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RESUMO

Introdução: Até a década de 1970, as altas taxas de natalidade e a redução da mortalidade 

aumentaram a população no Brasil. Após essa década, a queda na natalidade resultou em um 

crescimento populacional reduzido. Isso mudou o perfil de doenças, passando de infecciosas 

para crônicas e degenerativas. Alzheimer (DA) e Parkinson (DP) são doenças 

neurodegenerativas, sem cura, que exigem cuidados paliativos. DA é a principal causa de 

demência no mundo, enquanto DP está associada à perda de neurônios dopaminérgicos. O 

cuidado desses pacientes é frequentemente realizado por familiares, motivados por amor e 

gratidão. Objetivo: Avaliar as necessidades psicossociais afetadas, de cuidadores de pessoas 

vivendo com  Parkinson e/ou Alzheimer. Método: Consiste em um estudo exploratório, 

descritivo, de abordagem quantitativa, realizado por meio de um questionário com os 

cuidadores dos portadores de Parkinson e Alzheimer participantes do grupo de pesquisa e 

extensão Reviver da Universidade Federal do Amapá (UNIFAP). Resultados: A maioria dos 

cuidadores entrevistados são mulheres (68%) de diversas profissões (48%), que vivem com 

quatro ou mais pessoas em suas casas (52%) com renda superior a dois salários mínimos 

(60%). Dedicam entre 8 e 18 horas de cuidado aos idosos (52%) e cuidam em sua maioria de 

pessoas vivendo com Parkinson (76%). Além disso, os cuidadores relataram que suas 

necessidades psicossociais de liberdade e lazer são afetadas pelo ato de cuidar de uma pessoa 

com doença neurodegenerativa, e necessidades como autorrealização, autoestima e segurança, 

são parcialmente afetadas. A pesquisa mostra que há uma associação entre o perfil 

sociodemográfico dos cuidadores e suas necessidades psicossociais, indicando que o cuidado 

aos idosos impacta suas necessidades psicossociais. Conclusão: O estudo destaca as 

complexidades enfrentadas pelos cuidadores de pessoas vivendo com Doença de Parkinson 

(DP) e/ou Doença de Alzheimer (DA), destacando adversidades em suas vidas. 

Palavras-Chave: necessidades humanas básicas; cuidador familiar; doença de Parkinson; 

doença de Alzheimer



ABSTRACT

Introduction: Until the 1970s, high birth rates and reduced mortality increased the population 

in Brazil. After this decade, the drop in birth rates resulted in reduced population growth. This 

changed the profile of diseases, going from infectious to chronic and degenerative. 

Alzheimer's (AD) and Parkinson's (PD) are neurodegenerative diseases, with no cure, that 

require palliative care. AD is the leading cause of dementia worldwide, while PD is associated 

with the loss of dopaminergic neurons. Care for these patients is often provided by family 

members, motivated by love and gratitude. Objective: To assess the affected psychosocial 

needs of caregivers of people living with Parkinson's and/or Alzheimer's. Method: It consists 

of an exploratory, descriptive study, with a quantitative approach, carried out through a 

questionnaire with caregivers of people with Parkinson's and Alzheimer's participating in the 

Reviver research and extension group at the Federal University of Amapá (UNIFAP). 

Results: The majority of caregivers interviewed are women (68%) from different professions 

(48%), who live with four or more people in their homes (52%) with an income above two 

minimum wages (60%). They dedicate between 8 and 18 hours of care to the elderly (52%) 

and mostly care for people living with Parkinson's (76%). Furthermore, caregivers reported 

that their psychosocial needs for freedom and leisure are affected by the act of caring for a 

person with a neurodegenerative disease, and needs such as self-realization, self-esteem and 

security are partially affected. The research shows that there is an association between the 

sociodemographic profile of caregivers and their psychosocial needs, indicating that caring 

for the elderly impacts their psychosocial needs. Conclusion: The study highlights the 

complexities faced by caregivers of people living with Parkinson's Disease (PD) and/or 

Alzheimer's Disease (AD), highlighting adversities in their lives.

Keywords: basic human needs; family caregiver; Parkinson's disease; Alzheimer's disease.
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1. INTRODUÇÃO

Até a década de 1970, a alta taxa de natalidade e a diminuição gradual da mortalidade 

impulsionaram o aumento da população, porém, após essa década o Brasil passou por uma 

transformação demográfica com relevante influência social e econômica. Diante disso, o 

crescimento populacional brasileiro dispôs de uma queda na natalidade, o que implicou em 

um crescimento ínfimo a cada ano. Ademais, a redução de nascimentos é acompanhada pela 

redução da mortalidade, influenciando no envelhecimento populacional brasileiro. Desta 

forma, o aparecimento de doenças na população, que anteriormente eram causados por 

doenças infecciosas e parasitárias, passa a ser provocado por doenças crônicas e degenerativas 

(Oliveira, 2019).

A população mundial de pessoas idosas alcançou a marca de 761 milhões no ano de 

2021, podendo chegar à estimativa de 1,6 bilhões de idosos em 2050 (ONU, 2023). No Brasil, 

há 32.113.490 pessoas idosas, representando um aumento de 56% em relação às estimativas 

do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE) efetuadas no ano de 2010 (De 

Moraes e Lopes, 2023). No Estado do Amapá a população de idosos totaliza 64,233 cidadãos, 

representando 9,6% da população total do Amapá (Jornal do Dia, 2023). Já de acordo com 

uma pesquisa realizada pelo IBGE em 2022 o percentual de idosos residentes no município de 

Macapá, capital do Estado do Amapá, retrata 16,51% de pessoas idosas (IBGE, 2022). 

Paralelo a isto, a Doença de Alzheimer (DA) é uma doença neurodegenerativa, e é a 

causa mais comum de demência no mundo, e a nível de população mundial 55 milhões de 

pessoas são afetadas. Projeções indicam que em 2030 a doença irá afetar 78 milhões de 

pessoas, e 139 milhões no ano de 2050 (Paschalidis et al., 2023). Já a Doença de Parkinson 

(DP) é caracterizada por sinais e sintomas clássicos como bradicinesia, tremor de repouso, 

rigidez e distúrbios de marcha. Cerca de 4 milhões de indivíduos em todo o globo sofrem de 

DP, o equivalente a 1% da população mundial com 65 anos ou mais, e 6% entre os que têm 85 

anos ou mais. No entanto, esse número poderá duplicar até 2040 devido ao aumento da 

longevidade e ao envelhecimento da população (Yamane et al., 2022; SECRETÁRIA DE 

ESTADO DA SAÚDE - SC, 2023).

Posto isto, tais doenças acarretam em um imbróglio para a saúde brasileira, visto que, 

corriqueiramente, ela se baseia em ações curativas, e precisa adaptar-se ao atendimento 

holístico e paliativo de um idoso acometido pelo Parkinson e/ou Alzheimer, que por muitas 
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vezes torna-se uma responsabilidade exclusiva de um cuidador (Oliveira, 2019). No contexto 

brasileiro, a maior parte dos cuidadores de pessoas com Parkinson e/ou Alzheimer são 

familiares e têm mais de 50 anos. Quando há assistência profissional, é comum que esses 

profissionais tenham pouca formação e trabalhem em condições desfavoráveis. (Souza, 

Giacomini, Firmo, 2023). O cuidado em domicílio de uma pessoa enferma depende de 

aprendizado contínuo, com alicerce em necessidades biológicas e físicas, adaptado para o 

nível de dependência do indivíduo (Reis et al., 2019).

À vista disso, Wanda Horta, embasando-se em Maslow (1954), quando propôs a 

Teoria das Necessidades Humanas Básicas (TNHB) a dividiu da seguinte forma: i) 

Necessidade Psicobiológica (NPB); ii)Necessidade Humana Psicossocial (NHP); e iii) 

Necessidade Psicoespiritual (NPE), sendo as NHP conceituadas em: segurança, amor, 

liberdade, comunicação, criatividade, aprendizagem, gregária, recreação, lazer, espaço, 

orientação no tempo e espaço, aceitação, autorrealização, autoestima, participação, 

autoimagem e atenção.

Demonstrando, por conseguinte, que o ser humano tem um complexo conjunto de 

necessidades a ser estudado para definir um cuidado holístico e individualizado.  Deste modo, 

as Necessidades Humanas Básicas (NHB) se referem ao meio em que o homem está inserido, 

uma vez que ela explica todas as relações do indivíduo com o mundo e com ele mesmo. 

Assim, a importância das NHB na atualidade, para os cuidadores, configuram-se como 

marcadores biopsicossociais que traduzem sua respectiva qualidade de vida no processo de 

viver e cuidar (Pereira; Silva; Ferreira, 2023).

Com isso, é importante salientar que cuidadores, principalmente os familiares, de 

pessoas com Parkinson e/ou Alzheimer, podem apresentar inúmeras necessidades, sendo 

imprescindível o desenvolvimento de estratégias que ofereçam um cuidado individualizado e 

centrado de forma holística, e que contemple aspectos além do seu papel como cuidador. 

Assim, o presente estudo fundamenta-se pela busca em avaliar as necessidades psicossociais 

de Segurança, Autorrealização, Autoestima, Liberdade e Lazer em cuidadores de pessoas com 

doenças neurodegenerativas, bem como traçar o perfil sociodemográfico do cuidador familiar. 

de pessoas idosas com DA e/ou DP. 
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2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL 

Avaliar as Necessidades Psicossociais afetadas dos cuidadores familiares de pessoas 

com doença de Parkinson e/ou Alzheimer e seus fatores de interferência em suas NHP.

2.2 OBJETIVOS ESPECÍFICOS

a) Descrever o perfil sociodemográfico dos cuidadores familiares e como esta descrição 

associa-se com as NHP.

b) Investigar situações que possam comprometer as NHP dos cuidadores.

c) Avaliar aspectos que auxiliam no suprimento de necessidades psicossociais dos 

cuidadores.

3. REVISÃO DE LITERATURA

3.1  TEORIA DAS NECESSIDADES HUMANAS BÁSICAS

A Teoria das Necessidades Humanas Básicas (TNHB) fundamenta-se em princípios 

que regem fenômenos gerais, tais como a lei do equilíbrio (homeostase); a lei da adaptação, 

na qual os seres criam interações com o ambiente procurando ajustes contínuos para a 

manutenção do equilíbrio; e a lei do holismo, que destaca o ser humano como um todo, um 

ser dinâmico. A TNHB foi desenvolvida a partir da Teoria da Motivação Humana de Maslow, 

a qual fundamenta-se em Necessidades Básicas do Ser Humano (NBH) que por sua vez foram 

hierarquizadas em cinco níveis: 1) necessidades fisiológicas; 2) segurança; 3) amor; 4) estima; 

e 5) autorrealização (Horta, 1979).

 Assim, o indivíduo passa somente a buscar satisfação por meio da motivação humana 

após algum dos níveis, citados anteriormente, serem atendidos, contudo, o mínimo necessário 

de níveis contemplados para acarretar a procura por novas categorias de NHB não é 

determinado,  Horta (1979) ressalta que varia de pessoa para pessoa, sendo, então, individual 

(Horta, 1979). A terminologia proposta por João Mohana (1964) exemplifica quais são as 

necessidades humanas básicas: necessidades de nível psicobiológico (NPB), psicossocial 

(NHP) e psicoespiritual (NPE), sendo os dois primeiros compartilhados por todos os seres 
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vivos em diversos aspectos de sua complexidade orgânica, e o terceiro intrínseco do 

indivíduo. Todas as NHB estão inerentemente conectadas, pois constituem um todo, que é o 

ser humano (Horta, 1979).

Segundo Horta (1979), a assistência de enfermagem é definida por ter um papel 

auxiliar ao ser humano em funções que ele não pode fazer por si próprio, ajudá-lo quando 

parcialmente impossibilitado de praticar seu autocuidado, orientar e encaminhar casos a 

outros profissionais de saúde. Desses conceitos podem se inferir que as funções do enfermeiro 

estão relacionadas à três áreas: 

● Área específica: auxiliar o ser humano em suas necessidades básicas e torná-lo 

autossuficiente dessa assistência, quando possível, pelo ensino do autocuidado. 

● Área de interdependência ou de colaboração: a sua atribuição na equipe de 

saúde nos aspectos de promoção, manutenção e recuperação da saúde.

● Área social: em sua atuação como um profissional a serviço do corpo social, da 

pesquisa, ensino, administração e de participação na associação de classe.

A enfermagem abrange a investigação das NHB, bem como fatores que influenciam 

em sua manifestação, atendimento e assistência prestada, com a finalidade de suprir uma 

necessidade específica. Outrossim, a enfermagem reconhece a individualidade do ser humano 

e sua participação no autocuidado, logo a teoria de Horta (1979), é um alicerce teórico para 

implementação de cuidados que contemplem a unicidade do indivíduo.

Ao desenvolver a teoria centrada nas NHB e ao estabelecer o Processo de 

Enfermagem, Horta desempenhou um papel significativo na promoção da cientificidade da 

Enfermagem no Brasil. É relevante destacar que o Processo de Enfermagem é uma forma de 

tecnologia de cuidado, impulsionando o progresso da Enfermagem como profissão, 

especialmente orientada para compreender a integralidade do ser humano, respaldada pela 

reflexão sobre a prática profissional (Moura et al., 2022). 

Horta concebia os cuidados de Enfermagem como um meio emancipador, para ela, o 

atendimento ao paciente representava uma oportunidade para os profissionais de enfermagem, 

mediante atenção às vulnerabilidades, diálogo e assistência, promoverem a saúde. Essa 

abordagem visava contribuir para o bem-estar de pessoas de diferentes idades e contextos, 

orientando-as de maneira a evitar o adoecimento pelo desconhecimento sobre o autocuidado 

(Moura et al., 2022).
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Diante do exposto é importante perceber que a TNHB foca em trazer o ser para o 

centro de seu cuidado, contudo, quando um indivíduo se torna cuidador familiar, suas NHB 

tornam-se subjugadas diante das necessidades da pessoa cuidada, sendo causadora de 

fragilidades na saúde holística do Prestador de Cuidados (PC) (Sousa et al., 2021). 

Ademais, vale destacar que um aspecto importante a ser considerado nas NHB são as 

vivências sociais do ser humano, para que haja garantia do pleno atendimento às suas 

necessidades, contudo, esse aspecto na vida do PC torna-se impedido, uma vez que a 

dependência de outra pessoa acarreta na exclusão social cuidador, afetando sua qualidade de 

vida (QV) (Costa, A. et al., 2020). Assim, é notório que apesar da TNHB objetivar amparar a 

totalidade do ser humano, há situações em que ela não é de fato atendida como um todo.   

3.2 NECESSIDADES PSICOSSOCIAIS

Wanda Horta dividiu as Necessidades Humanas Psicossociais (NHP) da seguinte 

forma: a necessidade de segurança, cuja explicação se baseia em tudo o que é necessário para 

que um indivíduo possa se sentir plenamente invulnerado durante qualquer momento da sua 

vida. Já a necessidade de gregária, é a importância do indivíduo viver em grupo, e com o 

propósito de criar interações com outras pessoas e realizar relações sociais. E a necessidade de 

autorrealização está relacionada ao uso máximo de suas capacidades mentais, físicas, 

emocionais e sociais para atingir seus objetivos (Horta, 1979).

Ademais, a necessidade de autoestima, autoconfiança e autorrespeito referem-se à 

capacidade do indivíduo de sentir-se apropriado para enfrentar problemas em sua vida; 

confiar em suas próprias ideias; respeitar a si próprio; valorizar-se;  reconhecer-se digno de 

felicidade e amor; não ter medo de apresentar suas próprias ideias, necessidades e desejos, 

com a finalidade de obter controle sobre sua vida pessoal; sentir-se bem mentalmente e 

considerar-se o epicentro da sua própria vida (Horta, 1979).

Outrossim, a necessidade de comunicação é evidenciada pela capacidade de 

reconhecer e emitir informações, utilizando linguagem verbal e não verbal. A necessidade de 

aprendizagem está relacionada à adquirir saberes e/ou habilidades para lidar com situações 

novas e/ou recorrentes, com a finalidade de obter comportamentos saudáveis e manter a saúde 

(Horta, 1979). Dessa forma, o seguinte trabalho apresenta-se com o intuito de compreender as 

NHP Segurança, Autorrealização, Autoestima, Liberdade e Lazer de cuidadores de pessoas 

com DP e/ou DA.
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3.2.1 Necessidade Psicossocial Segurança

Segundo Horta, a Segurança é um aspecto de grande importância para o indivíduo, 

visto que está associada principalmente com sua vida financeira. Diante do exposto, quando 

considera-se um cuidador de um idoso com DA e/ou DP, deve-se levar em consideração que a 

maior parte do seu tempo é dedicado ao ato de cuidar, o que pode acarretar imbróglios para 

que ele consiga ter uma renda que o permita ter segurança (Queiroz et al., 2018). Ademais, 

deve-se levar em consideração a faixa etária dos cuidadores, uma vez que quanto mais jovem, 

há menos estabilidade financeira e oportunidades de emprego com carga horária reduzida, 

devido a pouca disponibilidade de tempo que é destinado a si mesmo. Assim, é comum que a 

sobrecarga financeira suscite em uma insegurança na vida dessa pessoa (Queiroz et al., 2018).

Outrossim, é importante ressaltar que para Horta, a segurança também está 

subordinada à saúde do indivíduo. Posto isto, é comumente visto que cuidadores tenham essa 

necessidade negligenciada, uma vez que o principal detentor de atenção é a pessoa com DA 

e/ou DP, em razão de sua fragilidade. Com isso, é notório que muitos cuidadores também 

desenvolvem doenças crônicas, como Hipertensão Arterial (HA) e Diabete Mellitus (DM), o 

que provoca a necessidade de cuidados que minimizem os efeitos desses distúrbios, seja de 

forma farmacológica ou não farmacológica, gerando mais um imbróglio na segurança tanto 

financeira quanto de saúde do cuidador. (Jardim et al., 2023).

3.2.2 Necessidade Psicossocial Autorrealização

         É o nível mais elevado na hierarquia das necessidades, representando a tendência das 

pessoas se tornarem aquilo que potencialmente desejarem ser. Para poder satisfazer as 

necessidades da verdadeira auto realização, a pessoa precisa de autonomia e liberdade para 

concretizar aquilo deseja, com a condição de poder inovar e experimentar. Deste modo, há 

autonomia para fazer o que desejar, liberdade para a realização de novas experiências e para 

se autodesenvolver no processo, portanto, implica em realizar suas capacidades e seus 

talentos, cumprindo com suas vocações (Cavalcanti et al., 2019).

Neste sentido, podem ser identificadas como características de pessoas autorrealizadas 

a espontaneidade, a criatividade, a autonomia e a resistência à doutrinação; destacam-se, 

ainda, a identificação com a espécie humana como um todo e maior aceitação de si mesmo, 

dos outros e da natureza (Cavalcanti et al., 2019).
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3.2.3 Necessidade Psicossocial Autoestima

    Horta, assim como Maslow, dividiu esta necessidade em dois componentes: estima de si 

e a estima recebida dos outros. O primeiro está relacionado ao respeito que a pessoa atribui 

para si, o mérito de suas conquistas e a dignidade de sua vida. O segundo, por sua vez, diz 

respeito ao desejo de boa reputação, status, dominância e glória recebida dos outros. De forma 

geral, a necessidade de estima se torna notória quando ocorre falta de respeito de si mesmo 

e/ou a falta de respeito que o indivíduo recebe de outras pessoas (Taormina et al, 2013).

O ato de cuidar demanda tempo quase integral, o que gera em cuidadores a sensação 

de se resumir a esse papel em seu novo cenário, inviabilizando a sua vida individual. Tal 

exemplo é observado em cuidadores cônjuges que muitas vezes acabam sentindo-se culpados 

quando não estão perto de seus pacientes ou por não estarem focados em seu ambiente 

laboral, devido à preocupação com os indivíduos que requerem cuidado, optando pela 

aposentadoria, dando o fim em uma forma de socialização e início de uma sensação de 

frustração e/ou inutilidade (De Santana; Kohlsdorf; Araújo, 2020).

3.2.4 Necessidade Psicossocial Liberdade                                                                                                     

A experiência da liberdade é sempre única e pessoal, não podendo ser transferida, e 

seu significado varia conforme o tempo e o espaço. A percepção atual da liberdade pode 

transformar-se completamente em um curto período. Desta forma, a liberdade embora 

demande limites claros, deve ser passível de críticas construtivas, permitindo sua reavaliação 

e adaptação a qualquer momento (Goldenstein, 2019). 

Destarte, diversas formas de liberdade, como o pensamento, ação, audácia, resistência, 

vivência pessoal, e até mesmo liberdades sociais, como a da imprensa, são restringidas devido 

ao processo civilizatório. Para coexistir, é necessário fazer concessões à nossa própria 

liberdade, submetendo-as às regras e leis que, por vezes, limitam parte da autonomia 

individual. A liberdade desejada precisa adaptar-se àquela possível e, mais ainda, àquela 

moralmente necessária (Goldenstein, 2019).

Concomitantemente a isso, a liberdade para Wanda Horta (1979) relaciona-se com 

conceitos como: realizar novas experiências; inovar; criar; e se autodesenvolver. Logo, ao 

analisar a liberdade como uma necessidade do ser humano, percebe-se que ela esbarra em  

limitações, não sendo algo fácil alcançar novas experiências, reinventar-se, originar ideias e 

também buscar desenvolvimento, se por muitas vezes o indivíduo é confrontado por 
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circunstâncias, regras, leis, conjunturas e obrigações morais. Ser livre é sempre uma vivência 

particular, o que corrobora a visão de liberdade para o filósofo Jean-Jacques Rousseau (1989, 

pág. 129): “O homem nasce livre, mas por toda parte encontra-se acorrentado”. 

                                                                                                                                  

3.2.6 Necessidade Psicossocial Lazer

Para Wanda Horta, as atividades de lazer estão conectadas à busca de prazer, que se 

assemelha à realização e expressão dos desejos, o que explica o lazer como uma das NHP. 

Assim, torna-se mais evidente o impacto dessas vivências nas pessoas que enfrentam desafios 

psicológicos, considerando o estigma e as avaliações relacionadas à capacidade de escolha 

desses indivíduos, especialmente durante crises (Queiroz; Morrison, 2023).

Na perspectiva de busca pela preservação da saúde, o lazer tem se configurado não 

apenas como uma necessidade fundamental para os seres humanos, mas também como um 

direito constitucional garantido. Isso ocorre devido à sua capacidade de destacar o potencial 

emancipatório, incentivando a exploração de novas experiências, valores, atitudes e 

significados diante da realidade vivenciada. Esse enfoque possibilita maior socialização e 

satisfação com a vida (Oliveira et al., 2021). Finalmente, o lazer é compreendido como um 

meio de superar as dificuldades da vida, que é continuamente afetada por transformações. 

(Queiroz; Morrison, 2023)

3.3 CUIDADOR 

         O ato de cuidar é complexo, no Brasil, atualmente, a função de cuidador é reconhecida 

como uma ocupação e envolve cuidar do físico, emocional, psicológico e necessidades de 

crianças, jovens, adultos e idosos (Silva A. et al., 2021). A definição de Cuidador descrita 

pela Classificação Brasileira de Ocupações (2002) destaca: “trata-se de alguém que cuida a 

partir dos objetivos estabelecidos por instituições especializadas ou responsáveis diretos, 

zelando pelo bem estar, saúde, alimentação, higiene pessoal, educação, cultura, recreação e 

lazer da pessoa assistida”. Pode ser uma pessoa da família ou da comunidade, que presta 

cuidados a outra pessoa de qualquer idade, que necessita de cuidados por se encontrar 

acamada, com limitações físicas ou mentais, e outras restrições.

Desse modo, um cuidador é uma pessoa que presta assistência e suporte àquele que 

necessita de atenção especial em virtude de alguma incapacidade ou limitação para realizar 

determinada atividade sozinho, podendo ser denominado como: formal, em que o indivíduo é 
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remunerado pelo serviço prestado, e geralmente, possui formação profissional; ou informal, 

desempenhada por pessoas que não recebem remuneração pela assistência e que, em muitos 

casos, é um membro familiar, geralmente mulheres (Pereira et al., 2020).  

Quando se fala de cuidador informal, é importante destacar que a prática do cuidado 

exige dedicação e tempo, o que, muitas vezes, acarreta na mudança de sua rotina e afazeres, 

diminuindo o seu convívio social e até mesmo negligenciando seu autocuidado, logo, isso 

contribui para a sua sobrecarga física e mental. Concomitantemente a isso, a sobrecarga sobre  

os cuidadores de idosos têm uma relação direta com o grau de fragilidade do idoso e com o 

grau de conhecimento do cuidador. Essa sobrecarga pode desencadear no cuidador problemas 

de saúde físicos e psicológicos, além de influenciar no social e financeiro, o que pode 

prejudicar, também, a assistência prestada ao idoso (Pereira et al.,2020).

 Outrossim, é válido destacar que apesar de estarem sujeitos a problemas, sempre há  

preocupação em continuar a exercer o papel de cuidador (Poça, 2022). Ademais, o ato de 

cuidar está historicamente enraizado na sociedade como uma função prioritariamente 

feminina, o que se observa desde o nascimento até o envelhecimento de um indivíduo, sendo 

na velhice esse papel desempenhado pelas esposas e/ou pelas filhas, mais do que pelos 

integrantes masculinos do âmbito familiar, o que gera na mulher sobrecarga e anulação de seu 

autocuidado, muito mais do que no sexo masculino. Sendo, então, importante que esse 

serviço, mesmo que informal, se torne cada vez mais reconhecido tanto dentro da família 

quanto socialmente (Souza et al., 2021).

3.4 CUIDADOR FAMILIAR

Com o aumento da expectativa de vida no Brasil e no mundo, os idosos que antes 

vinham de um cenário ativo e repleto de demandas para o sustento familiar, depararam-se 

com o surgimento de diversas doenças crônicas que limitam suas vidas e os tornam 

dependentes de outras pessoas. Este é o caso de indivíduos com DP e/ou DA, que possuem 

sua independência limitada pelas características das próprias doenças, seja física ou mental. 

Dessa forma, a  pessoa com DP e/ou DA necessita de um cuidador diário, que quase sempre 

se torna o cuidador familiar, uma vez que diversas famílias não possuem poder aquisitivo para 

um cuidador profissional (Silva; Sardinha; Lemos, 2020). 

O prestador de cuidados (PC) necessita de um conjunto de conhecimentos para ofertar 

uma assistência com excelência, ética e holista sem que haja interferência no seu meio social 
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(França et al., 2022). Todavia, é comum observar a presença de um cuidador do próprio 

âmbito familiar, que faz com que a sua assistência garanta com que o idoso se sinta mais 

confortável e seguro. Dessa forma, a presença de um cuidador familiar primário, acarreta 

mudanças na vida desse indivíduo, podendo ocasionar sobrecarga e aumento no nível de 

estresse, o que gera um déficit do autocuidado, visto que a sua rotina se torna primariamente 

voltada para o ato de cuidar (Ahnerth et al., 2020). 

Concomitantemente a isso, o próprio processo de adoecimento de um membro familiar 

gera no indivíduo o sentimento de angústia e impotência, o que acarreta uma nova dinâmica, 

centrada no sujeito cuidado (Pereira et al., 2020). Ademais, em cuidados de doentes crônicos, 

os cuidadores adotam diferentes formas de se comunicar, por conta dos desafios enfrentados 

por eles, tais como: rotinas de cuidados físicos; administração de medicamentos e de nutrição 

especial, quando a condição do idoso requer; atender possíveis crise da doença a qual tratam; 

auxiliar em atividades diárias; solicitar consulta médicas; entre outros problemas de rotina. 

Logo, isso evidencia a necessidade de criar uma forma de comunicação singular, e que 

permita um entendimento mútuo entre o cuidador e a pessoa que recebe cuidados (Perdomo; 

Cantillo-Medina; Perdomo-Romero, 2022).

O cuidado da pessoa idosa com DA e/ou DP é assumido de forma repentina por um 

familiar, principalmente filhos e cônjuges, pois são os familiares de maior proximidade e 

confiança do idoso. Outrossim, não receber o suporte de outras pessoas no ato de cuidar, e 

tampouco, apresentar preparo emocional e técnico para desempenhar o seu novo papel, 

culmina em uma situação de grande ansiedade para a pessoa (Ferreira et al., 2022). 

Assim, a partir do momento que o idoso apresenta declínio cognitivo bastante 

pronunciado, as atividades básicas da vida diária (ABVD), tais como tomar banho e 

alimentar-se de forma independente, passam a ser realizadas através do suporte do cuidador. 

Sentimentos, como insegurança e medo, são suscitados quando considerados os riscos de 

ações inapropriadas em função do esquecimento, o que acaba por modificar a dinâmica 

familiar, e, consequentemente, influenciar a decisão do cuidador de implementar um cuidado 

exclusivo a essa pessoa (Cruzeiro et al., 2022).  

Logo, os sentimentos de autossacrifício, tristeza, solidão e aflição também surgem 

quando os cuidadores ajustam suas rotinas para desempenhar suas funções. Ao mesmo tempo, 

devido às mudanças comportamentais e funcionais dos idosos, os cuidadores familiares 

enfrentam restrições para sair de casa, afetando adversamente sua saúde física e emocional. 
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Notadamente, entre os cuidadores cônjuges foram identificadas exigências específicas 

relacionadas à nova responsabilidade de cuidar (Cruzeiro et al., 2022).

3.5 PESSOA IDOSA, CUIDADOR E AS NECESSIDADES DO CUIDADO

O processo natural do envelhecimento humano envolve a diminuição gradual da 

capacidade funcional, conhecida como senescência, uma fase peculiar da vida que não é 

considerada patológica. No entanto, situações de sobrecarga, como doenças, acidentes, 

estresse emocional, e condições sanitárias desfavoráveis, podem resultar em um estado 

patológico chamado senilidade, exigindo cuidados complexos para a vida e a saúde. A 

prevenção ou retardamento das limitações associadas ao envelhecimento pode ser alcançada 

se profissionais e a sociedade colaborarem, buscando estratégias para promover um estilo de 

vida mais saudável. Isso implica incorporar atitudes e comportamentos que favoreçam a 

melhoria da qualidade de vida durante o processo de envelhecimento (Costa, N. et al., 2016).

O aumento da população idosa representa um desafio adicional para o setor de saúde, 

uma vez que os idosos apresentam necessidades específicas devido à prevalência de Doenças 

Crônicas Não Transmissíveis (DCNT), impactando negativamente em sua qualidade de vida. 

A maioria das pessoas com 60 anos ou mais é afetada por DCNT, demandando um 

acompanhamento contínuo. Em determinados casos, essas condições podem resultar em um 

processo incapacitante para o idoso, comprometendo nas atividades diárias (Santos et al., 

2020). 

A diminuição da capacidade funcional de idosos pode desencadear o desenvolvimento 

da síndrome da fragilidade, que é caracterizada como uma síndrome clínica geriátrica de 

natureza multidimensional. Essa síndrome implica um estado fisiológico que aumenta a 

vulnerabilidade a estressores devido à diminuição das reservas fisiológicas e à desregulação 

de múltiplos sistemas. Isso está associado a maior incidência de desfechos adversos, tais 

como declínio na capacidade funcional, quedas, hospitalização, institucionalização e óbito 

(Santos et al., 2020).

Mediante as necessidades específicas que surgem neste período da vida, destaca-se a 

importância de um ator crucial na vida dos idosos: o cuidador. Ele desempenha um papel 

multifacetado, que excede assistir somente às necessidades básicas do idoso, promove 

companheirismo e apoio viabilizando a integridade de sua dignidade e autonomia. Por meio 

da criação de um ambiente seguro e acolhedor para os idosos, o cuidador intervém por meio 
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de inúmeras atividades, tais como: a garantia de que o lar do idoso esteja livre de obstáculos 

que possam causar quedas; administração de medicamentos; promoção de hábitos saudáveis; 

auxílio para uma dieta balanceada; prática de exercícios físicos; e a socialização e interação 

da pessoa idosa com outras pessoas. 

A melhoria na qualidade de vida do idoso refere-se à satisfação da pessoa em relação à 

sua vida e abrange uma concepção humana associada ao nível de contentamento nas áreas 

familiar, afetiva, social, ambiental e estética existencial (Lima, 2021). Para que a melhora na 

qualidade de vida do idoso ocorra, é fulcral que o papel do cuidador seja exercido em 

consonância com a comunidade, inspirando o bem estar da pessoa idosa em todos os seus 

espectros. No entanto, é importante assentir que o papel do cuidador pode ser desafiador e, 

muitas vezes, exigente (Pereira et al., 2020).

O estresse físico e emocional associado ao cuidado de um idoso pode levar ao 

esgotamento e à exaustão do cuidador. Portanto, é fundamental que os cuidadores também 

recebam apoio e assistência, tanto emocional quanto prática, para que possam desempenhar 

seu papel de forma eficaz e sustentável (Pereira et al., 2020).

3.6 PROJETO REVIVER

O projeto de ensino, pesquisa e extensão Reviver, é desenvolvido na Universidade 

Federal do Amapá (UNIFAP), tem como objetivo proporcionar qualidade de vida através de 

tratamento e acompanhamento de pacientes com Doença de Parkinson e/ou Alzheimer, bem 

como seus cuidadores. Para a coordenadora do projeto, a Professora Dra. Lorane Hage, é 

perceptível uma melhora na vivência dos pacientes: “Nós observamos a diferença na vida 

deles, até porque é um momento que as pessoas conversam com outros que têm a mesma 

doença, mas que vivem normalmente com ela, pois o mais difícil é o diagnóstico e a 

aceitação” (SEAD, 2018; Jornal do Dia, 2022)

O projeto atua através do acompanhamento e tratamento de pessoas com DA e/ou DP, 

da qualificação dos cuidadores e entes queridos que lidam diretamente com as dificuldades 

das doenças. É oferecido atendimento gratuito e multiprofissional de docentes e acadêmicos 

da UNIFAP, e também de outros profissionais de saúde. Em 2022, foi contabilizado o total de 

53 pacientes atendidos pelo projeto. Os idealizadores do Projeto Reviver também enfatizam a 

importância da inclusão dos cuidadores e parentes nos encontros proporcionado pelo projeto, 
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pois muitas famílias não têm condições financeiras de pagar por atendimento profissional 

qualificado. (SEAD, 2018; Jornal do Dia, 2022)

Profissionais e acadêmicos de Enfermagem, no Projeto Reviver, oferecem orientação e 

apoio aos cuidadores dos pacientes com DP e/ou DA, assim promovendo a saúde e a 

qualidade de vida dessas pessoas. Para Pinto e Oliveira, 2020 a Enfermagem deve colaborar 

em ações multiprofissionais para prevenir, promover e orientar cuidados, com o objetivo de  

melhorar a qualidade de vida do paciente com DP e/ou DA e ajudar na promoção de saúde do 

cuidador. O enfermeiro precisa estar apto a entender e identificar as necessidades, elaborar 

planos de cuidados e implementar ações que levem a resultados mais eficazes, 

proporcionando assistência completa tanto ao idoso quanto ao cuidador.

3.7 DOENÇA DE PARKINSON E A NECESSIDADE DE TER UM CUIDADOR

Segundo o Ministério da Saúde, podemos definir o Parkinson como uma doença 

neurológica, que afeta diretamente os movimentos da pessoa, de forma involuntária, causando 

tremores, lentidão dos movimentos, rigidez muscular, desequilíbrio e alterações na fala e 

escrita. Essa patologia acontece como consequência da degeneração das células presentes na 

substância nigra do cérebro, sendo a porção do mesencéfalo, que é responsável pela produção 

de dopamina. A falta ou diminuição da dopamina provoca os sintomas característicos da DP. 

O diagnóstico da doença de Parkinson é clínico, sendo feito baseado na história do paciente e 

no exame neurológico, mas sem testes específicos para seu diagnóstico ou prevenção (Brasil, 

2019).

A DP é a segunda condição neurodegenerativa mais prevalente, ficando atrás apenas 

da doença de Alzheimer. A origem da sua caracterização remonta ao ano de 1817, quando 

James Parkinson delineou os sintomas essenciais dessa enfermidade, que, posteriormente, 

recebeu seu nome, evidenciando um aumento significativo de sua incidência ao longo das 

últimas três décadas. A fisiopatologia da doença é fundamentada em uma complexa interação 

entre fatores genéticos e ambientais, estimando-se que aproximadamente 5% a 10% dos casos 

tenham origem genética monogênica (Silva, D. et al., 2022). 

O Parkinson ocasiona desafios motores, incluindo tremor em repouso, instabilidade 

postural, alterações na marcha, rigidez e bradicinesia, podendo afetar deglutição, fala e voz. A 

prevalência de alterações na comunicação atinge 7 milhões de indivíduos com DP (89%), 

ressaltando a crescente importância de entender como cada pessoa aborda suas dificuldades 
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comunicativas. Além das mudanças nas estruturas e funções corporais, conforme delineado 

pela Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF), a condição 

impacta as atividades diárias dessas pessoas, o que acarreta reclusão social, uma vez que elas 

sentem vergonha de interagir e mostrar para terceiros suas fragilidades e dependência de um 

cuidador para realizar as atividades básicas de sua vida (Piccoli; Chun; Zerbeto, 2023). 

3.8 DOENÇA DE ALZHEIMER E A NECESSIDADE DE TER UM CUIDADOR

As estimativas da Organização Mundial de Saúde (OMS) indicam que mais de 47 

milhões de pessoas em todo o mundo são afetadas por algum tipo de demência, com mais de 

7,5 milhões de novos casos diagnosticados anualmente. Dessas ocorrências, a Doença de 

Alzheimer é responsável por cerca de 70% dos diagnósticos (Miranda et al., 2019). O 

Alzheimer é uma doença multifatorial, uma vez que está vinculada desde a genética até a 

idade, caracterizada por ser um transtorno neurodegenerativo progressivo, e pode ser 

confundido com esquecimentos ocasionais até chegar a estágios de dependência de um outro 

indivíduo (Zhao; Li; Wang, 2021). Em 2019, a OMS informou que 55 milhões de pessoas da 

população global convivem com a DA, tendo a sua projeção dobrada a cada 20 anos, e sua 

prevalência em idosos acima de 90 anos (Paschalidis et al., 2023). 

O declínio cognitivo da memória em pacientes diagnosticados com a Doença de 

Alzheimer emerge como um elemento crucial para a diferenciação entre o envelhecimento 

normal e o patológico. A DA é a forma mais prevalente de demência, figurando entre as 

quatro principais causas de mortalidade em países desenvolvidos. Caracterizada por sintomas 

que começam a se manifestar a partir dos 65 anos ou mais, é considerada como de início 

tardio, abrangendo aproximadamente 95% dos casos já documentados (Cereja et al., 2019).

Com isso, percebe-se que a DA torna-se um problema de saúde pública, uma vez que a 

pirâmide social global está mudando, aumentando o número de idosos, assim infere-se que a 

DA acarretará na maior causa de falecimentos nos próximos anos, quando chegar em seu 

estágio avançado, em idosos (Paschalidis et al., 2023).  Dessa forma, o idoso exige cada vez 

mais cuidado, necessitando de um cuidador, que muitas vezes passa a ser um membro 

familiar, sendo, constantemente, esse papel desempenhado pelo cônjuge e/ou filhos, que com 

grande frequência se sentem frustrados pela mudança comportamental do idoso com DA (Rey 

et al., 2024). Assim sendo, o enfermeiro desempenha uma função crucial ao trabalhar em 

conjunto com o cuidador e a pessoa idosa afetada pela Doença de Alzheimer. 
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4 METODOLOGIA

4.1 TIPO DE PESQUISA 

Consiste em um estudo exploratório, descritivo de abordagem quantitativa, no qual 

será realizado por meio de um questionário, inspirado na escala de Likert e aplicado aos 

cuidadores de pessoas com Parkinson e/ou Alzheimer, participantes do Projeto Reviver. O 

estudo tem abordagem quantitativa, a qual é definido como uma pesquisa que pode ser 

conduzida quando existe um problema e teorias disponíveis sobre o objeto de estudo 

claramente definido, e os dados coletados possuem caráter numérico (Silva, Lopes, Junior, 

2014). Além disso, quantificar envolve transformar opiniões e informações em valores 

numéricos para classificá-los e analisá-los (Kauark, Manhães, Medeiros, 2010, p. 26).

A abordagem exploratória busca aprofundar o entendimento do problema, tornando-o 

explícito ou desenvolvendo hipóteses. Já a abordagem descritiva tem o propósito de detalhar 

as características de uma população ou fenômeno, assim como estabelecer relações entre 

variáveis, utilizando técnicas padronizadas de coleta de dados, como questionários e 

observação sistemática (Kauark, Manhães, Medeiros, 2010, p. 28). 

4.2 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Participaram da pesquisa cuidadores das pessoas dependentes e que integram o projeto 

de extensão e pesquisa Reviver da Universidade Federal do Amapá (UNIFAP), no município 

de Macapá (AP). 

4.3 CRITÉRIOS DE INCLUSÃO E EXCLUSÃO

● Participaram cuidadores com idade  maior ou igual a 18 anos.

● Aceitaram participar da pesquisa através da assinatura do Termo de Consentimento 

Livre e Esclarecido (TCLE).

● Ser cuidador familiar de pessoas com Doença de Parkinson e/ou Alzheimer. 

           Foram eliminados da pesquisa em questão os indivíduos que não obedecerem a todos 

os critérios acima.

4.4 CENÁRIO DA PESQUISA
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A pesquisa foi realizada por meio de um questionário fornecido aos cuidadores de 

pessoas com Doença de Parkinson e/ou Alzheimer, participantes do Projeto Reviver, que 

aceitaram participar presencialmente no Bloco de Enfermagem, da Universidade Federal do 

Amapá, local onde ocorrem os encontros semanais com os cuidadores participantes do 

projeto. O Reviver tem como intuito proporcionar um atendimento multiprofissional,  a fim 

de oferecer orientações e apoio para os cuidadores, além de minimizar os impactos da doença 

na vida dos pacientes com Parkinson e/ou Alzheimer. A equipe de Enfermagem é responsável 

pelos cuidados relacionados aos cuidadores, buscando através de dinâmicas, palestras, filmes 

e/ou questionários auxiliar no cuidado prestado aos pacientes, além de tentar avaliar a saúde 

física e mental dos cuidadores.       

4.5 PERÍODO DE PESQUISA

O período de realização da pesquisa teve duração prática de 5 meses, com início em 

Dezembro do ano de 2023 e finalização em Maio de 2024. Nos meses de Dezembro de 2023 e 

Janeiro de 2024, respectivamente, foi realizada a construção da pesquisa em seu respectivo 

arcabouço teórico, incluindo a revisão de Literatura relevante, definição de objetivo, 

metodologia e justificativa. A coleta de dados para a pesquisa foi realizada no período de 

Fevereiro e Março de 2024. Já a análise dos dados ocorreu no mês de Abril de 2024 e 

apresentação do relatório final da investigação em Maio de 2024.      

4.6 TÉCNICA E COLETA DE DADOS

Para que os objetivos da pesquisa ocorresse foi disponibilizado o Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), (APÊNDICE A), presencialmente, durante as 

reuniões do Projeto Reviver, com o grupo de Enfermagem. Da mesma forma, o questionário  

(APÊNDICE B) foi aplicado aos cuidadores individualmente, de forma objetiva e esclarecida, 

seguindo um roteiro semiestruturado com o objetivo de conhecer as características sociais, 

culturais e econômicas dos cuidadores, sendo constituídos por meio de perguntas sobre seu 

gênero, idade, escolaridade, profissão, hábitos de vida, estado civil, qualidade do sono, lazer e 

relações interpessoais. 

Também foi disponibilizado um questionário, no qual abordou as necessidades 

psicossociais (APÊNDICE C), com a finalidade de avaliar, quais são os espectros que 

tangenciam a vida de cuidadores de pessoas com Parkinson e/ou Alzheimer. A análise da 
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coleta deu-se a partir das respostas dos prestadores de cuidado. A estrutura do questionário 

abarcou perguntas que contemplam as Necessidades Humanas Psicossociais de Segurança, 

Autorrealização, Autoestima, Liberdade e Lazer. 

O estudo preservou o anonimato dos participantes de forma a impedir riscos de 

natureza material, moral e física, portanto as informações pessoais, como o nome, foram 

substituídos por caracteres visando assim resguardar a sua imagem, por exemplo: C1; C2. Os 

resultados da pesquisa serão preservados no tempo máximo de 5 (cinco) anos de duração. 

4.7 TRATAMENTO E ANÁLISE DOS DADOS

O tratamento dos dados foi realizado primeiramente no Excel® 2023 e em sequência 

usado o programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versão 29 para 

Windows. Para análise dos dados foi calculado as frequências relativa e absoluta das 

informações coletadas e adoção de correlação entre as variáveis, com coeficientes de 

correlação de Spearman e teste de significância de p≤0,05, por fim foi aplicado o alicerce 

bibliográfico para sustentar os achados e respectiva análise. 

4.8 ÉTICA EM PESQUISA

O estudo obedeceu às normas da resolução número 466 de 2012 do Conselho 

Nacional de Saúde (CNS) referente à pesquisas realizadas com seres humanos. As 

informações coletadas no período da pesquisa serão armazenadas eletronicamente em arquivo 

virtual, mantendo o anonimato e com o objetivo da apresentação dos resultados em revistas 

científicas e eventos científicos na área da saúde. Esta pesquisa faz parte do projeto maior do 

grupo Reviver, sendo autorizado pelo CEP com o número 2.301.230 (ANEXO A).



33

Parte II

_______________________________________________________________
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ARTIGO

Associação entre o Perfil Sociodemográfico de Cuidadores Familiares de 

Pessoas com Doença de Parkinson e/ou Alzheimer e suas Necessidades 

Psicossociais

Association between the Sociodemographic Profile of Family Caregivers of 

People with Parkinson's Disease and/or Alzheimer's and their Psychosocial 

Needs
Asociación entre el perfil sociodemográfico de cuidadores familiares de personas con 

enfermedad de Parkinson y/o Alzheimer y sus necesidades psicosociales

Lucas Willian Martins Arrelias e Silva1*, Brehnda di Paulla Duarte Oliveira1, Tainá Cristine 

Vilhena Lima1, Marlucilena Pinheiro da Silva1, Laís Farias dos Santos1, Alex Johnny Oliveira 

dos Santos Júnior1, Fabiana Pantoja Cordeiro1, Lorane Izabel da Silva Hage-Melim1, Carlos 

Rinaldo Nogueira Martins1, Débora Prestes da Silva Melo1

RESUMO 

Objetivo: Avaliar as necessidades psicossociais afetadas, de cuidadores de pessoas com 

doença de Parkinson e/ou Alzheimer e traçar seu perfil sociodemográfico. Métodos: Estudo 

exploratório, descritivo, com abordagem quantitativa, realizado por meio de um questionário 

aplicado aos cuidadores de pessoas vivendo com Parkinson e/ou Alzheimer participantes do 

Projeto Reviver da Universidade Federal do Amapá (UNIFAP). Resultados: A maioria dos 

cuidadores entrevistados são mulheres (68%) de diversas profissões (48%), que vivem com 

quatro ou mais pessoas em suas casas (52%) com renda superior a dois salários mínimos 

(60%). Dedicam entre 8 e 18 horas de cuidado aos idosos (52%) e cuidam em sua maioria de 

pessoas vivendo com Parkinson (76%). Além disso, os cuidadores relataram que suas 

necessidades psicossociais de liberdade e lazer são afetadas pelo ato de cuidar de uma pessoa 

com doença neurodegenerativa, e necessidades como autorrealização, autoestima e segurança, 

são parcialmente afetadas. A pesquisa mostra que há uma associação entre o perfil 

sociodemográfico dos cuidadores e suas necessidades psicossociais, indicando que o cuidado 

aos idosos impacta suas necessidades psicossociais. Conclusão: O estudo destaca as 
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complexidades enfrentadas pelos cuidadores de pessoas vivendo com Doença de Parkinson 

(DP) e/ou Doença de Alzheimer (DA), destacando adversidades em suas vidas. 

Palavras-Chave: Necessidades Básicas, Cuidadores, Fatores Sociais, Análise Demográfica.

ABSTRACT 

Objective: To assess the affected psychosocial needs of caregivers of people with Parkinson's 

and/or Alzheimer's disease and to outline their sociodemographic profile. Methods: An 

exploratory, descriptive study, with a quantitative approach, carried out using a questionnaire 

applied to caregivers of people living with Parkinson's and/or Alzheimer's participating in the 

Reviver Project at the Federal University of Amapá (UNIFAP). Results: Most of the 

caregivers interviewed are women (68%) from various professions (48%), who live with four 

or more people in their homes (52%) with an income of more than two minimum wages 

(60%). They devote between 8 and 18 hours to caring for the elderly (52%) and mostly care 

for people living with Parkinson's (76%). In addition, the caregivers reported that their 

psychosocial needs for freedom and leisure are affected by the act of caring for a person with 

neurodegenerative disease, and needs such as self-realization, self-esteem and security are 

partially affected. The research shows that there is an association between the 

sociodemographic profile of caregivers and their psychosocial needs, indicating that caring 

for the elderly has an impact on their psychosocial needs. Conclusion: The study highlights 

the complexities faced by caregivers of people living with Parkinson's Disease (PD) and/or 

Alzheimer's Disease (AD), highlighting adversities in their lives. 

Key words: Basic Needs, Caregivers, Social Factors, Demographic Analysis.

RESUMEN 

Objetivo: Evaluar las necesidades psicosociales afectadas de los cuidadores de personas con 

enfermedad de Parkinson y/o Alzheimer y delinear su perfil sociodemográfico. Método: 

Estudio exploratorio, descriptivo, con abordaje cuantitativo, realizado mediante cuestionario 

aplicado a cuidadores de personas con Parkinson y/o Alzheimer participantes del Proyecto 

Reviver de la Universidad Federal de Amapá (UNIFAP). Resultados: La mayoría de los 

cuidadores entrevistados son mujeres (68%) de diversas profesiones (48%), que viven con 
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cuatro o más personas en sus casas (52%) con un ingreso de más de dos salarios mínimos 

(60%). Dedican entre 8 y 18 horas al cuidado de ancianos (52%) y atienden mayoritariamente 

a enfermos de Parkinson (76%). Además, los cuidadores señalaron que sus necesidades 

psicosociales de libertad y ocio se ven afectadas por el hecho de cuidar a una persona con 

enfermedad neurodegenerativa, y necesidades como la autorrealización, la autoestima y la 

seguridad se ven parcialmente afectadas. La investigación muestra que existe una asociación 

entre el perfil sociodemográfico de los cuidadores y sus necesidades psicosociales, lo que 

indica que el cuidado de las personas mayores tiene un impacto en sus necesidades 

psicosociales. Conclusión: El estudio pone de relieve las complejidades a las que se enfrentan 

los cuidadores de personas que viven con la Enfermedad de Parkinson (EP) y/o la 

Enfermedad de Alzheimer (EA), destacando las adversidades en sus vidas. 

Palabras clave: Necesidades básicas, cuidadores, factores sociales, análisis demográfico.

⎯⎯⎯⎯⎯⎯⎯⎯⎯⎯⎯⎯⎯⎯⎯⎯⎯⎯⎯⎯

1Universidade Federal do Amapá, Macapá-Amapá. *E-mail: williianarrelias@gmail.com

INTRODUÇÃO

Após os anos 70, o Brasil passou por mudanças demográficas marcantes, incluindo a 

redução da taxa de natalidade e o aumento da expectativa de vida, resultando no 

envelhecimento da população. Em 2021, a população mundial de idosos alcançou 761 

milhões, com previsão de 1,6 bilhões em 2050 (ONU, 2023). No Brasil, existem 32.113.490 

idosos, um aumento de 56% desde 2010 (DE MORAES EN e LOPES PRR, 2023). No Estado 

do Amapá, a população idosa é de 64.233, representando 9,6% da população total (Jornal do 

Dia, 2023). Em Macapá, 16,51% da população é idosa (IBGE, 2022).

Com o envelhecimento populacional, houve uma transição das doenças infecciosas 

para as crônicas e degenerativas, apresentando novos desafios de saúde (OLIVEIRA AS, 

2019). Doenças como Alzheimer (DA) e Parkinson (DP) são prevalentes entre idosos e 

requerem cuidados paliativos devido à falta de cura, desafiando um sistema de saúde focado 

em tratamentos curativos. No Brasil, cuidadores familiares muitas vezes assumem a 

responsabilidade de cuidar de pessoas com DA e DP, frequentemente sem formação adequada 

e em condições difíceis (OLIVEIRA AS, 2019; SOUZA GA de, et al., 2024). O cuidado 
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domiciliar de pessoas enfermas exige aprendizado contínuo, baseado nas necessidades 

biológicas e físicas, adaptado ao nível de dependência do paciente (REIS RD et al., 2019).

A DA, a causa mais comum de demência, afeta 55 milhões de pessoas mundialmente, 

com projeções de 78 milhões em 2030 e 139 milhões em 2050 (PASCHALIDIS M, et al., 

2023). Já a DP é caracterizada por bradicinesia, tremor de repouso, rigidez e distúrbios de 

marcha, afetando cerca de 4 milhões de indivíduos globalmente. Esse número pode dobrar até 

2040 devido ao aumento da longevidade (YAMANE FO, et al., 2022; SECRETÁRIA DE 

ESTADO DA SAÚDE - SC, 2023).

Wanda Horta, baseada em Maslow, desenvolveu a Teoria das Necessidades Humanas 

Básicas (TNHB), que inclui Necessidades Psicobiológicas (NPB), Necessidades Humanas 

Psicossociais (NHP) e Necessidades Psicoespirituais (NPE). No contexto das NHP, Horta 

identificou necessidades como segurança, autorrealização, autoestima, liberdade e lazer. Para 

cuidadores de pessoas com DA e DP, a segurança envolve saúde, cuidado e estabilidade 

financeira; a autorrealização está ligada à aceitação pessoal; a autoestima refere-se à estima 

própria; a liberdade está associada a novas experiências e autodesenvolvimento; e o lazer à 

busca de prazer e expressão de desejos (HORTA AW, 1979).

É crucial reconhecer que cuidadores, especialmente familiares de pessoas com DP e 

DA, têm inúmeras necessidades. É essencial desenvolver estratégias que ofereçam um 

cuidado individualizado e holístico, atendendo aos aspectos além do papel de cuidador. Isto 

posto, este estudo busca avaliar as Necessidades Humanas Psicossociais de Segurança, 

Autorrealização, Autoestima, Liberdade e Lazer de cuidadores de pessoas com doenças 

neurodegenerativas, além de traçar seu perfil sociodemográfico e analisar a associação entre 

esses dois aspectos.

MÉTODO

Estudo, de natureza exploratória e descritiva, adotou abordagem quantitativa, utilizando 

questionário de necessidades psicossociais baseado na escala de Likert, além do fornecimento 

de um questionário sociodemográfico. Os participantes da pesquisa são cuidadores familiares 

de pessoas com DP e/ou DA, vinculados ao Projeto Reviver da Universidade Federal do 

Amapá (UNIFAP), em Macapá - AP. A coleta de dados ocorreu durante encontros do projeto, 

realizados no Bloco de Enfermagem. Adotou-se como critérios de inclusão ter idade igual ou 

superior a 18 anos, status de cuidador familiar e consentimento prévio com assinatura do 
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Os participantes que não atenderam a 

esses critérios foram excluídos da pesquisa.

O período de realização da pesquisa teve duração prática de 5 meses, iniciando em 

Dezembro do ano de 2023 e finalizando em Abril de 2024. Nos meses de Dezembro de 2023 

e Janeiro de 2024, respectivamente, foi realizada a construção da pesquisa em seu respectivo 

arcabouço teórico, incluindo a revisão de literatura relevante, definição de objetivo, 

metodologia e justificativa. A coleta de dados para a pesquisa foi realizada no período de 

Fevereiro e Março de 2024. O levantamento de dados foi realizado em Abril de 2024, 

primeiramente por meio da utilização do software Excel® 2023 e em sequência do uso do 

programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versão 29 para Windows. 

As associações entre variáveis do questionário de necessidades psicossociais foram 

analisadas usando coeficientes de correlação de Spearman, com nível de significância 

estabelecido em p ≤ 0,05. Os coeficientes foram classificados como fracos (0,001 a 0,3), 

moderados (0,4 a 0,6) ou fortes (0,7 a 0,9). O estudo seguiu as normas da Resolução 466/2012 

do Conselho Nacional de Saúde (CNS) para pesquisas envolvendo seres humanos e responde 

pelo Certificado de Apresentação de Apreciação Ética (CAAE) de número 

66758017.0.0000.0003 e apresenta aprovação pelo Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) sob 

parecer Nº 2.301.230

RESULTADOS

A Tabela 1 Apresenta os resultados do Questionário de Necessidades Psicossociais. A 

amostra (n=25) consiste em cuidadores familiares de pessoas vivendo com Parkinson e/ou 

Alzheimer. Cada pergunta está associada a uma Necessidade Psicossocial (NP), com 

diferentes números de perguntas para cada necessidade.

Tabela 1 - Resultado da aplicação do Questionário de Necessidades Psicossociais

Perguntas N %

Como você classifica sua condição financeira no momento?

Ótima

Boa 

Regular

Ruim

1

6

11

6

4,0%

24,0%

44,0%

24,0%
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Péssima 1 4,0%

Classifique o quanto o ato de cuidar influencia em suas finanças

Nada

Pouco

Regular

Muito

Bastante

7

4

9

4

1

28%

16%

36%

16%

4%

Classifique o quanto você se sente seguro em relação ao cuidado que 

você exerce

Muito seguro

Seguro

Regular

Pouco seguro 

Nada seguro

8

15

1

1

0

32%

60%

4%

4%

0%

Classifique o quanto você acha que o cuidado com o paciente pode 

interferir na segurança de sua saúde 

Nada

Pouco

Regular

Muito 

Bastante

8

6

6

4

1

32%

24%

24%

16%

4%

Classifique o quão realizado (a) você está em sua vida

Bastante

Muito

Regular

Pouco

Nada

4

6

9

5

1

16%

24%

36%

20%

4%

Classifique a sua rotina de autocuidado

Ótima

Boa 

Regular

Ruim

Péssima

3

9

7

6

0

12%

36%

28%

24%

0%

Classifique a sua autoestima

Ótima

Boa

Regular

Ruim 

6

8

7

4

24%

32%

28%

16%
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Péssima 0 0%

Classifique a liberdade em sua vida, para realizar novas experiências e 

se autodesenvolver

Ótima

Boa 

Regular

Ruim

Péssima

0

9

10

6

0

0%

36%

40%

24%

0%

Classifique o lazer em sua vida

Ótimo

Bom

Regular

Ruim

Péssimo

2

9

10

1

3

8%

36%

40%

4%

12%

Classifique o nível de bem estar em relação a sua rotina como 

cuidador(a)

Ótimo

Bom 

Regular 

Ruim

Péssimo

2

16

6

1

0

8%

64%

24%

4%

0%

Total 25 100%

Fonte: Silva LWMA, et al., 2024

Os resultados revelam que a maioria dos cuidadores enfrentam dificuldades financeiras, 

com 72% classificando sua situação como "Regular", "Ruim" ou "Péssima", e 56% relatando 

um impacto significativo do cuidado em suas finanças. Apesar disso, há um forte senso de 

segurança no cuidado, embora 44% reconheçam alguma interferência na segurança de sua 

saúde devido ao cuidado. Quanto à Autorrealização, 60% dos cuidadores relatam níveis 

baixos, mas 72% descrevem seu bem-estar geral como "Ótimo" ou "Bom". Em relação à 

autoestima, há uma divisão, com 56% a classificando como "Ótima" ou "Boa", enquanto 44% 

a consideram "Regular", "Ruim" ou "Péssima". 

No autocuidado, 52% o avaliam como "Regular" ou "Ruim". A liberdade para realizar 

novas experiências é percebida como "Regular" ou "Ruim" por 64% dos cuidadores, enquanto 

o lazer é afetado para 56%. Esses resultados indicam que, embora os cuidadores encontrem 
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satisfação e bem-estar em sua rotina de cuidado, áreas como autorrealização, autoestima e 

liberdade para atividades pessoais e lazer demandam mais atenção e suporte.

Tabela 2 - Resultado do Questionário Sociodemográfico

Variáveis N %

Gênero

Feminino

Masculino

Não Respondeu

17

7

1

68%

28%

4%

Profissão

Cuidador 

Estudante 

Professor 

Outras Profissões

7

4

2

12

28%

16%

8%

48%

Religião

Catolicismo

Evangélico

Ateu

Umbandista

Não Respondeu

16

6

2

1

0

64%

24%

8%

4%

0%

Estado Cívil

Solteiro

Viúvo

Casado

Divorciado

União Estável

Não Respondeu

14

1

6

2

1

1

56%

4%

24%

8%

4%

4%

Quantas pessoas residem em sua casa?

1 pessoa

2 pessoas

3 pessoas

4 pessoas ou mais

Não Respondeu

1

5

5

13

1

4%

20%

20%

52%

4%

Nível de escolaridade

Ensino Fundamental 

Ensino Médio

Ensino Superior

3

8

13

12%

32%

52%
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Não Respondeu 1 4%

Renda Mensal

Até 1 Salário Mínimo 

Até 1 ½ Salário Mínimo

Até 2 Salário Mínimo

Superior a 2 Salário Mínimos

Não Respondeu

3

3

3

15

1

12%

12%

12%

60%

4%

Comorbidade Crônica

Hipertensão

Diabetes

Outras

Não tem comorbidade

3

3

2

17

12%

12%

8%

68%

Horas diárias dedicadas ao cuidado do idoso

0-6 Horas

8-18 Horas

>18 Horas

Não Respondeu

6

13

3

3

24%

52%

12%

12%

Responsável por mais de um paciente

Sim

Não

Não Respondeu

5

19

1

20%

76%

4%

Patologia da pessoa que o cuidador acompanha

Alzheimer

Parkinson

6

19

24%

76%

Tempo de diagnóstico da doença da pessoa que recebe cuidados

0-4 Anos

5-8 Anos

9-12 Anos 

>12 Anos

Não Respondeu

5

7

1

5

7

20%

28%

4%

20%

28%

Prática de exercícios físicos

Todos os dias da semana

2-3 vezes na semana

Até 4 vezes na semana 

Quase nunca

Não Pratica

Não Respondeu

2

5

2

6

8

2

8%

20%

8%

24%

32%

8%

Prática de atividades de lazer
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Todos os dias da semana

Até 4 vezes na semana

2-3 vezes na semana

Quase nunca

Não Pratica

Não Respondeu

1

8

3

6

4

3

4%

32%

12%

24%

16%

12%

Consumo de álcool e/ou outras drogas

Álcool

Não Consumo

Outras drogas

Não responderam

7

15

0

3

28%

60%

0%

12%

Uso de medicamentos

Sim

Não 

Não Respondeu

8

13

4

32%

52%

16%

TOTAL 25 100%

Fonte: Silva LWMA, et al., 2024 

A Tabela 2 revela que a maioria dos cuidadores de pacientes com Doença de Alzheimer 

(DA) e/ou Doença de Parkinson (DP) são do gênero feminino (68%), com os homens 

representando 28% da amostra. Quanto à profissão, a maioria são Cuidadores (28%), seguidos 

por Estudantes (16%) e Professores (8%), enquanto 48% têm outras ocupações. 

Religiosamente, a maioria é católica (64%), seguidos por evangélicos (24%), ateístas (8%) e 

umbandistas (4%). Em relação ao estado civil, a maioria está solteira (56%), seguida por 

casados (24%), com porcentagens menores para divorciados, em união estável e não 

respondentes. Quanto à composição familiar, a maioria (52%) vive com quatro ou mais 

pessoas, enquanto 20% moram com três pessoas e outros 20% com duas pessoas. 

Educacionalmente, a maioria possui nível superior (52%), seguido por nível médio (32%) e 

fundamental (12%).

Financeiramente, 60% têm renda superior a dois salários mínimos, 12% entre um e dois 

salários mínimos, e 12% abaixo de um salário mínimo. Hipertensão e diabetes são as 

comorbidades mais relatadas (12% cada). 32% dos entrevistados faz uso de medicamentos, 

enquanto 52% não o fazem. Em relação ao tempo de cuidado diário, 36% dedicam 12 horas 

ou mais, e 12% o dia inteiro, sendo a maioria (76%) responsável por apenas um paciente. 

Ademais, a maioria acompanha pacientes com DP (76%), enquanto 24% acompanham 
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pacientes com DA, com datas de diagnóstico variando e 28% não souberam ou não 

responderam. Praticar exercícios físicos e atividades de lazer varia entre os cuidadores, com 

32% não praticando exercícios e 16% não participando de atividades de lazer. Quanto ao 

consumo de álcool e outras drogas, 60% não consomem, 28% relatam consumo de álcool, e 

12% não responderam sobre o consumo de substâncias.

Tabela 3 - Correlações entre variáveis com teste de significância de p≤0,05

Variáveis Correlacionadas Teste de correlação Nível de significância

“Classifique o quão realizado (a) 

você está em sua vida’’ e 

“Classifique a sua rotina de 

autocuidado’’

,705** p<0,01

“Classifique a sua rotina de 

autocuidado” e “Classifique a 

liberdade em sua vida, para 

realizar novas experiências e se 

autodesenvolver” 

,544* p<0,05

“Classifique a liberdade em sua 

vida, para realizar novas 

experiências e se autodesenvolver” 

e “Classifique o lazer em sua vida”

,756** p<0,01

Fonte: Silva LWMA, et al., 2024

Segundo os resultados da análise da Tabela 3, se observou uma correlação forte, positiva e 

significativa (p>0,01) entre as avaliações de "Realização na Vida" e "Rotina de Autocuidado", 

relacionadas às Necessidades Humanas Psicológicas (NHP) de Autorrealização e Autoestima, 

respectivamente. Além disso, as avaliações de "Rotina de Autocuidado" e "Liberdade para 

Novas Experiências e Autodesenvolvimento" mostraram uma correlação moderada, positiva e 

significativa (p>0,05) associada às NHP de Autoestima e Liberdade. Por fim, houve uma 

correlação forte, positiva e significativa (p>0,01) entre as avaliações de "Liberdade para 

Novas Experiências e Autodesenvolvimento" e "Lazer na Vida", vinculadas às NHP de 

Liberdade e Lazer, indicando uma relação entre a liberdade percebida pelos cuidadores de 

pessoas com DP e/ou DA e a presença de lazer em suas vidas.

DISCUSSÃO
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O presente estudo explorou as necessidades psicossociais, sociodemográficas e as 

correlações entre essas variáveis para cuidadores familiares de pessoas com DP e/ou DA. Os 

resultados demonstraram um cenário complexo das realidades enfrentadas pelos cuidadores, 

com desafios em diversos setores da vida, mas também com pontos positivos e correlações 

importantes entre as variáveis. As NHP são de suma importância para que haja um cuidado 

holístico ao prestar apoio e cuidado aos cuidadores, uma vez que o cuidado não se baseia 

apenas em cuidados com a saúde física, mas também mental, o que pode ser prejudicado, 

principalmente quando se fala em cuidadores familiares (FERREIRA IBDA et al., 2022).

Diante do exposto, a pesquisa mostra que a NHP Segurança em 72% dos cuidadores 

classificaram sua condição financeira como "Regular", "Ruim" ou "Péssima", bem como 56% 

dos cuidadores relataram que o ato de cuidar influencia negativamente suas finanças, 

associado a isso 52% afirmam que possuem mais de 4 pessoas residindo na casa. Pesquisas 

sugerem que há um aumento dos custos relacionados ao tratamento da DP, observando que a 

medida que a idade avança e há agravamento do paciente esse custo tende a aumentar (DA 

SILVA SLO et al., 2021). Já em relação a pacientes com DA, o impacto financeiro 

compromete a renda familiar em volta de 66% a 80% (SOARES NM et al., 2016). Logo, 

nota-se que essas doenças geram um impacto significativo na renda de diversos cuidadores, 

uma vez que os gastos com os cuidados necessários transformam repentinamente as finanças 

familiares, além de nem sempre todos os membros residentes da casa contribuem de forma 

financeira para o núcleo familiar. 

Também em relação à Necessidade Psicossocial Segurança, 92% dos cuidadores 

sentiram-se "Muito Seguro" ou "Seguro" em relação ao cuidado que exercem e mais da 

metade dos cuidadores entrevistados (56%) acreditam que o cuidado com o paciente não 

interfere na segurança da sua saúde. Esses resultados demonstram que, a maioria dos 

Prestadores de Cuidados (PC) se sentem confiantes em suas habilidades para cuidar do  

familiar, visto que a assistência proporcionada pelo Projeto Reviver, que atende pacientes que 

vivem com Parkinson e/ou Alzheimer, bem como seus cuidadores, através de uma assistência 

multiprofissional, torna o PC capacitado para atender as necessidades do paciente, além de 

promover, através de dinâmicas, ações em saúde ao próprio cuidador, visando seu bem estar 

individual (DIÁRIO DO AMAPÁ, 2022).

Em relação a NHP Autorrealização, 60% dos cuidadores entrevistados classificaram que 

não se sentem regularmente autorrealizados. Este cenário é atribuído ao cuidado de uma 
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pessoa idosa acometida pela DP, que é descrito como desafiador em virtude da falta de 

compreensão sobre a progressão da doença, juntamente com a expectativa de fornecer 

cuidados constantes, o que pode ocasionar uma rotina conturbada e estressantes para o PC 

(NUNES SFL et al., 2019). Igualmente, cuidadores de pessoas com DA experimentam os 

sentimentos de culpa, dor, dependência e angústia física e emocional (GÓES BGM et al., 

2022). Tais situações expostas  impedem tanto os cuidadores de DA, quanto os cuidadores de 

DP de se sentirem plenamente autorrealizados, uma vez que se vêem primeiro como o 

cuidador de alguém e posteriormente como indivíduos.

Oposto a isto, no que refere ao bem estar em relação à rotina como cuidador, também 

relacionada com a NHP Autorrealização, expôs que 72% dos cuidadores sentem-se 

completamente confortáveis à rotina diária. Hodierno a isto, uma pesquisa sobre a eficácia de 

um programa de intervenção para cuidadores familiares mostrou que cuidadores auxiliados 

demonstram maior confiança para lidar com questões relacionadas à evolução da doença e às 

necessidades de cuidados. Além disso, se perceberam mais proativos e capazes de planejar o 

futuro após as orientações (BARBOSA LC et al., 2022). Tal fato, apresenta resultado 

semelhante ao obtido nesta pergunta da pesquisa, pois os entrevistados são participantes do 

Projeto Reviver, que auxilia cuidadores de pessoas com doenças neurodegenerativas e 

referiram maior satisfação ao prestar o cuidado em virtude dos ensinamentos aprendidos no 

Projeto. 

Também, em relação a rotina de autocuidado, ligada a NHP de Autoestima 52% dos 

cuidadores elegeram esse aspecto investigado como “Regular” e “Ruim”, entretanto, 56% dos 

cuidadores relataram que a sua autoestima é “Ótima” e “Boa”. Apesar dos resultados 

apresentarem uma pequena discrepância, é importante destacar que boa parte dos 

entrevistados (44% dos cuidadores) classificaram sua autoestima como “Regular” e “Ruim”. 

Esses resultados evidenciam que a autoestima e o autocuidado são aspectos afetados 

negativamente pelo cuidado exercido pelo PC. O comprometimento diário nos cuidados de 

um idoso frequentemente resulta em colocar a própria vida em segundo plano, levando o 

cuidador a negligenciar sua própria saúde e autocuidado. Isso frequentemente leva a 

sentimentos de ansiedade, estresse, depressão e  sobrecarga, afetando diretamente na 

qualidade de vida do cuidador familiar (SOUZA GS et al., 2021). Logo, isso impacta 

altamente a rotina de autocuidado e a autoestima do cuidador de pessoa com DP e/ou DA, fato 

demonstrado pelos resultados das perguntas da NHP Autoestima. 
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Em relação a NHP Liberdade, 64% dos PCs classificaram sua liberdade para realizar novas 

experiências e se autodesenvolver como "Regular" ou "Ruim". No cuidado exercido às 

pessoas com DP e/ou DA há  responsabilidade moral e ética em assumir o papel de cuidador. 

As lembranças do tempo que os idosos dedicaram à família são frequentemente recordadas. 

Como resultado, os familiares se acham com o dever de cuidar  durante o processo de 

envelhecimento. Dessa forma eles expressam gratidão e reconhecem a importância da 

reciprocidade nesse processo (CRUZEIRO MGM, et al., 2022). Entretanto, a necessidade do 

idoso de dependência do cuidador e os perigos associados às doenças geram insegurança e 

medo nos cuidadores, levando a evitar deixar o idoso sozinho. Essa situação acaba alterando a 

dinâmica familiar, os incentivando a assumirem o cuidado de forma exclusiva (PINTO MF, et 

al., 2022). Tais fatos expostos implicam em uma grande diminuição da liberdade do cuidador, 

o que compromete a qualidade de vida do PC. 

Relacionado a NHP Lazer, 56% dos cuidadores classificam o lazer em suas vidas como 

"Regular", "Ruim" ou "Péssimo". Paralelo a isto, à medida que a demência piora, o tempo 

dedicado ao cuidado aumenta significativamente. Em diversas situações, os cuidadores 

sacrificam seu tempo pessoal para atender às necessidades dos enfermos, muitas vezes sem 

conseguir reservar tempo para praticar atividades de lazer, o que impacta significativamente 

no modo que esse indivíduo se insere na sociedade, uma vez que ele acaba ficando cada vez 

mais isolado socialmente (PINTO MF, et al., 2009).

Quanto aos resultados do questionário socioeconômico da Tabela 2 é observado que a 

maioria dos cuidadores entrevistados são do gênero feminino (68%) e exercem a profissão de 

cuidador informal (28%). Tal resultado é compatível com o panorama já esperado, uma vez 

que o cuidado está associado a imagem feminina como mostra os estudos realizado por 

Martins G, et al. (2019) e Moraes MGG, et al. (2022) a qual a maioria dos cuidadores de 

pessoas com DA e DP eram mulheres, mas que exerciam o cuidado formalmente como 

profissão. Ao avaliar sobre o resultado se deduz que a concepção de homens que 

desempenham o papel de cuidadores ainda é geralmente rejeitada. Mesmo que as mulheres 

cuidadoras possam enfrentar ausências devido a solidão e isolamento social, ainda persiste a 

crença arraigada na sociedade de que o cuidado deve ser realizado exclusivamente por 

mulheres, principalmente pelas esposas e/ou filhas o que reforça o machismo estrutural dentro 

do próprio núcleo familiar (FONTOURA N, et al., 2023).
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Ainda a maioria não apresenta comorbidades crônicas (68%) e não faz uso regular de 

medicamentos (52%). O que diverge do estudo de Moraes MGG, et al. (2022), em que os PCs 

apresentam mais problemas crônicos osteomioarticulares, em razão do esforço físico 

exercido,  o que não foi relatado pelos participantes do presente estudo realizado. Já doenças 

como hipertensão e diabetes tiveram proporção baixa entre as respostas dos entrevistados do 

estudo de Moraes, o que também foi evidenciado pelo estudo vigente. 

Quanto ao tempo dedicado ao cuidado do idoso, a maioria dos cuidadores o faz por 8-18 

horas do dia (52%). A maioria é responsável por apenas um paciente (76%) e acompanha 

principalmente pessoas com doença de Parkinson (76%). Quando um idoso perde sua 

autonomia, a carga de cuidados que o cuidador fornece se torna ainda maior e requer  

paciência por parte desse indivíduo, especialmente quando a pessoa idosa enfrenta 

dificuldades cognitivas (MATTOS EBT, et al., 2020). Outrossim, se constata que a incidência 

da DP está em ascensão globalmente, com estimativas projetando mais de 12 milhões de 

casos até 2040. No Brasil, a notificação da DP não é compulsória, e se estima que existam 

cerca de 220.000 pessoas afetadas pela condição. (VASCONCELLOS PRO, et al., 2023).

Em relação ao tempo de diagnóstico da doença do paciente assistido, a maioria ocorreu de 

5-8 anos (28%), com boa parte dos cuidadores relatando diagnóstico recebido de 0-4 anos 

(20%). Tal fato encontra-se em consonância com os resultados do estudo de Moraes MGG, et 

al. (2022) a qual a maioria dos cuidadores exercem cuidados a um paciente com DP em um 

tempo observado de 1 a 5 anos. Já os cuidadores de DA entrevistados na pesquisa de Martins 

G, et al. (2019) apresentam média de 6 anos de cuidados exercidos a pessoas com essa 

doença.

Quanto aos hábitos de vida, boa parte dos cuidadores entrevistados não praticam exercícios 

físicos regularmente (32%) e têm atividades de lazer pouco frequentes (24%). A maioria não 

consome álcool (60%), enquanto uma parcela considerável faz uso de bebidas alcoólicas 

(28%). Como exemplificado, na rotina de cuidadores de pessoas com doenças 

neurodegenerativas, destaca-se que o principal desafio no cuidado domiciliar de idosos é a 

exigência de dedicação, muitas vezes em tempo integral, o que dificulta o PC em realizar 

atividades de lazer e diversão (SOUZA GS, et al., 2022).

Os resultados da tabela 3 evidenciaram correlações significativas entre diversas variáveis 

avaliadas em cuidadores de pessoas com DP e/ou DA. Observou-se uma forte, positiva e 
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significativa associação entre a NHP Autorrealização e a NHP Autoestima, especificamente 

na questão que versa sobre rotina de autocuidado, indicando que sentir-se realizado está 

ligado a uma maior autoestima entre os cuidadores.  Paralelo a isto, em um estudo realizado 

por Mattos EBT, et al. (2020) destaca-se que ações relacionadas a autorrealização, tais como 

aumentar o tempo dedicado às necessidades pessoais e atividades individuais, buscar maior 

suporte no cuidado, aprender a lidar com o sentimento de culpa ao desfrutar de atividades sem 

a presença do familiar e encarar as situações de forma mais otimista promovem bem-estar 

físico e mental, o que liga-se diretamente ao sentimento de autoestima.

Além disso, houve uma correlação moderada, positiva e significativa entre a NHP 

Autoestima, especificamente a questão que aborda rotina de autocuidado e a NHP Liberdade, 

sugerindo que a liberdade é importante para os cuidadores se dedicarem ao autocuidado sem 

culpar a si. Por fim, houve uma forte, positiva e significativa associação entre a NHP 

Liberdade e a NHP Lazer, ressaltando a influência da liberdade na qualidade de vida e no 

lazer desses indivíduos. A liberdade é uma perspectiva de vida, um modo de existir e pensar, 

uma abordagem particular para enfrentar os desafios, conflitos e crises que surgem em nossas 

vidas constantemente (GOLDENSTEIN, 2019). Logo, faz-se presente a associação entre a 

NHP Liberdade e as NHP Autoestima e Lazer, pois a liberdade é um forte aspecto que 

promove a realização de rotina de autocuidado e de atividades de lazer, na vida do cuidador, 

atos que tornam-se um desafio quando se é um Prestador de Cuidados. 

CONCLUSÃO

 Portanto, a pesquisa aponta que o perfil sociodemográfico dos cuidadores entrevistados é 

composto em sua maioria por mulheres (68%), com diversas profissões (48%), vivendo com 

quatro ou mais pessoas em suas residências (52%), com renda superior a dois salários 

mínimos (60%), dedicam de 8-18 horas de cuidado ao idoso com DA e/ou DP (52%), cuidam 

de pacientes com DP (76%), não consomem álcool e outras drogas (60%) e não praticam 

exercícios físicos (32%). Outrossim, os cuidadores apresentaram as suas Necessidades 

Psicossociais de Liberdade e Lazer afetadas, porém, necessidades como Autorrealização, 

Autoestima e Segurança apresentaram respostas que apontam que essas estão parcialmente 

afetadas. A associação entre o perfil sociodemográfico e as necessidades psicossociais dos 

cuidadores exibiu que o cuidado exercido ao idoso afeta as Necessidades Psicossociais da 
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vida dos cuidadores, porém, aspectos como a participação em grupos de apoio tais como 

Projeto Reviver auxiliam no suprimento de várias necessidades do cuidador. 
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5. CONSIDERAÇÕES FINAIS

  Este estudo se propôs a investigar as Necessidades Psicossociais dos Cuidadores de 

Pacientes com Doença de Parkinson e/ou Alzheimer, visando compreender os possíveis 

desafios enfrentados por esses cuidadores e identificar correlações entre variáveis 

psicossociais, socioeconômicas e de saúde.  Os resultados deste estudo revelaram um cenário 

complexo e multifacetado das realidades vivenciadas pelos cuidadores familiares. Em relação 

às NHP, observou-se que a maioria dos cuidadores enfrenta determinadas dificuldades 

específicas. Questões financeiras emergiram como uma preocupação central, com uma 

proporção substancial de cuidadores relatando dificuldades econômicas relacionadas ao 

impacto da doença na renda familiar.

   Além disso, aspectos emocionais e de autoestima também foram afetados, com muitos 

cuidadores relatando sentirem-se sobrecarregados, estressados e com uma sensação de não 

realização pessoal. A rotina intensa de cuidado, muitas vezes em tempo integral, pode levar à 

negligência do autocuidado e à diminuição do tempo para atividades de lazer, contribuindo 

para um ciclo de exaustão física e emocional. Embora os resultados tenham destacado os 

desafios enfrentados pelos cuidadores, também foram identificados pontos positivos. 

Outrosssim, a pesquisa aponta que o perfil sociodemográfico dos cuidadores entrevistadas 

é composto em sua maioria por mulheres, com diversas profissões, vivendo com quatro ou 

mais pessoas em suas residências, com renda superior a dois salários mínimos, dedicam de 

8-18 horas de cuidado ao idoso com DA e/ou DP, cuidam de pacientes com Parkinson, não 

consomem álcool e outras drogas e não praticam atividades de lazer e exercícios físicos. 

    A maioria dos cuidadores expressou confiança em suas habilidades de cuidado, sugerindo a 

importância do apoio emocional e atividades colaborativas fornecidas por programas de 

assistência e redes de suporte, como o Projeto Reviver mencionado neste estudo. Em suma, 

este estudo ressalta a necessidade de políticas e programas que ofereçam suporte abrangente 

aos cuidadores de pacientes com DP e/ou DA, elucidando como um guia para a contemplação 

de um cuidado holístico às NHP, que proporcionam informações importantes acerca da 

qualidade de vida desse público. A implementação de intervenções centradas no cuidador 

pode ser crucial para melhorar não apenas o bem-estar dos cuidadores, mas também a 

qualidade de vida dos pacientes que dependem de seu cuidado.
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APÊNDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

O Sr. (a) está sendo convidado (a) a participar do projeto de pesquisa intitulado 

“AVALIAÇÃO DAS NECESSIDADES PSICOSSOCIAIS DE CUIDADORES DE 

PESSOAS COM DOENÇA DE PARKINSON E/OU ALZHEIMER”. O objetivo do projeto é 

propor um questionário para avaliar a Necessidade  Psicossocial dos cuidadores familiares. 

Para realizar o estudo será necessário que o (a) Sr. (a) se disponibilize a participar dos 

questionários aplicados nos dias dos encontros agendados e autorize a utilização das 

informações adquiridas nas reuniões. Para a instituição e para sociedade, esta pesquisa servirá 

para compreender como o ato de cuidar pode influenciar nas necessidades psicossociais 

individuais dos cuidadores, podendo auxiliar na estimulação de seu autocuidado. Os riscos da 

sua participação nesta pesquisa não acarretarão graves desconfortos e despesas. Os possíveis 

riscos poderão ser o constrangimento e/ou estresse para os participantes durante a aplicação 

do questionário, uma vez que há possibilidade de não se sentirem à vontade para realizá-las, 

as informações coletadas serão utilizadas unicamente para fins científicos, sendo garantido o 

total sigilo e confidencialidade das informações recebidas. O benefício da pesquisa é 

possibilitar a compreensão do cuidador sobre as suas necessidades Humanas Psicossociais 

colocando em foco a saúde do mesmo, sendo de suma importância que este cuidador esteja 

saudável tanto fisicamente como psicologicamente para prestar um cuidado de qualidade ao 

doente, sem esquecer de cuidar de si. O (a) Sr. (a) terá o direito e a liberdade de negar-se a 

participar desta pesquisa total ou parcialmente ou dela retirar-se a qualquer momento, sem 

que isto lhe traga qualquer prejuízo com relação ao seu atendimento no Grupo REVIVER, de 

acordo com a Resolução CNS nº466/12. Após a assinatura deste termo, o (a) Sr. (a) receberá 

uma cópia. Esta pesquisa faz parte do Projeto de extensão REVIVER, do edital 

DEX\PROEAC N° 27\2017. Para qualquer esclarecimento no decorrer da sua participação, 

estaremos disponíveis nos telefones abaixo. O senhor (a) também poderá entrar em contato 

com o Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Amapá, Rodovia JK, 

s/n – Bairro Marco Zero do Equador - Macapá/AP, para obter informações sobre esta pesquisa 

e/ou sobre a sua participação, através dos telefones 4009-2804, 4009- 2805. Desde já 

agradecemos!



60

Eu ___________________________________________ declaro que após ter sido 

esclarecido (a) pelos pesquisadores, lido o presente termo, é entendido tudo o que me foi 

explicado, concordo em participar da Pesquisa intitulada “AVALIAÇÃO DAS 

NECESSIDADES PSICOSSOCIAIS DE CUIDADORES DE PESSOAS COM DOENÇA 

DE PARKINSON E/OU ALZHEIMER”.

________________________________

  Assinatura do Cuidador Familiar                          Macapá, ___ de ____________ de 2024.

________________________________                 _______________________________

Brehnda Di Paula Duarte Oliveira                              Lucas Willian Martins Arrelias E Silva 

Instituição: UNIFAP                                                   Instituição: UNIFAP

Cel. (96) 99125-8545                                                  Cel.(96) 98145-4430

E-mail: brehndaunifap@gmail.com                            E-mail: williianarrelias@gmail.com

 

________________________________                     _______________________________ 
Tainá Cristine Vilhena de Lima                                       Marlucilena Pinheiro da Silva

Instituição: UNIFAP                                                        Orientadora/UNIFAP

Cel. (96) 98401-2345                                                      Cel. (96) 99971-1022

E-mail: tainacvilhenal@gmail.com                               E-mail: marlucilena@unifap.br

Caso o Cuidador esteja impossibilitado de assinar

Eu ____________________________________, abaixo assinado, confirmo a leitura do 

presente termo na íntegra para o (a) _________________________________, o (a) qual 

declarou na minha presença a compreensão plena e aceitação em participar desta pesquisa, o 

qual utilizou a sua impressão digital (abaixo) para confirmar a participação.                                  

mailto:marlucilena@unifap.br
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 Polegar direito (caso não assine)

  

             Testemunha Nº1:_____________________________                                    

             Testemunha N°2:___________________________
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APÊNDICE B - QUESTIONÁRIO SOCIODEMOGRÁFICO

N° DO CUIDADOR:               TELEFONE: (  )  ____________________

IDADE: ___________

GÊNERO: ⚪FEMININO ⚪MASCULINO 

PROFISSÃO: ________________________________

RELIGIÃO: CATOLICISMO⚪ EVANGÉLICO ⚪ATEU 

⚪UMBANDISTA

⚪CANDOMBLECISTA ⚪JUDAÍSMO ⚪ISLAMISMO

OUTRO: ___________________

ESTADO CÍVIL: ⚪SOLTEIRO ⚪VIÚVO ⚪CASADO ⚪ 

DIVORCIADO

⚪ UNIÃO ESTÁVEL

QUANTAS PESSOAS RESIDEM EM SUA CASA?  ⚪1  ⚪2  ⚪3 ⚪ 4 

ou mais

ESCOLARIDADE:  ⚪ ENS. FUNDAMENTAL  ⚪ ENS. MÉDIO 

⚪ENS. SUPERIOR  ⚪ SEM ESCOLARIDADE

QUAL A RENDA MENSAL DO SEU NÚCLEO FAMILIAR?

⚪ Até 1 salário mínimo  ⚪Até 1½  salário mínimo  ⚪ Até 2 salários 

mínimos  ⚪Superior a 2 salários mínimos

VOCÊ TEM ALGUMA COMORBIDADE CRÔNICA:

⚪ HIPERTENSÃO ⚪ DIABETES ⚪OUTRAS 

Qual:___________________

Faz uso de medicação?  ⚪ Sim  ⚪  Não

QUANTAS HORAS DO SEU DIA VOCÊ DEDICA AO CUIDADO DO 

IDOSO: ______________

VOCÊ É RESPONSÁVEL POR MAIS DE 1 (UM) PACIENTE?  
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⚪SIM ⚪ NÃO   Quantos ao todo? ___________

PATOLOGIA DA PESSOA QUE VOCÊ ACOMPANHA:

 ⚪ ALZHEIMER   ⚪ PARKINSON

 ⚪ PARKINSON E ALZHEIMER

ANO DE DIAGNÓSTICO DA DOENÇA: ___________

HÁ QUANTO TEMPO VOCÊ PRESTA CUIDADOS A ESTE 

PACIENTE?

⚪ 1 MÊS ⚪ 3 MESES ⚪ MAIS DE 6 MESES ⚪ 1 ANO ⚪2 ANOS 

OU MAIS

Se superior a dois anos, quanto tempo? ________________

QUANTAS VEZES NA SEMANA VOCÊ PRATICA EXERCÍCIOS 

FÍSICOS?

 ⚪TODOS OS DIAS DA SEMANA   ⚪ATÉ 4 VEZES NA SEMANA

 ⚪ 2-3 VEZES NA SEMANA  ⚪QUASE NUNCA  ⚪NÃO PRATICA

QUANTAS VEZES NA SEMANA VOCÊ PRATICA DE ATIVIDADES 

DE LAZER?

⚪ TODOS OS DIAS DA SEMANA  ⚪ATÉ 4 VEZES NA SEMANA

⚪2-3 VEZES NA SEMANA  ⚪QUASE NUNCA  ⚪ NÃO PRATICA

MARQUE ABAIXO SE VOCÊ CONSOME OU NÃO ÁLCOOL, 

CIGARRO E/OU OUTRAS DROGAS

⚪ÁLCOOL  ⚪ CIGARRO  ⚪OUTRAS DROGAS  ⚪NÃO 

CONSUMO

 Fonte: Adaptado de INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATÍSTICA (IBGE).  Questionário              

Básico Censo demográfico, 2010.           
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APÊNDICE C - QUESTIONÁRIO DE NECESSIDADES 

PSICOSSOCIAIS

01. Como você classifica sua condição financeira no momento?

  Ótima  Boa      Regular     Ruim       Péssima

    ⚪                ⚪                 ⚪                     ⚪                  ⚪

02. Classifique o quanto o ato de cuidar influência em suas finanças

  Nada    Pouco  Regular     Muito      Bastante

    ⚪                 ⚪                 ⚪                    ⚪                  ⚪

03.Classifique a segurança quanto ao cuidado que você exerce ao seu 

paciente

  Ótima   Boa     Regular    Ruim        Péssima

    ⚪                 ⚪                 ⚪                    ⚪                  ⚪

04. Classifique o quanto você acha que o cuidado com paciente pode 

interferir na segurança de sua saúde

  Nada     Pouco Regular    Muito        Bastante

    ⚪                  ⚪                ⚪                    ⚪                  ⚪

05. Classifique o quão realizado (a) você está em sua vida

 Bastante Muito Regular   Pouco         Nada 

      ⚪                ⚪                ⚪                   ⚪                   ⚪

06. Classifique a sua rotina de autocuidado
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APÊNDICE C - QUESTIONÁRIO DE NECESSIDADES 

PSICOSSOCIAIS

01. Como você classifica sua condição financeira no momento?

  Ótima  Boa      Regular     Ruim       Péssima

    ⚪                ⚪                 ⚪                     ⚪                  ⚪

 Ótima      Boa   Regular  Ruim      Péssima

     ⚪                 ⚪                ⚪                  ⚪                  ⚪

07. Classifique a sua autoestima

Ótima       Bom  Regular  Ruim        Péssima

    ⚪                  ⚪                ⚪                  ⚪                  ⚪

08. Classifique a liberdade em sua vida, para realizar novas experiências 

e se autodesenvolver

Ótima       Bom  Regular  Ruim       Péssima

    ⚪                  ⚪               ⚪                   ⚪                  ⚪

09. Classifique o lazer em sua vida

Ótimo       Bom  Regular  Ruim       Péssimo

    ⚪                  ⚪               ⚪                   ⚪                  ⚪

10. Classifique o seu nível de bem estar em relação a sua rotina como 

cuidador (a)

Ótimo        Bom   Regular Ruim      Péssimo



66

ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Título da Pesquisa: ASSISTÊNCIA MULTIPROFISSIONAL CONTÍNUA DE 

PACIENTES COM DOENÇA DE PARKINSON E/OU DOENÇA DE ALZHEIMER

Pesquisador: Lorane Izabel da Silva Hage Melim

Área Temática:

Versão: 3

CAAE: 66758017.0.0000.0003

Instituição Proponente: FUNDAÇÃO UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAPÁ.

Patrocinador Principal: Financiamento Próprio.

DADOS DO PARECER

Número do Parecer: 2.301.230

Recomendações:

Sem recomendações.

Conclusões ou Pendências e Lista de Inadequações:

Estudo aprovado, sem pendências ou adequações.
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