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Construction of an online support
for the family caregiver

The increase in the number of dependent individuals means that more and more
families find themselves in the situation of caregivers, with all the consequences that
performing this role entails. Based on this reality, we consider it to be completely
relevant to systematize knowledge in this area towards the develop of an educational
online support tool for caregivers.

We conducted a focus group with experts in this field to identify what appropriate
content an online caregiver support program should have. Our goal is to build an
online tool that works as a complement to the work of professionals and is safe for
carers.

The main results and conclusions, after we analyze the focus group incomes indicate
that the online support tool should contain topics that can be grouped into three
main themes: 1) caregiver knowledge and skills, 2) potential resources for the caregiv-
er and 3) caregiver coping strategies and well-being.

It was also possible to obtain important complementary information that will be very
useful in the construction of the online tool.

The relevance of this study to clinical practice is that, although it is still necessary to
expand and enhance the scope of research in this area, we consider this information
essential for all health professionals seeking to provide effective support to family
caregivers, as well as to serve as support for the development of intervention projects
and health services.

KEYWORDS: HEALTH LITERACY, FAMILY CAREGIVERS, HEALTH TECHNOLOGIES;
NURSING EDUCATION.

INTRODUCAO

m dos desafios para
os sistemas de saude,
principalmente nos
paises desenvolvidos
devido a sua demogra-

sendo que em 2030 o numero de
idosos devera superar o de crian-
gas pela primeira vez desde que ha
registo populacional.

O aumento da populagéo idosa, com
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fia, é encontrar solugdes que per-
mitam lidar com o envelhecimento
em termos de necessidades em
cuidados de saude.

De acordo com a Organizagdo Mun-
dial de Saude ®, o mundo apresenta
uma realidade sem precedentes

todo um conjunto de doencas croni-
cas ou outras patologias associadas,
bem como o aumento da sobrevida
de pessoas apds eventos criticos

de saude tem como uma das con-
sequéncias o aumento de pessoas
com dependéncia ou necessidades
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permanentes de cuidados de saude
@@)

Este cenario leva a que cada vez
mais familiares se vejam na situa-
gao de cuidadores, o que apesar de
ser uma situagao cada vez mais co-
mum, representa um grande desafio
aos mais diversos niveis para os
familiares expostos a uma relagéo
de prestacdo de cuidados@®®,
Segundo a literatura, a prestagao de
cuidados por familiares cuidadores
ou informais, apesar de variar con-
soante a complexidade do estado de
saude e o tipo de dependéncia, acar-
reta consequéncias a nivel familiar,
social, econémico e profissional.
Associado a esta realidade descrita,
sabe-se que um nivel adequado de
literacia em saude esta associado a
melhores resultados em saude, bem
como a uma utilizagdo mais eficaz
dos servicos e dos recursos de sau-
de®®

Pelo contrario, baixa literacia em
saude esta normalmente associa-
do a um numero mais elevado de
hospitalizagdes, fraca adeséo aos
tratamentos e mesmo o aumento da
mortalidade estd normalmente as-
sociada a baixa literacia em saude.
Além destes factos, uma percen-
tagem significativa de cuidadores
apresenta dificuldades em sequir
esquemas medicamentosos ou
outras tarefas relacionadas com

o cuidar devido a baixos niveis de
literacia em saude ®®,

Tendo esta realidade descrita ante-
riormente em consideragao propu-
semo-nos a criar uma ferramenta
que se constituisse como um apoio
online ao cuidador no desempenho
do seu papel.

A anélise de diversa literatura per-
mitiu verificar que uma das situa-
¢Oes realgadas pelos cuidadores é

a necessidade de que os programas
de apoio ao cuidador estejam dis-
poniveis sob a forma de programas
educacionais que podem ser mais
genéricos nos conteudos e nos des-
tinatdrios, visto que determinadas
situagdes e contextos sdo comuns

a varios cuidadores, mas também
especificamente dirigidos a cada
um dos cuidadores consoante as
suas necessidades e preferéncias
especificas ®.

Acima de tudo a expectativa dos
cuidadores é que os profissionais re-
conhecam a diversidade de estilos
de aprendizagem, as necessidades
especificas de cada cuidador e que
essa informacao esteja acessivel
nos horarios, locais e formas de
transmisséo de informagao que
mais convém aos cuidadores®.
Ainda que se encontre na literatu-
ra estudos descrevendo a eficécia
das intervengdes de ajuda, com
frequéncia encontramos o relato de
dificuldades por parte dos familia-
res cuidadores em participar nos
grupos de apoio devido aos horarios,
a falta de retaguarda para deixarem
os seus familiares dependentes, a
distancia entre o seu domicilio e as
institui¢des de saude, bem como os
custos associados a essas desloca-
¢oes, entre outros.

Sendo o ato de cuidar muito exigen-
te, inclusive em termos de tempo
necessario aos cuidados, muitas
vezes é dificil aos cuidadores infor-
mais encontrarem resposta para

as suas necessidades nos horarios
e locais habituais, pelo que novas
formas de abordagem, mais inova-
doras e flexiveis sdo desejadas ©.
Apesar desta realidade, escasseiam
programas validados de conteudos
educacionais inovadores, apre-
sentados sob formatos modernos

e com recurso as tecnologias de
informagéo, que déem resposta as
necessidades reais dos familiares
cuidadores, pelo que o seu desen-
volvimento é essencial para os
familiares cuidadores, mas também
para as instituigoes de saude e para
os profissionais de saude ©.
Acreditamos que os recursos de
informagéo, apoio social multidisci-
plinar e conselhos acedidos a partir
de seus préprios lares com recurso
as tecnologias de informagéo e
comunicagéo (TIC) podem ter um

efeito positivo para diferentes tipos
de cuidadores @,

Além disso, os estudos demonstram
a existéncia de programas de apoio
a doentes ou aos seus cuidadores
com recurso as TIC com resultados
promissores, tanto a nivel de aces-
so, disponibilidades como de custo-
-efectividade.

Acresce a estes dados o facto de que
existe por parte da populagao mun-
dial um crescente uso das tecnolo-
gias de informacé&o sobre questdes
de saude.

Assim, urge criar, por CONsenso,
catalogos de necessidades, disponi-
bilizar procedimentos e conteudos
informativos, eventualmente com
recurso a audio e video, bem como
folhetos ou outro material acessivel
e descarregavel da internet, como
complemento dos profissionais,
mas disponivel onde e quando o
familiar cuidador necessita, sem
restri¢gdes de local e horarios.

A exploragao das aplicagdes inte-
ractivas é uma opgao sustentavel,
acessivel, flexivel e participativa e
realgamos o facto de considerarmos
que o objectivo é auxiliar o familiar
cuidador a superar as dificuldades
no cuidado da pessoa dependente,
em complemento e ndo em substi-
tuigdo do trabalho tradicionalmente
desenvolvido pelos profissionais de
saude®.

OBJECTIVOS E METODO:

Com este trabalho procuramos jun-
to de um grupo de profissionais de
saude com pratica clinica junto de
pessoas dependentes e seus cui-
dadores ou investigagao relevante
nos tépicos em estudo, perceber
quais seriam os conteudos que con-
sideravam relevantes incluir num
conteudo educativo/informativo a
disponibilizar “online” como com-
plemento do trabalho dos profissio-
nais e como meio de capacitagéo e
apoio dos cuidadores.

Assim, reunimos um focus-group
com Enfermeiros e Professores de >
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Enfermagem com especializagao,
mestrado ou doutoramento em
areas relacionadas com a geriatria,
a deméncia, a dependéncia, os cui-
dadores, entre outras, por forma a
contar com o0 seu precioso contribu-
to (10) (11).

O grupo de peritos final foi consti-
tuido por 6 profissionais, sendo 4
mulheres e 2 homens. Cinco ele-
mentos tinham entre 30 e 40 anos
de idade tendo um elemento entre
40 e 50 anos. Os anos de experién-
cia profissional variaram entre os
10 e 15 para um elemento, entre 15 e
20 anos de experiéncia para 4 ele-
mentos e um elemento tinha mais
de 20 anos de pratica profissional.
Dois elementos eram doutorados e 4
tinham especialidade ou mestrado
em Enfermagem.

Consideramos que a metodologia de
focus-group seria a mais adequado
poils permite reunir um grupo de
especialistas, que se reunem para
analisar e debater uma determina-
da questdo ou problematica, num
ambiente em que cada um dos in-
tervenientes constribui individual-
mente nas suas areas de conheci-
mento/especialidade para se obter a
melhor solugéo ou consengo 9@V,
Na fase de planeamento do focus-
-group preparamos as possiveis
questdes/toépicos de discusséo e
avaliamos o perfil que pretendia-
mos para os elementos a integrar o
grupo. Foram assim convidados 9
peritos para integrar o grupo, tendo-
-se conseqguido, apés articulacao de
disponibilidades de agenda, reunir
com 6 peritos, durante uma sessao
que durou sensivelmente 1h30.

O moderador da sesséo foi o inves-
tigador principal deste projeto e a
questao aberta de abertura de dis-
cusséo foi “Tendo em conta a vossa
experiéncia, nos diferentes contex-
tos onde desenvolvem a vossa ati-
vidade, quais sdo no vosso entender
0s principais conteudos que um
programa/ferramenta educacional/
informativa a disponibilizar “onli-
ne” deveria conter?”

A partir desta questéo inicial foi
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ainda possivel formular outras
questdes como “quais seriam as
principais patologias que deveriam
integrar esta ferramenta?’, “quais os
cuidados que consideram que uma
abordagem e disponibilizagao de
contetidos “online” seria uma mais
valia para os cuidadores sem colocar
em causa a sua seguranga e a da
pessoa dependente de quem cui-
dam’ e, ainda, outras relacionadas
com “quais sao no vosso entender 0s
conteudos complementares destes
principais até aqui abordados que
poderiam integrar a ferramenta e ser
uma mais valia para os cuidadore?”.
A sessdo foi gravada com a devida
autorizacao dos intervenientes, além
de terem sido apontadas notas ao
longo da discussé&o. Posteriormente
a sessdo foi integralmente transcrita
e sujeita a analise de conteudo de
forma a sistematizar-se e catalogar-
-se a informacao.

RESULTADOS

Apods a analise a sessao foi possivel
extrair um conjunto de dados que
nos permitiu catalogar em trés di-
mensdes as respostas as diversas
questdes que, como descrito ante-
riormente, nortearam a partilha de
ideias neste focus group.

Catalogdmos em trés categorias:

1) conhecimentos e habilidades do
cuidador;

‘descrever os cuidados e os mate-
riais (..) ter videos demonstrati-
vos..."

‘o0 que é aquela patologia e como vai
evoluir”

“‘incluir deméncias, problemas car-
diovasculares, cuidados paliati-
vos, ave..”

“como trocar uma fralda, como
transferir um doente da cama
para a cadeira tdo necessario
para prevenir o aparecimento de
ulceras por pressao..”

2) recursos potenciais do cuidador;

‘qual a legislagéo e quais os apoios
sociais ou comunitarios que se
aplicam a cada condigao de sau-
de..”

3) estratégias de coping e bem-estar
do cuidador;
“informar o cuidador onde pode
recorrer para encontrar suporte, no
fundo disponibilizar a sua rede”
‘é importante prevenir o desgaste
dos cuidadores..”
Foi ainda possivel explorar outras
areas que poderiam complementar
a ferramenta online e serem de
utilidade enquanto recurso para os
cuidadores.
‘algo interativo e de facil acesso (...
porque as pessoas tem muita difi-
culdades em se deslocar ao centro
saude..”
“informacéo sistematizada com
linguagem simples e facilmente
perceptivel”
“estar 14 o que os enfermeiros dos
contextos consideram ser impor-
tante”
Adequar a informacéao sequndo os
principios da informoterapia, ou
seja, informagéo certa, dirigida as
pessoas certas e disponivel no mo-
mento certo, que seja facilitadora da
tomada de decisao, desenvolvimen-
to de competéncias e seguranga no
desempenho do papel de prestador
de cuidados.
Alinguagem devera ser simples,
adaptada as caracteristicas comuns
da maioria dos utilizadores o que
néo invalida que existam conteudos
mais desenvolvidos para os cuida-
dores que assim o entendam.
A navegabilidade na ferramenta
tecnolégica devera ser simples, in-
tuitiva e com um layout agradavel.

DISCUSSAO

A semelhanca de alguns estudos
nesta tematica a informacao que
foi possivel obter através da analise
das respostas dos peritos integran-
tes do focus-group corroborou a
preméncia em se investir no “on-
line” como complemento da acgao
dos profissionais.

A categorizagdo das necessidades
estd em linha com outros estudos
disponiveis sobre a tematica o que
nos da uma seguranga acrescida no



momento de decidir quais os temas
aincluir®®,

O recurso ao focus-group como
pretendiamos quando o escolhe-
mos como meio para desenvolver
esta fase da investigagéo revelou-
-se 0 adequado pois atingimos 0s
objectivos a que nos propusemos,
nomeadamente o conhecimento
das necessidades de informagéo

e dos conteudos que seriam mais
prementes e adequados estarem
disponiveis de forma segura no
programa educativo “‘online”.

Uma tecnologia interactiva deste
género é uma ferramenta acessivel,
de baixo custo e que permite aos
seus utilizadores terem a segu-
ranga de recorrerem a conteudos
previamente validades pelos profis-
sionais.

A saude deve acompanhar o de-
senvolvimento tecnolégico actual

e utiliza-lo para chegar as pessoas
que ndo encontram respostas nas
formas tradicionais de informar e
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