. (2012) com cuidadores, uma 

das muitas queixas para com os idosos é a agressividade destes, a não aceitação das próprias 

limitações e patologia, além da falta de cooperação destes doentes com os cuidadores, o que 

torna a relação ainda mais vulnerável e negativa para ambos os sujeitos. 

Entretanto, outros autores, como McDaniel, Champbell, & Seaburn (1992, citado por 

Rebelo, 1998), relataram que nem sempre o saldo da relação cuidador/paciente será negativo, 

uma vez que depende de fatores muito mais subjetivos e singulares, próprios de cada 

organização familiar e de cada uma das partes que compõem essa díade, que da perspectiva 

puramente objetiva entre cuidador e doente, e, mesmo assim, conforme Fernandes (2009), ainda 

que a prestação de cuidados pelo cuidador seja realizada com satisfação e carinho para com o 

doente, ainda há a presença de sentimentos negativos e de claudicação pelo cuidador. 

Em virtude disso, a figura dos cuidadores, familiares ou não, é de absoluta importancia 

em se tratando da Doença de Parkinson, que impossibilita e incapacita o portador na realização 

de atividades básicas do dia-a-dia, no lar ou consigo mesmo, causando dependencia e perda de 

autonomia, bem como a possibilidade de experimentação de sofrimento psiquico e subjetivo, 

além do desencadeamento ou agravamento de sintomas depressivos e ansiosos. A condição de 

cronicidade, na circunstancia de fragilidade e dependência, pode levar o sujeito doente a se 

deparar com muitos eventos estressores, o que pode comprometer seu bem-estar subjetivo. Por 

esta razão, o suporte social, seja ele qual for, mas principalmente familiar, pode servir como 

um motivador para o enfrentamento da DP. Nesse sentido, e por compreender a delicadeza e 

importancia desta temática, jamais explorada de forma semelhante na literature brasileira até 
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então, este estudo teve por objetivo geral analisar a autopercepção da qualidade de vida de 

portadores da Doença de Parkinson e sua relação com a presença ou ausencia do cuidador. 

  

MÉTODO 

 

Tipo de estudo 

 

Este estudo caracterizou-se como sendo exploratório, descritivo e transversal, com 

abordagem quanti-quali.  

 

Local da pesquisa 

 

Em virtude da pandemia do novo coronavírus 2, denominado Síndrome Respiratória 

Aguda Grave - Coronavírus 2 (em inglês, SARS-CoV-2), que causou a Doença do Coronavírus-

2019 (COVID-19), desde 2020, as coletas de dados não ocorreram em locus físico, mas através 

de teleconsultas, que são uma modalidade de atendimento fundamentada na Resolução Nº 516, 

de 20 de Março de 2020 (Artigo 2º, §1º e 2º), do Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia 

Ocupacional (COFFITO), no cumprimento às normas de distanciamento social. Desta forma, a 

coleta ocorreu por meio de videochamadas e ligações de voz, mediante uso do aplicativo 

Whatsapp, que é um serviço de comunicação por mensagem via internet. 

 

Participantes 

 

A amostra foi obtida por conveniencia (Anderson, Sweeney, & Williams, 2007). 

Primeiramente foi realizado um levantamento do total de usuários do SUS diagnosticados com 

a Doença de Parkinson assistidos pelo Projeto de Extensão intitulado “Grupo de Assistência 

Neurofuncional ao Parkinsoniano” (GANP), do Departamento de Fisioterapia da Universidade 

Estadual da Paraíba (UEPB). 

Destes, foram selecionados os participantes que correspondessem aos seguintes critérios 

de inclusão: interesse em participar da pesquisa, aparelho de telefone com acesso a internet e 

ao aplicativo do Whatsapp ou apenas acesso a um aparelho de telefone funcional; capacidade 

de operar este aparelho telefonico e o aplicativo, caso necessário; e capacidade de fala, escuta 

e entendimento minimamente preservados, de modo que houvesse capacidade para 

compreensão e resposta aos testes e entrevistas. Quanto a este ultimo criterio de inclusão, a 
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pesquisadora avaliou, mediante contato telefônico com os possiveis participantes, àqueles cuja 

capacidade de compreensão e cognição, além da fala audivel e compreensivel, eram suficientes 

para o prosseguimento da pesquisa, havendo alguns dos possiveis participantes sendo 

removidos nesta etapa, por não apresentarem os critérios minimos acima dispostos. 

Quanto aos critérios de exclusão, foram desconsiderados aqueles que apresentassem 

outra doença neurodegenerativa já conhecida previamente; portadores de síndrome 

parkinsoniana/parkinsonismos e os que não apresentaram as capacidades de fala, escuta e 

compreensão mínimos estipulados nos critérios de inclusão supracitados, além daqueles que se 

não manifestaram interesse em participar do estudo.  

 

Instrumentos de Coleta de Dados 

 

Para realização da pesquisa, foram utilizados os seguintes instrumentos:  

a) Questionário sociodemográfico, para caracterização da amostra;  

b) Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39), escala específica de avaliação da 

qualidade de vida na DP que compreende 39 itens que podem ser respondidos em uma escada 

do tipo Likert, na qual cada opção de resposta compreende um valor que lhe é atribuido, e que 

variam de 0 a 4 pontos, a saber: "0 = nunca"; "1 = quase nunca (ocasionalmente)"; "2 = às 

vezes"; "3 = quase sempre (frequentemente)" ou "4 = sempre". O escore total varia de 0 a 100 

pontos, sendo o menor escore (0) representativo de uma melhor Qualidade de Vida, e o maior 

escore (100) representativo de uma pior Qualidade de Vida. O PDQ-39 é dividido em oito 

dimensões que contemplam Mobilidade (com 10 itens), Atividades de Vida Diária (com 6 

itens), Bem Estar Emocional (com 6 itens), Estigma (com 4 itens), Apoio Social (com 3 itens), 

Cognição (com 4 itens), Comunicação (com 3 itens) e Desconforto Corporal (com 3 itens). O 

escore total para cada indivíduo é calculado de acordo com a seguinte fórmula: 100 x (soma 

dos escores do paciente nas 39 questões / 4 x 39) (Navarro-Peternella & Marcon, 2012), sendo 

o escore em cada dimensão calculado da mesma forma que a pontuação total; 

c) Entrevista Semiestruturada, com perguntas elaboradas pela pesquisadora, abrangendo 

a QV e a relação dos portadores da DP com seus cuidadores. 

 

Procedimento de Coleta de Dados 

 

A coleta de dados foi realizada entre os meses de Novembro de 2021 e Março de 2022 

e consistiu em três etapas, não normatizadas. Na primeira etapa, foi realizado o levantamento 



21 

 

do número de portadores de DP assistidos pelo Projeto de Extensão intitulado “Grupo de 

Assistência Neurofuncional ao Parkinsoniano” (GANP). Na segunda etapa, os pacientes foram 

acionados por telefone pela pesquisadora, que lhes explicou sobre a pesquisa e realizou o 

convite para participação. Para aqueles que intentaram participar, foram acordados dia e 

horários que lhes fossem mais convenientes para realização da pesquisa, bem como as 

orientações para realização da pesquisa (ambiente silencioso, uso de fones de ouvido, 

privacidade, etc). 

Tendo em vista as limitações impostas pela pandemia do SARS-CoV-2 que se 

prolongaram até a conclusão da coleta dos dados e que impunham distanciamento social 

obrigatório, a pesquisa foi realizada na modalide online e/ou remota, seja por chamada de vídeo 

ou por ligação telefônica, para aqueles que não dispunham de internet, smartphones, ou 

conhecimento técnico para operar tais tecnologias. Em virtude disto, e pela impossibilidade do 

encontro presencial para assinatura dos termos de consentimento, todas as assinaturas foram 

coletadas via aplicativo de mensagens Whatsapp, mediante envio de foto da assinatura do 

participante, solicitada por telefone pela pesquisadora, após explicação das contingencias da 

coleta presencial destas assinaturas. Uma vez coletada esta foto, a assinatura era inserida 

digitalmente nos Termos de Consentimento digitalizados e eram enviados para o participante, 

que já havia sido instruido a ler todo o documento e sinalizar positivamente nova confirmação, 

após verificação da idoneidade dos documentos, quais sejam o Termo de Consentimento Livre 

e Esclarecido (TCLE) e o Termo de Autorização para Gravação de Voz (TAGV). Poucos 

participantes demonstraram algum tipo de receio no envio da assinatura, pois já estavam cientes 

do cumprimento de todas as normas éticas dispostas, explicadas na etapa um. 

Uma vez os termos assinados e revisados pelos participantes, foi dado inicio à terceira 

etapa da pesquisa, que consistiu na aplicação dos instrumentos propriamente ditos. Com alguns 

dos participantes, os três instrumentos foram aplicados consecutivamente, no mesmo dia, pois 

sentiram-se a vontade em realizar desta forma. Já com outros participantes, por questão de 

preferencia ou outra contigencia, a aplicação dos instrumentos foi fracionada em dias distintos, 

mediante acordo prévio entre participante e pesquisadora, sempre respeitando a conveniencia e 

a disponibilidade do participante, além do zelo a seu conforto e disposição.  

Antes do inicio de cada coleta com cada participante, novamente, a pesquisadora os 

instruía a estarem em um local reservado, utilizando fones de ouvido, para que se sentissem 

mais confortáveis, dada a natureza das informações dadas, que poderiam ser sensíveis para 

alguns deles ou para pessoas próximas. A coleta dos dados foi realizada unica e exclusivamente 

pela pesquisadora responsável, de forma individual e com duração de aproximadamente 30 
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minutos a 1 hora. Conforme assiantura do TAGV, as ligações foram gravadas e depois 

transcritas em sua totalidade. 

 

Análise dos dados 

  

Os dados sociodemográficos obtidos através de questionário foram analisados através 

de estatística descritiva e agrupamentos dos dados para melhor visualização do todo. Para 

analisar os resultados totais e fragmentados (por dimensão) obtidos no PDQ-39, utilizou-se a 

modalidade padrão para obtenção dos escores de qualidade de vida próprios da escala, que é 

representada pela equação: 100 x (soma dos escores do participantes nas 39 questões / 4 x 39) 

(Navarro-Peternella & Marcon, 2012). Para o cálculo de cada uma das oito dimensões 

avaliadas, a mesma fórmula é utilizada, substituindo apenas a soma dos escores dos 

participantes nas 39 questões pela soma dos escores dos participantes nas perguntas pertinentes 

a cada dimensão. 

As entrevistas semiestruturadas puderam fornecer dados tanto de natureza qualitativa 

quanto de natureza quantitativa. Quanto aos dados quantitativos coletados, foram utilizados 

ampla gama de pacotes específicos dentro da linguagem de programação R, cuja versão 

utilizada foi a 3.4.4 (Tidyverse, tm, Pheatmap, Likert, sjPlot, sjmisc, Parameters, Psych), e cuja 

funçao é fornecer subsidios para tratamento e transformação de dados em análises estatísticas 

avançadas. Quanto aos dados qualitativos coletados nas entrevistas, foram processados através 

da análise de conteúdo do tipo categorial temática, conforme proposição de Bardin. Este tipo 

de análise “consiste num conjunto de técnicas de análise das comunicações, que visa a obter, 

por procedimentos sistemáticos e objetivos de descrição do conteúdo das mensagens, 

indicadores que permitam a inferência de conhecimentos relativos às condições de 

produção/recepção (variáveis inferidas) destas mensagens” (Bardin, 2011, p. 47). 

  

Aspectos éticos 

 

Durante o desenvolvimento desta pesquisa os participantes tiveram acesso prévio ao 

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e ao Termo de Autorização para 

Gravação de Voz (TAGV), com posterior anuencia mediante assinatura digital. Toda esta 

pesquisa foi orientada segundo os aspectos éticos para pesquisas com humanos, conforme as 

diretrizes da Resolução Nº. 466/12 do Conselho Nacional de Saúde do Ministério da 

Saúde/Comissão Nacional de Ética em Pesquisa, que dispõe sobre Ética em pesquisas que 
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envolvem seres humanos. Além disso, este estudo foi apreciado e autorizado pelo Comitê de 

Ética (CEP) em pesquisa da Universidade Estadual da Paraíba, sob o parecer nº 4.611.344, com 

posterior emenda para adequação do projeto à modalidade online também aprovada, sob o 

parecer nº 4.755.904. Toda a pesquisa foi realizada de acordo com os princípios éticos, sendo 

os sujeitos informados dos procedimentos, seus resultados e da liberdade de saírem da pesquisa 

sem ônus a qualquer momento. Além disso, considerando o atual cenário de pandemia da 

COVID-19, foram tomadas todas as medidas de biossegurança estipuladas pelo Ministério da 

Saúde. 

 

RESULTADOS E DISCUSSÃO 

 

 Quanto as características sociodemográficas, dos 15 participantes do estudo, n = 12 

eram do sexo masculino e n = 3 do sexo feminino, sendo n = 10 casados ou em união estável, 

n = 2 viúvos e n = 3 solteiros. As idades variaram entre 41 e 87 anos, sendo a média de idade 

de 70,6 anos. Quanto a escolaridade, n = 7 dos participantes relatou ter o Ensino Fundamental 

Incompleto; seguido por Ensino Médio Completo, com n = 3; Ensino Médio Incompleto, com 

n = 2; e Ensino Fundamental Completo/Analfabeto/Ensino Superior Completo, cada um com n 

= 1. De todos, apenas n = 1 ainda exerce algum ofício, sendo os demais aposentados. Do total, 

n = 13 relataram ter filhos e n = 2 não. Quanto ao tempo de diagnóstico, n = 8 relataram conviver 

com a DP já há mais de 10 anos e n = 5 convivem com a doença há mais de 5 anos e menos de 

10 anos. Os outros n = 2 restantes convivem com a doença há mais de 3 anos até 5 anos. Do 

total, apenas n = 1 relatou morar só. 

Quanto a relação de parentesco entre cuidador e portador da DP, n = 13 afirmaram ter 

um cuidador familiar e n = 2 afirmaram não ter cuidador algum, familiar ou não. Do total dos 

cuidadores, n = 7 eram esposas, n = 5 eram filhas e n = 1 era irmã do portador da DP. A faixa 

etária dos cuidadores variou entre 40 e 80 anos. 

No que diz respeito a QV dos participantes, foi utilizado neste estudo o Parkinson’s 

Disease Questionnaire (PDQ-39), questionário especifico para avaliação da QV em portadores 

de DP. Neste estudo, obtiveram-se escores totais que variaram entre 3,84 e 63,46, sendo a média 

de 32,77 pontos, indicando que a amostra reflete uma qualidade de vida positiva, uma vez que 

quanto menor o escore, melhor é a autopercepção da qualidade de vida.  

De acordo com a Tabela 1, pode-se inferir que o participante número 12 (o primeiro na 

tabela) apresentou melhor Qualidade de Vida quando comparado ao participante de número 15 

(último na tabela), uma vez que o escore total do participante 12 é menor que o escore total do 
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participante número 15. A mediana do escore total da QV entre os participantes foi de 26,28. A 

Tabela 1 compila os escores totais dos participantes, em ordem decrescente de qualidade de 

vida (e, portanto, crescente em escore). 

 

Tabela 1 

Resultados totais da QV dos participantes da pesquisa 

 

Nº dos participantes Escore total no PDQ-39 

12 3,84 

7 4,48 

13 17,3 

14 21,15 

2 22,43 

11 25,64 

3 26,28 

4 26,28 

6 33,33 

1 37,82 

8 46,15 

10 46,15 

5 57,05 

9 60,25 

15 63,46 

Fonte: do autor. 

 

Quando avaliadas isoladamente (por dimensão) (Tabela 2), verificou-se que as piores 

percepções foram nas dimensões “Mobilidade”, com valor de 25,641 e “Atividades da Vida 

Diária”, com valor de 15,384, corroborando com estudos como os de Lana et. al. (2007) e 

Rodrigues & Silva (2010), cujas dimensões com piores escores também foram “Mobilidade” e 

“Atividades da Vida Diária”. Ainda, estas dimensões apresentaram as duas maiores dispersões 

em relação à média, sendo “Mobilidade” (dp = 7,89) e “Atividades da Vida Diária” (dp = 4,92), 

demonstrando maior variabilidade na autopercepção dos participantes em relação à sua própria 

capacidade de funcionalidade motora e realização de atividades cotidianas. Esta 

heterogeneidade de respostas, por sua vez, pode ser explicada por diferentes óticas, diante das 

quais privilegiou-se neste estudo o caráter subjetivo das respostas, na qual cada participante 

tem uma impressão própria sobre si mesmo, que pode ou não destoar da realidade dos fatos ou 

da impressão de outras pessoas com quem convivem, como seus cuidadores, por exemplo. 

Neste ponto, é interessante perceber que, mesmo convivendo com a DP há muitos anos 

(53,3% dos participantes relatou ter o diagnóstico há mais de 10 anos), o que sugere que a 
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patologia está em estado avançado, e a média de idade entre os participantes ser alta (70,6 anos), 

as percepções sobre a mobilidade e a capacidade de realização das atividades cotidianas são 

muito variadas, o que demonstra que cada um dos participantes experimenta suas limitações de 

forma muito particular, influenciadas muito mais por seus hábitos e estilos de vida que por 

razão da DP. Outro ponto interessante a se destacar, quanto ao escore elevado da dimensão 

“Atividades da Vida Diária”, é que a maioria dos participantes é do gênero masculino (80%), 

e, de acordo com seus próprios relatos, não costumam desempenhar as atividades domésticas, 

ou desempenham muito pouco, o que pode ter contribuído para o destaque desta dimensão 

dentre as que obtiveram piores resultados. Cultural e historicamente, é função das mulheres 

cuidar da casa e das atividades domésticas, diante das quais os homens ficam isentos ou 

realizam esporadicamente, fato que também foi destaque em alguns dos relatos dos 

participantes do gênero masculino. A Tabela 2 destaca a QV, por dimensão, os escores dos 

participantes. 

 

Tabela 2 

Resultados totais da Qualidade de Vida por dimensão 

 

Dimensões Mínimo Máximo Média 

1. Mobilidade 0,000 25,641 12,820 

2. Atividades da Vida Diária 0,000 15,384 6,281 

3. Bem estar emocional 0,000 7,692 3,290 

4. Estigma 0,000 5,128 1,623 

5. Apoio Social 0,000 3,846 0,811 

6. Cognição 0,000 7,051 2,948 

7. Comunicação 0,000 5,128 1,752 

8. Desconforto corporal 0,000 6,410 3,247 

Fonte: do autor. 

 

 Quando correlacionadas as três dimensões que apresentaram os piores escores 

(“Mobilidade”, “Atividades da Vida Diária” e “Bem Estar Emocional”), as análises 

demonstraram maior correlação positiva entre as dimensões “Mobilidade” e “Atividades da 

Vida Diária”, com r = 0,81, o que significa dizer que a autopercepção dos participantes nestas 

duas dimensões, estão bem relacionadas. O valor da estatística T com 13 graus de liberdade foi 

significativo (pois 0,001 < 0,05), demonstrando que existe correlação significativa entre as 

dimensões “Mobilidade” e “Atividades da Vida Diária”, endossando a interpretação de que a 

perda de autonomia funcional está diretamente relacionada à incapacidade de realizar atividades 
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cotidianas do lar e do dia-a-dia. Já as dimensões “Mobilidade” e “Bem Estar”, e “Atividades da 

Vida Diária” e “Bem Estar”, quando correlacionadas, não demonstraram significância (p > 

0,05). 

 Sobre esta correlação entre mobilidade e capacidade funcional, fica evidente em seus 

relatos que a perda de autonomia, ou seja, a capacidade de “fazer as coisas”, é o fator de maior 

destaque quando questionados sobre qualidade de vida, estando presente com unanimidade nas 

respostas dos participantes. Neste ponto, quando perguntados sobre como definiriam o conceito 

de “Qualidade de Vida”, em suas percepções, os participantes evidenciaram que entendiam 

como qualidade de vida a capacidade de ir e vir, de realizar atividades, ir para festas, poder sair, 

ter liberdade. 

 Quando questionados sobre o que mudou em suas vidas, novamente tendem a destacar 

as limitações físicas impostas pela DP, diante do que não conseguem ou não podem mais 

realizar diversas atividades e tarefas que realizavam anteriormente. 

 Ainda sobre as correlações, verificou-se alta associação entre o escore total e as 

dimensões “Atividades da Vida Diária” (r = 0,88), “Desconforto corporal” (r = 0,85) e 

“Mobilidade” (r = 0,83), com valor de p significativo em todos eles (p < 0,05), o que pode 

sugerir que estas são as dimensões, dentre as oito presentes, que mais influenciam no escore 

total da qualidade de vida de modo geral. Entre dimensões, foi encontrada forte associação entre 

as dimensões “Mobilidade” e “Atividades da Vida Diária” (r = 0,81); “Cognição” e 

“Comunicação” (r = 0,035) e “Cognição” e “Desconforto Corporal” (r = 0,016). Tratando-se 

da direção destas correlações, os valores das dimensões que são próximo a 0 indicam uma 

relação fraca, como entre as dimensões “Bem Estar” e “Estigma”, “Bem Estar” e “Apoio 

Social”, e “Atividades da Vida Diária” e “Bem Estar Social”. Isto significa dizer que estas 

dimensões não afetam uma à outra, ou seja, não tem influência mutua. Por outro lado, valores 

negativos, como entre as dimensões “Mobilidade” e “Bem Estar” (r = -0,16) indicam além de 

uma correlação fraca, direcionamentos opostos entre as dimensões. Observa-se que estas 

correlações não descrevem relações curvas, por mais intensas que sejam.  

A Figura 1 compila as correlações entre o escore total dos participantes e sua associação 

com cada uma das dimensões, além da associação entre dimensões. 

 

Figura 1: Correlação entre escore total/dimensões e entre dimensões 
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Fonte: do autor. 

 

 No que se refere à análise de conteúdo, foi utilizada a análise do tipo categorial temática, 

que foi aplicada às respostas dos participantes para as perguntas presentes na entrevista 

semiestruturada, que versavam sobre temáticas de qualidade de vida, Doença de Parkinson e, 

principalmente, a relação dos portadores de DP com seus cuidadores. Dentre todas as respostas, 

foram evidenciadas 6 categorias temáticas, 20 subcategorias e 94 unidades de conteúdo. A 

Tabela 3 agrupa estes dados. 

 

Tabela 3 

Categorias, subcategorias e unidades de conteúdo das entrevistas semiestruturadas 

 

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS UC (frequência) UC (%) 

Reconhecimento das limitações e 

necessidade de auxilio 

Precisa muito 3 3,19 

Precisa pouco ou às vezes 8 8,51 

Não precisa 4 4,25 

Relação com os cuidadores Sentimentos positivos 11 11,70 

Sentimentos negativos 1 1,06 

Sentimentos mistos ou vagos 3 3,19 

Solidão e cuidado Independente 2 2,12 

Sentimento de solidão 5 5,31 

Dependência não relacionada à DP 2 2,12 

Dependência relacionada à DP 8 8,51 

Dependência e independência Total independência 6 6,38 

Total dependência 9 9,57 

Qualidade da relação Não mudou  10 10,63 

Piorou 3 3,19 



28 

 
Melhorou 1 1,06 

Mudou conjugalmente 2 2,12 

Não tem cuidador 1 1,06 

Efeitos da relação na qualidade de 

vida do portador de DP 

Positivamente 12 12,76 

Negativamente 1 1,06 

Não há influencia 2 2,12 

TOTAL  94 100 

Fonte: do autor 

 

Reconhecimento das limitações 

 

 De acordo com as próprias percepções, a maioria dos participantes relatou precisar da 

ajuda de algum cuidador para realizar atividades do dia a dia, tendo estas atividades relação 

com os afazeres domésticos ou não. É importante destacar que, aqueles que enfatizaram precisar 

de muita ajuda (3,19%), não discriminaram quaisquer atividades que conseguissem realizar 

sozinhos, de modo que reconheceram total necessidade e dependência dos cuidados de seus 

cuidadores desde à locomoção até a alimentação. Entre os que relataram precisar de ajuda com 

baixa ou moderada frequência (8,51%), foram enfáticos no destaque das atividades em que 

precisavam de auxilio, sendo a maioria destas atividades relacionadas à higiene corporal (tomar 

banho, especificamente) e à vestimenta, indicando que há dificuldade quanto a amplitude dos 

movimentos necessários para vestirem-se, além da rigidez do tronco, o que corrobora com os 

dados da Tabela 2, que demonstrou que as dimensões “Mobilidade” e “Atividades da Vida 

Diária” obtiveram os piores escores totais, além de estarem fortemente correlacionadas entre si, 

sugerindo associação entre estas duas questões. 

 Sobre isso, pesquisas como as de Qin et al. (2009) e Cirne et al. (2017) já apontavam 

para as debilidades físicas e motoras da DP como sendo as mais importantes da doença, 

impactando diretamente na QV (Silva et al., 2010) e no sofrimento destes sujeitos, visto que 

também são aqueles mais limitados na execução de atividades diárias, como também foi 

demonstrado no estudo de Hariz & Forsgreen (2011). 

Quanto ao sofrimento subjetivo associado às questões motoras, o presente estudo 

também demonstrou que essa dimensão (“Bem Estar Emocional”) é uma das três categorias 

com piores escores obtidos (r = 7,692) (Tabela 2). Estudos de revisão de literatura, como o de 

Nakabayashi et al. (2008), evidenciaram, na literatura encontrada, que 11 dos 20 estudos 

selecionados apontavam uma correlação positiva entre a presença de sintomas depressivos e a 

piora dos sintomas motores, e, dentre estes, com relevância maior para os quadros de acinesia, 

em detrimento dos sintomas motores que causam tremores e espasmos. Isto quer dizer que: nos 

quadros em que há predomínio da rigidez muscular, os níveis de sintomas depressivos são 
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maiores que naqueles em que ainda há possibilidade de movimento voluntário, mesmo que na 

presença de tremores, evidenciando quão distinta é a função motriz no bem estar emocional e 

psíquico dos portadores de Parkinson.  

 Sobre isso, uma das situações incomodas mais relatadas pelos participantes, com 

bastante frequência, foi sobre a “trava” da musculatura, principalmente das pernas, o que podia 

ocorrer ao longo do dia ou logo após o acordar pela manhã. Diante desta contenda, como forma 

de contorna-la, os participantes relataram algumas estratégias para solucionamento desta 

questão, como estar sempre portando a medicação (que “amolece” a musculatura) ou na 

presença de alguém que pudesse lhes auxiliar na caminhada.  

Dentre os que afirmaram não precisar de ajuda (4,25%), também foram enfáticos em 

destacar que toda ajuda era dispensada, pois reconheciam ser capazes de realizar todas as suas 

atividades sozinhos e de forma independente. Entretanto, é mister salientar que todos os 

participantes, mesmo os que relataram não ter qualquer cuidador e àqueles que dispensam 

qualquer tipo de auxilio, responderam que, caso houvesse necessidade de qualquer tipo de 

ajuda, têm a quem recorrer, geralmente o familiar com quem coabitam exercendo essa função.  

 

Relação com os cuidadores 

 

 Quando perguntados quanto as suas opiniões sobre as pessoas que lhes cuidavam, houve 

o cuidado de que os participantes compreendessem essa pergunta não pelo viés da relação 

familiar que tinham com suas cuidadoras (esposas, filhas, irmãs), mas da função do cuidar em 

si, destoada da parentalidade. Essa pergunta assim foi intencionada, separando-se a função do 

vínculo familiar, com vistas a cumprir com o objetivo geral de presente estudo, cuja intenção é 

saber sobre a presença ou ausência de cuidadores e sua relação com a qualidade de vida de 

portadores de DP, não especificando a natureza desta relação (cuidador familiar ou não 

familiar).  

Uma vez orientados do que se tratava essa pergunta, então, a maioria das respostas 

envolveu sentimentos de gratidão e valorização pela função exercida, com 11,70% dos relatos 

declarando sentimentos positivos em relação ao cuidador, corroborando com outros estudos 

com resultados semelhantes como o de Reis et al. (2019). Num único caso, destoante em geral 

dos demais, o participante queixou-se extensamente de sua cuidadora, sua esposa, utilizando-

se da relação matrimonial como argumento dessa queixa. 

 É interessante destacar que todas as respostas versaram sobre as atividades de cuidado 

que eram desprendidas pelo cuidador para com o cuidado. Todos os sentimentos e adjetivos 
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atribuídos, positivos ou negativo, traziam à tona a avaliação da relação per si, e não meros 

atributos associados à personalidade ou a forma de ser do cuidador enquanto sujeito, 

demonstrando que o cuidador, quando familiar, não é distinguido de outros por sua função de 

cuidado, mas ainda mais valorizado justamente pela relação de parentesco que guarda com o 

seu dependente. Em outras palavras, para os participantes, o que foi importante ressaltar foi não 

o cuidador apartado de sua função, um “sujeito outro”, mas sim na relação que enlaça junto a 

quem dele depende. Esse dado, associa-se ao que foi disposto na Tabela 3, na qual a dimensão 

“Apoio Social” obteve o melhor escore geral dentre todas as categorias abrangidas pelo PDQ-

39, demonstrando o caráter fundamentalmente importante das relações e dos laços familiares e 

de amizade, funcionando como fator de proteção e de incremento à qualidade de vida geral de 

portadores da DP. 

 No caso da DP em particular, o estigma social associado a doença, cujos sintomas 

motores evidenciam e expõem a condição dos sujeitos, pode funcionar como empuxo ao 

isolamento e a sentimentos de vergonha e rejeição, que podem colaborar para o início ou 

aumento dos sintomas não motores de ordem neuropsiquiátrica, como ansiedade e depressão, 

que, para além de serem próprias da DP, podem ser agravadas ou eliciadas pelo meio ambiente, 

neste caso, o entorno social. Entretanto, dispare do que demonstram outros estudos, que 

apontam o isolamento social como consequência frequente das limitações dos portadores de 

Parkinson (Silva et al., 2010), o presente estudo não corroborou com essa teoria corrente, e 

inclusive, foi de encontro a ela, haja vista que a dimensão “Apoio social” apresentou melhor 

escore dentre todas as dimensões (r = 3,846) (Tabela 3) abrangidas pelo PDQ-39. 

 Quanto ao isolamento, todos os participantes relataram não ter sentido ou notado 

afastamento de seus familiares mais distantes (aqueles com os quais não coabitam) ou amigos, 

embora, sobre estes últimos, consigam admitir que houve diminuição do convívio social não só 

em virtude das limitações sintomáticas da DP, mas, principalmente em virtude da situação de 

distanciamento social consequência da pandemia SARS-CoV-2. Mesmo assim, não relatam 

quaisquer perdas afetivas ou sentimentos de vergonha ou isolamento diante de outras pessoas, 

próximas ou não, demonstrando, inclusive, sólidos relatos de resiliência e aceitação da sua 

situação de cronicidade. 

 

Solidão e cuidado 

 

Quando questionados sobre uma situação hipotética em que morassem sozinhos, sem 

outra pessoa que lhes fizesse companhia ou provesse cuidado, a maioria dos participantes 
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(8,51%) apontou as limitações físicas nas Atividades da Vida Diária associadas à DP como 

razão pela qual não poderiam ou não gostariam de morar sozinhos. Neste ponto, a presença do 

cuidador foi destacada enquanto função, e não enquanto relacionamento, pois o que foi 

valorizado nos relatos dizia muito mais sobre as atividades exercidas pelo cuidador do que 

algum destaque para o relacionamento entre cuidador e portador da DP. 

Em segundo lugar, com 5,31%, os participantes admitiram quão negativa seria essa 

experiencia de morar sozinhos, atribuindo a essa situação hipotética sentimentos de solidão e 

tristeza, pela ausência de uma outra pessoa com quem pudessem compartilhar a vida. Nestes 

casos, a figura do cuidador foi destacada como sendo uma figura positiva de companhia, apoio 

e afeto, e, diferente do que foi exposto no parágrafo anterior, aqui a relação afetiva foi priorizada 

em detrimento da função de cuidado.  

Em um dos casos, destoante dentre os demais, o participante alegou que teria condições 

de morar sozinho e, para além disso, destacou que talvez o melhor seria esta opção, visto que 

não havia mais relação conjugal entre ele e sua cuidadora, que era sua esposa. Entretanto, 

mesmo neste depoimento, alegou que morar só é uma experiencia negativa: “Sobre morar só 

eu penso que talvez seria melhor, já pensei nisso. Estou planejando fazer isso. Estou pensando 

em me separar dela, é o jeito. Eu gostaria de... muita gente dá conselho. É porque é ruim o 

cara só [...]” (Participante nº1). Apenas em dois depoimentos, os participantes alegaram ter 

algum tipo de dependência de outra pessoa, mas não necessariamente por alguma limitação 

relacionada aos sintomas da DP, mas por outras questões com as quais não sabiam lidar e das 

quais precisavam do auxílio de uma outra pessoa (como lidar com burocracias bancárias ou 

fazer a feira, por exemplo). 

Sobre a solidão, é mister destacar que nenhum estudo foi encontrado nas bases e bancos 

de dados, que privilegiassem este tema na DP sem relacioná-la, direta e objetivamente, aos 

sintomas depressivos que podem estar associados à DP. Nestes estudos, o tema do “isolamento 

social” e da “solidão” são sempre concatenados ao tema da depressão, o que é uma correlação 

perigosa e desleal, haja visto que mesmo os dados estatísticos sobre a depressão na DP são 

inconclusivos em diversos estudos, sem haver um consenso dos dados reais que representem 

essa relação. Estudos como os de Cummings (1992, conforme citado por Nakabayashi et al., 

2008), por exemplo, estimaram que a prevalência de depressão na DP está entre 4 e 70%. 

Tamanha amplitude de prevalência, para além de pressupor uma ampla gama de argumentos 

que podem justificar-lhe, implicam dizer também que os dados são inconclusivos, atestando 

mais uma vez a nocividade de tal correlação entre isolamento e depressão na DP. 
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Acerca desta impressão, o presente estudo demonstrou que a maior causa de sofrimento 

psíquico e subjetivo versa sobre à diminuição da independência funcional, que implica 

diretamente no “ir e vir” e na experimentação da sensação de liberdade que relatam outrora ter, 

hoje já reduzida. Sobre isso, destacam as atividades de lazer e de trabalho que antes realizavam 

e que hoje se sentem inseguros ou inadequados para realizar, como ir a festas ou mesmo andar 

longas distancias sem ajuda de uma outra pessoa. Neste ponto, ademais, os participantes 

demonstraram otimismo e serenidade, apegando-se a fé e a religião, além de fortes sentimentos 

de resiliência e de condescendência a respeito da doença, diante da qual relatam não haver mais 

nada a ser feito, a não ser aceitar. Não foram mencionados diagnósticos depressivos em nenhum 

dos participantes. 

 

Dependência e independência 

 

 Quando questionados se consideravam-se independentes, em 6,38% dos relatos houve 

a convicção plena de que são independentes. Contudo, em alguns destes depoimentos, mesmo 

convictos, admitem uma ou outra contingencia nas atividades do cotidiano, diante das quais 

demonstraram que há motivação e disposição para vencê-las ou contorna-las, de forma 

independente, como no seguinte discurso: “Às vezes quando tô (sic) travado eu tento tirar a 

roupa mesmo assim, pra não se render a doença. Mas estou ao máximo evitando ajuda, pra 

não ficar tão dependente, que a gente se acostuma” (Participante nº 1). Quanto aos que se 

consideram totalmente dependentes, com 9,57% das respostas, admitem incondicional 

dependência de seus cuidadores. 

 Sobre isso, há de se considerar o viés absolutamente subjetivo e pessoal do que estes 

participantes consideram como dependência e independência, pois destacam sempre a 

capacidade ou incapacidade de realizar "suas coisas” como sendo o que define sua necessidade 

de outras pessoas ou não: “[Minha vida não] melhorou nada, porque não queira você comparar 

com saúde, poder ir e vir, trabalhar, fazer todas as coisas possíveis e a partir do momento que 

eu contrai Parkinson, não digo que inutilizado, mas fiquei sem chão. Tudo que eu vou fazer, 

dependo de uma pessoa. Eu com saúde não, eu mesmo fazia e ajudava os outros” (Participante 

nº 10). 

 Em alguns dos relatos, observou-se a fala nostálgica e orgulhosa dos tempos em que 

trabalhavam ou faziam atividade análoga, independente de fonte de renda ou não. Destes 

tempos, rememoram também as festas e situações sociais que frequentavam sem limitação, com 

ênfase principalmente em uma vida atarefada. Atualmente, relataram driblar o tempo ocioso 
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ocupando-se massivamente com atividades domésticas ou assistindo a TV, indo à igreja, saindo 

à rua para encontrar conhecidos. Em um dos casos, o participante, mesmo aposentado, relata 

continuar trabalhando como taxista, a fim de não ficar ocioso em casa, mantendo-se sempre em 

movimento e na troca com outras pessoas para além do seu âmbito nuclear e familiar. Dentre 

todos os participantes, este foi o único que relatou ainda manter alguma atividade relacionada 

ao trabalho, mesmo que não precise do retorno financeiro, além de ter sido o participante com 

o menor escore total no PDQ-39, com 3,84 pontos, o que representa uma excelente qualidade 

de vida. 

 Mesmo nos casos em que a ociosidade é mais acentuada, seja por limitação funcional 

severa ou por disposição própria, os participantes não demonstraram quaisquer sentimentos 

negativos por ficarem apenas em casa, “sem fazer nada o dia todo”, pois estão sempre na 

presença de outros familiares, o que pode contribuir para esta impressão. 

 

Qualidade da relação 

 

 No tocante à qualidade da relação, várias subcategorias emergiram, dentre as quais 

algumas demonstraram especificidades próprias da relação que o cuidador tem com a pessoa 

que lhe é dependente. A subcategoria mais emergente destacou, com 10,63%, que o 

relacionamento entre cuidado e cuidador não mudou em virtude da assunção da função de 

cuidador pelo familiar, nestes casos, também, a qualidade da relação antes do Parkinson era 

positiva, mantendo-se assim mesmo após o início dos cuidados. Em um dos depoimentos, o 

participante relata que sua relação com sua cuidadora (sua esposa) melhorou, a saber: “No caso 

da minha esposa, agora me dá mais atenção por causa dessa doença. Ela tem mais atenção 

comigo [...]” (Participante nº2). 

 A segunda e terceira subcategorias (“Piorou” e “Mudou conjugalmente”, 

respectivamente) mais emergentes, indicam que a relação do par se modificou de forma 

negativa. Sobre este ponto, quanto a terceira categoria, 2,12% dos relatos que emergiram 

destacavam a ausência ou a baixa frequência de vida sexual ativa com suas cuidadoras (em 

ambos os casos suas esposas), o que, em um dos casos, parece também estar mais fortemente 

associado ao declínio da qualidade da relação. No outro caso em que a relação sexual entre 

cônjuges foi mencionada, o participante não faz julgamento de valor positivo ou negativo, 

apenas apontando essa diferença quando comparada ao passado, antes do diagnóstico do 

Parkinson. 
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Para autores como Ferreira (2017), existem impactos positivos na função de ser cuidador 

de uma pessoa com Parkinson, como, por exemplo, o estreitamento dos laços familiares, o 

fortalecimento da vida conjugal e a ressignificação da relação em alguns casos, benefícios 

emocionais que acarretam qualidade de vida para ambas as partes deste tratamento e que 

puderam, todas, serem encontradas nos relatos supracitados. Entretanto, é preciso destacar 

também, que este não é o consenso entre os estudos disponíveis, majoritários no privilegio dos 

vieses negativos e amplamente deletérios da relação de cuidado para o cuidador.  

 

Efeitos da relação na qualidade de vida do portador de DP 

 

 Quando questionados diretamente, a maioria dos relatos elaborados admitiu que a 

presença do cuidador em suas vidas influenciava diretamente na sua Qualidade de Vida, de 

forma positiva ou boa. Os relatos enalteciam as funções de cuidado e dependência que tinham 

em relação ao familiar que ocupa a tarefa de cuidador, mas também ressaltavam o afeto 

existente e a própria relação em si como sendo importantes para o que entendiam como sendo 

uma vida com mais qualidade, apesar da Doença de Parkinson. Apenas em um dos relatos houve 

a compreensão de que a relação afetava negativamente a qualidade de vida, sob o argumento 

de que a própria relação em si já estava estremecida, o que causava sentimentos de estresse e 

infelicidade ao portador da DP, o que, consequentemente, agravava os sintomas da doença, 

ocasionando episódios de tremor por influência das discussões entre cuidador e cuidado. 

 Embora o presente estudo não tivesse o objetivo de discriminar os cuidadores entre 

familiares ou não, dada a característica da amostra, é impossível deixar este dado 

desapercebido, visto que 100% dos cuidadores dos participantes da amostra eram cuidadores 

familiares, e, além disso, das famílias nucleares e em coabitação com o portador da DP, o que 

estreita ainda mais o vínculo. Para além disso, os próprios relatos dos participantes enaltecem 

repetidas vezes os sentimentos de afeto e gratidão mobilizados em razão dos cuidados serem 

realizados por aquela pessoa, e não outra. Autores como Colliere (1999), apontam que a relação 

familiar já detém em si própria um valor terapêutico. 

 O suporte social ofertado por estes cuidadores, pode funcionar como motivação ao 

enfrentamento da DP, para o portador, cujo amparo é essencial desde o momento do 

diagnóstico. Quando vivido em pares, a adaptação, superação e aprendizado sobre a DP tornam-

se fardos menos custosos a serem carregados por cada um que compõe essa díade. Pensando 

especificamente na DP, esses suportes familiares são amplamente importantes, uma vez que o 

sujeito acompanha a si mesmo na perda da autonomia e na dependência cada vez maior de 
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outros. Araújo (2010) afirmou que o contexto familiar representa um elemento fundamental 

para o bem-estar dos idosos e é nesse ambiente que se depara com apoio e intimidade para as 

diferentes situações com que se encontram. É na família o locus no qual os portadores da DP 

podem encontrar “proteção, solidariedade e afetividade” (Simonetti & Ferreira, 2008, p.20), e, 

nomeadamente para os idosos com DP, a família é o suporte social mais importante (Alvarez 

et al., 2016; Reis et al., 2019). 

 

CONCLUSÃO 

 

 Entende-se, pois, diante do exposto, que a presença de cuidadores tem influência na 

Qualidade de Vida de portadores de Parkinson, seja ela positiva ou negativamente. Diante dos 

dados, observa-se que a influência positiva desta relação de cuidado é muito mais ampla e 

sensível que a influência negativa, quase obliterada neste estudo. Neste ponto também, pode-se 

inferir que o estudo alcançou seu objetivo, no tocante a ser capaz de identificar, para além de 

testes e questionários que demonstraram quantitativamente os escores percebidos pelos 

próprios participantes sobre sua qualidade de vida, a dimensão subjetiva e o caráter imensurável 

das relações humanas, principalmente aquelas que envolvem familiares, seio do amparo 

primordial em qualquer situação. 

Destarte, é preciso destacar o ineditismo deste estudo, que demonstra ser único dentro 

desta temática, até a presente data, associando a presença ou ausência do cuidador à Qualidade 

de Vida de pessoas com Parkinson, privilegiando seus relatos e sua subjetividade quanto a este 

tema, no intuito de perceber como e de que forma as relações humanas são capazes de nutrir 

melhorias ou desgastar ainda mais patologias do corpo, crônicas e neurodegenerativas, para as 

quais, sem cura, como o Parkinson, aprisionam os sujeitos cada vez mais em seus próprios 

corpos, levando-os a perda de autonomia e dependência cada vez maior destas mesmas relações, 

capazes de grandes impactos nas vidas destes sujeitos. Não obstante, evidentemente, devem ser 

ressaltadas as imensas limitações deste estudo, a iniciar pelo tamanho e natureza da amostra 

que, em hipótese alguma, são capazes de generalização e replicação, dada a singularidade impar 

desta amostra, neste tempo e neste espaço. 

Contudo também é preciso motivar ampliações deste estudo, com amostras ainda 

maiores e diversificadas, além de mais e maiores instrumentos de avaliação quantitativa e mais 

escuta dos sujeitos portadores da Doença de Parkinson, que tanto tem a dizer. 
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Família, cuidado e Parkinson: a família como fator de proteção para portadores da 

Doença de Parkinson 

 

Family, care and Parkinson's: the family as a protective factor for Parkinson's disease 

patients 

 

Familia, cuidados y Parkinson: la familia como factor protector para los enfermos de 

Parkinson 

 

 

Talita Noronha Alves 

Carlúcia Ithamar Fernandes Franco 

Edwirde Luiz Silva Camêlo 

 

 

Resumo: Este estudo teve por objetivo geral demonstrar o papel da família, principalmente do 

cuidador familiar, no cuidado a dependentes portadores da Doença de Parkinson. Trata-se de 

pesquisa com abordagem qualitativa, do tipo exploratória e descritiva. A amostra foi constituida 

por 15 portadores da Doença de Parkinson (DP), participantes e assistidos pelo projeto de 

extensão intitulado “Grupo de Assistência Neurofuncional ao Parkinsioniano” (GANP), do 

Departamento de Fisioterapia da Universidade Estadual da Paraíba (UEPB), situado em 

Campina Grande, Paraíba. Os instrumentos utilizados foram Questionário Sociodemográfico; 

Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39) e Entrevista Semiestruturada. No tocante a 

análise dos dados qualitativos, foi utilizado o método da análise de conteúdo do tipo analise 

categorial, conforme proposta por Bardin. Após análise dos dados, observou-se que a maioria 

dos participantes eram homens, casados, com idade igual ou superior a 60 anos (idosos), 

aposentados e com tempo de diagnóstico da DP acima de 3 anos. Todas as cuidadoras eram 

familiares do portador da DP e do gênero feminino, mais comumente a esposa, filha ou irmã da 

pessoa dependente, seguindo a mesma tendencia mundial de outros estudos quanto ao perfil do 

cuidador. No tocante a análise categorial temática, foram evidenciadas 4 categorias, 15 

subcategorias e 64 unidades de conteúdo. As categorias temáticas versaram sobre os seguintes 

aspectos: sentimentos atribuídos aos cuidadores, sentimentos de solidão e dependência do 

cuidador, qualidade da relação ente portador da DP e cuidador e efeitos do vínculo afetivo na 

qualidade de vida do portador de DP. Diante do exposto, é possível sugerir que a família, 

especialmente a figura do cuidador familiar é capaz de funcionar enquanto fator de proteção 

para portadores de DP. 
 

Palavras-chave: Família. Cuidado. Doença de Parkinson.  

 

Abstract: This study aimed to demonstrate the role of the family, especially the family 

caregiver, in the care of dependents with Parkinson's Disease. This is a research with a 

qualitative approach, exploratory and descriptive. The sample consisted of 15 patients with 
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Parkinson's Disease (PD), participants and assisted by the extension project entitled "Grupo de 

Assistência Neurofuncional ao Parqueinsioniano" (GANP), of the Department of Physiotherapy 

of the State University of Paraíba (UEPB), located in Campina Grande, Paraiba. The 

instruments used were a Sociodemographic Questionnaire; Parkinson’s Disease Questionnaire 

(PDQ-39) and Semi-structured Interview. Regarding the analysis of qualitative data, the method 

of content analysis of the categorical analysis type was used, as proposed by Bardin. After 

analyzing the data, it was observed that most of the participants were men, married, aged 60 

years or over (elderly), retired and with a time of living with the diagnosis of PD for more than 

3 years. All caregivers were family members of the PD patient and were female, most 

commonly the dependent person's wife, daughter or sister, following the same worldwide trend 

as in other studies regarding the caregiver's profile. Regarding the thematic categorical analysis, 

4 categories, 15 subcategories and 64 content units were evidenced. The thematic categories 

dealt with the following aspects: feelings attributed to caregivers, feelings of loneliness and 

dependence on the caregiver, quality of the relationship between the person with PD and the 

caregiver, and effects of the affective bond on the quality of life of the patient with PD. Given 

the above, it is possible to suggest that the family, especially the figure of the family caregiver, 

is capable of functioning as a protective factor for people with PD. 

 

Keywords: Family. Care. Parkinson’s Disease. 
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INTRODUÇÃO 

 

 De acordo com a Organização Mundial de Saúde (OMS), uma das formas de se 

conceituar a pessoa idosa é através da idade cronológica, definindo que, nos países 

desenvolvidos, idosos são aqueles sujeitos com 65 anos ou mais, e, nos países em 

desenvolvimento, aqueles com 60 anos ou mais (OMS, 2005). Esta última definição, da qual o 

Brasil faz parte enquanto país em desenvolvimento, também é aceita e utilizada pela Política 

Nacional do Idoso (Lei nº 8.842/1994) (Brasil, 1994) e pelo Estatuto do Idoso (Lei nº 

10.741/2003) (Brasil, 2003). 

Com o avanço da tecnologia, da medicina, da farmacologia e tantas outras ciências e 

áreas do conhecimento, atualmente, o período de vida correspondente a velhice em muito pouco 

se assemelha àquilo que era ela mesma no século passado, diante do que pode-se perceber 

populações de idosos cada vez mais numerosas em diversas sociedades, além de uma velhice 

cada vez mais estendida em número de anos (Faria, Lima, & Pereira-Silva, 2019), resultado do 

aumento da expectativa e da qualidade de vida nesta etapa. Chegar a longevas idades deixou de 

ser uma aspiração distante e hoje é comum sociedades com cada vez mais idosos ao redor do 

mundo, mesmo nas sociedades mais pobres (Veras, 2009). 

 Reconhecidamente, o avanço dos anos traz consigo limitações e patologias inerentes ao 

envelhecimento do corpo, resultado do natural declínio fisiológico, e que, tal como qualquer 

outra etapa da vida, traz consigo suas especificidades e desafios a serem superados. Na velhice, 

e quanto mais se avançam os anos, são comuns patologias de natureza crônica e 

neurodegenerativa, cujo envelhecimento configura fator de risco para estas doenças (Santana, 

Kohlsdorf, & Araujo, 2020). Dentre elas, o Alzheimer e a Doença de Parkinson ocupam as duas 

primeiras posições em maior número de casos dentro do escopo das doenças de ordem 

neurodegenerativa, respectivamente (Silva & Carvalho, 2019; Santana et al., 2020). 

 Por outro lado, a velhice deve ser privilegiada por seu caráter sui generis, tal como a 

infância ou a vida adulta, justamente por ser um processo natural e inseparável da vida, com 

suas implicações e benesses, ganhos e perdas, trazendo mudanças de grande amplitude, com 

reverberações de extensão biopsicossociais. Sobre esta etapa, Messy (1999) enalteceu uma 

distinção deveras notável e oportuna entre o envelhecer e a velhice, visto que o envelhecer da 

idade será uma experiencia comum a todos, porquanto evolução natural da vida; entretanto, por 

outro lado, a velhice configura uma outra coisa, de caráter subjetivo e particular para cada 

sujeito, que a experimenta de forma ímpar, atravessado por sua própria história de vida e 

capacidade de simbolização sobre si mesmo e sobre o mundo que o cerca. 
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 É nesta etapa, por vezes estranha ao próprio sujeito que envelhece, que muitas 

contingências vão se impondo: a imagem do corpo envelhecido; limitações físicas; doenças; a 

morte; a aposentadoria; novos ou velhos papeis e funções sociais a desempenhar; família, filhos, 

amigos; perdas e luto, entre tantas outras coisas que, com maior ou menor naturalidade, 

demandam deste sujeito que envelheceu um posicionamento, uma atitude ativa e enérgica 

diante do que trata sua própria vida. Não obstante, é impossível desconsiderar também o papel 

que este idoso desempenha perante a sociedade, enquanto parte individual do conjunto, agora 

noutra condição (a velhice); e, quanto a isso, há de se convir o estigma e a desvalorização da 

longevidade diante de uma sociedade que se inclina a desvalorizar cada vez mais o velho, o 

lento, o inútil – o fardo (Reis & Ceolim, 2007; Fernandes & Garcia, 2010). 

 Em decorrência desta percepção sobre a velhice, desde a virada do último século, novos 

paradigmas sobre a saúde dos idosos vem sendo traçados como metas, sendo a atenção e a 

valorização das capacidades funcionais o paradigma que mais desponta em se tratando do 

envelhecimento com saúde, independência e autonomia. Sobre isto, para o Ministério da Saúde 

 

O maior desafio na atenção à pessoa idosa é conseguir contribuir para que, apesar das 

progressivas limitações que possam ocorrer, elas possam redescobrir possibilidades de 

viver sua própria vida com a máxima qualidade possível. Essa possibilidade aumenta 

na medida em que a sociedade considera o contexto familiar e social e consegue 

reconhecer as potencialidades e o valor das pessoas idosas. Portanto, parte das 

dificuldades das pessoas idosas está mais relacionada a uma cultura que as desvaloriza 

e limita (Brasil, 2006, p. 9).  

  

 Nesta ótica, o conceito de autonomia é tópico central em se tratando do envelhecimento 

saudável, pois promover a autonomia das pessoas idosas significa promover também o direito 

à sua autodeterminação, autoridade, integridade e liberdade de escolha (Cunha et al., 2012; 

Brasil, 2006; Diogo, 1997), ponto no qual a capacidade funcional guarda total correlação, sendo 

definida como a aptidão física e mental para desempenhar de forma independente e autônoma 

as atividades da vida diária e cotidiana (Brasil, 2006; Veras, 2009), como as ocupações de 

manutenção e limpeza da casa, alimentação, cuidados de higiene consigo mesmo, entre outras 

atividades próprias do dia-a-dia. Significa dizer, de outro modo, que o idoso é funcionalmente 

capaz de viver de forma independente, sem a ajuda ou auxilio parcial ou integral de uma outra 

pessoa, o que, além de implicar na qualidade de vida, implica também em aspectos mais 

específicos e subjetivos, como o bem-estar psicológico, segurança, autonomia e liberdade. 

 Ademais, a dependência do idoso de outra(s) pessoa(s) é o maior temor a ser evitado ou 

postergado nessa etapa da vida (Brasil, 2006; Veras, 2009), inclusive porque a idade avançada 
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não é razão suficiente para algum tipo de comprometimento que culmine em dependência, per 

si (Diogo, 1997). Além disso, a dependência, seja ela de qual natureza for, configura por si 

própria fator de risco de destaque para a mortalidade (Veras, 2009). Por isso, desde a década de 

90, a Organização Mundial de Saúde (OMS) investe e promove fortemente o conceito de 

“envelhecimento ativo”, fomentando as oportunidades, direitos e atividades dentro das políticas 

públicas de saúde e envelhecimento, com o objetivo de favorecer modos e hábitos de vida mais 

saudáveis, dentro da população idosa (Brasil, 2006). Estes hábitos, atividades e orientações, 

portanto, visam idosos mais saudáveis, funcionais, ativos e autônomos, mudando a concepção 

de velhice como sinônimo de passividade e de necessidades especiais para um olhar que 

compreende o idoso como um sujeito responsável, enérgico e ativo. Entretanto, algumas 

patologias cujo envelhecimento é fator de risco podem ser capazes de alterar este estado de 

autonomia e liberdade, como é o caso da Doença de Parkinson. 

 A Doença de Parkinson (DP) foi descrita pela primeira vez pelo médico londrino James 

Parkinson em 1817 (Azevedo & Cardoso, 2009), e compreende uma patologia 

neurodegenerativa crônica e progressiva, presente globalmente, e que atinge a quaisquer grupos 

étnicos ou classes socioeconômicas de forma semelhante, sem algo que a especifique ou a 

providencie (Simon, Tanner, & Brundin, 2019; Oliveira, 2016).  

É caracterizada por uma desordem multissistêmica (Nunes, Alvarez, Valcarenghi, & 

Baptista, 2020), que ocorre em efeito dominó, ocasionada pela degeneração e perda dos 

neurônios dopaminérgicos situados nas regiões caudais e ventrais da substancia negra do 

encéfalo (Nunes et al., 2020; Lopez, Hernández-Abad, Muros, & Marrero, 2019; Gomes, 2019). 

É fortemente relacionada à idade avançada (Simon et al., 2020) e atinge a homens e mulheres 

na mesma proporção (Lopez et al., 2019; Silva, Pabis, Alencar, Silva, & Navarro-Peternella, 

2010; Andrade, 2000; Souza, Borges, Silva, & Ferraz, 2007), embora ainda haja inúmeras 

divergências sobre este ponto, com outros acadêmicos e pesquisadores endossando a ideia de 

que atinge mais fortemente ao gênero masculino (Gomes, 2019; Padovani et al., 2018; Barreto 

& Fermoseli, 2017; Cetolin et al., 2012; Navarro-Peternella & Marcon, 2012; Faria, Lima, & 

Pereira-Silva, 2019; Damiano et al., 2000; Behavi, Srivastava & Pandey, 2005). 

 Distingue-se, dentre as demais patologias neurodegenerativas, por apresentar sintomas 

de ordem motora e não motora, sendo os sintomas motores os que costumeiramente dão indícios 

do desencadeamento da patologia. Incluídos nos seus sintomas motores, estão os distúrbios de 

marcha, instabilidade postural, aumento do tônus muscular, bradicinesia, entre outros, dentre 

os quais o mais conhecido, os tremores em estado de repouso, que singularizam esta patologia 

(Lopez et al., 2019; Sunaga, 2018; Gomes, 2019; Mounsey et al., 2015). Dentre os sintomas 
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não motores, os mais característicos são a ansiedade, depressão, demência, distúrbios do sono 

e do humor, dor, fadiga, perda do olfato e perda ou ganho de peso (Lopez et al., 2019; Sunaga, 

2018; Gomes, 2019). 

 De etiologia idiopática, embora haja consenso de que são múltiplos fatores envolvidos 

(Simon et al., 2020), o tratamento da DP é apenas paliativo, com uso de medicamentos e 

diversas outras terapêuticas cujos objetivos são tão somente o apaziguamento e alivio dos 

sintomas, a fim de prolongar a independência e autonomia do portador de DP pelo maior tempo 

possível. Os medicamentos, sendo o mais comum o Levodopa, agem na reposição 

dopaminérgica do encéfalo, promovendo as transmissões neuronais outrora perdidas pela 

diminuição da dopamina, neurotransmissor responsável pela comunicação com os sistemas de 

movimento e coordenação corporal. Entretanto, é mister destacar que conforme a doença 

avança, progridem também a severidade dos seus sintomas não só causados pela perda 

dopaminérgica, mas também sinais e sintomas que surgem pela afetação de outros sistemas 

corporais, em efeito dominó. Para isso, então, pode ser necessária a associação de outros 

medicamentos junto ao repositor dopaminérgico (Oliveira, 2016). Não há formas de prevenir 

ou curar a DP até então, sendo o seu diagnóstico realizado apenas de forma clínica, geralmente 

com o início dos sintomas motores (Simon et al., 2020), percebido por outras pessoas que não 

o próprio portador. 

 Por ter caráter progressivo e efeitos que atingem a diversos sistemas (cognitivo, 

neurológico, funcional, gastrointestinal...), conforme a doença progride, torna-se cada vez mais 

complexa tanto nos aspectos clínicos quanto para a subjetividade do sujeito que dela sofre, que 

se vê incapacitado frente a uma perda cada vez maior de autonomia e funcionalidade, 

dependendo de cuidados médicos e assistenciais cada vez mais especializados e 

multidisciplinares. Neste raciocínio, outro ponto a ser destacado quanto à dependência do 

portador de DP de outras pessoas, é que a dependência pode não ser global e total, visto que 

nem todos os sistemas declinam ou perdem acurácia de forma simultânea, fato que pode ser 

comprovado pelos sintomas não motores ocorrerem, geralmente, muito tempo depois do início 

dos sintomas motores. Isto quer dizer que, mesmo incapacitado motora e funcionalmente de 

realizar uma ou mais funções, as faculdades mentais e cognitivas do portador da DP podem 

estar preservadas, o que implica dizer que há, portanto, autonomia e capacidade de 

gerenciamento de sua própria vida, necessitando de auxilio apenas em situações pontuais. 

 Sobre a necessidade de auxilio de outras pessoas, a literatura indica que há um perfil 

comum entre as pessoas que assumem a função de cuidador informal de uma pessoa 

dependente, sendo elas mulheres com algum vínculo familiar em relação a pessoa que cuidam 
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(esposas, filhas, mães, irmãs), o que pode ser explicado por questões culturais, históricas e até 

mesmo econômicas (Fernandes, 2010; Gurgel, Oliveira, & Salles, 2012), principalmente no 

Brasil, em que a distribuição desigual de renda aliada a dificuldade econômica não permite que 

pessoas que precisam de cuidados especiais possam contratar ou pagar por um serviço 

profissional e especializado, diante do que a família, neste ponto, funciona como rede de apoio, 

cuidado e assistência informal. 

 Esta assistência, provinda de um cuidador familiar, ainda que de modo informal e não 

especializado, pode funcionar como fator de proteção àquele que depende dos cuidados. Em 

epidemiologia, considera-se fator de risco qualquer exposição que aumente a probabilidade de 

ocorrência de alguma patologia ou piora à saúde, podendo ser de ordem comportamental, 

psicológica, hábitos e estilos de vida, condições socioeconômicas, gênero, entre tantas outras 

possibilidades (Barbosa & Machado, 2013; Malta et al., 2016; Luiz & Cohn, 2006). Do lado 

oposto, tem-se que os fatores de proteção são aqueles que, uma vez o indivíduo exposto a eles, 

são capazes de diminuir a ocorrência ou o agravo a alguma condição de saúde (Barbosa & 

Machado, 2013). Dito de outra forma, os fatores de proteção são aqueles capazes de proteger o 

sujeito quanto à ocorrência ou agravo de algum evento, neste caso, a Doença de Parkinson. 

 No caso do Parkinson, os dois maiores preditores que atuam como fatores de risco são 

o avanço da idade e histórico familiar anterior da doença. Como fatores de proteção, estão o 

diagnóstico precoce, ausência de histórico familiar, correta medicação, fisioterapias e outras 

terapêuticas que visem a diminuição dos sintomas ou a manutenção da Qualidade de Vida (QV), 

uma vez que a DP não tem cura, além de outros fatores de ordem psicossocial, dentre as quais 

a família tem função basilar de bem estar e rede de apoio.  

 A família, seja ela nuclear ou estendida, é historicamente idealizada mediante a 

compreensão de que seja um lugar de produção de cuidados, proteção, construção de 

identidades e aprendizado dos afetos, além de ser o primeiro grupo no qual somos inseridos 

enquanto ser social e civilizado (Carvalho, 2002; Trad, 2010). No entanto, este lugar idealizado 

no qual a família é símbolo, provê apenas uma possibilidade, e não uma garantia, e, por esta 

razão e por seus complexos e diversificados modos de organização e reorganização, há uma 

pluralidade de formas e arranjos encontrados por cada uma das famílias para lidar com as 

querelas que se impõem (Afonso & Figueiras, 1995 conforme citado por Carvalho, 2002). 

 Neste ponto, e principalmente em se tratando de indivíduos dependentes de cuidados de 

outros, a família se constitui como lugar privilegiado de promoção de saúde, diante do qual o 

próprio Estado a reconhece neste lugar primeiro de assistência e cuidado em menor escala 

(Aerosa, Henz, Lawisch, & Aerosa, 2014). Hoje, diferente de antiquados modelos familiares 
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que apenas entendiam os personagens pai/mãe/filho, entende-se a família menos através de uma 

ligação biológica e genética e mais pelo vínculo afetivo, sentimental e reciproco, diante do que 

o vínculo afetivo ganha contornos privilegiados, compreendendo-se também que esse vínculo 

não é inato e herdado, mas construído e singular em cada relação (Simionato & Oliveira, 2003). 

 Em virtude disso, a figura da família, seja na função especifica de cuidador ou não, 

demonstra-se relevante diante da progressiva dependência a qual é submetido o familiar 

acometido pela Doença de Parkinson, cuja perda de autonomia e liberdade constituem fatores 

deletérios à saúde física e mental, além da qualidade de vida de um modo geral, do qual a 

autonomia e liberdade são aspectos importantes. A condição de cronicidade, na circunstancia 

de fragilidade e dependência, pode levar o sujeito doente a se deparar com muitos eventos 

estressores, o que pode comprometer seu bem-estar subjetivo. Por esta razão, o suporte social, 

principalmente familiar, pode funcionar como fator de proteção ao enfrentamento da DP. 

Ademais, não foram encontrados estudos que correlacionassem as palavras-chave 

“família”, “fator de proteção” e “Parkinson”, embora haja outros estudos em outras áreas que 

levantem o questionamento sobre a família ser tanto fator de risco quanto fator de proteção 

(Carvalho, 2002) para sujeitos em algum tipo de vulnerabilidade. Nesse sentido, e por 

compreender a delicadeza e importância desta temática, jamais explorada de forma semelhante 

até então, este estudo teve por objetivo geral problematizar o papel da família, principalmente 

do cuidador familiar, no cuidado a dependentes portadores da Doença de Parkinson. 

 

MÉTODO 

 

Tipo de estudo 

 

Este estudo caracterizou-se como sendo exploratório, descritivo e transversal, com 

abordagem qualitativa.  

 

Local da pesquisa 

 

Em virtude da pandemia do novo coronavírus 2, denominado Síndrome Respiratória 

Aguda Grave - Coronavírus 2 (em inglês, SARS-CoV-2), que causou a Doença do Coronavírus-

2019 (COVID-19), desde 2020, as coletas de dados não ocorreram em locus físico, mas através 

de teleconsultas, que são uma modalidade de atendimento fundamentada na Resolução Nº 516, 

de 20 de Março de 2020 (Artigo 2º, §1º e 2º), do Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia 
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Ocupacional (COFFITO), no cumprimento às normas de distanciamento social. Desta forma, a 

coleta ocorreu por meio de videochamadas e ligações de voz, mediante uso do aplicativo 

Whatsapp, que é um serviço de comunicação por mensagem via internet. 

 

Participantes 

 

A amostra foi obtida por conveniencia (Anderson, Sweeney, & Williams, 2007). 

Primeiramente foi realizado um levantamento do total de usuários do SUS diagnosticados com 

a Doença de Parkinson assistidos pelo Projeto de Extensão intitulado “Grupo de Assistência 

Neurofuncional ao Parkinsoniano” (GANP), do Departamento de Fisioterapia da Universidade 

Estadual da Paraíba (UEPB). 

Destes, foram selecionados os participantes que correspondessem aos seguintes critérios 

de inclusão: interesse em participar da pesquisa, aparelho de telefone com acesso a internet e 

ao aplicativo do Whatsapp ou apenas acesso a um aparelho de telefone funcional; capacidade 

de operar este aparelho telefonico e o aplicativo, caso necessário; e capacidade de fala, escuta 

e entendimento minimamente preservados, de modo que houvesse capacidade para 

compreensão e resposta aos testes e entrevistas. Quanto a este ultimo criterio de inclusão, a 

pesquisadora avaliou, em conversas telefonicas com os possiveis participantes, àqueles cuja 

capacidade de compreensão e cognição, além da fala audivel e compreensivel, eram suficientes 

para o prosseguimento da pesquisa, havendo alguns dos possiveis participantes sendo 

removidos nesta etapa, por não apresentarem os critérios minimos acima dispostos. 

Quanto aos critérios de exclusão, foram desconsiderados aqueles que apresentassem 

outra doença neurodegenerativa já conhecida previamente; portadores de síndrome 

parkinsoniana/parkinsonismos e os que não apresentaram as capacidades de fala, escuta e 

compreensão mínimos estipulados nos critérios de inclusão supracitados, além daqueles que se 

não manifestaram interesse em participar do estudo.  

 

Instrumentos de coleta de dados 

 

Para realização da pesquisa, foram utilizados os seguintes instrumentos:  

a) Questionário sociodemográfico, para caracterização da amostra;  

b) Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39), escala específica de avaliação da 

qualidade de vida na DP, que compreende 39 itens que podem ser respondidos em uma escada 

do tipo Likert, na qual cada opção de resposta compreende um valor que lhe é atribuido, e que 
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variam de 0 a 4 pontos, a saber: "0 = nunca"; "1 = quase nunca (ocasionalmente)"; "2 = às 

vezes"; "3 = quase sempre (frequentemente)" ou "4 = sempre". O escore total varia de 0 a 100 

pontos, sendo o menor escore (0) representativo de uma melhor Qualidade de Vida, e o maior 

escore (100) representativo de uma pior Qualidade de Vida. O PDQ-39 é dividido em oito 

dimensões que contemplam Mobilidade (com 10 itens), Atividades de Vida Diária (com 6 

itens), Bem Estar Emocional (com 6 itens), Estigma (com 4 itens), Apoio Social (com 3 itens), 

Cognição (com 4 itens), Comunicação (com 3 itens) e Desconforto Corporal (com 3 itens). O 

escore total para cada indivíduo é calculado de acordo com a seguinte fórmula: 100 x (soma 

dos escores do paciente nas 39 questões / 4 x 39) (Navarro-Peternella & Marcon, 2012), sendo 

o escore em cada dimensão calculado da mesma forma que a pontuação total; 

c) Entrevista Semiestruturada, com perguntas abrangendo a qualidade de vida e a 

relação dos portadores da DP com seus cuidadores. 

 

Procedimento de coleta de dados 

 

A coleta de dados foi realizada entre os meses de Novembro de 2021 e Março de 2022 

e consistiu em três etapas, não normatizadas. Na primeira etapa, foi realizado o levantamento 

do número de portadores de DP assistidos pelo Projeto de Extensão intitulado “Grupo de 

Assistência Neurofuncional ao Parkinsoniano” (GANP). Na segunda etapa, os pacientes foram 

acionados por telefone pela pesquisadora, que lhes explicou sobre a pesquisa e realizou o 

convite para participação. Para aqueles que intentaram participar, foram acordados dia e 

horários que lhes fossem mais convenientes para realização da pesquisa, bem como as 

orientações para realização da pesquisa (ambiente silencioso, uso de fones de ouvido, 

privacidade, etc). 

Tendo em vista as limitações impostas pela pandemia do SARS-CoV-2 que se 

prolongaram até a conclusão da coleta dos dados e que impunham distanciamento social 

obrigatório, toda a pesquisa foi realizada na modalide online e/ou remota, seja por chamada de 

vídeo ou por ligação telefônica, para aqueles que não dispunham de internet, smartphones, ou 

conhecimento técnico para operar tais tecnologias. Em virtude disto, e pela impossibilidade do 

encontro presencial para assinatura dos termos de consentimento, todas as assinaturas foram 

coletadas via aplicativo de mensagens Whatsapp, mediante envio de foto da assinatura do 

participante, solicitada por telefone pela pesquisadora, após explicação das contingencias da 

coleta presencial destas assinaturas. Uma vez coletada esta foto, a assinatura era inserida 

digitalmente nos Termos de Consentimento digitalizados e eram enviados para o participante, 



53 

 

que já havia sido instruido a ler todo o documento e sinalizar positivamente nova confirmação, 

após verificação da idoneidade dos documentos, quais sejam o Termo de Consentimento Livre 

e Esclarecido (TCLE) e o Termo de Autorização para Gravação de Voz (TAGV). Poucos 

participantes demonstraram algum tipo de receio no envio da assinatura, pois já estavam cientes 

do cumprimento de todas as normas éticas dispostas, explicadas na etapa um. 

Uma vez os termos assinados e revisados pelos participantes, chegou-se à terceira etapa 

da pesquisa, que consistiu na aplicação dos instrumentos propriamente ditos. Com alguns dos 

participantes, os três instrumentos foram aplicados consecutivamente, no mesmo dia, pois 

sentiram-se a vontade em realizar desta forma. Já com outros participantes, por questão de 

preferencia ou outra contigencia, a aplicação dos instrumentos foi fracionada em dias distintos, 

mediante acordo prévio entre participante e pesquisadora, sempre respeitando a conveniencia e 

a disponibilidade do participante, além do zelo a seu conforto e disposição.  

Antes do inicio de cada coleta com cada participante, novamente, a pesquisadora os 

instruía a estarem em um local reservado, utilizando fones de ouvido, para que se sentissem 

mais confortáveis, dada a natureza das informações dadas, que poderiam ser sensíveis para 

alguns deles ou para pessoas próximas. A coleta dos dados foi realizada unica e exclusivamente 

pela pesquisadora responsável, de forma individual e com duração de aproximadamente 30 

minutos a 1 hora. Conforme assiantura do TAGV, as ligações foram gravadas mediante 

consentimento e depois transcritas em sua totalidade. 

 

Análise dos dados 

  

Os dados sociodemográficos obtidos através de questionário foram analisados através 

de estatística descritiva e agrupamentos dos dados para melhor visualização do todo.  

Quanto aos dados qualitativos coletados, extraidos das entrevistas semiestruturadas, 

foram processados através da análise de conteúdo do tipo categorial temática, conforme 

proposição de Bardin. Segundo a autora, este tipo de análise “consiste num conjunto de técnicas 

de análise das comunicações, que visa a obter, por procedimentos sistemáticos e objetivos de 

descrição do conteúdo das mensagens, indicadores que permitam a inferência de conhecimentos 

relativos às condições de produção/recepção (variáveis inferidas) destas mensagens” (Bardin, 

2010, p. 47). 

  

Aspectos éticos 
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Durante o desenvolvimento desta pesquisa os participantes tiveram acesso prévio ao 

TCLE e ao TAGV, com posterior anuencia mediante assinatura digital. Toda esta pesquisa foi 

orientada segundo os aspectos éticos para pesquisas com humanos, conforme as diretrizes da 

Resolução Nº. 466/12 do Conselho Nacional de Saúde do Ministério da Saúde/Comissão 

Nacional de Ética em Pesquisa, que dispõe sobre Ética em pesquisas que envolvem seres 

humanos. Além disso, este estudo foi apreciado e autorizado pelo Comitê de Ética em pesquisa 

da UEPB, sob o parecer nº 4.611.344, com posterior emenda para adequação do projeto à 

modalidade online, também aprovada, sob o parecer nº 4.755.904. Toda a pesquisa foi realizada 

de acordo com os princípios éticos, sendo os sujeitos informados dos procedimentos, seus 

resultados e da liberdade de saírem da pesquisa sem ônus a qualquer momento. Além disso, 

considerando o atual cenário de pandemia da COVID-19, foram tomadas todas as medidas de 

biossegurança estipuladas pelo Ministério da Saúde. 

 

RESULTADOS E DISCUSSÃO 

 

Quanto as características sociodemográficas, do total de participantes, n = 12 eram do 

sexo masculino e n = 3 do sexo feminino, sendo n = 10 casados ou em união estável, n = 2 

viúvos e n = 3 solteiros. Quanto à maioria do gênero masculino, embora ainda haja divergências 

na literatura quanto à distribuição da DP em relação ao gênero, alguns autores sugerem que há 

maior probabilidade de ocorrência da DP no gênero masculino (Gomes, 2019; Padovani et al., 

2018; Barreto & Fermoseli, 2017; Cetolin et al., 2012; Navarro-Peternella & Marcon, 2012; 

Faria et al., 2019; Damiano et al., 2000; Behari, Srivastava & Pandey, 2005), chegando a 1,5 

mais chances de ocorrer do que nas mulheres. A razão para tal discrepância poderia ser 

explicada por fatores genéticos próprios à biologia de cada gênero, de modo que alguns estudos 

apontam para o hormônio do estrogênio desempenhando função de fator de proteção à DP nas 

mulheres (Sawada & Shimohama, 2003, Al Sweidi et al., 2011, Sanchez, Bourque, Morissette, 

& Di Paolo, 2010). Sobre as diferenças nos gêneros, ainda, há também distinções quanto à 

forma como a DP se apresenta para cada um, incidindo em diferenças quanto a prevalência, 

progressão e gravidade da DP entre homens e mulheres, como demonstrado no estudo de Currie, 

Harrison, Trugman, Bennett e Wooten (2004). 

No tocante ao envelhecimento como fator de risco para o desenvolvimento da DP, as 

idades dos participantes variaram entre 41 e 87 anos, sendo a média de idade de 70,6 anos. Do 

total dos participantes, 93,3% (n = 14) possuíam 60 anos ou mais, idade demarcada para início 

da velhice pela OMS (2005) em países em desenvolvimento, demonstrando que o 
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envelhecimento é fator de risco importante na DP. O único participante cuja faixa etária não 

correspondia à demarcação da OMS, com 41 anos, destaca também um outro aspecto 

importante da DP, quanto a sua etiologia idiopática e arbitrária, pois, embora o avanço da idade 

seja um fator de risco para o início da doença, adultos jovens também podem ser acometidos 

(Oliveira, 2016), como é o caso deste participante, cujo diagnóstico de DP foi realizado há mais 

de 5 anos e menos de 10 anos. Neste aspecto, ainda não há evidencias cientificas que possam 

explicar o surgimento precoce da doença. 

Quanto à escolaridade, n = 7 participantes relataram ter o Ensino Fundamental 

Incompleto; seguido por Ensino Médio Completo, com n = 3; Ensino Médio Incompleto, com 

n = 2; e Ensino Fundamental Completo/Analfabeto/Ensino Superior Completo, cada um com n 

= 1. De todos, apenas n = 1 ainda exerce algum ofício, sendo os demais aposentados. Quanto a 

aposentadoria, a maioria dos participantes relataram terem se aposentado por idade, além de 

não terem especificado o Parkinson como razão pelo fim da vida laboral ou como causa que os 

impossibilitasse de trabalhar. Dos participantes, n = 12 vive apenas com um salário mínimo, o 

que explica a debilidade financeira que impossibilita a busca por cuidados e cuidadores 

profissionais e especializados.  

Quanto à coabitação, a maioria dos participantes, n = 5, relatou morar apenas com seus 

cônjuges, seguidos de n = 2 para os que relataram morar com seus cônjuges e filhos(as), n = 2 

para os que moram com cônjuges, filhos(as) e netos(as) e n = 2) para os que moram com 

irmãos(ãs). Apenas um dos participantes relatou morar sozinho. Do total, n = 13 relatou ter 

filhos e n = 2 não. Quanto ao tempo de diagnóstico, n = 8 relatou conviver com a DP já há mais 

de 10 anos e n = 5 convivem com a doença há mais de 5 anos e menos de 10 anos. Os outros n 

= 2 restantes convivem com a doença há mais de 3 anos e menos de 5 anos. 

Todos os dados sociodemográficos estão descritos detalhadamente na Tabela 1. 

 

Tabela 1 

Caracterização sociodemográfica dos participantes 

 

Características da amostra Variáveis Frequência 

Gênero Feminino 3 

Masculino 12 

Idade (em anos) 41 1 

64 2 

65 1 

68 1 

69 1 

70 2 

72 1 
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74 1 

76 1 

77 1 

80 1 

83 1 

87 1 

Estado Civil Solteiro (a) 3 

Casamento ou União Estável 10 

Viúvo (a) 2 

Escolaridade Analfabeto (sem educação formal ou leitura/escrita 

rudimentar) 

1 

Ensino Fundamental Incompleto 7 

Ensino Fundamental Completo 1 

Ensino Médio Incompleto 2 

Ensino Médio Completo 3 

Ensino Superior Completo 1 

Trabalha Sim 1 

Não 14 

Renda mensal Até um salário mínimo (R$ 1.212,00) 12 

Acima de um salário mínimo até dois salários 2 

Acima de dois salários 1 

Fonte da renda Aposentadoria 14 

Aposentadoria + exercício de profissão 1 

Tipo de Moradia Própria 12 

De favor 2 

Ainda em pagamento 1 

Coabitação Apenas com o cônjuge 5 

Cônjuge e filhos (as) 2 

Irmãos (ãs) 2 

Cônjuges, filhos (as) e netos (as) 2 

Apenas com filhos (as) 1 

Com filhos (as) e netos (as) 1 

Sozinho (a) 1 

Cônjuges, filhos (as), netos (as) e outras pessoas não 

familiares 

1 

Cuidador Sim, cuidador familiar 13 

Não 2 

Idade do Cuidador Até 59 anos 7 

Acima de 60 anos 6 

Filhos Sim 13 

Não 2 

Quantidade de filhos (as) Apenas um (a) 2 

Dois 3 

Três 4 

Cinco 2 

Sete 1 

Oito 1 

Sem filhos  2 

Diagnóstico do Parkinson (em 

anos) 

Mais de 3 e menos de 4 1 

Mais de 4 e menos de 5 1 

Mais de 5 até 10 5 

Mais de 10 8 

Fonte: do autor. 

 

Quanto a relação de parentesco entre cuidador e portador da DP, n = 13 afirmou ter um 

cuidador familiar e n = 2 afirmou não ter cuidador algum, familiar ou não, embora tenham 
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relatado que, na circunstancia de precisarem do auxílio de alguém, tem a quem pedir ajuda, e, 

nestes casos, esta pessoa que lhes auxilia também é uma pessoa da família, seja em caráter de 

coabitação ou não. Do total destes cuidadores, em relação ao perfil, n = 7 eram esposas, n = 5 

eram filhas e n = 1 era irmã do portador da DP. A faixa etária dos cuidadores variou entre 40 e 

80 anos, com n = 7 deles com idade inferior a 59 anos e n = 6 com idade igual ou superior a 60 

anos, o que também os configura enquanto idosos. 

Essa relação de idosos cuidadores de outros idosos já é discutida há muito na literatura, 

que demonstra as dificuldades enfrentadas por este que cuida, também idoso, no cuidado de 

outro idoso, dependente, e cuja dependência, em se tratando do Parkinson, demanda esforços 

múltiplos de quem cuida, muitas vezes esforços físicos (Oliveira et al., 2006). Estes esforços 

físicos, em se tratando de um outro idoso, pode vir, geralmente, no amparo da caminhada do 

portador de DP, no carregamento de pesos ou mesmo do próprio doente, entre tantas outras 

atividades básicas da vida cotidiana que demandam deste cuidador mais do que ele mesmo pode 

ofertar, principalmente em se tratando de um cuidador idoso que também sofre de alguma 

patologia ou limitação. Além disso, ainda sobre o perfil deste cuidador, é mister destacar que, 

neste estudo, todas eram do gênero feminino, corroborando com a vasta literatura, nacional e 

internacional, que indica este perfil como sendo o mais comum (Areosa et al., 2014). 

Sobre isso, histórica e culturalmente, o feminino é deliberadamente associado à função 

primeira de cuidado e assistência, principalmente a crianças e idosos. Das mulheres no mundo, 

salvo por situações culturais e pontuais muito especificas, é esperado tradicionalmente que 

ocupem a função de cuidadoras não só do lar, mas também da família (Neri & Carvalho, 2002; 

Oliveira et al., 2006). Não obstante, observa-se, de acordo com a Tabela 1, que, quando não são 

idosas, as cuidadoras estão em idade profissional ativa, o que pode eliciar a reflexão sobre a 

magnitude da função de cuidador, nos quais, também corroborando com a literatura existente, 

muitos destes cuidadores acabam por abandonar suas carreiras em virtude da função de cuidado 

exercida, para dedicarem-se exclusivamente (Oliveira et al., 2006). 

Outro ponto a se destacar é o parentesco que envolve a relação entre cuidador e cuidado. 

Em primeiro lugar, neste estudo, esposas, seguido de filhas e irmã. Sobre isso, quando o 

cuidador é cônjuge da pessoa cuidada, entra em cena os argumentos da solidariedade e parceria 

horizontais esperados entre cônjuges. Quando se trata de pais/mães cuidando dos filhos 

dependentes, ou, por outro lado, filhos cuidando de pais, a expectativa social é de que há o 

dever moral de responsabilidade vertical (Oliveira et al., 2006), o que põe a família como 

primeira e última instituição responsável por pessoas dependentes, sem discussões que 

problematizem a qualificação dos membros familiares para este tipo de cuidado, que, diante de 
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um diagnóstico muitas vezes sem preparo prévio, se veem diante da assunção de uma função 

antes desconhecida. 

Neste ponto, se faz necessária toda uma reorganização familiar, mais ou menos súbita, 

no sentido de acomodar a rotina ao novo diagnóstico, além de mudanças nos hábitos e estilos 

de vida, adaptações instrumentais no ambiente domiciliar, rotina de consultas e medicamentos, 

entre outras atividades básicas da vida diária. Neri & Carvalho destacam:  

 

Prestar cuidados a um idoso muitas vezes leva o cuidador a reestruturar sua vida, 

alterando costumes, rotinas, hábitos e até mesmo a natureza de sua relação com o idoso. 

A necessidade de nova organização na vida de um cuidador familiar muitas vezes é 

marcada por aspectos considerados negativos, gerando tensão, angustia e um sentimento 

de sobrecarga (2002, p. 781). 

 

Esta mudança na natureza da relação com a pessoa dependente, que autores como Neri 

& Carvalho (2002) sugerem se modificar em detrimento da modificação da natureza do vínculo 

(antes apenas afetiva, agora enquanto função), deve ser estudada e entendida em sua 

singularidade, visto que, independentemente de quaisquer suporte e assistência profissional e 

especializada que o portador de DP possa ter, é o vínculo e a presença familiar quem sustenta 

o sujeito, constituindo-se num dos aspectos fundamentais na atenção à saúde desse grupo 

populacional (Silvestre & Costa Neto, 2003). 

Walsh (2016) ressaltou a relação deletéria nos vínculos familiares, e principalmente no 

sofrimento subjetivo por que passam os portadores de doenças crônicas ou incapacitantes, que, 

dependentes de outros, tem sua autonomia e poder de decisão agora subordinados a terceiros, 

mesmo que familiares. Neste ponto, há um esvaziamento narcísico deste dependente, que agora 

se vê cuidado muitas vezes por quem antes ele mesmo cuidou. 

 O familiar, agora nesta função, assume um papel muito mais simbólico que pratico, 

diante do qual o próprio apego emocional ao portador de DP se manifesta como disposição a 

assunção da função de cuidador, mesmo que não haja condições que subsidiem a aceitação 

deste lugar. Estes fatores, conjugados, contribuem para o cenário da grande parte dos estudos 

destacarem apenas os efeitos negativos e deletérios sobre o cuidador (Neri, 2002; Areosa et al., 

2014), no qual a palavra “fardo” surge em grande parte dos depoimentos. Entretanto, mesmo 

em vista de cenários tão negativos sobre esta relação, sobretudo para o cuidador, pretende-se 

aqui destacar o viés positivo e protetivo que a família simboliza para a qualidade de vida de 

portadores de DP. 

 Para esta finalidade, no que se refere à análise de conteúdo, foi utilizada a análise do 

tipo categorial temática, aplicada à entrevista semiestruturada, cujas perguntas versavam sobre 



59 

 

temáticas de qualidade de vida, Doença de Parkinson e, principalmente, a relação cuidador-

cuidado. Dentre todas as respostas que versavam sobre os cuidadores, foram evidenciadas 4 

categorias temáticas, 15 subcategorias e 64 unidades de conteúdo. A Tabela 2 agrupa estes 

dados. 

 

Tabela 2 

Categorias, subcategorias e unidades de conteúdo das entrevistas semiestruturadas 

 

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS UC (frequência) UC (%) 

Sentimentos atribuídos aos 

cuidadores 

Sentimentos positivos 11 17,18 

Sentimentos negativos 1 1,56 

Sentimentos mistos ou vagos 3 4,68 

Sentimentos de solidão e 

dependência do cuidador 

Independente 2 3,12 

Sentimento de solidão 5 7,81 

Dependência não relacionada à DP 2 3,12 

Dependência relacionada à DP 8 12,5 

Qualidade da relação entre 

portador da DP e cuidador 

Não mudou  10 15,62 

Piorou 3 4,68 

Melhorou 1 1,56 

Mudou conjugalmente 2 3,12 

Não tem cuidador 1 1,56 

Efeitos do vínculo afetivo na 

qualidade de vida do portador de 

DP 

Positivo 12 18,75 

Negativo 1 1,56 

Não há efeito 2 3,12 

TOTAL  64 100 

Fonte: do autor. 

 

Sentimentos atribuídos aos cuidadores 

 

 Conforme explicitado na descrição dos dados sociodemográficos, todos os cuidadores 

deste estudo eram mulheres, familiares do portador de DP, e, quanto ao vinculo, esposas, filhas 

e irmãs, respectivamente. A maioria das respostas dos participantes (17,18%), quando 

perguntados diretamente “O que você pensa da pessoa que cuida de você?” foram de 

sentimentos positivos em relação ao cuidador, resultado similar ao que foi encontrado no estudo 

de Souza, Barbosa, Silva e Campos Júnior (2014). Nestas respostas, enalteciam os sentimentos 

positivos relatados em forma de gratidão e de valorização pelo cuidado prestado pelo ente 

querido, demonstrando que a preocupação destas cuidadoras ultrapassa os limites do básico, 

sendo mais atenciosas e proativas. Sobre a gratidão, um dos participantes afirmou: “Eu acho 

que a pessoa que tem um cuidador tem que se sentir agradecido pelo serviço prestado” 

(Participante nº 14). Noutro dos depoimentos, o participante chega a destacar que é 

precisamente em virtude do vínculo afetivo com a cuidadora (sua esposa), que a função de 

cuidado se torna melhor realizada. A saber (Participante nº 10): “Eu penso o seguinte: porque 
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o que ela faz, faz até demais. Se ela não fosse minha esposa não faria o que outra pessoa faz 

por mim. Mesmo pagando pra uma outra pessoa pra me ajudar, não faria como ela faz, que 

ela cuida de mim 24 horas por dia. Nem se eu fosse um bebezinho ela me tratava assim como 

me trata”. 

Neste sentido, estudos de revisão de literatura como os de Oliveira (2016) observaram 

extenso volume de publicações, na literatura mundial, acerca de cuidadores não familiares 

(formais) e pacientes que avaliam a atenção domiciliar de forma positiva, acentuando a 

proximidade com a família como benéfica, além da situação domiciliar como mais confortável 

e favorável à pessoa dependente. 

Em segundo lugar, com 4,68% das respostas, estiveram os relatos de sentimentos mistos 

ou vagos, nos quais estão inclusos sentimentos positivos e negativos, e sentimentos que não 

foram bem definidos pelos participantes, “neutros”. Apenas num dos depoimentos (1,56%), o 

participante relatou explicita e majoritariamente sentimentos negativos em relação à sua 

cuidadora, que era sua esposa. Sobre este tipo de sentimento negativo, autores como Navarro-

Peternella e Marcon (2010) sugeriram que esteja associado "à não aceitação do novo estilo de 

vida e das incapacidades aumentadas diariamente" (p. 418), o que pode ser observado na 

resposta do Participante nº1: “Meio brutona. Faz, mas é meio brutona, nas palavras. As vezes 

quando a pessoa não faz alguma coisa, ela é meio brutona nas palavras. É de familia, é tudo 

assim. Estamos juntos há 16 anos. Ela é regular em tudo. Não é muito dedicada não, em me 

ajudar, mas faz. Ela não é ruim não, ela é muito brutona. Eu conseguiria fazer tudo sozinho. 

Como cuidadora é muito explosiva, tem que saber lidar com ela, que explode. Isso me prejudica 

muito. Ela é uma pessoa muito ignorante, bruta. Não faz as coisas que a gente pede pra fazer, 

com 100% de aproveitamento. Faz com má vontade, é diferente de uma mãe. Fico prejudicado 

porque fico irritado. É susto, irritação, alegria e tristeza, que não pode ter, que dá crise. 

Quando eu fico irritado aí é que trava tudo. Alegria, tristeza, raiva, não pode ter que dá crise 

(sic)”. 

 Sobre os dissabores experimentados neste vínculo entre cuidador e cuidado, 

evidenciam-se, conforme demonstrou o estudo de Navarro-Peternella e Marcon (2010), que os 

cuidadores buscam constantemente manter a autonomia da pessoa cuidada, tanto para diminuir 

suas próprias funções e atividades enquanto cuidador, quanto para a manutenção do sentimento 

de autonomia e independência do portador de DP, o que ficou evidenciado em todos os relatos 

neste estudo, diante do que os participantes relataram fazer o que podem sozinhos, mesmo que 

isso exija um pouco mais de esforço ou nova dose do medicamento: “Às vezes quando eu tô 

(sic) travado eu tento tirar a roupa mesmo assim, pra não se render a doença. Mas estou ao 
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máximo evitando ajuda, pra não ficar tão dependente, que a gente se acostuma. O costume 

mata o corpo”. 

 Quanto a isso, percebe-se que, mesmo diante e conscientes de portarem uma doença 

progressivamente incapacitante, os portadores de DP buscam manter sua autonomia e 

independência de outras pessoas, seja por manutenção da própria autonomia, seja por 

sentimentos de incomodo e sobrecarga à pessoa que lhes cuida (Souza et al., 2014; Nunes et 

al., 2020), o que pode contribuir para o afastamento e o isolamento social destes sujeitos.  

 Apenas em 3,12% das respostas, os participantes admitiram que os sentimentos de 

solidão que experimentariam caso morassem sozinhos, nada ou muito pouco tem a ver com as 

limitações ou a perda de independência funcional relacionada à DP, e dizem muito mais sobre 

a questão afetiva e emocional, diante do que o isolamento e a ansiedade estariam presentes: “Eu 

digo a você que não presta não, que não é coisa boa não. Já morei um tempo sozinho e é muito 

isolado, você olha pros quatro cantos da casa e não vê ninguém, é ruim demais”. Neste sentido, 

é necessário relembrar que dentre os sintomas não motores associados a DP, a depressão e 

ansiedade estão presentes como possíveis comorbidades. 

 

Sentimentos de solidão e dependência do cuidador 

 

 Para a emergência dessa categoria, os participantes responderam à pergunta “O que você 

pensa sobre morar só?”, diante da qual houveram diversas divagações, principalmente sobre a 

solidão e a necessidade de outra pessoa por perto. Sobre este último, 12,5% das respostas dos 

participantes evidenciaram dependência dos portadores de DP em relação aos cuidadores, e, 

neste ponto, argumentaram sobre limitações e perda de autonomia em decorrência especifica 

da DP, a exemplo deste depoimento, do Participante nº 4: “É difícil porque essa doença não 

pode ficar só, tem sempre que estar alguém por perto. É muito traiçoeira, porque a gente tá 

bom e na mesma hora tá doente (sic)”. 

 Sobre o caráter “traiçoeiro” da DP, relatado no depoimento, o paciente se refere as 

flutuações motoras, que são o retorno dos sintomas motores que ocorrem ao fim do tempo de 

ação do medicamento, diante do que os sintomas começam a retornar e é necessária nova 

dosagem para cessação ou diminuição dos tremores ou da rigidez muscular. No tocante a essas 

flutuações, alguns participantes relataram ser o motivo pelo qual tem medo de sair sozinhos, 

visto que podem ficar incapacitados funcionalmente em público, razão pela qual levam seu 

medicamento junto consigo, como forma de driblar esta querela.  
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É esta incapacidade funcional, portanto, o aspecto mais limitante ressaltado em todos os 

relatos, quando fica evidente, diante das respostas, que a maioria dos participantes admite ter 

condições intelectuais e mesmo cognitivas de viverem sozinhos, mas se tornam incapazes de 

realizar muitas atividades da vida doméstica em virtude das limitações dos sintomas motores: 

“Sobre morar só, não prestava não. Saber eu saberia, mas agora não posso mais fazer o que 

eu fazia antes” (Participante nº 15), o que evidencia a necessidade de cuidadores para suprir os 

aspectos práticos da vida cotidiana. 

 Além disso, ainda sobre o tema solidão, nenhum dos entrevistados relatou este 

sentimento associado a amigos, colegas ou outras pessoas não familiares, da família extensa, 

com os quais não coabitam, diante do que vale salientar o período histórico em que estas 

entrevistas foram colhidas, decorridos de 20 a 23 meses de uma pandemia mundial, na qual o 

isolamento social era obrigatório e mencionado como razão da diminuição da frequência dos 

encontros sociais destes participantes. Neste ponto, como o isolamento social era obrigatório 

apenas entre pessoas que não residiam na mesma residência, pode-se inferir que a família, neste 

aspecto, cumpriu função de fator de proteção em relação ao sentimento de isolamento social e 

solidão, tendo em vista que estes participantes estiveram ainda mais em contato com seus 

familiares e cuidadores, com quem coabitavam, razão pela qual o este sentimento não foi tão 

evidente nesta pergunta. 

 Segundo um estudo realizado por Subramanian, Farahnik e Mischley, em 2020, sobre 

os efeitos do isolamento na Qualidade de Vida de portadores de Parkinson, os resultados foram 

capazes de demonstrar que, quanto mais isolado e solitário se sentia o sujeito (quanto menos 

amigos pudesse contar), pior era sua autoavaliação quanto a sua Qualidade de Vida. Para 

aqueles que reconheciam ter muitos amigos, melhores eram suas avaliações quanto as suas 

Qualidades de Vida. 

 Neste sentido, os autores apontam que o isolamento e o sentimento de solidão devem 

ser considerados como Fatores de Risco ao agravamento dos sintomas motores e não motores 

da DP, tendo em vista que podem interferir no aumento significativo de níveis de estresse, 

problemas para dormir, depressão, ansiedade e até mesmo problemas cardíacos daqueles que 

contam com uma rede individual ou grupal de pessoas menos numerosas. Para diminuir estes 

impactos negativos da solidão, os autores recomendam uma “prescrição social”, que consiste 

na prescrição de atividades de natureza mais social para os pacientes com DP, ou seja, 

atividades mais grupais e que envolvem o contato e relacionamento com outras pessoas, diante 

do que a tecnologia pode ser de grande valia, conectando pessoas ao redor do mundo, 

diminuindo a distância afetiva quando a distância física prevalecer. 
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Qualidade da relação entre portador da DP e cuidador 

 

 Quando perguntados “Como era sua relação com seu cuidador antes do Parkinson? E 

depois?”, a maioria dos participantes (15,62%) relatou que a relação não mudou em nenhum 

aspecto, diante do que reiteram que permaneceu uma relação positiva. Sobre isso, pode-se 

inferir que antes do diagnóstico da DP havia uma relação familiar sólida e afetiva, mediante a 

qual o diagnóstico de tal patologia foi incapaz de fragilizar, embora se considere as vicissitudes 

naturais as quais estão implicadas toda e qualquer vínculo afetivo. 

 Outrossim, é importante ressaltar que o tempo de diagnóstico de todos os participantes 

era superior a 3 anos (Tabela 1), e alguns até mais de 10 anos, o que pode interferir nesta relação 

mais estável e equilibrada, donde portador e cuidador já se reestruturaram enquanto família 

diante das novas limitações, necessidades, rotinas e hábitos e estilos de vida, costumeiramente 

fragilizadas quando do momento do diagnóstico. Sobre isso, alguns autores divergem quanto 

ao decréscimo dos níveis de sobrecarga do cuidador com o passar do tempo, provavelmente sob 

o argumento do processo adaptativo. Em outras palavras, o passar dos anos na atividade de 

cuidar, leva ao processo de adaptação, com ganho de confiança sobre as experiências vividas, 

diminuindo assim os sentimentos de sobrecarga para o cuidador (Gratão et al., 2013; Cassis et 

al., 2007). 

 Ademais, alguns sintomas não motores também podem influir na qualidade desta 

relação, como a depressão, ansiedade e os distúrbios do humor os quais os portadores de DP 

estão mais suscetíveis. Neste ponto, também é necessário salientar que a relação foi observada 

apenas sob a ótica do portador de DP, que recebe os cuidados do seu familiar, de modo que a 

opinião dos cuidadores sobre este ponto pode divergir, principalmente em virtude da própria 

função de cuidado, que se mescla ao vinculo já existente, demandando muito mais do cuidador 

que da pessoa dependente. Nesta logica, um outro ponto que pode fragilizar os laços afetivos 

pela ótica do cuidador é a constância da convivência, em virtude da coabitação, que demanda 

do cuidador um ideal de disponibilidade e proatividade 24 horas por dia, seja nas suas próprias 

atividades e demandas, seja nas demandas do lar, de trabalho, afetivas, e, além disto, do cuidado 

desprendido ao dependente. 

 

Efeitos do vínculo afetivo na qualidade de vida do portador de DP 
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Para avaliar a Qualidade de Vida (QV) dos participantes, foi utilizado neste estudo o 

PDQ-39, questionário especifico para avaliação da QV em portadores de DP. Neste estudo, 

obteve-se escores totais que variaram entre 3,84 e 63,46, sendo a média de 32,77 pontos, 

indicando que a amostra reflete uma qualidade de vida positiva, uma vez que quanto menor o 

escore, melhor é a autopercepção da qualidade de vida.  

De acordo com a Tabela 3, pode-se inferir que o participante número 12 (o primeiro na 

tabela) apresenta melhor Qualidade de Vida quando comparado ao participante de número 15 

(último na tabela), uma vez que o escore total do participante 12 é menor que o escore total do 

participante número 15. A mediana do escore total da QV entre os participantes foi de 26,28. A 

Tabela 3 compila os escores totais dos participantes, em ordem decrescente de qualidade de 

vida (e, portanto, crescente em escore). 

 

Tabela 3 

Resultados totais da QV dos participantes da pesquisa 

 

Nº dos participantes Escore total no PDQ-39 

12 3,84 

7 4,48 

13 17,3 

14 21,15 

2 22,43 

11 25,64 

3 26,28 

4 26,28 

6 33,33 

1 37,82 

8 46,15 

10 46,15 

5 57,05 

9 60,25 

15 63,46 

Fonte: do autor. 

 

 Quando perguntados “Você acha que ter essa pessoa cuidando de você influencia na sua 

Qualidade de Vida?”, em 18,75% das respostas os participantes avaliaram que há influência do 

cuidador familiar e que essa influência tem caráter positivo, com melhoria da sua QV. Em 

segundo lugar, com 3,12% das respostas, os participantes afirmaram que não havia essa 

influência, tampouco que seria positiva ou negativa, o que pode sugerir que, a ausência ou a 

presença do familiar ocupando a função de cuidador lhes é indiferente. No PDQ-39, os escores 
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dos participantes que deram estas respostas foram de 21,15 e 63,46, o que configura uma boa e 

uma ruim autopercepção da QV, respectivamente, demonstrando quão subjetivos são os 

critérios que definem como cada sujeito avalia e percebe suas próprias vidas. Ademais, este 

resultado pode sugerir que a família funciona, então, nesta lógica, como fator de proteção para 

o portador de DP. 

 Na minoria das respostas, com apenas uma resposta, e em terceiro lugar, com 1,56%, o 

participante afirmou que havia influência da relação de cuidado com seu familiar e que esta 

teria caráter negativo, ou seja, lhes prejudicava mais do que lhes favorecia. Sobre isso, o escore 

total da QV deste participante no PDQ-39 foi de 37,82: “O relacionamento da gente piora, 

porque eu vivo virado, muita raiva, muito desconforto na minha vida. Aí isso influencia, 

negativamente (sic)” (Participante nº1). Embora haja discrepância entre um escore que indica 

boa a moderada QV e a percepção de que o vínculo com seu cuidador só a piora, neste caso 

especifico, pode ser explicado pela singularidade subjetiva do participante, cuja negação da 

dependência e autoafirmação da própria independência eram forte e repetidamente reiterados 

em seu discurso, ao longo da entrevista. 

No tocante a QV de pessoas que são cuidadas por outra, numa relação de dependência, 

morar com o cuidador traz benefícios, uma vez que sua demanda por cuidado tem maior 

probabilidade de ser atendida de forma imediata e ininterrupta diariamente. Inversamente, esta 

mesma relação de coabitação demonstra ter, para o cuidador, caráter nocivo, visto que não pode 

se destituir de sua função em momento algum, estando sempre à disposição da pessoa 

dependente (Schultz & Beach, 1999). Outrossim, diversas são as pesquisas que demonstraram 

que quanto mais próximo o grau de parentesco entre cuidador e a pessoa que recebe os cuidados, 

maior é o prejuízo na saúde mental do cuidador (Meyers & Gray, 2001; Braithwaite, 2000), o 

que ocorre tanto pelos laços afetivos entre ambos, quanto pelas expectativas socioculturais, que 

aumentam a responsabilidade do cuidador sobre à assistência ao parente incapacitado. 

Entretanto, pesquisas realizadas em contexto brasileiro, foram capazes de demonstrar 

que a função de cuidado pode ser positiva e mesmo benéfica para o cuidador, que podem 

experimentar crescimento pessoal; aumento do sentimento de realização, do orgulho e da 

capacidade no enfrentamento de desafios; melhoria nos relacionamentos interpessoais, tanto 

com a pessoa de quem cuida quanto com as outras pessoas; aumento do significado da vida, 

entre tantas outras características (Sommerhalder, 2001; Gonçalves, Alvarez, Sena, Santana, & 

Vicente, 2006). Nesta ótica, o laço afetivo estreitado pela relação de cuidado pode beneficiar a 

ambos os sujeitos, que encontram amparo e reciprocidade na relação per si. 
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CONCLUSÃO 

 

 Diante do exposto, entende-se que além de ter forte e amplo papel na vida dos sujeitos, 

a assunção da função de cuidador de alguém dependente, por um familiar deste, é capaz de 

funcionar como fator de proteção para aquele que é cuidado, entendendo que este fator de 

proteção pode ser traduzido como fatores que, uma vez o indivíduo exposto a eles, são capazes 

de diminuir a ocorrência ou o agravo a alguma condição de saúde, neste estudo, a Doença de 

Parkinson, cuja progressão e cronicidade provêm também o avanço e gravidade dos sintomas, 

que debilita e incapacita seus portadores, levando-os a necessitar cada vez mais de auxilio de 

outra pessoa. 

Ademais, observa-se que a influência positiva desta relação de cuidado é muito mais 

ampla e sensível que a influência negativa, quase despercebida neste estudo. Neste ponto 

também, pode-se inferir que o estudo alcançou seu objetivo, no tocante a ser capaz de 

demonstrar, para além de testes e questionários que descreveram quantitativamente os escores 

percebidos pelos próprios participantes sobre sua qualidade de vida, a dimensão subjetiva e o 

caráter imensurável das relações humanas, principalmente aquelas que envolvem familiares, 

seio do amparo primordial em qualquer situação.  

Não obstante, é preciso destacar as vastas imensas limitações deste estudo, a iniciar pelo 

tamanho e natureza da amostra que, em hipótese alguma, são capazes de generalização e 

replicação, dada a singularidade impar desta amostra, neste tempo e neste espaço. Ainda, 

sugere-se que, além de que este estudo seja replicado em diferentes contextos, culturas, níveis 

de dependência e progressão da DP, também possa ser realizado de forma comparativa, entre 

grupos em estágios semelhantes da DP com e sem cuidadores, ou àqueles com cuidadores 

formais e informais, o que enriqueceria ainda mais a discussão. Uma outra limitação que pode 

ser destacada, refere-se ao privilegio exclusivo da ótica dos portadores de DP neste estudo, que 

pode também restringir o alcance da discussão. Neste ponto, outros estudos comparando as 

visões dos cuidadores e dos portadores da DP pode escandir ainda mais o caráter tão impar 

desta relação. 
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Este estudo teve por objetivo geral analisar a autopercepção da Qualidade de Vida de 

portadores da Doença de Parkinson e sua relação com a presença ou ausencia do cuidador, 

destacando o papel da familia e do cuidador familiar como fator de proteção. Para isso, os 

achados da pesquisa foram analisados e discutidos em dois artigos relacionados e 

complementares. 

O primeiro artigo buscou avaliar a Qualidade de Vida de portadores da Doença de 

Parkinson, articulando-a a presença ou ausencia de um cuidador, com vistas a perceber qual e 

de que natureza é a influencia desta relação na QV dos participantes. Para tal, foram 

relacionados os escores de QV obtidos através do Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-

39) e as respostas dos participantes a uma entrevista semiestruturada, que versava sobe 

Qualidade Vida, Doença de Parkinson e perguntas sobre o vinculo que tinham com seus 

cuidadores, todos familiares. Este artigo foi de natureza tanto quantitativa quanto qualitativa. 

De modo geral, pode-se perceber que a a presença ou ausencia de um cuidador é capaz 

de incidir influencia na autopercepção da QV do portador de DP, podendo ser a qualidade desta 

relação tanto positiva quanto negativa. Neste estudo, a natureza da influencia se mostrou 

majoritariamente positiva para os dependentes, com sentimentos se gratidão e exaltação dos 

cuidadores presentes na maioria dos relatos. 

No segundo artigo, procurou-se demonstrar o papel da familia, principalmente centrada 

na figura do cuidador familiar, enquanto possivel fator de proteção para portadores de DP. Este 

estudo teve carater essencialmente qualitativo, uma vez que o objetivo principal foi de 

privilegiar os relatos dos sujeitos, portadores de DP, quanto a sua relação de vinculo e afeto 

com seus cuidadores, além de explorar a dependencia a qual o portador de DP experimenta em 

virtude da progressiva perda de autonomia funcional e independencia, consequencia do avanço 

da DP. Deste, pode-se inferir que a figura do cuidador, neste caso especialmente, os cuidadores 

familiares, podem incidir enquanto fator de proteção para portadores da Doença de Parkinson 

que precisam do auxilio de outra pessoa para realização de atividades básicas do dia a dia. Neste 

ponto, a familia, por si só, já possui efeito terapeutico e de proteção e cuidado para aqueles que 

dela dependem por virtude de alguma contigencia causada pela DP.  

As limitações foram inumeras, a começar pelo periodo histórico irrepetível no qual a 

pesquisa foi iniciada e concluída, até o momento de escrita desta dissertação. Enfrentar uma 

pandemia mundial que assolou e continua a assolar o mundo (SARS-CoV-2), levando várias 

vidas, tendo em vista a condição sine qua non de vulnerabilidade a que o Parkinson 

naturalmente submete a vida humana; lidar com o isolamento social que salvou varias vidas; 

elaborar os lutos de todas as perdas, materiais e imateriais... – tudo isso impôs dura e 
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severamente a marca da impotencia da vida humana, diante do que cientistas e pesquisadores 

não foram capazes de aceita-la, quando seguiram na produção da mesma ciencia que vem 

salvando vidas desde então. 

Em virtude disso, compreende-se que este estudo não teve o objetivo de encerrar a 

discussão sobre Parkinson e familia aqui, mas, de modo oposto, iniciá-la, tendo em vista que 

há muito pouco ou quase nada sobre esta articulação. Espera-se, pois, que este estudo seja capaz 

de fomentar não só o estudo destes vinculos, capazes de salvar e melhorar vidas, mas também 

de analisá-los por outras oticas e campos de estudo, que podem enriquecer a discussão e alçar 

vôos jamais pensados. Alem disso, elevar a discussão para além da esfera academica, chegando 

a lugares de tomadas de decisão, diante do que medidas de saúde publica possam ser tomadas 

para que sob a familia não recaia todo o peso do cuidado, ainda que o proprio vinculo afetivo 

já sugira tal atenção. 

Desta feita, e, por fim, espera-se que a medicina avance de forma tal que o Parkinson 

seja uma patologia capaz de erradicação, em breve, e que o afeto, o carinho e o cuidado 

permaneçam, cada vez mais, sendo capaz de proteger e curar vidas. 
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APENDICE A – QUESTIONÁRIO SOCIODEMOGRÁFICO 

 

Código do participante: _________________ 

 

1. Gênero: 

 

(   ) 1 Feminino      (   ) 2 Masculino      (   ) 3 Outro 

 

2. Idade: ____________________ 

 

3. Estado Civil: 

 

(   ) 1 Solteiro (a) 

(   ) 2 Casamento ou União Estável 

(   ) 3 Viúvo (a) 

(   ) 4 Separado(a) ou Divorciado (a) 

(   ) 5 Namorando 

(   ) 6 Outro 

 

4. Escolaridade: 

 

(   ) 1 Analfabeto (nenhum tipo de educação formal – não lê nem escreve ou faz isso de forma 

muito rudimentar) 

(   ) 2 Ensino Fundamental Incompleto 

(   ) 3 Ensino Fundamental Completo 

(   ) 4 Ensino Médio Incompleto 

(   ) 5 Ensino Médio Completo 

(   ) 6 Ensino Superior Incompleto 

(   ) 7 Ensino Superior Completo 

(   ) 8 Pós Graduação Incompleto 

(   ) 9 Pós Graduação Completa 

 

5. Trabalha? 

 

(   ) Sim     (   ) Não 

 

6. Renda mensal: ____________________________________ 

 

7. Tipo de Moradia: 

 

(   ) 1 Própria 

(   ) 2 Alugada 

(   ) 3 De favor (a casa é de algum parente ou conhecido) 

(   ) 4 Ainda em pagamento 

(   ) 5 Ofertada pelo Estado (casas dadas pelo governo) 

(   ) 6 Outro 

 

8. Com quem mora? 

________________________________________________________________________

________________________________________________________________________
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_____________________________________________________________________ 

 

9. Tem cuidador? 

 

(   ) Sim, cuidador familiar. Parentesco: ___________________________________________ 

(   ) Sim, cuidador não familiar 

(   ) Não 

 

10. Idade do cuidador? _________________________________ 

 

11. Filhos?  

 

 

 

12. A quanto tempo convive com o Parkinson? 

 

(   ) 1 Até 1 ano 

(   ) 2 Mais de 1 ano e menos de 2 anos 

(   ) 3 Mais de 2 anos e menos de 3 anos 

(   ) 4 Mais de 3 anos e menos de 4 anos 

(   ) 5 Mais de 4 anos e menos de 5 anos 

(   ) 6 Mais de 5 anos até 10 anos 

(   ) 7 Mais de 10 anos 
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APENDICE B – PARKINSON’S DISEASE QUESTIONNAIRE (PDQ-39) 

 

Por favor, responda as questões a seguir.  Assinale apenas uma alternativa para cada 

questão. 

 

Devido a Doença de Parkinson, durante o último mês, com que frequência … 

 

 

0 1 2 3 4 

NUNCA QUASE NUNCA 

(OCASIONALMENTE) 

AS 

VEZES 

 

COM FREQUÊNCIA 

(FREQUENTEMENTE) 

SEMPRE 

 

  
Frequência 

1 Teve dificuldade para realizar atividades de lazer que você gostaria 

de realizar? 

0 1 2 3 4 

2 Teve dificuldade em cuidar de sua casa, por exemplo cozinhar, fazer 

atividades domésticas? 

0 1 2 3 4 

3 Teve dificuldade de carregar sacolas de compras? 0 1 2 3 4 

4 Teve problemas em caminhar um quilômetro? 0 1 2 3 4 

5 Tido problemas em caminhar 100 m?  0 1 2 3 4 

6 Teve problemas para se movimentar em casa tal como você gostaria? 0 1 2 3 4 

7 Teve dificuldade em se locomover em público? 0 1 2 3 4 

8 Precisou de alguém para lhe acompanhar quando você sai? 0 1 2 3 4 

9 Sentiu medo ou preocupação em cair em público? 0 1 2 3 4 

10 Ficou confinado em casa mais do que você gostaria? 0 1 2 3 4 

11 Teve dificuldade em tomar banho? 0 1 2 3 4 

12 Teve dificuldade em se vestir? 0 1 2 3 4 

13 Tido dificuldade em amarrar o cadarço do seu sapato ou fechar botões 

da roupa? 

0 1 2 3 4 

14 Teve problemas em escrever legível? 0 1 2 3 4 

15 Teve dificuldade em cortar sua comida? 0 1 2 3 4 

16 Teve dificuldade em beber algo sem derramar? 0 1 2 3 4 

17 Sente-se deprimido? 0 1 2 3 4 

18 Sente-se isolado e solitário? 0 1 2 3 4 

19 Sente-se choroso?  0 1 2 3 4 
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20 Sente-se com raiva ou amargo? 0 1 2 3 4 

21 Sente-se ansioso? 0 1 2 3 4 

22 Sente-se preocupado com o seu futuro? 

 

0 1 2 3 4 

23 Sente que teve de esconder a Doença de Parkinson das pessoas? 0 1 2 3 4 

24 Evitado situações de comer e beber em público? 0 1 2 3 4 

25 Sente-se envergonhado em público devido a Doença de Parkinson?  0 1 2 3 4 

26 Sente-se preocupado com a reação das outras pessoas em relação a 

você? 

0 1 2 3 4 

27 Teve problemas com suas relações pessoais mais próximas? 0 1 2 3 4 

28 Sentiu que teve falta de apoio da forma que você precisava do seu 

cônjuge ou companheiro? 

 - Não tem cônjuge ou parceiro,marque aqui (    ) 

0 1 2 3 4 

29 Sentiu falta de apoio da forma que precisava por parte da sua família 

ou dos amigos íntimos?  

0 1 2 3 4 

30 Inesperadamente adormece durante o dia? 0 1 2 3 4 

31 Teve problemas com a sua concentração, por exemplo, quando você 

está lendo ou assistindo TV? 

0 1 2 3 4 

32 Sente que sua memória está ruim? 0 1 2 3 4 

33 Teve sonhos perturbadores ou alucinações? 0 1 2 3 4 

34 Teve dificuldade com a sua fala? 0 1 2 3 4 

35 Sente-se incapaz de se comunicar com as pessoas adequadamente? 0 1 2 3 4 

36 Sente-se ignorado pelas outras pessoas? 0 1 2 3 4 

37 Teve câimbras ou espasmos musculares dolorosos? 0 1 2 3 4 

38 Teve dores nas articulações ou no seu corpo? 0 1 2 3 4 

39 Se sente desconfortavelmente quente ou frio? 0 1 2 3 4 
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APENDICE C – ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA 

 

1. O que você entende por “Qualidade de vida”? 

2. O que você diria que mudou na sua vida, desde que descobriu o Parkinson? 

3. Como é o seu cotidiano? Precisa de ajuda em alguma atividade? Você tem essa ajuda? 

4. O que você pensa sobre a pessoa que cuida de você? O que você pensa sobre morar só? 

5. Você se considera independente? 

6. O que melhorou em sua vida depois do diagnóstico? E o que piorou? 

 


