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PROLOGO

El estudio de las ciencias biologicas es tan amplio que abarca diferentes
disciplinas, entre ellas la medicina, la inmunologia, la microbiologia y hasta el medio
ambiente. La investigacion en las ciencias biolodgicas aporta las bases cientificas para
el mejoramiento de las diferentes disciplinas. En la actualidad hay un gran interés
sobre nuevas investigaciones en ciencias biologicas que ayudan a contestar
diferentes inquietudes ocurridas en la vida cotidiana. En este libro constituido por 12
capitulos se enfoca en dos disciplinas de las ciencias bioldgicas, la disciplina médica
y la disciplina inmunomicrobiologia.

La disciplina médica esta estructurada sobre aspectos comunes acontecidos en
el area de la salud, como es el caso de las practicas y experiencias de los enfermeros,
investigacion soportada con relevancia estadistica sobre el impacto y los factores que
influyen sobre los enfermeros al aplicar sus practicas de salud hacia a los pacientes y
a su vida personal. Estos trabajos son importantes porque demuestran que el bienestar
del enfermo contribuye al mejoramiento del paciente y del entorno ambiental. Por otro
lado, capitulos que abordan sobre el tépico neuromuscular estan incluidos en esta area
de salud. Esta investigacion neuromuscular se inserta desde estudios sobre la relacion y
las necesidades de la familia con un miembro con enfermedad patoldgica neuromuscular,
hasta investigacion relacionada con aspectos de la asociacion del tono muscular con la
vista o la relacién con el tipo de ejercicio o rutina ejercida por un individuo. Por ultimo, en
esta area de salud se adiciona un capitulo sobre COVID-19, un estudio interesante que
establece el comportamientoy la experiencia de la poblacion brasilefia sobre la enfermedad
del COVID-19, el estudio muestra como las diferentes poblaciones etarias presentaron su
sentir de miedo de contraer COVID-19 en los diferentes periodos de la pandemia.

Ellibrotiene unaseccionde ciencias bioldgicas enladisciplinainmunomicrobiologia.
En esta parte es mas diversa que incluye un capitulo que se enfoca sobre la utilizacion
de la inmunologia sobre el tratamiento del cancer, la utilizacion de diferentes anticuerpos
monoclonales dirigidos para reducir o inhibir el desarrollo del cancer. Tres capitulos
hablan sobre bacterias, uno de ellos sobre el efecto de la biopelicula de Staphylococcus
epidermidis para evadir la respuesta inmune del neutroéfilo, otro sobre la fermentacion de
Bacillus subtilis ANTO1 sobre la actividad antifungica y por ultimo, la produccion de acidos
organicos de origen fungico para la aplicacion en la lixiviacion de metales.

El libro esta dirigido a la comunidad médica y cientifica que aporta informacion
relevante en el area de ciencias bioldgica; el lector puede tener una vision general de la
investigacion de esta area bioldgica y comprender la complejidad y diversidad de topicos
relacionados con esta area.

Dr. Juan Carlos Cancino Diaz
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RESUMO: Com o objetivo de caracterizar
as necessidades das familias com membro
Portador de Patologia  Neuromuscular
(PPN), nas dimensdes estrutural e de
desenvolvimento, enveredamos por um estudo
quantitativo, descritivo, transversal, com
amostra intencional de 30 familias. Utilizamos
um formulario construido com base na matriz
operativa do Modelo Dinamico de Avaliagao
e Intervencdo Familiar (MDAIF) como
instrumento de colheita de dados. Tratamento
e analise de dados efetuados pela estatistica
descritiva. Principios éticos respeitados.
As principais necessidades das familias
relacionam-se com: ndo satisfacdo face a
partilha das tarefas domésticas, do tempo que
passam juntos e da forma como expressam
os seus sentimentos; ndo satisfagcdo com os
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padrées comunicacional e de sexualidade; existéncia de disfuncdes sexuais; satisfacao
conjugal comprometida associada a relacdo dinamica disfuncional, comunicagdo nao
eficaz, interacdo sexual ndo adequada e funcao sexual comprometida. Emerge também:
ndo consenso, conflito e a saturacédo do papel parental. Propomos Educacao para a
Saude capacitando as familias para: a promogao da higiene e segurangca do ambiente
residencial; a promocgao/estabelecimento de estratégias facilitadoras de acessibilidade;
a promocao da relacdo dindmica e comunicacao do casal, interagdo e fungao sexual;
a promogao do conhecimento do papel parental, do conhecimento de mecanismos de
resolucao de conflitos e saturacéo do papel parental.

PALAVRAS-CHAVE: Saude da Familia. Doencas Neuromusculares. Enfermagem.
Necessidades.

NEEDS OF FAMILIES WITH A MEMBER WITH NEUROMUSCULAR PATHOLOGY:
STRUCTURAL AND DEVELOPMENTAL DIMENSIONS

ABSTRACT: With the objective of characterizing the needs of families with a member
with Neuromuscular Pathology (NPP), in the structural and developmental dimensions, we
embarked on a quantitative, descriptive, cross-sectional study, with an intentional sample
of 30 families. We used a form built on the operative matrix of the Dynamic Model of
Family Assessment and Intervention (MDAIF) as a data collection instrument. Treatment
and analysis of data performed by descriptive statistics. Ethical principles respected. The
main needs of families are related to: dissatisfaction with sharing household chores, the
time they spend together and the way they express their feelings; non-satisfaction with
communication and sexuality standards; existence of sexual dysfunctions; compromised
marital satisfaction associated with dysfunctional dynamic relationship, ineffective
communication, inappropriate sexual interaction, and compromised sexual function. It
also emerges: non-consensus, conflict and the saturation of the parental role. We propose
Education for Health, enabling families to: promote hygiene and safety in the residential
environment; the promotion/establishment of strategies that facilitate accessibility; the
promotion of the couple’s dynamic relationship and communication, interaction and sexual
function; the promotion of knowledge of the parental role, knowledge of conflict resolution
mechanisms and saturation of the parental role.

KEYWORDS: Family Health. Neuromuscular Diseases. Nursing. Needs.

1INTRODUGAO

A presenga de doenga cronica (DC), num membro da familia, promove alteragoes
na sua estrutura e no seu desenvolvimento ao longo do ciclo vital (ALAMIAN, 2012).

Em Portugal, 57,8% da populacéo, com idades compreendidas entre os 25 e os 74
anos, correspondente a 3.9 milhdes de individuos, apresenta pelo menos uma DC (INSA,
2019). A Organizacédo Mundial de Saude denomina esta tipologia de doenca também
como doengas nao transmissiveis, sendo estas caracterizadas por serem duradouras
e resultarem de uma combinacdo de fatores genéticos, fisioldégicos, ambientais e

comportamentais (DGS, 2019).
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Os principais tipos de DC em Portugal sdo as doencas cardiovasculares (como
ataques cardiacos e derrames), cancro, doengas respiratérias crénicas (como doenca
pulmonar obstrutiva cronica e asma) e diabetes. As DC causam deficiéncias residuais ou
incapacidade e tém origem em alteracdes patoldgicas irreversiveis (INSA e DGS, 2019).

Integradas na listagem de DC situam-se as doengas neuromusculares (DNM)
e estima-se que haja cerca de cinco mil PPN em Portugal (APN, 2019). A designacao
DNM integra um universo muito alargado de diferentes patologias, como as miopatias,
neuropatias, atrofia espinais, miastenias, entre outras (APN, 2021). Estas manifestam-se
por forma direta: via disturbio intrinseco do musculo; ou forma indireta: via disturbio do
neuronio motor, dos seus prolongamentos ou da jungao neuromuscular, as quais afetam
a funcdo muscular (FRICKE, 2014).

Na familia com membro Portador de Patologia Neuromuscular (PPN)), tornam-se
evidentes as implicacbes da doenca no sistema familiar, como um todo (GONCALVES,
2018). A familia, caraterizada pela interdependéncia entre os seus membros, emerge
como contexto de interacao entre estes e o meio ambiente (ARESTEDT et al., 2014) e a
saude familiar, integra os aspetos relativos a saiude de cada membro, em reciprocidade
com os padrdes interacionais que resultam do ajustamento co evolutivo, inerentes aos
processos adaptativos as diversas crises que ocorrem na familia (KAAKINEM et al, 2010;
FIGUEIREDO, 2013).

Deste modo, as DNM afetam o contexto familiar enquanto transicao acidental que
requere o conhecimento sobre as necessidades das familias, de forma a capacita-las
para o desenvolvimento de estratégias de adaptacao.

Para que os enfermeiros, possam planear, com rigor, todas as etapas do processo
de enfermagem, é fundamental que a sua decisdo seja alicercada num modelo tedrico
de enfermagem.

O Modelo Dinamico de Avaliacao e Intervengédo Familiar (MDAIF) emergiu como
referencial da pratica de cuidados dos enfermeiros com as familias. Este modelo, nos
seus pressupostos, reconhece a heterogeneidade do sistema familiar assim como
as suas caracteristicas de globalidade e auto-organizacdo. A sua matriz operativa
integra a avaliacéo e intervencao familiar, possibilita a identificacédo dos recursos e das
necessidades das familias, assim como as subsequentes acdes (FIGUEIREDO, 2013).

A dimenséo estrutural familiar do MDAIF contempla entre outros dados: composi¢ao
da familia, tipo de familia, rede de suporte familia extensa e sistemas mais amplos,
rendimento familiar, edificio residencial e ambiente biolégico (FIGUEIREDO, 2013). A
literatura evidencia que quando existe um membro PPN, o familiar com maior envolvimento

no acompanhamento do mesmo, abandona o emprego com o consequente impacto no
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orcamento da familia (CHAVES et al., 2015). Igualmente, a familia torna-se mais vulneravel
no que respeita a gestdo do rendimento familiar (ALANKAYA, et al., 2015). No que se refere
aclasse social, algumas destas familias, apresentam baixa escolaridade e baixo rendimento
econdmico (ALANKAVYA, et al., 2015), o que se pode constituir como um fator dificultador
no acesso aos servicos de saude, visto que a rapida progressao da doenca conduz, muitas
vezes, a limitacéo fisica da PPN (OH e KIM, 2017, HUNTER, et al., 2019).

Quanto a dimensao de desenvolvimento da familiaimporta salientar os fendmenos
associados ao seu crescimento enquanto processo e enquanto contexto. Aqui revela-se
a capacitagao da familia para o desenvolvimento das tarefas associadas ao ciclo vital
familiar. Como tal, o desenvolvimento da familia ocorre pelas transformacoées que a familia
assiste nas diferentes etapas do seu ciclo vital, como mudangas na configuragao familiar,
dimensao da familia e na atribuicdo de papeéis. Neste caso concreto, evidencia-se a
necessidade de assumir o papel de pessoa PPN e o papel de pessoa cuidadora, o que de
forma abrupta podera facilitar ruturas (AZEVEDO, 2015, BROTTO e GUIMARAES, 2019).
E de facto as transi¢cdes na familia, acarretam a reestruturagao familiar e a procura de
nova estabilidade para a continuidade do seu desenvolvimento.

Apesar de uma transigao constituir uma oportunidade para o crescimento e
evolugao de uma familia, ja que envolve a aprendizagem advinda do confronto com a
transicdo e a capacidade de adaptacdo a mesma (GONCALVES, 2018), ndo deixa de ser
um evento de inquietude. E o que acontece numa familia com um membro PNM, em que
esta vivencia uma transicao acidental que requer mudancas na sua estrutura de forma a
que o seu funcionamento se mantenha efetivo e dé resposta as necessidades dos seus
varios membros.

Entdo, podemos estar perante uma familia com membro PPN, na qual pelo
menos um dos seus elementos constituintes, se confronta com conflito e saturagcao de
papel (FIGUEIREDO, 2013), ao renunciar a sua vida pessoal (e.g.: atividades externas e
socializacdo com amigos) e profissional, pela imposicdo da circunstancia inerente ao
assumir o papel de cuidador (CARDOSO et al., 2018, MILBRATH, et al. 2021).

A identificacdo de necessidades da familia no que se refere aos processos
adaptativos decorrentes da situacao de membro PPN, permite o desenvolvimento
de estratégias para a sua reestruturacdo (PADOVANI, 2018). Igualmente, a resposta
as necessidades do familiar do membro com PNM, favorece a sua qualidade de vida
reduzindo a possibilidade de adoecer e assim poder contribuir para a efetivacdo das
funcdes familiares, no que concerne a resposta das necessidades dos seus membros
(FAMILY TIES WEBSITE, 2019).
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A adaptacao das familias a situagcdo de um dos seus membros PPN requer
mobilizacao de recursos internos e externos para a sua reestruturacao. Neste sentido a
identificacdo de necessidades, em particular nestas familias, parece ser essencial para
que se promovam estratégias de empoderamento, no ambito da saude familiar. Sendo
a literatura escassa nesta area, propomo-nos responder ao objetivo: caracterizar as
necessidades das familias com membro Portador de Patologia Neuromuscular (PPN), nas

dimensodes estrutural e de desenvolvimento.

2 METODO

Trata-se de um estudo descritivo de natureza quantitativa. De uma populagao de 74
familias com membro PPN, residentes na area metropolitana do Porto e com pelo menos
um membro do agregado familiar socio da Associagao Portuguesa de Neuromusculares
(APN), foi retirada uma amostra intencional, constituida por 30 familias que tiveram como
critérios de selecdo, o membro portador de patologia neuromuscular maior de 18 anos
e com capacidade para dar o consentimento livre e esclarecido para a participacdo do
estudo. A recolha de dados decorreu entre setembro de 2018 e fevereiro de 2019. Foi
aplicado um questionario, produzido para o efeito, preenchido pelo investigador e dirigido
aos membros da familia, em contexto selecionado pelos participantes, maioritariamente
no domicilio. O questionario foi constituido por duas partes: a primeira reporta-se a
caracterizagdo da familia; e a segunda parte a identificacdo das necessidades familiares.
O MDAIF constitui-se como referencial tedrico deste estudo, pelo que foi utilizada a matriz
operativa do modelo para a construgao do instrumento de colheita de dados. Estes foram
tratados através de medidas de estatistica descritiva com recurso ao programa Statistical
Package for Social Sciences (SPSS), versao 24.0. Este estudo obteve o parecer positivo
da APN em reuniao realizada a 17 de janeiro de 2018. Na realizagao deste trabalho foram
respeitadas todas as normas éticas constantes na declaragao de Helsinquia. Foi obtido o

consentimento informado e esclarecido de todos os participantes.

3 RESULTADOS

No que se refere a caracterizacdo da amostra constatou-se que a maioria das
familias dos membros de PPN sao de tipologia nuclear (86,7%, n=26), seguindo-se com
menor representatividade, as familias reconstruidas (6,7%, n=2), de casal e unipessoal
(3,3%, cada uma). 83% dos participantes (n=25) referem nao ter elementos significativos
na sua familia extensa. Dos 17% participantes (n=5) que referem ter elementos

significativos da familia extensa, 10,3% (n=3) identificam os irmaos (subsistema filial)
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e 6,7% dos participantes (n=2) identificam os avos, sendo que destes, as funcbes
atribuidas aos mesmos sdo: companhia social, apoio emocional, guia cognitivo e
conselhos e ajuda material e de servicos (60%, n=3); funcdo de companhia social e
apoio emocional (20%, n=1) e em exéquo (20%, n=1) obtém da familia extensa a funcéo
exclusiva de companhia social.

A maior parte das familias, no que se refere a posicao social e de acordo com a
escala de notacdo social de Graffar adaptada, pertence a classe média (43,3%, n=13),
seguindo-se por ordem decrescente de representacdo as familias da classe média alta
(30%, n=9), de classe social alta (16,7%, n=5), e de classe média baixa (10%, n=3). N&o
existem familias de classe social baixa.

No que se refere a profissdo do elemento do agregado familiar verifica-se que
36,7% sao membros dirigentes de médias empresas, outros com profissoes liberais, e
outros com professores universitarios (sem doutoramento), 33,3% sdo empregados de
escritorio, outros operarios semiqualificados, e outros funcionarios publicos, 26,7% sao
pequenos industriais e comerciantes, quadros médios e chefes de secg¢ao, empregados
de escritorio e 3,3% sao professores com doutoramento.

Relativamente aos membros dos agregados familiares com maior instrucéao
46,7% sao licenciados, mestres ou doutorados, 43,3% tém o 12° ano ou nove ou mais
anos de escolaridade e 10% (n=3) tém como instrucdo o bacharelato ou curso superior
com duracéo maior ou igual a 3 anos.

No que se refere ao rendimento, a maior parte das familias (66,7%, n=20)
apresentam vencimentos certos, 16,7% das familias auferem de altos vencimentos
e honorarios > 10 vezes o salario minimo nacional, 13,3% das familias apresenta um
rendimento menor ou igual ao salario minimo nacional, ou auferem de pensoes e reformas,
ou mesmo vencimentos incertos e finalmente 3,3% aufere de subsidios estatais.

A maioria das familias (43,3%, n=13), no que se refere ao tipo de habitagao,
habitam em casa ou andar em bom estado de conservacao com cozinha e casa de banho
e eletrodomeésticos essenciais, 26,7% vivem em casas ou andares bastante espacosos e
confortaveis, 26,7% vivem em casa ou andares modestos com cozinha e casa de banho
com eletrodomésticos de menor nivel e apenas uma familia (3,3%) vive em casa ou andar
luxuoso e espacos com o maximo de conforto. A maior parte da amostra (40%, n=12)
refere viver em local de residéncia classificado como de “bom local”, 36,7% das familias
referem viver em zona residencial intermédia, 16,7% referem viver em zona de bairro social/
operario ou numa zona antiga. 96,7% (n=29) das familias vivem em area predominantemente

urbanizada e apenas uma familia vive numa area moderadamente urbanizada.
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Na dimensao estrutural do MDAIF, mais concretamente na capacidade econdmica
para dar resposta as necessidades basicas, 93,3% das familias (n=28) referem ter
capacidade econdémica, enquanto 6,7% referem néo ter capacidade econdémica para
fazer face as suas despesas.

A maioria das familias reporta nao ter de enfrentar barreiras arquitetonicas (63,3%,
n=19), no entanto, 36,7% refere ter de enfrentar barreiras arquitetonicas no seu dia a
dia. As barreiras arquitetonicas mais mencionadas pelas familias relacionam-se com a
acessibilidade privada (escadas, portas estreitas e divisdes pequenas no domicilio) (90%,
n=27) e as restantes com a acessibilidade publica (passeios) (10%, n=3).

Quanto a higiene da habitagdo, em 86,7% (n=26) das familias verifica-se bom
estado de higiene na habitacdo, sendo que em alguns casos a limpeza era feita pela
propria familia e noutros por uma pessoa contratada para o efeito. Em 10% (n=3) das
familias nao se verifica higiene nas suas habitacdes, cozinhas, salas e WC, apresentando
um mau estado de limpeza, com grau de sujidade, nomeadamente excrec¢des de animais,
habitagao pouco arejada, bancadas de cozinha e mesa com restos de comida e manchas
antigas, mau cheiro, humidade e parasitas (pulgas).

No que se refere a dimensao desenvolvimento do MDAIF, uma familia é unipessoal
e as restantes 29 familias sdo do tipo casal sendo que em 41,4% (n=12) dos casos um
dos elementos do casal € o PPN, 58,6% (n=17) dos casos, nenhum dos elementos do
casal sao PPN, mas sao os cuidadores da pessoa com PPN. Neste sentido na relagcao
dinamica, verifica-se que 27,5% (n=8) dos casais nao estdo satisfeitos com a partilha das
tarefas domésticas, 21% (n=6) dos casais nado estao satisfeitos com o tempo que passam
juntos e com a forma como expressam os seus sentimentos. Na comunicacgao, verifica-se
que os membros do casal ndo conversam sobre as expectativas e receios de cada um e
nao conseguem chegar a acordo quando ha uma discordancia (17,2%). 24,1% dos seus
membros, expressam insatisfagdo com o padrao comunicacional do casal. Relativamente
ainteracao sexual, 24,1% dos casais nao estao satisfeitos com o padrao de sexualidade e
3,4% nao referem apresentar conhecimento sobre sexualidade. 27,6% dos casais referem
existir disfungbes sexuais (n=8), dos quais seis referem-se a disfuncao eréctil e dois a
perturbacao do desejo sexual. Do total dos casais com disfuncéo sexual, 75% (n=6) ndo
tém conhecimento sobre estratégias ndo farmacoldgicas de resolucéo de disfuncoes
sexuais (Quadro 1).

Verifica-se que algumas familias apresentam a Satisfagao Conjugal comprometida,
por apresentarem a relagcao dinamica disfuncional, a comunicacéo nao eficaz, a interacéao

sexual nao adequada e a fungao sexual comprometida.
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Quadro 1 - Distribuicdo das familias relativamente as areas de atencédo da satisfagdo conjugal da dimenséo de
desenvolvimento.

(n=29) SIM NAO
Relacao Satisfacdo do casal na partilha de tarefas domésticas 72,4% 27,5%
dinamica (n=21) (n=8)

Satisfagéo do casal no tempo em que estéo juntos 79% 21%

(n=23) (n=6)

Satisfagdo do casal na forma como expressam, os seus | 79% 21%
sentimentos (n=23) (n=6)
Comunicacao | O casal conversa sobre as expectativas e receios de cada | 82,8% 17,2%
um (n=24) (n=5)
O casal consegue chegar aacordo quando ha discordancia | 82,8% 17,2%

(n=24) (n=5)

Satisfagdo com o padrdo comunicacional do casal 75,9% 241%
(n=22) (n=7)

Interacao Satisfagcdo do casal com o padrédo de sexualidade 75,9% 241%
sexual (n=22) (n=7)
Conhecimento do casal sobre sexualidade 96,6% 3,4%

(n=28) (n=1)

Funcao sexual | Disfungdes sexuais 27,6% 72,4%
(n=8) (n=21)

No que se refere ao papel parental, da dimensao de desenvolvimento, verifica-se
que 63,3% (n=19) dos casos a pessoa portadora de PNM pertence ao subsistema filial,
23,3% (n=7) dos casos pertence ao subsistema conjugal (casal sem filhos) e 3,3% (n=1)
dos casos pertence a uma familia unipessoal, pelo que nao foram efetuadas as questdes
referentes ao papel parental por ndo se aplicarem.

Do total das familias avaliadas, no que se refere ao papel parental, verifica-se que
18% das mesmas nao apresentam consenso do papel parental, 41% apresentam conflito
no papel parental e 18% apresentam saturacao do papel parental.

Quadro 2 - Distribuicdo das familias relativamente as areas de atengdo do papel parental da dimensdo de
desenvolvimento.

Familias com papel parental (n=22) SIM Nao
Consenso do papel parental 82% (n=18) 18% (n=4)
Conflito de papel 41% (n=9) 59% (n=13)
Saturacéao do papel 18% (n=4) 82% (n=18)
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4 DISCUSSAO

Relativamente a caracterizacao das familias com membro PPN e no que se refere
ao tipo de familia, os resultados obtidos indicam que a familia nuclear é a prevalente. E
de facto, apesar de nas ultimas décadas, existirem mudancgas na estrutura das familias
(FAMILY TIES WEBSITE, 2019), estas familias apresentam ainda uma prevaléncia no tipo
de familia nuclear (INE, 2021).

De entre todos os tipos de familia, a familia nuclear é a mais observada e aceite
socialmente na cultura ocidental (CARNUT e FAQUIM, 2014). Os resultados alcancados
estdo ainda em concordancia com os resultados de Canigo (2014) referentes a 400
familias portuguesas, onde a prevaléncia predominante foi também a familia nuclear.

No que se refere a familia extensa séo percecionadas pelos membros da familia
como os elementos mais significativos, os irméos (subsistema filial), que vai ao encontro
dos resultados obtidos por Rabinovich e Moreira (2008), em que a relevancia é dada aos
irmaos, associada diretamente a serem as pessoas com quem permanecem mais tempo
e aquelas com quem poderédo contar no futuro. Contudo a maioria das familias, refere
nao ter elementos significativos na sua familia extensa, o que esta em concordancia com
o estudo realizado por Reis e Trad (2015), em que as familias ndo recebem apoio dos
membros da familia extensa e que essa mesma falta de apoio dificulta a realizacdo das
atividades pessoais e sociais.

Dos elementos da familia extensa, considerados como mais significativos (n=5),
verificou-se que as fungdes dos mesmos perante a familia com membro PPN sdo na
sua maioria de Companhia social, Apoio emocional, Guia cognitivo e conselhos e Ajuda
material e de servicos. Este resultado confirma o estudo realizado por Rabinovich e
Moreira (2008), em que a familia poderia desempenhar varios papeis: afetividade; apoio;
companhia; sentido da vida; e sustento.

No que se reporta a posicao Social, quase metade das familias situa-se na
classe média.

Este resultado afasta-se um pouco dos dados do relatério da Organizacéo para a
Cooperacao e Desenvolvimento Econdmicos (OCDE), em que apenas 32% da populacdo
portuguesa se define como fazendo parte da classe média (OCDE, 2019).

No que respeita as necessidades das familias com membro PPN, a sua maior
parte tem capacidade econdmica para dar resposta as necessidades basicas da familia,
e isto, segue a mesma tendéncia estatistica apresentado pelo INE em 2018, em que um
estudo realizado as familias portuguesas, diz que a taxa de pobreza para a populagao

adulta em idade ativa tem vindo a reduzir desde 2015 (INE, 2019). Segundo os dados

Ciéncias Bioldgicas e da Saude: Investigacao e Pratica Capitulo 5 “



divulgados pelo Eurostat, o risco de pobreza na europa também tem vindo a diminuir
anualmente, chegando ao minimo de 21,1% dos europeus em 2019 (EUROSTAT, 2020).

No que diz respeito a existéncia de barreiras arquitetonicas a maioria destas
familias 63,3% (n=19) refere n&o ter de enfrentar barreiras no seu dia-a-dia. Isto contraria
o estudo realizado na Galiza, em que a sua amostra de 24 familias com membro PPN,
87,5% refere encontrar barreiras arquitetonicas nos seus domicilios (POUSADA, et al.,
2019). Explica-se os resultados, considerando que nas familias onde se verifica a auséncia
de barreiras arquitetonicas, foi referido pelos seus membros, que terao sido ja realizadas
adaptagdes tanto a nivel de estruturas nos seus domicilios como a nivel de equipamentos
técnicos de suporte as suas necessidades.

Contudo, das familias que referem existir barreiras arquiteténicas, a maioria
identifica as escadas, as portas estreitas e as divisbes de pequena dimensdo como as
principais barreiras nos seus domicilios, resultados semelhantes aos encontrados nos
estudos realizados por Ferreira (2000) e Lopes (2016).

A conjugalidade decorre de varios fatores associados, nomeadamente a
capacidade de desenvolverem interacbes que permitam uma comunicacao eficaz, a
negociacao de tarefas e ainda o equilibrio entre as expetativas sobre o parceiro e os
significados atribuidos aos seus comportamentos (SILVA e PEREIRA, 2006, RODDY et
al., 2019). A felicidade na relacdo é consequéncia das expectativas que constroéi sobre o
parceiro e as caracteristicas do parceiro na realidade (SILVA e PEREIRA, 2006). No que
concerne a dimenséao relagdo dinamica do casal destas familias com membro PPN, a
maioria esta satisfeita com a partilha das tarefas domésticas, podendo ser considerado
um bom resultado. Ja na satisfacdo com o padrédo comunicacional do casal, a maioria esta
satisfeita (ANDRADE, et al., 2019).

Apesar damaioria dos casais, estarem satisfeitos com o seu padrao de sexualidade,
aproximadamente um quarto dos casais apresentam pelo menos uma disfungao sexual.
Estudos como o de Twenge et al (2017), indicam que os casais adultos fazem sexo nove
vezes menos por ano nos anos 2010 do que no final dos anos 90. A diminuicao do desejo
sexual € um problema (sexual) frequente, principalmente entre as mulheres e pode
estar associado a uma menor satisfacdo no relacionamento € a um maior sofrimento
psicolégico (BOCKAJ, et al., 2019). Para além disso, descobertas recentes oferecem ainda
novas evidéncias longitudinais para alteracdes diferenciadas por sexo no desejo sexual
e portanto, sugerem uma fonte importante de discordia conjugal (MCNULTY, et al., 2019).

A disfuncéo sexual também leva a diminuicdo da qualidade de vida e afeta
negativamente a saude fisica, psicoldgica, social e emocional (MOJDEH, et, al., 2019). No

caso das familias com membro PPN, a maioria dos casais ndo apresentam disfungdes

Ciéncias Bioldgicas e da Saude: Investigacao e Pratica Capitulo 5



sexuais. O resultado obtido é semelhante ao estudo realizado por Vendeira et. al., (2019)
em que apenas 24% da populacdo masculina em Portugal apresentava qualquer tipo de
disfuncao sexual.

Um estudo realizado por Fleury e Abdo (2016), diz que quando o casal apresenta
disfuncionalidade em alguma area, sofre um forte impacto negativo, contribuindo em 50%
a 75% para o comprometimento da intimidade e da estabilidade conjugal. Dos casais
das familias com membro PPN que referem disfuncéo sexual, a maioria diz ter disfuncéo
eréctil e o restante refere ter perturbacado do desejo sexual. Apesar da proximidade na
percentagem de pessoas com disfungdo eréctil, no estudo de Vendeira et al. (2011), o
mesmo apresenta resultados contraditorios, pois apresenta-se com maior percentagem
(15.5%) na diminuicdo do desejo sexual e menor (13%) na disfuncao.

No que respeita ao papel parental destas familias, seja o membro PPN pertencente
ao subsistema filial ou ao subsistema parental, uma grande parte das familias referem
existir conflito do papel parental e uma minoria referem ja existir saturacdo do papel
parental. Estes resultados sdo corroborados por outros estudos internacionais que
realcam a sobrecarga/sofrimento psiquico dos cuidadores (KRISTIN, 2019, CHENG, et
al., 2020) o que parece contribuir para um crescimento da saturacdo do papel parental.
O stresse causado pelos problemas psicossociais dos filhos portadores de DNN, podera
ser maior para muitos pais do que o stresse associado aos problemas fisicos da doenca
(CHENG, et al., 2020), pelo que podera a levar ao surgimento de problemas relacionados
com o desempenho dos seus papéis. Outros autores referem também que em familias
onde um membro da familia € afetado por doengas cronicas, a superprotecao parental
ou o comportamento protetor excessivo dos pais € comum podendo, no entanto, gerar
situacdes de crise (WALDBOTH, et al., (2021).

5 CONCLUSOES

A realizagao deste estudo visava a caraterizagao das necessidades das familias
nas dimensodes estrutural e de desenvolvimento.

No ambito da dimensao estrutural, concluiu-se que as familias com membro PPN
sa0, na sua maioria, de tipologia nuclear, sendo os irmaos os elementos mais significativos
apesar da sua parca representatividade. A maior parte das familias ja efetuou as
adaptacdes arquitetonicas mediante as suas necessidades especiais, mas algumas ainda
se deparam com escadas e portas estreitas e com divisdes de pequena area.

Na dimenséo desenvolvimento, constatou-se que a maior parte das familias sdo

do tipo casal. Destacamos que na relacéo dinamica do casal, existe a nao satisfacao
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com a partilha das tarefas domésticas, ndo satisfagdo com o tempo que passam juntos
e com a forma como expressam os seus sentimentos. Os casais revelam ainda a nao
satisfacao com o padrédo comunicacional nem com o padrao de sexualidade. A satisfacéo
conjugal comprometida esta associada as dimensdes operativas representadas por
relagao dinamica disfuncional, comunicacao nao eficaz, interacao sexual ndo adequada
e fungao sexual comprometida. Quanto ao papel parental, nas familias de tipologia casal,
por maioritariamente o membro PNM pertencer ao subsistema filial, destaca-se a nao
apresentacao de consenso do papel parental, a presenca de conflito no papel parental e
a saturacéo do papel parental.

Implicacbes para a Enfermagem:

O conhecimento sobre as necessidades permitira o desenvolvimento de
estratégias especificas, no contexto das praticas de enfermagem, nomeadamente:
Educacéao para a Saude capacitando as familias para: a promocgao da relagao dinamica
e comunicagao do casal, interagcdo e fungcao sexual; a promocéo do conhecimento do
papel parental, do conhecimento de mecanismos de resolugcédo de conflitos e saturacéo
do papel parental.

Limitacoes do estudo:

Considerando que as familias estudadas apresentam membros com patologias
neuromusculares variadas e que cada patologia tem caracteristicas, progressoes e
impactos diferentes, nao foi possivel identificar as necessidades das familias face a
especificidade de cada patologia.

Implicacbes para a investigacao:

Propomos a ampliagao do estudo a amostras de maior dimensao, bem como
estender-se a caracterizagao de necessidades do Prestador de Cuidados do Processo
Familiar e ainda estudos sobre os efeitos de Protocolos de Intervencao desenvolvidos
a partir dos resultados agora obtidos. Apela-nos aprofundar a investigacdo nas
dimensdes operativas onde foram identificadas necessidades familiares: relagao
dindmica do casal, comunicacao do casal, interagao sexual e fungao sexual integradas
na definicdo satisfacdo do casal e as dimensdes operativas conhecimento do papel,
comportamento de adeséo, conflito do papel e saturacdo do papel pertenca da
definicao papel parental.

O estudo de familias com membro PPN torna-se um imperatério para a
enfermagem quando se preconiza acompanhar a resposta ao processo de vida de todos

os seus elementos e a unicidade do sistema familiar ao longo do seu desenvolvimento.
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