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RESUMO

Introdugdo: Considerando o envelhecimento populacional e as proje¢des demograficas para Portugal é esperado um aumento do
desenvolvimento de doengas crénico e degenerativas, como é o caso da doenga de Alzheimer (DA). Deste modo os Cuidadores Informais
(Cl) tém um papel fundamental na prestagdo de cuidados, sendo este influenciado pelo nivel de literacia desta populagdo.

Objetivo: Explorar o nivel de literacia dos Cuidadores Informais sobre a doenca de Alzheimer.

Meétodos: Estudo descritivo, exploratdrio e quantitativo, com uma amostra de 28 participantes. A recolha de dados decorreu através de um
questionario e da Escala do Conhecimento sobre a Doenga de Alzheimer, no Google Forms, ap6s o consentimento informado.

Resultados: A maioria dos Cl era do sexo feminino (75%), com uma média de 54,04 anos de idade (+12,46), um elevado nivel de habilitagdes
literdrias e uma relagdo préxima com a pessoa cuidada. Prestam cuidados em média 4,18 anos (+2,41), aproximadamente 12 horas por dia,
sete dias por semana. Sobre as dificuldades sentidas, a maioria referiu alteragdes neurocomportamentais na DA, gestdo da vida pessoal e
profissional, falta de apoio e incertezas de capacitagdo pessoal para cuidar. Considera-se que 57,14% dos Cl tém um nivel intermédio (3
numa escala de 1-5) na forma como prestam cuidados.

Conclusao: Devido as dificuldades e necessidades referidas pelos Cl revela-se essencial a criagdo de novos programas de literacia em satde
na comunidade. Em estudos futuros importa avaliar a eficacia destes programas a fim de promover estratégias de cuidados para os Cl de
pessoas com DA.

Palavras-chave: doenga de Alzheimer; cuidador informal; deméncia; literacia em saude

ABSTRACT

Introduction: Considering population aging and the demographic projections for Portugal, is expected an increase in the development of
chronic degenerative diseases, as is the case of Alzheimer's Disease (AD). Thus, Informal Caregivers (IC) have a fundamental role in the
provision of care, which is influenced by the literacy level of such population.

Objective: To explore the level of literacy of Informal Caregivers on Alzheimer's Disease.

Methods: Descriptive, exploratory and quantitative study, with a sample of 28 participants. The data collection took place through a
guestionnaire and the Alzheimer's Disease Knowledge Scale, on Google Forms, after informed consent.

Results: Most IC were female (75%), with an average of 54,04 years of age (12,46), a high level of educational qualifications and a close
relationship with the person cared for. They provide care on average 4,18 years (+2,41), approximately 12 hours a day, seven days a week.
Regarding the difficulties felt, the majority reported neurobehavioral changes in AD, management of personal and professional life, lack of
support and uncertainties of personal training to care. It is considered that 57,14% of IC have an intermediate level (3 on a scale of 1-5) in
the way they provide care.

Conclusion: Due to the difficulties and needs mentioned by IC, the creation of new health literacy programs in the community is essential.
In future studies it is important to evaluate the effectiveness of these programs in order to promote care strategies for IC of people with AD.

Keywords: Alzheimer’s disease; informal caregiver; dementia; health literacy

RESUMEN

Introduccién: Teniendo en cuenta el envejecimiento de la poblacidn y las proyecciones demogriéficas para Portugal, se espera un aumento
en el desarrollo de enfermedades crénicas y degenerativas, como la Enfermedad de Alzheimer (EA). Asi, los Cuidadores Informales (Cl)
juegan un papel fundamental en la prestacion de cuidados, lo que estd influenciado por el nivel de alfabetizacion de esta poblacion.
Objetivos: Explorar el nivel de alfabetizacion de Cuidadores Informales en Enfermedad de Alzheimer.

Métodos: Estudio descriptivo, exploratorio y cuantitativo, con una muestra de 28 participantes. La recoleccion de datos se llevé a cabo a
través de un cuestionario y la Escala de Conocimiento de la Enfermedad de Alzheimer, no Google Forms, posterior al consentimiento
informado.

Resultados: La mayoria de los Cl fueron mujeres (75%), con un promedio de 54,04 afios (12,46), un alto nivel de calificacidon educativa y una
estrecha relacién con la persona atendida. Brindan atencién en promedio 4,18 afios (+2,41), aproximadamente 12 horas al dia, siete dias a
la semana. En cuanto a las dificultades sentidas, la mayoria reporté cambios neuroconductuales en la DE, manejo de la vida personal y
profesional, falta de apoyo e incertidumbres de entrenamiento personal para el cuidado. Se considera que el 57,14% de los Cl tienen un
nivel intermedio (3 en una escala de 1-5) en la forma en que brindan atencién.

Conclusion: Debido a las dificultades y necesidades mencionadas por los Cl' s es esencial crear nuevos programas de alfabetizacion en salud
en la comunidad. En estudios futuros es importante evaluar la efectividad de estos programas con el fin de promover estrategias de atencién
paralas personas con EA.

Palabras clave: enfermedad de Alzheimer; cuidador informal; demencia; alfabetizacion en salud
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INTRODUCAO

Os paises europeus vivem um dos fendmenos mais marcantes das sociedades contemporaneas: a revolugdo demografica com
menos nascimentos e aumento da longevidade (Quaresma, 2008). Portugal é o quarto pais do mundo com maior nimero de
pessoas idosas e prevé-se que um em cada trés residentes serd idoso e, assim, ocupard o terceiro lugar como o pais com populagdo
mais envelhecida do mundo, a seguir ao Japdo e a Espanha (INE, 2017). Esta tendéncia demografica implica novos desafios numa
esfera multidimensional, com impacto econdmico, social, politico e sanitario.

Com o avancgar da idade, é esperado um rapido aumento do desenvolvimento de doengas crénico degenerativas, muitas vezes
acompanhadas por condigdes de comorbilidades mdltiplas que requerem maior atengdo e prestagdo de cuidados (Teixeira et al.,
2017). Das doengas crénicas e degenerativas, as perturbagdes neurocognitivas que representam maior prevaléncia sdo as
deméncias. Destas, a Doenga de Alzheimer (DA) é a mais comum, apresentando uma taxa de 50 e 75%, sendo caracterizada por
diversos sintomas psicolégicos, entre os quais ansiedade, depressdo, delirios e alucinagdes; e sintomas comportamentais tais
como a agitagdo, agressao, gritos, disturbios do sono, deambulagdo e apatia (Prince et al., 2015).

Considerando as proje¢des demograficas para Portugal e a complexidade dos cuidados a uma pessoa com deméncia, os cuidadores
informais (Cl) tém um papel fundamental na prestagdo de cuidados aos idosos com DA. O nivel de literacia desta populagdo pode
ter influéncia na eficacia no compromisso de cuidar. Portanto, uma boa compreensao dos principais componentes da literacia em
saude do Cl pode contribuir para o desenvolvimento de medidas e intervengdes para prestar apoio aos mesmos no cuidado aos
idosos (Jiang, Sereika, Lingler, Tamres & Erlen, 2018).

Apesar do aumento dos estudos que visam o bem-estar fisico e emocional dos Cl, a capacitagdo tem vindo a ser uma estratégia
muito utilizada para colmatar as demandas da prestagdao de cuidados, no entanto ainda existem algumas lacunas sobre o
conhecimento dos Cl quanto a DA, sendo este um possivel fator que contribua para o aumento do nivel de ansiedade, depressao
e sobrecarga (Costa, Pall, Azevedo & Gomes, 2019). Considerando estes fatores, o presente estudo tem como objetivo explorar
a literacia dos Cl no que concerne a DA.

1. ENQUADRAMENTO TEORICO

Segundo a Eurocares, em Portugal, em outubro de 2020 existiam aproximadamente 1,1 milhdes de Cl (Eurocarers, 2020). Estes
sdo pessoas que prestam cuidados a alguém com uma doenca ou necessidade prolongada, normalmente familiar ou pessoa
préxima, ndo existindo uma remunerag¢do, um cumprimento de horario e/ou formacdo profissional para a prestacdo destes
cuidados (Konerding et al., 2019).

O CI desempenha um conjunto de tarefas na sua rotina que exige conhecimento e treino, tais como gestdo de cuidados das
Atividades de Vida Diaria (AVD’s), resolucdo de problemas, tomada de decisdo, atividades que requerem competéncias
comunicativas e organizacionais, entre outros cuidados antecipatorios e de vigilancia (Costa, Paul, Azevedo & Gomes, 2019).
Cuidar de uma pessoa com deméncia, tendo em consideracdo que sua a esperanca média de vida é de 8,5 anos apds o
aparecimento dos sintomas, envolve exigéncias importantes que podem levar a exaustdo, frustracdo e outras reagdes adversas
aos Cl, quando a situagdo é mantida ao longo do tempo (Lane, Hardy & Schott, 2018; Ruisoto, Contador, Férnandez-Calvo,
Palenzuela & Ramos, 2018). Estas consequéncias podem interferir negativamente na qualidade de vida dos Cl nos dominios
pessoais, psiquicos, fisicos, sociais e econdmicos onde os mesmos se sentem frequentemente stressados e sobrecarregados
(Costa, Paul, Azevedo & Gomes, 2019).

E cada vez mais exigido aos cuidadores que detenham um maior conhecimento e capacidades, no sentido de enfrentar, o melhor
possivel, os desafios que Ihe sdo colocados enquanto desempenham um papel fundamental no cuidado de idosos, especialmente,
com um diagndstico de DA. Para tal, é importante avaliar o nivel de literacia dos mesmos, que potencialmente influencia a eficacia
com que os Cl assumem o compromisso de cuidar (Jiang, Sereika, Lingler, Tamres & Erlen, 2018).

Assim sendo, a literacia em saude, segundo a Organizacdo Mundial da Saude é definida como o conjunto de “competéncias
cognitivas e sociais e a capacidade da pessoa para aceder, compreender e utilizar informacdo por forma a promover e a manter
uma boa satide”. E, também, a capacidade para tomar decisdes em satide fundamentadas, no decurso do dia a dia em diversos
contextos. Possibilita 0 aumento do controlo das pessoas sobre a sua saude, a sua capacidade para procurar informacéo e para
assumir responsabilidades. (World Health Organization, 1998)

Este conceito tem vindo a ser revisto ao longo do tempo, no entanto o European Health Literacy Consortium, acrescentou que o
mesmo implica o conhecimento, a motiva¢cdo e as competéncias das pessoas para aceder, compreender, avaliar e aplicar
informacdo em saude, de forma a promové-la e a prevenir doengas (World Health Organization, 2013; Almeida et al., 2019).
Verifica-se, deste modo, que o conceito foi evoluindo de uma perspetiva individual para uma perspetiva complementar e
integrativa da componente social, capacitando o individuo para um processo de decisdo informado e responsavel das suas
escolhas e decisdes. E, ainda, um instrumento indispensavel para a capacidade de exploracdo do individuo dentro dos sistemas
de saude e respetiva oferta de cuidados de saude (Rodrigues, 2018).
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Em Portugal, o Plano de Agdo para a Literacia em Saude (2019-2021) pretende manter a pessoa no centro da intervengao, melhorar
continuadamente, conscientemente e com sustentabilidade o nivel de Literacia em Saude da populagdo. Contudo é importante
aperfeicoa-lo no contexto da navegagdo no Servigco Nacional de Saude e no Sistema de Saude (Arriaga et al., 2019).

E expectavel que a melhoria do nivel de literacia em satde resulte na aquisicio de novos conhecimentos, de atitudes mais
positivas, de uma maior autoeficacia e de comportamentos de saude positivos (Despacho n?2 5988/2018 de 19 de junho do
Gabinete do Secretdrio de Estado Adjunto e da Saude. 2018). Desta forma pretende-se evitar o baixo nivel de literacia da
populagdo portuguesa, visto que acarreta custos individuais e sociais, e encontra-se associado a baixos niveis educacionais e de
acesso a informacdo que provocam a diminuicdo da autonomia da pessoa (Espanha, Avila, & Mendes, 2016).

Sumariamente ao que ja foi referido, importa salientar que é essencial a capacitagdo dos Cl, devido a elevada sobrecarga
psicoldgica, fisica e social. Para tal é necessario desenvolver medidas que promovam o empowerment, que suportem o decréscimo
dos niveis supracitados e identifiquem as necessidades dos Cl (Konerding et al., 2019). Deste modo, no presente estudo pretende-
se explorar o nivel de literacia em salude destes cuidadores na prestacdo dos cuidados a uma pessoa com DA.

2. METODOS

Com o propdsito de explorar, o nivel de literacia em saude dos Cl da pessoa com DA, encetou-se um estudo exploratério, descritivo
e transversal, com abordagem quantitativa.

2.1 Amostra

Dos 28 Cl que compdem a amostra, 75% eram do género feminino (n=21) e 25% do masculino (n=7), com uma média de idades
de 54,04 anos (*+ 12,46), sendo 0 minimo 24 e maximo 79 anos. Quanto ao local de residéncia, 57,1% da amostra residiam na
Regido Centro, 21,4% em Lisboa e Vale do Tejo e 21,4% na Regido Norte de Portugal. Em relagdo as habilitagdes literarias, 39,3%
possuem o ensino superior, 25% ensino secundario e 17,9% a 42 classe. Relativamente a situagdo profissional, 46,4% dos
cuidadores inquiridos encontravam-se empregados a tempo inteiro, 17,9% reformados e 17,9% desempregados.

No que diz respeito ao grau de parentesco, 64,3% eram filhos, 25% conjuges, 3,6% netos, 3,6% sobrinhos e 3,6% ndo tinham
nenhum relacionamento com a pessoa com DA. Em relagdo aos anos a prestar cuidados, em média os Cl encontravam-se ha 4,18
anos (+ 2,41) a prestar cuidados (minimo 1 ano e maximo 10 anos) e em média, dedicavam 12 horas (+ 8h:09) durante o dia e a
grande maioria (82,1%) assumiam estes cuidados durante 7 dias por semana.

Da presente amostra, 67,9% dos Cl referiram que tinham a quem recorrer se necessitassem de ajuda (sendo que destes Cl, 78,9%,
referiram ser familiares) e os restantes 32,1% afirmaram ndo ter a quem recorrer. Salienta-se que 60,7% dos cuidadores referiram
nao usufruir de qualquer tipo de ajuda, no entanto, 39,4% eram apoiados pelos servigos domicilidrios, centros de dia e associagbes
de cariz religioso.

2.2 Instrumentos de recolha de dados

Para a recolha de dados recorreu-se ao preenchimento de um questionario online no Google Forms que se manteve disponivel no
periodo temporal de janeiro a margo de 2021. O questiondrio era composto por quatro partes, a primeira consistia na
apresentacdo do estudo bem como dos seus objetivos incluindo a livre participagdo no estudo, a segunda parte abordou questdes
sobre o perfil sociodemografico dos Cl a terceira sobre a literacia em saude e a quarta compreendia a Escala do Conhecimento
sobre a Doenga de Alzheimer (Carpenter, Balsis, Otilingam, Hanson & Gatz, 2009), traduzida para a populagdo portuguesa por José
Monteiro e Tiago Coelho, em 2011. As pontuagdes da escala foram interpretadas com base no documento disponibilizado pelos
autores.

A disseminacgdo dos questionarios foi feita através das redes sociais e das diversas associagdes em Portugal, tais como a Alzheimer
Portugal e as suas diversas delegagdes.

2.3 Procedimentos

Para a realizagdo do estudo obteve-se decisdo favoravel da Comissdo de Etica do Politécnico de Leiria, conforme Parecer N.2
CE/IPLEIRIA/02/2021. Aos Cl, foi solicitada a confirmac¢do da leitura do consentimento informado, livre e esclarecido. Foram
garantidos o anonimato, a confidencialidade de dados e a possibilidade de desistir em qualquer momento do estudo, sendo que
os dados recolhidos apenas foram utilizados na presente investigagao, sendo posteriormente destruidos no seu término.

A utilizagdo da Escala do Conhecimento sobre a Doenga de Alzheimer (ECDA) foi precedida da autorizagdo por parte dos autores
da traducdo portuguesa, José Monteiro e Tiago Coelho, em 2011. O tratamento estatistico dos dados foi processado no software
Statistical Package for the Social Sciences® versao 27, emergindo a andlise do recurso a medidas de estatistica descritiva.
Acrescenta-se a utilizagdo do software WebQDA para contagem de referéncias e analise de contelido da questao referente as
principais dificuldades identificadas pelos Cl, posteriormente segmentadas por quatro categorias, selecionadas por trés
investigadoras.
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3. RESULTADOS

O estudo incidiu na aplicagdo de um questionario eletrénico aos Cl da pessoa com DA, da qual resultou uma amostra de 28
participantes. A caracterizagao sociodemografica dos Cl revelou que a maioria era do género feminino, com uma média de 54,04
anos (+ 12,46), apresentando maioritariamente um grau de parentesco com a pessoa cuidada. Desta forma, as motivages que
mais se evidenciam para o cuidado da pessoa com DA sdo a motivagdo afetiva (78,6%), o modelo tradicional de familia (35,7%), a
histdria individual, de relacionamento com a pessoa dependente (32,1%) e a vontade de auxiliar (14,3%).

Quanto a necessidade de obter informagdes, 35,7% dos Cl mencionaram que recorrem “muitas vezes” ao neurologista; “por
vezes”, 50% ao médico de familia e 35,7% a internet, “nunca”, 46,4% ao enfermeiro, 75% ao psicélogo, 82,1% ao psiquiatra e 50%
QA0S amigos.

Os Cl referenciaram ter dificuldades em diversas dreas, que se encontram agrupadas em 4 categorias, como se pode observar na
tabela seguinte:

Tabela 1 - Dificuldades dos ClI

Categorias Cédigos Arvore % (n)
Agressividade 6,3% (n=2)
Alimentagdo 3,1% (n=1)
AlteragBes neurocomportamentais AlteragBes da Personalidade 3,1% (n=1)
Declinio cognitivo 21,9% (n=7)
Dependéncia 12,5% (n=4)
~ . - Organizagdo Pessoal 15,6% (n=5)
Gestdo da vida pessoal e profissional Gestio do Tempo 3.1% (n=1)
Incertezas da capacitagdo pessoal Conhecimento da DA 15,6% (n=5)
Lidar com a DA 9,4% (n=3)
Falta de apoios biopsicossociais Acompanhément.o Médico 6,3% (n=2)
Apoio Social 6,3% (n=2)

Relativamente as necessidades sentidas, 67,9% dos Cl identificaram que detém um défice ao nivel emocional, 64,3% financeiro e
35,7% social. Quanto a caracterizacdo da literacia dos Cl, no que concerne ao conhecimento do Estatuto do Cuidador Informal (Lei
100/2019, 6 de setembro de 2019 -Diario da Republica), é possivel constatar que 28,6% refere ter um conhecimento muito baixo,
21,4% baixo, 25% razoavel, 17,9% alto e 7,1% muito alto. Os Cl, quanto a avaliacdo do nivel de conhecimento do modo de prestar
cuidados, 3,6% identificam ter um nivel muito baixo, 7,1% baixo, 57,1% razoavel, 28,6% alto e 3,6% muito alto.

No que respeita a importancia de adquirir mais informagdes, 92,9% dos inquiridos classificaram como muito importante
aprofundar o seu conhecimento sobre a evolugdo da doenga; 92,9% a forma como comunicar com o familiar; 85,7% aprender
novas formas de lidar com os comportamentos dificeis; 82,1% conhecer as limita¢cdes do familiar; 71,4% saber os recursos de
apoio que existem; 67,9% saber como adaptar a casa; e 78,6% saber como gerir o stress.

Quando questionados sobre “quem consideram ser Gtil para obter informacg&es”, 89,3% dos Cl referem recorrer aos profissionais
de saude para adquirir informagdes sobre um diagndstico preciso, 67,9% tratamentos alternativos e 96,4% medica¢do. Da mesma
forma que 50% recorrem a outras fontes (amigos e familiares) para obter apoio emocional para lidar com a situagdo. Por
conseguinte, no que concerne aos conselhos praticos para lidar com os cuidados do dia-a-dia, 57,1% dos Cl referem recorrer aos
profissionais de saude e as restantes fontes.

Tabela 2 - Resultados da Escala do Conhecimento sobre a Doenga de Alzheimer

Questdes Verdadeira (%, n) Falsa (%, n)
1. As pessoas com DA sdo particularmente propensas a depressao. 82,1% (n=23) 17,9% (n=5)
2. O exercicio mental pode impedir que uma pessoa contraia DA. 35,7% (n=10) 64,3% (n=18)
3. Apds o aparecimento dos sintomas da DA, a esperanca média de vida é de 6 a 12 anos. 50% (n=14) 50% (n=14)
4. Quando uma pessoa com DA fica agitada, exames médicos podem revelar outros problemas de satide como causa dessa agitagdo. 78,6% (n=22) 21,4% (n=6)
5. As pessoas com DA respondem melhor a instrugdes simples, dadas uma de cada vez. 100% (n=28) 0% (n=0)

6. Quando as pessoas com DA comegam a ter dificuldades em cuidar de si préprias, os cuidadores devem assumir
imediatamente estas responsabilidades.

7. Se uma pessoa com DA comega a ficar alerta e agitada durante a noite, uma boa estratégia é tentar certificar-se de que
esta pratica bastante atividade fisica durante o dia.

50% (n=14) 50% (n=14)

50% (n=14) 50% (n=14)

8. Em casos raros, houve pessoas que recuperaram da DA. 3,6% (n=1) 96,4% (n=27)
9. Pessoas cuja DA ainda ndo se encontra num estado avangado, podem beneficiar de psicoterapia para tratar a depressdo e a ansiedade. 100% (n=28) 0% (n=0)

10. Se surgem problemas de memoria e pensamentos confusos de forma repentina, tal deve-se provavelmente a DA. 42,9% (n=12) 57,1% (n=16)
11. A maioria das pessoas com DA vive em lares de idosos. 60,7% (n=17) 39,3% (n=11)
12. A ma-nutrigdo pode levar ao agravamento dos sintomas da DA. 82,1% (n=23) 17,9% (n=5)
13. Pessoas na faixa dos 30 anos de idade podem ter DA. 67,9% (n=19) 32,1% (n=9)

14. O risco de queda de uma pessoa com DA tende a aumentar com o agravamento da doencga. 96,4% (n=27) 3,6% (n=1)

ol
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15. Quando as pessoas com DA repetem uma pergunta ou histdria vérias vezes, é util relembra-las que se estdo a repetir. 21,4% (n=6) 78,6% (n=22)
16. Assim que as pessoas tém DA, deixam de ser capazes de tomar decisdes informadas sobre os seus préprios cuidados. 39,3% (n=11) 60,7% (n=17)
17. Eventualmente, uma pessoa com DA ira precisar de vigilancia 24 horas por dia. 92,9% (n=26) 7,1% (n=2)
18. Ter colesterol alto pode aumentar o risco de uma pessoa contrair a DA. 21,4% (n=6) 78,6% (n=22)
19. Tremor ou agitagdo das maos ou bragos é um sintoma comum em pessoas com DA. 42,9% (n=12) 57,1% (n=16)
20. Sintomas de depressdo grave podem ser confundidos com os sintomas da DA. 60,7% (n=17) 39,3% (n=11)
21. A DA é um tipo de deméncia. 96,4% (n=27) 3,6% (n=1)
22. Dificuldades em lidar com o dinheiro ou em pagar as contas é um sintoma inicial comum da DA. 82,1% (n=23) 17,9% (n=5)
23. Um sintoma que pode ocorrer com a DA é pensar que outras pessoas estdo a roubar as nossas coisas. 92,9% (n=26) 7,1% (n=2)
24. Quando uma pessoa tem DA, a utilizagdo de lembretes escritos é um apoio que pode contribuir para o seu declinio. 35,7% (n=10) 64,3% (n=18)
25. Existem medicamentos, disponiveis mediante prescrigdo médica, que previnem a DA. 25% (n=7) 75% (n=21)
26. Ter hipertensdo arterial pode aumentar o risco de desenvolvimento de DA. 46,4% (n=13) 53,6% (n=15)
27. Os genes contribuem apenas parcialmente para o desenvolvimento da DA. 82,1% (n=23) 17,9% (n=5)
28. E seguro para uma pessoa com DA conduzir, desde que tenha sempre um acompanhante no carro. 0% (n=0) 100% (n=28)
29. A DA é incuravel. 100% (n=28) 0% (n=0)

30. A maioria das pessoas com DA recorda mais facilmente acontecimentos recentes do que coisas que aconteceram no passado. 7,1% (n=2) 92,9% (n=26)

4. DISCUSSAO

Tendo em consideragdo os resultados obtidos no presente estudo, verifica-se que o perfil sociodemografico dos Cl vai ao encontro
do referido por Ruiz-Adame Reina, et al., 2017 cit por Costa et al., 2019, uma vez que a maioria sdo mulheres (esposas, filhas,
netas ou sobrinhas), com um nivel de escolaridade, emprego e estatuto socioecondmico variavel. O elevado nimero de horas a
prestar cuidados proporciona negligéncia nas atividades de autocuidado, lazer e/ou sociais que ficam em segundo plano, tornando
os Cl vulneraveis ao desenvolvimento de depressao, stress e menor qualidade de vida (Bauab & Emmel, 2014).

As principais motivac¢des identificadas pelos Cl sdo as “motivacdes afetivas” e o “modelo tradicional de familia”, visto que prestam
cuidados devido a um relacionamento pessoal e ndo financeiro (Stall et al., 2019). No entanto, estas motiva¢des podem influenciar
o bem-estar do cuidador e a relagdo de cuidados, uma vez que estdo intimamente ligadas a qualidade do relacionamento. Assim
as motivagGes para o cuidado tém sido associadas ao significado positivo que os cuidadores encontram no cuidado (Quinn et al.,
2019).

Importa ainda considerar as principais dificuldades referidas pelos Cl, descritas na Tabela 1. Destacam-se as “alteragées
neurocomportamentais” em particular o “declinio cognitivo” e a “dependéncia”’; a “gestdo da vida pessoal e profissional”
nomeadamente a “organiza¢do pessoal”’; e na categoria “incertezas da capacitagdo pessoal”, o “conhecimento da DA”. Estas
dificuldades sdo frequentemente narradas na literatura, uma vez que com a evolucdo da patologia ha uma deterioracdo das
capacidades residuais do idoso que levam as necessidades dos Cl se capacitarem, aprendendo novas formas de lidar com a pessoa
cuidada, a gerir o tempo e na obtencdo de novas informacgdes sobre a DA (Lin, Shih & Ku, 2019).

Considera-se que 57,14% dos Cl tém um nivel intermédio, ou seja, 3 na forma como prestam cuidados, através da analise da escala
de Likert.

E possivel constatar que existe um elevado nimero de Cl que considera a aquisicio de mais informacdes sobre a prestacdo de
cuidados “muito importante”. Este aspeto vai ao encontro do que esta fundamentado no Despacho n25988/2018, de 19 de junho,
gue promove o Programa de Literacia e Integracdo de Cuidados, através de campanhas pedagdgicas nos meios de comunicagdo
social, dotadas de repositérios digitais com informacdo adequada, acessivel aos diferentes grupos populacionais e niveis de
literacia.

Em relacdo as fontes de informacdo (médico de familia, enfermeiro, neurologista, psicélogo, psiquiatra, amigos e internet), os
resultados sugerem que os Cl consideram que a informagdo mais fidedigna é obtida através dos profissionais de saide. Assim
sendo, e tendo em conta o estado de arte, conclui-se que os cuidadores estdo a abandonar o papel de beneficidrios passivos de
instrucGes técnicas, tendo uma participacdo ativa no processo de aprendizagem e no estabelecimento de objetivos (Almeida et
al., 2019).

A aplicacdo da ECDA nos Cl traduz-se na analise da literacia em satide dos mesmos, que permite a identificacdo das disparidades
nos conhecimentos sobre a DA, promovendo a criagdo de novos programas de literacia em saude.

Como se pode verificar na Tabela 2, existem quatro questées respondidas corretamente por todos os inquiridos e 18
maioritariamente corretas, o que sugere um nivel de literacia em saude satisfatorio, em relacdo a DA. Acrescenta-se que existem
cinco questdes em que os inquiridos demonstraram estar subdivididos quanto a resposta correta.

No que diz respeito a esperanca média de vida da pessoa com DA, como ja referido anteriormente, conclui-se que é de 8,5 anos,
em média (Lane, Hardy & Schott, 2018). Relativamente aos Cl assumirem imediatamente responsabilidades por estas pessoas, é
importante explicitar que o diagndstico da doenca ndo elimina automaticamente o direito a autonomia. No entanto, a medida
que a doenca progride, a capacidade pode deteriorar-se e é provavel que a pessoa perca a sua capacidade legal para tomar
decisGes (Griffiths, Mustasaari & Maki-Petaja-Leinonen, 2017).
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No que concerne a pratica de exercicio fisico, como estratégia de regular a perambulagdo, a literatura refere que esta pode aliviar
a depressdo e os disturbios do sono em pessoas com DA. Portanto, a atividade fisica pode ser um tratamento adicional ao
tratamento farmacoldgico para reduzir ou prevenir estes sintomas (Veronese, Solmi, Basso, Smith & Soysal, 2019).

Por ultimo, no que diz respeito aos sintomas da DA, considera-se que inicialmente existe uma deterioragdo progressiva da
memoria episddica, originando um comprometimento cognitivo leve amnéstico, seguido de um estado de agitacdo, agressao e
psicose (em estagios avancados da doenca) (Lane et al., 2018).

E de salientar que os Cl responderam predominantemente de forma incorreta a 3 questdes, sendo estas, a questdo nimero: 11
“A maioria das pessoas com DA vive em lares de idosos”; 18 “Ter colesterol alto pode aumentar o risco de uma pessoa contrair a
DA”; e 26 “Ter hipertensdo arterial pode aumentar o risco de desenvolvimento de DA”. Relativamente a primeira questdo, é
possivel referir que é falsa, uma vez que Struckmeyer & Pickens (2016) afirmam que a maioria das pessoas com DA permanecem
nas suas habitagGes acompanhas por um Cl. Em relagdo as restantes questGes, estas abordam os fatores de risco da DA, como
defende Lane et al. (2018) que refere que os fatores de risco desta patologia sdo também os disturbios vasculares que incluem a
hipertensdo e o metabolismo do colesterol.

Tendo em consideragdo os resultados supracitados é possivel afirmar que uma boa compreensdo dos principais componentes da
literacia em saude do Cl pode contribuir para o desenvolvimento, avaliacdo de medidas e intervenc¢des para prestar apoio no
cuidado aos idosos (Jiang et al., 2018).

A Literacia em Saude deve ser promovida, preferencialmente, nos diferentes contextos do quotidiano das pessoas, sendo que é
cada vez mais importante disponibilizar ferramentas que facilitem a interpretacdo da informacdo para que possam tomar decisdes
e opcoes de forma consciente (Almeida et al., 2019).

Segundo o Manual de Boas Praticas Literacia em Saude, existem diversas recomendacgdes para a promogao da literacia em saude
em Portugal, tais como, a diminuicdo da complexidade do sistema de cuidados de saude e sociais; e o apoio de iniciativas que
melhorem a literacia em saldde, em particular dirigidas aos grupos mais vulneraveis na sociedade portuguesa (Almeida et al.,
2019).

CONCLUSAO

No seguimento da importancia de explorar a Literacia em satde dos Cl da pessoa com DA, em Portugal, surgiu a necessidade de
identificar as dificuldades existentes desta populagdo e, por conseguinte, criar programas de literacia.

Através dos resultados obtidos no presente estudo, conclui-se que os Cl da pessoa com DA apresentam ter um conhecimento
satisfatério em relagdo a DA. Uma vez que foi possivel constatar que estes dominam o conhecimento sobre o cuidar, no entanto
revelam ter uma maior dificuldade na compreensdo sobre a DA, nomeadamente os fatores de risco, sintomatologia e estratégias
facilitadoras para cuidar com a pessoa com DA, como é o caso da pratica de exercicio fisico para prevenir a preambulacgéo.
Importa ainda referir que as limitagGes do presente estudo baseiam-se no facto da disseminagédo ter ocorrido em formato online,
o que reduziu substancialmente a amostra, dado que a divulgacdo dependeu de associagdes em Portugal, tais como a Alzheimer
Portugal e as suas diversas delegacdes. Deste modo é de pressupor que os inquiridos tém um elevado nivel de literacia digital ou
obtiveram o apoio de terceiros para o preenchimento do questionario.

Em suma foi possivel constatar que é relevante desenvolver novos programas de literacia em saude, que vdo ao encontro das
dificuldades identificadas pelos Cl. Assim sendo, sugere-se ainda a realizacdo de mais estudos nesta area, de modo a avaliar o
impacto que os novos programas possam surtir no nivel de literacia dos Cl sobre a DA.
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