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Resumo 

 
De acordo com a Organização Mundial de Saúde, em 2021, estimava-se que, em 

todo o mundo, havia mais de 55 milhões de pessoas a viver com demência. 

Referindo ainda que se previa que esse número aumente para 78 milhões de 

pessoas em 2030 e para 139 milhões em 2050. Especialistas indicam que o 

número de casos pode aumentar significativamente devido ao envelhecimento 

da população e ao crescimento de fatores de risco associados às doenças 

neurodegenerativas, como o Alzheimer. 

A demência é considerada uma síndrome complexa associada às populações 

idosas, sendo progressiva e levando, em última instância, à morte. Esta 

caracteriza-se por distúrbios em várias funções, incluindo a memória, a cognição, 

a orientação, a compreensão, a linguagem, a capacidade de aprendizagem e de 

julgamento. 

A presente investigação tem como objetivo compreender a experiência dos 

cuidadores informais de pessoas com Demência. Identificar as dificuldades que 

estes cuidadores experienciam no cuidado quotidiano e as estratégias utilizadas. 

As metodologias utilizadas baseiam-se na aplicação de métodos qualitativos, 

incluindo observações de campo no centro de dia da entidade envolvida no 

estudo, na residência do paciente, bem como entrevistas com cuidadores e 

profissionais de saúde. O objetivo é identificar e reunir um conjunto de 

necessidades e estratégias para apoiar os cuidadores informais na prestação de 

cuidados a pessoas com demência e orientar os designers em futuras 

intervenções de design, com o intuito de auxiliar estes cuidadores. 

 
Palavras-chave: Cuidadores Informais, Demência, Literacia em Saúde, 

Estratégias 
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Abstract 

 
According to the World Health Organization, in 2021 it was estimated that more 

than 55 million people worldwide were living with dementia. This number is 

expected to rise to 78 million people by 2030 and 139 million by 2050. Experts 

indicate that the number of cases could increase significantly due to the ageing 

of the population and the growth of risk factors associated with 

neurodegenerative diseases, such as Alzheimer's. 

Dementia is considered a complex syndrome associated with the elderly, which 

is progressive and ultimately leads to death. It is characterized by disturbances 

in various functions, including memory, cognition, orientation, comprehension, 

language, learning ability and judgment. 

This research aims to understand the experience of informal caregivers of people 

with dementia. To identify the difficulties these caregivers experience in their 

daily care and the strategies they use. 

The methodologies used are based on the application of qualitative methods, 

including field observations in the day center of the entity involved in the study, 

in the patient's home, as well as interviews with caregivers and health 

professionals. The aim is to develop a set of needs and strategies to support 

informal caregivers of people with dementia and to guide designers in future 

design interventions to assist these caregivers. 

 
Keywords: Informal Caregivers, Dementia, Health Literacy, Strategies 
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Introdução 

 
Enquadramento da investigação 

 

 
“A demência não afeta apenas a própria pessoa, mas também aqueles que 

convivem com ela, especialmente os familiares, que vivenciam o seu próprio 

processo de adaptação à doença e lidam com o impacto que esta tem na sua vida 

pessoal, familiar e social. Estima-se que uma em cada três pessoas irá cuidar de 

uma pessoa com demência durante a sua vida.” (Newbronner et al., 2013) 

 
 

 
Nas últimas décadas temos assistido ao aumento da população idosa, resultado 

do aumento da esperança média de vida (Figueiredo, 2007). Os progressos da 

Medicina e a melhoria das condições socioeconómicas contribuíram para o 

aumento da longevidade da população. Como consequência deste aumento 

existe um maior número de doenças crónicas com tendência para a dependência 

de cuidadores, como é o caso da demência (Sequeira, 2010). 

A demência provoca um enfraquecimento nas funções cognitivas, físicas e sociais 

(Farina et al., 2017). Esta é uma síndrome complexa e progressiva que, em última 

instância, pode conduzir à morte (OMS, 2012). 

Em Portugal, segundo o Relatório “Health at a Glance 2017” (“Uma visão da 

saúde”) da OCDE publicado em 2017, estima-se que o número de casos com 

demência para Portugal sejam cerca de 205 mil pessoas, prevendo que este 

número subirá para os 322 mil casos até 2037. 

Com estes números a aumentarem, os cuidadores informais assumem um papel 

muito importante no funcionamento da vida quotidiana das pessoas com 

demência. Habitualmente o cuidador informal surge da necessidade de cuidar da 

pessoa/familiar doente no domicílio. Define-se como cuidador informal aquele 

que presta cuidados, não profissional, sem remuneração, podendo ser pessoas 
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da família, amigos e vizinhos. Este distingue-se do cuidador formal, que é um 

profissional que decidiu de forma voluntária receber preparação académica, 

sendo remunerado pelos cuidados que presta (Machado, 2007). 

Com o aumento da dependência dos idosos, entre eles as pessoas com demência, 

surge a preocupação em promover a autonomia dos cuidadores informais, 

através da transmissão dos conhecimentos necessários para o processo de 

cuidar, tentando melhorar a sua qualidade de vida e dos cuidados prestados. 

Contudo, verifica-se que os apoios das organizações de saúde são ainda limitados. 

O bem-estar físico e psicológico dos cuidadores informais de pessoas com 

demência fica ainda mais comprometido uma vez que, em grande parte dos 

casos, estes são familiares idosos. A qualidade de vida dos cuidadores informais 

de pessoas com demência em contexto domiciliário está ainda mais afetada 

devido à sobrecarga da tarefa de cuidar e necessidade de passar quase todo o 

tempo junto da pessoa com demência. Além disso, eles são também um elo de 

ligação com os profissionais de saúde, facultando informações fundamentais 

sobre a situação da pessoa com demência (Leme et al., 2000). 

Quando o cuidador informal apresenta perturbações na sua saúde, “o ato de 

cuidar” fica comprometido, não conseguindo responder na sua totalidade às 

necessidades da pessoa a seu cargo. Deste modo, verifica-se que os cuidadores 

informais também necessitam de ser ouvidos, cuidados e apoiados. Cuidar destes 

cuidadores é uma prioridade para garantir a qualidade do seu desempenho e do 

seu bem-estar, tornando-se necessário perceber as dificuldades e barreiras que 

encontram no dia a dia, bem como, desenhar estratégias para os apoiar. É 

prioritário capacitar as famílias para a prestação de cuidados informais, pois lidar 

com uma situação de dependência, torna-se dispendioso tanto a nível físico como 

emocional e social (Grelha, 2009). 

A presente investigação pretende focar-se neste contexto, onde se evidencia a 

necessidade de identificar os instrumentos e estratégias que são regularmente 

utilizados pelos cuidadores informais, também perceber se o design pode agir 

para maximizar o sucesso da aplicação dessas estratégias. 
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Questão de investigação e objetivos 

 
As principais questões da investigação são: 

Pode o domínio do design melhorar o bem-estar dos cuidadores informais de 

pessoas com demência? 

As ferramentas de design podem ajudar os cuidadores informais de pessoas com 

demência a melhorar a qualidade dos cuidados prestados? 

 
O objetivo principal desta investigação é ajudar a aliviar a carga dos cuidadores 

informais de pessoas com demência, promovendo o seu bem-estar e uma maior 

qualidade dos cuidados prestados. Numa primeira fase, através de observações 

de campo e entrevistas identificar os fatores que representam uma maior carga 

mental e física para os cuidadores informais e os instrumentos e estratégias 

utilizadas por estes. Numa segunda fase, os dados recolhidos são tratados e é 

feita uma compilação das necessidades e orientações no cuidado da pessoa com 

demência. 

 
Deste modo, os principais objetivos deste projeto são: 

• Compreender a experiência dos cuidadores informais de pessoas com 

demência, os aspetos subjetivos e as condicionantes que constroem e 

condicionam essa experiência; 

• Identificar estratégias que estes cuidadores utilizam para combater as 

dificuldades no cuidado quotidiano; 

• Encontrar diretrizes para cuidadores e designers que contribuam para ajudar 

na resolução dos problemas identificados; 

• Contribuir para aumentar a literacia em saúde na área da demência. 
 
 

 

Estrutura do documento 

 
O presente documento encontra-se organizado em seis capítulos. 
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O primeiro capítulo é refere-se à introdução onde se apresenta o 

enquadramento do estudo, questões da investigação, objetivos e metodologias 

utilizadas. 

O segundo capítulo apresenta o enquadramento teórico para uma compreensão 

sobre o que é a demência, as intervenções não farmacológicas, a sua prevalência, 

bem como os aspetos económicos associados. 

No terceiro capítulo realiza-se uma revisão da literatura relativa ao contexto dos 

cuidadores informais de pessoas com demência, abordando as características 

dos cuidadores, a sobrecarga, os apoios e programas existentes para cuidadores. 

O capítulo “Estudo empírico” faz a contextualização do estudo, apresenta o 

problema assim como os objetivos. Nas seções “Descrição do Estudo e 

Metodologia de investigação” é explicada a abordagem qualitativa aplicada no 

presente estudo e os métodos utilizados para recolher a informação encontrada. 

No capítulo “Processo da Investigação” apresenta as descobertas provenientes 

da aplicação de métodos e ferramentas de design para compreender, 

juntamente com os profissionais de saúde e cuidadores informais, as dificuldades 

existentes no cuidado de pessoas com demência e as possíveis soluções e 

estratégias para facilitar esse mesmo cuidado. Esta informação resultante servirá 

para destacar os pontos principais para melhorar o cuidado de pessoas com 

demência e futuras intervenções através do design. 

Por fim, o último capítulo apresenta as conclusões finais da presente 

investigação. 



Contribuição do Design para perceber e melhorar a experiência dos 

cuidadores informais de pessoas com Demência 

14 

 

 

 

 
Enquadramento teórico 

 
O que é a demência? 

 
A demência afeta 10 milhões de pessoas na Europa, sendo dois terços dessas 

pessoas são mulheres (Alzheimer Portugal, 2020). Esta doença caracteriza-se pela 

diminuição progressiva da capacidade cognitiva do indivíduo, que inclui memória, 

pensamento, linguagem, orientação, compreensão, abstração, capacidade de 

aprendizagem e julgamento, entre outros domínios. Atualmente, não existe cura 

e os tratamentos disponíveis pretendem preservar a autonomia e independência 

funcional da pessoa, assim como a sua qualidade de vida e bem-estar pelo maior 

tempo possível (Olsen et al., 2016). 

A demência tem consequências profundas na pessoa com demência, nos seus 

familiares e cuidadores, com decadências de ordem física, psicológica, espiritual 

e financeira (OMS, 2012). Com a progressão da demência o desempenho na 

realização das atividades do quotidiano fica prejudicado, tornando-se a pessoa 

dependente de terceiros para a vida em sociedade e para desempenhar os seus 

cuidados (Abreu et.al., 2018; McLaughlin et al., 2010). 

O termo “demência” deriva da palavra latina “dementia” que significa privação 

da mente (Pinho, 2008). Para Sequeira (2010), a demência trata-se de uma 

patologia com um conjunto de sintomas específicos e característicos da doença 

mental, ou seja, alterações da cognição, do comportamento e da interação. 

Segundo Larson (2016), a demência é um distúrbio “complexo, crónico e 

progressivo que se carateriza por um défice cognitivo que envolve uma ou várias 

funções (aprendizagem, memória, linguagem, competências visuo-espaciais e 

função executiva), alterações da personalidade e diminuição do funcionamento 

global” (p. 1). 

A World Health Organization (2018) refere-se à demência como “défice cognitivo 

que afeta a memória, competências cognitivas, o comportamento e interfere 

https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/hsc.13048#hsc13048-bib-0046
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/hsc.13048#hsc13048-bib-0040
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significativamente na capacidade de uma pessoa realizar atividades diárias” (p. 

6). 

Na definição de Sanders et al. (2017), publicada na “The American Journal of 

Psychiatry and Neurology”, a demência é descrita como a “condição neurológica 

que se manifesta por um declínio em múltiplas competências cognitivas que 

coletivamente tornam uma pessoa incapaz de funcionar nos níveis esperados e 

afetam progressivamente a sua capacidade independente de realizar as 

atividades quotidianas” (p. 493). 

Em suma, cada pessoa é única e a demência é experienciada por cada indivíduo 

de forma diferente, não havendo duas pessoas que apresentem sintomas 

exatamente da mesma forma. Os sintomas também variam consoante o tipo de 

demência, sendo a doença de Alzheimer o tipo mais comum de demência. 

Segundo a Alzheimer Portugal, a demência não faz parte do envelhecimento 

normal e enumera 10 sinais de alerta de demência a ter em conta como é 

apresentado na Figura 1. (Alzheimer Portugal, 2025) 

 
 

Figura 1. 10 Sinais de alerta de demência. Fonte: SPMI – Sociedade Portuguesa de Medicina 

Interna 
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Doença de Alzheimer 

 

 
A Doença de Alzheimer é uma doença neurodegenerativa e a forma mais comum 

de demência, constituindo cerca de 50% a 70% de todos os casos (Alzheimer 

Portugal, 2024). O nome desta doença vem de Alois Alzheimer, médico alemão 

que, em 1907, descreveu pela primeira vez a doença. Esta é um tipo de demência 

que provoca uma deterioração global, progressiva e irreversível de diversas 

funções cognitivas, cujas principais características são, a perda de memória, 

défices nas funções executivas, maior dificuldade nas atividades diárias, 

desorientação no espaço e no tempo, alterações ao nível da linguagem do 

pensamento e da personalidade, entre outras (Figueira et al., 2017; Alzheimer 

Portugal, 2024). 

Especificamente, a Doença de Alzheimer caracteriza-se como um distúrbio 

degenerativo que afeta o córtex cerebral, atingindo em primeiro lugar o córtex 

entorrinal e o hipocampo, ou seja, as estruturas mediais do lobo temporal, 

acabando posteriormente por progredir para o lobo frontal e neocórtex (Correia, 

2016). 

Segundo a Alzheimer Portugal (2024), à medida que as células cerebrais vão 

sofrendo uma redução, de tamanho e número, formam-se tranças 

neurofibrilhares no seu interior e placas senis no espaço exterior existente entre 

elas. Esta situação impossibilita a comunicação dentro do cérebro e danifica as 

conexões existentes entre as células cerebrais. Estas acabam por morrer e isto 

traduz-se numa incapacidade de recordar a informação. Deste modo, conforme 

a Doença de Alzheimer vai afetando as várias áreas cerebrais vão-se perdendo 

certas funções ou capacidades. Quando a pessoa perde uma capacidade, 

raramente consegue voltar a recuperá-la ou reaprendê-la. 

O principal fator de risco é a idade. A maioria das pessoas com Alzheimer tem 

mais de 65 anos, no entanto, as pessoas com menos de 65 podem desenvolver a 

Doença de Alzheimer precocemente (Ribeiro, 2010). 
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A Doença de Alzheimer é uma forma de demência, mas não é necessariamente 

originada pelos mesmos fatores que originam as outras formas de demência. 

Contudo, apesar do grande investimento na sua investigação, a causa real da 

doença permanece desconhecida. 

Existem dois tipos de Doença de Alzheimer, a Doença de Alzheimer Esporádica e 

a Doença de Alzheimer Familiar. A Doença de Alzheimer Esporádica é a forma 

mais comum da doença e que afeta habitualmente pessoas com mais de 65 anos, 

que podem ter ou não, antecedentes familiares da doença. Parece não haver 

hereditariedade da Doença de Alzheimer Esporádica, de início tardio, contudo, é 

possível que algumas pessoas possam herdar uma maior ou menor probabilidade 

para desenvolverem a doença numa idade avançada. A Doença de Alzheimer 

Familiar é uma forma menos comum, na qual a doença é transmitida de uma 

geração para outra. Se um dos progenitores tem um gene mutado, cada filho terá 

50% de probabilidade de herdá-lo. A presença do gene significa a possibilidade 

de a pessoa desenvolver a Doença de Alzheimer, normalmente entre os 40 e 60 

anos. Este tipo de Doença de Alzheimer afeta um número muito reduzido de 

pessoas (Alzheimer Portugal, 2024). 

 
Estágios da Doença de Alzheimer 

 

 
A Doença de Alzheimer é uma doença progressiva, em que os sintomas da 

demência pioram gradualmente ao longo dos anos. Nos seus estágios iniciais, a 

perda de memória é leve, mas no estágio avançado, os indivíduos perdem a 

capacidade de manter comunicação e responder ao ambiente. Esta pode ser 

dividida em três estágios de evolução: o estágio inicial, o estágio moderado e o 

estágio grave (Alzheimer Portugal, 2024). Estes definem-se: 

 
● No estágio inicial os primeiros sintomas percetíveis são problemas de 

comunicação, a pessoa tem dificuldade para articular palavras ou frases; 

passa a ter perda significativa de memória – particularmente das coisas que 

acabam de acontecer; ficam alheias aos dias da semana, horário e espaço; 
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ficam perdidas em locais familiares; têm dificuldades na tomada de decisões; 

ficam inativas ou desmotivadas facilmente; apresentam mudanças de 

humor, depressão ou ansiedade; reagem com raiva incomum ou 

agressivamente em determinadas ocasiões; apresentam perda de interesse 

por hobbies e outras atividades (Born, 2008); 

 
● No estágio moderado a pessoa passa a ter dificuldades no dia a dia e pode 

perder a memória, principalmente de eventos recentes, esquece-se do 

nome das pessoas, até as mais chegadas como filhos e cônjuge; pode não 

conseguir gerir a própria vida, tendo dificuldade de viver sozinha; passa a 

não ter capacidade para cozinhar, limpar ou fazer compras; pode ficar 

extremamente dependente de um membro familiar ou do cuidador; 

necessita de ajuda para a higiene pessoal, isto é, lavar-se e vestir-se; a 

dificuldade com a fala continua a avançar; apresenta problemas como 

perder-se e de ordem comportamental, tais como repetição de perguntas, 

de repente começa a gritar, tem distúrbios de sono entre outros tipos de 

disfunção comportamental; perde-se com facilidade, até dentro de casa; e 

pode ter alucinações (Souza, 2017); 

 
● O estágio avançado é o mais próximo da total dependência e da inatividade. 

Os distúrbios de memória são muito acentuados e o lado físico da doença 

torna-se mais evidente. A pessoa pode apresentar dificuldade para comer; 

fica incapacitada para comunicar; não reconhece parentes, amigos e objetos 

familiares; tem dificuldade em entender o que acontece ao seu redor; é 

incapaz de encontrar o caminho de volta para a sua casa; tem dificuldade 

para caminhar; tem dificuldade na deglutição; tem incontinência urinária e 

fecal; manifesta comportamento inapropriado em público; fica confinada a 

uma cadeira de rodas ou cama (Born, 2008). 

 

Embora ainda não exista cura para a Doença de Alzheimer, existem tratamentos 

para os sintomas, mesmo não impedindo a progressão da doença, os recursos 
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terapêuticos podem retardar temporariamente os agravamentos sintomáticos 

da demência e melhorar a qualidade de vida das pessoas com Alzheimer e dos 

seus cuidadores. 

 
 
 

 

Outros tipos de Demências 

 
A Demência Vascular é, a seguir à Doença de Alzheimer, a segunda forma mais 

comum de demência. É um termo amplo, utilizado para designar o tipo de 

demência associada a problemas da circulação do sangue para o cérebro. 

Segundo o manual DSM-V (APA, 2014), esta consiste no aparecimento de défices 

cognitivos temporários que estão relacionados com um ou mais eventos 

vasculares cerebrais. O mesmo manual refere que os indivíduos com este tipo de 

demência, apresentam declínio relativo à atenção, velocidade de processamento 

e à função executiva. Estas evidências são detetadas nos exames de 

neuroimagem, capazes de perceber estes défices cognitivos (APA, 2014). 

 
A Demência de Corpos de Lewy é uma forma comum de demência e que partilha 

muitas similaridades com a Doença de Alzheimer. É causada pela degeneração e 

morte das células nervosas do cérebro. O nome deriva da presença de estruturas 

esféricas anormais, denominadas por corpos de Lewy, que se desenvolvem 

dentro das células nervosas. Pensa-se que estes podem contribuir para a morte 

das células cerebrais (Alzheimer Portugal, 2025). 

 
Demência Frontotemporal (DFT) é o nome dado ao tipo de demência em que 

ocorre degeneração de um ou de ambos os lobos frontais e temporais do cérebro 

(Alzheimer Portugal, 2025). Com uma incidência de 1 a cada 10 demências, este 

tipo de demência normalmente desenvolve-se em pessoas com mais de 65 anos 

em que homens e mulheres são afetados de forma quase igual (Huang, 2025). Os 

sintomas variam conforme lobos cerebrais afetados. Os lobos frontais (esquerdo 

e direito) regulam o humor, comportamento, julgamento e autocontrolo. A 
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existência de lesões nestes lobos, leva a alterações da personalidade e 

comportamento, modificação da forma como a pessoa se sente e expressa as 

emoções e, também, à perda da capacidade de julgamento. Os lobos temporais 

(esquerdo e direito) estão envolvidos na organização dos inputs sensoriais (ex.: 

aquilo que se ouve ou vê). A existência de lesões nestes lobos pode levar à 

dificuldade na colocação de palavras e imagens em categorias (Alzheimer 

Portugal, 2025). Existe assim, uma diferença considerável nos sintomas 

manifestados consoante os lobos cerebrais afetados. 

Os principais subtipos ou variantes da doença são: 
 
 

Variante Comportamental (Frontal) da demência Frontotemporal (DFTvc) - Este 

é o subtipo mais comum e caracteriza-se por mudanças significativas na 

personalidade e comportamento. As pessoas com esta variante podem ser 

desinibidas, impulsivas ou apáticas (Huang, 2025); 

Afasia Progressiva não-Fluente (AP) – As pessoas com este subtipo podem 

perder a capacidade de falar ou manifestar alterações da articulação das palavras 

(Alzheimer Portugal, 2024); 

Demência Semântica (DS) - Este subtipo também é conhecido por Variante 

temporal. As pessoas com DS podem perder a capacidade de compreensão das 

palavras e podem, também, tornar-se preocupadas com uma única atividade 

(Alzheimer Portugal, 2025); 

Doença de Pick - Este subtipo afeta os lobos frontais, mas em alguns casos 

também pode atingir os lobos temporais do cérebro. Se existirem lesões no lobo 

temporal, a memória será a principal capacidade a ser afetada (Alzheimer 

Portugal, 2025). 

 
Embora as pessoas com DFT possam ser diagnosticadas com um dos quatro 

subtipos anteriores, à medida que a doença progride tendem a apresentar sinais 

e sintomas que são uma combinação de dois ou três subtipos. A DFT provoca, ao 

longo do tempo, o declínio progressivo e irreversível das capacidades da pessoa. 
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Intervenções não farmacológicas na demência 

 
De acordo com as ciências neurológicas, o cérebro funciona como um músculo, 

é preciso treiná-lo para que ele se desenvolva. Quanto mais treinamos o cérebro, 

menor será a probabilidade da demência se desenvolver (para aqueles que ainda 

não a desenvolveram) e para aqueles que já a desenvolveram, este treino é 

fundamental para que os sintomas da doença não sejam tão manifestos (Justo- 

Henriques et al., 2019). 

Os tipos de intervenção não farmacológica existentes atuam nas vertentes da 

manutenção, estimulação e reabilitação, em que todas elas têm finalidades 

distintas. Quando o objetivo é manter as capacidades das pessoas com 

diagnóstico de demência, age-se na manutenção, de modo que estas não percam 

a capacidade de realizar determinadas tarefas. Quando falamos de estimulação, 

pressupõe-se que haverá um desafio ao realizar determinada atividade. Justo- 

Henriques et al. (2019) destaca a importância deste tipo de intervenção uma vez 

que é possível retardar os sintomas da doença com algum treino cognitivo. Vários 

estudos têm vindo a demonstrar as vantagens da intervenção não farmacológica 

ao nível do prolongamento do tempo com qualidade de vida, tanto do doente 

como da família que o acompanha (Justo-Henriques et al., 2019; Lampit et al., 

2015; Sequeira & Sousa, 2018). 

Segundo Sequeira e Sousa (2018), os principais objetivos dos programas de 

intervenção na demência passam por: Promover e/ou manter a autonomia; 

Melhorar a função cognitiva ou evitar o seu agravamento brusco; Melhorar o 

estado de saúde geral; Estimular as capacidades cognitivas; Manter a interação 

com o meio; Estimular a identidade pessoal e autoestima; Minimizar o stress. 

No âmbito da estimulação física, de acordo com Maia et al. (2019) os estudos 

realizados (Farina et al., 2014; Antunes et al., 2015; Holthoff et al., 2015; Meneses 

et al., 2016; Lee & Don Kim, 2018) indicam que o exercício físico demonstra 

benefícios na memória, função cognitiva, na capacidade funcional nas Atividades 

de Vida Diária (AVD), mobilidade, equilíbrio e risco de quedas, bem como, na 

diminuição da agitação, apatia e depressão. Mostram também que um programa 
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de exercício físico aeróbico e exercícios de fortalecimento muscular pode ajudar 

a manter e melhorar essas funções. 

Através destas intervenções, procura-se que os impactos da síndrome sejam 

reduzidos, melhorando as capacidades funcionais ao realizar as atividades do 

quotidiano. Assim, de acordo com Guerreiro (2002), mencionado por Sequeira e 

Sousa (2018), pode dizer-se que “o principal objetivo das técnicas de estimulação 

passa por ajudar alguém no seu desempenho, de modo, a minimizar as 

necessidades de outrem’’ (p. 133). 

As intervenções do tipo não farmacológica dependem da participação ativa do 

próprio indivíduo. Deste modo, qualquer programa de estimulação na demência, 

seja ela física ou cognitiva, deve ser personalizado e adaptado a cada caso 

individualmente, no qual podem incluir estratégias farmacológicas e não 

farmacológicas. Sequeira e Sousa (2018) referem que se deve sempre ter o 

cuidado de elaborar um plano específico para cada pessoa, tendo em conta as 

suas necessidades e os seus interesses. 

 

 

Prevalência da Demência 
 

 
A demência é atualmente a sétima causa de morte e uma das principais causas 

de incapacidade e dependência entre os idosos em todo o mundo (OMS, 2025). 

A demência afeta 10 milhões de pessoas na Europa, dois terços destas pessoas 

são mulheres (Alzheimer Portugal, 2024). Tal como foi mencionado 

anteriormente a Organização Mundial de Saúde (OMS) estima que em todo o 

mundo existam mais de 55 milhões de pessoas com demência, mais de 60% das 

quais vivem em países de baixo e médio rendimento. Estima-se que estes 

números possam atingir os 78 milhões em 2030 e 139 milhões em 2050. Todos 

os anos ocorrem quase 10 milhões de novos casos (OMS, 2025). 

Tal como foi referido antes, a Doença de Alzheimer é a forma mais comum de 

demência, representando cerca de 50 a 70% de todos os casos (Alzheimer 

Portugal, 2025). 
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Em 2019, a demência custou às economias globais 1,3 biliões de dólares, 

aproximadamente 50% desses custos são atribuíveis aos cuidados prestados por 

cuidadores informais (por exemplo, familiares e amigos próximos), que prestam 

em média 5 horas de cuidados e supervisão por dia (OMS, 2025). 

As mulheres são desproporcionalmente afetadas pela demência, tanto direta 

como indiretamente. As mulheres apresentam mais anos de vida afetados por 

incapacidade (e mortalidade) devido à demência, mas também fornecem 70% 

das horas de cuidados às pessoas que vivem com demência (OMS, 2025). 

Segundo o Relatório “Health at a Glance 2017” (“Uma visão da saúde”) da 

Organização para a Cooperação e Desenvolvimento Económico (OCDE) 

publicado em 2017, estima-se que o número de casos com demência para 

Portugal sejam cerca de 205 mil pessoas, prevendo que este número subirá para 

os 322 mil casos até 2037, colocando Portugal como o 4º país com mais casos 

por cada mil habitantes, atrás de Grécia, Itália e Japão. A média da OCDE é de 

14.8 casos por cada mil habitantes, sendo que para Portugal a estimativa é de 

19.9. 

Segundo o Relatório “Health at a Glance 2021” (“Uma visão da saúde”) da 

Organização para a Cooperação e Desenvolvimento Económico (OCDE) 

publicado em 2021, estima-se que “mais de 21 milhões de pessoas nos países da 

OCDE sofram de demência. Se as tendências actuais se mantiverem, este número 

duplicará até 2050, atingindo quase 42 milhões de pessoas nos países da OCDE. 

A idade continua a ser o maior fator de risco para a demência: nos 38 países da 

OCDE, a prevalência média da demência aumenta de 2,2% entre as pessoas com 

65-69 anos para quase 42% entre as pessoas com 90 anos ou mais” (p. 256). 

Segundo este relatório, Portugal é o 4º país com mais casos por cada mil 

habitantes, atrás de Grécia, Itália e Japão. 

De acordo com os dados da Alzheimer Europe em 2018, havia em Portugal cerca 

de 193 mil pessoas com demência (Alzheimer Europe, 2019) e estimando ainda 

para 2050, um aumento para 346 mil. 
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Aspetos económicos da demência 

 
A abordagem da demência requer também uma compreensão dos seus custos 

sociais, nomeadamente do impacto nas famílias e nos sistemas de saúde e de 

segurança social. 

Em 2015, foi realizado um estudo por Santana et al. com o objetivo de estimar a 

prevalência da demência em Portugal e totalizar o número de diagnósticos 

efetivos por prescrição e os encargos financeiros com essa medicação. A 

prevalência da demência em pessoas com mais de 60 anos foi estimada em 

5,91%, com um encargo financeiro anual de 37 milhões de euros. Nos custos com 

a medicação incluem-se os custos diretos juntamente com custos derivados de 

exames clínicos, hospitalizações, serviços de terceiros no apoio aos cuidados 

quotidianos da pessoa, entre outros. Contudo, é de salientar os chamados custos 

indiretos da demência que representam uma percentagem considerável na 

economia das famílias e dos sistemas de saúde. É de destacar o abandono 

precoce da atividade profissional por parte dos cuidadores informais, aumentos 

da morbilidade nos cuidadores, entre outros. 

Segundo Costa et al. (2021) em 2018, estimava-se que existiam em Portugal 

Continental cerca de 143 334 adultos com idade superior a 65 anos com doença 

de Alzheimer e que tenham ocorrido nesse mesmo ano 7538 óbitos por doença 

de Alzheimer. O total estimado de custos médicos diretos atribuíveis à doença de 

Alzheimer para o sistema nacional de saúde foi de aproximadamente 219 milhões 

de euros, repartidos por 166 milhões em tratamento em ambulatório, 29 milhões 

em internamento hospitalar e 24 milhões em tratamento farmacológico. Os 

custos não-médicos diretos totalizaram cerca de 1,8 mil milhões de euros, 

repartidos por: 1,1 mil milhões relacionados com a despesa monetária do 

cuidado informal, 551 milhões com apoios sociais, 122 milhões com dispositivos 

de apoio, acessórios de cuidado e adaptações físicas do domicílio e 40 milhões 

com transportes. Assim, o custo global estimado foi cerca de 2 mil milhões de 

euros em 2018. Podemos assim, concluir que a doença de Alzheimer, a principal 
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causa de demência, tem um importante impacto a nível socioeconómico. A 

despesa com o cuidado informal representa cerca de 54% dos custos totais (Costa 

et al., 2021). 

À medida que a idade vai avançando, maior a dependência, maior a probabilidade 

de ter perdido a rede de suporte e, portanto, menor a disponibilidade de 

cuidadores informais, o que leva a uma maior probabilidade de colocação em lar. 

A admissão num lar é reconhecida como uma das situações mais difíceis e 

causadoras de stresse na velhice (Wright, 2000). 

A colocação num lar torna-se inevitável quando os familiares não são capazes ou 

não têm disponibilidade para cuidar da pessoa em casa (Mittelman et al., 2006), 

no entanto, a admissão em lares é condicionada pela disponibilidade e pelo seu 

custo. A estadia num lar custa cerca de duas vezes mais do que estar integrado 

na comunidade, ainda que pagando apoio domiciliário (Wimo & Prince, 2010). 

Em suma, com o aumento progressivo da longevidade e consequentemente o 

aumento dos casos de demência, vamos assistir no futuro a um aumento 

significativo dos custos económicos e sociais acima mencionados. 

 
 
 

 

Impactos da demência 

 
A demência causa uma variedade de mudanças nas emoções, relacionamentos, 

comunicação, competências e autonomia, afetando a autoconfiança e a 

identidade. A demência pode, igualmente, impactar as relações humanas, 

contribuindo para o isolamento social. Na sociedade atual há falta de consciência 

e compreensão sobre a demência, resultando em estigmatização e colocando 

barreiras ao diagnóstico e tratamentos (OMS, 2022). 

No entanto, tal como foi mencionado anteriormente, a demência tem impactos 

físicos, psicológicos, sociais e económicos, não só para as pessoas que vivem com 

demência, mas também para os seus cuidadores, famílias e a sociedade em geral 

(Figura 2). Com o progredir da demência os afetados não serão capazes de cuidar 

de si mesmos e precisarão de ajuda em todos os aspetos da vida diária. 
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Figura 2. Impactos físicos, psicológicos, sociais e económicos da demência. Adaptado de 

ACCESS (2023). 
 

 

A progressão da demência é diferente de pessoa para pessoa incluindo a 

velocidade com que as suas capacidades se deterioram. Em alguns casos é 

rápida, ocorrendo em poucos meses, e noutros é mais lenta, acontecendo ao 

longo de vários anos. É importante, salientar que nem todas as pessoas 

apresentam as mesmas características ou passam por todas as fases de evolução 

da demência (Alzheimer Portugal, 2025). 

A Demência inicia-se, geralmente, de forma muito gradual e é frequentemente 

impossível identificar o exato momento em que começou (Alzheimer Portugal, 

2025). De um modo geral, a primeira fase é desafiadora pois na grande maioria 

os sintomas são confundidos com os normais da velhice ou com excesso de 

trabalho e numa fase já mais avançada, leva a que a pessoa fique totalmente 

dependente de cuidadores para as atividades do dia-a-dia. 

A Figura 3 apresenta as fases de progressão da demência e descreve como as 

capacidades da pessoa mudam ao longo do tempo. 
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Figura 3. Fases da demência. Fonte: Alzheimer Portugal (2025). 

 

 

Ao estudar a sobrecarga de cuidadores de pessoas com demência, verifica-se que 

é comum o desconhecimento sobre como lidar adequadamente com a pessoa 

dependente, o que pode levar a um estado de stress crónico, algumas vezes ao 

isolamento social, fomentando ainda mais os riscos de patologias físicas e 

mentais (depressão, ansiedade e burnout) do cuidador (Manzini, Brigola, Pavarini 

e Vale, 2016). 

 
 

 

Cuidador informal 

 
O cuidador informal é uma pessoa que cuida de forma regular ou permanente 

de outra pessoa que esteja numa situação de dependência. 

O cuidador informal pode ser: 
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- Cuidador informal não principal – “acompanha de forma regular, mas não 

permanente, a pessoa cuidada, podendo receber remuneração de trabalho, 

ou receber pelos cuidados que presta à pessoa cuidada“ (ePortugal.gov, 

2023); 

- Cuidador informal principal – “acompanha permanentemente a pessoa 

cuidada, vive na mesma casa e não recebe remuneração de trabalho ou pelos 

cuidados que presta à pessoa cuidada. Este cuidador pode ter direito ao 

subsídio de apoio ao cuidador informal principal” (ePortugal.gov, 2023). 

São várias as definições de cuidador informal apresentadas pela literatura e nem 

todas são unânimes no que diz respeito aos conceitos. Na generalidade, quando 

especificam os tipos de cuidador, é definido o cuidador principal (ou primário), 

quem tem maior responsabilidade nos cuidados diários ao idoso dependente, 

realizando a maior parte das tarefas do quotidiano, e o cuidador não principal 

(secundário), aquele que, realiza tarefas não com tanta regularidade, nem tem 

tanta responsabilidade, nem poder de decisão, auxilia o cuidador principal 

apenas em atividades complementares (Figueiredo, 2007; Gonçalves et al., 

2006). Estes cuidadores secundários podem constituir uma fonte de apoio 

relevante ao cuidador principal (Shirai et al., 2009). 

Também é feita uma distinção entre o cuidador informal e o cuidador formal, 

sendo o primeiro não remunerado (Figueiredo, 2007). 

Tendo em conta os diferentes conceitos de cuidador informal, para a realização 

deste estudo define-se como cuidador informal principal, quem cuida mais de 

perto, durante mais tempo e que colabora dentro das suas possibilidades com as 

atividades diárias do idoso dependente, de uma forma não remunerada, 

independentemente da sua formação de base ou experiência de vida, sendo 

estes na grande maioria, familiares. 

 
Vários estudos centraram-se nas características dos cuidadores (Bressan et al., 

2020; Grunfeld, Glossop, McDowell, & Danbrook, 1997; Krasch, 2003; Schulz et 

al., 2002; Sequeira, 2007; Sörensen, Pinquart, & Duberstein, 2002) e sobre as 

consequências do cuidar. Os cuidadores são maioritariamente membros da 
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família, com uma grande predominância de mulheres, sendo também as 

mulheres quem apresenta maior sobrecarga (Pinquart & Sörensen, 2006). 

Alzheimer's News Today (2017) relata que os cuidadores de pessoas com Doença 

de Alzheimer têm sete vezes mais probabilidade de sofrer de exaustão/burnout 

do que outros cuidadores, muitas vezes referido como Caregiver Burnout ou 

Burnout do cuidador. 

Na fase inicial da demência, o cuidador pode ajudar em atividades paralelas 

como o preparo das refeições e tarefas domésticas. Na fase mais aguda da 

doença, o papel do cuidador será de extrema importância. Ele ficará responsável 

pela higiene pessoal, troca de roupas, alimentação, administração dos 

medicamentos, acompanhamento médico e as demais atividades que forem 

necessárias. Com a evolução da demência as atitudes agressivas por parte da 

pessoa com demência, passam a ser mais frequentes, e por esse motivo é preciso 

um maior preparo por parte do cuidador para lidar com estes momentos. 

Em geral, exercer o papel de cuidador diminui a disponibilidade social e o bem- 

estar do indivíduo (Wade, Parker, & Langton-Hewer, 1986) e a tendência é para 

a escassa utilização das ajudas e recursos comunitários, apesar destes ajudarem 

a atrasar a colocação da pessoa com demência num lar (Robinson et al., 2005). 

Num estudo português foi observado que as motivações para se tornar cuidador 

eram a dependência financeira, a tradição familiar, o evitar a institucionalização 

ou a indisponibilidade de outras pessoas, e que os sentimentos dos cuidadores 

eram de dever, caridade ou gratidão (Cruz, Loureiro, Silva, & Fernandes, 2010). 

 
 

 

Sobrecarga dos Cuidadores 

 
A sobrecarga dos cuidadores, geralmente, refere-se ao stresse (excessivo) que 

uma pessoa vivencia ao cuidar de alguém, normalmente um familiar com algum 

tipo de doença. 

Num contexto teórico, Montgomery et al. (1985) consideram a existência de dois 

tipos distintos de sobrecarga, a sobrecarga objetiva, que corresponde aos 
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problemas práticos colocados pelo cuidado, e a sobrecarga subjetiva, que é a 

resposta emocional do cuidador à situação. Por exemplo, a sobrecarga objetiva 

corresponde às exigências e às dificuldades na prestação dos cuidados 

dependendo do nível de dependência, como por exemplo, a falta de tempo do 

cuidador para si próprio, derivado da necessidade de estar sempre a vigiar o 

comportamento da pessoa cuidada/familiar ou as barreiras arquitetónicas de 

morar num prédio que não tem elevador e, portanto, ter dificuldade em ir à rua. 

A sobrecarga subjetiva corresponde às características psicológicas do cuidador e 

na sua capacidade em adaptar-se a circunstâncias adversas ou stressantes. O 

stresse é um processo dinâmico entre o indivíduo e a situação que enfrenta 

(Lazarus & Folkman, 1984). Estes são fatores mais desfavoráveis à quantificação, 

sendo mais adequada para uma abordagem qualitativa na sua avaliação. No 

entanto, pode-se afirmar que o aumento da sobrecarga objetiva leva a um 

aumento da sobrecarga subjetiva, pois representa um desafio com exigências 

psicológicas e físicas maiores. 

Na base teórica do conceito de sobrecarga do cuidador estão modelos pré- 

existentes de stresse, dado que estes estabelecem uma ponte entre os 

acontecimentos e as reações do indivíduo. Na definição da sobrecarga associada 

ao modelo de stresse de Pearlin et al. (1990) adaptaram o modelo de stress à 

situação do cuidar, nomeando-o como Stress Process Model (SPM). Este modelo 

de sobrecarga do cuidador baseia-se em três componentes: os stressores, os 

recursos pessoais e o contexto. Os stressores dividem-se em primários e 

secundários. Os stressores primários (Figura 4) são os que resultam diretamente 

das solicitações e necessidades da pessoa com demência a seu cargo, e que são 

causados pela própria demência, tais como o défice cognitivo, as alterações de 

comportamento, e a vigilância e esforço a que obrigam, ou as atividades que a 

pessoa cuidada deixou de conseguir fazer sem assistência. Mas os stressores 

primários são também os que resultam de apreciações subjetivas do cuidador, 

tais como a sobrecarga, ou a privação relacional (Pearlin, et al. 1990). 
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Figura 4. Stressores primários de Pearlin et al. (1990) 

 

 

Os stressores primários possivelmente irão persistir e com tendência a agravar ao 

longo do tempo, o que irá desencadear outros fatores de stresse, que Pearlin et al. 

(1990) designaram como secundários (Figura 5), dividindo-os em tensões 

relacionadas com a função e em conflitos intrapsíquicos. Nas tensões relacionadas 

com a função, surgem os conflitos com outros elementos da família, tais como o 

desacordo quanto à origem da incapacidade do doente, ou à sua gravidade, ou 

quanto às estratégias apropriadas para lidar com isso. Os conflitos também podem 

surgir em relação à quantidade ou qualidade dos cuidados prestados pelos vários 

elementos da família, ou ainda a propósito do reconhecimento dado ao cuidador 

pelo seu esforço e desempenho. Também é frequente a existência de conflitos 

relativos à gestão do tempo entre a função de cuidar e outras ocupações pessoais 

ou profissionais. Poderá surgir redução nos rendimentos do agregado familiar, 

aumento das despesas relacionadas com os cuidados à pessoa com demência, os 

rendimentos disponíveis deixarem de ser suficientes para as despesas, o que pode 

ser uma situação nova, ou o agravamento de um problema já existente. Os conflitos 

intrapsíquicos, o último passo neste processo, englobam baixa de autoestima, 

perda de controle sobre a sua vida, que advém do aprisionamento na função de 

cuidar, da perda do self do cuidador e do sentimento de incompetência derivado da 

perda de capacidades de uma pessoa cuidada. 
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Figura 5. Stressores secundários de Pearlin et al. (1990) 

 
 

 
Em suma, o Stress Process Model de Pearlin et al. (1990) tenta explicar que as 

manifestações de incapacidade da pessoa dependente (fatores de stress 

primários objetivos) apresentam repercussões no cuidador no âmbito emocional, 

nomeadamente a nível da sobrecarga, clausura do papel e perda de 

reciprocidade (fatores de stress primários subjetivos). Estes stressores primários 

podem espalhar-se para outras áreas da vida do cuidador (fatores de stress 

secundários), o que pode levar a conflitos familiares, profissionais e problemas 

económicos (tensões de papel). A avaliação subjetiva destas consequências pode 

afetar as perceções e sentimentos dos cuidadores sobre si mesmos (tensões 

intrapsíquicas). 
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Na sobrecarga do cuidador também temos de ter em consideração a variação do 

processo de proliferação do stress (Aneshensel et al., 1995; Li et al., 2012), ou 

seja, os indivíduos reagem de modo diferente em situações semelhantes, as 

situações não constituem fontes de stress equivalentes para todos e que a 

mesma situação pode resultar em diferentes respostas de coping (Nolan et al., 

1998). 

Estudos mais antigos sobre cuidadores familiares concentram-se essencialmente 

nos cônjuges cuidadores (Hooker et al., 1994; Russo et al., 1995; Vitaliano et al., 

1991), mas com o envelhecimento da população, é expectável que no futuro os 

filhos adultos sejam recursos importantes para pais idosos com algum grau de 

incapacidade. Os filhos cuidadores, talvez por se encontrarem numa fase mais 

ativa das suas vidas, apresentam mais conflitos entre a sua vida profissional e o 

seu trabalho na prestação de cuidados, do que os cuidadores cônjuges (Pinquart 

& Sörensen, 2006). 

 

 

Impacto da sobrecarga na saúde dos cuidadores 

 
A revisão da literatura indica que existem alterações biológicas nos cuidadores 

de demência, tais como alterações imunológicas (Kiecolt-Glaseret al., 1991), da 

tensão arterial, de parâmetros metabólicos ou agravamento de doenças 

cardiovasculares (Fonareva & Oken, 2014). Os cuidadores têm mais 

hospitalizações e maiores taxas de mortalidade (Vitaliano, et al., 2003). Admite- 

se que estas alterações não resultem de nenhuma causa direta do cuidar da 

demência, mas são consequência dos efeitos de cansaço/fadiga, falta de sono, 

negligência com os autocuidados e por mecanismos de stresse. 

Os distúrbios do sono são uma queixa frequente dos cuidadores, ainda que 

alguns estudos refiram a sobrevalorização dessas queixas (von Känel et al., 2012). 

No entanto, existem dados de medições objetivas do sono que confirmam as 

alterações do sono em cuidadores (Fonareva et al., 2011). As alterações do sono 

do cuidador são, por vezes, a causa principal para a sua colocação em lar, sendo 

que, isso nem sempre leva a uma melhoria do sono do cuidador, e após a morte 
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da pessoa cuidada, a perturbação de sono do cuidador pode agravar, mostrando 

que as alterações do sono no cuidador são um problema multifatorial (von Känel 

et al., 2012). 

Segundo um estudo desenvolvido por Oken et al. (2011), aspetos cognitivos 

como atenção, concentração e velocidade de processamento ficam 

prejudicados. Referindo um maior risco de demência entre os cuidadores, que 

não é explicado apenas pelos fatores ambientais, como o nível socioeconómico, 

escolaridade, alimentação ou atividade. Os maridos cuidadores têm doze vezes 

mais probabilidade de desenvolver demência e quatro vezes mais probabilidade 

quando as cuidadoras são do sexo feminino (Norton et al., 2010). O défice nas 

funções cognitivas do cuidador, nomeadamente na memória verbal, tem o seu 

aumento associado ao período durante o cuidado (de Vugt et al., 2006). 

 
 

 

Apoio aos cuidadores 
 

 
Ferrer (2015) salienta que, embora existam países com redes de cuidados 

continuados bem desenvolvidas, estima-se que o número de cuidadores 

informais seja o dobro do número de cuidadores formais. 

Um estudo realizado por Lethin et al., em 2017, destacou que os cuidadores 

informais de pessoas idosas com demência sentiam falta de uma maior 

cooperação dos cuidadores formais para obter o apoio necessário em casa nas 

diferentes fases da doença. Os cuidadores entrevistados no âmbito deste estudo, 

relataram que a comunicação com cuidadores formais os ajudava a construir 

relações de confiança, permitindo-lhes sentir-se mais confiantes e melhorar as 

suas capacidades de prestação de cuidados. Os mesmos autores afirmam que o 

apoio formal está disponível nos serviços de saúde e serviços sociais, mas apenas 

alguns beneficiam destes cuidados porque são os cuidadores informais que 

devem procurá-los e desejar receber esse apoio. As causas de não requererem 

mais estes serviços e apoios podem dever-se à falta de conhecimento da sua 
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existência, falta de capacidade em procurarem, ou a falta de literacia em saúde 

relativa aos procedimentos necessários, ou mesmo a falta de capacidade em 

reconhecer a necessidade de ajuda profissional. 

Na ausência de apoio, os cuidadores estão sujeitos a maiores custos físicos, 

psicossociais e financeiros (Zarit & Whitlatch, 1992). Pelo contrário, se os 

cuidadores informais forem apoiados com serviços, informação e apoio 

emocional, isso poderá mitigar as dificuldades que encontram na sua função, 

poderá melhorar a qualidade dos seus cuidados e manter na comunidade os 

indivíduos dependentes (Mayo et al., 2000; Stephens et al., 1991). 

A Organização Mundial da Saúde (2024) reconhece a demência como uma 

prioridade de saúde pública. Um ambiente legislativo adequado e solidário, 

baseado em padrões de direitos humanos internacionalmente aceites, é 

necessário para assegurar a qualidade de prestação de serviços a pessoas com 

demência e aos seus cuidadores. Assim, em termos de saúde pública as políticas 

de saúde dos cuidados paliativos e dos continuados revestem-se de uma grande 

importância, devido ao forte impacto social das doenças prolongadas e dos 

problemas do fim de vida. Requerem, por conseguinte, uma forte aposta na 

gestão e organização dos cuidados de saúde primários e da intervenção 

comunitária (Organização Mundial da Saúde, 2024). 

O cuidador informal tem um papel muito significativo a nível da defesa dos 

direitos da pessoa que cuidam e do respeito pelos princípios éticos da vida, sendo 

ele o elo de ligação com a rede formal dos sistemas de saúde e também os sociais 

(Teixeira et al., 2017). É necessário que estes comuniquem à equipa de saúde 

toda e qualquer alteração notada no estado de saúde da pessoa e outras 

situações sentidas, para a melhoria da qualidade de vida desta (Teixeira et al., 

2017). 

Em Portugal é acentuada a importância dada aos serviços domiciliários e as 

políticas de saúde e sociais no sentido de privilegiar a permanência da pessoa 

idosa no domicílio “através da criação de serviços de proximidade, da capacitação 

das famílias cuidadoras e cuidadores informais, do seu reconhecimento, 
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acompanhamento e apoio, desencorajando a institucionalização” (Teixeira et al., 

2017, p. 7). 

Tal como foi referido anteriormente, como a exposição ao stresse dos cuidadores 

informais é prolongada, existem riscos que comprometem a saúde destes. A 

pensar nesta questão, surgiu o descanso do cuidador informal como medida de 

sua proteção (Teixeira et al., 2017). Este descanso pode ser promovido por uma 

diversidade de intervenções que podem incluir os centros de dia, as respostas 

domiciliárias e a institucionalização. As intervenções variam em função do 

período de tempo (permanências curtas, como nos centros de dia, ao contrário 

dos longos períodos, como as pausas para as férias dos cuidadores). 

Na União Europeia, o modo como aplicam o descanso dos cuidadores informais 

varia de país para país, tanto na forma como o providenciam como a nível do 

suporte financeiro (Teixeira et al., 2017). Na maioria dos países da União Europeia 

é financiada diretamente pelas famílias, mesmo que possam existir apoios para 

os cuidadores em situação de maior carência económica. No Canadá existem 

incentivos económicos do Estado, enquanto na Dinamarca o município é 

obrigado com financiamento público, a assegurar serviços de descanso ao 

cuidador. No Reino Unido, em Espanha e no Japão, são os municípios que 

organizam estes serviços. Na Suécia o descanso do cuidador em casa é comum e 

é promovido pelos municípios, sendo também possível combinar diferentes 

serviços de descanso como 24 horas de “alívio instantâneo”, pausas para fins-de- 

semana, estadias em hotéis e prestação de cuidados por um ou dois dias. Na 

Alemanha e Luxemburgo os sistemas de seguros incluem serviços de descanso 

para os cuidadores até três e quatro semanas. Na Irlanda existem ajudas 

financeiras que podem ser usufruídas ao longo do ano, e no caso da Finlândia, 

promovem-se três dias de descanso por semana aos cuidadores informais 

(Teixeira et al., 2017). 



Tatiana Sousa 

37 

 

 

 
Exemplos de projetos com cuidadores 

 

 
Existem alguns projetos focados no papel do cuidador e com o objetivo de os 

auxiliares nos cuidados diários de modo a minimizar as dificuldades sentidas 

pelos mesmos. 

O “Rhapsody” é um projeto conjunto de seis países (Portugal, França, Alemanha, 

Holanda, Suécia e Reino Unido) da União Europeia que tem como principal 

objetivo melhorar os cuidados de pessoas com demência precoce, apoiando os 

seus cuidadores (Eurocarers, 2015). O projeto consistiu na criação de um 

programa de e-learning educacional interativo, adaptado às necessidades desse 

grupo particular de pessoas. Conta com oito instituições de seis países. As 

instituições são compostas por universidades, indústria, bem como uma 

organização de defesa de utentes e cuidadores. Na primeira fase do projeto, 

foram realizadas entrevistas em grupo com cuidadores informais em cada país 

participante, durante o qual os participantes foram questionados sobre suas 

necessidades de cuidados e sobre a sua opinião acerca do programa on-line. Os 

resultados mostram que os cuidadores acham que a informação médica sobre a 

demência é muito menos importante do que informações sobre como lidar com 

comportamentos desafiadores e obter informações práticas para o dia-a-dia 

(Eurocarers, 2015). 

Outro projeto de relevo, “Cuidar de Quem Cuida” foi colocado em prática na 

região entre o Douro e Vouga, em Portugal, e consistiu na implementação de 29 

programas de intervenção psicoeducativa, incluindo um total de 288 cuidadores 

informais. Este projeto teve como principal objetivo promover respostas de 

apoio especializado aos cuidadores informais de idosos com demência nesta área 

geográfica. Estes programas pretendiam ajudar o cuidador a compreender a 

doença, potenciar a qualidade dos cuidados prestados, promover a diminuição 

da sobrecarga e do stresse decorrente do cuidar e promover redes de apoio 

social entre os cuidadores participantes (Ribeiro et al., 2017). Cada programa 

psicoeducativo do “Cuidar de Quem Cuida” compreendeu dez sessões, com 

periodicidade semanal e duração de duas horas por sessão, perfazendo um total 
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de 20 horas. Na maioria dos 29 programas, o objetivo era centrarem-se na 

partilha de experiências, relativas ao estado atual da doença, situação familiar, 

desgaste sentido com a prestação de cuidados, bem como informações de 

interesse comum e estratégias para lidar com problemas decorrentes da 

condição clínica dos recetores de cuidados (Ribeiro et al., 2017). No fim de todas 

as sessões, os cuidadores participantes demonstraram vontade de manter a 

presença no grupo para suprir a sensação de abandono que sentiam com o fim 

das sessões e salientaram a importância da resposta de continuidade, dada a sua 

necessidade de interação social (Ribeiro et al., 2017). 

O projeto “iSupport-Portugal” é um programa de apoio e formação através da 

internet criado para cuidadores informais de pessoas com demência que ajuda 

na prestação de cuidados de qualidade e no cuidado ao cuidador. O iSupport- 

Portugal é gratuito e pode ser utilizado através do computador, telemóvel e 

tablet. Este programa é constituído por 23 sessões, distribuídas por cinco 

módulos temáticos que abordam diferentes aspetos da prestação de cuidados. 

(iSupport Portugal, 2024). O iSupport foi criado pela Organização Mundial de 

Saúde (OMS), no âmbito do Plano de Ação Global para as Demências e adaptado 

a Portugal por uma equipa de investigação do Instituto de Ciências Biomédicas 

Abel Salazar da Universidade do Porto (ICBAS-UP), em parceria com a Associação 

Alzheimer Portugal (iSupport Portugal, 2024). 

A Associação Viver Alfena (AVA), com o apoio da Câmara Municipal de Valongo, 

está a dinamizar um projeto que visa apoiar cuidadores informais que tenham a 

seu cargo doentes com doença de Alzheimer. Esse projeto nomeado como 

“IDDA” (Intervenção Domiciliar na Doença de Alzheimer), atua em todas as 

freguesias do concelho de Valongo, é uma intervenção social no domicílio, na 

área da doença de Alzheimer e outras demências, com foco na diminuição do 

desgaste e isolamento social do cuidador informal (Câmara Municipal Valongo, 

2025). 
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Estudo empírico 

 

 
Descrição do estudo e metodologia de investigação 

 

A presente investigação propõe-se a explorar o potencial do Design enquanto 

ferramenta metodológica capaz de contribuir para identificar formas de melhorar 

a qualidade das experiências dos cuidadores informais de pessoas com demência. 

Através da aplicação de metodologias centradas no ser humano, inerentes ao 

Design — com destaque para métodos qualitativos como observações de campo 

e entrevistas que procuram compreender a experiência dos cuidadores 

informais de pessoas com demência (os aspetos subjetivos e as 

condicionantes que constroem e condicionam essa experiência) e identificar 

as necessidades e estratégias que estes cuidadores utilizam para combater as 

dificuldades no cuidado quotidiano. Pretende-se deste modo, envolver 

ativamente profissionais de saúde e cuidadores informais, no processo de 

investigação para melhorar a segurança e a qualidade dos cuidados a pessoas 

com demência e a qualidade de vida dos cuidadores informais, reconhecendo 

que os profissionais de saúde com experiência profissional e os cuidadores 

com a experiência vivida são os maiores conhecedores da situação que a 

investigação pretende atender. 

Perspetiva-se entender o que está a acontecer no presente, para depois explorar 

o que se mostra significativo acontecer no futuro. Estas observações de campo 

e entrevistas realizaram-se nos domicílios e numa das instalações sociais 

pertencentes à Santa Casa da Misericórdia na região centro de Portugal. Trata- 

se de uma Instituição Particular de Solidariedade Social (IPSS) sem fins lucrativos 

que presta apoio à população sénior e à infância, promovendo de uma forma 

solidária a qualidade de vida dos utentes integrados nas seguintes respostas 

sociais: Estrutura Residencial para Pessoas Idosas (Lar de Idosos e Residência), 

Centro de Dia, Serviço de Apoio Domiciliário (idosos), Creche e Pré-Escolar.



Contribuição do Design para perceber e melhorar a experiência dos 

cuidadores informais de pessoas com Demência 

40 

 

 

 

 
Métodos 

 
Observações de campo 

 
O Design defende que no processo de investigação em design antes de se 

desenhar algo é preciso entender-se o seu contexto nas práticas reais com 

observações (Sanders et al., 2010). 

Este reconhecimento, conforme sublinha Sanders (2010), permite extrair valiosos 

insights, importantes para o designer ter a capacidade de compreender e 

contextualizar as experiências das pessoas envolvidas. Esse reconhecimento 

atribui a capacidade de o designer comunicar empaticamente com as pessoas. 

As observações podem ser de caráter participativo ou não participativo nas 

tarefas, e são tipicamente realizadas durante um longo período de tempo (Leavy, 

2017). A condução das observações permite compreender as atividades do dia a 

dia das pessoas no contexto real e possibilita um melhor entendimento desse 

mesmo contexto diário (Robert et al., 2015; Sanders, 2002). Como sublinha 

Jordan (1996, p. 27) “[nas observações] a atitude prioritária é a de um 

principiante que tenta tornar-se parte da comunidade; ao mesmo tempo que 

precisa de manter distância suficiente para registar as suas observações e refletir 

sobre a sua compreensão evolutiva da situação que se encontra”. 

 
 

 
Entrevistas 

 
As entrevistas são um método de investigação qualitativa (Figura 6) que permite 

aos investigadores obter uma visão dos entrevistados (Ku & Lupton, 2020; 

Stickdorn et al., 2018). As entrevistas podem ser formais e informais, as primeiras 

têm um guião pré-elaborado, as segundas são mais flexíveis e podem ter a 

dinâmica de uma conversa normal (Ku & Lupton, 2020). 
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Figura 6. Ilustração das etapas do processo da análise. Adaptado de Goldsmith (2021), 
Iliffe et al. (2015), Ritchie & Spencer (2002). 

 

 

Este método tem a vantagem de permitir ter um resumo do que foi dito com 

rigor, de modo a preservar a integridade dos relatos. Também através das 

entrevistas é possível obterem-se dados fiéis, transparentes e credíveis, 

acessíveis para partilha e comunicação no processo de investigação (Ritchie & 

Spencer, 2002). 

 
 

 

Processo de investigação 

 
Na primeira fase do estudo, começou-se por fazer a revisão de literatura para 

entender melhor o contexto e identificar as oportunidades de intervenção. 

 
Em seguida, na segunda fase, dá-se início ao desenvolvimento do estudo 

começando pelo contacto com duas instituições, a Santa Casa da Misericórdia e 

a Alzheimer Portugal Delegação Centro, com o objetivo de visitá-las para realizar 

observações de campo e entrevistas a fisioterapeutas, auxiliares de ação direta 

e enfermeiras. Ambas as instituições contactadas demonstraram interesse em 

participar no estudo, no entanto, optou-se por trabalhar apenas com uma delas, 

a Santa Casa da Misericórdia, pois esta dava acesso a um Lar de Idosos e um 
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Centro de Dia e Serviço de Apoio Domiciliário (idosos), e também pela 

proximidade geográfica desta para a estudante. 

O passo seguinte consistiu em formalizar esta colaboração com a instituição, a 

Santa Casa da Misericórdia. Este processo envolveu o contato (via telefónica) com 

o Provedor da instituição. Procedeu-se ao envio de um pedido de autorização 

(Apêndice A) para a realização de observações participativas e entrevistas 

informais no lar e centro de dia da instituição. 

Seguidamente, após aprovação do provedor (Apêndice B), foi analisada a 

proposta de investigação junto da Diretora Técnica da instituição e elaborada 

uma listagem dos possíveis participantes a incluir no estudo — 3 auxiliares de 

ação direta, 2 fisioterapeutas, 2 animadoras e 1 enfermeira —; como o objetivo 

do presente estudo é centrado no cuidador informal/familiar, a diretora técnica 

também facilitou o contacto com 2 cuidadores informais de utentes da instituição 

— 1 utente do lar e 1 utente do centro de dia. 

 
Concluída a fase dois, iniciou-se a fase três, que consistiu na realização de 

observações e entrevistas na instituição selecionada e em duas habitações de 

cuidadores informais (Figura 7). 

Durante um mês, foram realizadas 4 reuniões com a diretora técnica com o 

objetivo de agendar as visitas semanais à instituição e às duas habitações. 

Contabilizaram-se um total de 9 visitas (cerca de duas por semana) à instituição, 

3 dias com as auxiliares de ação direta, 3 dias com as fisioterapeutas (dois deles 

em habitações de cuidadores informais), 1 dia com a enfermeira, 1 dia com as 

animadoras e 1 dia com dois cuidadores informais de utentes da instituição que 

foram convidados pela diretora técnica para reunir comigo. 

Antes de iniciar a realização das entrevistas os participantes foram informados 

do conteúdo e objetivo do estudo e convidados a assinar um consentimento 

informado (Apêndice C) que garante o anonimato de todos os dados recolhidos 

e informa da possibilidade de gravação da entrevista. 

Em paralelo foram, também, realizadas entrevistas a 4 cuidadores informais de 

pessoas com demência sem ligação à instituição. 
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Por fim, na fase quatro, consistiu no tratamento e análise dos dados recolhidos 

nestas observações e entrevistas. 

 

 

 
Figura 7. Processo de recrutamento dos participantes através de reuniões. 

 
 

 
Seleção de participantes 

 

 
Uma vez que o objetivo do presente estudo consiste na exploração da experiência 

dos cuidadores informais no ato de cuidar de pessoas com demência, foram 

envolvidos: os profissionais de saúde da Santa Casa da Misericórdia, enfermeira, 

animadoras, auxiliares de ação direta, fisioterapeutas; e cuidadores informais 

que tenham experienciado a atividade de cuidar de uma pessoa com demência. 

Envolver profissionais de saúde e cuidadores informais era importante para 

reconhecer diferentes papeis e experiências, tais como, quem cuida com apoio e 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Contactos feitos pela Diretora Técnica 

Contactos feitos, de forma autónoma, pela Estudante (fora da instituição) 

Contactos feitos pela Estudante (dentro da instituição) 
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recursos a equipamento tecnológico e quem exerce as mesmas funções sem 

esses apoios e recursos. 

Os profissionais de saúde integram experiência no cuidado a utentes no geral, 

pois prestam cuidados a pessoas com demência e a pessoas sem essa patologia. 

No entanto, apresentam esta experiência valiosa no tratamento adequado ao 

utente com demência. 

Os cuidadores informais numa perspetiva diferente, cuidam apenas de uma 

pessoa (de forma geral) com essa patologia. Os cuidadores informais não só 

demonstram a complexidade e dificuldade do cuidado no dia a dia como as 

estratégias utilizadas para combater algumas das dificuldades encontradas. Este 

estudo reconhece a importância dos profissionais de saúde e dos cuidadores 

informais para demonstrar estas diferentes experiências no cuidado à pessoa 

com demência. 

 

 

 

 

 

 

   

Figura 8. Critérios de inclusão e exclusão para cuidadores informais e profissionais de saúde. 

 
 

 
A seleção dos participantes (Figura 8) teve como principal critério o ato de cuidar 

de uma pessoa com demência, sendo o foco do projeto os cuidadores informais, 

seja ela feita de forma direta (cuidadores informais, que falam em primeira mão 

sobre a sua experiência) e/ou indireta (profissionais de saúde, que 

Cuidadores 
Informais 

. Prestar cuidados 
atualmente a um familiar 
com demência; 
. Ter prestado cuidados no 
passado a um familiar com 
demência. 

Critérios de Inclusão 

. Não tenha o português 
como primeira língua; 
. Cuidadores que 
apresentem distúrbios 
psicológicos que impeçam a 
participação no estudo. 

Critérios de Exclusão 

Profissionais 
de Saúde 

. Ter contacto direto com a 
demência; 
. Ter experiência no cuidado 
a utentes com demência; 
. Ter contacto direto com 
familiares/cuidadores de 
pessoas com demência. 

Critérios de Inclusão 

. Não tenha o português 
como primeira língua. 

Critérios de Exclusão 
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para além da sua experiência pessoal enquanto profissionais, também têm 

conhecimento da experiência dos cuidadores informais através da convivência 

com os mesmos). 

Os participantes (Tabela 1) variam em idade, género, grau de parentesco, nível 

de escolaridade, nacionalidade e tempo de prestação de cuidados. 

 
Tabela 1.  Caracterização dos participantes no estudo. 

 

Participante Género Idade Nacionalidade Grau de 

Parentesco 

Atividade Profissional/ 

Escolaridade 

Anos de Atividade/ 

Prestação de Cuidados 

 

P1 

Cuidador Informal 

Masculino 76 Portuguesa/ 

Francesa 

Cônjuge Licenciado em 

Gestão 
9 Anos 

P2 

Cuidador Informal 

Masculino 80 Portuguesa Cônjuge Vendedor de Carros 1 Ano 

P3 

Cuidador Informal 

Feminino 55 Portuguesa Filha 9º Ano 5 Anos 

P4 

Cuidador Informal 

Masculino 80 Portuguesa Cônjuge Proprietário 

Ourivesaria 
2 Anos 

P5 

Cuidador Informal 

Feminino 54 Portuguesa Cônjuge Proprietária 

Pastelaria 
1 Ano e Meio 

P6 

Cuidador Informal 

Feminino 48 Portuguesa Filha Vendedora em loja 

de Decoração de 

Interiores 

4 Anos 

P7 

Fisioterapeuta 

Feminino 32 Portuguesa --- Fisioterapia 5 Anos 

P8 

Fisioterapeuta 

Feminino 28 Portuguesa --- Fisioterapia 2 Anos 

P9 

Enfermeira 

Feminino 46 Portuguesa --- Enfermagem 17 Anos 

P10 

Animadora 

Feminino 48 Portuguesa --- Técnica de 

Animação para 

Idosos 

20 Anos 

P11 

Animadora 

Feminino 30 Portuguesa --- Técnica de 

Animação 

Sociocultural 

6 Anos 

P12 

Auxiliar de Ação 

Direta 

Feminino 55 Portuguesa --- Agente em Geriatria 21 Anos 

P13 

Auxiliar de Ação 

Direta 

Feminino 52 Brasileira --- Enfermagem (no 

Brasil) 
3 Anos 

P14 

Auxiliar de Ação 

Direta 

Feminino 34 Brasileira --- Arquitetura (no 

Brasil) 
7 Meses 

P15 

Auxiliar de Ação 

Direta 

Feminino 43 Portuguesa --- Ciências Sociais e 

Humanas 
8 Anos 
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Compreender a experiência atual dos cuidadores informais de pessoas com demência 

 

 
Nesta seção é apresentada uma visão geral das perspetivas e experiências de 

quem cuida diariamente de pessoas com demência. Aqui, a intenção centra-se 

em obter uma melhor compreensão do que está a acontecer atualmente, com o 

objetivo de identificar as necessidades às quais as futuras mudanças devem 

responder, de modo a apoiar os cuidadores na qualidade dos cuidados através 

de ferramentas de design e dar orientações que permitem intervenções futuras 

de design. 

Irão ser apresentados os resultados das observações na instituição Santa Casa da 

Misericórdia e nas habitações dos cuidadores informais e das entrevistas que 

teve como objetivo reunir a informação necessária para compreender a 

realidade vivida diariamente no cuidado a pessoas com demência. 

 
 
 

Análise das observações de campo e das entrevistas 
 

 
As observações de campo e entrevistas na instituição foram conduzidas pela 

estudante, assumindo um papel de visitante, durante 9 dias. Durante as 

observações a estudante manteve-se acompanhada por um profissional em 

todos os momentos. Os dias das observações foram repartidos pelas diferentes 

áreas de intervenção, 3 dias com as auxiliares de ação direta, 3 dias com as 

fisioterapeutas, 1 dia com a enfermeira e 1 dia com as animadoras. As entrevistas 

realizaram-se 1 dia a dois cuidadores informais (Tabela 2). 
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Tabela  2.  Observações  e  entrevistas  na  instituição  e  habitações  de 

cuidadores informais 

 
Dias Áreas Observadas Quem 

 

Dia 1 Fisioterapia Fisioterapeuta (P7) 

Fisioterapeuta (P8) 

Dia 2 Enfermagem Enfermeira (P9) 

Dia 3 Animação Animadora (P10) 

Animadora (P11) 

Dia 4 Auxiliar de Ação Direta Auxiliar de Ação Direta (P12) 

Dia 5 Fisioterapia (Domicílio) Fisioterapeuta (P7) 

Dia 6 Auxiliar de Ação Direta Auxiliar de Ação Direta (P13) 

Dia 7 Auxiliar de Ação Direta Auxiliar de Ação Direta (P14) 

Dia 8 Fisioterapia (Domicílio) Fisioterapeuta (P7) 

Cuidador Informal (P4) 

Dia 9 Habitação Cuidador Informal (P1) 

Cuidador Informal (P2) 

 
 
 

 

Como apoio à memorização a estudante utilizou o registo fotográfico e um 

caderno de apontamentos (Figura 9). O registo fotográfico foi utilizado para 

registar exclusivamente equipamentos de monitorização, tais como jogos de 

estimulação utilizados, dispositivos médicos e as suas interfaces gráficas 

(monitores) e no caderno ia anotando as situações observadas. Por exemplo, 

durante as observações a estudante ia ilustrando e descrevendo as experiências 

dos cuidadores na prestação de cuidados a pessoas com demência e, ao mesmo 

tempo, o registo da perspetiva da pessoa cuidada. Através das observações foi 

possível perceber o que estava a acontecer em três etapas: antes, durante e após 

o cuidado. 
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Figura 9. Caderno de apontamentos. 

 
 
 
 

 
As observações de campo permitiram à estudante familiarizar-se com o contexto 

do lar, do centro de dia, da habitação do cuidador e com as dificuldades e 

imprevistos vivenciados diariamente. 
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Essencialmente, as observações e entrevistas ajudaram a identificar as seguintes 

necessidades: 

 

 

Tabela  3.  Lista de necessidades identificadas pelos cuidadores informais de pessoas 
com demência. 

 

 

Necessidades identificadas pelos cuidadores informas de pessoas com demência: 

 

1 Cuidados com a alimentação 

2 Cuidados de higiene 

3 Criação de um ambiente seguro e estimulante 

4 Técnicas de comunicação e interação 

5 Atividades Lúdicas 

6 Gestão da Medicação 

7 Gestão de Comportamentos Desafiadores 

8 Cuidados em viagem 

9 Equipa Multidisciplinar 

10 Apoio psicológico 

11 Planeamento e Coordenação do Cuidado 

12 Envolvimento Familiar 

13 Necessidade de Intervenções Personalizadas 

14 Falta de Tempo 

15 Necessidade de localizar o Utente 

16 Recursos limitados/ Falta de Equipamentos de Apoio ao Utente 

17 Formação dos Profissionais de Saúde 

18 Acesso a Informação/Informação Fidedigna 

19 Necessidade de Capacitação Contínua 
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1. Cuidados com a alimentação; 

 
 

(Distúrbios alimentares / Prevenção de queimaduras) 

“A questão da alimentação e hidratação adequada e muita preocupação 

com a hidratação porque esta população é idosa e muitas vezes não têm 

a noção da sensação de sede; é preciso frequentemente oferecer, 

frequentemente avaliar a quantidade de água que a pessoa está a beber, 

(…) elas não nos vão pedir água. A temperatura dos alimentos também é 

bastante importante porque as pessoas esquecem-se que a comida pode 

estar quente e se não há o cuidado de oferecer à pessoa alguma coisa à 

temperatura ideal pode haver queimaduras e até rejeição à própria 

comida (…) E os hábitos da pessoa, se a pessoa nunca gostou de um tipo 

de alimentação não vamos querer que, de repente, a pessoa passe a 

gostar, portanto, tentar manter a dieta original. Muitas vezes os 

cuidadores fazem-me a questão, “e o que é que eu vou lhe dar de comer? 

Ela não diz o que é que quer”; se calhar vamos limitar as opções, “eu tenho 

sopa e tenho carne o que é que preferes?”. Fazer perguntas abertas vai 

gerar confusão e frustração porque a pessoa não vai saber nos dizer.” (P9) 

“Muitos dos problemas alimentares são temporários, não come bem hoje, 

mas, se calhar, amanhã já vai comer, hoje não gosta de ervilhas, mas, se 

calhar, daqui a uma semana ou duas já come muito bem; vamos 

oferecendo, vamos variando, é bastante importante este ser um 

momento calmo e descontraído, a refeição ser tranquila.” (P9) 

“Nesta fase já tão avançada da demência, a alimentação é muito 

complicada, ela engasga-se com muita facilidade, tenho de triturar o 

comer todo para poder variar a sua alimentação. Por exemplo, se faço 

carne tem de ser moída, o peixe igual, faz-me confusão, mas é a única 

hipótese pra ela manter uma alimentação variada, porque o que ela come 

melhor é iogurtes, papas, e sopa bem cremosa.” (P3) 

“Ela sempre comeu muito bem, ela sentia prazer no comer, até isso a 

doença lhe tirou (…) Ela cerra os dentes e não deixa que ninguém lhe dê. 

Emagreceu muito à conta disso.” (P1) 
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“Enquanto ela comer por mão dela e enquanto ela aceitar o comer na 

boca ainda vai, agora se ela deixar de se alimentar, eles enfraquecem e 

isso é complicado. Ela cerrava os dentes sem querer comer e se chegar 

essa fase que tem que levar uma sonda ou assim, aí é que eles 

enfraquecem, não é o mal que os leva, não é o Alzheimer porque a doença 

de Alzheimer não é nenhuma infeção. São outras patologias e depois, 

como eles enfraquecem tanto, automaticamente o corpo não resiste…. E 

ela estranhou muito porque ela era mais cheiinha, mas mesmo assim, está 

bem assim.” (P1) 

“O meu marido faz “birra” na hora da refeição. Nunca quer comida, diz 

sempre que não tem fome, não gosta, que já comeu (e não comeu), é 

muito complicado. Tento sempre distraí-lo com outras coisas para tentar 

lhe dar a refeição, (…) fazê-lo beber água ainda é pior. Nunca tem sede 

mas eu fiz um “acordo” com ele, ele tem sempre consigo uma garrafa e 

no seu fundo, mais ou menos quatro dedos, fiz um risco e, sempre que 

chega a hora do jantar, ele tem de ter água nesse nível. Foi a forma que 

arranjei para ele beber, mas claro que tenho de o lembrar várias vezes ao 

dia, mas ele olha para o risco e já sabe.” (P5) 

“Não há forma de a fazer abrir a boca e o mesmo acontece para comer." 

(P2) 

“Não é fácil ver a pessoa a querer fazer sozinha e não conseguir. Ela nem 

sabe para que servem os talheres ou como se mete a mesa (...) No início 

ela queria muito ajudar em casa (e eu achava ótimo) até me aperceber 

que ela não sabia coisas básicas, como meter a mesa ou o nome dos 

utensílios de cozinha. Por esse motivo muitas vezes em vez de comer 

ficava a olhar em volta. Ela tinha fome e tinha o comer à frente mas são 

sabia o que fazer e como o fazer." (P3) 

“Quando ela tem as crises dela ou não está bem, dar a refeição é das 

coisas mais complicadas de fazer. Ela cerra os dentes e não come e é isso 

que faz com que se vá abaixo." (P4) 
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2. Cuidados de higiene; 

(Banho, barbear-se, mudança de roupa, privacidade, cuidados 

dentários, unhas das mãos e dos pés e cabelo) 

“(…) quem é cuidador sabe muito bem que os cuidados de higiene podem 

ser um desafio muito grande porque a água está fria, ou está quente, 

porque está escuro ou porque está frio (risos) e é desafiante.” (P9) 

“Na hora do banho é importante respeitar as rotinas prévias, isto é, se a 

pessoa tomou sempre banho de manhã, nós temos de ajustar as nossas 

rotinas para manter esse ritmo; se a pessoa sempre tomou banho de 

chuveiro, não vamos, de repente, pô-la a tomar banho de imersão. Pode 

até ser mais seguro, mas a pessoa não se vai sentir confortável porque 

não é uma coisa que ela conheça e mantermos as rotinas, os horários e as 

preferências da pessoa é extremamente importante para que ela se 

continue a sentir confortável naquele ambiente.“ (P9) 

“A questão da luz, a importância de ver o espaço, o que está a acontecer 

e, depois, há aqui também a questão da cor, se for uma luz branca é mais 

agressiva em comparação à luz amarela que traz uma sensação de 

conforto, procurar uma atmosfera calma. Se o banho do doente costuma 

ser ao final do dia a correria de ter de fazer o jantar, aquilo tudo, a 

confusão pode não ser o momento mais adequado. É melhor aguardar 

para o fim de jantar e fazer o banho com mais tranquilidade, mais tempo, 

dando também tempo para a pessoa ir fazendo as suas tarefas, aquelas 

que ela ainda vai conseguindo.” (P9) 

“(…) o barbear-se, era bom que a pessoa se fosse habituando à máquina 

de barbear porque diminuímos o risco de acidentes com lâminas e 

permitimos que a pessoa consiga manter a autonomia por mais tempo.” 

(P9) 

“Na mudança da roupa, as pessoas gostam daquela roupa e é aquela 

roupa não é a outra, portanto, tentar ter roupa parecida e que seja fácil 

de tirar, substituir os botões por elásticos os cordões por velcros de modo 

que a pessoa consiga manter a autonomia por mais tempo” (P9) 
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“(…) as pessoas chegam a uma altura em que não se reconhecem ao 

espelho e numa casa de banho ter outra pessoa (refletida) na visão do 

doente «está outra pessoa a ver-me, a ver aquilo que eu estou fazer», 

nesta altura se calhar é melhor começarmos a optar por meter uma toalha 

em frente ao espelho. (...) Nesta altura em que estão mais vulneráveis, 

em que estão despidas e, portanto, sentem-se menos confortáveis (…) 

estar a despir-se em frente ao neto ou em frente a um filho pode ser 

causador de stress.” (P9) 

“É importante manter a higiene oral e manter as visitas ao dentista, mas 

com alguma antecipação avisar o dentista que esta pessoa tem esta 

doença porque o (consultório) dentista é um bocadinho hostil, temos 

luzes fortes a apontar para a nossa cara e uma pessoa que não 

conhecemos a mexer-nos na boca. “(P9) 

“Relativamente às unhas, é importante manter esta rotina de higiene, 

mas é importante que seja feita por uma especialista porque é desafiante, 

“não quero, o que é que estás a fazer” a pessoa não para quieta e, 

portanto, é uma tarefa difícil.” (P9) 

“Na questão do cabelo, e aqui um bocadinho mais para as senhoras, 

também relativamente às unhas, há senhoras que costumam ir ao 

cabeleireiro arranjar o cabelo e as unhas uma duas vezes por semana. Se 

existe esse hábito, é importante mantê-lo (...) tentar na medida do 

possível manter sempre a rotina.” (P9) 

“A minha mãe sempre foi uma senhora que gostava de se arranjar, 

maquilhava-se, ia regularmente ao cabeleireiro e eu sempre tentei que 

ela mantivesse esses hábitos, mas de há uns tempos para cá tem sido 

muito complicado ela piorou bastante e torna tudo mais difícil (…) Ui, 

lavar os dentes é um suplício, perco pelo menos 45 minutos a tentar e 

ainda assim não ficam em condições. Ela não deixa, fecha a boca e não me 

deixa lavar” (P3) 

“(…) para se vestir no inverno, quando ela ainda se vestia, vestia uma 

roupa de verão e depois eu dizia-lhe “então, mas isso não é roupa para 
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usar agora” e ela “ah mas não é assim?!” e depois lá a convencia a mudar 

de roupa, mas às vezes era difícil. Depois, se andava hoje com uma roupa, 

no outro dia de manhã tinha de ser a mesma roupa e não vestia outra. O 

que é que eu comecei a fazer mais tarde, comecei a pensar assim “alto, 

se aquela roupa estava ali, ela via quando se levantava” (...) o que eu 

comecei a fazer à noite, quando ela adormecia, tirava aquela roupa e 

punha lá outra no sítio. De manhã, quando ela se ia vestir, eu não dizia 

nada (...) ela já não sabia se era a roupa que tinha tirado no dia anterior 

se era a roupa daquele dia. Eu safei-me até a uma certa altura, depois 

chegou-se a uma altura que já não havia problemas, passados uns, sei lá, 

uns 5/6 anitos da doença já não havia problemas, já podia mudar de roupa 

quando eu queria que ela já não dizia nada.” (P1) 

“Para mim foi muito difícil ter que ser eu a cuidar da higiene dela, o mudar 

a fralda, o dar banho, o lavar os dentes, que não é nada fácil. Foi difícil 

para mim, mas acho que para ela ainda foi mais. Ela sempre foi muito 

tímida, mesmo sendo um casal (...), ela sempre foi muito independente e 

ter de ser eu a dar-lhe o banho e a mudar a fralda, no início, era muito 

difícil. Eu sei que ela não se sentia bem com isso e eu ficava constrangido 

sem saber bem o que fazer.” (P2) 

“(…) a higiene é das coisas mais complicadas, não é fácil e não é toda a 

gente que tem a capacidade de dar banho a um pai, a alguém do sexo 

oposto. Ainda existe muito este estigma, mas tinha de ser, alguém tinha 

de assumir esse papel, a minha irmã disse logo que não conseguia e eu 

compreendo (…) O mudar a fralda também é bastante complicado, agora 

já não, mas no início o meu pai era uma pessoa forte e grande, ele tem 

1.85m. Para mudar a fralda era preciso rodá-lo para um lado e para o 

outro, levantar as pernas não era fácil e uma pessoa sozinha era 

praticamente impossível.” (P6) 

“O banho é talvez das coisas mais difíceis até aos dias de hoje, ela sempre 

foi muito independente (...) No início era quase impossível dar-lhe banho, 
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acho que ela não me reconhecia como marido dela, tinha muita 

vergonha." (P2) 

“Sempre foi muito limpinha, asseada, mas desde que a doença a apanhou 

ficou diferente (...) ela não sabe fazer as coisas e não me deixa ensinar, 

isso deixa-me frustrado e triste." (P2) 

“Ele não gosta que o lavem, é sempre um sofrimento a hora do banho, 

torna-se agressivo e às vezes magoa-me mesmo." (P5) 

“Vou ser muito sincera, eu já nem lhe escovo os dentes, é uma missão 

impossível (...) não há forma de a fazer abrir a boca." (P3) 

“É bastante comum nas pessoas com demência perder o interesse ou 

esquecer-se da sua higiene pessoal, daí ser complicado para as famílias e 

cuidadores lidar com esta situação. Descobrir maneiras de ajudar o 

doente na sua higiene sem discussões ou confrontação é muito 

importante para o bem-estar, tanto de doentes, como de cuidadores.” 

(P14) 

“Despir-se, lavar-se ou escovar os dentes normalmente são tarefas muito 

complicadas, devido às várias etapas envolvidas. (...) Algumas pessoas 

com demência podem ter um sentido de perceção de calor ou frio 

alterados, por isso, podem experienciar sensações diferentes através da 

água.” (P13) 

“O medo da água pode ser um problema. A pessoa com demência pode 

ser incapaz de avaliar a profundidade ou temperatura da água e sentir-se 

amedrontada ao ter contacto com ela (…) o medo de cair pode ser outro 

problema, sentir que perdeu o controlo e indefeso pode aumentar a falta 

de cooperação no banho. A pessoa com demência pode ter medo de se 

afogar, especialmente se a água for deitada sobre a sua cabeça.“ (P12) 

 
3. Criação de um ambiente seguro e estimulante; 

“É muito importante ter em atenção alguns cuidados na habitação como, 

ao nível dos pavimentos (verniz/polimentos, padrões, tapetes, fios, 

realocação de móveis (…) as escadas também é um tema que merece 
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especial atenção (portão e/ou corrimões, delimitar as bordas dos degraus 

preferencialmente com cor e numa fase já mais avançada, idealmente, 

substituir as escadas por rampas). As janelas e portas são também outra 

temática uma vez que muitas vezes a pessoa com demência não percebe 

que está ali uma janela ou uma porta e muitas vezes há acidentes porque 

não conseguem perceber que há aqui uma barreira física (…). É 

importante ter cortinas, estores ou plantas de modo a que a pessoa 

perceba que está ali uma barreira (…). À noite, o brilho das luzes na janela 

durante a noite é desestabilizador, muitas vezes as pessoas não percebem 

onde estão (…) Relativamente às portas da casa de banho, as pessoas 

antes de serem diagnosticadas com demência tinham o hábito de entrar 

na casa de banho fechar a porta. (Este procedimento) cria 

constrangimento quando estamos a cuidar dessa pessoa porque se as 

portas tiverem chaves é difícil de a ajudar. Se a porta tiver boa sonorização 

não permite perceber que a pessoa caiu, que a água está a correr, que 

pode chamar a pedir ajudar (…) muitas vezes (a pessoa) não têm a 

capacidade de fazer o movimento de rodar a maçaneta da porta, este 

movimento com o tempo fica mais difícil, portanto trocar as maçanetas 

por alavancas permite ao doente ser mais autónomo dentro da casa onde 

mora.” (P9) 

“(…) quando falamos da casa não pretendemos que as pessoas mudem de 

casa ou façam grandes alterações na sua casa (…), são pequenas 

alterações que fazem com que a pessoa com Alzheimer que mora 

connosco em casa se sinta mais segura” (P9) 

“(…) os doentes de Alzheimer tendem a sentir-se confusos, portanto se 

nós conseguirmos ter um chão sem brilho, ou uma cozinha em que os 

azulejos não tenham padrão, é importante (…), também porque estamos 

a falar numa população mais idosa na grande maioria, mais propensa a 

quedas. É importante a retirada de tapetes (…), temos de avaliar se tem 

as condições mínimas de segurança. Às vezes não precisamos de comprar 

móveis novos, basta por exemplo, no caso de uma varanda em que 
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queremos evitar o acesso da pessoa com demência numa fase inicial, uma 

planta grande pode ser suficiente, cria ali uma barreira na passagem. Isto 

levanta aqui outra questão, cria frustração, porque as pessoas querem 

sair, mas às vezes não é seguro para elas. O cuidador quer o melhor para 

o seu familiar, mas a capacidade de discernimento está diminuída e temos 

de orientar a pessoa.” (P9) 

“Sempre gostou muito de ouvir música, dançar, tocar piano. Era uma 

excelente pianista, sempre foi amante das artes (…). Ela amava a natureza, 

o cheiro das flores, o barulho dos pássaros (…) Como sei que a música a 

descontrai, na hora do banho gosto de meter música calma com som de 

passarinhos que remete para o ambiente num parque, acendo umas velas 

de aromas a flores, normalmente de rosas, e deixo o ambiente o mais 

confortável possível. Ligo o aquecedor sempre 10 min antes da hora do 

banho para deixar já a casa de banho quente porque, se não o fizer, já sei 

que vai reclamar do frio, ela sempre foi muito friorenta (risos).” (P4) 

 
4. Técnicas de comunicação e interação; 

“(…) as palavras não se percebem, mas percebe-se a forma como são ditas 

e transmitidas, e nós (cuidadores) com a rotina fazemos as coisas mais 

depressa e as pessoas não conseguem perceber, e então isso gera 

frustração e isolamento. O isolamento é uma das piores situações para 

agravamento da doença de Alzheimer, portanto quanto mais isolamento, 

menos estimulação cognitiva, mais a doença avança.” (P9) 

“O que devemos fazer e o que devemos evitar, ser flexível e dar tempo à 

pessoa para responder. Preferencialmente, fazer perguntas mais 

fechadas por exemplo, dizer “o que fizeste hoje?” é diferente de dizer 

“fizeste ginástica?” e darmos tempo de a pessoa responder porque ela vai 

buscar os seus recursos e por vezes esses recursos demoram a chegar. Às 

vezes estamos a comunicar com a pessoa e ela perde o foco, às vezes 

basta um simples toque no ombro ou no braço e dizer “vamos conversar” 

e não discutir. É importante não discutir, falar calmo e de forma gentil (…), 
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frases curtas e simples, e focando numa de cada vez. Não deveremos fazer 

três perguntas ao mesmo tempo “como é que correu hoje no centro de 

dia? o que comeste? e o que é que fizeste?”. Já estamos a fazer muitas 

perguntas, portanto, fazemos a primeira pergunta e aguardamos resposta 

para fazer as restantes. Sempre que possível, utilizar nomes orientadores 

por exemplo, dizermos “o seu filho António” em vez de dizermos “o 

António veio cá hoje”, portanto, já estamos a dar a ferramenta à pessoa 

para que ela consiga identificar melhor. Manter uma ligação da pessoa ao 

passado, ter sempre por perto fotografias antigas e objetos familiares. Eu 

tenho até alguns relatos engraçados de pessoas que colocavam nas portas 

o desenho daquilo que acontecia dentro daquela divisão, por exemplo, no 

quarto havia o desenho de uma cama, na casa de banho havia um 

lavatório, e, portanto, as pessoas conseguem não se perder na própria 

casa porque, à medida que passavam pelas portas, conseguiam perceber 

o que é que se fazia lá dentro. São estratégias maravilhosas que permitem 

que a pessoa se sinta confortável. Outra coisa que nós vamos vendo na 

nossa prática, as pessoas não fazem de propósito, mas às vezes não temos 

consciência e falamos como se a pessoa não estivesse presente “ela isto, 

ela aquilo” (...) [A] pessoa percebe que estão a falar dela e percebe que 

muitas vezes não é de uma forma positiva, e, portanto, devemos escolher 

um momento em que a pessoa não esteja presente para falar sobre ela” 

(P9) 

 
5. Atividades Lúdicas; 

(Estimulação da mente, Coordenação motora, Prazer e Bem-estar 

emocional) 

“Como eu gosto de dizer, temos de cuidar bem da casa do nosso cérebro 

(risos), estimular e fazer ginástica ao nosso cérebro é importante. Nós 

temos aqui algumas atividades lúdicas, como exemplo, pintura e desenho, 

jardinagem simples, jogos de memória, música e dança, fotografias e 

álbuns de memórias, puzzles simples, costura, colagem, leitura em voz 
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alta ou contar histórias, cozinha assistida, passeios ao ar livre, massagem 

de mãos entre outras dinâmicas. Nós, terapeutas ocupacionais ou 

animadoras (...), somos uma ótima ajuda neste sentido de estimular os 

nossos utentes, fazemos sempre que possível atividades tendo por base 

o que a pessoa gostava de fazer (…). Por exemplo, na pintura e desenho 

não é importante o resultado, não é importante que fique uma pintura 

bonita, é importante que a pessoa consiga manter a capacidade de pegar 

num pincel, num lápis (...). Outra muito importante, que quero realçar, 

são os passeios ao ar livre, é importante que o dia e a noite sejam 

distinguidos, o calor e o frio. Sair com a pessoa para ir dar um passeio, 

para ir ao cabeleireiro, às compras é muito estimulante, há muitas coisas 

a acontecer. Claro que temos que ver em que fase é que o nosso doente 

está por forma a conseguirmos fazer isto, mas o passeio ao ar livre 

continua a ser das coisas melhores para a pessoa com demência (…). 

Devemos ter sempre em atenção quando propomos uma atividade, ter 

em atenção a flexibilidade, o ritmo e a capacidade do utente, por 

exemplo, só consigo estar meia hora a fazer a mesma atividade, não 

consigo duas horas, tudo bem, descansamos e depois vamos fazer outra 

coisa. Evitar as sestas durante a tarde para que à noite possa ter 

tranquilidade no sono.” (P11) 

“Procuramos sempre ter atividades relacionadas com épocas festivas ou 

datas importantes. Atualmente estamos a desenvolver as marchas 

populares com os utentes mais autónomos. Estamos a fazer os arcos e 

uma coreografia que iram apresentar mais tarde num convívio entre lares. 

Alguns ficam muito motivamos e alegres com estas dinâmicas, outros nem 

tanto, temos de nos esforçar muito para que o façam, mas nunca 

obrigamos ninguém a nada, damos o tempo que eles precisarem. Às vezes 

acontece um utente dizer que não quer participar, mas depois quando vê 

os colegas a realizar a atividade e a divertirem-se acabam também eles 

por se juntar a nós.” (P10) 
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6. Gestão da Medicação; 

“Sempre que se vai ao médico deve-se fazer uma atualização ao guia 

terapêutico que o doente utiliza. Este guia terapêutico deve contemplar 

não só a medicação de Alzheimer, mas todas a medicações, como para a 

hipertensão, da diabetes ou outra que seja necessária. As caixas de 

unidose de preparação semanal são uma boa prática porque permitem ao 

cuidador sair por curtos períodos e quem ficar com a pessoa não fica 

preocupada com “que medicação é que tenho que dar”. Portanto, ter a 

medicação preparada semanalmente é mais fácil e faz com que não haja 

erros na toma da medicação e que a dosagem seja a correta. A introdução 

de nova medicação deverá ser gradual (não mais que dois medicamentos 

de cada vez), mas isto os médicos sabem bem e, portanto, respeitar essas 

indicações. Deixar as caixas da medicação e as caixas de unidose fora do 

alcance das pessoas com Alzheimer ou outro tipo de demência, isto é 

muito importante. As pessoas já geriram a sua medicação e de repente 

deixaram de gerir e isto faz com que pensem “tenho que tomar a 

medicação” (...), portanto, a medicação deve estar guardada num armário 

com chave e que essa chave esteja num sítio que os cuidadores e as 

pessoas que estão em casa conheçam. (...) Com o avançar da doença pode 

existir alguns problemas a nível da deglutição e aí é importante que a 

medicação seja triturada e misturá-la com a restante alimentação, por 

exemplo, na sopa. Poderá mesmo haver a necessidade de alterar a 

formulação terapêutica dos medicamentos, mas isso os médicos ajudarão 

nesta situação. (...) Considerar a administração juntamente em sumos de 

fruta, sopa, chás ou outros alimentos que as pessoas gostem.” (P9) 

“A manhã é, sem dúvida, onde existe maior dificuldade! São muitos 

utentes a tomarem medicação à mesma hora. Por exemplo, os diabéticos 

têm de injetar insulina ainda em jejum e tenho de ser eu sozinha a fazê-lo 

e muitas vezes dou por mim a ir ao quarto do utente e já alguma auxiliar 

o levou para o refeitório… é muito stressante e muitas vezes corre mal… 

infelizmente.” (P9) 
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“Com a quantidade de funcionários existentes, existe a necessidade de 

controlar quem já tomou de quem ainda não tomou.” (P12) 

 
7. Gestão de Comportamentos Desafiadores; 

“E eu penso que este mal (demência) também tem uma coisa, quando as 

pessoas já são agressivas em vida ou ruins, depois agrava-se, com este mal 

torna-se pior. O pai dela também era muito meigo, não era agressivo, ele 

também esteve aqui, morreu aqui ainda não há 2 anos, (...) Só tinha uma 

coisa, que lá em casa ele nunca o fez, que é, urinava o chão por todo o 

lado e fazia necessidades onde fosse preciso, cuspia por todo lado era 

assim um bocadinho nojento (...). Mas ela sempre foi muito asseadinha, 

muito zelosa com tudo, no vestuário, nela mesma, na casa, nos filhos, ela 

foi sempre uma pessoa muito organizada e eu penso que ela guardou 

aquela capacidade porque quando veio para aqui, ela andava sempre aqui 

a limpar, a limpar as mesas, ela ia para a cozinha queria limpar. Quando 

eu vinha vê-la, estava sempre com a mão no pano e no detergente, comia 

muito delicadinha, sempre com a boca fechada (...). Não se sujava, 

quando ela ainda comia pela mão dela, trazia aqui bolitos ela comia só um 

bocadinho de cada vez (...). Ela já traz esta coisa de quando era “normal” 

(…)” (P1) 

“(…) porque normalmente elas (as enfermeiras) deviam de explicar às 

funcionárias, “olhe esta senhora tem isto, aquela teve um AVC, este não 

fala, aquela senhora tem Alzheimer, é preciso lidar com elas de outra 

maneira porque eles percebem bem quem é simpático com eles. Eu 

lembro-me quando cuidava dela, se me enervava um bocadinho (porque 

eu também não sou de ferro) e falava um bocadinho mais alto, via logo 

que ela mudava o comportamento, ficava logo triste. Eu então tentava 

recuperar, ia ao pé dela e dava-lhe um beijo e dizia-lhe coisinhas mais 

simpáticas. Mas isto foi logo no início porque eu não estava preparado e 

às vezes enervava-me (...) ao princípio, às vezes, a pressão era tanta que 

eu dizia-lhe assim “Epá deixa-me, estou enervado porque é que tu estás 
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assim” e ela não sabia e então aí ela ficava pior. Então, pouco a pouco 

comecei a aprender a lidar.” (P1) 

“[Em França]eu tinha de ir ao médico ou ela tinha de ir às consultas, tinha 

de a levar sempre comigo. Depois, às vezes ela chegava lá e não queria lá 

estar, queria vir embora e começava a gritar “vou-me embora para casa 

da minha mãe”. Houve uma vez, em que estava à espera do médico e ela 

foi para o corredor, ela antes estava na sala de espera, e insistiu que tinha 

de ir para o corredor e perdeu-se, depois (nesse momento) ela perdeu o 

francês, perdeu a língua francesa. Ela falava bem, ela tomava conta de 

crianças, ela falava francês normal, perdeu, de um momento para o outro 

começou a não falar francês e só falava português. Depois para ir à médica 

que era francesa, ela falava só em português e ela dizia-me “olhe eu não 

compreendo português” e eu traduzia-lhe o que ela dizia, mas a doutora 

disse-me é normal porque o francês não é a língua materna não é a 

primeira língua que ela teve. Então o francês ela esqueceu, esqueceu o 

francês completamente, nem percebia nem falava, e assim ficou sem 

nada, nem sabia que andou em França, se tem lá uma casa, se tem filhos, 

se tem netos … isso perdeu tudo, perdeu tudo, tudo, tudo, isso perdeu 

tudo.” (P1) 

“Eu dizia-lhe assim “então mas não pões água na panela?” e ela “eu 

sempre fiz assim!” e eu, vi logo que havia ali um problema. Depois punha 

sal de mais (…), eu passado um tempo, 1 mês de intervalo, disse para ela 

“A partir de agora, eu é que vou fazer a comida”, “Ah mas eu sempre fiz e 

eu quero fazer” e eu disse “Olha é assim, eu trabalhei, tu ocupavas-te dos 

filhos e sempre fizeste a comida toda a vida (foi quando eu me reformei, 

estava reformado à pouco tempo, nem há 1 ano) e agora eu faço a comida 

e tu descansas porque já fizeste a comida muitos anos para nós todos” 

“Ah tá bem, mas eu ajudo-te a descascar as batatas, cenouras…”. Ela 

aceitou e a partir daí nunca mais mexeu em comida, nunca mais fez nada. 

Lavar roupa, fazer compras, lavar-se, ao princípio, ainda se lavava, mas o 

que é que ela fazia?! Gastava-me o shampoo todo de uma vez (...) e depois 



Tatiana Sousa 

63 

 

 

 
eu dizia-lhe assim “Então, mas tu gastaste isto tudo para quê?”, “Não fui 

eu!” e eu aí calava-me porque esta doença não se pode contrariar em 

nada (...), com estas doenças a gente não os pode contrariar, nós sabemos 

que não é assim mas nós (isto custa muito, a mim custou-me um 

bocadinho, mas aceitei porque era o meu dever, tinha que me ocupar 

dela). Portanto, muitas vezes eu sabia que não era nada assim a realidade 

e eu dizia-lhe que sim. (...) Sempre falar baixinho, não com agressividade 

(...) Eu ao princípio, às vezes, enervava-me um bocadinho (...), ela 

alterava-se muito e eu pensei assim “alto, a partir de agora…” eu calava- 

me bem caladinho ou falava baixinho e quando ela me dizia que isto era 

assim eu sabia que não era assim, mas eu dizia-lhe “pois é, é assim 

mesmo, tens razão” e assim ela ficava toda contente e não se alterava. 

Nunca foi agressiva (...) pronto, às vezes alterava-se. Ela tinha, durante o 

dia, 5/10 fases diferentes. Ela podia acordar de manhã bem-disposta e 

passado um bocadinho já estava toda alterada, começava a chorar e eu 

nunca sabia dizer o porquê, ela também não sabia e eu pronto sentava- 

me ao pé dela deixava-me estar ali, deixava-a acalmar um bocadinho e 

depois passado um bocado de tempo passava. Depois andava bem, mas 

mais tarde no mesmo dia tornava a alterar o comportamento, mas eu 

habituei-me tanto a isto que já entendia aquilo como normal, eu aceitava, 

dizia “pronto”. Quando nós íamos a um lado qualquer, assim que lá 

chegava queria ir-se embora, fosse lá onde fosse, a ver a família, uma 

festa, uma coisa qualquer e eu, o que é que eu fazia? Calava-me e vinha- 

me embora, para ter sossego na minha cabeça. (...) É preciso muita, muita, 

muita paciência e muito amor, porque se não houver… se for com 

agressividade não se consegue. É uma doença muito, muito complexa, eu 

compreendo-a bem porque andei 7/8 anos a tomar conta dela, a fazer- 

lhe tudo (...), a dar-lhe banho, depois ela alterava-se e ia buscar a roupa 

toda aos armários. Queria ir-se embora e eu deixava-a ir buscar. Trazia um 

braçado grande e punha ao pé da porta (eu fechava a porta), começava a 

gritar “quero ir-me embora, quero ir para casa da minha mãe” e eu disse 
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“está bem daqui a um bocado a gente vai”. Ela ficava lá em pé e eu 

sentava-me e deixava-a. Passava-se meia hora, um quarto de hora, eu ia 

para ao pé dela e dizia-lhe assim “olha agora anda cá sentar-te ao pé de 

mim” e ela vinha com a roupinha toda, sentava-se ao pé de mim já 

calminha. Depois, passado um bocadinho, eu dizia-lhe assim “sabes uma 

coisa temos aqui esta roupa para arrumar, temos de a pôr no armário” e 

ela dizia logo “eu vou lá!”, já não sabia que tinha sido ela a desarrumar 

aquela roupa toda.” (P1) 

“Eu dizia-lhe “a nossa casa isto ou aquilo” e ela “não, não é a nossa casa, 

é a tua casa”, não era nada dela. Estas pessoas (com demência) têm muito 

aquela coisa que a gente lhe roube as coisas. Ela tapava as coisitas dela, 

andava sempre com um ourozito na mala e não o largava, depois tapava- 

o em casa e eu via-me perdido para o encontrar. Aquilo era complicado, 

mas ela ao início ainda se lembrava, depois, dizia que eu o tinha roubado. 

Punha as coisitas na mala dela, até cuecas, sutiãs e eu às vezes saía com 

ela e não ia ver, depois, quando chegávamos a casa da família, tinha lá 

aquilo cheio de cuecas dela, porque eram dela, para não roubarem, para 

não lhes tirarem. Eles (pessoas com demência) têm esta coisa de a gente 

roubar-lhes as coisas, têm esta coisa de dizer “isto é meu, é meu!”, isto é 

muito complicado (…)”. (P1) 

“As dificuldades que senti foram... a minha vida que se alterou toda. 

Deixei de poder ir a casa das pessoas como ia antes, passear como 

passeava, tive de me ocupar dela completamente a 100%, de dedicar a 

minha vida toda a ela 100%. Eu pensava só nela, não em mim, eu fazia a 

minha vida, mas era sempre com ela, sempre com aquele cuidado, 

sempre, sempre. Ela estava em casa e dizia “quero ir para casa da minha 

mãe”, eu pegava no carro e ia para casa da mãe dela (...), estava lá umas 

horas. Às vezes deixava-a lá a dormir a sesta com a mãe, não sempre, mas 

(...) eu tirava 2 horas para estar sozinho. Ou ia para casa ou ia dar uma 

volta de carro só para estar sozinho aquelas 2 horas, para me aliviar um 

bocadinho. Depois ia buscá-la e trazia-a para casa, mas era assim a minha 
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vida, só para ela, mais nada. Depois vim para Lisboa, ao princípio ainda ia 

de comboio com ela, mas era muito complicado (2 ou 3 vezes). Depois, 

comecei a ligar para um táxi para me levar e trazer, mas as viagens eram 

muito complicadas. Ela no avião, depois quando estava sentada, já não 

dizia nada até casa. A partir daí (…) uma vez, à espera do avião, ele tinha 

2 horas de atraso, ai o que eu passeei com ela... tinha de andar sempre 

com ela para a frente e para trás, depois ela queria ir-se embora. Depois 

(perguntava) o que é que estou aqui a fazer, depois era o movimentar das 

pessoas no aeroporto, há muito movimento e ela dizia “então os outros 

vão embora, não vou porquê? Vou para casa da minha mãe” (e ia a pé) e 

eu assim “então, mas como é que vais se estamos aqui em França, 

estamos aqui no aeroporto para ir para Portugal” (ou para ir para França) 

e ela “não, eu vou para casa da minha mãe”. Não sabia, não tinha noção 

se estava em Portugal se estava em França, perdeu a noção das horas, do 

tempo, dos dias, do verão, do inverno, perdeu a noção de tudo 

praticamente, perdeu a noção.” (P1) 

“Os pacientes com demência apresentam comportamentos desafiadores, 

e nós precisamos de estratégias eficazes para lidar com essas situações.” 

(P14) 

 
8. Cuidados em viagem; 

“Eu gosto sempre de alertar os familiares para outra questão, isto para 

quem quer ir de férias e gosta de levar o seu familiar com demência (...), 

é importante alertar para (...) a questão do conforto. Fazer uma viagem 

longa é desconfortável, viagem longa num carro mais desconfortável é, 

portanto privilegiar viagens curtas (...) e a segurança, ajudar na colocação 

(...) do cinto de segurança. Às vezes não se lembra ou não sabe como o 

fazer (...). Por exemplo num carro, em que temos a pessoa ao nosso lado 

e paramos num semáforo, ela acha que é para sair e pode sair do carro 

sem supervisão. É importante então sempre que paramos o carro dizer 

“olha não é para sair agora” ou até mesmo trancar as portas do carro (...). 
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Se a pessoa estiver agitada não é um bom momento para segurança dela, 

do condutor e das pessoas que estão na estrada. É extremamente 

importante, se vamos viajar a pessoa com demência ter uma pulseira de 

identificação que diga o nome dela, que é portadora de demência e a 

quem se deve contactar em caso da pessoa se perder, isto é muito 

importante. A pessoa nunca deve andar com a sua documentação porque 

pode perdê-la. Devemos levar também uma lista de contactos 

importantes e medicação a mais, se vamos estar fora 4 dias, levamos 

medicação para 8 ou 10 porque pode haver constrangimentos de não 

poder regressar logo naquele dia e assim assegurar que a medicação é 

feita corretamente (…) gosto de reforçar aos cuidadores que têm de estar 

preparados para fazer tudo por duas pessoas e sugiro que descansem 

bem antes da viagem.” (P9) 

“Ela não me conhecia bem como marido, mas era o Zé, e ela gostava de 

estar em casa e depois eu disse “eu fico com ela em casa, não me 

importa”. Eu tinha de estar todo o dia em casa com ela, só ia às compras 

e tinha que a levar comigo, mas era muito complicado, e ir para França de 

avião, quando ela chegava lá à espera do avião, queria se vir embora para 

casa da mãe, a pé, porque ela estava em França mas era como se estivesse 

em Portugal, ela não sabia que estava em Portugal, não sabia, ela dizia 

“vou para casa da minha mãe” fugiu lá umas poucas de vezes mas eu 

seguia-a … eu sabia que ela fugia e eu seguia-a, e ela andava, andava, 

andava, andava e depois eu chegava a um certo ponto e dizia “olha vamos 

embora” às vezes não queria voltar para trás mas lá acalmava e vinha, 

mas era assim.” (P1) 

“Fugiu-me aqui em Portugal também umas três vezes, eu descuidava-me 

em casa e ela apanhava a porta aberta e depois uma vez fugiu-me, e ainda 

foi longe, muito longe. Depois um casal encontrou-a no meio da estrada 

a correr e depois uma senhora ia mais um senhor no carro e passaram por 

ela e a senhora disse para o marido “aquela senhora não está bem, ou 

fugiu de um lar” pensou assim … depois voltaram para trás e chamaram- 
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na e ela veio para perto deles (…) e ela tinha a malita dela, ela nunca 

largava a mala, ai cuidado com isto, isto da malita dela ela nunca largava 

a mala, nunca, nunca, nunca e eu tinha lá posto os contactos da família 

nuns cartõezinhos e depois então chamaram a GNR e eles abriram-lhe a 

malita e viram lá os contactos e ligaram, eu já andava á procura dela, já 

estava para ir á policia mas ainda não tinha ido, e depois fui lá busca-la 

mais a minha sogra e pronto ela estava toda suada, toda vermelha já não 

se conhecia e pronto não sabia dizer de quem era …” (P1) 

“Existem alguns sinais de alerta para não viajar, quando a pessoa 

apresenta sinais de desorientação e agitação por ir para um lugar 

desconhecido, paranoia (...) pode gerar depois um comportamento 

agressivo. Também quando sente ansiedade com sons ruidosos e se 

vamos para um local com muito barulho, muitas pessoas e muita 

informação, a pessoa não se vai sentir segura e pode gerar 

comportamentos de agitação e deambulação.” (P9) 

 
9. Equipa Multidisciplinar; 

“Estamos todos em rede, nós, profissionais de saúde, cuidadores 

informais, os apoios na comunidade. Ao nível dos apoios na comunidade 

gosto de falar da associação Alzheimer Portugal que tem uma linha de 

apoio à demência (se quiser posso lhe dar os contactos). Também a linha 

de apoio mais burocrático, para as questões legais na Associação Nacional 

de Cuidadores Informais e a linha de apoio gratuita aos cuidadores 

informais que é bastante importante. Depois temos na comunidade 

recursos disponíveis para que as pessoas (cuidadores) possam continuar 

com a sua vida ativa laboral, que muitas vezes não têm onde deixar os 

seus familiares com doença de Alzheimer. Neste sentido, temos centros 

de dia com recursos especializados, estimulação cognitiva e estimulação 

artística como música, expressão plástica entre outros e os serviços 

domiciliários também podem ser uma ajuda.” (P9) 
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“A comunicação entre diferentes profissionais de saúde (médicos, 

enfermeiros, terapeutas, etc.), nem sempre é eficaz, o que pode 

prejudicar o cuidado ao paciente, eu sinto que há falta entreajuda nas 

várias equipas médicas.” (P13) 

 

 
10. Apoio psicológico; 

“Antes de a meter no lar, cheguei a uma fase em que a psicóloga do centro 

de Alzheimer seguia-me, telefonava-me muitas vezes, ia lá a minha casa 

ver como é que estava a situação e depois dizia-me “olhe que o senhor 

tem que pôr a sua esposa num lar, você não vai aguentar, você vai mais 

depressa que ela”. A neurologista lá em França dizia-me a mesma coisa, 

“já é muito, você tem que a pôr num lar, você não consegue, você é forte 

mas não vai aguentar”. Mas custou-me metê-la num lar, eu não tinha 

desgaste físico, era psicológico, se eu não a tivesse trazido caía em 

depressão. Era psicológico, tristeza, tinha pena dela, da situação, da vida 

que tínhamos, da vida que temos agora, vê-la perder tudo o que tinha e o 

que ela era... tudo isso embrulhava-se na minha cabeça e depois, à noite, 

ia para a cama e perdia um bocadinho o sono. Isso também foi 

complicado, porque eu estava sempre em alerta, se ela se levantava, se 

ela fugia... Uma coisa boa é que ela se deitava à noite e dormia toda a 

noite. Às vezes custava a adormecer, estava ali assim um bocado alterada 

e tal, mas depois dormia. Só que eu estava sempre com aquela coisa, se 

ela se levantava e eu não dava conta ou que ela caísse, mas pronto, isto 

foi difícil, mas consegui. Hoje venho vê-la 2 vezes por semana porque faz- 

lhe bem e a mim também, é assim a vida.” (P1) 

“Os profissionais frequentemente enfrentam situações emocionalmente 

desgastantes. A falta de suporte psicológico pode levar ao burnout (…) era 

importante termos mais apoio disponível para os nossos profissionais, 

quase todos dias lidamos com falecimento de utentes, é difícil por mais 
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que estejamos habituados e que saibamos que acontece, é normal, não 

deixa de mexer com o nosso psicológico.” (P14) 

 
11. Planeamento e Coordenação do Cuidado; 

“A minha esposa já está numa fase em que tem mobilidade muito 

reduzida, para tudo é preciso fazer um esforço enorme, tem de haver um 

trabalho de equipa entre mim e algum centro de dia para me facilitar o 

trabalho." (P4) 

“Já não é fácil ir dar uma volta ao parque, posso mesmo dizer que deixou 

de ser prazeroso, é triste, é muito triste (…) Graças a Deus consegui uma 

vaga no centro de dia e sempre me facilita a vida. Mas ela sabe que está 

em dois ambientes diferentes e sempre que está em casa e apercebe-se 

que vai para o centro de dia tenho de a “enganar” porque às vezes ela não 

quer ir." (P2) 

“O exercício físico é fundamental e tento sempre mantê-lo ativo, mas 

cada vez é mais é difícil, era muito bom eu ter ajuda. Mas para isso acho 

importante haver um plano e uma orientação do cuidado, de forma a 

uniformizar o cuidado porque eu faço as coisas de uma maneira, depois 

vem alguém, e faz de outra, e eu sei que o meu pai não iria reagir bem a 

isso, ele não aceita muito bem a mudança." (P6) 

“Há uma necessidade de melhorar o planeamento e coordenação do 

cuidado, especialmente na transição entre diferentes níveis de 

atendimento (hospitalar, domiciliar, institucional). As pessoas com algum 

tipo de demência estão habituadas a serem tratadas de uma determinada 

maneira e quando ocorre uma mudança normalmente não é bem aceite 

(…).” (P8) 

 
12. Envolvimento Familiar; 

“Não tive ninguém que se ocupasse dela, os meus filhos estão em França, 

um a 300 kms, outro a 800kms de minha casa (em França). Eles nunca 

tomaram conta da mãe, só quando iam lá a casa, mas pronto só a viam 
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naquele momento, nunca tiveram ali a tomar conta dela. Eu é que estive 

(...) todo o tempo sozinho. A pessoa que, me auxiliou um bocadinho, foi a 

mãe dela, às vezes quando ela cá estava (Portugal) ela ia para casa dela e 

ficava lá um bocadinho ou umas horas. Em França tinha uma irmã minha 

que uma vez eu tive de ir ao médico e fui a casa dela para ela cuidar dela 

na minha ausência (...) de resto era eu.” (P1) 

“Muitas vezes, os profissionais enfrentam dificuldades em envolver a 

família no cuidado, o que é essencial para o bem-estar do paciente e para 

a continuidade do cuidado.” (P14) 

 

13. Necessidade de Intervenções Personalizadas; 

“Cada paciente com demência apresenta um perfil único, e a 

personalização do cuidado pode ser um desafio devido à falta de tempo 

dos nossos funcionários e de recursos (…) nós enfrentamos muitas 

dificuldades e nem sempre conseguimos prestar os cuidados que 

gostaríamos, cada vez mais é difícil encontrar pessoas formadas na área 

da demência para trabalhar.” (P14) 

“Estas pessoas precisam de um cuidado diferente, não podemos tratar 

uma pessoa com demência da mesma forma que tratamos, por exemplo, 

uma pessoa que sofreu um AVC, ou que tem uma perna amputada ou 

outro motivo.” (P5) 

“(…) porque as funcionárias que trabalham no lar, muitas não sabem lidar 

bem com estes males, não tiveram formação nem informação (...) porque 

ainda ontem quando vim cá e quando ela (funcionária) me veio trazer aqui 

perguntou-me o que é que ela tinha, ou seja, essa pessoa não está 

informada para lidar com esta doença porque ela perguntou-me “o que é 

que a sua esposa tem?” e eu vou assim para ela “tem Alzheimer”. Eu aí 

achei um bocadinho esquisito, ela lidar com uma pessoa que está no lar 

(não sei se ela está a fazer um estágio se está efetiva, não sei) mas eu 

achei esquisito, então se ela está aqui e não sabe (…) porque não se lida 

com um paciente assim como com outro qualquer (…) deviam de explicar 
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às funcionárias, olhe esta senhora tem isto, aquela teve um AVC, este não 

fala, aquela senhora tem o Alzheimer, é preciso lidar com elas de outra 

maneira.” (P1) 

 
14. Falta de Tempo; 

“Ela cansa-se muito, mas eu sinto que ela fica feliz sempre que dou uma 

voltinha com ela (...) não é fácil e o meu corpo já não é o mesmo de um 

jovem (…) elas (funcionárias) não têm tanta paciência como eu, notasse 

bem que andam sempre a correr e eu percebo que não dá para estar tanto 

tempo a dar atenção a um utente, elas têm muitos para cuidar. Mas a 

verdade é que ela sente essa pressa e fica agitada, comigo isso não 

acontece." (P1) 

“A carga de trabalho elevada limita o tempo que os profissionais têm para 

dedicar a cada paciente, prejudicando a qualidade do cuidado.” (P14) 

 
15. Necessidade de localizar o Utente; 

“Eles fogem, temos de andar sempre atentas, os utentes com demência 

são a nossa maior preocupação.” (P12) 

“A confusão e frustração sentida pelos utentes leva a que muitas vezes 

queiram fugir das instalações, já aconteceu, mesmo com o sistema de 

segurança que temos aqui no lar, é todo vedado e temos um segurança 

na entrada que controla as entradas e saídas e os portões são sempre 

fechados assim que as carrinhas ou mesmo os carros dos funcionários 

saem ou entram.” (P7) 

 
16. Recursos limitados/ Falta de Equipamentos de Apoio ao Utente; 

“Existe uma problemática que é a falta de camas articuladas e colchões 

anti escaras (...) tentamos dar “prioridade” a quem fica mais tempo 

acamado, mas por vezes temos de ir alternando as camas e os colchões 

pelos pacientes à medida que melhoram e/ou pioram.” (P9) 
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“Muitos utentes não têm família próxima ou não têm família de todo, e 

acabamos por ser nós a arranjar através de doações ou de outros utentes 

que já não precisam ou que já faleceram.” (P7) 

“(…) camas articuladas, colchões anti escaras, bengalas, andarilhos, 

cadeiras de rodas entre outros, a escassez destes recursos financeiros e 

materiais podem levar à falta de equipamentos adequados e a condições 

de trabalho insatisfatórias. Nós muitas vezes temos de partilhar, por 

exemplo, as bengalas, quando um utente está no cadeirão damos a 

bengala a outro para ir dar um passeio, depois quando esse regressa 

trocamos para o outro (…) não pode ser, se a pessoa que está no cadeirão 

se lembra de ir à casa de banho e não tem ali a sua bengala de suporte, 

pode cair (…) é urgente termos estes materiais.” (P12) 

 
17. Formação dos Profissionais de Saúde; 

“Falta uma entreajuda por parte das enfermeiras para connosco, podiam 

ensinar-nos algumas coisas básicas para não andarem tão 

sobrecarregadas e nós teríamos também alguma formação e noções 

básicas para saber atuar nas situações quando necessário.” (P13) 

“(...) podia existir uma partilha de informações úteis para a formação 

delas (auxiliares de ação direta) e principalmente para saberem como agir 

numa situação de risco em que nenhuma das enfermeiras esteja 

presente, é fundamental intervir na altura certa, pode fazer toda a 

diferença.” (P9) 

“Nós, que lidamos no dia a dia com pessoas com patologias diversas é 

extremamente importante termos formação, incluindo formação 

específica em demência (…) muitos profissionais não têm formação 

específica em demência, o que pode dificultar a compreensão das 

necessidades e comportamentos dos pacientes, aqui no lar são poucas as 

que têm formação.” (P14) 

 

 

 
18. Acesso a Informação/Informação Fidedigna; 
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"Não me deram nada, absolutamente nada, nenhuma informação (...) tive 

de procurar sozinho e não é fácil para uma pessoa mais velha como eu, e 

eu ainda me desenrasco (...) Já sou velho, mas gosto de estar informado 

e gosto de saber o que é melhor para a minha esposa (...) a informação e 

o conhecimento sobre a doença tem um papel fundamental nos cuidados 

que vamos prestar." (P1) 

"Falta fazer muito, muito mesmo (...) agora, eu não percebo nada da 

informação que está disponível no hospital, isto quando há alguma 

informação porque quando recebi o diagnóstico não houve nada." (P1) 

"(…) no meio de tanta informação que se vê por aí é difícil saber em que 

informação acreditar." (P2) 

"A informação não é fácil de obter (...) após o diagnóstico tive uma 

consulta rápida em que explicaram por alto como seria daqui para a 

frente, mas ninguém me explicou como lidar com ela, com as crises, como 

a ajudar, como a estimular." (P2) 

"(…) sinto que não sei cuidar dela, ninguém me ensinou." (P2) 

"Já ouvi dizer tanta coisa, faz isto, não faças isso, faz bem e depois vem 

outra e diz que não faz (...) não sei o que fazer com tantas opiniões, a 

informação devia ser mais exata ou então sou eu que não sei procurar 

uma boa informação." (P3) 

"Difícil tratar de toda essa papelada, o acesso à informação é tudo digital, 

deviam dar formação aos cuidadores mais velhos (...) somos idosos a 

cuidar de outros idosos (…) a informação não está acessível." (P4) 

"Os panfletos que tive acesso (...) a informação não é fácil de perceber, 

com termos técnicos e muito texto (...) deviam criar alguma coisa mais 

visual, com menos termos técnicos que só os médicos entendem" (P5) 

 
19. Necessidade de Capacitação Contínua; 

“Não sei muito sobre a utente, apenas que esteve emigrada e pouco mais, 

não sei os gostos dela e ela também já não está bem da cabeça para os 

poder dizer.” (P14) 



Contribuição do Design para perceber e melhorar a experiência dos 

cuidadores informais de pessoas com Demência 

74 

 

 

Necessidades e Orientações/Estratégias 

 
 

“As auxiliares (nem todas, mas a maioria) não têm tempo e/ou paciência 

para escutar o utente e/ou familiar (…) andam sempre a correr (…) era 

importante existir essa partilha de informações para ajudar a estimular o 

utente.” (P8) 

“A demência é uma condição em constante evolução e os profissionais 

necessitam de formação contínua para se manterem atualizados sobre as 

melhores práticas e abordagens, isto no nosso trabalho é bastante 

importante, tal como as novas técnicas que vão surgindo. É muito 

importante termos conhecimento da evolução da medicina e das práticas 

utilizadas.” (P8) 

 

 

 

 

Lista de necessidades e orientações 
 

 
A partir da revisão bibliográfica, das observações e entrevistas realizadas e dos 

conhecimentos adquiridos no desenvolvimento da presente investigação foi 

compilada uma lista sintetizada de necessidades e orientações (Tabela 3) para os 

cuidadores informais. Simultaneamente esta lista apresenta oportunidades de 

intervenções através do design, com o objetivo de auxiliar os designers que no 

futuro queiram desenvolver produtos e soluções para o apoio ao cuidador 

informal de pessoas com demência. 

 

 
Tabela 4. Lista de necessidades e orientações e estratégias, elaborada pela autora. 

 

 
Tipo 

 

Cuidados com a 

Alimentação 
▪ Hidratação frequente e adequada. Ex: criar um sistema de lembretes visuais 

(como um gráfico) para monitorizar a ingestão de água; 

▪ Temperatura ideal dos alimentos para evitar queimaduras; 

▪ Corresponder a alimentação às preferências alimentares anteriores ao 

diagnóstico. 
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▪ Oferecer opções limitadas e simples para facilitar a escolha das refeições; 

▪ Incorporar texturas e consistências adequadas para evitar engasgamentos. 

Ex: alimentos triturados; 

▪ Utilização de talheres adaptados que ajudem na alimentação de forma 

independente; 

▪ Criar um ambiente calmo e aconchegante durante as refeições. Limitar as 

distrações como o ruído ou a televisão. Ex: música suave. 

▪ Interação social, as refeições são uma oportunidade para a pessoa com 

demência ter interação social com as outras pessoas da casa; 

 
 

Cuidados de 

Higiene 

▪ Respeito por rotinas e preferências pessoais anteriores ao diagnóstico. Ex: 

banho de chuveiro ou de banheira, usar produtos de higiene pessoal que 

sejam familiares à pessoa; 

▪ Ambientes confortáveis e seguros para a higiene pessoal: 

- Aquecer a casa de banho antes do banho; 

- Ter toda a roupa preparada para nunca deixar a pessoa sozinha no banho; 

- Tirar chave da porta da casa de banho; 

- Testar a temperatura da água; 

- Planear o banho para a hora do dia em que a pessoa está mais calma e 

cooperativa; 

- Barbear com máquina de barbear porque diminui o risco de acidentes com 

lâminas e permite à pessoa consiga manter a autonomia por mais tempo; 

- Adaptar a casa de banho com iluminação suave (e cores quentes) para criar 

um ambiente relaxante; 

- Colocação de barras para o doente se segurar, materiais antiderrapantes 

ou uma cadeira de banho para minimizar os riscos de quedas; 

▪ No banho dividir as tarefas em etapas simples, explicar com delicadeza e 

respeito cada passo; 

▪ Criar um cronograma visual que indique os momentos de higiene. Ex: 

Infografia com as diferentes etapas do lavar os dentes; 

▪ Manter a higiene oral e as visitas ao dentista. Avisar o dentista com 

antecedência porque pode haver dificuldade em cooperar; 

▪ Dedicar o tempo suficiente e utilizar uma comunicação calma durante os 

cuidados de higiene; 
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▪ Facilitar o ato de vestir; 

- Vestir-se no mesmo horário todos os dias; 

- Encorajar a pessoa a vestir-se sozinha quando possível, deve-se ter tempo 

extra para que não haja pressa; 

- Permitir à pessoa escolher a partir de uma pequena seleção de modelos. 

Se a pessoa tem um modelo preferido, considerar comprar vários do 

mesmo; 

- Organizar as roupas na ordem em que elas deverão ser colocadas e ajudar 

a pessoa a mover-se através deste processo dando um item de cada vez e 

orientar, passo a passo, de como o fazer; 

 
 
 
 

 
Adaptação do 

espaço da casa e 

criação de um 

ambiente seguro 

e estimulante 

- Escolher roupas que sejam confortáveis, fáceis de vestir ou tirar. Cinturas 

com elástico e fechos com velcro minimizam as dificuldades com botões e 

fechos-éclair; 

▪ Prevenção de quedas e acidentes: 

- Remover tapetes, fios e objetos que possam causar tropeços; 

- Utilizar cores contrastantes para ajudar na perceção de limites e barreiras; 

- Dar mais visibilidade aos grandes painéis de vidro, colocar autocolantes, 

imagens ou cartazes nas portas dos chuveiros, portas do pátio ou janelas 

grandes da sala; 

- Utilizar plantas ou outros objetos como obstáculo para varandas; 

- Na casa de banho colocar um assento da sanita contrastante para facilitar 

a distinção das paredes, elevar o assento de sanita elevado, com ou sem 

braços, para facilitar a posição sentada e de pé de forma independente e 

etiquetar as torneiras com quente e frio; 

- Na cozinha adaptar os objetos de uso frequente (tubos de espuma simples 

para expandir as pegas) ou adquirir utensílios, loiça e copos adaptados; 

- Fechar à chave a medicação e objetos perigosos; 

 
▪ Ajudar à navegação pela casa. Deixar as portas abertas com o interior das 

divisões é visível e colocação nas portas palavras ou imagens para identificar 

o espaço. Na cozinha também colocar imagens nas portas dos armários ou 

retirar as portas dos armários; 

▪ Necessidade de camas articuladas com barras laterais e colchões anti escaras 

para proporcionar conforto e evitar fugas do doente; 
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▪ Adicionar elementos de orientação, como um relógio de leitura fácil e um 

calendário fáceis de compreender podem ser uma grande ajuda para orientar 

em relação às horas e ao dia. Pode também beneficiar de um calendário 

impresso em tamanho grande para se manter a par dos dias e eventos 

importantes; 

▪ Estímulos que promovam as recordações. Ter no ambiente fotografias e 

recordações; 

Técnicas de 

Comunicação e 

interação 

▪ Clareza e simplicidade na comunicação: 

 
- Não discutir e falar calmo e de forma gentil; 

- Utilizar nomes orientadores ex. “o seu filho António”; 

- Usar frases curtas e diretas, evitando perguntas complexas; 

▪ Tempo e paciência para interações; 

▪ Incorporar toques amigáveis (como no ombro) para reconectar e orientar; 

▪ Criar um álbum de fotografias e memórias que possa ser utilizado como 

recurso de conversa; 

 
 

Atividades 

Lúdicas ▪ Estímulo cognitivo e emocional com atividades que o doente gostava de 

fazer antes, como ouvir música, dançar, bordar, fazer puzzles, jardinagem.... 

Evitar as sestas durante a tarde para que a noite seja tranquila; 

▪ Oportunidades para socialização; 

▪ Organizar sessões de arte, música e dança; 

▪ Passeios ao ar livre que permitam interação com a natureza. Ajudam a 

distinguir o dia e a noite, o calor e o frio e ter atividade física; 

▪ Ir ao cabeleireiro ou às compras; 

▪ Criar um calendário de atividades que inclua festividades e eventos 

significativos; 

 

Gestão da 

Medicação ▪ Organização e monitoramento da medicação. Criar um guia terapêutico não 

só a medicação de Alzheimer, mas todas a medicações, para a hipertensão, 

da diabetes ou outra que seja necessária; 

▪ Utilizar caixas de medicação semanais com cores diferentes; 
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▪ Criar um sistema de lembretes visuais para a administração de 

medicamentos; 

 
 

Gestão de 

Comportamentos 

Desafiadores 

▪ Compreensão e paciência em situações difíceis; 

▪ Implementar técnicas de distração e redireccionamento em momentos de 

agitação; 

▪ Criar um plano de ação para momentos de crise, que inclua técnicas de 

relaxamento; 

 
 

Cuidados em 

Viagem ▪ Conforto e segurança durante deslocações. Vestir roupas confortáveis, 

colocar o cinto de segurança à pessoa e fechar as portas do carro; 

▪ Planear viagens curtas e seguras, com pausas frequentes; 

▪ Usar pulseiras de identificação para facilitar a localização em caso de 

necessidade; 

▪ Preparar um kit de viagem com documentos essenciais e medicação extra; 

 
 

Apoio Psicológico 
▪ Suporte emocional para cuidadores informais e formais; 

▪ Criação de grupos de apoio para cuidadores, com foco em troca de 

experiências; 

▪ Facilitar o acesso a profissionais de saúde mental para cuidadores; 

▪ Promover momentos de autocuidado para cuidadores; 

 
 

Formação em 

Cuidados de 

Saúde e literacia 

em Saúde 

▪ Implementar programas de formação sobre a demência e cuidados 

específicos; 

▪ Acesso a Informação de fácil acesso e fidedigna. Dar preferência a imagens 

ao invés de ler textos longos; 

▪ Informação sobre os apoios e serviços disponíveis a cuidadores; 

 
 

Envolvimento 

Familiar ▪ Inclusão da família no processo de cuidado mesmo que em curtos períodos; 

▪ Criar sessões informativas para familiares sobre a doença e os cuidados 

adequados; 

▪ Facilitar um canal de comunicação entre cuidadores e famílias para 

atualizações sobre o progresso e gestão do plano de cuidados; 
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Considerações finais 

 
Os objetivos deste estudo consistiram em identificar as principais dificuldades 

dos cuidadores informais de pessoas com demência enfrentam, identificar os 

instrumentos e estratégias utilizadas com sucesso pelos cuidadores formais 

(profissionais de saúde) e informais de modo a criar uma lista sintetizada de 

necessidades e orientações para ajudar os cuidadores informais de pessoas com 

demência e guiar os designers na criação futura de intervenções úteis. 

De acordo com as observações e entrevistas realizadas aos profissionais de saúde 

e cuidadores informais no âmbito desta investigação vieram confirmar que de um 

modo geral, de facto, durante o seu percurso não tiveram a devida informação 

sobre o tema da demência e tudo o que esta envolve. 

O presente estudo evidencia contributos valiosos do envolvimento direto e ativo 

dos profissionais de saúde e dos cuidadores informais para o processo de 

desenvolvimento de melhorias no cuidado a pessoas com demência. 

Uma abordagem colaborativa possibilitou a participação de pessoas com uma 

variedade de competências, conhecimentos e experiências. Desta forma, 

proporcionou uma compreensão da experiência de cuidar de pessoas com 

demência, destacando os aspetos que necessitam de mudanças, como 

adaptações ao espaço da casa, higiene pessoal, alimentação, acesso a informação 

fidedigna sobre a doença e aos apoios disponíveis, entre outros. 

A análise das necessidades dos cuidadores informais de pessoas com demência 

revela um panorama complexo e multifacetado que requer atenção e suporte 

adequados. Através da realização de entrevistas com cuidadores e profissionais 

de saúde, assim como a observação em diferentes contextos, instituição e no 

ambiente domiciliar, é possível identificar de maneira mais precisa as dificuldades 

enfrentadas, as lacunas nos recursos disponíveis e as melhores práticas que 

podem ser implementadas. 
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Essas abordagens qualitativas são cruciais, uma vez que permitem captar as 

experiências e emoções dos cuidadores, proporcionando uma compreensão mais 

profunda das suas necessidades emocionais, sociais e práticas. Além disso, a 

observação direta nos ambientes reais oferece insights valiosos sobre as 

dinâmicas do cuidado e as interações entre cuidadores e os profissionais de 

saúde, revelando áreas onde o suporte pode ser aperfeiçoado. 

 

A importância do design neste contexto não pode ser subestimada. Um design 

centrado no utilizador pode contribuir significativamente para o 

desenvolvimento de ferramentas e recursos que realmente atendam às 

necessidades dos cuidadores em todos os contextos e aspetos do cuidado. Isso 

inclui desde a criação de manuais com uma componente mais visual, aplicações 

que facilitem a comunicação e a partilha de informações, até o desenvolvimento 

de espaços físicos e objetos que favoreçam a interação e o bem-estar dos 

cuidadores e das pessoas com demência, entre outros. 

Em suma, a utilização de observações de campo e entrevistas como ferramentas 

de pesquisa, aliada a um design cuidadoso e centrado nas necessidades dos 

utilizadores, é fundamental para promover um suporte mais eficaz e abrangente 

aos cuidadores informais. Ao reconhecer e abordar as suas necessidades, 

estamos não apenas a melhorar a qualidade do cuidado prestado, mas também 

a valorizar o papel essencial que esses cuidadores desempenham na vida das 

pessoas com demência. 
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Apêndices 

 
Apêndice A. Pedido de Autorização para a realização do estudo na instituição 

 
 
 
 

 

 
O meu nome é Tatiana Sousa, tenho 23 anos e sou aluna de 2º ano do Mestrado em Design para a Saúde e Bem-Estar na Escola Superior 

de Arte e Design das Caldas da Rainha, do Politécnico de Leiria. 

 
Envio este e-mail com o objetivo de uma possível colaboração no projeto de tese que estou a desenvolver atualmente, que tem como 

título, "Contribuição do Design para Perceber e Melhorar a Experiência dos Cuidadores Informais de Pessoas com Demência" que tem 

por base a exploração do quotidiano dos cuidadores. 

 

 

Tal como os cuidadores informais, também os cuidadores formais têm um papel fundamental na vida de um paciente com demência. 

Neste sentido a vossa colaboração neste projeto teria uma grande importância nesta perspetiva. 

 
 

 
A vossa colaboração iria consistir nas seguintes atividades: 

 
·  Questionários, aos Cuidadores Formais, Enfermeiros, Psicólogo (caso disponham de algum) e ao Diretor(a) Técnico(a) da Santa 

Casa da Misericórdia de Pombal. 

 
· Entrevistas, aos Cuidadores Formais e Psicólogo. 

 
·  Observação Sombra, eu iria observar à distância sem nunca perturbar ou interagir com o paciente/utente, com o objetivo de 

observar e registar as dificuldades diárias, perceber como é a relação cuidador/paciente, observar como lidam com uma crise do 

paciente, observar as técnicas utilizadas para as tarefas diárias, de modo a identificar possíveis resoluções para as dificuldades do 

dia a dia. 

 
 

 
Os participantes, serão convidados a assinar um consentimento informado após serem informados do conteúdo e objetivo do estud o. 

Será garantido o anonimato dos dados, a confidencialidade e o direito de desistir do estudo a qualquer momento. 

Ao nível da ética, gostaria de questionar se a instituição, Santa Casa da Misericórdia de Pombal, necessita um parecer de um comitê de 

ética para o desenvolvimento deste estudo. Caso a resposta seja afirmativa, a Santa Casa da Misericórdia possui um comitê de ética para 

submeter este pedido? 

 
 

 
Ficarei a aguardar uma resposta, agradecendo desde já a atenção dispensada. 

Com os melhores cumprimentos, 

Tatiana Sousa 
 
 

 
Enviado do Correio para Windows 

Ex.mos Senhores, 

https://go.microsoft.com/fwlink/?LinkId=550986
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Apêndice B. Autorização para a realização do estudo na instituição 
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Apêndice C. Consentimento Informado 

 
Consentimento Informado 

 
 

 
Antes de decidir se vai participar neste estudo, deve primeiro compreender o seu propósito, o que se espera da sua parte, 

os procedimentos que se irão utilizar, os riscos e benefícios da sua participação. Solicitamos que leia todo o documento e 

se sinta à vontade para colocar todas as questões que julgar necessárias antes de aceitar fazer parte do estudo. 

 
 

 
Tatiana Patrícia Gonçalves Sousa, a frequentar o 2º ano do Mestrado Design para a Saúde e Bem Estar, da Escola Superior 

de Arte e Design nas Caldas da Rainha, do Politécnico de Leiria, pretende desenvolver um estudo de investigação 

subordinado ao tema “Contribuição do Design para perceber e melhorar a experiência dos Cuidadores Informais de 

pessoas com Demência”. E este estudo tem como objetivos: 

 
• Compreender a experiência dos Cuidadores Informais de pessoas com demência (os aspetos subjetivos e as 

condicionantes que constroem e condicionam essa experiência); 

 
• Enumerar as estratégias que estes cuidadores utilizam para combater as dificuldades no cuidado quotidiano; 

 
• Arranjar estratégias de design que solucionem alguns dos problemas encontrados; 

 
• Perceber que tipo de apoios existem para cuidadores informais e se estes apoios são mobilizados pelos mesmos. 

 
 

 
PARTICIPAÇÃO: A sua participação no estudo é voluntária, e poderá desistir do mesmo a qualquer momento. 

 
PROCEDIMENTO: Se decidir participar neste estudo, vai-lhe ser solicitado responder a um questionário e/ou entrevista, 

onde lhe serão colocadas questões sobre o tema em causa. 

 
RISCOS E BENEFÍCIOS DE PARTICIPAR NO ESTUDO: Não existem quaisquer riscos para os participantes do estudo. Não se 

preveem benefícios imediatos. Contudo, a realização do estudo poderá permitir uma maior e melhor participação dos 

cuidadores informais, assistentes de ação direta e psicólogos no processo de cuidar. 

 
ANONIMATO / CONFIDENCIALIDADE: Todos os dados relativos a este estudo serão mantidos sob sigilo. Em nenhum 

documento ou publicação, que eventualmente se venha a produzir, será incluída qualquer informação que possa conduzir 

à identificação dos participantes. Após a conclusão do estudo, todos os dados relativos aos intervenientes e que possam 

conduzir á suas identificações serão destruídas num prazo máximo de 2 anos. 
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Declaração de Consentimento Informado 

 
 

Eu, , declaro que entendi a explicação que me foi facultada 

sobre o estudo em que irei participar - Contribuição do Design para perceber e melhorar a experiência dos Cuidadores 

Informais de pessoas com Demência, tendo-me sido dada a oportunidade de questionar o investigador sempre que 

considerasse necessário. A informação e explicação que me foi prestada abordaram os objetivos, os procedimentos, riscos 

e benefícios do estudo sendo-me sempre garantido o anonimato e a confidencialidade da informação. Foi-me comunicado 

que tenho o direito a recusar a qualquer altura a minha participação no estudo, sem que isso tenha qualquer prejuízo 

pessoal na assistência que nos é prestada. 

 
 

 
Posto isto, aceito participar de livre e espontânea vontade neste estudo, respondendo às questões que me forem 

colocadas e autorizando a gravação das mesmas. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

, de de 2023 

(Assinatura do participante) 

- ---------------------- (Assinatura do investigador) 
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