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PRÓLOGO

El estudio de las ciencias biológicas es tan amplio que abarca diferentes 

disciplinas, entre ellas la medicina, la inmunología, la microbiología y hasta el medio 

ambiente. La investigación en las ciencias biológicas aporta las bases científicas para 

el mejoramiento de las diferentes disciplinas. En la actualidad hay un gran interés 

sobre nuevas investigaciones en ciencias biológicas que ayudan a contestar 

diferentes inquietudes ocurridas en la vida cotidiana. En este libro constituido por 12 

capítulos se enfoca en dos disciplinas de las ciencias biológicas, la disciplina médica 

y la disciplina inmunomicrobiología. 

La disciplina médica está estructurada sobre aspectos comunes acontecidos en 

el área de la salud, como es el caso de las prácticas y experiencias de los enfermeros, 

investigación soportada con relevancia estadística sobre el impacto y los factores que 

influyen sobre los enfermeros al aplicar sus prácticas 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, capítulos que abordan sobre el tópico neuromuscular están incluidos en esta área 

de salud. Esta investigación neuromuscular se inserta desde estudios sobre la relación y 

las necesidades de la familia con un miembro con enfermedad patológica neuromuscular, 

hasta investigación relacionada con aspectos de la asociación del tono muscular con la 

vista o la relación con el tipo de ejercicio o rutina ejercida por un individuo. Por último, en 

esta área de salud se adiciona un capítulo sobre COVID-19, un estudio interesante que 

establece el comportamiento y la experiencia de la población brasileña 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 períodos de la pandemia. 

El libro tiene una sección de ciencias biológicas en la disciplina inmunomicrobiología. 

En esta parte es más diversa que incluye un capítulo que se enfoca sobre la utilización 

de la inmunología sobre el tratamiento del cáncer, la utilización de diferentes anticuerpos 

monoclonales dirigidos para reducir o inhibir el desarrollo del cáncer. Tres capítulos 

hablan sobre bacterias, uno de ellos sobre el efecto de la biopelícula de Staphylococcus 

epidermidis para evadir la respuesta inmune del neutrófilo, otro sobre la fermentación de 

Bacillus subtilis ANT01 sobre la actividad antifúngica y por último, la producción de ácidos 

orgánicos de origen fúngico para la aplicación en la lixiviación de metales.

El libro está dirigido a la comunidad médica y científica que aporta información 

relevante en el área de ciencias biológica; el lector puede tener una visión general de la 

investigación de esta área biológica y comprender la complejidad y diversidad de tópicos 

relacionados con esta área.

Dr. Juan Carlos Cancino Diaz
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RESUMO: Com o objetivo de caracterizar 
as necessidades das famílias com membro 
Portador de Patologia Neuromuscular 
(PPN), nas dimensões estrutural e de 
desenvolvimento, enveredámos por um estudo 
quantitativo, descritivo, transversal, com 
amostra intencional de 30 famílias. Utilizámos 
um formulário construído com base na matriz 
operativa do Modelo Dinâmico de Avaliação 
e Intervenção Familiar (MDAIF) como 
instrumento de colheita de dados. Tratamento 
e análise de dados efetuados pela estatística 
descritiva. Princípios éticos respeitados.
As principais necessidades das famílias 
relacionam-se com: não satisfação face à 
partilha das tarefas domésticas, do tempo que 
passam juntos e da forma como expressam 
os seus sentimentos; não satisfação com os 

https://orcid.org/0000-0002-9736-4753
https://orcid.org/0000-0001-7902-9751
https://orcid.org/0000-0002-8350-8656
https://orcid.org/0000-0002-9654-3303
https://orcid.org/0000-0003-0019-9534
https://orcid.org/0000-0001-5076-0612


Ciências Biológicas e da Saúde: Investigação e Prática Capítulo 5 49

padrões comunicacional e de sexualidade; existência de disfunções sexuais; satisfação 
conjugal comprometida associada à relação dinâmica disfuncional, comunicação não 
eficaz, interação sexual não adequada e função sexual comprometida. Emerge também: 
não consenso, conflito e a saturação do papel parental. Propomos Educação para a 
Saúde capacitando as famílias para: a promoção da higiene e segurança do ambiente 
residencial; a promoção/estabelecimento de estratégias facilitadoras de acessibilidade; 
a promoção da relação dinâmica e comunicação do casal, interação e função sexual; 
a promoção do conhecimento do papel parental, do conhecimento de mecanismos de 
resolução de conflitos e saturação do papel parental.
PALAVRAS-CHAVE: Saúde da Família. Doenças 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.

1 INTRODUÇÃO

A presença de doença crónica (DC), num membro da família, promove alterações 

na sua estrutura e no seu desenvolvimento ao longo do ciclo vital (ALAMIAN, 2012).

Em Portugal, 57,8% da população, com idades compreendidas entre os 25 e os 74 

anos, correspondente a 3.9 milhões de indivíduos, apresenta pelo menos uma DC (INSA, 

2019). A Organização Mundial de Saúde denomina esta tipologia de doença também 

como doenças não transmissíveis, sendo estas caracterizadas por serem duradouras 

e resultarem de uma combinação de fatores genéticos, fisiológicos, ambientais e 

comportamentais (DGS, 2019).
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Os principais tipos de DC em Portugal são as doenças cardiovasculares (como 

ataques cardíacos e derrames), cancro, doenças respiratórias crónicas (como doença 

pulmonar obstrutiva crónica e asma) e diabetes. As DC causam deficiências residuais ou 

incapacidade e têm origem em alterações patológicas irreversíveis (INSA e DGS, 2019). 

Integradas na listagem de DC situam-se as doenças neuromusculares (DNM) 

e estima-se que haja cerca de cinco mil PPN em Portugal (APN, 2019). A designação 

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 distúrbio intrínseco do músculo; ou forma indireta: via distúrbio do 

neurónio motor, dos seus prolongamentos ou da junção neuromuscular, as quais afetam 

a função muscular (FRICKE, 2014). 

Na família com membro Portador de Patologia Neuromuscular (PPN)), tornam-se 

evidentes as implicações da doença no sistema familiar, como um todo (GONÇALVES, 

2018). A família, caraterizada pela interdependência entre os seus membros, emerge 

como contexto de interação entre estes e o meio ambiente (ARESTEDT et al., 2014) e a 

saúde familiar, integra os aspetos relativos à saúde de cada membro, em reciprocidade 

com os padrões interacionais que resultam do ajustamento co evolutivo, inerentes aos 

processos adaptativos às diversas crises que ocorrem na família (KAAKINEM et al, 2010; 

FIGUEIREDO, 2013).

Deste modo, as DNM afetam o contexto familiar enquanto transição acidental que 

requere o conhecimento sobre as necessidades das famílias, de forma a capacitá-las 

para o desenvolvimento de estratégias de adaptação.

Para que os enfermeiros, possam planear, com rigor, todas as etapas do processo 

de enfermagem, é fundamental que a sua decisão seja alicerçada num modelo teórico 

de enfermagem.

O Modelo Dinâmico de Avaliação e Intervenção Familiar (MDAIF) emergiu como 

referencial da prática de cuidados dos enfermeiros com as famílias. Este modelo, nos 

seus pressupostos, reconhece a heterogeneidade do sistema familiar assim como 

as suas características de globalidade e auto-organização. A sua matriz operativa 

integra a avaliação e intervenção familiar, possibilita a identificação dos recursos e das 

necessidades das famílias, assim como as subsequentes ações (FIGUEIREDO, 2013). 

A dimensão estrutural familiar do MDAIF contempla entre outros dados: composição 

da família, tipo de família, rede de suporte família extensa e sistemas mais amplos, 

rendimento familiar, edifício residencial e ambiente biológico (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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orçamento da família (CHAVES et al., 2015). Igualmente, a família torna-se mais vulnerável 

no que respeita à gestão do rendimento familiar (ALANKAYA, et al., 2015). No que se refere 

à classe social, algumas destas famílias, apresentam baixa escolaridade e baixo rendimento 

económico (ALANKAYA, et al., 2015), o que se pode constituir como um fator dificultador 

no acesso aos serviços de saúde, visto que a rápida progressão da doença conduz, muitas 

vezes, à limitação física da PPN (OH e KIM, 2017, HUNTER, et al., 2019).

Quanto à dimensão de desenvolvimento da família importa salientar os fenómenos 

associados ao seu crescimento enquanto processo e enquanto contexto. Aqui revela-se 

a capacitação da família para o desenvolvimento das tarefas associadas ao ciclo vital 

familiar. Como tal, o desenvolvimento da família ocorre pelas transformações que a família 

assiste nas diferentes etapas do seu ciclo vital, como mudanças na configuração familiar, 

dimensão da família e na atribuição de papéis. 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 poderá facilitar ruturas (AZEVEDO, 2015, BROTTO e GUIMARÃES, 2019). 

E de facto as transições na família, acarretam a reestruturação familiar e a procura de 

nova estabilidade para a continuidade do seu desenvolvimento. 

Apesar de uma transição constituir uma oportunidade para o crescimento e 

evolução de uma família, já que envolve a aprendizagem advinda do confronto com a 

transição e a capacidade de adaptação à mesma (GONÇALVES, 2018), não deixa de ser 

um evento de inquietude. É o que acontece numa família com um membro PNM, em que 

esta vivencia uma transição acidental que requer mudanças na sua estrutura de forma a 

que o seu funcionamento se mantenha efetivo e dê resposta às necessidades dos seus 

vários membros. 

Então, podemos estar perante uma família com membro PPN, na qual pelo 

menos um dos seus elementos constituintes, se confronta com conflito e saturação de 

papel (FIGUEIREDO, 2013), ao renunciar à sua vida pessoal (e.g.: atividades externas e 

socialização com amigos) e profissional, pela imposição da circunstância inerente ao 

assumir o papel de cuidador (CARDOSO et al., 2018, MILBRATH, et al. 2021).

A identificação de necessidades da família no que se refere aos processos 

adaptativos decorrentes da situação de membro PPN, permite o desenvolvimento 

de estratégias para a sua reestruturação (PADOVANI, 2018). Igualmente, a resposta 

às necessidades do familiar do membro com PNM, favorece a sua qualidade de vida 

reduzindo a possibilidade de adoecer e assim poder contribuir para a efetivação das 

funções familiares, no que concerne à resposta das necessidades dos seus membros 

(FAMILY TIES WEBSITE, 2019).
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A adaptação das famílias à situação de um dos seus membros PPN requer 

mobilização de recursos internos e externos para a sua reestruturação. Neste sentido a 

identificação de necessidades, em particular nestas famílias, parece ser essencial para 

que se promovam estratégias de empoderamento, no âmbito da saúde familiar. Sendo 

a literatura escassa nesta área, propomo-nos responder ao objetivo: caracterizar as 

necessidades das famílias com membro Portador de Patologia Neuromuscular (PPN), nas 

dimensões estrutural e de desenvolvimento.

2 MÉTODO

Trata-se de um estudo descritivo de natureza quantitativa. De uma população de 74 

famílias com membro PPN, residentes na área metropolitana do Porto e com pelo menos 

um membro do agregado familiar sócio da Associação Portuguesa de Neuromusculares 

(APN), foi retirada uma amostra intencional, constituída por 30 famílias que tiveram como 

critérios de seleção, o membro portador de patologia neuromuscular maior de 18 anos 

e com capacidade para dar o consentimento livre e esclarecido para a participação do 

estudo. A recolha de dados decorreu entre setembro de 2018 e fevereiro de 2019. Foi 

aplicado um questionário, produzido para o efeito, preenchido pelo investigador e dirigido 

aos membros da família, em contexto selecionado pelos participantes, maioritariamente 

no domicílio. O questionário foi constituído por duas partes: a primeira reporta-se à 

caracterização da família; e a segunda parte à identificação das necessidades familiares. 

O MDAIF constitui-se como referencial teórico deste estudo, pelo que foi utilizada a matriz 

operativa do modelo para a construção do instrumento de colheita de dados. Estes foram 

tratados através de medidas de estatística descritiva com recurso ao programa Statistical 

Package for Social Sciences (SPSS), versão 24.0. Este estudo obteve o parecer positivo 

da APN em reunião realizada a 17 de janeiro de 2018. Na realização deste trabalho foram 

respeitadas todas as normas éticas constantes na declaração de Helsínquia. Foi obtido o 

consentimento informado e esclarecido de todos os participantes.

3 RESULTADOS 

No que se refere à caracterização da amostra constatou-se que a maioria das 

famílias dos membros de PPN são de tipologia nuclear (86,7%, n=26), seguindo-se com 

menor representatividade, as famílias reconstruídas (6,7%, n=2), de casal e unipessoal 

(3,3%, cada uma). 83% dos participantes (n=25) referem não ter elementos significativos 

na sua família extensa. Dos 17% participantes (n=5) que referem ter elementos 

significativos da família extensa, 10,3% (n=3) identificam os irmãos (subsistema filial) 
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e 6,7% dos participantes (n=2) identificam os avós, sendo que destes, as funções 

atribuídas aos mesmos são: companhia social, apoio emocional, guia cognitivo e 

conselhos e ajuda material e de serviços (60%, n=3); função de companhia social e 

apoio emocional (20%, n=1) e em exéquo (20%, n=1) obtém da família extensa a função 

exclusiva de companhia social.

A maior parte das famílias, no que se refere à posição social e de acordo com a 

escala de notação social de Graffar adaptada, pertence à classe média (43,3%, n=13), 

seguindo-se por ordem decrescente de representação as famílias da classe média alta 

(30%, n=9), de classe social alta (16,7%, n=5), e de classe média baixa (10%, n=3). Não 

existem famílias de classe social baixa.

No que se refere à profissão do elemento do agregado familiar verifica-se que 

36,7% são membros dirigentes de médias empresas, outros com profissões liberais, e 

outros com professores universitários (sem doutoramento), 33,3% são empregados de 

escritório, outros operários semiqualificados, e outros funcionários públicos, 26,7% são 

pequenos industriais e comerciantes, quadros médios e chefes de secção, empregados 

de escritório e 3,3% são professores com doutoramento.

 Relativamente aos membros dos agregados familiares com maior instrução 

46,7% são licenciados, mestres ou doutorados, 43,3% têm o 12º ano ou nove ou mais 

anos de escolaridade e 10% (n=3) têm como instrução o bacharelato ou curso superior 

com duração maior ou igual a 3 anos. 

No que se refere ao rendimento, a maior parte das famílias (66,7%, n=20) 

apresentam vencimentos certos, 16,7% das famílias auferem de altos vencimentos 

e honorários ≥ 10 vezes o salário mínimo nacional, 13,3% das famílias apresenta um 

rendimento menor ou igual ao salário mínimo nacional, ou auferem de pensões e reformas, 

ou mesmo vencimentos incertos e finalmente 3,3% aufere de subsídios estatais.

A maioria das famílias (43,3%, n=13), no que se refere ao tipo de habitação, 

habitam em casa ou andar em bom estado de conservação com cozinha e casa de banho 

e eletrodomésticos essenciais, 26,7% vivem em casas ou andares bastante espaçosos e 

confortáveis, 26,7% vivem em casa ou andares modestos com cozinha e casa de banho 

com eletrodomésticos de menor nível e apenas uma família (3,3%) vive em casa ou andar 

luxuoso e espaços com o máximo de conforto. A maior parte da amostra (40%, n=12) 

refere viver em local de residência classificado como de “bom local”, 36,7% das famílias 

referem viver em zona residencial intermédia, 16,7% referem viver em zona de bairro social/

operário ou numa zona antiga. 96,7% (n=29) das famílias vivem em área predominantemente 

urbanizada e apenas uma família vive numa área moderadamente urbanizada.
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Na dimensão estrutural do MDAIF, mais concretamente na capacidade económica 

para dar resposta às necessidades básicas, 93,3% das famílias (n=28) referem ter 

capacidade económica, enquanto 6,7% referem não ter capacidade económica para 

fazer face às suas despesas. 

A maioria das famílias reporta não ter de enfrentar barreiras arquitetónicas (63,3%, 

n=19), no entanto, 36,7% refere ter de enfrentar barreiras arquitetónicas no seu dia a 

dia. As barreiras arquitetónicas mais mencionadas pelas famílias relacionam-se com a 

acessibilidade privada (escadas, portas estreitas e divisões pequenas no domicílio) (90%, 

n=27) e as restantes com a acessibilidade pública (passeios) (10%, n=3).

Quanto à higiene da habitação, em 86,7% (n=26) das famílias verifica-se bom 

estado de higiene na habitação, sendo que em alguns casos a limpeza era feita pela 

própria família e noutros por uma pessoa contratada para o efeito. Em 10% (n=3) das 

famílias não se verifica higiene nas suas habitações, cozinhas, salas e WC, apresentando 

um mau estado de limpeza, com grau de sujidade, nomeadamente excreções de animais, 

habitação pouco arejada, bancadas de cozinha e mesa com restos de comida e manchas 

antigas, mau cheiro, humidade e parasitas (pulgas).

No que se refere à dimensão desenvolvimento do MDAIF, uma família é unipessoal 

e as restantes 29 famílias são do tipo casal sendo que em 41,4% (n=12) dos casos um 

dos elementos do casal é o PPN, 58,6% (n=17) dos casos, nenhum dos elementos do 

casal são PPN, mas são os cuidadores da pessoa com PPN. Neste sentido na relação 

dinâmica, verifica-se que 27,5% (n=8) dos casais não estão satisfeitos com a partilha das 

tarefas domésticas, 21% (n=6) dos casais não estão satisfeitos com o tempo que passam 

juntos e com a forma como expressam os seus sentimentos. Na comunicação, verifica-se 

que os membros do casal não conversam sobre as expectativas e receios de cada um e 

não conseguem chegar a acordo quando há uma discordância (17,2%). 24,1% dos seus 

membros, expressam insatisfação com o padrão comunicacional do casal. Relativamente 

à interação sexual, 24,1% dos casais não estão satisfeitos com o padrão de sexualidade e 

3,4% não referem apresentar conhecimento sobre sexualidade. 27,6% dos casais referem 

existir disfunções sexuais (n=8), dos quais seis referem-se à disfunção eréctil e dois a 

perturbação do desejo sexual. Do total dos casais com disfunção sexual, 75% (n=6) não 

têm conhecimento sobre estratégias não farmacológicas de resolução de disfunções 

sexuais (Quadro 1).

Verifica-se que algumas famílias apresentam a Satisfação Conjugal comprometida, 

por apresentarem a relação dinâmica disfuncional, a comunicação não eficaz, a interação 

sexual não adequada e a função sexual comprometida. 
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Quadro 1 – Distribuição das famílias relativamente às áreas de atenção da satisfação conjugal da dimensão de 
desenvolvimento.

(n=29) SIM NÃO

Relação 
dinâmica

Satisfação do casal na partilha de tarefas domésticas 72,4% 
(n=21)

27,5% 
(n=8)

Satisfação do casal no tempo em que estão juntos 79% 
(n=23)

21% 
(n=6)

Satisfação do casal na forma como expressam, os seus 
sentimentos

79% 
(n=23)

21% 
(n=6)

Comunicação O casal conversa sobre as expectativas e receios de cada 
um

82,8% 
(n=24)

17,2% 
(n=5)

O casal consegue chegar a acordo quando há discordância 82,8% 
(n=24)

17,2% 
(n=5)

Satisfação com o padrão comunicacional do casal 75,9% 
(n=22)

24,1% 
(n=7)

Interação 
sexual

Satisfação do casal com o padrão de sexualidade 75,9% 
(n=22)

24,1% 
(n=7)

Conhecimento do casal sobre sexualidade 96,6% 
(n=28)

3,4% 
(n=1)

Função sexual Disfunções sexuais 27,6% 
(n=8)

72,4% 
(n=21)

No que se refere ao papel parental, da dimensão 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 família unipessoal, pelo que não foram efetuadas as questões 

referentes ao papel parental por não se aplicarem.

Do total das famílias avaliadas, no que se refere ao papel parental, verifica-se que 

18% das mesmas não apresentam consenso do papel parental, 41% apresentam conflito 

no papel parental e 18% apresentam saturação do papel parental.

Quadro 2 - Distribuição das famílias relativamente às áreas de atenção do papel parental da dimensão de 
desenvolvimento.

Famílias com papel parental (n=22) SIM Não

Consenso do papel parental 82% (n=18) 18% (n=4)

Conflito de papel 41% (n=9) 59% (n=13)

Saturação do papel 18% (n=4) 82% (n=18)
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4 DISCUSSÃO

Relativamente à caracterização das famílias com membro PPN e no que se refere 

ao tipo de família, os resultados obtidos indicam que a família nuclear é a prevalente. E 

de facto, apesar de nas últimas décadas, existirem mudanças na estrutura das famílias 

(FAMILY TIES WEBSITE, 2019), estas famílias apresentam ainda uma prevalência no tipo 

de família nuclear (INE, 2021). 

De entre todos os tipos de família, a família nuclear é a mais observada e aceite 

socialmente na cultura ocidental (CARNUT e FAQUIM, 2014). Os resultados alcançados 

estão ainda em concordância com os resultados de Caniço (2014) referentes a 400 

famílias portuguesas, onde a prevalência predominante foi também a família nuclear. 

No que se refere à família extensa são percecionadas pelos membros da família 

como os elementos mais significativos, os irmãos (subsistema filial), que vai ao encontro 

dos resultados obtidos por Rabinovich e Moreira (2008), em que a relevância é dada aos 

irmãos, associada diretamente a serem as pessoas com quem permanecem mais tempo 

e aquelas com quem poderão contar no futuro. Contudo a maioria das famílias, refere 

não ter elementos significativos na sua família extensa, o que está em concordância com 

o estudo realizado por Reis e Trad (2015), em que as famílias não recebem apoio dos 

membros da família extensa e que essa mesma falta de apoio dificulta a realização das 

atividades pessoais e sociais.

Dos elementos da família extensa, considerados como mais significativos (n=5), 

verificou-se que as funções dos mesmos perante a família com membro PPN são na 

sua maioria de Companhia social, Apoio emocional, Guia cognitivo e conselhos e Ajuda 

material e de serviços. Este resultado confirma o estudo realizado por Rabinovich e 

Moreira (2008), em que a família poderia desempenhar vários papeis: afetividade; apoio; 

companhia; sentido da vida; e sustento.

No que se reporta à posição Social, quase metade das famílias situa-se na 

classe média.

Este resultado afasta-se um pouco dos dados do relatório da Organização para a 

Cooperação e Desenvolvimento Económicos (OCDE), em que apenas 32% da população 

portuguesa se define como fazendo parte da classe média (OCDE, 2019). 

No que respeita às necessidades das famílias com membro PPN, a sua maior 

parte tem capacidade económica para dar resposta às necessidades básicas da família, 

e isto, segue a mesma tendência estatística apresentado pelo INE em 2018, em que um 

estudo realizado às famílias portuguesas, diz que a taxa de pobreza para a população 

adulta em idade ativa tem vindo a reduzir desde 2015 (INE, 2019). Segundo os dados 
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divulgados pelo Eurostat, o risco de pobreza na europa também tem vindo a diminuir 

anualmente, chegando ao mínimo de 21,1% dos europeus em 2019 (EUROSTAT, 2020).

No que diz respeito à existência de barreiras arquitetónicas a maioria destas 

famílias 63,3% (n=19) refere não ter de enfrentar barreiras no seu dia-a-dia. Isto contraria 

o estudo realizado na Galiza, em que a sua amostra de 24 famílias com membro PPN, 

87,5% refere encontrar barreiras arquitetónicas nos seus domicílios (POUSADA, et al., 

2019). Explica-se os resultados, considerando que nas famílias onde se verifica a ausência 

de barreiras arquitetónicas, foi referido pelos seus membros, que terão sido já realizadas 

adaptações tanto a nível de estruturas nos seus domicílios como a nível de equipamentos 

técnicos de suporte às suas necessidades.

Contudo, das famílias que referem existir barreiras arquitetónicas, a maioria 

identifica as escadas, as portas estreitas e as divisões de pequena dimensão como as 

principais barreiras nos seus domicílios, resultados semelhantes aos encontrados nos 

estudos realizados por Ferreira (2000) e Lopes (2016). 

A conjugalidade decorre de vários fatores associados, nomeadamente a 

capacidade de desenvolverem interações que permitam uma comunicação eficaz, a 

negociação de tarefas e ainda o equilíbrio entre as expetativas sobre o parceiro e os 

significados atribuídos aos seus comportamentos (SILVA e PEREIRA, 2006, RODDY et 

al., 2019). A felicidade na relação é consequência das expectativas que constrói sobre o 

parceiro e as características do parceiro na realidade (SILVA e PEREIRA, 2006). No que 

concerne à dimensão relação dinâmica do casal destas famílias com membro PPN, a 

maioria está satisfeita com a partilha das tarefas domésticas, podendo ser considerado 

um bom resultado. Já na satisfação com o padrão comunicacional do casal, a maioria está 

satisfeita (ANDRADE, et al., 2019). 

Apesar da maioria dos casais, estarem satisfeitos com o seu padrão de sexualidade, 

aproximadamente um quarto dos casais apresentam pelo menos uma disfunção 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 diminuição do desejo 

sexual é um problema (sexual) frequente, principalmente entre as mulheres e pode 

estar associado a uma menor satisfação no relacionamento e a um maior sofrimento 

psicológico (BOCKAJ, et al., 2019). Para além disso, descobertas recentes oferecem ainda 

novas evidências longitudinais para alterações diferenciadas por sexo no desejo sexual 

e portanto, sugerem uma fonte importante de discórdia conjugal (MCNULTY, et al., 2019).

A disfunção sexual também leva à diminuição da qualidade de vida e afeta 

negativamente a saúde física, psicológica, social e emocional (MOJDEH, et, al., 2019). No 

caso das famílias com membro PPN, a maioria dos casais não apresentam disfunções 
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sexuais. O resultado obtido é semelhante ao estudo realizado por Vendeira et. al., (2019) 

em que apenas 24% da população masculina em Portugal apresentava qualquer tipo de 

disfunção sexual. 

Um estudo realizado por Fleury e Abdo (2016), diz que quando o casal apresenta 

disfuncionalidade em alguma área, sofre um forte impacto negativo, contribuindo em 50% 

a 75% para o comprometimento da intimidade e da estabilidade conjugal. Dos casais 

das famílias com membro PPN que referem disfunção sexual, a maioria diz ter disfunção 

eréctil e o restante refere ter perturbação do desejo sexual. Apesar da proximidade na 

percentagem de pessoas com disfunção eréctil, no estudo de Vendeira et al. (2011), o 

mesmo apresenta resultados contraditórios, pois apresenta-se com maior percentagem 

(15.5%) na diminuição do desejo sexual e menor (13%) na disfunção.

No que respeita ao papel parental destas famílias, seja o membro PPN pertencente 

ao subsistema filial ou ao subsistema parental, uma grande parte das famílias referem 

existir conflito do papel parental e uma minoria referem já existir saturação do papel 

parental. Estes resultados são corroborados por outros estudos internacionais que 

realçam a sobrecarga/sofrimento psíquico dos cuidadores (KRISTIN, 2019, CHENG, et 

al., 2020) o que parece contribuir para um crescimento da saturação do papel parental. 

O stresse causado pelos problemas psicossociais dos filhos portadores de DNN, poderá 

ser maior para muitos pais do que o stresse associado aos problemas físicos da doença 

(CHENG, et al., 2020), pelo que poderá a levar ao surgimento de problemas relacionados 

com o desempenho dos seus papéis. Outros autores referem também que em famílias 

onde um membro da família é afetado por doenças crónicas, a superproteção parental 

ou o comportamento protetor excessivo dos pais é comum podendo, no entanto, gerar 

situações de crise (WALDBOTH, et al., (2021).

5 CONCLUSÕES

A realização deste estudo visava a caraterização das necessidades das famílias 

nas dimensões estrutural e de desenvolvimento. 

No âmbito da dimensão estrutural, concluiu-se que as famílias com membro PPN 

são, na sua maioria, de tipologia nuclear, sendo os irmãos os elementos mais significativos 

apesar da sua parca representatividade. A maior parte das famílias já efetuou as 

adaptações arquitetónicas mediante as suas necessidades especiais, mas algumas ainda 

se deparam com escadas e portas estreitas e com divisões de pequena área.

Na dimensão desenvolvimento, constatou-se que a maior parte das famílias são 

do tipo casal. Destacamos que na relação dinâmica do casal, existe a não satisfação 
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com a partilha das tarefas domésticas, não satisfação com o tempo que passam juntos 

e com a forma como expressam os seus sentimentos. Os casais revelam ainda a não 

satisfação com o padrão comunicacional nem com o padrão de sexualidade. A satisfação 

conjugal comprometida está associada às dimensões operativas representadas por 

relação dinâmica disfuncional, comunicação não eficaz, interação sexual não adequada 

e função sexual comprometida. Quanto ao papel parental, nas famílias de tipologia casal, 

por maioritariamente o membro PNM pertencer ao subsistema filial, destaca-se a não 

apresentação de consenso do papel parental, a presença de conflito no papel parental e 

a saturação do papel parental.

Implicações para a Enfermagem:

O conhecimento sobre as necessidades permitirá o desenvolvimento de 

estratégias específicas, no contexto das práticas de enfermagem, nomeadamente: 

Educação para a Saúde capacitando as famílias para: a promoção da relação dinâmica 

e comunicação do casal, interação e função sexual; a promoção do conhecimento do 

papel parental, do conhecimento de mecanismos de resolução de conflitos e saturação 

do papel parental.

Limitações do estudo:

Considerando que as famílias estudadas apresentam membros com patologias 

neuromusculares variadas e que cada patologia tem características, progressões e 

impactos diferentes, não foi possível identificar as necessidades das famílias face à 

especificidade de cada patologia. 

Implicações para a investigação:

Propomos a ampliação do estudo a amostras de maior dimensão, bem como 

estender-se a caracterização de necessidades do Prestador de Cuidados do Processo 

Familiar e ainda estudos sobre os efeitos de Protocolos de Intervenção desenvolvidos 

a partir dos resultados agora obtidos. Apela-nos aprofundar a investigação nas 

dimensões operativas onde foram identificadas necessidades familiares: relação 

dinâmica do casal, comunicação do casal, interação sexual e função sexual integradas 

na definição satisfação do casal e as dimensões operativas conhecimento do papel, 

comportamento de adesão, conflito do papel e saturação do papel pertença da 

definição papel parental.

O estudo de famílias com membro PPN torna-se um imperatório para a 

enfermagem quando se preconiza acompanhar a resposta ao processo de vida de todos 

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