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“Ndo sei se a vida é curta ou longa para nés, mas sei que nada do que vivemos tem
sentido se ndo tocarmos o coracao das pessoas.

Muitas vezes basta ser colo que acalma, braco que envolve, palavra que conforta,
siléncio que respeita, alegria que contagia, lagrima que corre, olhar que acaricia, desejo que
sacia, amor que promove.

E nada disso € coisa do outro mundo, mas o que da sentido a vida.

E o que faz com que ela n&o seja nem curta nem longa de mais, desde que seja intensa,
verdadeira, pura, enquanto durar.

Feliz aquele que transfere o que sabe e aprende o que ensina.”

Cora Coralina, Livro Envelhecer Sem Ficar Velho (2013)
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Analise da auto-estima e satisfagdo com a vida de cuidadores de idosos com
Alzheimer, sem institucionalizacéo e semi-institucionalizados — Estudo Comparativo

Resumo

O presente trabalho procurou analisar as variaveis auto-estima e satisfacdo com a vida
de cuidadores de idosos com a deméncia de alzheimer, procedendo assim a uma comparacao
entre dois grupos diferenciados, 0s idosos que se encontram sem institucionalizacgdo e os semi-
institucionalizados. Atualmente, a deméncia de alzheimer, é uma das patologias degenerativa
mais comuns na populacdo idosa, e que tem vindo a sofrer um aumento ao longo do tempo,
fator esse que leva a necessidade de haver mais cuidadores a prestar cuidados diarios. Embora,
muitos desses cuidadores j& recorrem a um tipo de ajuda por parte de institui¢fes, no sentido
de estes lhes ajudarem na prestacdo de cuidados, isto porque nem sempre 0s cuidadores o
conseguem fazem da melhor forma, naturalmente estas lhes trazem beneficios a nivel da sua
auto-estima e na procura de uma melhor satisfagdo com a sua vida. Isto, porque prestar
cuidados é de tal forma um acto exigente que causa inimeras alteragdes na vida pessoal, social
e profissional levando por vezes a um enorme desgaste fisico e psicolégico, que em alguns
casos leva ao surgimento de outros problemas/doencas para o cuidador. Assim, a amostra de
conveniéncia contou com 30 cuidadores, sendo estes homens e mulheres com idade igual ou
superior aos 18 anos, do distrito Porto e Braganca, sendo que 15 dizem respeito aos idosos que
se encontram sem institucionalizacdo, e 0s restantes aos semi-institucionalizados. Os
cuidadores participantes responderam a 3questionarios, um referente ao questionario
sociodemografico e clinico composto por 49questdes, onde possibilitara ndo apenas obter
dados pessoais mas perceber o papel de cuidador, o que pensam da institucionalizacéo, entre
outras questdes. Um outro é a escala de auto-estima de Rosenberg (Santos & Maia, 2003), este
composto por 10 questdes e por fim a escala de satisfacdo com a vida de Felix Neto e José
Barros, composto por 5questdes, também estes com um sentido exploratorio de perceber se
houve alteracbes e comparar com 0s grupos ja referidos. Contudo, os principais resultados
indicam que estes prestadores de cuidados, apresentam indices elevados de auto-estima bem
como satisfacdo com a vida. Por ultimo, reforcamos a ideia de futuras investigacfes neste
ambito, pois compreender os cuidadores torna-se tao pertinente quanto compreender a prépria

doenca e o respetivo doente.

Palavras-chave: Deméncia de Alzheimer; Cuidador; Autoestima; Satisfacdo com a

Vida; Institucionalizacdo;



Analise da autoestima e satisfacdo com a vida de cuidadores de idosos com alzheimer,
sem institucionalizacdo e semi-institucionalizados — Estudo comparativo
Abstract

The present study sought to analyze the variables self-esteem and satisfaction with life
of caregivers of seniors with alzheimer dementia, proceeding this way a comparison between
two groups differentiated, the seniors who are without institutionalisation and the semi-
institutionalized. Currently, the alzheimer dementia, is one of the most common degenerative
diseases in the senior population, and which has been suffering an increase over time, a factor
that leads to the need for more caregivers to provide daily care. Although many of these
caregivers are already using some kind of assistance from institutions, for these to assist them
in providing care, this because not always the caregivers can do in the best way, of course they
bring them benefits in terms of its self-esteem and in search of a better satisfaction with their
life. This is because providing care is such a demanding act that causes numerous changes in
personal, social and professional life, sometimes leading to a huge physical and psychological
strain, which in some cases gives rise to other problems / diseases for the caregiver. So the
convenience sample included 30 caregivers, men and women with aged greater than or equal
at 18, living in district Porto and Braganca, and 15 relate to the seniors who are without
institutionalization, and the other to semi institutionalized. Participants caregivers responded
to three questionnaires, one referring to sociodemographic and clinical questionnaire composed
of 49 questions, which will allow not only obtain personal data but realize the role of caregiver,
what they think of institutionalization, among other issues. Another is the self-esteem
Rosenberg scale (Santos & Maia, 2003), this consists of 10 questions and finally the
satisfaction scale with Felix Neto Life and José Barros, composed of 5 questions, also those
with a exploratory sense to understand if there were changes and compare with the groups
mentioned above. However, the main results indicate these carers have high levels of self-
esteem and life satisfaction. Finally, we reinforce the idea of future research in this area for
understanding the caregivers becomes so relevant as to understand the disease itself and the

patient.

Keywords: Alzheimer's dementia; Caregiver; Self esteem; Satisfaction with life;

institutionalization;
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Introducéo

Muitas sdo as investigacdes focadas em doentes de alzheimer, onde envolvem a
dimensdo da patologia, possiveis alteracdes fisicas e psicoldgicas, e 0 modo como passam a
vivénciar esta mesma.

Por outro lado, poucos sdo os estudos no ambito dos cuidadores de doentes de
alzheimer, o quanto estes se disponibilizam a ajudar por distintos fatores, mas também as
alteracbes que toda esta patologia pode originar, como por exemplo, diminui¢cdo da auto-
estima, ou mesmo diminuigdo da satisfagdo com a vida.

Assim sendo, 0 objetivo da presente investigacdo € analisar as variaveis auto-estima e
a satisfacdo com a vida, isto porque estudos ja realizados comprovam ser as alteracbes mais
frequentes nos cuidadores de idosos com alzheimer, procedendo a uma comparacao entre dois
grupos diferenciados, os idosos que se encontram sem institucionalizacdo e 0s que se
encontram semi-institucionalizados.

Desta forma, organizamos a dissertacdo em duas partes, sendo que na primeira parte,
consiste numa revisdo da literatura relativa ao conceito de envelhecimento, deméncia, doenca
de alzheimer, cuidador, no sentido de perceber o papel deste perante o idoso com alzheimer, o
guanto este tem de se manter o mais informado possivel sobre a doen¢a, 0 modo de adaptacao
e de ajuste a vida do idoso, as alteracdes frequentes na sua rotina diaria, e o quanto estas podem
condicionar a sua vida (nomeadamente ao nivel da auto-estima e satisfacdo com a vida, que
sdo as variaveis em estudo) e ainda o conceito de institucionalizacdo, perceber até que ponto a
ndo institucionalizacdo ou semi-institucionalizacdo pode ou nédo facilitar ou minimizar o
trabalho que o cuidador presta a este idoso com alzheimer (estudo comparativo).

Na segunda parte, apresentamos o estudo empirico, que engloba a definicdo de
objetivos de estudo, apresentam-se as varidveis estudadas, os procedimentos e recursos, a
populacdo e amostra (onde se especifica os critérios de seleccdo da amostra e respetiva
descricdo), o desenho de investigacdo, a identificacdo dos problemas de investigacdo e
respetivas hipoteses de investigacdo e por fim o material/instrumentos de avaliagéo.

Relativamente a aplicacdo dos instrumentos, aplicamos um questionario
sociodemografico e clinico, para descrever a amostra, onde possibilitard ndo apenas obter
dados pessoais mas perceber também o papel de cuidador, 0 que motiva estes serem e
manterem-se como tal, se procuraram ainda obter informacdo sobre a respetiva doenca, ou
mesmo intervencdo médica/terapéutica para melhor lidarem no sentido de melhorar a prestacao

de cuidados, ainda as alterac6es de rotina diaria, 0 que pensam da institucionalizacao, se acham



que esta minimiza todo o trabalho destes ou possa de alguma forma fazer com que ndo haja
grandes alteracGes na sua vida, como o deixar de se cuidar, de trabalhar, entre outras questdes.

Quanto aos outros dois questionarios, sdo estes a escala de auto-estima de Rosenberg e
a escala de satisfacdo com a vida, ambas adaptadas para a populagdo portuguesa, sendo que
estes apresentam um sentido exploratorio de analise e de perceber se surgiu alteracdes e ainda
comparar com 0s grupos ja referidos, nomeadamente onde houve mais alteracdes. E ainda de
salientar, que foi realizado um pedido de autorizagdo para a aplica¢do dos dois questionarios
aos respectivos autores e onde estes mesmos foram aceites (documentos correspondentes ao
requerimento, ver anexos J e L e respetiva autorizacdo, ver anexos M, Ne O ).

Quanto as institui¢bes disponiveis a realizacao desta investigacao (Centro De Dia de S.
Pedro Fins, Associacdo de Promocdo Social e Cultural de Ermesinde, e ainda o L3I - Lar de
Terceira Idade e Sistemas de Saude de Rio Tinto), possibilitaram aos cuidadores frequentar a
respetiva instituicdo e responderem adequadamente e satisfatoriamente aos questionarios.

Ainda assim, agueles que ndo puderam por alguma razdo comparecer na devida
instituicdo, foi nos facultado o seu contacto pessoal para agendar previamente um dia e uma
hora da sua disponibilidade e ent&o dirigirmo-nos ao local de residéncia para o preenchimento
dos respetivos questionarios. Contudo, € de mencionar que previamente a passagem dos
questionarios foi facultado aos cuidadores, a informacdo relativa ao projeto de investigacéo e
ainda o respetivo consentimento informado, devidamente lido, dando a oportunidade destes
poderem questionar e esclarecer qualquer tipo de davida (ver anexo A).

Quanto aos participantes, estes sao 30 cuidadores de idosos com a doenca de alzheimer,
sendo homens e mulheres com idade igual ou superior aos 18 anos, do distrito do Porto e
Braganga sendo que 15 dizem respeito aos doentes que se encontram sem institucionalizagéo
(ndo institucionalizados), inteiramente aos cuidados dos cuidadores (esposa, marido, filho,
nora, vizinhos, amigos) e 0s restantes correspondem aos semi-institucionalizados (que se
encontram em Centros de Dia onde ao final do dia regressam as suas casas/ dos cuidadores).

Compreender os cuidadores de idosos com alzheimer torna-se tao pertinente quanto
compreender os proprios doentes de alzheimer, isto porque as alteragdes ndo sdo apenas
vivénciadas pelos portadores da doenga mas também por todos aqueles que prestam cuidados.
Ainda se torna mais relevante uma vez que envolve inimeras questdes, o cuidador ndo tém
apenas a tarefa de receber junto do doente a noticia, este também tem de saber gerir essa
mesma, e tentar procurar informacgéo sobre esta, assim como pedir ajuda a um profssional

entendido na &rea que possa fornecer algum aconselhamento para uma melhor gestao da doenca



e do proprio doente que ao longo do tempo sofre grande alteracBes que levam a constantes
reajustes na vida quotidiana do proprio cuidador.

Também, importa referir que muitos sdo os fatores que levam estas pessoas a serem
cuidadores e manterem-se como tal, isto porque diariamente tem que se adaptar ao doente ou
as alteracdes que a patologia causa neste mesmo, e isso leva a que a pessoa por vezes perca a
sua auto-estima, por exemplo ndo tem tempo para se cuidar dela prépria, ou ainda a uma
diminuicdo/perda da satisfacdo com a vida, em que muitas vezes as pessoas deixam 0 seu
trabalho, deixam de praticar atividade fisica, deixam de conviver socialmente com os amigos
e claramente que gerir a perda de momentos prazerosos para se dedicar muitas vezes a tempo
inteiro a um doente que cada vez se torna mais dependente do cuidador, ndo é de todo facil.

Este estudo, também tem uma finalidade, criar algum impacto nas pessoas, no sentido
destas ndo verem apenas a situacdo vivénciada pelo doente mas verem também o lado do
cuidador, e em como a vida deste também chega a ser totalmente condicionada.

Por isso, esperemos ter causado algum interesse e que novas investigacdes possam
surgir no @mbito dos cuidadores de idosos com alzheimer.

Por fim, expomos a conclusdo com os fundamentais contributos, implicacdes e

restricdes deste estudo, para que em novas investigacdes, estas possam ser melhoradas.



ENQUADRAMENTO TEORICO

Capitulo I — Envelhecimento

1.1. Conceito de envelhecimento (segundo diversos autores)

De acordo com Magnabosco-Martins, Vizeu-Camargo, Biasus (2009), estes descrevem
0 conceito de envelhecimento como sendo um termo atual na psicologia referindo o termo
utilizado na década de 70 como “o curso de vida” ou “life spam”, destacando o envelhecimento
como parte da vida em que os individuos estdo sujeitos a ganhos e também a perdas.

Por outro lado, Oliveira (2010, pp. 9) afirma que pode ser visto como uma “revolugao”
conforme o titulo de um livro da autoria de Qualls e Abeles (2000). Este menciona que apesar
das mazelas e perdas que se tornam inevitaveis nos mais diversos campos, o envelhecimento
apresenta também inUmeras caracteristicas positivas, como por exemplo, a sabedoria, a
maturidade emocional, e a capacidade de usar estratégias prd-ativas que efetivamente ajudam

a dar um outro significado a vida.

1.2. Envelhecimento e doenca

Berger (2003) afirma existir uma relacdo entre envelhecimento e doenca, ou seja, quanto
mais a pessoa for idosa, mais tempo esta esteve exposta a situacdes de ter fumado caso fosse
fumador, ter consumido bastante alcool se fosse o0 caso, estar sempre com 0 peso acima do
esperado, ndo ter recorrido a atividades, ou mesmo ter respirado o ar contaminado durante anos,
tudo isto foi fator promotor do desenvolvimento da osteoporose, doengas cardiacas, cancro ou
ainda outras doencas.

A velhice torna-se um periodo de vida que visivelmente € caracterizado por insegurangas,
medos, receios, e alteragfes das suas necessidades basicas inerentes ao envelhecimento (Tier,
Fontana, Soares, 2004). Assim, as pessoas que se encontram nesta fase apresentam-se como
frgeis no que diz respeito a extrair alguma doenca, e como tal a recuperagdo torna-se mais
lenta e dificil, onde apresentam maiores riscos de morrer de alguma doenga ou infeccdo
(Arking, 1998, citado por Berger).



1.3. Situacéo atual de envelhecimento demogréfico

Diante da situacdo atual de envelhecimento demografico, aumento da expectativa de
vida e o crescimento da violéncia, algumas questdes sdo colocadas para a familia, sociedade e
poder publico, no sentido de proporcionar um melhor bem-estar, satisfacao e qualidade de vida
as pessoas que possuem alguma incapacidade e que necessitam da prestacdo de cuidados. Por
isso, 0 cuidador torna-se pertinente na vida de um idoso, e desta forma é requisitado a sua
presenca nos lares havendo a necessidade de orientd-los para um melhor cuidado que possam
prestar a esse idoso. Importa ainda referir que o cuidado no domicilio proporciona ndo apenas
um convivio familiar também este satisfatorio a todos os envolvidos, assim como diminui o
tempo de internagdo hospitalar e dessa forma reduz as complicagbes decorrentes de longas
internacdes hospitalares (Ministério da satde, 2008).

Capitulo Il — Deméncia

2.1. Conceito de deméncia (segundo diversos autores)

Tradicionalmente, a deméncia era dividida e classificada de acordo com a idade sendo
que quando ocorria antes dos 60anos era denominada de deméncia pré senil, e depois dos
60anos deméncia senil ou psicose senil. Contudo, a idade dos 60anos ndo apresenta qualquer
significado especifico na deméncia, ate porque uma pessoa com 40 ou 80anos de idade pode
apresentar um diagndéstico de deméncia senil do tipo Alzheimer (DSTA), e neste aplica-se a
presenca dos sintomas e ndo ao fator idade (Berger, 2003).

Assim, deméncia é uma palavra que advém do latim dementia, onde o seu significado
etimoldgico é a mente vazia, sendo que hoje se designa por uma sindrome, ou seja, conjunto
de sinais e sintomas, tendo, como caracteristicas principais o rebaixamento intelectual, da
memoOria, e nomeadamente mudancas no comportamento (Santana; Figueiredo; Ferreira &
Alvim, 2008).

Segundo um outro autor, Oliveira (2010, pp. 99) considera a deméncia como uma
deterioracdo global do funcionamento cognitivo, afetivo, fisico, assim como da personalidade,
que é derivada ao disfuncionamento ou atrofia do sistema nervoso central (SNC) devido

efetivamente a multiplas e complexas causas.



2.2. Diagnostico de deméncia

O diagndstico de deméncia traz uma realidade complicada uma vez que implica perdas
envolvendo naturalmente a autonomia do corpo e por vezes todo o afastamento do eu para o
individuo, o que complexifica todo o cuidado prestado a esse idoso. Assim, é comum que a
familia sofra um reajustamento dos seus papéis para um melhor enfrentamento da situacédo
especifica no ambito doméstico (Ramos, 2011).

A caracteristica fundamental da deméncia é o desenvolvimento continuo de mdaltiplos
défices cognitivos, nomeadamente a diminuicdo/perda de memoria, associada a pelo menos
uma das seguintes perturbacdes cognitivas (afasia, apraxia, ou mesmo perturbacdo na
capacidade de execucdo). Estes défices cognitivos terdo de ser do tipo grave que causem uma
diminui¢do no funcionamento ocupacional ou social e claramente representarem um declinio
para todo o seu funcionamento (DSM-IV-TR).

Por isso, Nunes (2005) afirma que este diagnostico € analisado em contexto clinico, e
efetuado sempre na presenca do doente e do cuidador, aquele que € visto como o que se dispbe
a uma maior responsabilidade perante todo o processo. O inicio da deméncia pode ter uma base
degenerativa e como tal manter-se ndo reconhecido durante um periodo de meses ou até mesmo
anos, sendo recomendado o seguimento durante um determinado tempo.

A dificuldade ou limitacdo de diagnostico precoce de deméncia tem como origem 0s
mais diversos fatores, a idade, a escolaridade, o nivel sociocultural, assim como alteracdes no
comportamento ou mesmo repercussdes a nivel funcional. O diagndstico de deméncia é um
processo complexo e por vezes dificulta os profissionais, nomeadamente nos mais idosos, nos
quais torna-se bastante dificil distinguir as manifestacGes iniciais proprias da deméncia das
alteragOes provenientes do envelhecimento normal (Nunes, 2005).

2.3. Tipos de deméncias

De acordo com 0 DSM-1V-TR existem varios tipos de deméncia, como a deméncia do
tipo alzheimer, a deméncia vascular, a deméncia secundaria a HIV, a deméncia secundaria a
traumatismo craniano, a deméncia secundaria a doenga de parkinson, a deméncia secundaria a
doenca de huntington, a deméncia secundaria a doenca de pick, a deméncia secundaria a doenca
de creutzfeldt-jakob, a deméncia secundaria a outros estados fisicos gerais, a deméncia
persistente induzida por substancias, e a deméncia secundaria a multiplas etiologias. Ainda é

incluida neste reparticdo a deméncia sem outra especificacdo (SOE), quando o técnico de salde



sente incapacidade em determinar uma etiologia especifica para os multiplos defices
cognitivos. Embora dos varios tipos de deméncias referidos, o exemplo mais comum de
deméncia é a doenca de alzheimer (Segundo Ramos et al., 2009, citado por Araujo, Oliveira,
Pereira, 2012).

Capitulo 111 — Alzheimer

3.1. Conceito de alzheimer (segundo diversos autores)

A doenca de alzheimer (DA) foi determinada pelo neuropatologista alemdo Alois
Alzheimer, em 1907. Esta doenca de origem neurodegenerativa, progressiva e irreversivel, com
aparecimento insidioso, que se manifesta essencialmente pela diminuicdo da capacidade de
memoaria e das funcdes cognitivas, o que leva a dificuldades na realizacdo de atividades
quotidianas, alem dos danos causados no desempenho funcional e social da pessoa portadora
(Smith, 1999; Schlindwein-Zanini, 2010; Oliveira et al., 2008 citado por Brasil, Andrade,
2013).

Esta doenca € reconhecida como a forma mais comum de deméncia e apresenta
alteracbes/mudancas neuropsicologicas com déficits cognitivos, nomeadamente no
comprometimento de memoria, velocidade de raciocinio, atengdo, sono, linguagem, agnosias,
praxias, funcbes executivas e episddios que geram confusdo mental e ainda distdrbios
psicoldgicos que se manifestam mediante o estdgio da doenca onde a pessoa se encontra,
podendo este ser leve, moderado ou grave (Smith, 1999; Schlindwein-Zanini, 2010; Oliveira
et al., 2008 citado por Brasil, Andrade, 2013).

3.2. Fatores de risco

Os fatores de risco sao bastante diversificados e complexos pelo que quando estes estdo
combinados, podem evidentemente aumentar ou diminuir aquilo que sera o risco de uma pessoa
desenvolver a DA. Relativamente aos fendmenos conhecidos encontra-se o fator idade
avancada, historico familiar de deméncia e ainda aspetos da genética (Cummings e Colle, 2002,
citado por Lima, 2006).

Um estudo efetuado em Boston, néo relatou diferencas significativas na incidéncia nem

em prevaléncia de deméncia no género feminino (Herbert et al., 2001, citado por Lima, 2006)



este explicou ainda que as diferencas encontradas devem-se precisamente ao facto de a
expectativa de vida ser maior na populacdo feminina.

Desta forma, e segundo Lima (2006) a idade avancada é o fator de risco mais
importante para desenvolver a DA e ndo propriamente o fator sexo.

3.3. Diferentes possibilidades de diagnostico

3.3.1. Doenca de alzheimer possivel

O diagnéstico da doenca de alzheimer possivel fundamenta-se na observacédo de sintomas
clinicos e na deterioracdo de duas ou mais funcdes cognitivas, por exemplo a memodria, a
linguagem ou pensamento, quando existe uma segunda doenga que nao seja vista como causa
de deméncia (Oliveira, Ribeiro, Borges, Luginger, 2005).

3.3.2. Doenca de alzheimer provavel

O diagndstico é classificado como provavel tendo em conta 0s mesmos critérios utilizados
no diagnostico da doenca de Alzheimer possivel, mas aqui na caréncia de uma segunda doenca
(Oliveira, Ribeiro, Borges, Luginger, 2005).

3.3.3. Doenca de alzheimer definitiva

A identificacdo de placas e entrangados caracteristicos, na regido do cérebro, € a Unica
confirmacéo exata do diagnostico da doenca de alzheimer. Assim, por este motivo o terceiro

diagnostico, determina a doenca de alzheimer, e s6 pode ser efetuado através de biopsia ao

cérebro ou depois da autdpsia (Oliveira, Ribeiro, Borges, Luginger, 2005).

3.4. Estéagios da doenca de alzheimer

3.4.1. Primeiro estagio

Segundo Berger (2003) este estagio diz respeito ao desinteresse por eventos, atividades ou

informagdes recém-adquiridas, nomeadamente nomes de pessoas, ou mesmo de lugares. Desta



forma, o doente apercebe-se de imediato que a sua salde mental ndo esta bem, e reconhece que
tem um problema de memoria, e neste caso tenta supera-lo registando alguns enderecos, nomes,
compromissos de forma a auxiliar a sua memoria (Powell, 1994, citado por Berger, 2003).
Berger (2003) afirma ainda que neste estagio, muitas sao as pessoas que ndo chegam a superar,
e por isso permanecem esquecidas o resto do tempo e prova disso é quando é feita uma autdpsia,
onde as placas e as massas sdo visiveis na zona do cortex e por isso confirma a DA numa fase

inicial.

3.4.2. Segundo estagio

Para Berger (2003), este estagio gera uma confusdo continua e torna-se generalizada,
com deficiéncias percetiveis ao nivel da concentragdo e da memdria. A fala torna-se incoerente
e demasiado repetitiva, 0 vocabulario é cada vez mais limitado e ha confusdo na articulacao
das palavras. Por outro lado, se a pessoa tende a ser desconfiada por natureza, esta pode acusar
injustamente alguém de a ter roubado, quando na verdade ela guardou o objeto mas nao se
recorda do lugar onde o deixou (Wirth, 1993, citado por Berger, 2003). A perda de memoria é
de tal forma grave neste estagio que as pessoas nem lembram gque tem um problema de memoria
(Folley, 1992, citado por Berger, 2003).

3.4.3. Terceiro estagio

Este estagio € marcado pela intensa perda de memoria que se torna mais grave até mesmo
perigosa, uma vez que ha um descontrolo das necessidades basicas diarias. Uma caracteristica
visivel € que estas pessoas chegam mesmo a ndo conseguirem se vestir ou se vestirem € de uma
forma bastante desadequada. Também, frequentemente, pode acontecer que estas pessoas saem
de casa com intencionalidade de ir a um determinado lugar e de imediato se esquecerem, ou
quererem regressar a casa e ndo se lembrarem do percurso. O reconhecimento visual, ou seja,
o0 olhar para um objeto e reconhecé-lo, torna-se para um doente de Alzheimer um grande
problema, o que deixa a pessoa mais desamparada, sentindo-se mais incapacitada ou

incompetente (Berger, 2003).
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3.4.4. Quarto estagio

Neste estagio os pacientes ja revelam necessitar de um cuidado a tempo inteiro, uma vez
que ndo possuem capacidade alguma para tomarem conta de si mesmos, ou de falarem com as
outras pessoas, tornando-se irritados ou mesmo parandicos. Assim, estas vitimas ndo
reconhecem as pessoas mais chegadas, como os familiares. Por outro lado, ndo significa que
ndo recordem destas, simplesmente a parte do cérebro que identifica os rostos e objetos ja se
esta a deteriorar dai 0 ndo reconhecimento dessas pessoas queridas chega a ser normal (Berger,
2003).

3.4.5. Quinto estagio

Este estagio é considerado como o limite, sendo que as pessoas ficam completamente
mudas, sem qualquer tipo de reacdo quer emocional quer de acéo, sendo que ndo tem reaccades.
O estégio final conduz a morte, que pode ser de 10 a 15 anos desde a fase inicial (Fromholt &
Bruhn, 1998, citado por Berger, 2003).

3.5. Fases correspondentes ao alzheimer

3.5.1. Fase inicial do alzheimer

Falha de memoria

Barreto (2005) afirma que os primeiros sinais visiveis e que destacam a DA, é a falha de
memoria. Nesta fase o doente revela diariamente dificuldades em recordar acontecimentos
recentes, embora este ainda se lembre detalhadamente acontecimentos ja vividos e estes
bastante antigos. Assim, a dificuldade do doente é precisamente revelar pormenores desses
acontecimentos, por exemplo a data, o local, e quem esteve presente nesse mesmo
acontecimento. Contudo, o doente é capaz de ir aos poucos reconstruindo a recordacéo desse
acontecimento, onde faz um esfor¢o mental para se recordar. Por outro lado, existem situacGes
onde o doente ndo se consegue recordar absolutamente nada daquele evento recente, ou quando

0 doente demonstra ndo reconhecer a propria familia.
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Desorientacao

O doente de alzheimer chega a passar por esta fase de desorientacdo espacial, onde
primeiramente comega por se perder em ruas que ndo visita muitas vezes, ou que tenham tido
modificacbes demasiado recentes, ou por outro lado chega a perder-se em locais significativos
como a sua prépria casa. Em termos de desorientacdo temporal, 0 doente ndo reconhece o ano
em que se encontra ou 0 més em que estamos, também ndo consegue ter no¢do do dia da semana

e muitas vezes se € cedo ou tarde, ou manha e noite (Barreto, 2005).

Alteracgdes da linguagem

O doente comeca por mostrar dificuldade de nomeacgdo, ou seja atribuir nomes a
determinados objetos ou coisas e por isso usa termos para tentar chegar perto do nome que
pretendia dizer. Denomina-se a este facto a afasia nominal, em que existe portanto uma perda
da capacidade de atribuir nomes. O doente comeca a ter um discurso desadaptativo, muitas
vezes ndo consegue dar seguimento a conversa ou quando retoma a conversa ja o assunto era
outro (Barreto, 2005).

Dificuldade na resolucéo de problemas

Diariamente da-se uma perda gradual da capacidade de resolver problemas, e por isso 0
doente sente dificuldade em arranjar estratégias de forma a solucionar o problema, nédo
consegue fazer calculos, ou mesmo reconhecer 0s precos e a moeda e chega a tomar decisfes

ndo acertadas (Barreto, 2005).

Alterages da personalidade

O doente adota tracos de personalidade mais direcionados para 0 egocentrismo,
desinibicdo e embotamento, quer isto dizer que o doente comeca a adotar uma postura nunca
antes adotada como comentarios desadequados, termos improprios e insultuosos sem ter a
minima nog&o que socialmente estes ndo sdo bem vistos e sdo muitas vezes uma falta de

respeito as pessoas (Barreto, 2005).

Vida social
A vida social do doente de alzheimer comeca a regredir, 0 doente se trabalha comeca

gravemente a cometer erros e a ndo compreender estes. Aos poucos direciona-se para 0 ndo
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cumprimento de pagamento as pessoas que Ihe prestam determinados servicos, ou se tem uma

divida perante alguém este tende a ndo pagar (Barreto, 2005).

Arranjo pessoal

Aqui surge a despreocupacao total pela sua higienizacéo, pela forma de se vestir, evitar
tomar banho, ndo muda de roupa porque se esquece ou mesmo por falta de vontade propria.
Quando estes doentes vivem solitariamente numa casa, esta torna-se desarrumada e com
vestigios de sujidade a aumentarem, porque ndo limpa mas também néo faz com que alguém
va limpar. Se este doente tem animais em casa, estes correm 0 sério risco de ndo serem
alimentados (Barreto, 2005).

Perturbacdes de humor

O doente diariamente apercebe-se que esta a ficar cada vez mais incapacitado de fazer
determinadas tarefas e isso gera-lhe ansiedade e consequentemente inseguranca, apresentando
um humor mais pessimista. A depressao no caso dos doentes de Alzheimer pode instalar-se e
quando isso acontece surge periodos de choro, e o doente chega a falar em deitar fim a sua
vida. Surge também uma apatia progressiva, onde o doente comeca a desinteressar-se ou a

revelar indiferenca por aquilo que antes gostava, como a leitura por exemplo (Barreto, 2005).

3.5.2. Fase mais avangada do alzheimer

Apraxia

Para Barreto (2005) o doente perde a capacidade de conseguir realizar atos motores
intencionais como a simples tarefa de abrir uma porta que de alguma forma implica algum
esforco motor, este acaba por ndo conseguir fazer esta tarefa, assim como o vestir-se

autonomamente.

Agnosia
Aqui o doente perde a capacidade de interpretar uma informacéo sensorial, ou seja revela
dificuldade em identificar determinados cheiros e sons assim como de reconhecer determinadas

pessoas, objetos e lugares (Barreto, 2005).
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Afasia
O doente nesta etapa vai perdendo aos poucos toda a aptiddo comunicativa, sendo que

cada vez se torna mais dificil falar com as pessoas a sua volta (Barreto, 2005).

Distorc¢des percetivas

O doente comeca por demonstrar distorcdes percetivas e alucinagdes, ou seja, afirma
convictamente ver objetos ou por exemplo pessoas a invadirem a sua casa. A capacidade de
visualizagdo dele proprio ao espelho vai se perdendo, e por isso quando se olha ndo reconhece
que é ele préprio, apenas tem uma nocao que é alguém que ele conhece. Também demonstra
estranheza pela sua casa, pedindo aos familiares que o levem para a verdadeira morada uma

vez que este tera sido sequestrado (Barreto, 2005).

Fenomenos delirantes

O doente acredita realmente que estd a ser vitima de roubo, ou que o companheiro/a
mantém atos sexuais dentro da sua propria casa e muitas que existem pessoas que nao o querem
vivo. Os doentes nesta fase revelam agitacao, hostilidade, agressividade e muitas vezes gritam
e tornam-se violentos com as pessoas. Esta agitacao é devida essencialmente ao fator tempo,
ou seja quando se aproxima do final do dia e é visivel a escuriddo o doente comeca a ficar
aterrorizado com esse fendmeno que se denomina sundowning, e que gera imensa ansiedade e
stress nos cuidados destes doentes uma vez que ndo Ihes deixam dormir uma noite sossegados.
A deambulacdo é conhecida por uma forma de agitacdo sendo que o doente vagueia pela casa
e muitas vezes direciona-se para fora da casa estando em contato com o perigo. Para alimentar
este doente ou mesmo fazer a sua higienizacdo é necessario tomar precaucgdes e formas de

contencao (Barreto, 2005).

Perturbacao do ritmo sono-vigilia

Uma vez que o doente se encontra a maior parte da noite acordado, e ainda adormece por
curtos periodos durante o dia, isto leva a alteragdes no sono-vigilia. O sono noturno na maioria
das vezes chega a ndo atingir o nivel profundo, e por isso o doente nunca chega a ter um sono
repousante. Estas alteragdes muitas vezes agravam-se através de medicamentos improprios
dados ao doente, seguido de periodos de sedacao ao longo do dia ou excitacdo vespertina. Isto
implica, que o doente se torne cada vez menos autdnomo e cada mais vez mais dependente de
cuidadores, para a realizacéo da sua higiene pessoal, alimentacéo e cuidados de saude que ficam

a responsabilidade deste cuidador (Barreto, 2005).
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3.5.3. Fase terminal

O doente entra numa fase reconhecida por mutismo e aqui ndo revela nenhum sinal de
reconhecimento daquela pessoa. No que diz respeito a alimentagcdo, esta torna-se mais
complexa recorrendo ao Unico meio de ainda se poder alimentar, através da sonda. A
incontinéncia urinaria se antes nao apareceu o surgimento surge agora nesta fase, em que deixa
de ter postura ereta devido a perda dos reflexos de marcha e como tal acaba muitas vezes
destinado a uma cadeira de rodas. Também surge a atrofia muscular assim como a paralisia e
em alguns casos as contraturas. Ainda surgem outras complicagdes como obstipacédo tenaz,
infecdes respiratdrias e urinarias, e Ulceras de decubito. Numa fase de total finalizacéo, o doente

deixa de reagir a qualquer estimulo e a vida torna-se vegetativa (Barreto, 2005).

3.6. Caracteristicas neuropsicologicas da DA

H& medida que a doenca progride as alteragdes neuropsicolégicas comegam a surgir de
tal forma que para além do aparecimento da perda de memoria, surge também afasia, defeitos
visuo-espaciais, acalculia, alteracdes no abstrato e no julgamento tal como referidos
anteriormente. A apraxia em alguns doentes com DA pode surgir numa fase inicial, embora
esta surge mais em fases avancadas, também referida anteriormente (Guerreiro, 2005).

Alguns estudos demonstram queixas ndo especificas de alteracGes visuais referenciadas
pelos doentes de alzheimer ou ainda pelos seus cuidadores em fases precoces. As queixas sdo,
dificuldades de leitura, dificuldades em pegar num objeto, entre outras. A variante visual da
DA também denominada de disfuncdo progressiva cerebral posterior, precisamente por
corresponder a uma atrofia cortical posterior (ACP) é uma forma possivel de apresentar a
doenca de alzheimer (Guerreiro, 2005).

Ainda assim, alguns doentes com alzheimer demonstram sintomas como delirios e
alucinacgdes sendo que doentes com DA e delirio podem ter um declinio cognitivo mais rapido
do que restantes que ndo possuem estes sintomas, mas por outro lado ndo sdo encontradas
relacbes entre os defeitos a nivel neuropsicologico especifico e a ocorréncia de delirios
(Guerreiro, 2005).
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3.7. Diagnostico e tratamento medicamentoso

O diagnostico é realizado através da exclusdo de outras doencas, assim como atraves do
exame minucioso do estado fisico e mental do doente. Ainda assim, também fazem parte os
exames de sangue, a ressonancia magnética, tomografia computadorizada, e ainda a bidpsia do
tecido cerebral (Bastos et al, 2003 citado por Venezian, 2010). Também se realiza uma
avaliacdo a memoria, linguagem, fungdes executivas, avaliacdo das funcdes visuo-perceptivas,
avaliacdo da atencdo, habilidades construtivas, conceituacdo e abstracéo, e por fim avaliacdo
das praxias (Nitrini et al, 2005 citado por Venezian, 2010).

O Mini Exame do Estado Mental ¢ utilizado como uns dos métodos de triagem essenciais
a detecdo desta deméncia, ndo apenas pela fécil aplicacdo, mas por baixa variagdo de um
examinador para outro e ainda pelo tempo reduzido de aplicagcdo (Machado et al, 2006, citado
por Venezian, 2010).

A inexisténcia de tratamento que possa curar ou reverter a deterioracdo causada pela DA,
conduzem a outras opgles j& disponiveis que visam aliviar/ minimizar as alteracdes
comportamentais e déficits cognitivos, através do uso da medicacao (Bottino et al, 2002, citado
por Venezian, 2010).

Deste modo, o diagndstico deve ser realizado o mais precoce e preciso, 0 tratamento
farmacoldgico, a intervencédo interdisciplinar e todo o envolvimento da familia, amigos e
grupos de apoio que podem ser um grande contributo a todo este processo (Machado, 2006,

citado por Rodrigues, Gontijo, 2009).

3.8. Medicamentos usados na DA

Mendonca e Couto (2005) mencionam que medicamentos como o vinpocetina, ginkgo
biloba, nicergolina, lecitina, piracetam, codergocrina, nimodipina,, citicolina, idebenoma,
vitamina E, selénio, entre outros sdo normalmente usados como parte do tratamento no declinio

das funcdes cognitivas.
3.9. Postura ética e evolucdo da doenca
Os problemas éticos que surgem no tratamento da doenca séo diferentes tendo em conta

0 estado evolutivo. Assim, e num estadio precoce, a capacidade de tomada de decisdo pode

existir e a execucdo diretiva sobre véarias opcdes futuras deve estar sempre como primeiro plano
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da atencdo, quer para o doente, médico e familiares ou cuidadores deste. Nos estadios
intermédio e tardio, ja implica sobretudo que a tomada de deciséo seja feita pelos profissionais
de saude, as decisbes de limitar a autonomia, e as decisdes na interacdo de familiares e
cuidadores do doente e com o respetivo médico. Na fase final da vida, € tido em conta os
problemas éticos nomeadamente os limites entre o tratamento adequado ao bem-estar do doente
e o tratamento da doenca na tentativa de prolongar a vida, como os cuidados paliativos ou o

encarnicamento terapéutico (Pontes, 2005).

Capitulo IV — Outras questdes na DA

4.1. Direito a informacao e consentimento

Pontes (2005) afirma que o doente tem o direito de receber qualquer tipo de informacéo
sobre o seu estado. A DA € vista como a primeira causa de deméncia e por isso o diagnostico
chega a ter de ser mais preciso e fiavel, e os doentes sdo observados desde o inicio onde ainda
se encontram em fases menos graves. Existem medicamentos considerados Uteis na doenca de
alzheimer mas apresentam uma conotacao significativa com a doenca.

Nesta etapa surge o conflito ético entre dar toda a informacéo que por direito o doente
tem, mas por outro lado evitar ou minimizar os efeitos negativos da noticia desta doenca.
Assim, esta informacéo deve ser devidamente esclarecida, e deve haver oportunidade do doente
poder se questionar, para além da informacdo ser no sentido de alerta da doenca que tem, da
situacdo que vive e podera viver, também devera ser em forma de esperanca no longo caminho
que este tem de percorrer e ainda mencionar a participacdo e auxilio do médico. O estado do
doente e a forma como este compreende, podera estabelecer limites na qualidade e quantidade
de informacdo que sera transmitida a este. A comunicacdo e mesmo discussdo da gravidade
desta doenca deve ser partilhada junto da familia e possiveis cuidadores. Assim, a informacao
deve ser total mas esta deve ser vigiada no sentido de que esta possa eventualmente causar
problemas psicoldgicos quer ao doente quer a familia deste, embora nada seja motivo de
omissdo. A chegada desta informacéo implica um processo de adaptacdo quer do doente quer
da familia, e s6 mesmo apds algum tempo estes podem tomar decisdes, como o reajuste na
estrutura familiar. Por outro lado, é pertinente esta informacgéo toda para que o doente de
alguma forma perceba que 0s seus sintomas correspondem a uma patologia conhecida o que
leva a sentir alguma seguranca e por isso permitir-lhe tomar decisfes futuras mais acertadas.

Esta informacé&o precisa de tempo para ser devidamente entendida, compreendida e claramente
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aceite por todos, s6 desta forma é possivel percorrer este longo caminho de forma positiva e

cheia de esperanca em relacdo ao futuro (Pontes, 2005).

4.2. Impacto social da DA no doente e respetivo cuidador

Garrett (2005) afirma que esta doenca exprime-se através de alteracGes de cognicao,
conduta social e psicopatoldgicas que conduzem a uma crescente diminuicdo da capacidade
funcional, agravando as consequéncias dependentes do envelhecimento. As alteracoes
cognitivas ja referidas interferem na capacidade deste doente exercer atividades como o seu
trabalho, de conseguir planear as suas tarefas diarias, de lidar com o meio social até mesmo nas
questBes de necessidades basicas diarias.

O paciente de DA n&o consegue comunicar verbalmente quanto desejaria, torna-se uma
pessoa sensivel ao meio que o rodeia e ainda a forma como as pessoas se relacionam com ele.
Quer isto dizer, que uma comunicacdo interpessoal que seja apropriada a este doente pode
evitar medidas de contencéo fisica e tambeém n&o ter de recorrer a farmacologia. Contudo, o
cuidador de um doente de alzheimer chega a ter constrangimentos na sua vida, que tendem a
provocar diminuicdo de qualidade de vida, perda da estabilidade emocional, e a sua satde que

chega também a ser afetada, embora dependa da relacdo com o doente (Garrett, 2005).

4.3. Custos economicos da DA para o doente e respetivo cuidador

Garrett (2005) afirma que a DA implica esforco no que diz respeito aos custos
econémicos uma vez que compromete um tratamento médico especializado, mas através do
agravamento da doenga, torna o doente cada vez mais incapacitado e dependente e isso leva a
que este necessite de cuidados e mais apoio. Estas necessidades correspondidas tornam-se
dispendiosas para a familia, sociedade e ainda estado. Maioritariamente destes gastos sao
contabilizados, uma vez que sdo pagamentos diretos como as consultas médicas, 0s meios
subsidiarios de diagndstico, os farmacos, 0s internamentos em hospitais, o apoio diferenciado
e ndo diferenciado em casa, ajuda de outros técnicos de distintas areas, transportes, obras
realizadas em casa para um melhor ajustamento as necessidades do doente, centros de dia e
ainda institucionalizacdes (Garrett, 2005).

Ainda assim, o custo econdmico da DA ultrapassa estes custos diretos ja referidos, uma
vez que 0s ndo contabilizaveis como o caso do trabalho excessivo por parte do cuidador

principal e pelos cuidadores ocasionais, como outros familiares, amigos e vizinhos, que muitas
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vezes também estes tem de recorrer a cuidados medicos. Estes cuidadores que se
disponibilizam a prestar cuidados ao doente de Alzheimer, muitas vezes abandonam o seu
trabalho, ou tem dificuldades em se empregarem de novo, e ainda por vezes deixam de fazer
descontos para as suas reformas (Garrett, 2005).

A institucionalizacdo € normalmente considerada como o recurso que apresenta maior
custo, embora se todos os custos forem tidos em conta, provavelmente a institucionalizacdo

n&o se torna um recurso assim tao dispendioso economicamente.

4.4. O papel da psicologia na DA

Quando o diagndstico da doenca de alzheimer é relatado aos pacientes e cuidadores,
estes precisam de aceitar o facto de que esta doenca ndo possui qualquer tipo de cura, mas tem
alternativas para minimizar ou mesmo retardar os seus efeitos. Além do consumo de
medicamentos especificos a doenca, que evidentemente apresentam um papel importante no
controle dos sintomas, também podem recorrer a distintas interven¢bes que possibilitam
promover a qualidade de vida do portador e de todos aqueles que se encontram envolvidos
neste processo (Moniz-Cook, 2006, citado por Lima, 2006).

Neste ambito, e de acordo com Lima (2006), surge a psicologia com o objetivo de
estimular as habilidades cognitivas deste doente, reeducar aqueles que estdo numa fase de
declinio, incentivar o convivio social que maioritariamente tende a diminuir, promover as
atividades de lazer e tudo que € prazeroso ao doente sendo benéfico a este mas também a todos
gue convivem e que se deparam inseridos neste processo, uma vez que isso gera satisfacéo,
alegria e atenua a dura realidade das limitagbes que tende a crescer atempadamente,

promovendo constantemente um melhor bem-estar e qualidade de vida para todos.

4.5. A Importancia das orientagdes aos cuidadores do doente de alzheimer

A doenca de alzheimer apresenta uma dura realidade, esta reduz a capacidade que o
individuo tem de cuidar de si préprio, e por isso surge aqui uma vitima que se denomina de
cuidador. Assim, esta necessita obrigatoriamente de estar bem consigo mesma, aceitar toda a
realidade, o dificil trabalho e as tarefas que cada vez mais lhe serdo impostas. Importa ainda
que este cuidador esteja devidamente bem informado e que possua todo o conhecimento

possivel sobre a doenca e sintomatologia (Bastos et al, 2003, citado por Venezian, 2010).
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Este cuidador familiar necessita constantemente de informagdes para saber como agir
em determinadas situacGes dificeis, e de alguma forma receber a supervisao de profissionais
capacitados de maneira a ajuda-lo e a minimizar essa carga exaustiva (Caldeira e Ribeiro, 2004,
citado por Venezian, 2010). Os técnicos de salde podem orientar esse cuidador, explicando
como é importante estimular as capacidades cognitivas, e preservar as funcdes intelectuais o

méaximo de tempo possivel (Medeiros et al, 2006, citado por Venezian, 2010).

Capitulo V — O ato de cuidar e os cuidadores

5.1. Conceito de cuidar

Cuidar, é nada mais que um simples gesto de assistir alguém quando esse alguém
necessita de ajuda. O ato de cuidar de alguém, € visto como um ato nobre mas também como
um ato de risco ao desenvolvimento de doenca fisica e mental gerada pelo esforco constante e
por toda a responsabilidade acrescida que este cuidador tem sobre o doente (Melo, 2005).

Assim, cuidar de pessoas que sofrem de uma deméncia pode gerar, ao longo de todo
esse processo, um desgaste enorme para o cuidador, e comprometer a sua condi¢do de satde
fisica e mental, conduzindo a quadros de ansiedade, depressdo e distdrbios de comportamento
(Gaioli, Furegato, Santos, 2012).

Contudo, as pessoas que tem um bom suporte social, ou seja que se envolvem em
atividades na comunidade e que constantemente participam em grupos de apoio, obviamente
se adaptam melhor a funcdo de cuidar, do que as restantes (Cruz e Hamdan, 2008, citado por
Keller, Oliveira, Pracz, Rossi, 2009).

5.2. Papel do cuidador de um doente com DA

Conviver com pessoas que apresentam esta doenca, requer uma alteracao significativa
em toda a dindmica familiar, pois as necessidades do doente estdo em primeiro lugar e por isso
leva a um reajustamento no quotidiano de todos o0s envolvidos. Geralmente uma Unica pessoa
ocupa o papel de cuidador, seja por instinto, disponibilidade, capacidade ou enorme vontade
de estar com o doente neste processo e de alguma forma ajuda-lo a ultrapassar toda a
complexidade e exigéncias deste. Assim sendo, este cuidador é denominado de cuidador
principal e assume tarefas de assisténcia, atendendo sempre as necessidades do idoso e

responsabilizando-se por estas (Matos, Decesaro, 2012).
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Deste modo, o cuidador passa a ser visto como uma figura central na reestruturacdo da
dindmica familiar (Silveira, 2007 citado por Brasil, Andrade, 2013).

Deve ainda ser uma pessoa bem informada sobre a respetiva doenga e todo o processo
de evolucgdo desta, de forma a construir um plano de trabalho ajustado a realidade da pessoa e
as necessidades que este doente exige e ajuda-lo também a sentir-se na mesma um ser humano
digno do respeito e merecedor da qualidade de vida (Ramos, Menezes, 2012).

Também este cuidador sofre um enorme desgaste de ordem fisica e psicoldgica, pela
complexidade do tratamento, pelas perdas graduais nas fungdes cognitivas do idoso e pela
evolucdo gradual para quadros de total dependéncia, exigindo mais deste (Inouye; Pedrazzani
& Pavarini, 2010, citado por Araujo,Oliveira, Pereira, 2012).

Por isso, o cuidador do doente de alzheimer e segundo Garrett (2005) é a base do
tratamento desta doenca com uma pertinéncia social fundamental. Aqui, este é visto como a
pessoa que mantém as necessidades basicas do doente em funcionamento, que de alguma forma
0 vigia e que serve de auxilio em todo o tratamento. Ainda assim, pode ser aquele que de
alguma forma evita que o doente tenha crises de agitacdo, e agressividade, pode também
contribuir para que este ndo tenha insonias, e ainda realizar exercicios de estimulacéo cognitivo
que visam melhorar a sua memoria.

O plano de assisténcia ao doente com DA deve ser posteriormente tido em conta para
0 cuidador deste doente, pois este apds desempenhar o seu papel, esta sujeito a apresentar
grandes alteragdes na sua saude, referido anteriormente. Ainda assim, alguns estudos focam-se
ndo apenas nos doentes de Alzheimer mas nos cuidadores e por isso ressaltam a importancia
de assisténcia no sentido de promover uma melhor satisfacdo e qualidade de vida para os dois

(Ferreira, Aguiar, Menezes, 2014).

5.3. Cuidador natural na DA

Segundo Garrett (2005), o cuidador natural € o parente proximo que normalmente vive
com este doente de alzheimer, e que presta cuidados sobre ele. Geralmente, este é a esposa ou
marido quem cuida, com a ajuda de filhos, outros parentes, vizinhos ou mesmo amigos. Esta
relacdo entre doente e cuidador é vista socialmente como sendo natural e inevitavel. Por vezes
0s cuidados sdo prestados pelos filhos, ou noras embora de alguma forma todos participam.
Quando néo existe cuidador natural, a solugéo chega a ser a institucionalizacéo. Esta DA acaba

por condicionar alteragdes no doente mas também nos cuidadores, familia e meio onde esta
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inserido o doente, uma vez que conduz a uma perda gradual da independéncia, leva a que de
uma forma natural ou ndo alguém assuma prestacao de cuidados ao doente (Garrett, 2005).

Contudo, Colomé et al. (2011), refere que o cuidador encontra-se associado as mulheres
devido as raizes historicas, culturais, sociais e afectivas. Assim, a pratica que as mulheres
apresentam na prestacdo de cuidados pelos filhos, do préprio marido e da casa levou a que a
adaptacdo a tarefa enquanto cuidadora de idosos fosse de alguma forma mais facilitada, e por
isso ela propria enquanto cuidadora adopta estratégias que visao facilitar todo este trabalho na
prestacdo de cuidados (Ferreira, 2012).

Pereira (s/d) demonstra que segundo Morris, Moris e Britton (1988) estes referem, que
diversos investigadores tém sugerido que as diferencas de sexo poderdo ser um motivo
relevante, sendo que as mulheres tendem a estar mais envolvidas a nivel emocional, a
manifestar niveis superiores de tensdo perante as situacOes e a ter elevada dificuldade em
aceitar o apoio externo no sentido, ou seja, ajuda por parte de outros na prestacao de cuidados.

Ainda Pereira (s/d), menciona a existéncia de outros estudos apontam para que a
varidvel sexo seja apenas um fator essencial no que se refere a pessoa que vai assumir a
responsabilidade da prestacdo de cuidados, verificando-se que ap6s o assumir dessa
responsabilidade ndo existem diferencas significativas no que diz respeito a auto-estima e

questdes emocionais (Ford et al. referido por Brito, 2001).

5.4. Tipos de cuidador

Segundo a OMS existem dois tipos de cuidador, aquele que € visto como cuidador
formal, ou seja, profissionais especializados e que sédo remunerados pelo servico de cuidados
que prestam zelando pelo bem-estar, salde, alimentacdo, higiene pessoal, educacdo, cultura,
recreacdo e lazer da pessoa constantemente assistida.

O cuidador informal € visto como uma rede de apoio constituida geralmente por
familiares, amigos, vizinhos ou conhecidos que oferecem apoio e se dispdem a dar toda a
assisténcia a estes idosos com algum grau de dependéncia ou dificuldades nas atividades ou
tarefas de vida diaria (OMS, 2005, citado por Inouye, 2008).

5.5. Fatores que contribuem para o desgaste e que afetam o cuidador de DA

O cuidador apresenta um papel de imensa importancia aos doentes de alzheimer, para

além do impacto psicologico que toda esta doenca tem sobre o cuidador, este também se depara
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com outros fatores que lhe promovem sobrecarga ou desgaste. Sao estes, a perda da liberdade,
a incapacidade deste poder usufruir os seus tempos livres, a sobrecarga de trabalho e a
responsabilidade em assumir tarefas nunca antes realizadas, o desconhecimento sobre a doenga,
a forma como esta se manifesta no doente, e a forma de lidar com essas mesmas manifestagoes,
as dificuldades financeiras, e ainda a presenca de modificacdes psicopatoldgicas (Garrett,
2005). A sobrecarga do cuidador, mostra que esta pessoa ao ser provedora de si mesma e do
idoso uma vez que assume naturalmente de uma grande responsabilidade, muitas vezes para
além das suas limitacdes fisicas e emocionais, motivo pelo qual necessita de ser apoiada,
valorizada e reconhecida por todo o trabalho dedicado a este doente (Luzardo, Gorini, Silva,
2006).

Desta forma, este cuidador vive diariamente sobre um reajustamento na sua familia
devido a progressdo da doenga, processo que leva ao aumento dos niveis de ansiedade, baixa
auto-estima e baixa satisfacdo com a vida (Luzardo, Gorini e Silva, 2006, citado por Casalles,
Schroeder, 2012).

Contudo, Pereira (s/d), afirma ainda que muitas vezes com a evolucdo da doenca, 0
cuidador apresenta baixa auto-estima, sentindo-se cada vez mais sozinho, com tendéncia ao
isolamento, sendo que a propria, a familia, 0s amigos e 0s vizinhos tendem ao afastamento
(Adams, 1996).

Deste modo, ao longo dos dias, o cuidador vai se deparando com muitos problemas aos
quais tem de resolver, sendo que Kuyper e Wester (1998) identificaram alguns desses
problemas como, a vida pessoal, onde existe a perda de intimidade e de vida social, a relacdo
entre cuidador e doente, uma vez que o cuidador nem sempre consegue conciliar as suas
necessidades com a da pessoa portadora de cuidados, também o avanco da doenca torna os
cuidadores desmotivados, angustiados e ansiosos, o facto destes cuidadores ndo se sentirem
devidamente informados sobre a doenca e isto gera angustia e por fim os problemas de satde
dos cuidadores, sendo gue estes apenas recorrerem aos servicos de salde quando a situacao por
si é grave, e por vezes encontram-se insatisfeitos com a sua propria vida (Pereira, s/d).

Um estudo realizado pela Pfizer em 2001, e segundo Pereira (s/d), apresenta as
manifestacdes da doenca como sendo o que mais afeta o cuidador e que conduzem a maiores
implicac6es a nivel emocional para o cuidador, estando relacionadas com os aspetos evolutivos
da doenca (APFADA, 2004).
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5.6. Assisténcia/apoio a cuidadores

Segundo Melo, as intervencOes terapéuticas junto dos prestadores de cuidados
informais deverdo ter em conta o apoio psicoldgico sendo este essencial a todo o processo, a
educacdo e informacdo sobre a patologia para de alguma forma o cuidador estar mais
familiarizado com a doenca e por isso prestar uma melhor ajuda ao doente.

Especificando a educacdo e a informacéo, estas tem sido alvo de aten¢do, uma vez que
a existéncia de falta de informacéo e incompeténcia sobre a realizago dos cuidados diarios ao
familiar sdo vistos como dificuldades percecionadas pelo cuidador, sendo que estas muitas
vezes podem condicionar o ato de cuidar, pelo que se torna pertinente a necessidade da
educacdo e informacdo através de programas individuais ou em grupos (Melo, 2005).

Estudos tém vindo a ser realizados neste &mbito, sendo que o foco maioritario consiste
na assisténcia de cuidadores para melhor lidarem com a dependéncia das atividades diarias, e
possiveis alteracBes a nivel do comportamento destes doentes, desenvolvendo neste sentido
intervencdes que auxiliam no autocuidado e proporcionam ao cuidador um suporte de
informacdo e de habilidades técnicas que visam maximizar capacidades que contribuem para a
prevencdo de comportamentos pouco desejaveis no doente, assim como a reducdo do peso de

cuidar e a diminuicdo do risco de institucionalizacdo deste doente (Melo, 2005).

Capitulo VI - Apoio

6.1. Apoio ao doente no domicilio

O apoio no domicilio centra-se numa perspetiva de intervencdo holistica, sendo o
objetivo principal € manter o doente a um nivel de maior de independéncia, e ndo necessitar de
tantos cuidados, minimizando as perturbacdes de comportamento num ambiente pouco
restritivo, tendo como referéncia manter a qualidade de vida, apoiar os doentes e as familias
nas suas habitacdes, reduzir a morbilidade associada assim como o sofrimento, contribuir para
o melhoramento da auto-estima e integridade pessoal, e otimizar o papel da familia e de outros
cuidadores na prestacdo de cuidados ao doente. Desta forma, apoiar o doente no domicilio,
significa acordo entre o proprio doente, o cuidador e o ambiente, sendo que todos estdo
dispostos a contribuir para um melhor bem-estar (Melo, 2005).
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6.2. Apoio familiar e institucional a pessoa idosa

Arca (2007), refere a familia como a instituicdo central da nossa sociedade. Relata
ainda, que n&o se pode defender a desinstitucionalizagéo dos idosos e deixar inteiramente todas
as tarefas de apoio, de prestacdo de cuidados, de responsabilidade acrescida apenas nas maos
destas familias. Desta forma, os servicos sociais facilitam as familias uma vez que se ocuparéo
de problemas mais especificos como a saude, habitacdo, cultura e atividades de laser, embora
isto ndo significa que as familias deixardo de prestar atengdo aos idosos (Bazo, 1998, citado
por Arca, 2007, pp. 273).

Capitulo VII- A auto-estima e a satisfacdo com a vida

7.1. A auto-estima

O termo auto-estima foi apresentado por William James ha mais de 100 anos e este
pode ser determinado como o sentimento, 0 apreco e toda a consideragdo que uma pessoa sente
por si prépria, quer isto dizer o quanto gosta de si, como se V& e 0 que pensa sobre si mesmo
(Almeida, Nunes, Rezek, Novo, Schnaider, 2012).

Ainda assim, Romero et al (2002), citado por Silva, 2007, refere que a auto-estima
desenvolve-se através de experiéncias de interacdo com o contexto que nos rodeia. Assim, esta
necessita de ser fortalecida através de processos, uma vez que se torna indispensavel para o
desenvolvimento normal e saudavel das pessoas (Branden, 1995, citado por Silva, 2007).

A auto-estima, durante algum tempo, foi vista como um importante contributo para o
bem-estar mental das pessoas (Sonstroem, 1984, citado por Silva, 2007) e ainda integral
(Leticia Casique,2004, citado por Silva, 2007), e esta relacionada com qualidades positivas
(Diener & Diener, 1995, citado por Silva, 2007). Sdo essas qualidades positivas, a estabilidade
emocional e ajuste as exigéncias da vida (Sonstroem, 1997, citado por Silva, 2007); o bem-
estar subjectivo, felicidade, satisfacdo com a vida, ajuste/adaptacdo social, independéncia,
adaptabilidade, lideranca e um nivel elevado de objectivos alcangados na educacdo, no trabalho
como no desporto (Diener & Diener, 1995; Wylie, 1989, citado por Silva, 2007); e ainda os
comportamentos saudaveis (Torres & Fernandez, 1995, citado por Silva, 2007).

A baixa auto-estima, maioritariamente, pode ser acompanhada de desordens mentais,

como a depressdo clinica, a ansiedade (Baumeister, 1993; Watson, Suls, & Haig, 2002, citado
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por Silva, 2007), as neuroses, a no¢ao de “nao ter poder”, os disturbios alimentares (Polivy &

Herman, 2002) e também tendéncias ao suicidio (Brow, 1993, citado por Silva, 2007).

7.2. A satisfagdo com a vida

Segundo Ferreira (2012), apos o retratar da realidade que envolve o ser cuidador de
idosos com DA, passando das motivacOes para o ser, para as tarefas que desempenham e toda
a sua apreciacdo relativamene as mesmas, entre outros aspectos abordados, o conceito de
satisfacdo tem como proposito compreender se esta € uma realidade sentida/vivenciada pelos
proprios cuidadores. Como tal, menciona o seu objectivo com um propésito, identificar fatores
de satisfacé@o na vida do cuidador provenientes do ato de cuidar. Para isso, quando questionados
sobre os beneficios pessoais que todo este acto de cuidar potencia, as respostas foram
abrangentes, uma vez que todos mencionam retirar algo de bom e bastante satisfatorio no
trabalho que prestam ao cuidar de idosos patoldgicos (Ferreira, 2012).

Um outro aspeto mencionado como sendo algo satisfatorio na vida dos cuidadores é
precisamente o conjunto de competéncias e habilidades que véo sendo adquiridas ao longo de
todo este processo de prestacdo de cuidados ao doente (referida por Brito,2002, citado por
Sequeira, 2007).

Os doentes que recebem o cuidado sdo os grandes apreciadores do trabalho dos
cuidadores, sendo que os cuidadores na maioria das vezes referem sentir esse mesmo apreco
por pequenos gestos e atitudes que os idosos tém perante os cuidadores, embora obviamente
também ocorram situacdes menos agradaveis/satisfatorias aos cuidadores condicionando a vida
destes (Ferreira, 2012).

Numa questdo:”Da-lhe satisfagdo ver que a pessoa de quem cuida se sente bem?” e
segundo Ferreira (2012), este conseguiu perceber que existe satisfacdo na vida do cuidador
quando este exerce cuidados perante o doente e sente que este demonstra melhorias. Por outro
lado, o saber que ajudam alguém que necessitam de cuidados, que dedicam parte do seu tempo
a promover um melhor bem estar ao doente, levam a que estes cuidadores revelam algum nivel

de satisfacao.

Capitulo V111 - Institucionalizacéo e Semi-Institucionalizacio

De acordo com Carneiro et al., (s/d), as instituicbes sejam elas de longa permanéncia

para idosos ou mesmos os denominados centros de dia/convivéncia para idosos constituem



26

espacos fisicos e sociais que visam manter a sensacdo de ambiente familiar, acolhendo-os e
ndo apenas acomoda-los em espacos especializados. Esses espacos, dada a importancia da
socializacdo que assumem e que é marcado pelo processo de longevidade das pessoas, devem
considerar a histdria de vida e criar um ambiente de continuidade da estrutura familiar e social
das pessoas, promovendo a autoestima e uma melhor satisfacdo/qualidade de vida.

Assim, Carneiro et al., (s/d), referem-se aos centros de dia/convivéncia também
conhecidos por semi-institucionaliza¢do, como uma institui¢ao destinada a oferecer atividades
educativas e recreativas ao idoso, com o objetivo de promover-lhes conhecimento, autonomia,

socializagdo com o restante grupo, estimulando sempre a interacao social.

8.1. O idoso, a institucionalizacéo e a semi-institucionalizacéo

Toffler (s/d, citado por Couvreur, 1999) citado por Ferreira, 2012, refere que
primeiramente a familia era vista como o suporte do idoso, atualmente ja recorrem a semi-
institucionalizacdo sendo que a familia volta a estar com o idoso no final do dia, situagdo que
realca a importancia da satisfagdo com a vida no idoso mas também no cuidador.

Jacob (2002, citado por Almeida, 2008), citado por Ferreira, 2012, refere o termo semi-
institucionalizacdo quando o idoso permanece durante o dia, ou uma parte, numa instituicao a
si destinada. Quando a sua permanéncia destes idosos se prolonga pelas 24 horas entdo
designam-se de idosos institucionalizados residentes.

De acordo com Pereira, (s/d), Ja em 1988 Morris, Morris e Britton afirmavam que
manter um idoso com deméncia na comunidade esta relacionado com a existéncia de apoio
familiar, enquanto que a institucionalizagdo ou semi-institucionalizacdo pode estar mais
direcionada para o bem-estar e satisfacdo com a vida do cuidador do que a incapacidade e
necessidades do doente.

Segundo, Toffler (s/d, citado por Couvreur, 1999) citado por Ferreira, 2012, refere que
numa fase inicial a familia era vista como o suporte do idoso, embora hoje, ja recorrem a semi-
institucionalizagdo sendo que a familia volta a estar e a prestar cuidados ao idoso mas apenas
ao final do dia, situacdo que promove uma melhor autoestima e satisfagédo com a vida no idoso
mas também no cuidador.

Assim, Pereira (s/d), afirma que os servicos de semi-institucionalizacdo encontram-se
associados de forma significativa com o bem-estar fisico e psicologico dos cuidadores
informais (Carretero Gémez et al., 2006). Os cuidadores que usufruam deste tipo de

servigos/apoio expdem niveis inferiores de stress, ansiedade, depressdo e sobrecarga, assim
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como um nuamero inferior de doencas, menos sentimentos de raiva, adotando um pensamento
mais positivo (Lyons e Zarit, 1999). Evidenciando ainda uma menor tendéncia ao isolamento
social e emocional e niveis superiores de autoestima, assertividade e satisfacdo com a vida

(Bourgeois, Schultz e Burgio, 1996).

8.2. Razdes para a institucionalizacéo

Jacob, 2002 citado por Almeida, 2008), citado por Ferreira, 2012, refere que uma razéo
para a institucionalizagéo é principalmente pelo facto da familia deste idoso ndo conseguir dar
resposta as necessidades que este precisa ou mesmo quando outras respostas sociais nao

conseguem prestar todos os cuidados que s&o solicitados.

8.3. Fatores associados ao risco de institucionalizacao

Levenson (2001, citado por Almeida, 2008), citado por Ferreira, 2012, refere os fatores
associados ao risco de institucionalizacao, sendo estes as deficiéncias cognitivas, o facto de se
viver sozinho, a diminuicdo/perda de apoios sociais, 0s problemas com as tarefas/atividades de
vida diaria, a pobreza e as deficiéncias na rede de saude informal.

Por outro lado, Martins (s/d), citado por Ferreira, 2012, demonstra o fator isolamento
COMO a causa mais comum para recorrer a instituicdes de acolhimento, embora ndo € devido

totalmente a esse fator mas aqueles ja mencionados anteriormente.

8.4. O processo de institucionalizagéo

Segundo Ferreira (2012), a entrada do idoso numa instituicédo € geralmente um processo
dificil para o idoso, especialmente quando este ainda possui autonomia suficiente ou ainda pelo
motivo de um acontecimento tragico (por exemplo, falecimento de um conjuge).

Born e Boechat (2006), citado por Ferreira, 2012, referem que por mais qualidade e
bom funcionamento que a instituicdo possua, vai haver sempre um pequeno afastamento do
convivio social e familiar. Ainda assim, o idoso institucionalizado precisa de se acostumar ao
Seu novo contexto, a novas rotinas, a novas pessoas que irdo partilhar o seu espaco, seja 0 grupo
de utentes seja os técnicos, e ainda a toda esta nova realidade que pode gerar angustia, medo,

revolta, inseguranca e desconfianca.
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Contudo, Ferreira, 2012, afirma que a institucionalizacdo ndo deve ser vista apenas pela
negativa, uma vez que existem idosos que se sentem mais acompanhados, activos e mesmo
mais felizes nesses contextos, do que sds em suas casas. Ao longo deste processo de mudanga,
0 idoso pode criar as suas proprias estratégias de adaptacdo e desenvolver uma sensagdo de
maior satisfacao.

Embora, ainda apresentem uma conotacdo negativa no que diz respeito ao abandono
dos idosos por parte da familia, as institui¢fes para idosos ja comecam a ser melhor vistas por
estes, devido a preocupacédo destas em terem especial atengdo as caracteristicas individuais de
cada utente, no sentido de procurarem dinamizar atividades do agrado do utente e que também
envolvem a familia na vida da instituicao (Ferreira, 2012).

Por fim, e segundo Ferreira, 2012, ¢é indispensavel a atencdo especial no acolhimento
do idoso na instituicdo, uma vez que é o primeiro contacto direto que o mesmo tem com o local
que vai ser o seu segundo ou até unico lar. Contudo, é importante o acompanhamento deste
ndo apenas no acolhimento mas ao longo do seu dia-a-dia na instituicdo, preservando a sua

privacidade, vontade e unicidade.

METODOLOGIA

Este capitulo diz respeito a metodologia apresentada nesta investigacdo, onde se inicia
pelos objetivos de estudo. Seguidamente, apresentam-se as varidveis estudadas, 0s
procedimentos e recursos, a populacdo e amostra (onde se especifica os critérios de seleccdo
da amostra e respetiva descri¢do), o desenho de investigacéo, a identificacdo dos problemas de
investigagdo e respetivas hipoteses de investigacdo e por fim o material/instrumentos de

avaliacdo.

1. Objetivos de estudo

De um modo geral , esta investigacdo tem como finalidade analisar a auto-estima e a
satisfacdo com a vida, numa amostra 30 cuidadores de idosos com alzheimer, em dois grupos
diferenciados, uma vez que a amostra foi repartida, sendo que 15 corresponde aos idosos sem
institucionalizacdo e os restantes aos semi-institucionalizados, estes recolhidos em trés
instituicoes (Centro De Dia de S. Pedro Fins, a Associa¢do de Promocdo Social e Cultural de

Ermesinde, e ainda o L3I - Lar de Terceira Idade e Sistemas de Saude de Rio Tinto).
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Para além do objetivo geral, também esta investigacdo foi orientada segundo objetivos
especificos:

(1) Observar as varidveis sociodemogréficas, como a varidvel sexo, a idade, o grau de
escolaridade, situacdo profissional/ocupagéo, o estado civil, concelho de residéncia, com quem
vive, relacdo de parentesco, entre outras;

(2) Analisar a auto-estima e a satisfacdo com a vida do cuidador, nas distintas fases da
doenca;

(3) Perceber se a auto-estima e satisfacdo com a vida, sdo diferentes nos dois grupos
diferenciados, sem institucionalizacdo e semi-institucionalizados;

(4) Compreender se a auto-estima e a satisfacdo com a vida, sdo diferentes nos

cuidadores homens e mulheres;

2. Variaveis estudadas

As variaveis que foram estudadas foram selecionadas tendo em conta a revisdo da
literatura e mediante os objetivos de investigacdo previamente citados. Sendo estas, duas
variaveis, a auto-estima e a satisfacdo com a vida, de cuidadores de idosos com alzheimer, que
se encontram sem institucionalizacdo ou semi-institucionalizados ( dois grupos diferenciados).

Além disto, foram seleccionadas para este estudo, as variaveis sociodemogréaficas que
apresentam ser de extrema importancia para a caracterizacdo da amostra, sdo estas variaveis, o
sexo, a idade, o grau de escolaridade, situacdo profissional/ocupacao, o estado civil, concelho

de residéncia, com quem vive, relacdo de parentesco, entre outras.

3. Procedimentos e recursos

Relativamente as instituicbes que se demonstraram disponiveis a realizacdo deste
estudo, e que permitiram obter a recolha de amostra no grupo pertencente aos semi-
institucionalizados, séo estas instituicdes o Centro De Dia de S. Pedro Fins, a Associacdo de
Promocao Social e Cultural de Ermesinde, e ainda o L3I - Lar de Terceira Idade e Sistemas de
Salde de Rio Tinto. Deste modo, foram facultados documentos correspondentes a toda
informacdo relativa ao projeto de investigacdo a cada instituicdo, sendo que logo se
disponibilizaram a dar o seu valioso contributo, possibilitando aos cuidadores frequentar a
instituicdo para responderem de forma adequada e ajustada aos questionarios.Contudo, em

alguns casos estes cuidados ndo poderem por algum motivo comparecer na devida instituicdo
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nos dias referidos para a passagem do questionario, e por isso as instituicdes facultaram o
contato pessoal destes cuidadores para podermos agendar um dia e uma hora da sua
conveniéncia de forma a que estes pudessem na mesma participar no respetivo estudo, tendo
sido previamente autorizado pelos proprios cuidadores a nossa presenca no local de residéncia
destes. Importa mencionar que previamente a passagem dos questionarios foi facultado aos
cuidadores, toda a informacéo relativa ao projeto de investigagdo e ainda o respetivo
consentimento informado, devidamente lido, dando a oportunidade destes poderem questionar
e esclarecer qualquer tipo de dlvida, uma vez que a participacdo destes é livre, com
consciéncia, assim como a desisténcia também poderia ser efetuada a qualquer momento.

Ainda assim, a questdo da confidencialidade foi mantida no presente estudo.

4. Populagédo e amostra

Amostra significa precisamente uma parte de uma determinada populacdo que permita
obter informac@es referentes as caracteristicas dessa mesma populagdo (Almeida & Freire,
2003; Pais Ribeiro, 2007). Assim, esta investigacdo foi constituida por uma amostra de 30
cuidadores de idosos que que tinham a doenca de alzheimer, sendo que 15 desses idosos
encontravam-se no grupo dos sem institucionalizacdo (inteiramente aos cuidados dos
cuidadores (esposa, marido, filho, nora, vizinhos, amigos) e os restantes no grupo dos semi-
institucionalizados (que se encontram em Centros de Dia onde ao final do dia regressam as

suas casas/ dos cuidadores).

5. Critérios de inclusédo

Estes participantes sdo homens e mulheres, com idade igual ou superior a 18 anos, que
sejam cuidadores de idosos com doenca de alzheimer, e que estes idosos se encontram sem
institucionalizagdo ou semi-institucionalizados. Ainda assim, estes cuidadores ndo deveriam
apresentarem quaisquer alteraces neurologicas/ cognitivas que impedissem o preenchimento
do questionario ou mesmo a possibilidade de causar inviesamento de resultados. Estes
participantes, apds receberem toda a informacao relativa ao projeto de investigacao (ver anexo
A), aceitaram participar no estudo de forma consciente e voluntaria, submetendo-se ao
preenchimento da declaragéo de consentimento informado onde declararam participar, sabendo
que ndo serdo remuneradas pela sua participacdo no estudo. Contudo, estes critérios

mencionados anteriormente foram devidamente aplicados na fase de recrutamento e por isso a
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exigéncia tornou-se maior, e claramente o numero de participantes mais limitado. Por fim, dos
30 participantes ja referidos anteriomente, é confirmado a ndo desisténcia por parte de nenhum

participante e por isso houve uma taxa de participacdo/aderéncia ao estudo de 100%.

6. Desenho da investigacéo

No que diz respeito ao estudo este pode ser considerado uma investigacédo do tipo
observacional, isto quer dizer que o investigador ndo participa nem chega a intervir, mantendo
uma posicdo neutra/passiva, de forma a evitar qualquer enviesamento de respostas (Pais
Ribeiro, 2007). Também este estudo pode ser do tipo descritivo, isto porque fornece toda a
informacdo respetiva a populacao que se encontra no estudo, de forma a promover um melhor
entendimento aos intervenientes/participantes (Pais Ribeiro, 2007). Também este descreve as
varidveis em causa (auto-estima e satisfacdo com a vida), e ainda compara ou identifica
diferencas entre o0s grupos dos participantes (Sem Institucionalizacdo/ Semi-
institucionalizados). Pode ainda ser, uma investigacdo do tipo probabilistica, uma vez que
foram escolhidos cuidadores, mas estes a prestarem cuidados a idosos com a doenca de
alzheimer, onde estes idosos estivessem enquadrados nos dois grupos diferenciados (sem
institucionalizacdo e semi-institucionalizados). E ainda do tipo correlacional, isto porque se
pretende relacionar duas variaveis, sendo estas a variavel autoestima e a variavel satisfacao
com a vida. Por fim, trata-se ainda de um estudo de natureza quantitativa, dado que € um
processo dedutivo onde os dados numéricos permitem obter todo o conhecimento objectivo,
relativamente a variavel em estudo, e onde os dados numéricos que foram recolhidos por
instrumentos/questionarios que tém como caracteristica comum serem reduzidos a apenas um

nUmero, possam representar uma entidade abstracta (Pais Ribeiro, 2007).

7. ldentificacdo dos Problemas e das Hipoteses de Investigacdo

De acordo com os objetivos propostos formulamos as seguintes hipdteses de
investigacao

H1: A auto-estima e a satisfacdo com a vida do cuidador, é inferior aquando o doente
de alzheimer estd numa fase mais avangada ou terminal da doenca.

H2: Os cuidadores de um doente de alzheimer semi-institucionalizado, apresentam
indices de auto-estima e satisfagdo com a vida superiores ao cuidadores de um doentes de

alzheimer ndo institucionalizado.
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H3: Ha diferencas estatisticamente significativas entre os cuidadores homens e

mulheres ao nivel da auto-estima e satisfacdo com a vida.

8. Material/lInstrumentos de avaliacéo

Inicialmente, foi entregue aos participantes um documento onde consta toda a
informacdo relativa ao projeto de investigacao, onde este € lido junto do participante e é dada
a oportunidade deste mesmo expor as suas duvidas.

De seguida, € fornecido um documento que se denomina de consentimento informado,
onde o participante para além de ter lindo, teve a oportunidade de esclarecer todas as suas
davidas onde posteriormente teve de assinar o respetivo como forma de ter tomado
conhecimento do referido estudo, e onde declara ter tido a oportunidade de questionar as suas
duvidas, e como tal encontra-se disposto a participar conscientemente e livremente neste
estudo, dando o seu precioso contributo.

Deste modo, e neste estudo foram utilizadas técnicas, ou seja, um conjunto de processos
gue operam como instrumentos de trabalho, sendo que permitem obter pesquisas, e ainda a
recolha e tratamento de informacg6es para assim alcancar resultados (Bravo, 1988, cit. in
Jacinto, 2010). Assim, foram utilizadas as técnicas ndo documentais, precisamente o
questionario, onde este continha questdes do tipo fechadas mas também do tipo semi-abertas.
Relativamente ao processo de recolha de dados este foi efetuado mediante trés questionarios
claramente an6nimos e do tipo autorresposta, sendo estes: o questionario sociodemografico e
clinico onde inclui variaveis como o sexo, a idade, o grau de escolaridade, a situacao
profissional/ocupacdo, o estado civil, o concelho de residéncia, questdes estas mais ligadas a
identificacdo pessoal, mas também composto por questbes correspondentes a tematica do
projeto de investigacdo em causa, como por exemplo, se é a primeira vez que cuida de alguém,
a duracdo de prestacao de cuidados, se tem ajuda de alguém, os motivos que levaram a ser e a
manter-se como cuidador, a fase da doenga em que o doente se encontra, se ja alguma vez
recorreu a alguma instituicdo, e quais 0s motivos, entre outras questdes. Para além deste
questionério, existem mais dois, estes também importantes a realizagdo do projeto, sendo um
correspondente a variavel autoestima, a escala de auto-estima de Rosenberg — RSES (ver anexo
D) e outro correspondente a variavel satisfagdo com a vida, a escala de satisfacdo com a vida
— SWLS (ver anexo E) ambos adaptados para a populacdo portuguesa. Contudo, 0S

instrumentos de avaliacdo utilizados neste estudo s&o descritos abaixo.
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8.1. Questionario sociodemografico

Este questionario foi organizado para o respetivo estudo, tendo como objectivo
principal a recolha de dados relativos aos participantes (cuidadores), como por exemplo a
idade, o grau de escolaridade, a situacdo profissional/ocupacao, o estado civil, concelho de
residéncia, relacdo de parentesco. Deste modo, este questionario oferece maioritariamente
questbes do tipo fechadas, em que as op¢des de resposta constam no questionario, mas por
outro lado é composto por algumas questfes que permitem que o participante dé um outro tipo

de resposta, ou mesmo complete a sua resposta (ver anexo C).

8.2. Escala de auto-estima de Rosenberg (RSES)

A Rosenberg self-esteem scale é uma escala unidimensional, originalmente
desenvolvida por Morris Rosenberg (1965), versdo adaptada para a populagéo portuguesa de
Santos e Maia (2003), em que esta permite avaliar de um modo geral a auto-estima.

Assim sendo, esta escala foi construida como uma escala de guttman, ou seja, avalia a auto-
estima através dos 10itens pelo qual a escala é constituida por afirmag6es sobre o valor pessoal,
sendo que metade das afirmacges sdo tipicas de sujeitos com baixa auto-estima (sendo estes 0s
itens 2, 5, 6, 8 e 9) e afirmacBes que dizem respeito a valorizacdo elevada da auto-estima (sao
estes os itens 1, 3, 4, 7 e 10). Estes itens sdo ainda formulados positivamente ou negativamente
e de forma alternada, precisamente para que haja uma diminuicdo do enviesamento de
respostas. Assim, a escala de guttman garante toda a unidimensionalidade devido a um padrao
estabelecido, que deve ser determinado anteriormente a aceitacdo da escala. Ou seja, permite
isto concluir que a adequacdo de cada item ndo estd determinada antecipadamente pela relacéo
que estabelece com a pontuacdo total, mas através do seu padrdo relacional que vai
estabelecendo com todos os itens da escala.

Tambeém esta escala, € do tipo Likert, uma vez que cada afirmacao, apresenta quatro opgdes de
resposta e possui 10 itens em que a resposta € cotada de 1 a 4 sendo que os itens de orientacdo
negativa (itens 2, 5, 6, 8 e 9), s@o cotados da seguinte forma, (1) “concordo fortemente”, (2)
’concordo”, (3) “discordo”, (4) “discordo fortemente”. Quanto aos itens de orientagdo positiva
(itens 1, 3, 4, 7 e 10), estes sdo cotados como (4) “concordo fortemente”, (3) “concordo”, (2)

“discordo”, (1) “discordo fortemente” (ver anexo D).
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Deste modo, a média dos 10 itens fornece a cotacdo da escala, onde os scores totais
podem variar entre 10 e 40, sendo que os resultados mais elevados correspondem a niveis de
auto-estima altos, o que significa que as pessoas consideram-se de valor, apresentam orgulho
por aquilo que séo e fazem, sem se verem como superiores relativamente aos outros. Por outro
lado, os valores mais baixos sdo indicadores de uma baixa auto-estima, onde as pessoas tendem
a desvalorizarem-se, mostram-se insatisfeitas perante tudo, e ainda demonstram sentir falta do
respeito dos outros (Santos & Maia, 2003).

Esta escala é um instrumento de medida breve, global e unidimensional referente a
auto-estima (respeito e aceitacdo de si proprio) e que pode ser devidamente aplicado a pessoas
de qualquer idade (Pais Ribeiro, 2007).

Tal como ja foi referido anteriomente o facto deste instrumento ser de medida breve,
apresentar uma linguagem acessivel e o estudo original de validagdo apresentar um resultado
final positivo, tornou a escala de auto-estima de Rosenberg num modelo bastante utilizado na
avaliacdo da auto-estima para investigacdes no ambito da psicologia (Blascovich & Tomaka,
1991; Chiu, 1988; Keith & Bracken, 1996, cit. in Santos & Maia, 2003). Relativamente a
consistencia interna o coeficiente de alpha de Cronbach varia entre .77 a .88 e neste estudo o
coeficiente de alpha de Cronbach € de .72, o que segundo (Field, 2009) a consistencia interna

¢ aceitavel.

8.3. Escala de satisfagdo com a vida (SWLS)

A satisfaction with life scale (SWLS) é uma escala que foi criada por Diener, Emmons,
Larsen e Griffin (1985), adaptada a populacdo portuguesa por Felix Neto e José Barros, com o
objetivo principal de avaliar o que cada individuo pensa sobre a qualidade da sua propria vida.
Assim, este questionario e devido a abrangéncia dos itens que o constituem admite que o
participante avalie alguns dominios da sua vida, como por exemplo a salude, a familia, o bem-
estar académico e profissional, assim como o seu estado de espirito, onde este mesmo analisa
a sua propria existéncia que podera ser direcionada para 0 positivo ou mesmo para o0 negativo
(Seco et al., 2005).

Deste modo as investigagdes que foram desenvolvidas em torno deste instrumento
levaram ao surgimento de uma versdo de apenas 5 itens, sendo estes direcionados no sentido
positivo, recorrendo, na sua versao original a uma escala de tipo Likert de 7 pontos. Ainda
assim, apds alguns anos da sua publicacdo, este questionario assim como 0s estudos que

despoletaram foram submetidos a uma revisdo realizada por Pavot e Diener (1993), onde
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revelaram que o conceito de satisfacdo com a vida constitui um constructo psicologico de
grande significado e de extrema relevancia, tendo este sido validado em amostras de diferentes
contextos socioculturais e linguisticos, sendo que estes apresentaram também bons indices de
fidelidade e de validade (Arrindell et al., 1999, cit. in Seco et al., 2005).

A existéncia de dois momentos diferentes permitiram a validacéo desta escala adaptada
para a populagéo portuguesa, sendo que o primeiro momento foi atraves de um estudo realizado
por Neto, Barros e Barros (1990) e o segundo momento através da repeticdo da validacdo da
escala, efetuada por Simdes (1992).

Este segundo momento, permitiu que algumas alteracBes surgissem de forma a
melhorar e obter uma melhor compreensdo dos itens que constituem a respetiva escala, no
sentido de poderem auxiliar as populac@es de nivel cultural inferior & populacdo que havia
constituido a amostra de Neto (1990), reduzindo ainda para 5 o0 numero de opcGes de resposta,
sendo estas (1) “Discordo Muito”, (2) “Discordo um Pouco”, (3) “Ndo Concordo nem
Discordo”, (4) “Concordo um Pouco” e (5) “Concordo Muito” (ver anexo E). Desta forma, o
facto de ter surgido esta reducdo nas opcdes de resposta levou a uma simplificagdo na forma
de preencher a respetiva escala, modificando consequentemente a pontuacdo obtida pelo
sujeito, uma vez que a pontuacdo pode variar entre um valor minimo de 5 pontos e um valor
méaximo de 25 pontos, sendo que este Ultimo uma elevada satisfagdo com a vida.

Esta reducdo de 7 para 5 opcOes de resposta, foi obtida por (Simdes, 1992) no segundo
momento referido anteriormente, ainda assim os valores que dizem respeito a fidelidade (Alfa
de Cronbach de.77) séo equivalentes aos de Neto et al., (1990) no primeiro momento. Neste
estudo o coeficiente de alpha de Cronbach é de .613, e de acordo com (Field, 2009) a

consisténcia interna é aceitavel.

9. Apresentacdo de resultados

Os resultados que vamos apresentar em seguida dizem respeito as analises estatisticas
dos dados recolhidos e estdo organizados de forma a dar resposta as questdes de investigacéo
que orientaram este estudo obtidos através do programa SPSS (Statistical Package for the
Social Sciences — versao 22).

Através do teste Shapiro, verificou-se que os pressupostos da distribuicdo normal nas
variaveis em estudo estavam cumpridos p>.05 assim foram utilizados testes paramétricos para

comparacgéo de 2 grupos (t test independent) e mais de 2 grupos (ANOVA).
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Neste capitulo, apresentamos uma descricdo dos resultados e a sua interpretacdo sera

efectuada num capitulo posterior dedicado a discussé@o dos mesmos.

9.1. Caracterizacdo sociodemografica da amostra

Amostra e participantes

Como podemos observar na tabela 1, o total da amostra foi constituida por 30
cuidadores informais (N = 30), com uma média de idade de 61.3 anos (DP = 16.4), sendo
maioritariamente do sexo feminino (80%). No que se refere ao estado civil, maioritariamente

N = 25, (83.4 %) casados/ uniéo facto.

Tabela 1

Analise de idade, Sexo e Estado Civil dos Participantes

Total Idade Sexo Estado Civil
N M(DP) N/ % N / %
_ o _ Casado/Uniao de _
Masculino  Feminino Solteiro Divorciado
facto
30 61.3(16.4) 6(20.0) 24(80.0) 4(13.3) 25(83.4) 1(3.3)

Relativamente a escolaridade, grande parte dos participantes tinha o 4° ano de
escolaridade N = 11 (36.7%) e 23.4% frequentou o ensino superior. No que concerne a
ocupacao do participante N = 14 (46.7%), séo reformados e vivem grande parte em Valongo
N =11 (36.7%), sendo que N = 2 (6.7%) vivem em Macedo de Cavaleiros. Quanto a relagéo
de parentesco com o doente de alzheimer, grande parte (43.3%) refere-se a Marido/Esposa, e
N =9 (29.9%) refere-se a filhos.

De forma a compreender o papel do cuidador de um idoso com alzheimer bem como as
alteracbes que surgem na vida deste e ainda 0s constantes reajustamentos na sua vida
quotidiana foi feita uma analise descritiva das variaveis pertinentes para este estudo.

Como se pode observar a partir da tabela 2, estes cuidadores informais referem exercer

a prestacdo de cuidados, entre 1 e 5 anos N = 15 (50%) e mais de 5 anos N = 10 (33.3%), sendo
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que a maioria dos mesmos (73.3%) tem ajuda por parte de familiares N = 20 (40.1%) e somente

(6.6%) tem ajuda de profissionais.

Tabela 2

Analise de Prestacéo cuidados, Ajuda de mais alguém

Variaveis N % N %

Prestacdo de cuidados Recentemente 5 16.7
Entrela5anos 15 50
Mais de 5anos 10 23.3
Ajuda de mais alguem Sim 22 73.3  Profissionais 2 6.6
Instituicdo 8 26.6
Familiares 20 40.1

Né&o 8 26.7

No que concerne ao motivo que o/a levaram a ser e a manter-se cuidador N = 12 (40%)
mencionaram que eram a Unica pessoa disposta a ajudar, por outro lado (43.3%) dos
participantes referiram a razdo de parentesco para ser cuidador. Através da tabela 3, verifica-
se que grande parte dos doentes (46.7%) manifestam sintomas de doenga entre 1 e cinco anos

e 17 (56.7) destes encontram-se numa fase mais avangada do alzheimer.
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Tabela 3

Analise de ha quanto tempo o doente manifesta sintomas de doenca e em que fase se encontra

Variaveis N %
Tempo Recentemente 5 16.7
Menos de 1 ano 2 6.7
Entre 1 a 5 anos 14 46.7

Mais de 5 anos 9 30
Fase da doenga Fase inicial 11 36.7
Fase mais avancada 17 56.7

Fase terminal 2 6.7

Quanto ao papel do cuidador de um idoso com alzheimer, verifica-se que N = 25
(83.3%) considera que houve alteracdes na sua vida diaria, sendo que 20% dos participantes
deixaram de ter atividades de lazer/convivio com amigos, contudo (66.7%) dizem que ndo
deixam em algum momento de se cuidar por falta de tempo. Neste estudo, foi também
importante perceber como o cuidador se sente no final do dia depois de ter prestado horas de
cuidados ao doente e a maioria N = 17 (56.7%) refere que esteja cansada, mas orgulhosa pelo
seu trabalho e pronta para mais um dia, enquanto que (40%) se sente cansado/a, contudo a
maioria (80%) refere que nunca sentiu que deveria abandonar a prestagéo de cuidados.

Quando inquiridos se tiveram formacdo sobre a doenca de alzheimer para cuidar do
doente, a maioria (63.3% ) afirma que nédo teve qualquer tipo de formacao, sendo que recorrem
ao médico de familia, N = 16 (53.3) quando necessitam de outro tipo de ajuda.

No que concerne a institucionalizacdo (96.7%) dos participantes mencionam que ndo
tem preconceito perante a mesma e (50%) referem que ja recorreram a alguma instituicéo,
sendo que (40%) menciona incapacidade de prestar servicos, (53.3%) refere alteracGes da vida
pessoal e (43.3%) indica alteragfes na vida profissional. Neste estudo observa-se que N = 25
(83.3%) dos cuidadores considera que a institucionalizacdo beneficia a sua autoestima, de igual
modo referem que pode retirar a sobrecarga fisica e emocional (93.3%). Paralelamente (90%)
dos cuidadores acreditam que a institucionalizagcdo ou a semi-institucionalizacdo do doente

promove uma melhor satisfagdo com a vida na pessoa que presta cuidados.
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9.2. Caraterizacdo das variaveis em estudo

Para analisar a auto-estima e a satisfagédo com a vida, utilizamos a escala de auto-estima
de Rosenberg (RSES) e escala de satisfacdo com a vida (SWLS) e de acordo com a tabela 4
verifica-se que os prestadores de cuidados apresentam indices elevados de autoestima (M=
30.29, DP = 3.88) bem como satisfacdo com a vida (M = 15.76, DP = 4.11), tendo em conta 0s

critérios de cotacgdo das referidas escalas.

Tabela 4

Analise do indice auto-estima e satisfacdo com a vida dos cuidadores

M DP
indice auto-estima (N = 28) 30.29 3.88
indice satisfacdo com a vida (N = 15.76 411

29)

9.3. Resultados

Apos a caraterizagdo das variaveis, este estudo visa perceber se existem diferencas na
auto-estima e satisfacdo com a vida, dos cuidadores do doente com alzheimer sem
institucionalizacdo e semi-institucionalizados.

Assim, sdo descritas abaixo as respetivas hipdteses de investigacdo, a respetiva

fundamentacéo tedrica assim como os resultados obtidos.

H1: A auto-estima e a satisfacdo com a vida do cuidador, é inferior aquando o

doente de alzheimer estd numa fase mais avancada ou terminal da doenca.

Fundamentacéo Teorica

De acordo com a literatura, e de acordo com Pereira (s/d), com a evolugéo da doenca,
0 cuidador apresenta baixa auto-estima, sentindo-se cada vez mais sozinho, com tendéncia ao
isolamento, sendo que a propria familia, amigos e vizinhos recorrem também ao afastamento
(Adams, 1996).
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Assim, e neste seguimento, o cuidador ao longo dos dias, vai se deparando com muitos
problemas aos quais tem de resolver, sendo que Kuyper e Wester (1998) identificaram alguns
desses problemas como, a vida pessoal, onde existe a perda de intimidade e de vida social, a
relacéo entre cuidador e doente, uma vez que o cuidador nem sempre consegue conciliar as
suas necessidades com a da pessoa portadora de cuidados, também o avanco da doenca torna
o0s cuidadores desmotivados, angustiados e ansiosos, o facto destes cuidadores ndo se sentirem
devidamente informados sobre a doenca e isto gera angustia e por fim os problemas de saude
dos cuidadores, sendo que estes apenas recorrerem aos servi¢os de satde quando a situagdo por
si é grave, e por vezes encontram-se insatisfeitos com a sua propria vida (Pereira, s/d).

Também Pereira (s/d), num estudo realizado pela Pfizer (2001) apresenta as
manifestacdes da doenca como sendo o que mais afeta o cuidador e que conduzem a maiores
implicacGes a nivel emocional para o cuidador, estando relacionadas com os aspetos evolutivos
da doenca (APFADA, 2004).

Através da tabela 5 (abaixo referida), foi observada uma diferenca significativa nos
indices de satisfacdo com a vida dos participantes incluidos nas trés fases da doenca (F (2,26)
=3.459, p =.047).

Através do teste post-hoc Tukey verificou-se que os indices de satisfacdo com a vida
dos cuidadores dos doentes em fase terminal é superior (M = 21.5, DP = 2.12) ao indice da
satisfacdo com a vida dos restantes grupos. Por outro lado, no que se refere aos indices de auto-
estima ndo se verifica diferengas estatisticamente significativas entre as trés fases de doenca.
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Tabela 5

A auto-estima e a satisfagdo com a vida do cuidador, € inferior aquando o doente de

alzheimer estd numa fase mais avancada ou terminal da doenca

Variaveis Fases da doenca N M DP F

Auto-estima  Fase inicial do alzheimer 10 29.100 2.5144 1.477
Fase mais avancada do 16 30.563 45014
alzheimer
Fase terminal 2 34.000 1.4142
Satisfacédo Fase inicial do alzheimer 11 14.091 4.3921 3.459"
comavida Fase mais avancada do 16 16.188 3.4297
alzheimer
Fase terminal 2 21.500 2.1213

p<.05

H2: Os cuidadores de um doente de alzheimer semi-institucionalizado, apresentam
indices de auto-estima e satisfacdo com a vida superiores aos cuidadores de um doente de

alzheimer nao institucionalizado.

Fundamentacao Tedrica

De acordo com a literatura, e segundo Toffler (s/d, citado por Couvreur, 1999) citado
por Ferreira, 2012, refere que numa fase inicial a familia era vista como o suporte do idoso,
embora hoje, ja recorrem a semi-institucionalizacéo sendo que a familia volta a estar e a prestar
cuidados ao idoso mas apenas ao final do dia, situacdo que promove uma melhor autoestima e
satisfacdo com a vida no idoso mas também no cuidador.

De acordo com Pereira, (s/d), Ja em 1988 Morris, Morris e Britton afirmavam que
manter um idoso com deméncia na comunidade esta relacionado com a existéncia de apoio
familiar, enquanto a institucionalizacdo ou semi-institucionalizacdo pode estar mais
direcionada para o bem-estar e satisfacdo com a vida do cuidador do que a incapacidade e
necessidades do doente.

Assim, Pereira (s/d), afirma que os servicos de semi-institucionalizacdo encontram-se

associados de forma significativa com o bem-estar fisico e psicologico dos cuidadores
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informais (Carretero Gémez et al., 2006). Os cuidadores que usufruam deste tipo de
servigos/apoio expdem niveis inferiores de stress, ansiedade, depressao e sobrecarga, assim
como um namero inferior de doencas, menos sentimentos de raiva, adotando um pensamento
mais positivo (Lyons e Zarit, 1999). Evidenciando ainda uma menor tendéncia ao isolamento
social e emocional e niveis superiores de auto-estima, assertividade e satisfacdo com a vida
(Bourgeois, Schultz e Burgio, 1996).

Através da tabela 6, constatou-se que ndo existem diferengas estatisticamente
significativas nos indices de auto-estima e satisfacdo com a vida do participante semi-

institucionalizado e ndo institucionalizado.

Tabela 6
Os cuidadores de um doente de alzheimer semi-institucionalizado, apresentam indices de auto-
estima e satisfacdo com a vida superiores aos cuidadores de um doente de alzheimer

institucionalizado

Variaveis Grupo N M DP T
Auto-estima  Semi-institucionalizado 10 30.43 4.09 191
Sem institucionalizacéo 16 30.14 3.80
Satisfacdo ~ Semi-institucionalizado 11 15.00 3.85 -1.030
comavida  Sem institucionalizacdo 16 16.57 4.36
p<.05

H3: Ha diferencas estatisticamente significativas entre os cuidadores homens e mulheres

ao nivel da auto-estima e satisfacdo com a vida.

Fundamentacao Tedrica

De acordo com a literatura, e segundo Colomé et al. (2011), o papel de cuidador
encontra-se associado as mulheres devido as raizes historicas, culturais, sociais e afectivas.
Assim, a pratica que as mulheres apresentam na prestacao de cuidados pelos filhos, do proprio
marido e da casa levou a que a adaptacéo a tarefa enquanto cuidadora de idosos fosse de alguma
forma mais facilitada, e por isso ela propria enquanto cuidadora adopta estratégias que visdo

facilitar todo este trabalho na prestagéo de cuidados (Ferreira, 2012).
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Pereira (s/d) demonstra que segundo Morris, Moris e Britton (1988) estes referem, que
diversos investigadores tém sugerido que as diferencas de sexo poderdo ser um motivo
relevante, sendo que as mulheres tendem a estar mais envolvidas a nivel emocional, a
manifestar niveis superiores de tensdo perante as situacGes e a ter elevada dificuldade em
aceitar o apoio externo no sentido, ou seja, ajuda por parte de outros na prestacao de cuidados.

Contudo, e segundo Pereira (s/d), outros estudos apontam para que a variavel sexo seja
apenas um fator essencial no que se refere & pessoa que vai assumir a responsabilidade da
prestacdo de cuidados, verificando-se que apds o assumir dessa responsabilidade ndo existem
diferencas significativas no que diz respeito a auto-estima e questdes emocionais (Ford et al.
referido por Brito, 2001).

Verificou-se através da tabela 7, que ndo existem diferencas estatisticamente
significativas nos indices de autoestima e satisfacdo com a vida dos participantes de acordo

com 0 sexo.

Tabela 7

Os cuidadores de um doente de alzheimer do sexo masculino, apresentam indices de auto-

estima e satisfagdo com a vida diferentes aos cuidadores do sexo feminino

Variaveis Grupo N M DP t
Auto-estima Masculino 6 24.33 2.58 270
Feminino 22 24.00 2.71
Satisfacdo Masculino 6 15.67 2.88 -.060

com a vida Feminino 23 15.78 4.43
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10. Discussao dos resultados

Esta investigacdo teve como principal objetivo, analisar a auto-estima e a satisfagdo
com a vida, numa amostra 30 cuidadores de idosos com alzheimer, em dois grupos
diferenciados, o grupo de 15 que corresponde aos idosos sem institucionalizacdo e os restantes
ao grupo dos semi-institucionalizados,

Tendo em conta esse mesmo objetivo, e de acordo com o objetivo especifico, sendo
este, analise da auto-estima e a satisfagdo com a vida do cuidador, nas distintas fases da doenca,
apresentamos seguidamente a primeira hipotese, a auto-estima e a satisfacdo com a vida do
cuidador, € inferior aquando o doente de alzheimer estd numa fase mais avancada ou terminal
da doenga.

Assim, e de acordo com a literatura encontrada, os autores Adams (1996), Kuyper e
Wester (1998), Pfizer (2001), citados por Pereira (s/d) referem que com o avanco da doenca
este cuidador tende a apresentar uma baixa auto-estima com probabilidade de afastamento ou
isolamento. Por outro lado, a progressdo da doenca leva a que os cuidadores sofram de
problemas pessoais, sociais, e mesmo de salde o que leva a que estes se encontrem insatisfeitos
com a sua prépria vida. Quanto as implicagdes emocionais para o cuidador, estas estdo
relacionadas com os aspetos evolutivos da doenca e todas as transformacGes que estas ocorrem
no doente mas que condicionam a vida do cuidador que presta cuidados e que de alguma forma
vivencia estas mesmas transformacdes.

Apesar da literatura ir de encontro com a minha hipétese formulada, os resultados ndo
evidénciam o mesmo e por isso neste estudo essa hipdtese, é ndo corroborada isto porque
verificou-se que os indices de satisfacdo com a vida dos cuidadores dos doentes em fase
terminal é superior (M = 21.5, DP = 2.12) ao indice da satisfacdo com a vida dos restantes
grupos (fase inicial do alzheimer ou fase mais avancada do alzheimer). Por outro lado, no que
se refere aos indices de auto-estima ndo se verifica diferencas consideradas estatisticamente
significativas entre as trés fases provenientes da doenca.

Quanto ao segundo objetivo, sendo este, perceber se a auto-estima e satisfacdo com a
vida, sdo diferentes nos dois grupos diferenciados, sem institucionalizacdo e semi-
institucionalizados, levantou-se a segunda hipotese, os cuidadores de um doente de alzheimer
semi-institucionalizado, apresentam indices de auto-estima e satisfagdo com a vida superiores

aos cuidadores de um doente de alzheimer ndo institucionalizado.
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Assim, e de acordo com a literatura encontrada, os autores Toffler (s/d, citado por
Couvreur, 1999) citado por Ferreira, e ainda Morris, Morris e Britton (1988), Lyons e Zarit,
(1999) e Carretero Gomez et al., (2006) e Bourgeois, Schultz e Burgio, (1996), citados por
Pereira (s/d), afirmam que a semi-institucionalizagdo promove uma melhor auto-estima e
satisfacdo com a vida no idoso mas também no cuidador. Por outro lado, também referem que
a institucionalizacdo ou semi-institucionalizacdo pode estar mais direcionada para o bem-estar
e satisfacdo com a vida do cuidador mais do que a incapacidade e necessidade do préprio doente
portador do alzheimer. Também os cuidadores que usufruam deste tipo de servi¢os/apoio
evidenciam ainda uma menor tendéncia ao isolamento social e emocional e por isso
experienciam niveis superiores de auto-estima, assertividade e satisfacio com a vida.

Apesar da literatura encontrada ir de encontro com a hipétese, neste estudo essa
hip6tese, € ndo corroborada, isto porque constatou-se que ndo existem diferencas
estatisticamente significativas nos indices de auto-estima do participante semi-
institucionalizado (M = 30.43, DP = 4.09), e sem institucionalizacdo (M = 30.14, DP =3.80),
assim como nos indices de satisfacdo com a vida do participante semi-institucionalizado (M=
15.00, DP= 3.85), e sem institucionalizagdo (M= 16.57, DP= 4.36).

Quanto ao terceiro e Gltimo objetivo, sendo este, compreender se a auto-estima e a
satisfacdo com a vida, sdo diferentes nos cuidadores homens e mulheres, levantou-se a terceira
hipotese, ha diferencas estatisticamente significativas entre os cuidadores homens e mulheres
ao nivel da auto-estima e satisfacdo com a vida.

Assim, e de acordo com a literatura encontrada, os autores revelam ter opinides
distintas, por isso o autor Colomé et al. (2011) citado por Ferreira (2012), refere o cuidador
como sendo maioritariamente composto por mulheres onde devido a prestacdo de cuidados que
jaapresentam, com os filhos e marido revelam ja ter algum a vontade na prestacdo de cuidados
o0 que facilita o papel de cuidador. O autor Morris, Moris e Britton (1988) citado por Pereira
(s/d), referem, que diversos investigadores tém sugerido que as diferencas de sexo poderdo ser
um motivo relevante, uma vez que as mulheres tendem a estar mais envolvidas a nivel
emocional. Ainda assim, Ford et al. (referido por Brito, 2001) citado por Pereira (s/d), afirmam
que outros estudos apontam para que a variavel sexo seja apenas um fator essencial no que se
refere & pessoa que vai assumir a responsabilidade da prestacdo de cuidados, verificando-se
que apds o assumir dessa responsabilidade nédo existem diferencas significativas no que diz

respeito a auto-estima e questdes emocionais.
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Tendo em conta a literatura encontrada, e neste caso a opinido distinta segundo alguns
autores, neste estudo essa hipdtese, ndo é corroborada uma vez que ndo existem diferencas
estatisticamente significativas nos indices de auto-estima dos participantes do sexo masculino
(M=24.33, DP=2.58), e do sexo Feminino (M= 24.00, DP=2.71) e ainda nos indices satisfacéo
com a vida dos participantes do sexo Masculino (M= 15.67, DP= 2.88) e do sexo feminino
(M= 15.78, DP=4.43).

Apesar deste resultado ndo ir de encontro com a referida hipdtese este vai de encontro
com o que um autor disse na literatura, Ford et al. (referido por Brito, 2001) citado por Pereira
(s/d), onde estes afirmam que outros estudos comprovam que relativamente a variavel sexo,
ndo existem diferencas significativas no que diz respeito a auto-estima e questées emocionais.

Finalmente, o presente estudo demonstrou que apesar de muitas vezes as hipoteses que
formulamos fazerem algum sentido para quem investiga, assim como a fundamentacg&o tedrica
encontrada sustentar essas mesmas hipéteses, nem sempre os resultados vao de encontro com

0 esperado.
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Concluséo e consideracoes finais

Comegamos esta investigacdo por afirmar que muitas séo as investigagoes existentes
focadas nos idosos com alzheimer e agora que chegamos ao fim desta e concluimos que até ao
momento a literatura sugere poucos estudos que investigam a associacao entre a auto-estima
e satisfacdo com a vida focadas nos cuidadores de idosos com alzheimer, assim como a questéo
da institucionalizagdo e termo mais recente, semi-institucionalizagao.

Por isso, torna-se importante a necessidade de continuar a explorar esta complexa
tematica que poderd ainda dar tantas respostas para muitas questdes. N&o obstante,
consideramos que, através da presente investigacdo conseguimos contribuir para a obtencéo de
um maior conhecimento relativamente a auto-estima e satisfacdo com a vida de cuidadores
assim como a doenca envolvente, o papel e contributo destes cuidadores assim como a questao
dainstitucionalizacdo. Tendo em conta 0s objetivos aos quais nos proposemos, e que de alguma
forma orientaram toda a nossa acdo, tentaremos entdo abreviar as conclusdes do nosso estudo.

Numa primeira instancia, é de toda a conveniéncia salientar que para uma amostra
constituida por 30 cuidadores informais, estes apresentavam uma média de idade de 61.3 anos,
em que maioritariamente eram do sexo feminino e que se encontravam casados ou em unido
facto. Constatamos ainda que a maioria dos participantes tinham o 4° ano de escolaridade, estes
eram reformados, e residiam no concelho de Valongo. Quanto a relacdo de parentesco com o
doente, estes sdo na maioria, marido ou esposa, que prestavam cuidados entre 1 e 5 anos, onde
contavam com a ajuda de familiares. Por sua vez, estes cuidadores consideram-se cuidadores
por seres 0s dispostos a ajudar sendo que estes doentes manifestam sintomas da doenca entre
1 e 5 anos, encontrando-se numa fase mais avancada do alzheimer. Relativamente ao papel de
cuidador, na maioria referem causar alteracdes na sua vida diaria, embora ndo deixaram em
algum momento de se cuidar por falta de tempo. Apds horas de prestacdo de cuidados, estes
mencionaram sentir-se cansados, mas orgulhosos pelo seu trabalho, sendo que nunca sentiram
que deveriam abandonar a prestacdo de cuidados. Quanto a formacdo sobre a doenca de
alzheimer para cuidar do doente, a maioria afirma que néo teve qualquer tipo de formacéo, e
por isso recorrem ao médico de familia. No que diz respeito a institucionalizacdo, nédo
apresentam na maioria qualquer preconceito perante esta, referindo que ja recorreram ou
pensam recorrer, por motivos maiores de alteracbes da vida pessoal. Ainda a
institucionalizagdo para a maioria dos cuidadores, beneficia a sua auto-estima, podendo retirar
a sobrecarga fisica e emocional e promover uma melhor satisfacdo com a vida na pessoa que

presta cuidados.
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Relativamente a analise da auto-estima e a satisfagdo com a vida, utilizamos a escala de
auto-estima de Rosenberg e a escala de satisfacdo com a vida, ambas adaptadas a populacao
portuguesa, tal como ja referimos anteriormente, e deste modo concluimos que os prestadores
de cuidados apresentam indices elevados de auto-estima bem como satisfagcdo com a vida . Por
outro lado, foi observada uma diferenca significativa nos indices de satisfacdo com a vida dos
participantes incluidos nas trés fases da doenca, sendo que os indices de satisfacdo com a vida
dos cuidadores dos doentes em fase terminal sdo superiores ao indice da satisfacdo com a vida
dos restantes grupos. Quanto aos indices de auto-estima ndo se verifica diferencas
estatisticamente significativas nas trés fases de doenca. Ainda assim, constatamos que nédo
existem diferencas estatisticamente significativas nos indices de autoestima e satisfacdo com a
vida do participante semi-institucionalizado e ndo institucionalizado. Por fim, verificamos que
também ndo existem diferengas estatisticamente significativas nos indices de auto-estima e
satisfacdo com a vida dos participantes de acordo com 0 sexo.

De forma a obter uma melhor interpretacdo dos resultados deste estudo, € importante
considerar algumas limitagdes metodoldgicas que estdo inteiramente associadas a este. Em
primeiro lugar, o facto da amostra ser relativamente pequena (N=30), em segundo lugar, o facto
dos 15cuidadores correspondentes aos idosos com alzheimer que se encontram semi-
institucionalizados, serem procurados em apenas trés instituicbes, dado que seria importante
implementar este estudo em mais instituicbes, embora o que impediu que isso acontecesse foi
precisamente porque a maioria das instituicbes frequentadas numa fase de recolha apenas
apresentavam casos de deméncia ndo apresentando diagndsticos confirmados de alzheimer e
como tal isso limitou o nimero correspondente a amostra. Em terceiro lugar, para nds também
uma limitacédo foi o facto de esta investigacdo ter sido a cuidadores informais, o que limitou
também o nimero de participantes, uma vez que muitos dos que foram contactados desde logo
demonstraram ndo querer cooperar na presente investigacdo, por inumeros fatores,
nomeadamente o facto de ou ndo terem disponibilidade no casos dos filhos, ou sendo marido
Ou esposa seria 0 tempo que estariam a dispor que lhes retirariam tempo Gtil para poder fazer
as suas tarefas. Em quarto lugar, foi a passagem dos questionarios referentes aos cuidadores de
idosos com alzheimer que se encontram sem institucionalizagéo, visto que neste caso foi
necessario agendarmos com os respetivos cuidadores dias e horas em que estes pudessem estar
disponiveis a colaborar no estudo, e obviamente que isso em relacdo ao fator tempo ndo nos
ajudou muito, e para além disto o facto de termos que nos dirigir ao local de residéncia de
praticamente 15 cuidadores o que também em termos de tempo ndo nos facilitou. Em quinto

lugar, e considerado a ultima limitacdo, foi precisamente a passagem do questionario
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sociodemografico e clinico uma vez que este apresentava 49questdes e como tal, tornou-se um
pouco cansativo para 0s proprios cuidadores o que de alguma forma fez com que a passagem
dos respetivos questionarios referentes a auto-estima e satisfacdo com a vida nao levassem
tanta atencdo quanto o primeiro, isto porque Se tornou um pouco exaustivo para 0S
participantes.

Contudo, tendo em conta as conclus6es do nosso estudo, sentimos que 0 Nosso modesto
contributo fara certamente que outros investigadores possam ganhar a curiosidade de reflectir
sobre esta tematica que tanto ainda tem para dar, e que as limitagdes do nosso estudo aqui
referidas possam de alguma forma contribuir para um melhoramento em investigacGes

posteriores.
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ANEXO A

INFORMACAO RELATIVA AO PROJETO DE INVESTIGACAO

Eu, Cétia Daniela da Silva Queiros, aluna do Mestrado em Psicologia Clinica e da
Salde no Instituto Universitario da Maia (ISMAI), encontro-me a desenvolver, sob a
orientacdo da Professora Doutora Maria Jodo Cunha R.S. Pereira, a minha dissertacdo sobre
“Analise da autoestima ¢ satisfacdo com a vida de cuidadores de idosos com Alzheimer, sem

institucionalizacéo e semi-institucionalizados — Estudo Comparativo”.

Este estudo consiste, na analise da autoestima e satisfacdo com a vida de cuidadores de
idosos, que apresentam a patologia Alzheimer e que se encontram ndo institucionalizados e
semi-institucionalizados. Pretende-se perceber de que forma é que a intitucionalizagdo tem
influéncia no cuidador sob o ponto de vista de minimizar a exaustdo fisica e emocional,

promovendo a este, uma boa autoestima e melhor satisfacdo com a vida.

No ambito deste estudo é necessario proceder a uma recolha de dados, para o qual
solicitamos a sua colaboracdo, durante uns breves minutos, para o preenchimento dos
questionarios anexos a este documento. Os responsaveis pela realizacdo desta dissertacao
garantem que todas as informacGes que nos forem fornecidas serdo sempre tratadas de modo
confidencial e anonimo, sendo somente requerido que assine o presente documento de

consentimento.

Importa ainda referir que a participacdo e preenchimento dos questionérios é de cariz
voluntario, pelo que se pretender desistir, podera fazé-lo a qualquer momento. Se desejar
podera também ter acesso aos seus resultados, através do fornecimento do seu contacto ou

endereco eletronico, para dessa forma possamos comunicar o resultado dos mesmos.

A investigadora,

Caétia Queiros.
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ANEXO B

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, Cétia Daniela da Silva Queiros, aluna do Mestrado em Psicologia Clinica e da
Salde no Instituto Universitario da Maia (ISMAI), encontro-me a desenvolver, sob a
orientacdo da Professora Doutora Maria Jodo Cunha R.S. Pereira, a minha dissertacdo sobre
“Analise da autoestima ¢ satisfacdo com a vida de cuidadores de idosos com Alzheimer, sem

institucionalizacéo e semi-institucionalizados — Estudo Comparativo”.

Este estudo consiste, na analise da autoestima e satisfacdo com a vida de cuidadores de
idosos, que apresentam a patologia Alzheimer e que se encontram ndo institucionalizados e
semi-institucionalizados. Pretende-se perceber de que forma é que a intitucionalizacdo tem
influéncia no cuidador sob o ponto de vista de minimizar a exaustdo fisica e emocional,

promovendo a este, uma boa autoestima e melhor satisfacdo com a vida.

No ambito deste estudo é necessario proceder a uma recolha de dados, para o qual
solicitamos a sua colaboracdo, durante uns breves minutos, para o preenchimento dos
questionarios anexos a este documento. Os responsaveis pela realizacdo desta dissertacao
garantem que todas as informac6es que nos forem fornecidas serdo sempre tratadas de modo
confidencial e anonimo, sendo somente requerido que assine o presente documento de

consentimento.

Importa ainda referir que a participacdo e preenchimento dos questionarios é de cariz
voluntario, pelo que se pretender desistir, podera fazé-lo a qualquer momento. Se desejar
poderd também ter acesso aos seus resultados, através do fornecimento do seu contacto ou

endereco eletronico, para dessa forma possamos comunicar o resultado dos mesmos.

Eu, )
cuidador (a)do idoso de Alzheimer, declaro que fui esclarecido(a) sobre o presente estudo,

tendo-me dado a oportunidade de fazer as perguntas que achei pertinentes, assim sendo, aceito
participar neste estudo de forma consciente e voluntéria, e autorizo a utilizagdo do conteudo

dos questionarios na realizacdo deste trabalho.
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Assinatura do cuidador/participante no estudo

Assinatura da Investigadora responsavel

Maia, , de de 2015

O meu obrigada pela colaboracéo,

Catia Queiros
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ANEXO C

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO

O presente questionario sociodemografico e clinico foi elaborado a partir da revisdo da
literatura, cujo objetivo essencial é obter dados que permitem caracterizar a amostra, ou
seja, cuidadores de idosos com Alzheimer, sem institucionalizagdo e semi-
institucionalizados.

Preencha por favor os dados que se seguem abaixo.

Dados demograéficos:
Sexo:
Masculino [_]

Feminino [_]

1. Idade:

2. Grau de escolaridade:

3. Situacao profissional/Ocupacao:

4. Estado Civil:
-Solteiro/a []

-Casado/a []
-Divorciado/a [ ]
-Vilvo/a []
-Unido de facto [_]

5. Concelho de residéncia:

6. Com quem vive:

7. Relagéo de parentesco:

8. Primeira vez que cuida de alguém:
-Sim [ ]
-Ndo [ ]
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9. Duracéo da prestacao de cuidados:
-Recentemente [ ]

-Menos de 1 ano[ ]

-Entre 1 e 5anos[_|

-Mais de 5anos [ ]

10. Tem ajuda de mais alguém:
-Sim [ ]
-Nao[_]

-Se Sim, Quem?

11. Motivos que o/a levaram a ser e a manter-se cuidador:
-Unica pessoa disposta a ajudar []
-Por se sentir Gtil a alguém []
-Porque se imagina um dia numa mesma situacéo [ |
-Outro[_] Qual?

12. Ha quanto tempo o doente manifesta sintomas da doenca:
-Recentemente [ |

-Menos de 1 ano [ ]

-Entre 1 e 5anos[_|

-Mais de 5anos [ ]

13. Fase da doenca que se encontra o doente:
-Fase inicial do Alzheimer [ ]
-Fase mais avancada do Alzheimer [ ]

-Fase terminal ]

14. Depois do surgimento da patologia, sente que o doente perdeu parte da sua

autonomia?

Sim[ ] Nao[ ]

15. Com o avanco da doenca, apercebeu-se que o doente deixou de poder tomar as suas

préprias decisbes, sendo esta tarefa do cuidador?
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Sim[_] Nao [ ]

16. Considera que ndo descansa o necessario devido aos cuidados prestados ao doente?

Sim[_] Nao [ ]

17. Quantas horas por dia descansa:
-Menos de 5 horas[_]
-Entre 5e 7 horas [_|
-Mais de 7 horas [ ]

18. Houve alteracdo na sua rotina diaria?

Sim[] Nao[ ]

19. Deixou de fazer algumas tarefas?
Sim[]
Nao [ ]

Se Sim, Quais?

20. Deixou em algum momento de se cuidar por falta de tempo?

Sim[] Nao[ ]

21. A sua vida social foi afetada?

Sim[_] Nao [ ]

22. Como se sente ao final do dia depois de ter prestado horas de cuidados ao doente:
-Cansada []
-Desmotivada L]

-Cansada mas orgulhosa pelo seu trabalho e pronta para mais um dia[_]

23. Acompanha o doente nas consultas hospitalares:

Sim[_] Nao [ ]

24. Teve formacéo sobre a doenca de Alzheimer para cuidar do doente?

Sim[ ] Nao[ ]
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25. Onde obteve essa informacao:
-Livros [ ]
-Internet [_]
-Médico [ ]
-Outro [ ] Qual?

26. Alguma vez sentiu que essa informacao sobre a doencga de Alzheimer lhe foi pouco
atil?

Sim[ ] Nao [_]

27. Considera que tem a informacédo necessaria para a prestacdo de cuidados?

Sim[] Nao[ ]

28.Recorre a outro tipo de apoio:
-Médico de familia [ ]
-Psicologof/terapeuta [_]
-Instituicdes []

29. Ja alguma vez sentiu que deveria abandonar a prestacéo de cuidados?
-Sim [ ]
-Nao[_]

-Se Sim, porqué?

30. De entre varios fatores vivenciados pelo doente e também considerados complicados
para os cuidadores, e em relacdo aos abaixo descritos, quais considera ter mais impacto
na sua vida?

- Alteracbes comportamentais demonstradas pelo doente

Sim[_] Nao [ ]

- Dificuldades que o doente demonstra no desempenho de atividades rotineiras

Sim[_] Nao [ ]

- N&o reconhecimento de pessoas significativas ao doente

Sim[_] Nao [ ]

- Isolamento do doente

Sim[_] Nao [ ]



- Os avancos da doenca que levam a constantes readaptacdes na vida do cuidador

Sim[_] Nao [ ]

- Reestruturagéo constante do ambiente familiar

Sim[_] Nao [ ]

31. Tem preconceito perante a institucionalizacao?

Sim[_] Nao [ ]

32. Ja recorreu alguma instituicdo:

Sim[] Nao[ ]

33. Motivos que levaram a recorrer a instituicéo:
-Sentiu-se incapaz de prestar cuidados

Sim[] Nao[ ]

-Alteragdes na vida pessoal

Sim[_] Nao [ ]

-AlteracGes na vida profissional

Sim[] Nao[ ]

- Outro [_] Qual?

34. Se ainda ndo recorreu ja pensou em recorrer?
-Sim[]
-Néo []

-Se N&o, porqué?

35. N&o sente que uma instituicdo poderia prestar um tipo de cuidados que vocé ndo

conseguiria prestar?

Sim[_] Nao[ ]

36. Sente-se capaz de prestar todos os cuidados?

Sim[_] Nao[ ]

37. N&o pensa como isso faria sentir bem o doente?

Sim[_] Nao[ ]
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38. J& comentou alguma vez isso com o doente?

Sim[ ] Nao[ ]

39. Alguma vez ouviu alguma historia ou teve alguma experiéncia com instituicdes que
cuidam de doentes com Alzheimer?

Sim[ ] Nao[ ]

40. A existéncia de técnicos especializados nestas institui¢des tranquiliza-o/a?

Sim[ ] Nao[ ]

41. Considera que a institucionalizacéo possa beneficiar a sua autoestima?

Sim[] Nao[ ]

42. Concorda gue a institucionalizacao pode retirar a sobrecarga fisica e emocional que

tem na prestacéo de cuidados ao doente?

Sim[_] Nao [ ]

43. Pensa que a institucionalizacdo ou semi-institucionalizacdo para o doente pode

promover uma melhor satisfacdo com a vida na pessoa que presta cuidados?

Sim[_] Nao [ ]

44. Consegue imaginar que o doente numa instituicdo poderia permitir que a sua vida

pessoal e social voltasse a ser o que era?

Sim[_] Nao [ ]

45. Para si em institucionalizar um doente de Alzheimer é pensar:
- Obter uma ajuda mais especializada na gestao da doenca

Sim[_] Nao[ ]

-Manter estes doentes em constantes atividades e tarefas

Sim[_] Nao [ ]

-Promover aos doentes um maior contacto e socializagdo destes

Sim[_] Nao[ ]

- Permitir que o cuidador mantenha a sua vida pessoal e social

Sim[_] Nao [ ]
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- Diminuir ao cuidador a sobrecarga de trabalho

Sim[ ] Nao [_]
- N&o ter trabalho ou preocupacgéo de nada
Sim[_] Nao [_]

46. Como se sente ou pensa sentir quando deixa ou tenciona deixar o doente na
instituicdo:

-Aliviado/a []

-Despreocupado/a [_]

-Tranquilo/a []

47. Alguma vez o doente chegou a casa e demonstrou n&o gostar de estar
institucionalizado?

-Sim[]

-Néo []

-Se Sim, Porqué?

48. Além do apoio que a instituicédo presta ao doente, ja alguma vez consultou a instituicéo
para obter mais informacéo e de alguma forma poder ajudar no tempo em que o doente

regressa para casa?

Sim[] Nao[ ]

49. Em algum momento pensou que a institucionalizagéo foi ou poderia ser uma mais

valia para o doente assim como para o cuidador?

Sim[] Nao[ ]

Obrigada pela sua preciosa participacdo nesta primeira fase.
Por favor, prossiga para 0s questionarios seguintes.

Projeto de Investigacio
Anélise da auto-estima e satisfacdo com a vida de cuidadores de idosos com Alzheimer, sem institucionaliza¢do e semi-
institucionalizados— Estudo comparativo
Investigadora responsavel
Caétia Daniela Da Silva Queirds
Contacto: catiadqueiros@gmail.com
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ANEXO D

ESCALA DE AUTO-ESTIMA DE ROSENBERG - RSES

Segue-se uma lista de afirmacdes que dizem respeito ao modo como se sente acerca de si
proprio(a). A frente de cada uma delas assinale com uma cruz (X), na respectiva coluna,

a resposta que mais se Ihe adequa.

Concordo Concordo Discordo Discordo

Fortemente Fortemente

[l

1.Globalmente, estou satisfeito(a) []
comigo proprio(a).

2. Por vezes penso que ndo sou
bom/boa em nada.

3. Sinto que tenho algumas qualidades.

4. Sou capaz de fazer as coisas tdo
bem como a maioria das pessoas.

5. Sinto que ndo tenho muito de que
me orgulhar.

6. Por vezes, sinto-me de facto,
um(a) inatil.

o o o o O
o o o o o O
o o o O o 0O
I I ) I O

7. Sinto-me uma pessoa de valor, pelo
menos tanto quanto a generalidade
das pessoas.

8. Gostaria de ter mais respeito por mim
proprio(a).

9. Bem vistas as coisas, inclino-me a
sentir que sou um(a) falhado(a).

10. Adopto uma atitude positiva
para comigo.

O 0O O O
I T R I O
O o o O
o o o o

Agradecemos a sua preciosa participacao neste questionario.



ESCALA DE SATISFACAO COM A VIDA - SWLS

ANEXO E
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Mais abaixo, encontrara cinco frases, com que podera concordar ou discordar. Empregue

aescala de 1 a5, a direita de cada frase. Marque uma cruz (x), dentro do quadrado que

melhor indica a sua resposta, tendo em conta as seguintes opgoes:

(1) DM — Discordo Muito

(2) DP — Discordo um Pouco
(3) NCND — Néo Concordo nem Discordo
(4) CP — Concordo um Pouco
(5) CM — Concordo Muito

1. A minha vida parece-se, em quase tudo,
com o que eu desejaria que ela fosse.

2. As minhas condicdes de vida sdo
muito boas.

3. Estou satisfeito(a) com a minha vida.

4. Até agora, tenho conseguido as coisas
importantes da vida, que eu desejaria.

5. Se eu pudesse recomecar a minha vida,
ndo mudaria quase nada.

DM

O O 0O O

DP

[l

0 O OO

NCND

[l

o O OO

CP

[

o O oo

CM

[

o O oo

Agradecemos a sua preciosa participacdo neste questionario.
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ANEXO F

REQUERIMENTO ENVIADO AS INSTITUICOES COM VISTA A OBTENCAO DE
CONSENTIMENTO PARA A RECOLHA DA AMOSTRA

Exmos (as). Senhores (as).

Eu, Catia Daniela da Silva Queirds, sou aluna de Mestrado em Psicologia Clinica e
da Saude no Instituto Universitario da Maia (ISMAI), e encontro-me a realizar a minha
dissertacdo sobre o tema de “Andlise da autoestima e satisfagdo com a vida de cuidadores
de idosos com Alzheimer, sem institucionalizacdo e semi-institucionalizados - Estudo
Comparativo”, sob a orientag¢do da Professora Doutora Maria Jodo Cunha R.S. Pereira,

Deste modo, peco a vossa valiosa colaboracéo, enquanto Instituicdo, para que
possam facultar contactos de cuidadores de idosos com Alzheimer, que se encontram nestes
dois grupos distintos, sem institucionalizagdo ou semi-institucionalizados, na medida em que
seja permitido contactar estes mesmos cuidadores, informa-los devidamente sobre o presente
estudo, e de alguma forma pedir também a preciosa colaboracao destes, para que o estudo

possa ser realizado.

Subscrevo-me apresentando o meu agradecimento e os melhores cumprimentos,

Catia Queirds

(catiadqueiros@gmail.com/913667685)
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ANEXO G

AUTORIZACAO DA INSTITUICAO (CENTRO DE DIA DE S. PEDRO FINS)

PARA A RECOLHA DA AMOSTRA

JUNTA DE FREGUESIA DE S. PEDRO FINS

- CENTRO DE DiA —

Assunto: Resposta ao pedido de consentimento informado

Na sequéncia do pedido submetido ao Centro de Dia da Junta de Freguesia de S. Pedro
Fins, informa-se que a instituigdo tera todo o prazer em autorizar a aplicagdo de questionarios no
ambito da investigagao/dissertagdo de mestrado. desde que seja requerido. aos utentes e seus
familiares o consentimento informado e desde que ndo se faga sentir qualquer constrangimento

no ritmo normal de funcionamento do Centro de Dia.
Sem qualquer outro assunto de momento. e na expectativa de que a investigacio decorra

da melhor forma possivel. com os mais respeitosos cumprimentos, atenciosamente me

subscrevo:

S. Pedro Fins. 22 de Junho de 2015

A Diretora do Centro de Dia e Psicéloga da Junta de Freguesia de S. Pedro Fins:




72

ANEXOH

AUTORIZACAO DA INSTITUICAO (ASSOCIACAO DE PROMOCAO SOCIAL E
CULTURAL DE ERMESINDE) PARA A RECOLHA DA AMOSTRA

Associagdo de Promocgdo Social e Cultural de Ermesinde
Centro de Dia — CAE: 85323 — NIF: 501661271 — Telef. 229750815 — Telm. 925304961
Rua Mario Pais de Sousa, N°® 136 - E Mail: apsce07@gmail.com

4445-507 Ermesinde

Declaracio de Consentimento Informado

Designaciio do Estudo: “Andlise da autoestima e satisfa¢do com a vida de cuidadores de idosos

com Alzheimer, sem institucionalizagdo e semi-institucionalizados - Estudo Comparativo

Eu, abaixo-assinado (Rosa Maria Freitas Pinto), na qualidade de representante desta instituic@o,
declaro que fui informada pela Catia Daniela da Silva Queirds, aluna de Mestrado em Psicologia
Clinica e da Satide no Instituto Universitario da Maia (ISMAI),de que o Estudo de Investigagédo
acima mencionado se destina a realizacdo de uma dissertagdo sobre o tema de “Analise da
autoestima e satisfa¢cdo com a vida de cuidadores de idosos com Alzheimer, sem institucionalizagido

e semi-institucionalizados.
Declaro que neste estudo esta prevista a realizagdo de contactos com cuidadores de idosos com
Alzheimer, institucionalizados nesta institui¢io, tendo-me sido explicado em que consistem e quais

os seus possiveis efeitos.

Compreendi a informagdo que me foi dada, tive oportunidade de fazer perguntas e as minhas

davidas foram esclarecidas.

Também autorizo a divulgagdo dos resultados obtidos no meio cientifico, garantindo o anonimato

dos participantes.

Ermesinde, 07 outubro de 2015

‘M e —
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ANEXO |

AUTORIZACAO DA INSTITUICAO (L3I - LAR DE TERCEIRA IDADE E

SISTEMAS DE SAUDE DE RIO TINTO) PARA A RECOLHA DA AMOSTRA

L3I

SISTEMAS DE SAUDE, LDA.

Declaragédo

A investigadora Catia Daniela da Silva Queirds dirigiu-se ao L.3.1 com um pedido formal por
carta para a colaboragdo de um projecto de investigagdo em que pretendia a realizacdo de questiondrios
e o fornecimento de contactos de cuidadores de idosos com Alzheimer, e a nossa instituicio autorizou
essa recolha dessa amostra e o fornecimento de todos os contactos necessarios para o estudo no
ambito "Andlise de questiondrios aos cuidadores dos doentes com alzheimer auto-estima e satisfagdo
com a vida de cuidadores de idosos com Alzheimer, sem institucionalizagdo e semi-institucionalizados —

Estudo Comparativo” .

¢ da Terceira tdade. Lda.
ua ). Domingos Pintio Branddo, 112
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ANEXO J

REQUERIMENTO ENVIADO AO AUTOR DA ESCALA DE AUTO-ESTIMA

DE ROSENBERG (RSES), ADAPTADO A POPULAGCAO PORTUGUESA

Caro,

Prof. Dr. Paulo Jorge Santos

Eu, Cétia Daniela da Silva Queirds, sou aluna de Mestrado em Psicologia Clinica e da
Saude no Instituto Universitdrio da Maia (ISMAI), e encontro-me a realizar a minha
dissertagdo sobre o tema de “Andlise da autoestima e satisfagdo com a vida de cuidadores de
idosos com Alzheimer, sem institucionalizacdo e semi-institucionalizados - Estudo
Comparativo”, sob a orientag¢do da Professora Doutora Maria Jodo Cunha R.S. Pereira,
Deste modo, e uma vez que penso ser o autor que tenha validado este questionario/escala para
a populacdo portuguesa (2003) venho por este meio solicitar-lhe a autorizacdo para a
aplicacdo da Escala de Auto-estima de Rosenberg (RSES)- (versédo adaptada para a populacao

portuguesa de Santos e Maia 2003), assim como 0 envio da respetiva escala e sua cotacgao.

Agradeco desde ja a sua melhor atencao.

Com os melhores cumprimentos e aguardando uma resposta com a brevidade possivel.

Catia Queiros,
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ANEXO L

REQUERIMENTO ENVIADO AO AUTOR DA ESCALA DE SATISFACAO

COM A VIDA, ADAPTADO A POPULACAO PORTUGUESA

Caro,

Prof. Dr. Felix Neto

Eu, Catia Daniela da Silva Queiro6s, sou aluna de Mestrado em Psicologia Clinica e da
Saude no Instituto Universitario da Maia (ISMAI), e encontro-me a realizar a minha
dissertagcdo sobre o tema de “Andlise da autoestima e satisfagdo com a vida de cuidadores de
idosos com Alzheimer, sem institucionalizacdo e semi-institucionalizados - Estudo

Comparativo”, sob a orientagdo da Professora Doutora Maria Jodo Cunha R.S. Pereira,

Deste modo, e uma vez que penso ser o0 autor que tenha validado este questionario/escala para
a populacéo portuguesa, venho por este meio solicitar-lhe a autorizacéo para a aplicacao da
Escala de Satisfagdo com a vida - SWLS (versdo adaptada para a populagdo portuguesa) assim

como o envio da respetiva escala e sua cotacao.

Agradeco desde ja a sua melhor atencao.

Com os melhores cumprimentos e aguardando uma resposta com a brevidade possivel.

Catia Queiros,
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ANEXO M

AUTORIZACAO PARA A APLICACAO DA ESCALA DE AUTO-ESTIMA

DE ROSENBERG (RSES), ADAPTADO A POPULACAO PORTUGUESA

Cara Catia Queiros,

Agradeco que aceite partilhar comigo os resultados da sua investigacdo quando esta
estiver concluida. Terei muito prazer em ser, eu préprio, a enviar uma copia da Rosenberg
Self-Esteem Scale (RSES).

A RSES foi uma escala criada em 1965 por Morris Rosenberg. A versao portuguesa que
Ihe envio data de 2003. Quanto ao formulario preenchido que me enviou é como uma prova

da autorizacao que Ihe concedi.

Com os melhores cumprimentos

Paulo Santos
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ANEXO N

Formulario
Rosenberg Self-Esteem Scale (RSES)*

Paulo Jorge Santos, Versao Portuguesa da Rosenberg Self-Esteem Scale

(Rosenberg, 1965)

1. Identificacdo do Estudo/Projecto

Analise da autoestima e satisfacdo com a vida de cuidadores de idosos com

Alzheimer, sem institucionalizacéo e semi-institucionalizados — Estudo Comparativo

2. Identtificacdo do Investigador Responsavel

[para alunos] Orientador/supervisor de projeto/tese

Nome: Cétia Daniela Da silva Queirds
Morada: Rua Alto da Costa, n°145, 4425-012, Aguas Santas Maia, Maia

E-mail: catiadqueiros@gmail.com

3. Identificacéo dos elementos da equipa do projeto

Nome: Cétia Daniela da Silva Queirds (Investigadora)

E-mail: catiadqueiros@gmail.com

Nome: Dra. Maria Jodo Valenga Rodrigues Cunha R. S. Pereira (Orientadora)

E-mail: mpereira@docentes.ismai.pt

4. Objectivos do Projecto

Geral: De um modo geral, esta investigacdo tem como finalidade analisar se a
autoestima e a satisfagdo com a vida se esta se altera/diminui nos cuidadores de idosos com
Alzheimer, e se esta perda € mais significativa em idosos que se encontram sem
institucionalizagcdo ou nédo, e se a semi-institucionalizagdo auxilia o cuidador. Portanto, é
perceber também a relevancia ou ndo das instituicdes e se estes ajudam ou ndo a manter o

cuidador com uma boa autoestima e a sentir-se satisfeito com a sua vida.
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Especificos:
- Compreender o papel do cuidador num doente de Alzheimer, assim como as possiveis
alteracdes que surgem na vida deste cuidador e que originam constantes reajustamentos na sua

vida quotidiana;

- Analisar se a autoestima do cuidador sofreu alteraces assim como a satisfacdo com

a vida destes, com o avango da doenca no idoso;

- Perceber ainda relativamente & autoestima e satisfacdo com a vida, se esta é diferente

nos dois grupos, sem institucionalizacéo e semi-institucionalizados;

- E ainda entender até que ponto a semi-institucionalizacdo pode reduzir a sobrecarga

deste cuidador proporcionando uma melhor autoestima e satisfacdo com a vida deste;

5. Dados Metodoldgicos

5.1. Tipo de populagao

Cuidadores de idosos com Alzheimer, e que estes idosos se encontrem sem
institucionalizagdo (ndo institucionalizados), inteiramente aos cuidados dos cuidadores
(esposa, marido, filho, nora, vizinhos, amigos) ou ainda semi-institucionalizados (que

encontram em Centros de Dia onde ao final do dia regressam as suas casas/ dos cuidadores).

5.2. Tamanho da amostra
30 Cuidadores participantes de ambos os géneros com idade igual ou superior aos
18anos, sendo metade, e portanto 15 cuidadores serdo referentes aos idosos que se encontram

sem institucionalizacdo e os restantes 15 que se encontram semi-institucionalizados.

5.3. Bateria de avaliacéo (outros instrumentos)

- Questionario sécio-demogréafico;

- Escala de Autoestima de Rosenberg — RSES

- Escala de Satisfacdo com a vida — SWLS

* Enviar por e-mail: pjsosantos@sapo.pt
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ANEXO O

AUTORIZACAO PARA A APLICACAO DA ESCALA DE SATISFACAO

COM A VIDA, ADAPTADO A POPULACAO PORTUGUESA

Boa tarde Catia,

Nada tenho a opor quanto a utilizacdo da SWLS na sua investigacao.

Com os melhores cumprimentos

Félix Neto



