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Resumo: Enquadramento: O diagndstico de uma doenga crénica e incapacitante
implica mudancas profundas na dinimica familiar, com exigéncias acrescidas para a
prestacio dos cuidados de enfermagem 4 familia.

Objetivo: Validar o conteddo da escala de avaliagio do impacto do transtorno
neurocognitivo na familia através de painel Delphi.

Metodologia: Foi utilizada a metodologia Delphi, recorrendo-se a um painel de 42
peritos para reunir consensos acerca da pertinéncia e do contetido de um conjunto de
itens. A recolha ¢ andlise de dados da 12 ronda decorreu em abril ¢ a 22 ronda em junho
de 2018.

Resultados: Dos 86 itens submetidos ao consenso, foram sugeridas adaptacdes em 10
itens para que ficassem mais claros e de fécil compreensio. A versio final ficou constituida
por 68 itens.

Conclusao: Os resultados do estudo permitiram encontrar, entre peritos, um consenso
que nos permite validar o contetido de uma proposta de instrumento de avaliagio do
impacto do transtorno neurocognitivo na familia.

Palavras-chave: revisio por pares, deméncia, relagdes familiares, cuidados de
enfermagem, estudo Delphi.

Abstract: Background: The diagnosis of a chronic and disabling disease implies
profound changes in family dynamics, with increased demands for the provision of
nursing care to the family.

Objectives: To validate the content of the scale to assess the impact of neurocognitive
disorder on the family through the Delphi panel.

Methodology: The methodology used was the Delphi method, using a panel of 42
experts in the area to gather consensus about the pertinence and content of a set of items.
Data collection and analysis in the first round took place at the beginning of April and
the second round at the end of June 2018.
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Results: Of the 86 items presented to experts, adaptations in 10 items were suggested to
make them clearer and easier to understand. The final version consists of 68 items.
Conclusion: The results of the study made it possible to find, among experts, the
consensus that allows validating the content of the proposal for an instrument to assess
the impact of neurocognitive disorders in the family.

Keywords: peer review, dementia, family relations, nursing care, Delphi study.

Resumen: Marco contextual: El diagndstico de una enfermedad crénica e incapacitante
implica profundos cambios en la dindmica familiar y demanda mas cuidados de
enfermeria para la familia.

Objetivo: Validar el contenido de la escala de evaluacién del impacto del trastorno
neurocognitivo en la familia a través del método Delphi.

Metodologia: Se utilizé la metodologia Delphi y se recurrié a un panel de 42 expertos
para lograr un consenso sobre la pertinencia y el contenido de un conjunto de items. La
recopilacion y el andlisis de los datos de la primera ronda se llevé a cabo en abril y de la
segunda ronda en junio de 2018.

Resultados: De los 86 puntos presentados al consenso, se sugirieron adaptaciones en 10
items para hacerlos més claros y ficiles de entender. La versién final consistié en 68 items.
Conclusion: Los resultados del estudio permitieron encontrar, entre los expertos,
un consenso que permite validar el contenido de una propuesta de instrumento de
evaluacién del impacto del trastorno neurocognitivo en la familia.

Palabras clave: revisién por expertos, demencia, relaciones familiares, atencién de
enfermeri#a, estudio de Delphi.

Introducao

O envelhecimento populacional tem vindo a acentuar-se nos ultimos
anos, acarretando situagoes de dependéncia nos autocuidados e nas
atividades instrumentais de vida didria (Instituto Nacional de Estatistica,
2017). O aumento da esperanca média de vida, as comorbilidades
existentes e a falta de estruturas de apoio tém sido determinantes para o
aumento das necessidades em diferentes dominios no processo de cuidar.
As politicas de saude e as respostas necessdrias tendem a adaptar-se a
esta nova realidade e as exigéncias das pessoas doentes e suas familias.
O transtorno neurocognitivo (TNC) ¢ considerado uma sindrome
que afeta a memoria, 0 pensamento, o comportamento ¢ a capacidade
de realizacio das atividades didrias. A falta de consciencializagio e
incompreensao em todo o mundo resulta na estigmatizagao, barreiras ao
diagndstico e tratamento, que afeta as pessoas doentes, os cuidadores,
as suas familias e as sociedades a nivel fisico, psicolégico e econdmico.
A familia ¢ um sistema complexo que influencia a saade individual e
coletiva dos diferentes membros que constituem o agregado familiar. O
surgimento de uma doenca crénica e incapacitante assume repercussoes
profundas na dinimica familiar e, neste sentido, o contexto familiar
deve ser considerado um dos focos de atencio nos cuidados de saude.
Ao considerarmos a familia como entidade a envolver na prestagio de
cuidados de enfermagem ¢ importante adotar estratégias para uma melhor
compreensio do impacto que ocorre com o surgimento do TNC em
um dos seus membros. E reconhecida a complexidade do estudo dos
fendmenos associados ao processo de cuidar. Sabendo da necessidade de
conhecermos a envolvéncia dos diferentes membros que coabitam com o
cuidador e com a pessoa doente, ¢ objetivo do presente estudo construir
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um instrumento de avaliagao do impacto do TNC na familia que coabita
com a pessoa doente.

Os resultados deste trabalho podem constituir uma mais-valia na
pritica clinica de enfermagem, para identificar adequadamente as
necessidades sentidas nao sé pelos cuidadores, mas também pelos
familiares que coabitam diariamente com as pessoas portadoras de TNC,
permitindo-lhes delinear interveng¢oes de enfermagem mais efetivas para
as necessidades de adaptagio de cada familia como um todo ¢ de cada
membro em particular, adotando uma pratica de enfermagem baseada em
evidéncias.

O objetivo deste estudo foi validar o contetido da escala de avaliagao do
impacto do TNC na familia através de painel Delphi.

Enquadramento

A abordagem principal na avaliagio e interven¢ao de enfermagem da
familia deve ser a reciprocidade entre satde-doenca e familia. Neste
processo continuo de prestagao de cuidados emerge a necessidade de gerir
as necessidades dos diferentes intervenientes: o cuidador, a pessoa doente
¢ a familia. A enfermagem, enquanto disciplina sistémica, tomando
como foco os equilibrios e desequilibrios gerados na familia, centra-
se simultaneamente no sistema familiar, nos subsistemas individuais e,
por que nao dizé-lo, também em sistemas que correm em paralelo: na
comunidade, nos servigos de satide ou na sociedade. As familias, enquanto
unidade de assisténcia, devem ser envolvidas nos cuidados de sadde nos
diferentes dominios da pratica de enfermagem. As interages, assim como,
os padrdes de relacionamentos entre os diferentes membros da familia
tornam as familias dnicas (Araﬁjo, 2015). Numa perspetiva sistémica, as
concegoes de fami#lia e da organizagio da vida dos diferentes membros
tem sofrido alteragoes profundas.

A familia ¢ um sistema social constituido por uma ou mais pessoas
que coexistem dentro de uma organiza¢ao com expetativas de afei¢ao e
responsabilidade reciproca e duracao tempordria. Representa a relagao de
compromisso, a tomada de decisoes e os diferentes objetivos, incluindo
assim, novas reconfiguragoes familiares na sociedade atual (Aratjo, 2015).
Ao pretendermos olhar a familia como um todo, pensamos poder
perceber as interacoes entre os seus membros, explorando e tentando
explicar o funcionamento individual de cada um e os relacionamentos
entre si. Compreenderemos melhor uma familia se percebermos o
funcionamento global desta e das partes que a constituem, a sua estrutura,
asua comunicagao, as fungdes e os processos de cada uma. As modifica¢oes
num dos membros da familia afeta todos de diferentes formas, causando
um desvio para uma nova posi¢ao de equilibrio ou desequilibrio. A
familia tende a reorganizar-se para um diferente modo da organizagao
anterior. Sendo a familia o principal recurso e suporte na prestagao dos
cuidados necessarios a pessoa doente, ¢ ela que designa, de entre os seus
membros, sobre quem recai a responsabilidade do cuidar, assumindo esta
o papel de cuidador principal. Associado ao papel e as fung¢des de cuidador
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surgem trés tipos: cuidador primario/principal; cuidador secundario e
cuidador tercidrio. A principal diferenca entre estes manifesta-se ao nivel
da responsabilidade do cuidador no processo de cuidar e do grau de
envolvimento: a) o cuidador principal ou primdrio, no qual recai a
responsabilidade total no fornecimento de ajuda a pessoa dependente;
b) o cuidador secunddrio, que colabora no cuidado ocasional ou regular,
mas nao tem a responsabilidade de cuidar, pois sao os familiares que
fornecem o apoio ao cuidador principal; e ¢) o cuidador tercidrio, alguém
que ajuda de forma esporddica, quando solicitado ou em situagoes de
emergéncia. Esta colaboragao pode ser ao nivel da prestagao de cuidados
diretos, a nivel econdmico, nas atividades de lazer e sociais, podendo
substituir o cuidador em situagoes de auséncia ou emergéncia (Sequeira,
2018). Nos sistemas interpessoais, sobretudo nos familiares, verifica-se
que o comportamento da pessoa doente vai influenciar e ¢ influenciado
pelo comportamento dos restantes membros do sistema. Regularmente,
no papel de cuidador, a pessoa assume sentimentos contraditdrios
e antag(')nicos pela tensao, competéncia e conflitos associados. A
experiéncia com doengas vivenciadas pelo cuidador, pelos membros da
familia e pela rede social, percebem, convivem e superam os desafios fisicos
e psicossociais. A resposta face a situagao ¢ influenciada pelas normas,
crengas e valores de cada membro da familia.

Os diferentes membros de uma familia assumem diversos papéis ao
longo do ciclo vital individual e familiar (Aragjo, 2015). A investigacio
cientifica sugere que as necessidades emergentes dos cuidadores familiares
se baseiam na necessidade de aprender sozinho, necessidade de tempo
para a manutengao dos papéis, a necessidade de uma rede de suporte,
a resiliéncia nos desequilibrios familiares e os recursos para o cuidar
(Fernandes, Margareth, & Martins, 2018). Cuidar de uma pessoa com
TNC tanto pode ser fonte de satisfacao, ¢ dar sentido a vida, como
pode ser fonte de sobrecarga e ir para além dos limites suportaveis pela
pessoa ou familia cuidadora, podendo gerar conflitos e desagregacoes na
estrutura familiar. Em muitos casos, as dificuldades da familia como um
todo, emergentes das suas necessidades de adaptacio, ao aparecimento
de um TNC, constituem o fator responsavel pela institucionalizagao
da pessoa doente. Estas relagdes familiares distinguem-se das outras
relagoes de apoio social, devido 4 dimensao emocional baseando-se na
vinculagao, nalealdade, na reciprocidade, e na solidariedade. Os membros
da fami#lia distanciam-se, causando experiéncias dolorosas ao cuidador.
As dimensoes relacionadas com o exercicio do papel de cuidador informal
circunscrevem-se nas respostas negativas decorrentes, como a sobrecarga,
presenca de sintomatologia depressiva, stress ¢ no tempo dispensado na
prestacao de cuidados. O impacto desta sobrecarga vai depender dos
recursos que a familia possui, dos cuidados de satde disponiveis ¢ da
capacidade de resiliéncia dos diferentes membros da familia, assim como
da pessoa doente para se adaptarem as constantes mudangas. Considera-se
que este estudo pode ser relevante para compreender as respostas humanas
face aos processos de readaptagao das familias face ao surgimento de uma
doenca crénica.



Mafalda Sofia Gomes Oliveira da Silva, et al. Validagdo de contedido de um instrumento de avaliagio do impacto do transtorno neurocognitivo ...

Segundo Walsh (2012) constituem processos fundamentais na
resiliéncia familiar a coesao familiar; as estratégias de coping do cuidador;
as relagoes de suporte mutuas; a organizagao familiar e os processos de
comunicagio. Por sua vez, a investigagio mostra que reduzir os fatores
de risco familiar tem consequéncias importantes como o conflito, o
criticismo, o trauma psicolégico relacionado com a doenga, o isolamento
familiar, a disrupgao das tarefas familiares devido a doenga e a rigidez ou
perfecionismo (Moreno-Cdmara, Palomino-Moral, Moral-Fernandez,
Frias-Osuna, & del-Pino-Casado, 2016). O funcionamento familiar é um
bom preditor de adaptagao a doenca, sendo de extrema relevancia avaliar
a dinimica familiar, as mudangas de papéis para compreender melhor
o impacto da doenca na pessoa ¢ nos membros da familia com quem
coabitam. Os enfermeiros tém especial interesse em compreender os
processos essenciais, de modo, a capacitarem as familias neste processo de
transigoes. E imprescindivel a aquisi¢io de conhecimentos e habilidades
paraa promocao da autonomia e da percecao de autoeficicia nos cuidados
prestados.

Existem vrios fatores que podem influenciar positiva e negativamente
o cuidado as pessoas com TNC: uns estao relacionados diretamente
com o recetor de cuidados, outros com os cuidadores e, outros ainda,
com o contexto do cuidado, fatores estes que carecem de estudos que
demonstrem qual o impacto sobre os diferentes membros que coabitam
com a pessoa doente.

Fica clara a complexidade de que se reveste a possibilidade de os
enfermeiros olharem para a familia, para os membros que a compdem
e as suas relagdes como um foco da sua atengao. A necessidade de os
enfermeiros elaborarem os seus diagndsticos com base em evidéncia
resultante da aplicagio de modelos validados, conduziu-nos a procura
de resultados através de uma scoping review, em que se identificaram
seis dimensoes da problemdtica (Silva, S4, & Marques, 2019), que se
sintetizam a seguir.

Os custos diretos e indiretos relacionados com a doenga sao enormes
e tendem a aumentar com a progressio da doenca. Segundo Projeto
comunitrio “CuiDem” realizado em Portugal, o custo econdémico
atingiu o valor de 203 euros por semana.

Num total de 384 cuidadores, maioritariamente mulheres (84%), com
uma média de idade de 59 anos, grande parte reformados (40%) ou
desempregados (36%) que tém a seu cargo um idoso dependente (média
de idade de 86 anos), de quem cuidam de modo continuado hd mais
de dois anos (50%) e com quem residem (66%), foi possivel determinar
que os custos se situam na ordem dos 87 euros/dia, representando
um custo semanal de 608 curos (Pires, 2016). Para esta avaliacio foi
considerado o valor correspondente ao tempo despendido nos cuidados
a pessoa. Contudo, existem outros valores que devem ser considerados,
como os gastos com os recursos de saude, consultas e tratamentos,
alteracoes na casa, o abdicar de trabalhar para cuidar, entre outros. No
contexto de cuidados a familiares de pessoas com TNC existem vérias
intervengdes, como gestao de caso, grupos psicoeducacionais, abordagens
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psicoterapéuticas, abordagens multicomponentes e os grupos de ajuda
mutua. A espiritualidade ¢ um elemento fundamental a existéncia da
vida e integra a dimensao fisica, psicoldgica e social do ser humano.
As necessidades espirituais podem advir da dificuldade em encontrar
uma explicacio para a situagio em que a pessoa se encontra. Quando o
familiar ndo encontra uma explicagiao ou um sentido na vida, surgem as
necessidades espirituais. Sem algum apoio espiritual, o desespero conduz
a perda de esperanga no futuro e, consequentemente, na dificuldade em
projetar o doente no futuro (Roldao, 2014).

Enquanto profissionais de satde, esta temdtica assume especial
relevincia uma vez que a transi¢io e a adaptacio da familia caem
dentro do dominio da enfermagem quando as respostas as transi¢coes
se traduzem em comportamentos relacionados com a satide. Com os
desafios da readaptacao familiar que o aparecimento do TNC provoca,
os enfermeiros necessitam de aprofundar os seus conhecimentos sobre as
implicagdes nos diferentes membros do agregado familiar, contribuindo
para o desenvolvimento de uma pratica baseada na evidéncia.

Apresentam-se, neste estudo, os resultados do processo conduzido
para a validagao de contetdo por peritos, dos itens, organizados nas
seis dimensoes identificadas: emocional, relagoes familiares, econémica,
procura de cuidados de satde e informagao, e social e espiritual.

Questao de investigacao

Quais os conteudos que devem fazer parte na avaliagao do impacto do

TNC na familia?
Metodologia

O método selecionado para realizar o presente estudo foi a técnica de
Delphi, tendo sido seguidos os cinco passos descritos por Justo (2005)
para este método. Esta técnica consiste num processo estruturado de
recolha e sintese de conhecimentos sobre determinado assunto, de forma
a colaborar na constru¢io de consensos de opinides, favorecendo a
discussao dos aspetos mais relevantes para a Enfermagem (Scarparo etal.,
2012). O questiondrio era composto por trés partes: a primeira com as
instrugdes para preenchimento do questiondrio e a garantia de anonimato
das respostas fornecidas, bem como da identificagao dos peritos; a segunda
composta por questdes de caracterizagio sociodemogréfica dos peritos; e a
terceira com a lista de itens selecionados para cada dimensao, distribuidos,
de acordo com o que foi a andlise do seu contetdo, pela equipa de
investigadores. Conseguiu-se o contacto de 42 peritos, através da técnica
de amostragem por redes (bola de neve), que reuniam os seguintes
critérios: ser profissional proveniente de institui¢oes de satide ou ensino;
ser médico psiquiatra ou enfermeiro especialista em enfermagem de
saude mental e psiquiatria com experiéncia superior a dois anos com
pessoas/familias com TNC e, cumulativamente, ter experiéncia como
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investigador com publica¢oes cientificas na drea. Foram contactados por
correio eletrénico, em que era pedido aos participantes a sua opiniao sobre
o conteudo dos itens e a sua adequagao a dimensao selecionada, através
da resposta a um questiondrio eletrénico no aplicativo Google Docs.
Realizimos duas rondas de consulta. O feedback, as opinides manifestadas
e as sugestoes fornecidas foram analisadas e sintetizadas neste artigo. A
consulta desenrolou-se entre os meses de abril e julho de 2018 ¢ permitiu
a consensualiza¢io da maioria dos itens propostos para as seis dimensoes.
Na primeira ronda responderam ao questiondrio eletrénico 19 peritos
(45,2% de taxa de resposta) e na segunda ronda, dos 42 enviados, foram
obtidas 21 respostas (50% de taxa de resposta), de acordo com os dados
apresentados na Tabela 1.

Tabela 1
Etapas realizadas ao longo do estudo

Etapas

Descricio

12 Construcio do Pool de itens
com bass na revisio da literatura

Foi realizado uma scaping review para identificar as dimensbes da adaptagio da familia ao apare-
cimento desta doenga crénica e construir um conjunto de itens agrupados nessas dimensdes pela

andlise do seu contenido.

Construido um instrumento constituido por 86 itens resultantes da primeira erapa, distribuidos por
seis dimensaes: emocional, relagdes familiares, econdmica, procura de cuidados de saude e informa-
gio, e social e espirirual.

24 Construgio do instrumento

Médicos psiquiatras e enfermeiros Especialistas em Enfermagem de Saiide Mental e Psiquiatria que
3 Definigdo dos critérios de sele-  trabalhem hd mais de dois anos com pessoas/familias com TNC.
gio dos peritos

Experi#ncia como investigador com publicages cientificas na drea.

Contacro por correio eletrénico com profissionais de sailde com trabalho reconhecido na drea e
solicitagio de nomes de outros peritos;
4 [dentificagdo e contacto com

os peritos Contacros obtidos através da consulta de artigos cientificos publicados;

Identificaram-se 42 peritos entre Abril & Maio de 2018,

Enviado, por correio eletrénico, link do questiondrio, no aplicative Gasgle Dacs entre 22 de abril e

58 Envio da 11 ronda 05 de maio, aos 42 peritos identificados, solicitando-se as respostas até ao dia 21 maio de 2018;

No final do prazo, obtiveram-se 19 respostas vilidas ao questionirio submetido.

As respostas foram selecionadas arravés dos critérios de concordincia estabelecidos (Scarparo et al.,
2012): apenas foram incluidos os itens em que se obteve “concordincia positiva® (concordincia
entre peritos = 75%)

64 Andlise estatistica das respostas
a0 instrumento

Foi enviado entre 13 e 26 de junho, aos 42 peritos identificados, solicitando-se as respostas até dia
15 julho de 2018. A adesio situou-se nos 50%, o que motivou o envio de e-mail, a cada um deles,
antes do termino do prazo, a apelar & participagio e reenviou-se o link do questiondrio por correio
elerrdnico. Mo final, obtiveram-se 21 respostas.

74 Envio da 24 ronda

No questiondrio, propunha-se ao grupo de peritos assinalar a sua
resposta relativamente a pertinéncia dos itens nas dimensoes atribuidas
e ao seu conteudo. A resposta era fornecida através de uma escala
tipo ordinal, composta por 4 pontos em que um correspondia a 1-
nada relevante, 2 - um pouco relevante; 3 - muito relevante ¢ 4 -
extremamente relevante. Neste estudo de Delphi, relativamente ao nivel
de consenso, adotou-se o valor percentual de 75% de respostas no sentido
de concordancia, sendo 100% considerado como consenso perfeito
(Scarparo et al.,, 2012). Neste sentido a concordincia positiva é definida
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pela soma da percentagem das respostas assinaladas como muito relevante
e extremamente relevante.

Como se alcangou um consenso de 75% na 22 ronda, entre os peritos,
em todos os itens, nao se avangou para 3* ronda.

O instrumento era composto por um conjunto de 86 itens distribuidos
por seis dimensoes: a primeira dimensio, a Emocional é composta por
35 itens; a segunda, Relagdes familiares, ¢ composta por 8; a terceira e
quarta dimensio, com 7 itens cada, sio respetivamente, a Econdmica e
a dimensdo Procura de informagao e de cuidados de saude; a quinta, a
dimensao Social, é composta por 6 itens; e a sexta ¢ a dimensao Espiritual,
que ¢ composta por 5 itens.

Resultados

Relativamente s caracteristicas dos peritos, estes sao maioritariamente do
sexo feminino, com uma idade média de 46,3 anos (DP = 9,55), casadas,
enfermeiras especialistas em enfermagem de saide mental e psiquiatria
e a desempenhar fun¢oes com pessoas com TNC e seus familiares em
média hd 5,25 anos (DP = 4,19). A experiéncia destes profissionais ¢
desenvolvida tanto na prestagao direta de cuidados quanto na formagao
de profissionais. O resumo da caracterizagao sociodemogréfica dos peritos
consta na Tabela 2.

Tabela 2
Caracterizagdo do grupo de peritos

WVaridveis

Resultados (Niimero de resposras) %

Género

(7 = 14) 66,6% Mulheres
(7 =7)33,3% Homens

Area de formagio profissional

(72 = 19) 90,5% Enfermeiro especialista em sa'ide mental e psiquiatria
-2)

(72 = 2) 9,5% Médico Psiquiatra

(r2=1)4,7% 2 a2 5 anos
(72 =4) 19% & a 10 anos

Anos de experiéncia com familias  (; - 5) 23,80 11 a 15 anos

(72 =11) 52,3% mais de 15 anos

Experiéncia como investigador

(2= 19) Enfermeiro Especialista com publicacfes na drea
(72 = 2) Médico Psiquiatra com publicagées na drea

Area de atuagio profissional

52,3% (11) A exercer fungdes em meio hospitalar
47,6% (10) A exercer fungies em meio académico

Na segunda parte do questiondrio propunha-se ao grupo de peritos
assinalar a resposta que melhor manifestasse o seu nivel de concordincia
relativamente 4 pertinéncia e ao conteudo dos itens nas dimensoes
atribuidas. Na Tabela 3 podem observar-se os itens que foram
selecionados apds a 1* e a 2° ronda do estudo Delphi, o valor médio de
concordancia e os respetivos niveis de consenso (NC).
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Tabela 3

Resultados do estudo de Delphi: itens selecionados por dimensio

Trens incluidos ““({s:)“ i,
Lido facilmente com a perda de memdria. 3,53 96,4% (CF)
Lido facilmente com a agressividade fisica e verbal 3,63 96,3% (CF)
Lido facilmente com a confusio mental/desorientacio. 3,47 96,5% (CF)
Lido facilmente com os comportamentos sexnais desadequados. 3,42 96,5% (CF)
Lido facilmente com os comportamentos de fuga. 3,47 96,5% (CF)
Lido facilmente com os comportamentos de negligéncia no autocuidado. 3,21 96,7% (CF)
Lido facilmente com os comportamentos impulsivos. 3,26 96,7% (CF)
- Lido facilmente com as alteragfes na marcha. 3,11 96,8% (CF)
_E Lido facilmente com os comportamentos de frustragio. 3,37 96,6% (CF)
é Lido facilmente com a toma dos medicamentos. 3,16 96,8% (CF)
"g Lido facilmente com as alteragies no padrio do sono. 3,37 96,6% (CF)
% Tenho dificuldade em compreender como isto aconteceu. 3,32 96,69 (CF)
g Sinto-me esgotado devido ao conracto didrio com a pessoa doente. 3,58 96,4% (CF)
Sinto uma ansiedade crescente perante o fururo. 3,42 96,5% (CF)
Eulido facilmente com o agravamento da doenga. 3,37 96,6% (CF)
Eu sinto-me capaz de planear o men fururo. 3,26 96,7% (CF)
Sinto-me irritadalo) constantemente. 3,47 96,5% (CF)
Tenho insénias frequentes. 3,47  96,5% (CF)
Tenho dificuldades de concentragio. 3,32 96,6% (CF)
Eu questiono-me se ele (a) percebe o que se passa. 3,16 96,8% (CF)
Sofro quando me recordo como a pessoa era antes do aparecimento da doenga. 3,32 96,69 (CF)
Eu penso muito no tempo que passei com a pessoa sem doenga. 3,26 96,7% (CF)
Sinto-me sozinha(o). 3,53 964% (CF)
Sinto-me triste. 3,42 96,5% (CF)

Sinto-me culpadaio) por nio ter entendido os sintomas mais cedo. 3 979% (CF)

= Tenho receio que critiquem e rejeitem os comportamentos da pessoa doente. 3 97% (CF)
= Tenho sentimentos de revolta e frustragio. 3,21  96,7% (CF)
,_% Sinto-me culpadalo) por pensar em internd-lo (1) num lar. 3,47  96,5% (CEF)
g Sinto-me culpado por nio estar sempre presente. 3,32 96,6% (CF)
E Mecessito de conversar sobre os meus sentimentos. 3,42  96,5% (CF)
& Sinto uma angustia constante. 3,16 96,8% (CF)
Sinto-me grata(o) por poder ajudar a cuidi-la(p). 3,26 96,7% (CF)
O stress em casa é constante. 3,26 96,7% (CF)
As vezes falta-nos compreensio e paciéncia. 3,05  96,9% (CF)
Sinto falta de apoio emocional. 3,21 96,7% (CF)

Nota. CF = Consenso forte.
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Consegui preparar-me para a mudanga de papéis. 3,53 964% (CF)

Sinto que a doenga influenciou positivamente a relagio com o men familiar doente. 3,32 96,6% (CF)

6 _ig' Sinto que desde que a doenga apareceu hd mais conflitos familiares. 3,58 96,4% (CF)
3 LE Sinto que a doenga provocou a aproximagio de familiares. 3,26 96,7% (CF)
E ,g. Sinto que a doenga provocou alteragdes nos papéis familiares. 3,74 96,2% (CF)
;;j Desde que a doenga apareceu eu nio o (2) reconhego (a) a pessoa doente. 3,26 96,7% (CE)
Tenho facilidade em comunicar com o men familiar. 3,47  96,5% (CF)

Desde o aparecimento da doenga dedico-lhe mais tempo. 3,58 96,4% (CE)

Considera que houve diminuigio do rendimento familiar. 3,11 96,8% (CF)

Considera que houve aumento dos gastos com a medicagio. 3,53 96,4% (CF)

iy gin:;lecr;zue houve aumento dos gastos com a contratagio de profissionais de saide para cui- 337 96,6% (CF)
E 5 Considera que houve aumento dos gastos com equipamento clinico. 3,26 96,7% (CF)
a ;.1:8.] Considera que houve aumento dos gastos com as deslocagdes (traramentos, consultas e outros). 3,26 96,7% (CE)

A doenga provocou aumento dos gastos com alteragdes estruturais na habitagio (obras na casa de 342 96.5% (CF)
banho, quarto, entre outros).

Considera que tem os apoios necessarios do SNS (ou outro subsistema) para fazer face 4 doenga. 3,16 96,8% (CE)
Sinto necessidade de mais informacgio relacionada com a doenca. 3,58 96,4% (CF)
_E Os médicos sio os principais recursos de informagdo a que recorro. 2,89 97,1% (CE)
- Os enfermeiros sio os principais recursos de informacio a que recorro. 3,05 96,9% (CE)
o ¥ Pprincip |
.g E _g A Internet ¢ a principal fonte de informagio a que recorro. 3,05 96,9% (CF)
E LE, g Os familiares de outras pessoas com os mesmos problemas sio os principais recursos de informa- 3 97% (CE)
a5 :g gio a que recorro. i
E g Assistentes sociais sio as principais fontes de informagio a que recorro. 2,84 97,1% (CE)
g2
&

Os recursos de satide (hospital, Centro de Satide, entre outros) disponibilizaram-me as informa-

2 Rl 3,37 96,6% (CE)
ghes necessirias.

Sinto que participo menos em arividades sociais. 3,79  96,2% (CE)
5 Sinto que abandonei alguns dos meus projeros pessoais. 3,63 96,3% (CF)
% . Sinto que abandonei alpuns dos meus projetos profissionais. 3,63  96,3% (CF)
E < Deixei de ter férias. 3,53 96,4% (CF)
Tive que deixar de trabalhar. 3,58 96,4% (CF)
Sinto falta de suporte social 3,63 96,3% (CF)
Eu acho que seri dificil, se nio impossivel, criar uma nova vida. 3,15 96,8% (CEF)

& E Eu nio merecia isto. 3 97% (CF)
E :g A pritica religiosa ajuda-me a lidar com a situagio. 3,47  96,5% (CEF)
(=N (QQuestiono-me sobre o significado da vida. 3,42  96,5% (CEF)
(Questiono-me sobre o significado do companheirismo. 3,36 96,6% (CF)

Discussao

O recurso a técnica de Delphi revelou-se um instrumento fundamental
para a consecugdo do objetivo. Em enfermagem, a utilizagao de estudos
desta natureza permite reunir um conjunto de opinides de especialistas
na 4rea sobre temdticas complexas e abrangentes. Possibilita o estudo
e a compreensao de fenémenos, facilitando o processo de tomada de
decisoes informadas. Ao longo das duas rondas foi possivel consensualizar,
junto de um grupo de peritos, o que tinhamos encontrado na revisao
da literatura, um conjunto de itens distribuidos previamente por seis
dimensoes: Emocional, Relagdes familiares, Econémica, Procura de
cuidados de satde e informagao, Social e Espiritual. Dos 86 itens
apresentados aos peritos, 10 foram eliminados na 1* ronda e oito
na 2% As sugestdes de alteragio recairam sobre a clareza de 10
itens, para os tornar de mais ficil compreensao. A versao final do
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instrumento ficou constituida por 68 itens. Atualmente, a reorganizagao
dos cuidados de satide tem conduzido ao aumento de cuidados sob
a responsabilidade da familia, aumentando a sobrecarga nos diferentes
membros, nomeadamente em situagoes de promocao de satde e/ou
tratamento de doenga. A familia tem um papel essencial e ativo em
orientar e colaborar na prestaciao de cuidados de enfermagem. Neste
sentido, a avaliagio do potencial da familia para cuidar e a identificagao
das dimensoes com necessidades de intervengao sao etapas importantes
para uma correta e eficaz gestao dos recursos e dos cuidados de saude.
Na dimensiao Emocional os itens eliminados pelos peritos consistem no
sentimento de culpa por nao ser capaz de auxiliar nos cuidados ¢ evitar
dramatizar as situagdes. As necessidades emocionais relacionam-se com
a sensacao de desconforto da pessoa num determinado momento da sua
vida para lidar com a situagio de doenca e as suas repercussoes e com
os comportamentos que a pessoa doente apresenta. Segundo o estudo
realizado por Carvalho, Aratjo, e Verissimo (2019), o familiar experiencia
sensacoes de medo, tristeza, inseguranca e dificuldade em projetar o
futuro nao sé para a pessoa doente como para o seu futuro. Neste
sentido, ¢ importante identificar estratégias que capacitem os familiares
para lidar diariamente com a pessoa com TNC através da formagao,
informagio, apoio e servic#os mais individualizados na prestagao de
cuidados de sau#de e de apoio social. O uso da tecnologia de cuidado
dos grupos de ajuda mutua, tem sido bastante utilizada pelos enfermeiros
em conjunto com a equipa multidisciplinar que prestam os cuidados as
pessoas dependentes e seus familiares, sendo considerada uma estratégia
de reorganizagio familiar (Ilha et al, 2015). No que diz respeito a
dimensao Relagoes familiares, verifica-se que diversos estudos nacionais
e internacionais demonstram a necessidade de dirigir as intervengoes
que proporcionam o suporte necessario para melhorar as condi¢oes de
saude do cuidador com a criacao de estratégias de enfrentamento para
a diminui¢ao da sobrecarga e reducio de sintomatologia depressiva e
mobilizar o apoio das redes familiares existentes retardando o processo
de institucionalizagio da pessoa com TNC. A literatura aponta que
para além do modelo psicoeducacional existem agdes categorizadas como
psicossociais que servem de ferramenta de apoio ao cuidador que se
baseiam em como incentivar o cuidador a mobilizar os familiares,
conhecer e compreender sobre os recursos existentes na comunidade
para as pessoas com TNC e cuidadores, contribuindo para a rede de
apoio formal e informal. Através destes estudos verifica-se a necessidade
urgente que os cuidadores tém para mobilizar os familiares e amigos paraa
tarefa de cuidar, proporcionando ali#vio da sobrecarga, diminuic#a#o dos
sintomas neuropsiquia#tricos da pessoa e um retardamento no processo
de institucionalizac#a#o.

Dos itens apresentados na dimensio Econdmica verificou-se que os
peritos nao consideram relevante o aumento dos gastos com alimentagao,
limpeza da habita¢ao, higiene e vestudrio e ocupacio dos tempos livres. Os
custos destes cuidados serao varidveis consoante a severidade do problema
da pessoa cuidada e das préprias condi¢oes do cuidador. Segundo os
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estudos de Santana, Farinha, Freitas, Rodrigues, ¢ Carvalho (2015) e
Tobias (2017), os problemas financeiros sio maiores quando falamos em
pessoas com TNC, uma vez que a estrutura residencial, por exemplo,
pode ficar 1,2 vezes mais dispendiosa. Um estudo sobre os custos da
doenga de Alzheimer na Europa 27 (Gerves, Chauvin, & Bellanger,
2014) mostrou que 60% destes sdo relativos aos cuidados informais.
Em Espanha, realizou-se um estudo que apontou valores entre 612 a
1015 euros por semana (Pena-Longobardo & Oliva-Moreno, 2015).
A grande heterogeneidade inerente aos cuidados informais torna a sua
avaliagdo econdmica um desafio. Nao obstante, ¢ cada vez mais evidente
aimportincia de quantificar os cuidados prestados no contexto informal,
permitindo reconhecer os valores escondidos nas casas das familias e
que muitos contribuem para a sanidade econdémica do nosso pais. De
acordo com os itens eliminados na dimensao Procura de Informagao
e Cuidados de Saude, ¢ importante mostrar que os grupos de ajuda
mutua permitem que pessoas que se encontram a vivenciar problemas
semelhantes desenvolvam habilidades de comunicagao, exercitam a sua
atividade de ajuda mutua, procuram conhecimentos sobre o problema
de saude e ¢ um espago terapéutico, no qual ¢ possivel falar dos
sentimentos que advém do cuidar didrio. Virios estudos mostram os
efeitos positivos e de baixo custo ao nivel dos conhecimentos, habilidades,
bem-estar dos cuidadores familiares, alivio da sobrecarga, promogao da
autoconﬁanga, a autoestima, a insercao social e a convivéncia dos seus
membros (Schuz et al., 2015). A literatura mais recente demonstra a
realizacao de intervencoes multidisciplinares/ interdisciplinares como
um modelo mais eficaz no controlo do declinio cognitivo e funcional e
na melhoria da qualidade de vida das pessoas com TNC e dos familiares,
através da participacio de diferentes grupos profissionais de saude
como psicologo, assistente social, enfermeiro, terapeuta ocupacional,
neurologista, fisioterapeuta ¢ gerontdlogo (Bertazone et al., 2016).
Os psicdlogos tém como objetivo principal aliviar o sofrimento da
pessoa doente e dos cuidadores informais. O papel nao ¢ curar, nem
aconselhar, mas sim minimizar os obstdculos presentes na vida da pessoa.
A intervenc¢io em pessoas com TNC passa pela inclusio de aspetos
motivacionais, sociais e psicolégicos para cativar o paciente € a sua familia
no processo, o que sé pode ser realizado por uma equipa multidisciplinar
(Bertazone et al., 2016). No estudo realizado por Mockford (2015)
verifica-se a insatisfacao que os familiares apresentam com a informac#a#o
que ¢ disponibilizada e a dificuldade na gestao da comunicacio entre
familiares e profissionais de satide. Assim, torna-se importante fomentar
a informacao e articulagio com as diferentes instituicoes parceiras, de
modo a facilitar o processo de adaptacio a nova realidade ¢ minimizar
as necessidades sentidas (Tobias, 2017). A dimensio Espiritual do ser
humano tem sido uma drea descuidada. Na drea da saude, a espiritualidade
¢ uma componente terapéutica muito utilizada como estratégia para lidar
com situagdes que potenciam o aumento da sobrecarga. No instrumento
submetido aos peritos, foram retirados um conjunto de itens que vao
ao encontro de varios estudos que explicam como a espiritualidade
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promove um melhor entendimento sobre o significado e sentido para
a vida e a lidar com as incertezas do futuro de uma forma mais eficaz
(Roldio, 2014). Segundo o estudo realizado por Roldio (2014) verifica-
se a importincia que os enfermeiros assumem para a prestagio de
cuidados espirituais as pessoas que necessitam. A adocio de estratégias
nao farmacoldgicas ¢ fundamental para a melhoria dos niveis de bem-
estar espiritual, melhoria na satisfagio com a vida e na promogio de
relagdes mais positivas (Roldao, 2014). No final desta etapa considera-se
que a utilizago deste instrumento serd uma mais valia para identificar as
necessidades, diagnosticar e planear as interveng¢des de enfermagem mais
adequadas para os diferentes membros do agregado familiar. Considera-
se que o instrumento construido seria mais abrangente, se a participagao
dos peritos tivesse sido mais elevada.

Conclusao

Estava em foco a procura de consenso entre peritos sobre o conteudo do
instrumento para avaliar o impacto do aparecimento do TNC na familia.
A complexidade do fenémeno exigiu o uso de uma metodologia prépria
desta etapa, suportada numa etapa anterior de revisao da literatura.
Este percurso tem sido usado na investigagio em enfermagem, para a
construcao de instrumentos de avaliacio. A consulta ¢ a procura de
consenso entre peritos, permitiu validar o conteudo de um conjunto de
itens e de dimensoes que propomos como instrumento de avaliagao de
um foco de atengao de Enfermagem: o impacto do aparecimento de TNC
num dos membros da familia.
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