Artigo original

Silva MMAF, Lopes RF, Almeida TG, Silva AF, Silva VN, Leite LKT, et al.

Letramento em Salde de cuidadores de pessoas idosas com doenca de Alzheimer: pesquisa
qualitativa.

Rev Galcha Enferm. 2026;47:e20260018.
https://doi.org/10.1590/1983-1447.2026.20260018.pt

Letramento em Saude de cuidadores de pessoas idosas com doenca de
Alzheimer: pesquisa qualitativa

Health Literacy of caregivers of older adults with Alzheimer’s disease: a qualitative study

Alfabetizacion en salud de cuidadores de personas mayores con enfermedad de Alzheimer:
investigacion cualitativa

Millena Maria Aradjo Feitoza Silva®® https://orcid.org/0000-0003-1349-6917
Raquel Ferreira Lopes® https://orcid.org/0000-0002-2061-7038

Thayse Gomes de Almeida® https://orcid.org/0000-0001-8747-023X

Andrey Ferreira da Silva? https://orcid.org/0000-0002-1038-7443

Vanessa Nunes da Silva® https://orcid.org/0009-0009-0757-7367

Luzia Karoline Teixeira Leite? https://orcid.org/0000-0003-0296-7226
Andreivna Kharenine Serbimm? https://orcid.org/0000-0003-4369-9635

@Universidade Federal de Alagoas (UFAL), Campus Arapiraca, Arapiraca, Alagoas, Brasil.
b Universidade Estadual de Ciéncias da Salde de Alagoas, Maceid, Alagoas, Brasil.

¢ Universidade Federal da Bahia (UFBA), Escola de Enfermagem, Salvador, Bahia, Brasil.
d Secretaria Municipal de Satde, Arapiraca, Alagoas, Brasil.

Como citar este artigo:

Silva MMAF, Lopes RF, Almeida TG, Silva AF, Silva VN, Leite LKT, et al.
Letramento em Saude de cuidadores de pessoas idosas com doenca de Alzheimer: pesquisa
qualitativa. Rev Gaucha Enferm. 2026;47:20260018. https://doi.org/10.1590/1983-
1447.2026.20260018.pt

RESUMO

Objetivo: compreender as habilidades de letramento em saude vivenciadas por cuidadores
familiares de pessoas idosas com Doenga de Alzheimer.

Método: estudo qualitativo, exploratdrio-descritivo, realizado com 12 cuidadores familiares
de pessoas idosas com Doenga de Alzheimer, participantes de um grupo de apoio em midia
social, no municipio de Arapiraca, Alagoas. A coleta de dados ocorreu por meio de
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entrevistas semiestruturadas, sobre busca, compreensdo, comunicacdo e avaliacdo de
informac0es sobre a doenga. Os dados foram analisados segundo a Analise Tematica.
Resultados: o letramento em salde dos cuidadores foi construido em meio a busca
autdbnoma por informagbes, ao uso de fontes digitais e as dificuldades de transformar
orientacdes recebidas em praticas seguras de cuidado. A comunicacdo das informacoes
ocorreu predominantemente em redes familiares e comunitérias, enquanto a avaliacdo da
confiabilidade dos conteddos se mostrou fragilizada.

Consideracbes finais: o letramento em salde dos cuidadores ultrapassa 0 acesso a
informacdo e envolve a capacidade de compreendé-la, comunicé-la e avalia-la criticamente
no cotidiano do cuidado. Os achados contribuem para orientar intervencfes educativas
conduzidas por enfermeiros, fortalecer a alfabetizacdo digital em salde e subsidiar acdes
institucionais de apoio aos cuidadores.

Descritores: Letramento em salde; Doenca de Alzheimer; Idoso; Cuidadores.

ABSTRACT

Objective: to understand the health literacy skills experienced by family caregivers of older
adults with Alzheimer’s discase.

Method: qualitative, exploratory-descriptive study, conducted with 12 family caregivers of
older adults with Alzheimer’s disease, participants of a support group on social media, in the
municipality of Arapiraca, Alagoas. Data collection occurred through semi-structured
interviews about seeking, understanding, communicating, and assessing information about
the disease. Data were analyzed using thematic analysis.

Results: the caregivers’ health literacy was built through autonomous search for
information, use of digital sources, and difficulties in translating received guidelines into
safe care practices. Communication of information occurred predominantly in family and
community networks, while the evaluation of content reliability was found to be fragile
Final considerations: caregivers’ health literacy goes beyond access to information and
involves the ability to understand, communicate, and critically evaluate it in daily
caregiving. The findings support the development of nurse-led educational interventions, the
strengthening of digital health literacy, and the implementation of institutional actions to
support family caregivers.

Descriptors: Health Literacy; Alzheimer Disease; Aged; Caregivers.

RESUMEN

Objetivo: comprender las habilidades de alfabetizacion en salud vivenciadas por cuidadores
familiares de personas mayores con enfermedad de Alzheimer.

Metodo: estudio cualitativo, exploratorio-descriptivo, realizado con 12 cuidadores
familiares de personas mayores con enfermedad de Alzheimer, participantes de un grupo de
apoyo en redes sociales, en el municipio de Arapiraca, Alagoas. La recoleccion de datos
ocurrio por medio de entrevistas semiestructuradas sobre busqueda, comprension,
comunicacion y evaluacion de informaciones sobre la enfermedad. Los datos fueron
analizados segun el analisis tematico.

Resultados: la alfabetizacion en salud de los cuidadores fue construida en medio de la
busqueda autonoma de informaciones, del uso de fuentes digitales y de las dificultades para
transformar orientaciones recibidas en practicas seguras de cuidado. La comunicacion de las
informaciones ocurrié predominantemente en redes familiares y comunitarias, mientras que
la evaluacion de la confiabilidad de los contenidos se mostro fragilizada.



Consideraciones finales: la alfabetizacion en salud de los cuidadores ultrapasa el acceso a
la informacion e involucra la capacidad de comprenderla, comunicarla y evaluarla
criticamente en el cotidiano del cuidado. Los hallazgos respaldan el desarrollo de
intervenciones educativas lideradas por enfermeros, el fortalecimiento de la alfabetizacion
digital en salud y la implementacion de acciones institucionales de apoyo a los cuidadores.
Descriptores: Alfabetizacion en Salud; Enfermedad de Alzheimer; Anciano; Cuidadores.

INTRODUCAO

No Brasil, as Doencgas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNTs) representam a
principal carga de doencas e de mortes na populacdo idosa, estando associadas as
vulnerabilidades decorrentes do processo de envelhecimento, do adoecimento e da
dependéncia. Essas condicGes se relacionam, de forma expressiva, a perda de
funcionalidade, configurando-se como uma das principais causas de disfuncionalidade entre
as pessoas idosas na maioria dos paises sul-americanos®

Entre as DCNTSs, a Doenca de Alzheimer (DA) destaca-se como uma das principais
condicbes geradoras de incapacidades na velhice. Trata-se de um distarbio
neurodegenerativo progressivo, caracterizado pela perda de memoria e por disfuncdes
cognitivas que afetam a linguagem, o raciocinio, as habilidades visuoespaciais e 0
comportamento, comprometendo, gradativamente, a realizagdo das atividades da vida
diaria®. A DA constitui a forma mais frequente de deméncia, sendo responséavel por
aproximadamente, dois tercos dos casos em pessoas com 65 anos ou mais®.

Nesse contexto, o Letramento em Salde (LS) se configura como um elemento
central para o cuidado em salde, especialmente diante da complexidade das DCNT e da DA.
E consenso que o atendimento as necessidades e as demandas de LS dos pacientes e dos
cuidadores é fundamental para melhorar a adesdo, o conhecimento, a compreensdo e a
tomada de decisdo em sadde das pessoas™®. O termo, tradugdo do inglés health literacy,
refere-se ao conjunto de habilidades cognitivas e sociais que capacitam o individuo a
acessar, compreender, comunicar e avaliar informacdes relacionadas a salde, possibilitando
decisdes adequadas e a adogdo de comportamentos que promovam o bem-estar®).

Entre as habilidades de LS, destaca-se o acesso a informacdo, definido como a
capacidade de encontrar/buscar informacGes em salde relevantes. A compreensdo da
informacdo em saude reflete a capacidade de entender o significado das informagdes em
salde. A comunicagdo da informacdo em salde representa a capacidade de informar outras
pessoas (amigos, vizinhos, familiares) sobre informagdes em salde. Por fim, a avaliacdo da

informacdo em salde se relaciona a capacidade de avaliar a credibilidade das fontes de



informacao em salide e o mérito da propria informac&o®. Nessa perspectiva, o LS ultrapassa
0 conceito de alfabetizacdo funcional, uma vez que incorpora habilidades fundamentais para
0 manejo de condicdes cronicas e degenerativas®.

No contexto do cuidado a pessoa idosa com DA, essas habilidades se tornam ainda
mais relevantes, considerando que o comprometimento cognitivo progressivo implica a
transferéncia da responsabilidade do cuidado ao cuidador, o qual passa a atuar como
mediador das informacBes em salde e das decisdes terapéuticas). Assim, o LS dos
cuidadores influencia diretamente a capacidade de buscar informacbes adequadas,
interpretar orientacdes profissionais, julgar a confiabilidade das informacgdes e aplica-las no
cotidiano do cuidado.

O nivel de LS em populacgdes adultas, especialmente em paises em desenvolvimento
como o Brasil, estd associado a determinantes sociais, tais como a idade, a escolaridade, a
renda e a raca, 0s quais podem intensificar vulnerabilidades em saude. Evidéncias indicam
que baixos niveis de LS estdo relacionados aos piores desfechos, como maior mortalidade,
menor adesdo ao tratamento, uso inadequado de servicos de salde e maior frequéncia de
hospitalizacdes®. Quando essas limitacdes estdo presentes entre os cuidadores de pessoas
com DA, podem resultar em dificuldades na compreensdo da doenca e das orientacfes
profissionais, comprometendo a qualidade do cuidado prestado e elevando o risco de
condutas inadequadas a pessoa idosa.

Apesar da relevancia do tema, hd escassez de estudos nacionais que abordem, de
forma especifica, o LS de cuidadores de pessoas idosas com DA. Investigacdes nacionais
apontaram que cuidadores informais frequentemente apresentam limitacGes relacionadas ao
acesso e a compreensdo das informacBes em salde, influenciadas por fatores como baixa
escolaridade, renda reduzida e dificuldades no uso de fontes informacionais®*?. No cenario
internacional, estudos também evidenciam niveis insatisfatorios de LS entre os cuidadores
familiares de pessoas com deméncia, destacando desafios semelhantes, especialmente entre
os individuos idosos e com menor escolaridade??).

A relevancia desta investigacdo se articula ao eixo "Saude da Pessoa ldosa" da
Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em Salde no Brasil, bem como aos Objetivos
de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), particularmente aqueles relacionados a promocéo
da satde e do bem-estar*®. Ao abordar aspectos relacionados ao cuidado domiciliar, ao
envelhecimento e ao fortalecimento do letramento em salude de cuidadores familiares, esta
pesquisa considera o papel estratégico dos cuidadores no contexto domiciliar. Compreender

as habilidades de LS pode contribuir para o planejamento de intervencdes mais efetivas e



equitativas, além de apoiar o desenvolvimento de conhecimento e de habilidades que
beneficiem individuos, comunidades e a sociedade em geral¥,

Diante desse cenario, e reconhecendo o papel essencial dos cuidadores no cuidado as
pessoas idosas com DA e a importancia do desenvolvimento do LS, formulou-se a seguinte
questdo de pesquisa: como as habilidades de LS (acesso, compreensdo, comunicacdo e
avaliacdo das informagdes em salde) sdo experienciadas por cuidadores familiares de
pessoas idosas com a Doenca de Alzheimer? Assim, este estudo teve como objetivo
compreender as habilidades de LS vivenciadas por cuidadores familiares de pessoas idosas
com DA.

METODO

Trata-se de um estudo exploratorio, de abordagem qualitativa, conduzido em
conformidade com os critérios do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ)®®, O estudo foi realizado no municipio de Arapiraca, Alagoas, Brasil, com
cuidadores familiares de pessoas idosas diagnosticadas com DA, participantes de um grupo
de apoio independente, mediado por aplicativo de mensagens instantaneas (WhatsApp),
denominado “Alzheimer x Cuidado”.

O grupo, vinculado a um projeto social sem fins lucrativos, foi idealizado por uma
profissional de salde com o objetivo de promover o compartilhamento de informacdes e
experiéncias relacionadas & DA. A época da pesquisa, 0 grupo contava com
aproximadamente 50 cuidadores, familiares ou ndo, e 17 profissionais de saude, que
forneciam orientagdes sobre o cuidado.

A insercdo da pesquisadora principal no grupo virtual ocorreu apés a autorizacdo das
profissionais de saude responsaveis pela administracdo do espaco virtual. Foram incluidos
no estudo individuos maiores de 18 anos, que exerciam o papel de cuidador principal de
pessoas idosas com diagndstico de DA no contexto domiciliar e que possuiam vinculo
familiar com a pessoa idosa. Foram excluidos aqueles que recebiam remuneracdo pelo
cuidado prestado. Todos os cuidadores familiares vinculados ao grupo foram convidados a
participar do estudo; entretanto, apenas 12 atenderam aos critérios de inclusdo e
manifestaram interesse em participar. O nimero de participantes foi definido por saturacéo
tedrica dos dados, alcancada quando as entrevistas passaram a apresentar recorréncia de
conteudos e padrdes de significado, sem acréscimo de novos elementos relevantes para a

compreensdo do fendmeno investigado™®. Essa avaliacdo foi realizada pelas duas



pesquisadoras responsaveis pela analise dos dados, mediante leituras sucessivas das
transcri¢des e discussdo consensual acerca da suficiéncia do material empirico.

O contato inicial com os participantes foi realizado por meio de ligacdo telefonica,
ocasido em que foram fornecidas informacdes sobre os objetivos da pesquisa e realizado o
agendamento das entrevistas. A coleta de dados ocorreu entre os meses de abril e maio de
2024, por meio de entrevistas individuais realizadas nos domicilios dos participantes. As
entrevistas foram conduzidas por duas pesquisadoras: uma enfermeira, doutora em
Enfermagem, com experiéncia prévia em pesquisa qualitativa, e uma graduanda em
Enfermagem, previamente treinada para a atividade. Embora a pesquisadora principal tenha
sido inserida previamente no grupo virtual para fins de aproximacao institucional e acesso
ao campo, ndo havia relacdo prévia pessoal, profissional ou assistencial entre as
pesquisadoras e o0s participantes antes do inicio da coleta de dados. Durante o processo de
entrevista, buscou-se estabelecer escuta acolhedora e ndo diretiva, minimizando
interferéncias na conducdo das falas e favorecendo a livre expressdo das experiéncias dos
participantes.

Antes do inicio das entrevistas, procedeu-se a leitura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), seguida da assinatura pelos participantes. As entrevistas foram
guiadas por um roteiro semiestruturado, composto por questdes sociodemogréficas (idade,
sexo, estado civil, escolaridade, renda familiar, ocupacdo, parentesco com a pessoa idosa,
acesso a internet e uso de midias sociais), informacfes sobre salde (estado de saude
autorreferido) e aspectos relacionados ao cuidado da pessoa idosa com DA (atividades
desempenhadas, dificuldades enfrentadas e tipo de atendimento em salde recebido pela
pessoa idosa).

Ao considerar as habilidades relacionadas ao LS, foram utilizadas questbes
norteadoras voltadas a experiéncia dos cuidadores no manejo das informacdes relacionadas a
DA. Foram utilizadas as seguintes questdes: O(a) senhor(a), em algum momento,
necessitou/buscou informacgdes sobre a DA e cuidados que devem ser desempenhados a
pessoa idosa? O(a) senhor(a) j& recebeu orientacdes sobre a DA? O(a) senhor(a) ja recebeu
orientacOes sobre a DA que ndo compreendeu? VVocé compartilhou alguma informacgéo sobre
a DA? O(a) senhor(a) observou alguma noticia falsa sobre a DA?

As entrevistas tiveram duracdo media de 30 minutos, foram gravadas em audio,
mediante autorizacdo dos participantes, e, posteriormente, transcritas na integra com o

auxilio de software de edigdo de texto. A analise dos dados foi realizada conforme a Anélise



Tematica proposta por Minayo®”, composta por trés etapas interdependentes: pré-analise,
exploracdo do material e tratamento dos resultados e interpretacao.

Na etapa de pré-analise, realizou-se a leitura flutuante das transcri¢des, visando a
familiarizacdo com o conteudo e a construcdo do corpus da pesquisa. Em seguida, na etapa
de exploracdo do material, procedeu-se a codificacdo dos dados, com identificacdo de
trechos significativos relacionados aos objetivos do estudo e as questdes norteadoras, 0s
quais foram agrupados por semelhanca de sentido, permitindo a identificacdo de ndcleos
tematicos relacionados as experiéncias dos cuidadores. Essa etapa envolveu leituras
analiticas sucessivas, assegurando a fidelidade interpretativa dos dados™?".

Na fase de tratamento dos resultados e interpretacao, os dados foram analisados a luz
do referencial teérico do LS®! e do cuidado & pessoa idosa com DA. Inicialmente,
realizou-se codificacdo tematica aberta, com identificacdo de unidades de sentido
relacionadas as experiéncias dos cuidadores no manejo das informac6es em saude.

Posteriormente, os cddigos foram agrupados por aproximacao tematica e discutidos
entre as pesquisadoras até o estabelecimento de consenso interpretativo. Embora a analise
tenha sido orientada teoricamente pelas habilidades do LS, buscou-se preservar a abertura
interpretativa para a identificacdo de sentidos, contradi¢bes e singularidades presentes nas
falas dos participantes.

Os resultados foram organizados em quatro eixos analiticos relacionados as
habilidades de acesso, compreensdo, comunicacdo e avaliacdo das informacdes em salde,
compreendidos como dimensfes constitutivas do LS no contexto do cuidado domiciliar a
pessoa idosa com DA.

A analise foi conduzida por duas pesquisadoras, com discussao continua dos codigos
e interpretacbes até o consenso analitico. Ndo foi realizada devolutiva formal aos
participantes, tampouco triangulacdo metodoldgica, aspectos considerados limitagdes do
estudo. Ainda assim, buscou-se garantir rigor analitico por meio de leituras sucessivas do
material empirico, discussdo interpretativa entre as pesquisadoras e articulagdo constante
entre os dados e o referencial tedrico adotado.

O estudo atendeu aos principios éticos estabelecidos nas Resolucgdes n° 466/12 e n°
510/16 do Conselho Nacional de Saude (CNS). Foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Alagoas (UFAL), sob parecer n° 6.678.358,
CAAE n° 76648423.7.0000.5013. Para garantir o anonimato e a confidencialidade das
informacdes, os participantes foram identificados por nomes de flores.



RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracterizacao dos participantes

Participaram do estudo 12 cuidadores familiares de pessoas idosas com DA,
residentes no municipio de Arapiraca, Alagoas. Observou-se uma predominéncia do sexo
feminino (n=10), com idades entre 23 e 56 anos, sendo mais frequente a faixa etaria de 51 a
56 anos (n=5). Esse perfil reforca a tendéncia descrita na literatura de que o cuidado recai
majoritariamente sobre as mulheres de meia-idade, que assumem o papel de cuidadoras
principais de pessoas idosas da familia®®),

Em relacdo a escolaridade, a maioria dos participantes possuia Ensino Superior
completo (n=9), com renda mensal média de até cinco mil reais. Apesar desse perfil
socioeconémico, os relatos indicaram que a escolaridade e a renda ndo garantem,
necessariamente, melhores condices de LS, uma vez que 0 acesso e a compreensdo das
informacdes em sadde permaneceram desafiadores®?,

Quanto a situacdo conjugal, cinco cuidadores eram casados, cinco solteiros e dois
vilvos. Todos residiam com a pessoa idosa sob seus cuidados e, ao menos, mais um
membro da familia, geralmente filhos ou conjuges. O grau de parentesco predominante foi
de filhos(as) cuidando dos pais idosos (n=8), o que configura um padrdo de cuidado
intrafamiliar tipico em contextos de deméncia.

No que se refere as condicdes de salde, a maioria dos cuidadores (n=7) referiu ndo
apresentar comorbidades. Entretanto, cinco relataram uma ou mais condic¢bes cronicas,
como Hipertensdo Arterial Sisttmica (HAS), depressdo, asma, Transtorno de Ansiedade
Generalizada (TAG) e sindrome do péanico. Alguns participantes relataram o surgimento de
sintomas de ansiedade e depressdao apdés o inicio do cuidado continuo, o que indica
sobrecarga emocional e fisica. Ainda assim, a autopercep¢do de saude foi
predominantemente positiva, sendo classificada como "muito boa" por oito cuidadores e
"boa" por quatro.

As atividades desempenhadas no cotidiano incluiam principalmente auxilio na
alimentacdo, administracdo de medicamentos e cuidados com a higiene pessoal. Também
foram mencionadas atividades como transporte para as consultas médicas, apoio emocional
e acompanhamento noturno, especialmente entre os cuidadores que residiam com a pessoa
idosa. Apenas dois participantes relataram experiéncia prévia com a DA, por ja terem
cuidado de outro familiar com diagndstico semelhante. Todas as pessoas idosas

acompanhadas utilizavam exclusivamente os servicos de saude privados.



A andlise dos relatos foi organizada em quatro eixos analiticos, correspondentes as
habilidades de LS mobilizadas pelos cuidadores no cotidiano do cuidado domiciliar: busca
de informacdes sobre a DA; compreensao das informacdes sobre a DA; comunicacdo de

informacdes sobre a DA, e avaliacdo das informacdes sobre a DA.

Busca de informagdes sobre a DA

Os relatos evidenciaram que a busca por informacdes sobre a DA ocorreu, em grande
parte, de forma autbnoma e motivada por necessidades praticas do cuidado. Contudo, alguns
cuidadores relataram ndo ter buscado informagdes em fontes formais sobre a DA, por
considerarem o adoecimento como um processo "natural™ do envelhecimento.

Eu nunca pesquisei. Eu cuido da minha mae, mas cuidei primeiro da minha tia, que
teve, antes dela, os mesmos sintomas, mas eu ndo sabia que era, achava que era
normal, pela idade. O povo de antigamente falava em caducar, né? [...] e entdo eu
nunca pesquisei. Eu sé percebi a semelhanca porque ela comegcou a esquecer as
coisas, né? Ai, ndo lembra da casa, ndo conhece as pessoas, e até me chama de méae
[choro] [...] s6 soube o que era mesmo, por conta da medicacéo. O médico disse que
era para o Alzheimer, e ai eu entendi o que ela tinha e que o que minha tia teve
também era Alzheimer. (Dalia)

A fala evidencia que a auséncia de informacGes acessiveis pode retardar o
reconhecimento da doenca e favorecer interpretacbes baseadas no senso comum. No
contexto do LS, essa dificuldade envolve ndo apenas o acesso a informagdo, mas também a
capacidade de reconhecer as situacbes que demandam orientagdo profissional e
acompanhamento sistematico.

Em contrapartida, a maioria dos entrevistados (n=10) relatou j& ter buscado
informacdes sobre a doenca em algum momento, principalmente por meio da internet e das
midias sociais, como YouTube, Instagram e WhatsApp. A internet foi apontada como
principal fonte informacional, especialmente para 0 manejo de mudangas comportamentais
da pessoa idosa com Alzheimer.

[...] eu estou sempre me dedicando a buscar informagdes, principalmente no
Instagram. No Instagram, eu encontrei muitas informacdes que eu ndo encontrei em
lugar nenhum, inclusive a forma mais leve de cuidar de um paciente com Alzheimer.
(Tulipa)

Sim, sempre estou buscando, porque quando minha mae recebeu o diagndstico
médico, eu ndo recebi explicacdo sobre a doenca. E ai eu fiquei buscando através
da internet. (Orquidea)

[...] através da internet. Quando eu levei a minha mae para a médica, a médica fez
0s exames e disse que era Alzheimer [...], me colocou num grupo de pessoas que tém



os familiares e sdo cuidadores de pessoas com esse problema, e, volta e meia a
gente tem alguma informacéo, ajuda um pouco a compreender o que a doenca faz.
Eu também gosto de assistir videos no Youtube sobre os sintomas da doenga e como
lidar, gosto de procurar, saber alguma coisa. [...] acessar essas informacGes me
deixam mais tranquila para cuidar de minha mae. (Lirio)

Na internet, eu busquei pela internet, no Google, entrevista essas coisas [...].
(Bromélia)

Os relatos indicaram que a internet assumiu uma funcdo importante na construcéo do
conhecimento dos cuidadores sobre a DA. A busca por informac6es digitais, nesse caso, nao
se configura apenas como uma preferéncia individual, mas como uma resposta a necessidade
de compreender situagdes concretas do cuidado, especialmente quando as orientagdes
profissionais sdo percebidas como insuficientes.

Esse movimento de busca autbnoma por informacdes em ambientes digitais também
foi identificado em estudo sobre o acesso e o0 uso de informacdes on-line relacionadas a
deméncia, no qual cuidadores relataram dificuldades associadas a linguagem pouco
acessivel, a contetidos imprecisos e a limitagdes na identificacdo de fontes confiaveis®®).

Embora as pessoas idosas acompanhadas realizassem acompanhamento em servicos
privados de saude, os cuidadores relataram dificuldades relacionadas a orientacdo e ao
acompanhamento educativo sobre 0 manejo da DA, especialmente quanto a compreensdo
dos sintomas, da progressdo da doenca e das estratégias de cuidado no cotidiano.

A busca, a compreensdo e o uso de informacdes em salde constituem habilidades
centrais para os cuidadores informais, sobretudo no contexto da deméncia. Na auséncia de
suporte profissional continuo, esses cuidadores assumem um papel ativo nas decisGes
relacionadas ao cuidado, recorrendo frequentemente a internet como fonte de orientagdo. No
entanto, a navegacdo digital para fins informativos apresenta barreiras importantes, como a
irrelevancia dos contetdos, formatos inadequados, informag6es simplistas ou imprecisas e a
auséncia de fontes confidveis, 0 que gera inseguranca e hesitagdo quanto a adocdo das
orientacdes encontradas™®

Resultados semelhantes foram observados em um estudo que identificou o baixo
nivel de LS em cuidadores informais de pessoas idosas com deméncia, especialmente entre
conjuges e individuos com menor escolaridade, 0 que pode comprometer a comunicagao
com os servicos de satde e aumentar o risco de decisdes inadequadas™?.

Neste estudo, destacou-se o fato de que os cuidadores ndo mencionaram a busca por
orientacdo junto ao(d) enfermeiro(a) ou aos servicos de referéncia do territdrio, como as

Unidades Basicas de Saude (UBS). As referéncias aos servicos de saude concentraram-se,

10



principalmente, em consultas médicas, nas quais o0s participantes relataram lacunas na
explicagdo sobre a doenga e seu manejo.

Inicialmente, busquei informagfes com o geriatra € com 0 neuropsiquiatra que nos
atende. Eles passaram informagdes, mas eu consegui mais informac6es, sobre o que
eu precisava saber para cuidar dela, através de paginas especializadas no
Instagram, onde tinham, as vezes, palestras e também no YouTube. (Hibisco)

[...] os proprios médicos, eles ndo tém, até o geriatra, eles ndo tém essa habilidade
de explicar essas coisas, né? Entdo eu acredito que néo. (Orquidea)

Embora os dados ndo permitam afirmar a auséncia de atuacdo da Enfermagem, eles
indicam que os cuidadores ndo reconheceram esse profissional como uma fonte direta de
informagdo no processo de cuidado investigado. Esse achado sugere a necessidade de
ampliar as estratégias educativas e comunicacionais nos servicos de salde, envolvendo a
equipe multiprofissional e favorecendo maior acesso as informacGes compreensiveis,
contextualizadas e uteis para o cuidado domiciliar. A atuagdo multiprofissional,
especialmente do enfermeiro, é fundamental para a promo¢do do LS, favorecendo
orientacdes efetivas, a coordenacdo do cuidado e a corresponsabilizacdo no processo

assistencial@,

Compreenséo das informaces sobre a DA

A compreensdo das informacdes mostrou-se uma habilidade fragilizada entre os
participantes. A maioria relatou dificuldades para compreender as orientagcdes recebidas,
consideradas pouco especificas, confusas ou restritas ao uso de medicamentos, o que limitou
a compreensao global da doenca e de seu manejo cotidiano.

Bom, eu recebi logo quando eu fui na médica, que a gente levou as ressonancias, foi
como se ela ndo me dissesse que era o Alzheimer mesmo. Ela disse: olha, est4 vendo
aqui? Tem umas falhas no cérebro, como se fosse varios AVCs pequenininhos, e é
isso. Eu fiquei na duvida, sem saber como perguntar, porque a mamae ainda estava
orientada. E ai, depois eu fui entender o que era, eu fiquei meio confusa, ela néo foi
direta, depois é que eu percebi algumas coisas relacionadas aos sintomas. Além
disso, orientacdes relacionadas as medicacdes, muitas vezes eram confusas. Tem o
adesivo que dizem que ndo causa tantos efeitos colaterais, mas a minha irma tem
uma amiga que botou o adesivo e ficou pior [...] e ai a gente trocou o adesivo por
outras medicagdes, e muitas fizeram mal mesmo[...]. Foi passado medicagédo para
depressao, para dormir. Mainha ndo é depressiva, eu ndo sei se tem necessidade, a
gente que vive sabe o que realmente precisa. (Tulipa)

Nunca recebi nenhum tipo de orientacdo que ndo fosse relacionada a medicacéo. E,
guanto a medicacdo, eu pude compreender coisas relacionadas ao horario de
medicar, se com algum alimento ou ndo, e a importancia de medica-la todos os dias.
Mas também ndo foi informado as reacfes que a medicacdo pode causar ou para
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qué exatamente a medicacao serve. Minha avo fica bem agitada, um pouco violenta,
e é bem dificil lidar com esse temperamento. Orienta¢Bes sobre ndo contraria-la,
gue eu sei que piora, por exemplo, eu s6 pude ir descobrindo no dia a dia. (Girassol)

Especificamente ndo, s6 nas consultas médicas, em relacdo aos remédios que ela
precisa tomar. (Margarida)

Quanto as orientacBes que eu recebi, com a geriatra, explicou um pouco da doenga
e algumas informacbes eram de facil compreensdo, as outras eram mais dificeis.
Porque a gente ndo tem o conhecimento do que é realmente o Alzheimer. E, no
comeco, eu achava que seria s6 uma deméncia pequena, que nao faria ela perder
todos os sentidos como esta perdendo. Mas, posteriormente, com as palestras que
vejo pelo YouTube, a gente foi entendendo e compreendendo melhor. (Hibisco)

Eu acompanhava as lives. Quando ela apresentou aquela questédo pdr do sol, eu ja
sabia como proceder, porgue eu tinha visto na internet sobre como agir nessa hora,
que a pessoa fica pedindo para ir para casa [...] a pessoa chega, abraca, ri, beija e
nunca deve ir contra a pessoa, [...]. Se ndo tiver conhecimento, ndo consegue lidar
com essa doenca. Deve procurar coisas novas, para aprender coisas novas,
trabalhar palavras cruzadas, musica, leitura, dancar, tem que envolver muitas
coisas, tudo, ndo é sé medicamento. (Orquidea)

Para mim, sempre foi muito confuso, ndo no sentido da medica¢do, mas do que a
doenca traz: até medo de tomar banho ou esquecer que ja se alimentou, mesmo de
barriga cheia, pode acontecer, e eu ndo sabia, muito menos, em como lidar com
isso. Sempre foi, para mim, uma grande frustracao. (Gérbera)

Os relatos evidenciaram que a compreensdo do cuidador ndo depende apenas da
transmissdo de informacBes técnicas, mas da possibilidade de relaciona-las as situacoes
vividas no cuidado. Quando a orientacdo se limita ao tratamento medicamentoso, aspectos
fundamentais do manejo da doenca, como as alteracbes comportamentais, a comunicacao
com a pessoa idosa e a organizacgéo da rotina, permanecem pouco compreendidos.

Alguns cuidadores referiram receber informac6es de outros familiares, enquanto

outros relataram ndo ter recebido qualquer orientacdo formal sobre o cuidado.

Recebi sim, porque, devido ao esquecimento dela, ela teme em realizar umas coisas
basicas e € preciso saber como cuidar, entdo minha irmd sempre esta
compartilhando algumas orientagdes comigo. Ela pesquisa sobre e também passa o
que o médico encaminhou para ela nas consultas, e eu consigo compreender o que
ela me passa e colocar em uso no nosso dia a dia. (Bromélia)

Elas [mée e irmd] sempre compartilhavam as informacfes que elas obtinham
através do, YouTube, da prdpria médica, mas, assim, eu realmente nunca fui buscar
sobre o Alzheimer. (Gardénia)

Nunca fui orientada sobre como cuidar da minha mae. E ndo é uma tarefa facil. Ela

diz tanta coisa, se estressa muito, fica bastante agitada, guarda as coisas em lugares
e depois esquece, fica dizendo que eu peguei [choro]. (Cravo)

12



A mediacao familiar aparece, nesse eixo, COmo um recurso importante para tornar as
informagdes mais compreensiveis e aplicaveis. Contudo, quando essa media¢do ocorre sem
apoio profissional sistematico, hd risco de que orientacbes incompletas, interpretacfes
subjetivas ou experiéncias isoladas sejam tomadas como a base principal para as decisdes no
cuidado.

A auséncia de orientagdo adequada expBe o cuidador a sobrecarga fisica e
emocional, com repercussdes negativas sobre sua qualidade de vida e sobre o cuidado
prestado a pessoa idosa com Alzheimer. Evidéncias associam a sobrecarga do cuidador aos
piores desfechos no cuidado e ao aumento de sintomas psicoldgicos?1:?2),

Esses achados dialogam com estudos®®*?? que apontaram falhas na comunicacio
entre os profissionais de salde, pessoas com deméncia e cuidadores, especialmente no
fornecimento de orientacGes terapéuticas e na coordenacdo do cuidado, reforcando a
necessidade de estratégias de comunicacdo centradas no paciente. Nesse contexto, 0
enfermeiro desempenha papel importante ao promover a escuta qualificada, facilitar a

compreenséo das informagcdes e apoiar a tomada de decisdo compartilhada®®.
Comunicacao de informacdes sobre a DA

A comunicacdo das informacgbes sobre a DA foi vivenciada pelos cuidadores
principalmente no &mbito familiar e comunitario. Todos os participantes relataram
compartilhar informacdes sobre a DA com outras pessoas, principalmente com familiares,
colegas de trabalho, membros da igreja, vizinhos e, em menor proporcao, por meio das redes

sociais.

Sim. J& compartilhei com os meus irmaos. Principalmente sobre esse cuidado, essa
atencdo maior, tentar ver que ali ndo é mais a mae que a gente tinha, né? E que
provavelmente ndo vai, a gente ndo vai esperar que ela seja a mesma de antes.
[choro], a gente percebe que a tendéncia é ela esquecer, né?. (Margarida)

[...] compartilhar no sentido pessoal diretamente com as pessoas, nas conversas. A
gente sempre, quando toca nessa doenga, esclarece o que se trata, 0 que €, como
funciona e como tratar a pessoa, com meus amigos, pessoas da igreja, alguns
primos também. (Gardénia)

No meu trabalho mesmo, né? Eu, sempre faco uma observacdo. S6 comentando,
sobre os sintomas e algumas medicagdes. (Rosa)

Compartilho um pouco do meu dia a dia com a minha avé entre amigos e na igreja,
me expresso um pouco sobre o lidar com o Alzheimer também nas redes sociais [...],
no Instagram, por exemplo, as vezes posto uma coisinha ou outra sobre ela [...].
(Girassol)
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Compartilhei tudo que sabia com um familiar que tinha também um problema, como
a irma dela, e uns idosos aqui perto de casa também. Fui compartilhando com quem
cuidava e era informacdo em um sentido que ndo poderiamos contraria-los.
(Hibisco)

Os relatos demonstraram que os cuidadores assumem o papel de mediadores das
informacdes sobre a doenga, traduzindo experiéncias e orientagdes para outras pessoas de
seu convivio. Essa comunicacdo, no entanto, ndo se restringe ao repasse de conteudos;
envolve também interpretacdo, negociacao de sentidos, orientacao pratica e apoio emocional
entre os familiares e redes sociais proximas.

O conhecimento compartilhado mostrou-se limitado e adquirido de forma empirica, a
partir da experiéncia cotidiana do cuidado, embora os cuidadores tenham desenvolvido
estratégias para enfrentar as dificuldades do cuidado domiciliar®. A sobrecarga associada
ao cuidado prolongado exige a construcdo de redes de apoio formais e informais, capazes de

mitigar os impactos fisicos e emocionais do cuidado continuo®®.

Nesse grupo, especifico do WhatsApp, de cuidadores, né? Que a gente coloca
informacdes e 0 nosso sentimento e também, conversando com pessoas de trabalho
ou da igreja, que tém também essa situacdo, e as vezes a gente fica trocando
figurinha sobre. (Lirio)

Muita coisa no tratamento estd melhor porque eu busco muitas informacdes sobre a
doenca e compartilho com quem cuida dela comigo, entdo a gente j& consegue
conduzir melhor. (Tulipa)

As midias sociais tém se consolidado como espacos de apoio informacional e
emocional, favorecendo a troca de experiéncias e a constru¢do de comunidades de suporte
entre os cuidadores, 0 que pode fortalecer a autonomia e a autoeficacia para as decisdes em
salide®”- Entretanto, a comunicacio mediada por esses espacos requer habilidades criticas
para distinguir relatos pessoais, orientacfes profissionais e conteddos sem respaldo

cientifico.

Avaliacéo das informagdes sobre a DA

A avaliacdo das informacGes foi a habilidade mais fragilizada nos relatos dos
cuidadores. Embora os participantes tenham reconhecido a existéncia de informagdes
duvidosas sobre a DA, poucos demonstraram critérios claros para avaliar a confiabilidade, a

qualidade e a aplicabilidade dos conteudos acessados, especialmente em ambientes digitais.
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Evidenciou-se que nenhum dos participantes relatou identificar, de forma clara,
noticias falsas (fake news) relacionadas a DA. No entanto, os cuidadores mencionaram ter
recebido informacGes duvidosas, especialmente em ambientes digitais, sem necessariamente
reconhecé-las como falsas ou enganosas.

As falas revelaram que contetdos apresentados como solugdes milagrosas despertam

curiosidade e esperanca, ainda que acompanhadas de inseguranca e desconfianca:

No Instagram, uma vez, eu ndo entendi bem, mas vi uma propaganda que mostrava
um alimento milagroso que acaba com o Alzheimer, até mesmo para quem ja tinha
Alzheimer. Eu percebi que, como pesquiso muito sobre o assunto, aparece muita
coisa boa, mas também esse tipo de noticia. Era um video bem longo, e eu até
mostrei para minha irma, que disse: isso € mentira, isso ndo existe ndo [...], mas era
tipo um milagre, um alimento que acaba com o Alzheimer. (Tulipa)

Outros participantes relataram sentimentos ambiguos diante de informacgoes
amplamente divulgadas nas redes sociais, como terapias alternativas, a exemplo do uso da

cannabis medicinal:

Bom, assim, a gente recebe algumas noticias, né? Pronto, como agora o cannabis.
Ai a gente se enche de esperanca, mas ai fica frustrado ao mesmo tempo, porque
também ndo pode fazer tratamento, porque é carissimo e ndo sabe se vai dar certo.
Tem gente que diz que, a longo prazo, é ruim, outros postam s sobre os beneficios.
Os médicos ndo apresentaram muito sobre esse tratamento. (Lirio)

Por outro lado, alguns cuidadores demonstraram uma postura mais cética, embora

sem critérios claros para avaliar a confiabilidade das informacdes recebidas:

N&o, ndo, dizem que tem muitos tratamentos diferentes, essas coisas, mas eu nao
acredito muito. (Cravo)

Mesmo quando ndo identificavam noticias falsas de forma explicita, os participantes
reconheceram a presenca de desinformacao no cotidiano do cuidado, sobretudo relacionada

a evolucdo da doenca e a0 manejo dos sintomas:

Informacéo falsa eu nunca cheguei a ver, mas eu vi muita desinformacdo das
pessoas, dos cuidadores e dos familiares, a respeito dos sintomas, da evolucéo da
doenca. Essas coisas. Mas eu nunca tive conhecimento, ndo, de alguma noticia falsa
a respeito do Alzheimer. (Hibisco)

Diante da dificuldade de avaliar a veracidade das informacdes, alguns cuidadores
recorreram a observacdo empirica do comportamento da pessoa idosa como principal

critério de validacao:
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Eu acho que eu ndo tenho conhecimento profundo para dizer se é falsa, se ndo é
falsa, mas as informac6es que vém a gente tenta observar na idosa que eu cuido, e
ai a gente vai observando se se adequa ou ndo a ela, né? (Gardénia)

Esse achado evidencia uma fragilidade importante nesta habilidade do LS, que
envolve a capacidade de avaliar a qualidade, a confiabilidade e a aplicabilidade das
informacdes em salude. Embora as midias sociais desempenhem papel crescente no apoio as
familias, ao possibilitar o compartilhamento de experiéncias, informacdes e recursos
relevantes para a tomada de decisdes em salde, esses mesmos ambientes também favorecem
a disseminac&o de contetidos imprecisos ou falsos®:2®),

A circulacdo de informacdes incorretas ou incompletas pode influenciar diretamente
0 comportamento em salde, gerar falsas expectativas, inseguranca e decisfes inadequadas
no cuidado & pessoa idosa com DA®®, Nesse contexto, a atuacdo dos profissionais de satde
torna-se fundamental para apoiar os cuidadores na avaliacdo critica das informagfes em
saude. Estratégias educativas devem considerar as singularidades dos individuos e utilizar
multiplas ferramentas para favorecer a comunicacdo, a compreensdo e a capacidade de
avaliar as informacdes recebidas em ambientes digitais e presenciais). Ao fortalecer a
capacidade de analise critica das informacdes, contribui-se para decisdes mais seguras, a
reducdo de riscos associados a desinformacéo e a melhoria da qualidade do cuidado prestado
a pessoa idosa e ao cuidador familiar®%3D,

Como limitacdo deste estudo, destaca-se a escassez e a heterogeneidade do
referencial bibliografico disponivel sobre LS aplicado a cuidadores de pessoas idosas com
DA, o que restringe a diversidade de abordagens teoricas e pode influenciar o didlogo dos
achados com outras investigacdes. Além disso, o perfil dos participantes, majoritariamente
composto por mulheres com Ensino Superior completo e acesso aos servigos privados de
salde, pode ndo representar a diversidade de cuidadores familiares de pessoas idosas com
DA.

Soma-se a isso o fato de que, durante o trabalho de campo, alguns agendamentos de
entrevistas precisaram ser remarcados em funcdo de imprevistos dos cuidadores, exigindo
reorganizacdo do cronograma de coleta, aspecto que deve ser considerado na interpretagédo
dos achados, sem comprometer a compreensédo aprofundada do fendmeno investigado.

Apesar dessas limitagcOes, o estudo contribui ao evidenciar como 0s cuidadores
familiares vivenciam, no cotidiano do cuidado domiciliar, as habilidades de buscar,
compreender, comunicar e avaliar as informacdes sobre a DA, apontando as necessidades

especificas de apoio educativo e comunicacional.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados deste estudo evidenciaram que o LS de cuidadores familiares de
pessoas idosas com DA é construido em meio a lacunas de orientacdo, busca autbnoma por
informacdes, uso recorrente de ambientes digitais e mediagcdo familiar do cuidado. Esse
processo revela que as habilidades de buscar, compreender, comunicar e avaliar as
informacdes ndo ocorrem de forma isolada, mas se articulam no cotidiano do cuidado
domiciliar e influenciam a seguranca, a confianca e a tomada de decisdo dos cuidadores.

A principal contribuicdo deste estudo consiste em evidenciar que o desafio do LS
desses cuidadores ndo se limita ao acesso a informacdo, mas envolve a capacidade de
interpretar orientacbes, transformar informacdes em praticas de cuidado e avaliar
criticamente contetdos disponiveis em diferentes fontes. Nesse sentido, os achados
apontaram para a necessidade de estratégias educativas continuas, com linguagem acessivel,
orientacdo contextualizada e espacos de didlogo que considerem as experiéncias concretas
dos cuidadores.

Para a Enfermagem e para os servicos de saude, os resultados indicaram a
importancia de fortalecer as praticas comunicacionais e educativas voltadas aos cuidadores
familiares, especialmente no acompanhamento de condi¢des cronicas e progressivas como a
DA. Essas praticas podem contribuir para 0 uso mais seguro das informacdes em salde e
para a construcao de apoio mais qualificado ao cuidado domiciliar.

Como limitacdo, destaca-se o perfil dos participantes que pode ndo representar a
diversidade de cuidadores familiares de pessoas idosas com DA. Recomenda-se que novos
estudos explorem diferentes cenarios assistenciais e estratégias educativas voltadas ao

fortalecimento do LS de cuidadores familiares.
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