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RESUMO 
Objetivo: avaliar, em uma amostra populacional, o nível de alfabetização em saúde dos cuidadores familiares portugueses de idosos 
com DA-d. Método: estudo transversal, exploratório, não intervencionista, descritivo e analítico com uma amostra não aleatória 
de 107 cuidadores familiares de idosos diagnosticados com DA-d acompanhados no Serviço de Neurologia do Centro Hospitalar e 
Universitário de Coimbra, Portugal. A pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética em Pesquisa. Foram utilizados: um questionário 
sociodemográfico e a Escala de Conhecimento sobre a Doença de Alzheimer. Os testes de correlação Mann-Whitney, Kruskal-Wallis 
e Spearman foram aplicados, com um nível de significância de 5%. Resultados: o nível de conhecimento dos familiares dos 
cuidadores sobre a doença de Alzheimer variou entre 63,3% e 70%. A maior pontuação foi encontrada no domínio "Sintomas" 
(80,6±21,0) e a menor no domínio "Ser cuidador" (53,8±19,3). Conclusões: o estudo destacou a lacuna em alfabetização em saúde 
no domínio de ser cuidador, apontando a necessidade relacionada à educação e treinamento nesse domínio. 
Descritores: Doença de Alzheimer; Cuidadores; Alfabetização em Saúde; Pessoas Idosas. 
 

ABSTRACT 
Objective: to evaluate, in a population sample, the level of health literacy of family Portuguese caregivers of the older adults 
with AD-d. Method: cross-sectional, exploratory, non-interventional, descriptive and analytical study with a non-random 
sample of 107 family caregivers of elderly people diagnosed with AD-d followed at the Neurology Service of the Centro 
Hospitalar e Universitário de Coimbra, Portugal. The research was approved by the Research Ethics Committee. The following 
were used: a sociodemographic questionnaire and The Alzheimer's Disease Knowledge Scale. The Mann-Whitney, Kruskal-Wallis 
and Spearman correlation tests were applied, at a significance level of 5%. Results: the level of knowledge of caregivers family 
members about Alzheimer's disease is between 63.3% and 70%. The highest score was found in the “Symptoms” domain 
(80.6±21.0), and the lowest in the “Being a caregiver” domain (53.8±19.3). Conclusions:  the study highlighted the health literacy 
gap in the domain of being a caregiver, pointing to the need related to education and training in this domain. 
Descriptors: Alzheimer dDsease; Caregivers; Health Literacy; Elderly People. 
 

RESUMEN 
Objetivo: evaluar, en una muestra poblacional, el nivel de alfabetización en salud de los cuidadores familiares portugueses de 
personas mayores con EA-d. Método: estudio transversal, exploratorio, no intervencionista, descriptivo y analítico, con una 
muestra no aleatoria de 107 cuidadores familiares de personas mayores diagnosticadas con EA-d, seguidas en el Servicio de 
Neurología del Centro Hospitalar y Universitario de Coímbra, Portugal. El Comité de Ética en Investigación aprobó la 
investigación. Se utilizaron un cuestionario sociodemográfico y la Alzheimer’s Disease Knowledge Scale. Se aplicaron las pruebas 
de Mann-Whitney, Kruskal-Wallis y la correlación de Spearman, con un nivel de significación del 5%. Resultados: el nivel de 
conocimiento de los cuidadores familiares sobre la enfermedad de Alzheimer se sitúa entre el 63,3% y el 70%. La puntuación 
más alta se encontró en el dominio “Síntomas” (80,6±21,0) y la más baja en el dominio “Ser cuidador” (53,8±19,3). Conclusiones: 
el estudio puso de relieve una brecha en la alfabetización en salud en el dominio de ser cuidador, lo que señala la necesidad de 
educación y formación en este ámbito. 
Descriptores: Enfermedad de Alzheimer; Cuidadores; Alfabetización en Salud; Personas Mayores. 
 

 

INTRODUÇÃO 

A Organização Mundial da Saúde (OMS)1 define alfabetização em saúde como “o grau em que os indivíduos 
possuem a capacidade de obter, processar e entender informações básicas de saúde para usar os serviços e tomar 
decisões apropriadas em saúde”. Assim, a alfabetização é importante para a promoção da saúde e prevenção de 
doenças, fornecendo o conhecimento adequado para exercer maior controle sobre a saúde deles e, consequentemente, 
sobre os fatores pessoais, sociais e ambientais da saúde. Esse conhecimento também impacta a percepção de satisfação 
com os serviços de saúde, especialmente no que diz respeito à eficácia e eficiência relacionadas às suas necessidades 
específicas1,2. 
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Estima-se que 5 em cada 10 portugueses tenham baixos níveis de alfabetização em saúde, exigindo a contribuição 
especializada de todos os profissionais de saúde, principalmente por meio de campanhas de extensão ao público1. 

Com o avanço da idade, espera-se um aumento nas doenças neurodegenerativas, das quais algumas formas de 
demência são as mais prevalentes. A OMS projeta que, até o ano de 2050, haverá 139 milhões de pessoas com demência 
no mundo, sendo a demência por doença de Alzheimer (DA-d) a causa mais frequente2. A doença de Alzheimer e outras 
demências neurodegenerativas ainda são incuráveis, mas o tratamento sintomático está disponível3. 

Estima-se que em Portugal, atualmente, haja 194 mil pessoas com demência, de 60 a 80% têm Alzheimer, 
aumentando para 351.504 até 2050. A maioria deles é velha ou muito velha e precisa muito de cuidados3.  De acordo 
com estudos anteriores, o custo por paciente/ano é de cerca de 5.500 euros, com a maior parte das despesas associadas 
ao cuidado informal e ao apoio social. Os mesmos estudos indicam que a família é a principal provedora de cuidados 
em Portugal2,3. 

Em sua fenomenologia clínica, a DA-d apresenta-se como um declínio progressivo das funções cognitivas, no qual 
a perda de memória é quase sempre o sintoma inicial e dominante, seguida pela perda de outras habilidades, levando 
à perda funcional e, eventualmente, sintomas comportamentais. Em estágios avançados da progressão, a autonomia 
nas atividades da vida diária (AVDs) é comprometida – alimentação, higiene, continência urinária e fecal, manejo de 
medicamentos, entre outros, o que implica aumento na demanda por cuidados e supervisão constante. Esses cuidados 
são, em grande parte, fornecidos por pessoas da rede de relacionamento do idoso, geralmente membros da família, 
conhecidos como cuidadores familiares4.  

No mundo todo, a demência associada à doença de Alzheimer é uma condição altamente prevalente, que impacta 
os sistemas de saúde e a família. Considerando a estimativa de que o número de pessoas com demência dobrará nos 
próximos 20 anos, espera-se que um número crescente de famílias cuide de um parente com demência4. 

De acordo com a Associação Europeia de Apoio aos Cuidadores (Eurocarers), em Portugal, em outubro de 
2020, havia aproximadamente 1,1 milhão de cuidadores familiares 5. São pessoas que prestam cuidados a alguém 
com doença ou necessidade de longo prazo, como demência, geralmente um familiar ou pessoa próxima, sem 
remuneração, cronograma e/ou treinamento profissional para fornecer esse cuidado. Cuidadores familiares de 
demência enfrentam desafios dramáticos que podem ser mitigados por treinamento específico e alfabetização em 
saúde6,7.  

Nos últimos anos, tem havido um interesse crescente em estudos que abordam a alfabetização em saúde. 
No entanto, as investigações sobre o assunto relacionadas ao cuidador familiar de idosos com DA ainda são 
escassas. Considerando os grandes números e o impacto social da DA, bem como o reconhecimento de que o 
cuidado desses pacientes é em sua maioria fornecido pela família como cuidadores, acreditamos que a 
alfabetização em saúde é determinante para a assistência a saúde e a qualidade de vida dessas famílias . Nesse 
sentido, analisar o nível de conhecimento dos cuidadores familiares de idosos com doença de Alzheimer é 
importante, pois permite o planejamento e desenvolvimento de intervenções focadas no conhecimento desses 
cuidadores, seja sobre a doença ou sobre as formas de agir, e na capacidade de realizar certas atividades inerentes 
ao cuidado prestado. 

Promover a alfabetização em saúde para cuidadores familiares alinha-se diretamente com os objetivos do Objetivo 
de Desenvolvimento Sustentável (ODS) 3 – Boa Saúde e Bem-Estar, que visa assegurar vidas saudáveis e promover o 
bem-estar para todos em todas as idades. No contexto específico dos cuidadores de idosos com doença de Alzheimer, 
o ODS 3 enfatiza a importância do empoderamento por meio de informações e habilidades em saúde. Essa preparação 
é fundamental não apenas para melhorar a qualidade do cuidado oferecido à pessoa idosa, mas também para preservar 
a saúde física e mental do próprio cuidador familiar. 

O presente estudo tem como objetivo avaliar, em uma amostra populacional, o nível de alfabetização em saúde 
dos cuidadores familiares portugueses de idosos com DA-d. 

MÉTODO 

Este é um estudo transversal, exploratório, não intervencionista, descritivo e analítico8, seguindo as normas 
Strengthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology (STROBE). 

O estudo foi realizado no Centro Hospitalar e Universitário de Coimbra (CHUC), Portugal, que presta cuidados 
especializados em todas as áreas de saúde, atuando simultaneamente como centro de proximidade para a população 
do distrito de Coimbra e como unidade terciária de referência para a Região Central, com cerca de dois milhões de 
habitantes9. 
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A escolha desse hospital também se justifica por ser uma das nove unidades de saúde que o Ministério da Saúde 
de Portugal designou para participar do projeto nacional "Alfabetização em Segurança Cuidar da Saúde", coordenado 
pela Direção-Geral de Saúde (DGS), que visa aumentar a alfabetização dos pacientes em relação à segurança na saúde 
e aumentar a participação dos pacientes, suas famílias e/ou cuidadores na melhoria, qualidade e segurança da prestação 
de cuidados de saúde1. É importante notar que a escolha do local não apresenta qualquer viés nos critérios de 
inclusão/exclusão, uma vez que existe a vantagem de se obter precisão no diagnóstico biológico da demência por 
doença de Alzheimer (DA-d), o que é benéfico em termos de diagnóstico diferencial. 

O público-alvo do estudo foram os cuidadores familiares dos idosos diagnosticados com DA-d em qualquer estágio 
e/ou momento do diagnóstico, acompanhados no Serviço de Neurologia do CHUC no período de 1 de fevereiro a 30 de 
abril de 2023. 

É importante destacar que, de acordo com o Estatuto do Idoso10 em vigor em Portugal, a) Cuidador familiar ou 
cuidador informal primário é definido como o cônjuge ou parceiro solteiro, parente ou parente até o 4º grau em 
linhagem direta ou colateral da pessoa cuidada, vivendo com ela/ela em uma residência comunitária, sem receber 
remuneração e tendo a pessoa cuidada que necessita de cuidados permanentes; e,  b)  cuidador familiar não 
principal, cônjuge ou parceiro solteiro, parente ou parente até o 4º grau de linhagem direta ou colateral da pessoa 
cuidada, mas que acompanha a pessoa cuidada apenas de forma regular e não permanente, podendo receber 
remuneração tanto pelo cuidado prestado quanto por qualquer outro tipo de atividade profissional. Enquanto o 
cuidador formal é o profissional preparado em uma instituição educacional para fornecer cuidados remunerados à 
pessoa cuidada. 

Para obter a amostra populacional, foi utilizada a técnica de amostragem não aleatória dos tipos intencional e de 
conveniência11. Assim, os médicos do Serviço de Neurologia que realizavam consultas ambulatoriais (Consulta de 
Neurologia Geral e Consulta de Demência) foram solicitados a identificar todos os idosos com diagnóstico de DA, 
acompanhados de cuidadores familiares, para conduzir entrevistas. 

Em relação aos idosos sinalizados para a amostragem inicial, os critérios de inclusão foram definidos como: idade 
igual ou superior a 65 anos ou mais; diagnóstico provável de DA-d de acordo com McKhann12 em qualquer estágio da 
doença e/ou momento do diagnóstico; acompanhamento regular no Serviço de Neurologia. Por outro lado, ter outra 
forma de demência (não do tipo DA), bem como a ausência de um parceiro ou de um cuidador formal, foram critérios 
de exclusão. Todos os pacientes incluídos neste estudo foram investigados no início do ano com biomarcadores de DA-
d e, têm acompanhamento no centro. De acordo com os critérios definidos (critérios de inclusão/exclusão), todos foram 
classificados como provável DA com suporte de biomarcadores em 80% dos casos. 

Em relação aos entrevistados, os critérios de inclusão foram: ter mais de 18 anos e ter escolaridade formal; não 
receber qualquer tipo de remuneração pelo cuidado prestado e ser cuidador familiar dos idosos diagnosticados com 
DA-d (os critérios rigorosos de ser o cuidador principal não foi considerado). 

Um total de 120 idosos diagnosticados com DA-d foram identificados, constituindo a amostra inicial. Desses, 13 
foram excluídos por vários motivos, como idosos que compareceram sozinhos e/ou com um cuidador formal (n=6), 
pacientes com menos de 65 anos (n=4), casais de idosos ambos diagnosticados com DA-d (n=2) e desistência por não 
conseguirem responder completamente aos instrumentos do estudo (n=1), resultando em uma amostra final de 107 
entrevistados. 

Inicialmente, a pesquisadora foi inserida no setor assistencial para se familiarizar com a rotina e a dinâmica do 
Serviço de Neurologia. Para a coleta de dados, o cuidador familiar que acompanhava o paciente idoso com DA-d era 
convidado a participar do estudo antes ou após a consulta médica, em qualquer turno de atendimento, exceto feriados, 
seguindo a rotina de atendimento médico do Serviço de Neurologia. As entrevistas foram realizadas em uma sala 
específica para garantir confidencialidade dos dados e o questionário foi autoaplicado pelo cuidador familiar, com 
duração média de 5 a 10 minutos. Em caso de dúvidas, o entrevistado recebia ajuda da pesquisadora. 

Foram aplicados dois instrumentos:  

i) questionário sociodemográfico elaborado pela pesquisadora, dividido em duas partes: a primeira com foco no 
cuidador: demografia (idade, sexo, estado civil, escolaridade), contexto do cuidador (relação com a pessoa de quem 
cuida, quantificação do tempo como cuidador, conhecimento prévio da doença e busca por informações sobre a 
doença) e saúde (estado de saúde do cuidador,  percepção sobre o estágio da DA-d do idoso cuidado; a segunda 
sobre o paciente: dados demográficos (sexo e idade) e saúde (diagnóstico e estágio da DA-d confirmados por 
informações médicas).  

ii) "The Alzheimer's Disease Knowledge Scale" (ADKS) é um instrumento desenvolvido pela Universidade de 
Washington para avaliar o nível de conhecimento sobre a DA13, considerando a população geral, pacientes, 
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profissionais de saúde e cuidadores. A versão em inglês foi adaptada para o português usando o método de 
tradução/retrotradução, mantendo a estrutura e o significado das perguntas originais e sendo designada como 
"Escala de conhecimento sobre Doença de Alzheimer" (ECDA). 

Essa escala pode ser usada em várias circunstâncias para avaliar o que as pessoas sabem sobre a doença de 
Alzheimer, identificando necessidades educacionais ou indicando o sucesso dos esforços educacionais. Trata-se de uma 
escala composta por 30 perguntas "verdadeiro (valor 1) ou falso (valor 0)" sobre a doença de Alzheimer, com 
pontuações que variam de 0 (pior) a 30 (melhor) e, calculadas somando o número de respostas corretas, restrita à 
avaliação das incertezas dos respondentes. "Verdadeiro" é a resposta correta para 18 itens, enquanto os outros -12 
itens-são pontuados como "Falso". Não há um corte de pontuação, e um escore alto indica que os entrevistados têm 
melhor conhecimento sobre a doença. 

O ADKS pode ser dividido em sete domínios: impacto na vida do paciente (perguntas 1, 11 e 28), fatores de risco 
(perguntas 2, 13, 18, 25, 26 e 27), sintomas (perguntas 19, 22, 23 e 30), tratamento (perguntas 9, 12, 24 e 29), ser 
cuidador (perguntas 5, 6, 7, 15 e 16), avaliação e diagnóstico (perguntas 4,  10, 20 e 21), desenvolvimento e progressão 
da doença (perguntas 3, 8, 14 e 17).  

Inicialmente, os dados foram registrados em uma planilha Microsoft Excel®, e as pontuações de domínio e gerais 
foram calculadas de acordo com o número total de respostas corretas. Essas pontuações foram convertidas em 
porcentagens para serem comparáveis entre si. 

A descrição dos dados qualitativos foi realizada utilizando frequências absolutas e relativas, enquanto variáveis 
quantitativas foram descritas usando a média (desvio padrão) e mediana [quartil 1; quartil 3]. Os valores totais para 
cada dimensão e a escala total, que constituem o número total de respostas corretas em cada dimensão e no total, 
foram convertidos em porcentagens para serem comparáveis entre si. A distribuição de cada uma das dimensões e a 
escala total foram avaliadas usando o teste de Shapiro-Wilk, concluindo que havia grandes desvios em relação à 
normalidade, razão pela qual o teste de Mann-Whitney foi aplicado para comparar essas pontuações em relação a 
variáveis binárias, o teste de Kruskal-Wallis quando havia 3 ou mais categorias e a correlação de Spearman para avaliar 
a relação entre essas e a idade dos cuidadores e dos pacientes. A análise foi realizada no SPSS, versão 27, e analisada 
em um nível de significância de 5%. 

O estudo seguiu as normas da Declaração de Helsinque de 2013, garantindo confidencialidade e anonimato dos 
dados de todos os participantes, com o parecer aprovado nº 161/CES do Comitê de Ética da CHUC. Os entrevistados 
foram informados sobre o objetivo do estudo e a natureza voluntária de sua participação, bem como sobre a garantia 
de acesso aos resultados, caso assim o desejassem, e obtiveram consentimento informado.  

RESULTADOS 

Os dados dos 107 participantes são apresentados nas Tabelas 1 e 2. 

 

Tabela 1: Caracterização sociodemográfica dos cuidadores familiares (n=107). Coimbra, 
Portugal, 2023. 

Variáveis n f(%) 

Idade (anos)   

37 ┤ 49 31 29,0 

50 ┤ 64 33 30,8 

 65 43 40,2 

Gênero   
Feminino 72 67,3 
Masculino 35 32,7 
Estado civil   
Casado(a)/União estável 90 84,1 
Solteiro(a) 9 8,4 
Divorciado(a)/Separado(a) 7 6,5 
Viúvo(a) 1 0,9 
Escolaridade   
10 ciclo (10 – 40 ano) 27 25,2 
20 ciclo (50 – 60 ano) 15 14,0 
30 ciclo (70 – 90 ano) 20 18,7 
Secundário (Ensino Médio) 35 32,7 
Superior 10 9,3 
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Tabela 2: Caracterização de saúde e de contexto dos cuidadores (n=107). Coimbra, Portugal, 2023. 

Variáveis n f(%) 

Autoavaliação do estado de saúde   
Bom 50 46,7 
Nem bom nem ruim 45 42,1 
Excelente 7 6,5 
Ruim 5 4,7 
Relação com a pessoa para quem você é o principal cuidador   
Parent 47 43,9 
Cônjuge/parceiro 47 43,9 
Filho ou nora 7 6,5 
Tio(a) 3 2,8 
Irmão ou cunhada 1 0,9 
Amigo/Vizinho 2 1,9 
Conhecimento prévio sobre a doença de Alzheimer   
Não 80 74,8 
Sim 27 25,2 
Onde você procura informações sobre a doença de Alzheimer   
Profissionais de saúde 78 72,9 
Internet 40 37,4 
Outros (livros) 5 4,7 

 

 

Os resultados mostraram predominância de cuidadores familiares do sexo feminino (n=72, 67,3%), com a maior 
porcentagem de cuidadoras com mais de 65 anos (n=43, 40,2%). A idade média da amostra foi de 60,8 anos (DP±14,0). 
A maioria era casada (n=90, 84,1%) e tinha ensino médio completo (n=35, 32,7%). Além disso, a maioria dos 
entrevistados considerou seu estado de saúde "bom" (n=50, 46,7%). Quanto ao relacionamento com a pessoa cuidada, 
a maior parte era cuidadora do pai/mãe e/ou cônjuge (n=94, 43,9%), relataram não ter conhecimento prévio sobre 
Alzheimer (n=80, 74,8%) e buscam informações com profissionais de saúde (n=78, 72,9%). 

Quanto à caracterização dos idosos que estão sendo cuidados, houve predominância de mulheres (n= 74, 69,2%), 
idades variando de 65 a 93 anos (média 78,3 anos SD±6,4) com predominância considerada de septuagenários (n=53, 
49,5%) com diagnóstico de DA-d entre 1 e 5 anos (n=69, 64,5%). Quanto a classificação dos estágios da DA-d pelo 
cuidador e o diagnóstico confirmado do estágio médico, não houve variação/discordância, ambos no estágio moderado 
(n=50, 46,7% e n=48, 44,9%). 

Quanto à análise dos resultados do ADKS com os valores (em percentuais) de respostas corretas para cada uma 
das perguntas do instrumento, a pergunta 6 obteve o menor percentual de respostas corretas, seguida pela pergunta 
16, em oposição às perguntas 8 e 29 na Figura 1. 

Na Tabela 3, quanto ao conhecimento sobre DA, este parece ser mais preciso nos domínios 'Sintomas', 
'Desenvolvimento e progressão' e 'Tratamento'. Nos demais domínios, a variabilidade é alta e alguns cuidadores 
apresentam pouco conhecimento, particularmente em relação a 'Impacto na vida do paciente', 'Fatores de risco', 'Ser 
cuidador' e 'Avaliação e diagnóstico'. Os cuidadores obtiveram uma pontuação total de pelo menos 60% no 
conhecimento sobre a doença. O valor máximo para o total é 86,7% e o intervalo de confiança para a mediana varia 
entre 63,3% e 70%, ou seja, podemos assumir, com 95% de confiança, que o nível de conhecimento dos familiares dos 
cuidadores sobre a doença de Alzheimer está entre 63,3% e 70%. 

Quanto à associação entre as variáveis independentes e a escala ADKS, é evidente que os domínios "Tratamento" 
(P=0,002), "Ser cuidador" (P =0,007), "Avaliação e diagnóstico" (P =0,002), "Desenvolvimento e progressão" (P =0,025) 
apresentam uma diferença estatisticamente significativa no nível de educação do cuidador familiar, ou seja, uma 
escolaridade mais elevada pode influenciar o cuidado prestado a idosos com DA-d. Os domínios "Avaliação e 
diagnóstico" (P = 0,007) e "Fatores de risco" (do cuidado com idosos) apresentaram uma diferença estatisticamente 
significativa com o sexo, sendo este último especificamente associado ao sexo masculino (P = 0,001), sugerindo que 
cuidadores familiares com mais conhecimento sobre idosos com DA-d são do sexo masculino.  
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Fig. 1 Escala ADKS com a porcentagem de respostas corretas por pergunta*. 
Abreviações: DA - Doença de Alzheimer. ADKS- The Alzheimer's Disease Knowledge Scale.  
Notas*: Domínio Impacto na vida do paciente (questões 1, 11 e 28); Domínio Fatores de risco (questões 2, 13, 18, 25, 26 e 27); Domínio Sintomas 
(questões 19, 22, 23 e 30); Domínio Tratamento (questões 9,12, 24 e 29); Domínio Ser cuidador (questões 5,6,7, 15 e 16); Domínio Avaliação e 
Diagnóstico (questões 4, 10, 20 e 21); Domínio Desenvolvimento e progressão da doença (questões 3, 8, 14 e 17). 

 

 

Tabela 3: Análise descritiva e percentual referente aos domínios ADKS de respostas corretas (n=107). Coimbra, Portugal, 2023. 

Dominios n Mín–Máx 

IC 95,0% Inferior 
- Superior para 

Média Média(±DP) 
Mediana 
[Q1; Q3] 

IC 95,0% Inferior-
Superior para 

mediana 

Impacto na vida 107 0 – 100 61,3 – 71,4 66,4(±26,5) 66,6 [33,3; 100] 66,7-100,0 
Fatores de risco 107 0 – 100 51,0 -60,2 55,6(±24,1) 50 [33,3; 66,7] 50,0-66,7 
Sintomas 107 25 – 100 76,6 – 84,6 80,6(±21,0) 75 [75,0; 100] 75,0-100,0 
Tratamento 107 25 – 100 68,7- 75,7 72,2(±18,3) 75 [50,0; 75] 75,0-100,0 
Ser cuidador 107 20 – 100 50,1 – 57,5 53,8(±19,3) 60 [40,0; 60,0] 60,0-80,0 
Avaliação e Diagnóstico 107 25 – 100 61,4 – 69,9 65.7(±22,1) 75 [50,0; 75,0] 75,0-100,0 
Desenvolvimento e Progressão 107 25 – 100 76,6 – 82,7 79,7(±15,8) 75 [75,0; 100] 75,0-100,0 

Total 107 43,3 – 86,6 64,6 – 68,4 66,5 (±9,8) 66,6 [60,0; 73,3] 63,3-70,0 
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Em relação ao tempo de atuação como cuidador, houve diferença estatisticamente significativa nos domínios 
“Fatores de risco” (P < 0,001), “Sintomas” (P = 0,034), “Ser cuidador” (P = 0,051) e “Desenvolvimento e progressão da 
doença” (P = 0,013), ou seja, durante o curso da doença de Alzheimer, o cuidador familiar busca informações sobre a 
doença e seus cuidados. Quanto ao relacionamento entre o cuidador e o idoso cuidado, houve diferença 
estatisticamente significativa nos domínios “Tratamento” (P = 0,007), “Ser cuidador” (P = 0,046) e “Avaliação e 
diagnóstico” (P = 0,008), resultado que pode refletir que um relacionamento próximo facilita o cuidado. Ter 
conhecimento prévio sobre a DA apresenta uma diferença estatisticamente significativa nos domínios “Impacto na vida 
do paciente” (P=0,022), “Avaliação e diagnóstico” (P=0,041) e “Desenvolvimento e progressão da doença” (P=0,038), 
sendo este último também significativo em relação à busca de informações junto a profissionais de saúde (P=0,002). 

O tempo decorrido desde o diagnóstico de DA apresentou diferença estatisticamente significativa nos domínios 
“Sintomas” (P = 0,014), “Desenvolvimento e progressão da doença” (P = 0,002) e “Fatores de risco” (P = 0,001), sendo 
este último também significativo em relação à fase de diagnóstico médico da DA (P = 0,003). Tais achados podem indicar 
que o conhecimento sobre a DA pode aprimorar as informações sobre a doença (tratamento e prognóstico) a fim de 
melhorar o manejo da vida diária dos idosos (Material suplementar). 

DISCUSSÃO 

O perfil sociodemográfico dos cuidadores familiares e a associação entre variáveis de interesse e a escala ADKS 
estão em consonância com outras investigações internacionais 14,15.  

Primeiramente, o gênero – a maioria eram mulheres (esposas e filhas) – evidenciando que, também em Portugal, 
o cuidado é predominantemente prestado por mulheres. Provavelmente devido à construção sociocultural herdada do 
passado, as mulheres não eram empregadoras, sendo as mais responsáveis pela família e pelo cuidado domiciliar. 
Portanto, observa-se uma hierarquia da rede de apoio e da tarefa de cuidado: em primeiro lugar vem a esposa, depois 
vêm as filhas, especialmente a mais velha de 16 anos. 

Quanto à idade dos entrevistados, a maioria tinha mais de 65 anos, corroborando com outras pesquisas realizadas 
nos EUA17, Brasil18 e Portugal19. Nesse sentido, é necessário ampliar as investigações sobre o impacto das demências no 
núcleo da família, especialmente na saúde do cuidador familiar, que pode se tornar um "paciente oculto", considerando 
a predominância dos cuidadores idosos. 

Em relação à educação, evidenciamos que a maioria possui ensino médio, corroborando um estudo nacional 
realizado com cuidadores familiares portugueses20. O estudo aponta que o nível de educação está relacionado ao nível 
de alfabetização; assim, espera-se que níveis mais altos de educação reflitam em uma maior alfabetização em saúde. 
Como um dos fatores que mais contribuem para a alfabetização em saúde, pesquisadores e/ou profissionais defendem 
a urgência de desenvolver intervenções educacionais19. 

Quanto à autoavaliação do estado de saúde, a maioria dos entrevistados considerou-a como "nem bom nem ruim" 
ou "bom", resultado semelhante encontrado em outra pesquisa21. Estudos apontam que a autoavaliação do estado de 
saúde é um indicador de qualidade de vida e bem-estar22,23. Os resultados encontrados neste estudo podem indicar a 
natureza resoluta e os benefícios do monitoramento da saúde dos idosos com DA-d pela equipe hospitalar. 

Uma das dificuldades relatadas pela maioria dos cuidadores deste estudo foi a falta de conhecimento prévio sobre a 
DA-d o que está alinhado com uma investigação anterior realizada no Brasil com cuidadores familiares de idosos com DA-d24. 
Esses resultados mostram que a percepção do cuidador é que cuidar nesse ambiente clínico específico exige conhecimento e 
desenvolvimento de habilidades. Essa também é a percepção dos serviços de saúde: primeiro, um cuidador informado tem 
mais confiança e capacidade para realizar essa tarefa. Segundo o entendimento do cuidador sobre o cuidado adequado a ser 
oferecido ao paciente idoso interferirá diretamente em sua qualidade de vida25. Nesse contexto, Portugal promove o 
Programa de Integração de Alfabetização e Cuidados, por meio de campanhas educacionais na mídia, equipadas com 
repositórios digitais com informações adequadas, acessíveis a diferentes grupos populacionais e níveis de alfabetização26. 

Quanto à busca por informações sobre a DA-d, a maioria mencionou profissionais de saúde como os principais 
provedores dessas informações. O acesso ao serviço de saúde como principal fonte de informação para esclarecer 
dúvidas é um aspecto importante para o cuidador, mas a acessibilidade não será a mais eficaz pelos canais existentes, 
ocorrendo principalmente durante o período de consulta. Considera-se importante estimular o diálogo entre 
profissionais de saúde e cuidadores, pois isso permitirá a criação de um clima de confiança para expressar dúvidas, 
buscar informações, problematizar e refletir sobre o cuidado prestado. Dessa forma, demonstra-se ser relevante 
reforçar a relação entre cuidadores e serviços de saúde, uma vez que esta é uma fonte confiável para buscar 
informações, podendo fornecer apoio ao cuidador na assistência prestada e, assim, interferir positivamente no cuidado 
dos idosos. Além disso, vale destacar a importância do enfermeiro na atenção e apoio ao cuidador, informando-o sobre 
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a Da-d e sua evolução, informando a forma adequada dos auxiliares e das redes de apoio social, contribuindo para a 
determinação dos planos de cuidado e fortalecendo o empoderamento desse cuidador27,28. 

Em relação aos pacientes idosos atendidos, houve predominância de mulheres septuagenárias, fenômeno já 
conhecido como o processo de feminização do envelhecimento21. Estima-se que mais mulheres do que homens 
apresentem demência, visto que a maior expectativa de vida das mulheres aumenta a possibilidade de desenvolver esta 
ou outras demências29; além disso, há evidências crescentes de que as mulheres também têm um risco maior devido a 
fatores hormonais que desempenham um papel significativo no desenvolvimento e progressão da DA30,31. Assim, é 
essencial que profissionais de saúde que acompanham pacientes com DA-d e/ou outras demências considerem, em 
suas intervenções, particularidades do cuidado com a saúde das mulheres idosas32. 

Este estudo revelou, em relação ao tempo de diagnóstico e estágio da DA-d, que a maioria dos idosos tinha entre 
1 e 5 anos de diagnóstico confirmado e encontrava-se no estágio moderado da DA-d. Resultado semelhante foi 
encontrado entre idosos no Brasil33 e nos EUA34, demonstrando que, com a progressão da doença, há piora no 
desempenho cognitivo e funcional dos idosos. Nesse sentido, é essencial fornecer um cuidado adequado e 
individualizado, visto que as perdas nos estágios moderado e grave não são homogêneas e suas necessidades diferem. 
É necessário compreender a evolução da doença para determinar o cuidado necessário, uma vez que geralmente é 
prestado por familiares que não têm conhecimento da doença e suas consequências. 

Em relação à aplicação do ADKS, para fins comparativos com o estudo original, em nosso estudo, 19 questões apresentaram 
mais de 60% de respostas corretas entre os cuidadores familiares, sugerindo um nível satisfatório de alfabetização em saúde. 
Resultado semelhante foi encontrado em cuidadores familiares de idosos com demência em Portugal19 e na Espanha35. 

Houve boa compreensão dos domínios "Sintomas", "Tratamento" e "Desenvolvimento e progressão da doença", 
considerando a porcentagem de respostas corretas. Em relação às perguntas, constatamos que a questão 8 ("Em casos 
raros, as pessoas se recuperaram da doença de Alzheimer?", referente ao domínio "Desenvolvimento e progressão da 
doença") foi respondida corretamente por todos os participantes, e as outras 25 questões foram, em sua maioria, 
respondidas corretamente, o que revela um nível satisfatório de conhecimento sobre essa doença. 

É importante notar que a maioria dos cuidadores familiares respondeu incorretamente, predominantemente, a 
itens relacionados à questão 3 (domínio “Desenvolvimento e progressão da doença”: “Após o início dos sintomas da 
doença de Alzheimer, a expectativa média de vida é de 6 a 12 anos?”), que foi respondida incorretamente, considerando 
que estudos apontam que a expectativa média de vida da pessoa com DA é de 8,5 anos36. 

As questões 6 e 16 (que se referem ao domínio “Cuidador”, respectivamente: “Quando as pessoas com doença de 
Alzheimer começam a ter dificuldade em cuidar de si mesmas, os cuidadores devem assumir imediatamente essas 
responsabilidades?” e “Uma vez diagnosticadas com doença de Alzheimer, as pessoas deixam de ser capazes de tomar 
decisões informadas sobre os seus próprios cuidados?”). É importante destacar que o diagnóstico da doença não elimina 
automaticamente o direito à autonomia. No entanto, com a progressão da doença, a capacidade pode deteriorar-se e 
é provável que a pessoa perca a sua capacidade legal para tomar decisões37. 

Por fim, relativamente à questão 11 (relacionada com o domínio “Impacto na vida do paciente”: “A maioria das 
pessoas com doença de Alzheimer vive em lares de idosos?”), a literatura internacional mostra que os idosos com DA 
tendem a permanecer em casa com familiares38. Nesse sentido, é importante notar que, até à década de 1960, o 
processo de envelhecimento não era apenas um “problema biológico e psicológico”, mas também uma questão social 
“inútil segundo a sociedade” (ou seja, mudanças no núcleo familiar refletido na vida dos idosos, determinando o 
aumento da sua institucionalização). A partir dos anos 70, ocorreram mudanças sociais como o desenvolvimento de 
profissionais especializados e novos sistemas de apoio, como o hospital e a assistência social, nos quais o apoio prestado 
aos idosos passou a desempenhar um papel fundamental na sociedade portuguesa39. 

Considerando que a alfabetização no domínio crucial do cuidador ainda é insuficiente, uma das formas de atingir 
este objetivo é elaborar folhetos informativos e/ou incentivar o cuidador a participar em campanhas e programas de 
apoio, reuniões educativas organizadas pelos serviços de saúde ou associações de doentes e familiares, como a 
Associação Portuguesa de Alzheimer19. 

Relativamente às variáveis demográficas do cuidador familiar associadas ao nível de conhecimento, constatamos 
que a idade é uma variável independente que não se correlaciona com nenhum domínio do ADKS, resultado semelhante 
ao estudo realizado com cuidadores no Reino Unido40 e na Dinamarca41. 

A escolaridade apresentou associação significativa com os domínios “Tratamento”, “Ser cuidador”, “Avaliação e 
diagnóstico” e “Desenvolvimento e progressão da doença”. Um estudo realizado com cuidadores informais na Arábia 
Saudita42 mostrou que um nível de escolaridade mais elevado estava associado aos domínios “Ser cuidador” e 
“Avaliação e diagnóstico”. Nesse contexto, ter um nível de escolaridade mais elevado está associado a uma maior 
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consciência e conhecimento sobre o diagnóstico, manejo e intervenção terapêutica da DA-d, bem como sobre o 
processo de cuidado. A alfabetização em saúde também apresenta forte relação com o nível de escolaridade, uma vez 
que o conhecimento, as habilidades e as avaliações que um indivíduo é ou não capaz de fazer à luz de todas as 
informações de saúde estão em jogo43. 

O gênero dos idosos cuidados foi associado aos domínios “Avaliação e diagnóstico” e “Fatores de risco”, sendo 
este último especificamente associado ao sexo masculino. Resultado semelhante foi obtido em um estudo realizado na 
China44, que demonstrou o sexo masculino estava associado a maior conhecimento sobre avaliação e diagnóstico da 
doença, possivelmente influenciado pela idade avançada, levando a uma melhor compreensão do diagnóstico, manejo 
e intervenções terapêuticas. 

A relação entre o tempo de cuidado mostrou uma associação significativa com os domínios “Ser cuidador”, 
“Fatores de risco”, “Sintomas” e “Desenvolvimento e progressão da doença”; o tempo desde o diagnóstico de DA-d 
também foi associado aos domínios “Sintomas”, “Desenvolvimento e progressão da doença” e “Fatores de risco”, sendo 
este último também significativo em termos do estágio do diagnóstico médico de DA, um resultado semelhante 
encontrado em um estudo com cuidadores informais no Reino Unido45.  

A OMS e a Alzheimer's Disease International46, no relatório “Demência: Uma prioridade de saúde pública”, alertam 
para os baixos níveis de compreensão sobre a DA, seus sintomas e fatores de risco, o que pode contribuir para algumas 
concepções errôneas sobre a doença, resultando na perpetuação do estigma. Portanto, é necessário que o cuidador 
compreenda a natureza da DA e suas implicações, a fim de reconhecer os sintomas para diagnóstico e intervenção 
precoces. 

Quanto à relação entre o cuidador e os idosos cuidados, este foi associado aos domínios “Tratamento”, “Ser 
cuidador” e “Avaliação e diagnóstico”. Estes resultados revelam que ter familiares diagnosticados com DA aumenta a 
necessidade de maior conscientização e conhecimento dos cuidadores familiares de idosos com DA. O estudo realizado 
na Arábia Saudita42 aponta que a falta de conhecimento sobre a prática de cuidados aumenta o atraso no manejo da 
doença e nas intervenções para idosos com DA, afetando sua qualidade de vida. Além disso, uma melhor compreensão 
da doença permite a identificação precoce e a busca por um tratamento ideal o mais rápido possível45. 

No item conhecimento prévio sobre DA, houve uma associação significativa com os domínios “Impacto na vida do 
paciente”, “Avaliação e diagnóstico” e “Desenvolvimento e progressão da doença”, este último também significativo 
em relação à busca de informações junto a profissionais de saúde. Esse resultado sugere a necessidade de aumentar o 
conhecimento dos cuidadores familiares sobre DA. Nesse contexto, os profissionais de saúde continuam sendo uma 
importante fonte de informações confiáveis para essa população específica42. 

O principal ponto forte deste estudo é a potencial contribuição para o aumento da alfabetização em saúde dos 
cuidadores familiares no futuro e a análise, em uma amostra populacional, do conhecimento que eles possuem sobre a 
doença. Além disso, reduz o estigma e o medo para o cuidador, promovendo a melhoria da qualidade da assistência aos 
idosos com DA-d, uma vez que estudos47,48 apontam que o aumento da alfabetização em saúde26 é um fator importante 
para a redução do estigma e do preconceito e, consequentemente, para o aumento da capacidade de compreensão das 
informações relacionadas à DA-d. 

Limitações do estudo 

Uma limitação deste estudo pode estar inerente ao autorrelato dos cuidadores familiares, que podem não ser 
cautelosos o suficiente ao fornecer as respostas. Outro ponto é a natureza transversal deste estudo, o que significa que 
estudos longitudinais podem produzir resultados diferentes ou mais precisos e podem examinar o impacto e/ou 
influência da alfabetização em saúde ao longo da progressão da doença. Por outro lado, sendo um estudo realizado em 
um hospital central e parcialmente em consulta de referência, ele pode não reproduzir a realidade em outros contextos, 
principalmente no nível de atenção primária e em outros ambientes. 

CONCLUSÃO 

Neste estudo, os cuidadores familiares apresentaram um nível satisfatório de alfabetização em saúde em relação 
à DA, permitindo-lhes otimizar e maximizar o cuidado prestado a essa população. Houve associação significativa entre 
as variáveis (demográficas, contextuais e de saúde) e a escala ADKS. 

A alfabetização no domínio crucial de ser cuidador ainda é escassa, apontando para uma necessidade não atendida 
relacionada à educação e treinamento, destacando a existência de lacunas de conhecimento que os profissionais de 
saúde devem conhecer para aumentar a alfabetização em saúde sobre DA. 

https://doi.org/10.12957/reuerj.2025.91168
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/


 

 
Artigo de Pesquisa 

Research Article 

Artículo de Investigación 

Sousa FJD, Pereira SV, Oliveira CR, Costa I, Oliveiros B, Pereira M, Durães J, Augusto B, Santana I, Pinto AM 

Alfabetização em saúde dos cuidadores familiares 

DOI: https://doi.org/10.12957/reuerj.2025.91168 

 

 

 Rev enferm UERJ, Rio de Janeiro, 2025; 33:e91168 
 

p.10 

 

A alfabetização em saúde possibilitou revelar as necessidades dos cuidadores familiares, evidenciando a falta de 
intervenções de educação em saúde sobre o cuidado prestado a idosos com demência, sendo, portanto, uma 
ferramenta capaz de alcançar melhores resultados em saúde. 

Sugere-se que sejam realizados estudos de intervenção para promover o conhecimento e as habilidades sobre o 
cuidado de idosos com DA, a fim de garantir o empoderamento e o apoio aos cuidadores familiares. 
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