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Resumo

Esta investiga¢do teve como objetivo avaliar o nivel de conhecimentos dos cuidadores informais de
doentes de Alzheimer relativamente a doenga, identificando as suas fontes de informagao e as
principais necessidades sentidas. Face aos objetivos da investigacdao, procedeu-se a recolha de
informagdo, através de um inquérito por questionario aplicado a uma amostra de 20 cuidadores
informais do concelho de Elvas. Os dados obtidos permitiram identificar um bom nivel de literacia dos
cuidadores envolvidos no estudo. Entre as principais fontes de informagao utilizadas, destacam-se, por
ordem de importancia, o médico de familia e o neurologista, sendo que a principal necessidade de
informacdo se prende com o modo como lidar com os comportamentos dificeis da pessoa cuidada. Das
diferentes relacdes entre variaveis identificadas na investigacdo, destaca-se a tendéncia de os
cuidadores com maior nivel de literacia conseguirem uma melhor gestio do stress (r=-0,457; p=0,043).
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Abstract

This investigation aimed to assess the level of knowledge of informal caregivers of Alzheimer's patients
regarding the disease, identifying their needs and sources of information. Given the research objectives,
information was collected through a survey applied to a sample of 20 informal caregivers in the
municipality of Elvas. The data obtained allowed us to identify a good level of literacy of the caregivers
involved in the study. The family doctor and the neurologist stand out among the main sources of
information used. Of the different relationships between variables identified in the investigation, the
tendency for caregivers with a higher level of literacy to achieve better stress management is
highlighted (r=-0.457; p=0.043).

Keywords: Informal caregivers; Alzheimer's disease; health literacy

Introdugdo

Apenas recentemente se procedeu ao reconhecimento institucional do estatuto
do cuidador informal, nomeadamente no anexo a Lei n.2 100/2019, de 6 de setembro.
Nesse articulado, sdo regulados os direitos e os deveres do cuidador e da pessoa
cuidada, estabelecendo as respetivas medidas de apoio. A aprovacdo deste estatuto foi
o culminar de um processo longo de reivindicacdo do reconhecimento pelo Estado do
trabalho didrio, por vezes permanente, realizado por cuidadores em prol da pessoa
dependente. No entanto, a leitura atenta do documento enquadrador Medidas de
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Intervencdo Junto dos Cuidadores Informais (2017)' permite perceber que foram
sobretudo questdes relacionadas com o envelhecimento demografico e com o0 aumento
de pessoas com doenga cronica que justificam a necessidade do reconhecimento do
estatuto do cuidador informal. Como bem nota Canha (2020), a justi¢ca social e a
(des)igualdade de género parecem ter ficado arredadas da justificativa desta politica
social.

N3o existem dados precisos sobre o nimero de cuidadores informais em Portugal,
no entanto é plausivel que o niumero aumente em funcao do crescente envelhecimento
demogriéfico, ainda que nem todas as pessoas cuidadas em situacdo de dependéncia
sejam idosas. Efetivamente, os dados do Instituto Nacional de Estatistica referentes ao
Recenseamento Geral da Populacdo de 2011 revelam uma percentagem elevada de
idosos, entre a populagdo residente, que ndo conseguem realizar pelo menos uma das
seis atividades do dia-a-dia. Essa percentagem varia entre os 53% de idosos que revelam
incapacidade de audicdo e os 78% daqueles que revelam incapacidade de tomarem
banho ou vestirem-se sozinhos.

O progressivo envelhecimento demografico, associado a alteracGes na prevaléncia
e incidéncia de doencgas crénicas ndo transmissiveis que afetam, em particular, ainda
que ndo exclusivamente, a populacdo idosa constitui um fator determinante do
aumento do numero de prestadores informais de cuidados. As patologias
incapacitantes, de natureza e causas variadas, prevalentes na populacdo idosa tém
como caracteristica comum tornar inaptos fisica ou mentalmente os seus portadores.
Entre as doencas incapacitantes de natureza neuroldgica destaca-se, pela sua
prevaléncia, a doenca de Alzheimer. Esta patologia inclui uma diversidade de sintomas,
cognitivos, comportamentais e psiquidtricos e caracteriza-se por uma modificacdo
global e persistente do funcionamento cognitivo, que se repercute na vida profissional,
social e familiar do individuo (Sequeira, 2010).

O envolvimento da familia na prestagao de cuidados é particularmente visivel nas
situagOes de grande incapacidade e dependéncia. Como nota Silvia Portugal (2018), “nos
paises do Sul, quanto mais exigente é o tipo de apoio, menos respostas existem, e maior
€ a responsabilizacdo da esfera informal”. Considerando a multiplicidade de tarefas
realizadas, a qualidade da prestacdo dos cuidados por parte dos cuidadores informais
depende do seu nivel de literacia em saude. Como referem Mullins, Bliss, Rolnick, Henre
e Jackson (2016), os cuidadores informais prestam assisténcia de cuidados extensivos
com atividades da vida didria, bem como intervencdes para prevencao e tratamento de
problemas de saude. A medida que a capacidade de tomada de decis3do diminui com a
progressdo da doenca, os cuidadores informais também se constituem representantes
legais para tomar decisdes de cuidados de saude aqueles a quem prestam cuidados.

Partindo do reconhecimento da importancia da literacia em saude na qualidade
dos cuidados prestados pelos cuidadores informais, esta investigacdo teve como
objetivo avaliar o nivel de conhecimentos dos cuidadores informais de doentes de
Alzheimer relativamente a doenca, identificando as suas fontes de informacdo e as
principais necessidades sentidas.

1 Realizado, por solicitagdo do XXI Governo Constitucional apds recomendagdo da Assembleia da Republica, por um grupo de trabalho constituido por

vérios especialistas com o objetivo de proceder ao diagndstico das medidas de apoio aos cuidadores informais desenvolvidas em Portugal e na Europa.
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Enquadramento

A doencga de Alzheimer é uma doenga progressiva, degenerativa e que afeta o
cérebro, sendo a forma mais comum de deméncia. A evolugdao desta doenga esta
associada a uma progressiva perda de funcdes e de capacidades. Segundo Sequeira
(2010), esta patologia inclui uma diversidade de sintomas, cognitivos, comportamentais
e psiquiatricos e caracteriza-se por uma modificagdo global e persistente do
funcionamento cognitivo, que se repercute na vida profissional, social e familiar do
individuo.

Em Portugal, as respostas institucionais vocacionadas para os doentes de
Alzheimer sdo escassas, considerando a prevaléncia da doenca. Na maioria das
situacGes, sobretudo numa fase inicial da doenca, os cuidados a estes doentes sao
prestados por familiares que assumem o papel de cuidadores informais. O exercicio
destas funcgdes obriga a um processo de aprendizagem e de adaptacdo e a qualidade dos
cuidados tende a relacionar-se com o nivel de literacia dos cuidadores.

O conceito de literacia em saude ndo recolhe consenso relativamente a sua
definicdo. Ainda assim, remete para a capacidade de obter, processar e compreender
informacgdes sobre salde necessarias para tomar decisdes apropriadas. Como destacam
Mullins, Bliss, Rolnick, Henre e Jackson (2016), nos ultimos anos tem-se afirmado uma
perspetiva mais funcional do conceito, que tende a incorporar a capacidade de realizar
tarefas clinicas, tarefas de prevencao e tarefas de orienta¢do no sistema de saude, tendo
o conhecimento e a compreensao necessarios para fazé-lo. Segundo Pedro, Amaral e
Escoval (2016), o interesse na literacia em saude tem crescido nas ultimas décadas,
enquanto conceito fundamental para um papel mais ativo por parte dos cidadaos em
matéria de salde e de cuidados de saude. Os mesmos autores referem que o conceito
de literacia em saude surgiu em 1974, num artigo ligado a questdes de promogao de
saude, mas atualmente assume-se como ferramenta fundamental para “navegar” nos
sistemas de saude, cada vez mais complexos. A literacia em saude surge, assim,
intimamente relacionada com a capacitagdo dos individuos com conhecimentos e
competéncias que permitam o acesso, compreensao, avaliagdo e mobilizagao de
informacdes relativas a saude (Apfel & Tsouros, 2013). Essa capacitacdo permite a
tomada de decisGes na sua vida quotidiana relativas a cuidados de saude, prevengao de
doencas e promocgdo de saude, para manter ou melhorar a qualidade de vida ao longo
do ciclo vital (Serrdo, Veiga & Vieira, 2015).

Trata-se de um conceito que vai para além da mera capacidade de ler informacao,
como é reconhecido pela Organizagdo Mundial de Saude (Nutbeam & Kickbusch, 1998),
englobando quatro dimensdes diferentes, bem sistematizado por Antunes (2014): 1) o
conhecimento bdsico em saude refletido em comportamentos de promocdo e protecao
da saude e prevencdo da doenca; 2) as competéncias necessdrias ao acesso e boa
utilizacdo dos sistemas de saude; 3) as competéncias de consumidor para tomar
decisGes de saude na selecdo e utilizacdo de bens e servicos e agir de acordo com os
direitos de consumidor, se necessario; 4) a capacidade de decisdo informada na esfera
politica, o conhecimento dos direitos de salde, a participacdo ativa na defesa das
guestoes de saude e a filiacdo em organiza¢des de saude e doentes.

Sendo a literacia em saude, como refere (Loureiro, 2015), “baseada na interacao
com os contextos de salde, o sistema de salde, o sistema educativo e os fatores sociais
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e culturais, em casa, no trabalho e na comunidade”, a promog¢do de uma cultura de
saude e bem-estar exige um investimento no ambiente cultural e na agao politica.
Apenas dessa forma se pode corresponsabilizar os individuos no processo de
desenvolvimento pessoal e comunitario no que a saude diz respeito. Nessa linha,
Mancuso (2008), cit. por Loureiro et al. (2014), sugere um modelo conceptual de
literacia em saude que engloba as competéncias, os atributos e as consequéncias
individuais e sociais, tendo como pano de fundo a relacdo individuo-sociedade. O autor
dad énfase ao conceito de competéncia, enquanto conjunto de conhecimentos,
habilidades e atitudes que implicam que o individuo, perante uma determinada
situacdo, seja capaz de mobilizar conhecimentos e recursos de modo adequado, dando
uma resposta ajustada a situacdo. Os atributos da literacia em saude (capacidade,
compreensao e comunicacdo) estdo integrados e sdo precedidos pelas aptiddes,
estratégias e capacidades firmadas dentro das competéncias necessarias para atingir a
literacia em saude. Assim, o nivel de literacia de um individuo potencia a sua capacidade
de influenciar os outros e a sociedade.

Existem evidéncias, suportadas por vasta literatura cientifica (Stielk, Dyakov,
Ashton & van Dam, 2019), de que a baixa literacia em saude se encontra relacionada
com comportamentos de risco e maiores gastos em saude. As consequéncias dos baixos
niveis de literacia sdo elencadas por Loureiro (2014): custos acrescidos nos cuidados de
saude; reduzido ou falso conhecimento sobre as doencas e tratamentos; menor
competéncia de autogestdao; menor capacidade para cuidar de pessoas em condi¢des
cronicas; erros de medicacao; incapacidade para lidar com sucesso com o sistema de
cuidados de saude; utilizagdo dos servicos de saude de forma desadequada. Na mesma
linha, o trabalho de Antunes (2014) evidencia a associacdo da baixa literacia em saude
aos comportamentos em salde e aos gastos em saude. Segundo o autor, um nivel
inadequado de literacia relaciona-se com a dificuldade na prevencao e na gestdo de
problemas de salide, bem como com comportamentos ineficazes de saude, como o uso
inadequado de medicamentos, o recurso excessivo aos servigos de saude ou a ineficacia
em lidar com situagdes de emergéncia. A baixa literacia estd também associada a taxas
de hospitalizagdo mais altas, mas também mais longas, o que implica mais custos
associados a internamento prolongado, mais exames de diagndstico e fraca adesao a
terapéutica medicamentosa. Numa perspetiva mais critica, Pedro, Amaral & Escoval
(2016) salientam que a base de evidéncia para relacionar o nivel de literacia em saude e
custos para o sistema de saude é limitada, pelo que é dificil determinar com precisdo o
custo da literacia em saude, quer do ponto de vista individual quer do ponto de vista do
sistema como um todo. Porém, é admissivel que um nivel baixo de literacia em salude
acarrete potenciais custos para o sistema.

O processo de aquisicdo de conhecimentos e competéncias em saude é complexo
e multidimensional. Coexistem diferentes tipos de fontes de informacdo que derivam
tanto de contextos formais de aprendizagem como de contextos informais. A
aprendizagem para a saude é indissociavel das aprendizagens que decorrem dos
contextos de vida quotidiana (Calha, 2014). S3o processos marcados pela adog¢do de
papéis sociais e pelos acasos do percurso de vida. Os recursos e os meios que cada
individuo detém para desenvolver competéncias que permitam alcangcar o seu
bem-estar fisico, psiquico e social é varidvel em fun¢do dos contextos sociais de
proveniéncia. A educacdo formal para a saude, realizada em contextos institucionais e
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promovida por profissionais acreditados, desempenha um papel crucial na aquisigdao e
divulgagao de conhecimento valido e critico. Também ao nivel ndo formal e informal se
consolidam oportunidades de aprendizagem, ainda que a potencialidade de
aprendizagem nestes contextos ndo possa ser acriticamente generalizada, na medida
em que nem todos os contextos e experiéncias de vida sdo equivalentes.

Metodologia

Trata-se de uma investigagdo de natureza quantitativa de tipo
descritivo-correlacional, orientada para a descricdo das caracteristicas da populacado
estudada, procurando estabelecer relagcbes entre diferentes varidveis. Face aos
objetivos da investigacdo, procedeu-se a recolha de dados, através de um inquérito por
guestionario aplicado a uma amostra de 20 cuidadores informais de doentes de
Alzheimer do concelho de Elvas. Na constituicdo da amostra, foi utilizada uma técnica
de amostragem nao aleatdria e intencional.

O instrumento de recolha de informacdo incluiu questdes de caracterizacdao
pessoal (sexo, idade, profissdo, experiéncia de cuidador) e questées incluidas na escala,
previamente validada para o portugués, da “Alzheimer’s Disease Knowledge Scale”
[ADKS], de Carpenter, Balsis, Otilingam, Hanson e Gatz (2009). Esta escala é constituida
por 30 itens de verdadeiro/falso para avaliar o conhecimento sobre a doenca de
Alzheimer, contemplando os fatores de risco, a avaliacdo e o diagndstico, os sintomas,
o impacto na vida e o tratamento. Foi solicitada autorizacdo aos autores para utilizagdo
da escala.

Ao longo da investigacdo, seguiram-se os requisitos éticos que devem regular a
pratica cientifica: todos os participantes foram convidados a participar de forma
voluntdria, foram previamente informados do propdsito da investigacao e foi-lhes dada
a possibilidade de abandonar a investigacdo em qualquer altura e sem qualquer prejuizo
pessoal.

Resultados

Na tabela 1, sdo apresentadas as varidveis caracterizadoras da amostra de 20
inquiridos, cuidadores informais de idosos com diagnéstico de Doenca de Alzheimer.

Tabela 1 — Caracterizagdo da amostra

n %
Sexo
Masculino 4 20
Feminino 16 80
Estado Civil
Casado(a) 16 80
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Divorciado(a) 3 15
Viuvo(a) 1 5
HabilitagOes literarias
Analfabeto 1 5
1.2 ciclo 7 35
Ensino secundario 9 45
Ensino superior 3 15
Situacao Profissional
Desempregado(a) 4 20
Reformado(a) 8 40
Domeéstico(a) 1 5
Empregado(a) (tempo inteiro) 4 20
Empregado(a) (tempo parcial) 1 5
Outra 2 10
Grau de parentesco com a pessoa cuidada
Conjuge 6 30
Filho(a) 12 60
Nora/genro 1 5
Outra 1 5
N.2 de anos de prestagao de cuidados
1-2 7 35
3-4 6 30
5-6 4 20
>6 3 15
N.2 de horas por dia dedicadas ao cuidado
1-2 1 5
3-4 5 25
5-6 4 20
7-8 2 10
Permanentemente 8 40
Partilha da prestagao de cuidados
Sim 15 75
Nao 5 25
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Como se pode constatar, trata-se de uma amostra predominantemente feminina,
em consonancia com a tendéncia registada em outras investigagdes. Segundo Sequeira
(2010 p. 32), “no seio da familia, sdo habitualmente as mulheres (filhas, conjuges, maes,
irmas, etc.) que assumem a maioria dos cuidados (...)"”. Esta é uma tendéncia que tende
a perpetuar-se nos dias de hoje, como salientam Portugal e Alves (2015): quando a
pessoa a cuidar exige uma atencdo muito particular, sdo na maioria as mulheres a
reduzir o seu hordrio de trabalho ou a abandonar o mercado de trabalho formal para se
dedicarem, integralmente, ao cuidado familiar. No que diz respeito ao grupo etério, os
cuidadores inquiridos tém idades compreendidas entre os 45 anos e os 86 anos, com
uma média de 63 anos. Como refere Pereira (2015 p. 50), “(...) varias investigacOes
revelam que a maioria dos cuidadores informais tem uma média de idades entre os 45
e os 60 anos”. Relativamente ao estado civil, a maioria dos cuidadores sdo casados (16
cuidadores), 3 divorciados e 1 viuvo.

No que diz respeito as habilitacdes literarias dos inquiridos, apenas 1 cuidador é
analfabeto (5%), 7 possuem o 1.2 ciclo (35%), 9 o ensino secundario (45%) e 3 o ensino
superior (15%). Quanto a situacdo profissional, a maioria ndo exerce qualquer tipo de
atividade profissional, sendo que 8 sdo cuidadores reformados (40%), 4 estdo
desempregados (20%) e 1 é doméstico (5%). Os restantes cuidadores acumulam uma
atividade profissional com a prestacao de cuidados ao doente, sendo que 4 estdo
empregados a tempo inteiro (20%), 1 a tempo parcial (5%) e 2 encontram-se noutra
situagdo profissional (10%).

Na tabela 1, é, igualmente, possivel constatar que 60% dos cuidados sdo prestados
pelos filhos, 30% pelo conjuge e, em menor niumero, por noras/genros (5%) e outros
familiares (5%). Pereira (2015) refere que, em geral, os cuidadores familiares sdo os
conjuges, os filhos e as noras/genros. Os resultados obtidos contrastam com as
observacdes registadas por Figueiredo (2007), que identifica os conjuges como a
principal e Unica fonte de assisténcia ao idoso dependente, na maioria das situagdes,
acrescentando que, na auséncia do conjuge, a descendéncia constitui a segunda fonte
de prestacao de cuidados.

Em média, os cuidadores inquiridos encontram-se na situagao de cuidador ha 4
anos, sendo que a maioria (80%) cuida dos seus familiares hd menos de 5 anos. No que
diz respeito as horas dedicadas ao ato de cuidar, verifica-se que a média é de
aproximadamente 13 horas didrias, e uma parte relevante destes cuidadores (40%)
presta 24 horas de cuidados ao doente de Alzheimer. Quando questionados sobre se
eram os Unicos a prestar cuidados, na sua maioria (75%), os cuidadores indicaram que
partilham a tarefa de cuidar com outra pessoa, sendo que 25% dos cuidadores referem
ndo ter auxilio na prestacdo de cuidados. Relativamente a coabitacdo, 50% dos
cuidadores inquiridos vivem com a pessoa a quem prestam cuidados e 50% nao
coabitam no mesmo espaco fisico. Segundo Sequeira (2010 p. 163), a coabitacdo
constitui um “fator de extrema importancia no papel de cuidador informal, pela
proximidade fisica e afetiva que existe entre ambos”. Refere, ainda, que “a maioria dos
idosos com deméncia necessita de cuidados de forma continuada e ao longo de todo o
dia, pelo que a ndo corresidéncia torna muito dificil ou quase impossivel o desempenho
do papel de cuidador principal”.

Na tabela 2, é apresentada a frequéncia com que os cuidadores recorrem as
diferentes fontes de informacdo. A determinacdo da frequéncia fez-se com base numa
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escala de tipo Likert, que varia entre 1, correspondente a nunca, e 5, correspondente a

sempre.

Tabela 2 — Fontes de informagado e necessidades de conhecimentos

Frequéncia com que recorre a diferentes fontes de informagio?

Médico de Familia
Enfermeiro
Neurologista
Psicélogo
Psiquiatra

Amigos

Internet

Outros

2,50
1,45
2,35
1,60
1,55
1,65
1,55

3,00

Frequentou curso e/ou formagcio relacionado com a doenca de Alzheimer

Sim

Nao

N.

3

17

%

15

85

Pagina | 84 Auto-avalia¢do do nivel de conhecimentos sobre o modo de prestar cuidados a doentes de Alzheimer

N. %
Alto 2 10
Razodvel 17 85
Baixo 1 5
Necessidades de formagdo identificadas pelos inquiridos?
Saber qual sera a evoluc¢do da doenca 3,55
Conhecer limitagdes do familiar 3,65
Saber como comunicar com o familiar 3,60
Saber lidar com os comportamentos dificeis do familiar 3,70
Saber recursos de apoio que existem 3,30
Saber como adaptar a casa onde vive o familiar 3,30
Saber gerir o proprio stress 3,55

! Valor médio obtido numa escala de frequéncia de cinco valores em que 1 corresponde a nunca e 5 a sempre; ? Valor médio obtido

numa escala de frequéncia de quatro valores em que 1 corresponde a nada importante e 4 a muito importante.

A maioria dos cuidadores inquiridos refere que, quando necessita de obter
informacdo sobre a doenca, recorre a Associacdo Portuguesa de Apoio e Reabilitacdo
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Sénior de Intervengao Neuroldgica, sediada em Elvas [APARSIN] — variavel “Outro”. De
seguida, surgem as referéncias ao médico de familia e ao neurologista. Relativamente a
frequéncia de curso e/ou formagdo relacionada com a doenga de Alzheimer ou outras
demeéncias, 85% dos cuidadores referiram nunca ter frequentado qualquer curso ou
formacdo nesta area. Em contraponto, 15%, o que equivale a 3 cuidadores, ja tiveram
formacao relacionada com a doenca. No que diz respeito a autoavaliacdo do nivel de
conhecimento sobre o modo de prestar cuidados a doentes de Alzheimer, 85% dos
cuidadores (n=17) avaliam o seu conhecimento como razoavel, 10% como alto e 5%
como baixo. Os cuidadores foram, ainda, questionados acerca da importancia de
adquirirem mais informacdo sobre a prestacdo de cuidados ao seu familiar,
relativamente a alguns aspetos. A determinacdo da necessidade de formacgdo fez-se com
base numa Escala de Likert, que varia entre 1, correspondente a nada importante, e 4,
correspondente a muito importante. Os dados apresentados na tabela 2 permitem
verificar que os aspetos mais importantes referidos pelos cuidadores sdo o saber lidar
com os comportamentos dificeis do familiar, conhecer as limitagées do familiar e saber
comunicar com o familiar.

Com o intuito de identificar a existéncia de eventuais relagGes entre os diferentes
tipos de necessidades de formacdo identificadas pelos inquiridos, procedeu-se a analise
correlacional apresentada na tabela 3. Como se pode constatar, parecem evidenciar-se
trés tipos de necessidades de formacdo. Em primeiro lugar, a necessidade de conhecer
o processo evolutivo da doenga surge, nas respostas dos inquiridos, fortemente
associada as suas repercussdes nas limitacdes da pessoa doente. Um segundo tipo de
relacdes entre varidveis que foi possivel identificar diz respeito a necessidade de saber
a forma adequada de comunicar com o doente, tendo em considerac¢ao a evoluc¢ao da Pagina | 85
sua doenca e as suas limitagcbes. Em terceiro lugar, nas respostas dos inquiridos,
evidencia-se a correlagdo entre a necessidade de conhecer a melhor forma de adaptar
o0 ambiente doméstico e o saber os recursos de apoio existentes.

Tabela 3 — Coeficientes de correlagdo entre as necessidades de formacéo identificadas pelos inquiridos

Saber qual Conhecer as Saber como Saber lidar Saber os Saber como
sera a limitagdes do comunicar com os recursos de adaptar a
evolugdo da meu familiar com o meu comport. apoio que casa onde
doenga familiar dificeis do existem vive 0o meu
meu familiar familiar
Conhecer ?s limitagGes do 0,811*%
meu familiar
Sab i
aber com?comunlcar com 0,698* 0,685*
o meu familiar
Saber lidar com os
comportamentos dificeis do 0,504* 0,663* 0,579*
meu familiar
Sab d i
aber 95 recursos de apoio 0,307 0,395 0,257 0,353
que existem
Sab dapt
aber como adaptar a casa 0,110 0,180 0,223 0,136 0,589*
onde vive o meu familiar
Saber como gerir o meu
0,394 0,179 0,287 0,285 0,126 0,110

stress

*p<0,05
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A avaliacdo dos conhecimentos sobre a doenca de Alzheimer que os cuidadores
destes doentes possuem foi realizada através da Escala de Conhecimento sobre a
Doenca de Alzheimer, de Carpenter, Balsis, Otilingam, Hanson e Gatz (2009). Na tabela
4, apresentam-se os dados obtidos com base nas respostas dos inquiridos.

Tabela 4 — Resultados obtidos na Escala ADKS (versdo portuguesa)

n %
As pessoas com DA sdo particularmente propensas a depressao. 1 9
Esta cientificamente comprovado que o exercicio mental pode impedir que uma 14 6
pessoa contraia a DA.
Apds o aparecimento da DA, a esperanga média de vida é de 6 a 12 anos. 18 2
Quando uma pessoa com DA fica agitada, exames médicos podem revelar 4 16
outros problemas de salide como causa dessa agitacdo.
As pessoas com DA respondem melhor a instrugdes simples, dadas uma de cada 0 20
vez.
Quando as pessoas com DA comegam a ter dificuldades em cuidar de si 15 5

proprias, os cuidadores devem assumir imediatamente estas responsabilidades.

Se uma pessoa com DA comeca a ficar alerta e agitada durante a noite, uma boa
estratégia é tentar certificar-se de que esta pratica bastante atividade fisica 8 12
durante o dia.
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Em casos raros, houve pessoas que recuperaram da DA. 5 15
Pessoas cuja DA ainda ndo se encontra num estado avancado podem beneficiar 1 19
de psicoterapia para tratar a depressdo e a ansiedade.

Se surgem problemas de memdéria e pensamentos confusos de forma repentina, 1 9
tal deve-se provavelmente a DA.

A maioria das pessoas com DA vive em lares de idosos. 9 11
A ma-nutrigdo pode levar ao agravamento dos sintomas da DA. 8 12
Pessoas na faixa dos 30 anos de idade podem ter DA. 7 13
O risco de queda de uma pessoa com DA tende a aumentar com o agravamento 1 19
da doenca.

Quando as pessoas com DA repetem uma pergunta ou histdria varias vezes, é 9 1
util relembra-las que se estdo a repetir.

Assim que as pessoas tém DA, deixam de ser capazes de tomar decises 1 9
informadas sobre os seus préprios cuidados.

Eventualmente, uma pessoa com DA ird precisar de vigilancia 24 horas por dia. 2 18
Ter colesterol alto pode aumentar o risco de uma pessoa contrair a DA. 11 9
Tremor ou agitacdo das mdos ou bragos é um sintoma comum em pessoas com 9 1

DA.
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Sintomas de depressao grave podem ser confundidos com os sintomas da DA. 2 18
A DA é um tipo de deméncia. 0 20

Dificuldades em lidar com o dinheiro ou em pagar as contas é um sintoma inicial

2 18
comum da DA.
Um sintoma que pode ocorrer com a DA é pensar que outras pessoas estdo a 5 18
roubar as nossas coisas.
Quando uma pessoa tem DA, a utilizacdo de lembretes escritos € um apoio que 10 10
pode contribuir para o seu declinio.
Existem medicamentos, disponiveis mediante prescricdo médica, que previnem 4 16
a DA.
Ter hipertensdo arterial pode aumentar o risco de desenvolvimento de DA. 12 8
Os genes contribuem apenas parcialmente para o desenvolvimento da DA. 6 14
E seguro para uma pessoa com DA conduzir, desde que tenha sempre um 3 17
acompanhante no carro.
A DA é incuravel. 0 20
A maioria das pessoas com DA recorda mais facilmente acontecimentos 0 20

recentes do que coisas que aconteceram no passado.

Como podemos verificar, existem quatro questdes que foram respondidas
corretamente por todos os inquiridos: “As pessoas com DA respondem melhor a
instrucdes simples, dadas uma de cada vez.”; “A DA é um tipo de deméncia.”; “A DA é
incurdvel.”; e “A maioria das pessoas com DA recorda mais facilmente acontecimentos
recentes do que coisas que aconteceram no passado.” As questdes com maior nimero
de respostas erradas dadas pelos inquiridos foram as seguintes: “Apds o aparecimento
da DA, a esperanga média de vida é de 6 a 12 anos.”; “Esta cientificamente comprovado
gue o exercicio mental pode impedir que uma pessoa contraia a DA.”; e “Quando as
pessoas com DA comecam a ter dificuldades em cuidar de si prdprias, os cuidadores
devem assumir imediatamente estas responsabilidades.”

Na tabela 5, é apresentado o nivel de conhecimento dos cuidadores informais
sobre a doenca de Alzheimer. O nivel de conhecimentos foi aferido com base no nimero
de respostas certas as questdes apresentadas na tabela 4, assumindo uma amplitude de
variacdo entre 0 e 30. Como se pode observar, o nivel de conhecimentos dos cuidadores
inquiridos é relativamente alto, variando entre 17 e 25 respostas corretas.

Numero 43 | Maio 2022

Pagina | 87



Pagina | 88

Revista da Escola Superior de Educagéo e Ciéncias Sociais
Instituto Politécnico de Portalegre

Tabela 5 — PontuacgGes obtidas na Escala ADKS (versdo portuguesa)

n. %
17 respostas certas 1 5
18 respostas certas 0 0
19 respostas certas 3 15
20 respostas certas 7 35
21 respostas certas 3 15
22 respostas certas 3 15
23 respostas certas 1 5
24 respostas certas 1 5
25 respostas certas 1 5

Com base nos resultados obtidos, procurou-se aprofundar a andlise de modo mais
pormenorizado e detalhado, com o intuito de identificar algumas das varidveis
explicativas do nivel de literacia dos inquiridos. Nessa analise, foi possivel identificar a
existéncia de uma relagdo estatisticamente significativa entre o resultado obtido na
escala de avaliagdo de conhecimentos e as habilitagdes literarias, sendo que quanto
mais qualificado é o cuidador melhor resultado obteve (r=0,462;p=0,040).
Relativamente a duragdo da experiéncia do cuidador, procurou-se determinar a
existéncia de uma eventual relacdo entre o resultado obtido no teste e o numero de
anos da prestacdo de cuidados, uma vez que com a experiéncia seria possivel um maior
conhecimento. Contudo, ndo se identificou qualquer relacdo na amostra recolhida
(r=0,014; p=0,953). No que diz respeito a idade, Carpenter et al. (2009) alegam que é
uma variavel que pode influenciar o resultado da avaliagao de conhecimentos. Contudo,
no presente estudo, ndo se verifica qualquer relacdo estatisticamente significativa entre
a idade do inquirido e o resultado obtido no teste (r=-0,104;p=0,663).

Destaca-se ainda a existéncia de correlacdo significativa entre o resultado obtido
no teste e a gestao do stress. Verifica-se que os cuidadores que apresentam uma maior
pontuacdo no teste revelam conseguir gerir melhor o seu stress (r=-0,457; p=0,043).

Conclusao

O processo de envelhecimento demografico que vem caracterizando as
sociedades europeias e, com particular incidéncia, a sociedade portuguesa tem levado
ao aumento do numero de cuidadores informais. Com este fendmeno, emerge a
necessidade de politicas e respostas sociais direcionadas para o apoio a estes cuidadores
e, simultaneamente, abre-se espago ao campo de a¢do dos assistentes sociais, na
salvaguarda dos interesses dos cuidadores enquanto cidad3os.

Neste artigo, debrugamo-nos sobre uma das dimensées da prestacdo de cuidados
informais a doentes de Alzheimer: o nivel de literacia dos cuidadores. A literacia em
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saude traduz a capacidade de usar as competéncias de aceder, compreender e avaliar a
informagdo em saude, aplicando-as no dia a dia para tomada de decisao em diferentes
contextos, tendo em conta as escolhas possiveis, incluindo a capacidade de participar
na defesa e na governanca para a saude (Loureiro, 2015). Vdrias tém sido as
investigagcdes que associam o stress dos cuidadores de doenga de Alzheimer ao seu nivel
de literacia. Chaudhuri e Das (2006), por exemplo, identificam os baixos niveis de
conhecimento dos cuidados sobre prevaléncia, causas, sintomas e gestao da doenca de
Alzheimer como geradores de incerteza e de stress no cuidado. A falta de conhecimento
afeta negativamente os cuidados ao paciente e também o bem-estar fisico, psicolégico
e social do cuidador (Given, Sherwood & Given, 2008).

Os dados obtidos nesta investigacdo permitiram identificar um bom nivel de
literacia dos cuidadores informais envolvidos no estudo. Entre as principais fontes de
informacdo utilizadas pelos cuidadores, destacam-se, por ordem de importancia, o
médico de familia e o neurologista, sendo que a principal necessidade de informacao se
prende com o modo como lidar com os comportamentos dificeis da pessoa cuidada. Das
diferentes relagOes entre variaveis identificadas na investigacdo, destaca-se a tendéncia
de os cuidadores com maior nivel de literacia conseguirem uma melhor gestdo do stress
(r=-0,457; p=0,043). Esta tendéncia permite-nos conjeturar a possibilidade de que os
cuidadores mais literados estejam mais habilitados para saber fazer a gestdao do seu
stress, pelo que sofrerdo menos desgaste. Desta forma, parece-nos importante apostar
na formacgado dos cuidadores. Esta deve constituir uma dimensao importante do trabalho
do assistente social junto de cuidadores informais de doentes de Alzheimer. Como
referem Leite, Menezes, Lyra e Araujo (2014), o investimento na formacdo e no processo
de fornecimento de informa¢do aos cuidadores repercute-se numa melhoria na
prestacdo de cuidados, espelhando-se na qualidade de vida do doente.
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