» Quais as barreiras a participacao de
cuidadores informais de pessoas dependentes
num programa psico-educacional?

Margarida Abreu!, Alcione Silva? & Nilza Costa®

! Escola Superior de Enfermagem do Porto, Professor Coordenador.
2 Universidade de Aveiro, Professora convidada da Sec¢ao Auténoma Ciéncias da Satde.
3 Universidade de Aveiro, Professora catedrdtica do Departamento de Educacdo.

Contacto: mabreu@esenf.pt # alsilva@ua.pt # nilzacosta@ua.pt

Resumo

Introducao: Os programas psico-educacionais tém sido amplamente recomendados como es-
tratégia para fornecer informacoes e apoio aos cuidadores informais de pessoas dependentes.
No entanto, a literatura aponta para niveis muito baixos de participacdo nestes programas
devido a varias barreiras. Assim, o nosso objetivo foi analisar as barreiras para a participa-
cao dos cuidadores informais de idosos dependentes num programa psico-educacional rea-
lizado numa unidade de saude na Trofa. Metodologia: Estudo qualitativo realizado com 13
cuidadores informais de pessoas idosas dependentes. Como técnica de colheita de dados foi
utilizada a entrevista semi-estruturada. Na analise dos dados recorremos a técnica de analise
de conteudo de Bardin. Resultados: As barreiras “situacionais” foram as mais relatadas pelos
participantes (n = 9), ou seja, ter que acompanhar as pessoas dependentes a consultas médi-
cas, a falta de tempo devido a prestacio de cuidados. Dois participantes referiram barreiras
“psicossociais”, ou seja, a falta de interesse em aprender e dois apontaram barreiras “informa-
tivas’, ou seja, desconheciam o horario da sessio. Os resultados deste estudo vao de encontro
aos de outros estudos. Conclusio: Os resultados deste estudo podem ajudar os enfermeiros a
identificar as barreiras para a participacdo das pessoas cuidadoras em programas psico- edu-
cacionais e a desenvolver estratégias especificas para eliminar essas barreiras.
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Abstract

Introduction: Psycho-educational programs have been widely recommended as a strategy to
provide information and support to informal caregivers of dependent people. Nevertheless,
the literature points to very poor levels of participation in such programs as a function of
several barriers. Thus, our objective were to analyze the barriers to the participation of in-
formal caregivers of dependent older adults in a psycho-educational program conducted at a
health center in Trofa - Portugal. Methods: A qualitative study among 13 informal caregivers
of dependents elders was conducted. A semi-structured, in-depth, face- to-face interviews
as method of data collection was used. The analysis of the qualitative data was based on
Bardin’s technique of content analysis. Results: The barriers most frequently reported by
the participants (n= 9) were “situational”, i.e., having to escort the care recipients to medical
visits, lack of time due to caregiving tasks. Two volunteers reported “psychosocial” barriers,
i.e, lack of interest in learning, and two other volunteers reported “informational” barriers,
i.e., did not know the session schedule. Several barriers related to the use of support services
were reported, thus agreeing with the results of other studies. Conclusion: The results of this
study will help nurses to understand the barriers to participation in the psycho-educational
program, and to develop specific strategies to eliminate such barriers.
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Introducéo

O envelhecimento da populacdo apresenta implicacdes estruturantes, cuja principal conse-
quéncia se regista na saude. Apesar do envelhecimento ser um processo natural com o avan-
car da idade, aumenta a probabilidade do aparecimento de patologias (Miguel et al. 2008).
Para estes autores o envelhecimento e a dependéncia constituem um auténtico repto para as
familias e para a politica social de um pais.

A reducao dos custos com a assisténcia hospitalar e institucional é um dos motivos que faz
com que, No NOsso pais e em muitos outros, seja indicada a permanéncia das pessoas idosas
incapacitados nas suas préprias casas, sob os cuidados da sua familia. Silva, Galera e Moreno
(2007) salientam que a atual visio dos cuidados de saude preconiza que as pessoas idosas
acometidas por uma condicio crénica e com incapacidades devem ser cuidadas no ambiente
onde sempre viveram e adoeceram.

Surge assim a figura do cuidador informal. Messecar (2008) considera o termo cuidador in-
formal mais inclusivo e define-o como a ajuda fornecida por todos os prestadores de cuidados
nao profissionais, incluindo membros da familia, amigos, vizinhos, membros de uma religiao
ou outro tipo de comunidade.

Em Portugal, o numero de cuidadores informais tende a ultrapassar os 600 mil, embora nao
existam dados oficiais (Huber, Rodrigues e Hoffmann et al. 2009). Os estudos realizados entre
os anos 2000 e 2010, disponiveis na base de dados do Repositério Cientifico de Acesso Aberto
de Portugal e os dados apresentados na Conference on Health and Dignified Ageing, realizada
em Estocolmo, em 2009, mostraram que as pessoas cuidadas sio idosas e os prestadores de
cuidados sao cuidadores informais.



A prestacdo de cuidados aparece frequentemente, na literatura como tendo consequéncias
negativas para a saude fisica e emocional da pessoa que cuida (Messecar 2008). Para Messecar
(2008), no minimo os cuidadores precisam aprender a colocar-se em primeiro lugar, a gerir o
stress, a socializar e a pedir ajuda.

Muitos profissionais, atualmente, acreditam ser necessario treinar os cuidadores nas areas psi-
cossociais e comportamentais e assisti-los nas suas necessidades (Messecar 2008; Rodriguez-
Sanchez et al. 2010). Os programas psico-educacionais (PPE) tém sido amplamente recomenda-
dos como estratégia para fornecer informacédes e apoio aos cuidadores informais de pessoas
dependentes. No entanto, a literatura aponta para niveis muito baixos de participacdo nestes
programas devido a vdrias barreiras.

Josh (2009) define barreira como um obstaculo que impede ou restringe o progresso ou o aces-
so ao programa. Lavoie et al. (2004) classificam as barreiras a participacdo em programas da
seguinte forma:

e Institucionais - condi¢des socioecondmicas, financeiras e politicas que afetam as decisées
das pessoas em participar. Esta categoria inclui ainda todos os aspetos relacionados com a
formacao (conteudos, métodos, horario, formador, localizacido e ambiente);

e Psicossociais - valores e atitudes das pessoas face a aquisicdo de conhecimentos em geral.
Integra a percecdo, as crencas e os valores dos individuos face a educacao;

e Situacionais - elementos contextuais que influenciam a pessoa no seu dia-a-dia, no seu
ambiente fisico e social imediato. As barreiras situacionais estao ligadas a economia, a cul-
tura e a estrutura da familia;

e Informacionais - referem-se as mensagens, aos conteldos, aos diferentes locais onde de-
corre a formacao, aos meios oferecidos as pessoas adultas e a imagem que projeta a in-
formacao nas pessoas cuidadas. A falta de informacédo pode constituir uma barreira ins-
titucional, se presumirmos que as instituices deveriam assumir a responsabilidade de
oferecer a informacao.

Estudos recentes revelam que as barreiras mais comuns a participacdo de pessoas cuidadoras
informais em programas sao o transporte, a falta de tempo devido a prestacao de cuidados ou
a atividade profissional, o estado de saude do proéprio cuidador e a falta de necessidade deste
(Houtven, Ez e Weinberger 2010). Tin Ng (2009), identificou ainda outras barreiras a utiliza-
cao de servicos de apoio, tais como a duracido do compromisso, a falta de conhecimento dos
servicos, o custo do atendimento, o sentido de responsabilidade da pessoa cuidadora, a falta
de cuidados alternativos e a desconfianca.

O nosso interesse por este tema decorreu do facto de termos tido um baixo nivel de par-
ticipacdo na implementacdo de um PPE dirigido a pessoas cuidadoras informais de pessoas
idosas dependentes, inscritas numa unidade de saude familiar (USF) do Concelho da Trofa.
O PPE foi elaborado em parceria com as pessoas cuidadoras (N=24) e as enfermeiras da USF
(N=2) que aceitaram participar no programa. Deste modo, negociamos o numero de sessdes
do programa (11, de duas horas cada), os temas a abordar (Cuidados de higiene a pessoa idosa
dependente; Mobilidade da pessoa idosa dependente; Alimentacdo saudavel; Preparacdo e
administracdo de medicacao; Sentimentos e emocdes da pessoa cuidadora; Técnicas de rela-
xamento para o bem-estar da pessoa cuidadora I e II; Hipertensio e Diabetes), a sua duracio
(11 meses) e o local.



O objetivo do presente estudo foi analisar as barreiras para a participacdo das pessoas cuida-
doras informais de pessoas idosas dependentes num PPE realizado numa USF na Trofa.

Metodologia

Optamos por um estudo de natureza qualitativa, do tipo exploratério e descritivo. A pesquisa
qualitativa permite estudar os fendmenos no seu ambiente natural, tentando dar sentido ou
interpretar os fendmenos, de acordo com o significado que as pessoas lhe atribuem (Denzin
e Lincolm 2000).

Contexto e participantes

A unidade de saude familiar onde decorreu o nosso estudo fica situada no concelho da Trofa.
Abrange um universo total de 10 790 utentes e conta com profissionais de varias categorias:
quatro médicos, seis enfermeiros e cinco administrativos. Funciona de segunda a sexta-feira
das 8 as 20 horas.

Os participantes deste estudo foram treze pessoas cuidadoras que aceitaram participar no
PPE, mas que tiveram uma participacdo inferior a 75% das sessdes do programa.

Técnica de colheita de dados

O estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica da Administracio Regional de Satide do Norte.
Os participantes assinaram o documento de consentimento informado manifestando acordo
com os seus termos, nomeadamente com 0s que asseguravam o anonimato das fontes e a
confidencialidade da informacao. A colheita de dados decorreu nos meses de junho e julho de
2012. Como técnica de colheita de dados utilizamos a entrevista semi-estruturada. O guido da
entrevista constitui-se de duas partes: a primeira, incluia questoes relativas a caraterizacao
dos participantes; a segunda, continha questdes sobre os motivos que os levaram a inscrever-
se no PPE e as barreiras a participacdo no programa.

Procedimentos

As pessoas cuidadoras informais foram convidadas a participar no presente estudo no final
de uma das sessoes incluidas no programa, realizada no més de Junho, exceto as que falta-
ram, que foram contactadas por telefone, posteriormente. No caso de o convite ser aceite, era
imediatamente marcada a data, a hora e o local da entrevista. Assim, de acordo com a dispo-
nibilidade das pessoas cuidadoras informais as entrevistas decorreram na residéncia das pes-
soas idosas dependentes (N=12) ou na USF (N=1), tendo a duracéo de cerca de uma hora cada.
A entrevista foi realizada pela primeira investigadora, ja que a relacdo de confianca entre
entrevistado e entrevistador € essencial para o éxito da entrevista (Robertson e Hale 2011).

Andlise de dados

Ap0s a realizacdo e gravacido de cada entrevista seguiu-se a sua transcricao integral. No tra-
tamento dos dados recorremos a técnica de analise de conteuido de Bardin (2004). Esta pres-
supde as seguintes etapas: (i) pré-analise (incluiu a leitura das entrevistas, a formulacio das
hipéteses provisérias sobre o objeto de estudo e o texto analisado, a definicdo dos objetivos de



andlise e a elaboracéo dos indicadores que fundamentam a interpretacao final); (ii) exploracio
do material (processo através do qual os dados brutos foram transformados sistematicamente
e agregados em unidades que permitiram a elaboracdo de categorias que tiveram como re-
quisitos a exclusdo mutua, homogeneidade, pertinéncia, objetividade, fidelidade e produtivi-
dade) e (iii) tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo (permitiu que os contetidos
recolhidos nas entrevistas fossem apresentados de uma forma descritiva e sujeitos a uma
analise reflexiva).

Analise dos resultados

Carateristicas dos participantes

As pessoas cuidadoras informais que participaram no estudo eram todas mulheres, com ida-
de compreendida entre os 33 e os 75 anos, com uma média de idade de 51,3 anos. A maior
parte era casada (n=12) e apresentava baixo nivel de escolaridade (1° ciclo) (n=9). Quanto a
situacao de emprego, predominavam as domésticas (n=6), seguidas pelas desempregadas (n=3)
e reformadas (n=3), apenas uma estava empregada. Em relacio ao grau de parentesco com a
pessoa idosa dependente, a maior parte era filha (n=6). Quanto a duracéo do papel de cuida-
dor, os resultados mostraram que cinco cuidavam entre 6 e 11 anos; quatro ha cinco anos ou
menos; trés ha mais de 12 anos e uma cuidava esporadicamente.

Razbes para se inscreverem no programa

As razdes para se inscrever no programa, foram enquadradas em cinco categorias, que de
seguida explicitamos e exemplificamos com depoimentos das participantes.

1) “Aprender”

Os discursos de cinco participantes incluiram-se nesta categoria, conforme se ilustra: “...eu
sempre tive uma ideia: aprender nio faz a cabeca grande” (C18);

2) “Incentivo dos profissionais de saude” (USF)

Das trés participantes que partilharam esta opinido, uma referiu: “...a enfermeira do posto
(USF) que vem aqui disse para eu ir e eu fui” (C14);

3) “Curiosidade”

No presente estudo, o discurso de duas pessoas incluem-se nesta categoria: “A curiosidade,
talvez a curiosidade e saber em que me poderiam ajudar...” (C9);

4) “Apoio emocional”

Os discursos de duas participantes incluiram-se nesta categoria, como se pode constatar: “...
gosto de dizer aquilo que sinto e se precisar de algum apoio também e tudo isso faz bem” (C12);

5) “Expectativa de apoio financeiro”

Apenas o discurso de uma participante se inclui nesta categoria: “A minha mae precisa de
uma prétese nova ... Eu e o meu marido estamos desempregados, ndo ha condicées!” (C16).



Barreiras a participacdo no PPE

Uma das questbes centrais do nosso estudo foi “Quais as Barreiras a participacio no PPE?".
Dos discursos emergiram as seguintes categorias:

1) “Situacional”

Esta foi a barreira mais apontada pelas pessoas cuidadoras para a participacdo no PPE (n=9).
O discurso de uma participante ilustra esta categoria: “... eu ndo pude ir porque tive uma con-
sulta com a minha tia [pessoa idosa dependente]” (C6);

2) “Psicossocial”

Das duas pessoas cuidadoras incluidas nesta categoria, uma revelou “Nao sei o que venho
para aqui fazer (PPE), ja sei isto” (C14);

3) “Informacional”

Finalmente, duas participantes referiram barreiras informacionais. Para representar esta
categoria apresentamos o seguinte discurso: “...ndo fui [faltou a uma sessdo do PPE] e depois
como nao fui aquela vez perdi o contacto das marcacdes...” (C11).

Com base nos resultados apresentados, passamos de seguida a sua discussao.

Discussao dos resultados

Em relacdo ao contexto sociodemograficos a média de idade das pessoas cuidadoras no nos-
so estudo e que nao assistiram a 75% das sessdes do PPE foi de 51,3 anos; predominavam as
pessoas domésticas; casadas; com baixo nivel educacional e filhas da pessoa cuidada. Todas as
pessoas cuidadoras foram do sexo feminino. Estes resultados vdo ao encontro do estudo de
Hudson, Aranda e Hayman-White (2008). Estes autores verificaram que a maioria das pes-
soas cuidadoras era do sexo feminino e tinha baixo nivel educacional. Os resultados do nosso
estudo diferem dos de Hudson e colaboradores (2008), em termos de idade, relacionamento
da pessoa cuidada com a cuidadora, ocupacédo e duracao do papel de cuidador. Os autores
supracitados observaram que as pessoas cuidadoras que tiveram uma baixa participacdo no
seu programa tinham uma média de idade de 56,2 anos; ndo possuiam filhos cuidadores; eram
predominantemente reformadas e, em média, cuidavam a menos tempo (24,7 anos).

Verificamos que a maior parte das pessoas cuidadoras inscreveu-se no PPE para “Aprender”;
seguidas, pelo “Incentivo dos profissionais de saude’, para receber “Apoio emocional” e por
“Curiosidade”. No entanto, neste estudo, algumas barreiras inviabilizaram a participagio, com
destaque para a barreira “Situacional” (ter que acompanhar as pessoas dependentes a consul-
tas médicas, a falta de tempo devido a prestacido de cuidados), seguida em igual nimero pelas
barreiras “Psicossocial” (falta de interesse em aprender) e “Informacional” (desconheciam o
horario da sessao). Estas barreiras sido consistentes com as mencionadas em outros estudos
(Tin Ng 2009; Li 2006). Tin Ng (2009) solicitou aos participantes do seu estudo para identifica-
rem as barreiras que os impediam de utilizar o servico fornecido. As respostas obtidas foram
organizadas em trés categorias relacionadas com os cuidadores, os recetores dos cuidados e os
fornecedores do servico. As respostas associadas aos cuidadores incluiram constrangimentos
de tempo, falta de consciéncia do servico, transporte, custo dos cuidados, responsabilidades



e atitudes dos cuidadores, falta de cuidados alternativos e falta de confianca. No seu estudo,
Li (2006) verificou que 75% das pessoas cuidadoras reportaram os transportes como barreira
e 57,7% o trabalho de casa. Salientou ainda o facto das necessidades das pessoas cuidado-
ras informais ndo serem totalmente reconhecidas e a ndo compreensdo da importancia dos
programas. Li (2006) também observou que as pessoas com maior nivel educacional tinham
maior consciéncia das suas necessidades e dos servicos da comunidade. Segundo Cherry
(2012), muitas familias cuidadoras sdo relutantes em confiar o cuidado de um ente querido a
outra pessoa e apenas procuram ajuda quando a doenca da pessoa cuidada esta muito avan-
cada. Cherry (2012) aponta ainda como barreiras a participacdo das pessoas cuidadoras em
programas comunitarios as de natureza emocional, concreta (servigos dispendiosos ou incon-
venientes) e sistémica (critérios de inclusio rigidos ou a falta de conhecimentos da equipa).

Conclusoes

As barreiras “situacionais” foram as mais relatadas pelos participantes (n = 9); dois participan-
tes referiram barreiras “psicossociais” e dois apontaram barreiras “informativas”.

Embora, o nimero de participantes neste estudo seja reduzido e impossibilite a generalizacio
dosresultados, estes fornecem-nos informacao suficiente para compreendermos o fenémeno.
Dado que a informacio emergiu de um trabalho de investigacdo, Sandelowski (2004) defende
que pode ser aplicada a individuos que vivenciam situacées similares, ou seja, € possivel a sua
transferibilidade dos resultados.

Assim, os resultados deste estudo podem ajudar os enfermeiros a identificar as barreiras para
a participacao das pessoas cuidadoras em programas psico-educacionais e a desenvolver es-
tratégias especificas para eliminar essas barreiras.
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