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RESUMO

E de extrema importancia o estudo das familias e dos prestadores de cuidados em familias
com membro portador de patologia neuromuscular, para identificar quais sdo suas
necessidades. Este estudo tem como objetivos, a caracterizacdo do membro portador de
patologia neuromuscular e das suas familias; a identificagdao das necessidades das mesmas
nas dimensdes estrutural, desenvolvimento e funcional e a identificacdo das dificuldades
percecionadas pelo prestador de cuidados, no exercicio do seu papel, com membro portador
de patologia neuromuscular. Para isso, foi realizado um estudo quantitativo, do tipo
descritivo transversal, com uma amostra intencional, constituida pelas familias com membro
portador de patologia neuromuscular, em que pelo menos um membro da familia é sécio da
Associacdo Portuguesa de Neuromusculares (APN). Para a recolha de dados foi utilizada a
matriz operativa do Modelo Dindmico de Avaliacdo e Intervencdo Familiar (MDAIF) e um
formuldrio com questdes de caracterizacdo da pessoa portadora de patologia
neuromuscular. Numa amostra de 30 familias, a maioria, sdo familias nucleares pertencentes
a classe média, em que o membro portador da patologia neuromuscular pertence na sua
maioria ao subsistema filial (filho), sendo maioritariamente do sexo masculino e portadores
da distrofia muscular das cinturas. Neste estudo, os portadores de patologia
neuromusculares, em geral, apresentam como principais dependéncias, os autocuidados de
higiene, vestudrio e uso do sanitario. J& os prestadores de cuidados destes doentes, sdo
maioritariamente os pais, e no exercicio do seu papel, apresentam também dificuldades nos
cuidados de higiene, vestudrio e uso do sanitdrio. Nestas familias a comunicacdo é
comprometida, estando 38% (n=11) das familias ndo satisfeitas sobre a forma como se
comunica na sua familia. No que se refere ao processo familiar, é possivel verificar que existe
saturacdo do papel no papel do cuidado doméstico, muitas vezes por sobrecarga de funcées,
sendo este papel muitas vezes assumido pelos pais que sdo também prestadores de
cuidados. A partir destes resultados é possivel concluir que estas familias apresentam
necessidades e que o enfermeiro de familia podera criar programas que permitam: o reajuste
dos papeis familiares onde existe saturacdo; a possibilidade de trabalhar a comunicagao
familiar; e dar apoio ao prestador de cuidados, assim como disponibilizar formacado especifica
para os cuidados a estes doentes.

Palavras-Chave: Necessidades; Familias; Doentes; Patologia Neuromuscular.






ABSTRACT

It is crucial to study and learn more about those you are taking care of the patient in order
to identify their needs, when the patient in question has a neuromuscular pathology. The
main purposes of this study are the characterization of the member with neuromuscular
pathology and his family, the acknowledge of his needs and the identification of the
difficulties perceived by the caregiver, in the exercise of his role. In order to accomplish this,
a quantitative, cross-sectional descriptive study was carried out. Families with at least a
member with a neuromuscular pathology, that is also a member of the Portuguese
Association of Neuromusculars (APN), where asked to be a part of this investigation. With
the purpose of collecting data, it was used the operative matrix of the Dynamic Model of
Family Assessment and Intervention (MDAIF) and a form with questions specifically
formulated to characterize the person with neuromuscular pathology. Between thirty
families that were taken as a sample for this study, it was stated that the majority belonged
to the middle class, economically speaking, in which the member with the neuromuscular
pathology mostly belonged to the filial subsystem (son), being in the big majority male and
diagnosed with muscular dystrophy of the waists. In this study, patients with neuromuscular
pathology tend to present self-care of hygiene, dressing and using the toilet as their main
challenges. Additionally, the caregivers are predominately their parent and in the exercise of
their role, they also have difficulties in the same fields. In these families, communication is
compromised, with 38% (n = 11) of the families reporting that the are not satisfied about the
way they communicate with each other. Regarding the family process, it was possible to
verify that the caregiver sometimes is fed up with his responsibilities, often due to the
overload of functions. Taking these results into consideration, it can be concluded that
families with a member that was diagnosed with a neuromuscular pathology have different
needs, in which the family nurse will have to have a fundamental intervention. In this
situation, the family nurse can create programs where it is possible to readjust family roles
and thus contribute to a better distribution of tasks and, in addition to this, help to work on
family communication. Last but not least, the creation of intervention programs where it is
possible to support the caregiver, as well as provide specific training is also a possible

contribution of the family nurse.

Key Words: Needs; Families; Patients; Neuromuscular pathology
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I - INTRODUCAO

O funcionamento de uma familia é influenciado pelos comportamentos dos seus membros,
assim como pelos valores e crencgas co construidas ao longo do seu ciclo vital. Viver em familia
exige um sistematico e progressivo reajuste, de acordo com as varias ocorréncias que surgem
em que cada elemento do sistema, que influenciam e também sao influenciados pelo padrao

de funcionamento familiar (Sequeira, 2010; Figueiredo, 2013).

Em Portugal, a familia tem vindo a ser alvo de atencdo e de grande importancia para os
Cuidados de Saude Primarios (CSP), (Silva, et al., 2013), na investigacdo de Pires (2016), é
possivel verificar atitudes positivas no que se refere a integracao e cooperacdo da familia na
prestacdo de cuidados de enfermagem. Também a OE (2011), apresentou um documento
onde estabelece os padrdes de qualidade dos cuidados, de enfermeiros especialistas em
Enfermagem de Saude Familiar, possibilitando a observacdao das dinamicas internas da
familia, assim como as suas relacdes, a estrutura e o funcionamento, operando na analise da
sua interagdo nos diversos contextos do meio envolvente suscetiveis a mudangas nos

processos intra e inter familiares e intervindo quando necessario.

Aquando do aparecimento de uma doenga crénica (DC) num dos membros da familia, a
estrutura, o funcionamento e o equilibrio do sistema familiar pode ser alterado, decorrente
da provavel perda de capacidades e funcionalidades, do membro portador de doenca.
Enquadrado no grupo das doengas crénicas incluem-se as patologias neuromusculares. Estas,
sdo varias e podem aparecer em qualquer fase da vida da pessoa, sendo umas mais limitantes
do que outras como por exemplo a Distrofia Muscular das Cinturas e Esclerose Lateral
Amiotrofica. Tendo em conta que o aparecimento da patologia é imprevisivel, assim como a
sua progressao, sdo impostas diversas modificacGes dos estilos de vida tanto no portador da
patologia neuromuscular (PPN) como nos seus cuidadores (APN, 2019), obrigando-os muitas
vezes a ter que ficar fechados em casa no caso dos PPN, e a abandonar o emprego para cuidar

do familiar PPN no caso do prestador de cuidados (PC).

O surgimento do papel de PC, para a maioria das familias, é inesperado e considerado um
acontecimento causador de stress e ansiedade, por todas as modificagdes que ocorrem no

dia-a-dia do PPN, assim como na estrutura familiar e nas redes de apoio, nomeadamente as



dependéncias nos autocuidados adquiridas pelos PPN e as altera¢Oes dos papéis familiares

em fun¢do do membro da familia PPN (Gongalves, 2018).

Os prestadores de cuidados revelam-se como sendo alguém de extrema importancia para os
PPN. Tendo em conta que a patologia pode manifestar-se desde muito cedo, a necessidade
dos cuidados é uma realidade, que por sua vez se torna cada vez maior com a normal
progressdo da doenca. Deste modo, os enfermeiros especialistas quer na area de
Enfermagem Comunitaria e Saude Publica, quer na drea de Saude Familiar, segundo o Diario
da Republica, 2.2 série — N.2 135 — 16 de julho de 2018, podem desempenhar um papel
extremamente importante para estas familias, no caso dos enfermeiros especialistas na drea
da Saude Comunitdria e Saude Publica, podem fazer uma avaliacdo do estado de salde das
familias com membro PPN; podem contribuir para o processo de capacitacdo dos mesmos.
J4 no caso dos Enfermeiros especialistas na area da Saude Familiar, ao trabalharem
diretamente com as familias, conhecendo as suas particularidades, torna-se mais facil a
identificacdo das necessidades que consequentemente possibilita a mobilizacdo de recursos
para dar resposta aos problemas encontrados (Sequeira, 2010; Santos et al., 2010; Lee et al,

2013).

Os enfermeiros de familia, que intervém em todo o sistema familiar possuindo um vasto
conhecimento sobre as familias que conhecem e cuidam, apresentam-se numa posi¢do de
destaque para a identificagdo das necessidades de cada uma das familias no seu dia-a-dia.
Para isso, contribui a utilizagdo do modelo adotado pela Ordem dos Enfermeiros (OE), o
Modelo Dindmico de Avaliacdo e Intervencdo Familiar (MDAIF), sustentado nos principios do
pensamento sistémico e desenvolvido para dar resposta as necessidades encontradas pelo

enfermeiro de familia (OE, 2011; Figueiredo, 2013).

No momento de se confrontar com o processo de doenga de um familiar e em especifico de
uma PN, a adaptacdo de todas as alteracGes causadas por esse acontecimento na familia,
implicam um conjunto de necessidades que requerem do enfermeiro a melhor compreensao
das familias e dos seus membros. Contudo, percebendo que em cada sistema familiar
existem caracteristicas e singularidades diferentes importa compreender o funcionamento

familiar adequando os cuidados face as necessidades encontradas.

No caso do aparecimento de uma doenga crénica, como por exemplo uma PN, é importante,
para o enfermeiro de familia, ter conhecimento das necessidades das familias que sdo varias
vezes promovidas por eventualidades ou circunstancias internas ou externas ao contexto

familiar e que por sua vez regulam o comportamento dos diferentes membros da familia.
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Deste modo, surgiu a questdo de investigacdo: Quais sdo as NF com membro PPN? Foram
definidos os seguintes objetivos: caracterizar as familias com membro PPN; caracterizar o
membro PPN; identificar as NF com membro PPN nas dimensdes estrutural,
desenvolvimento e funcional; e identificar as dificuldades percecionadas pelo PC, no

exercicio do papel, com membro PPN.

O estudo desenvolvido encontra-se integrado no projeto “Modelo Dinamico de Avaliagdo e
Intervengdo Familiar (MDAIF): Uma agao transformativa em CSP”, sediado na Escola Superior
de Enfermagem do Porto e no Centro de Investigacao em Tecnologias e Servicos de Saude da

Faculdade de Medicina da Universidade do Porto.

Este relatdrio divide-se em quatro partes, a primeira parte refere-se a fundamentacdo tedrica
onde é apresentada a temdtica de uma forma exaustiva e aprofundada, integrando a
definicdo de alguns conceitos, como: conceito de familia; as transicOes acidentais; DC;
processos adaptativos e as NF, PC e membro PPN. Na segunda parte, é revelado o método
utilizado neste estudo, onde se incorpora o problema da investigacdo, os objetivos, o tipo de
estudo, a populacdo e amostra, o instrumento de colheita de dados e varidveis (sustentado
no MDAIF) e os procedimentos éticos de colheita de dados. A terceira parte refere-se a
apresentacdo dos resultados que por sua vez se subdividem em trés partes, nomeadamente
na caraterizagdo das familias com membro PPN, na caracterizagdo do membro PPN e na
identificagdo das NF com membro PPN no que respeita as dimensdes estrutural,
desenvolvimento e funcional das familias. Na quarta parte deste estudo é apresentada a
discussdo dos resultados obtidos. Na quinta e Ultima parte sdo apresentadas as conclusdes

deste estudo.






Il - FUNDAMENTAGAO TEORICA

1. FAMILIA COM MEMBRO PORTADOR DE PATOLOGIA NEUROMUSCULAR

1.1. Conceito de Familia

O conceito de familia numa perspetiva sistémica, define-se como sendo um grupo de
duas ou mais pessoas, que podem apresentar ou ndo algum grau de parentesco, que se
traduzem num sistema aberto em constante interacdo entre si e o meio ambiente,

(Alarcdo, 2006; Arestedt et al., 2014).

Uma familia é entendida como um sistema, que sé pode ser compreendida se for
analisada numa perspetiva holistica, como um todo. Nos anos 90 ja era possivel verificar
varios tipos de organiza¢cdo familiar nomeadamente, familias nucleares sem filhos
biolégicos, familias nucleares com filhos bioldgicos, familias monoparentais, familias

reconstituidas, alargadas, adotivas e de acolhimento (Relvas, 1996).

Portanto, cada uma das familias € um sistema, mas dentro do sistema familiar,
apresentam-se ainda subsistemas que estdo interligados com as relacBes que se geram
entre os individuos, os papéis que os mesmos desempenham, objetivos e diretrizes
transacionais, as suas finalidades, e que simultaneamente sdo construidos ao longo do

tempo (Figueiredo, 2013).

De acordo com Figueiredo, “A familia (...), é um todo, assumindo caracteristicas que sGo
mais do que a soma das partes (Figueiredo, 2013).” Portanto a familia é assim
compreendida como uma unidade social em permanente desenvolvimento, definindo-
se como um ambiente emocional que procura novos equilibrios face as situacGes e
dificuldades que vivencia e que tem como experiéncia, tendo em conta o espago, o
tempo e a sociedade em que se integra e prospera (Minuchin, 1990; Alarcdo, 2006;

Figueiredo, 2013).



1.2. Familia e Transig6es Acidentais

O desenvolvimento da familia ocorre pelas transformacdes que a familia assiste nas
diferentes etapas do seu ciclo vital, como por exemplo as mudangas na configuracdo
familiar, na dimensdo da familia, na atribuicdo de papéis, entre outras que estabelece

possibilidades e ruturas. (Fuster & Ochoa, 2000; Azevedo, 2015).

As transicdes na familia, acarretam a reestruturacdo familiar e a procura de nova
estabilidade para o desenvolvimento da familia. Podem ser definidas como transi¢des
normativas quando associadas ao ciclo vital familiar, ou seja, aquelas que sao previstas
ou planeadas; e como transi¢des ndo normativas, quando ocorrem de acontecimentos
acidentais, como a morte, o Iuto inesperado, acidentes, doengas crdnicas,
acontecimentos tragicos, entre outros, (Minuchin, 1990; Hanson, 2005; Relvas 2006;

Figueiredo, 2013; Gongalves 2018).

Embora que algumas das transicOes ja sejam espectdveis pelo sistema familiar, como por
exemplo, o nascer de um filho, é sempre necessario a readaptagdo por parte de todos os
elementos da familia. Embora na maioria das vezes as familias sejam capazes de superar
uma transicdo devidamente, outras familias passam por processos de transicdo em que
nado tém capacidade para resolver os seus problemas ou dificuldades, conduzindo estas
familias a ter de recorrer a ajudas externas. (Sampaio & Resina, 1994; Relvas, 1996; Relvas

2006, Gongalves 2018).

Uma transicdo é sempre uma oportunidade para o crescimento e evolucdo de uma
familia, uma vez que a aprendizagem advém do confronto com a transicdo e capacidade
de adaptagdo a mesma (Sampaio & Resina, 1994; Relvas, 1996; Relvas 2006, Gongalves

2018).

Quando na familia é diagnosticada, para um dos seus membros, uma DC, o sistema
familiar vivencia uma transi¢do acidental. Nos ultimos anos, tem-se vindo a verificar um
aumento significativo do nimero de mortes e incapacidades consequentes de DC. A
organizacdo Mundial de Satde (OMS) em 2005, considera que 35 milhGes de mortes em
todo o mundo tiveram como principal causa a DC e que 60% do numero total de mortes

a nivel mundial sdo também da responsabilidade de doengas crénicas (OMS, 2010).

A DC, segundo a OMS (2005) “consiste numa doenca de a¢éo prolongada e com evolugdo
lenta, em que os seus tratamentos sGo prolongados ao longo do tempo, por anos ou

décadas” (OMS, 2005. citado por: Conselho Internacional de Enfermeiros, 2010).



Os portadores de patologia neuromuscular, sdo considerados portadores de DC, pois
assim que é feito o diagnéstico, a mesma acompanha o individuo no percurso da sua vida,
provocando incapacidade continua e impondo-lhes uma drastica perda de autonomia

(APN, 2019).

1.3 Processos Adaptativos da Familia, do Prestador de Cuidados e da Pessoa Portadora

de Doenga Cronica:

1.3.1 Na Familia:
A familia para além do exercicio do papel do desenvolvimento e suporte afetivo do
individuo, também exerce o papel de mediadora entre o individuo, e 0 mundo externo
(Rodrigues, 2013). A familia, como unidade sistémica com fung¢des sociais, preserva-se-
Ihe um espago favorecido e de sustentacdo da vida e da saude dos seus membros

traduzindo-se numa unidade com capacidade para se adaptar (Rodrigues, 2013).

Apesar de na familia poder ocorrer simultaneamente transi¢oes referentes a mais do que
uma etapa, o processo de transicao é sempre caracterizado pela mudanga de um estadio
para o outro, o importante é que a familia esteja dotada de ferramentas ou recursos, no
sentido de ser capaz de enfrentar a sua situacdo de crise e permitir a resolucdo dos seus

problemas (Meleis, 2010).

Quando um elemento da familia é colocado sob stress, todos os outros elementos da
familia sentirdo esse mesmo stress, tendo em conta que a funcdo da familia é oferecer
apoio e suporte quando os seus familiares sdo colocados a pressGes externas (Alarcao,

2006).

A familia encontra-se no centro do papel de cuidado e é através da mesma que se garante
a saude e se enfrenta a doenca (Serapioni, 2005). A familia representa, efetivamente, o
alvo de atencdo para a saude (Figueiredo, 2009). As estratégias de coping podem ser
internas ou externas (Friedman e Ferguson — Marshalleck, 1996 cit. por Hanson, 2005). As
estratégias de coping internas tem origem nos recursos utilizados dentro da prdépria
familia, e as estratégias de coping externas tem origem em recursos e apoios externos a

familia (McCubbin, et al, 1991; cit. por Hanson, 2005).

O coping familiar define-se como sendo a utilizacdo de estratégias, recursos e

comportamentos familiares, que possibilitam a manutenc¢do do funcionamento familiar,
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o fortalecimento da familia como um todo, o equilibrio emocional e do bem-estar de
todos e que permitem dar resposta a fatores de stress intra ou extra-familiares.

(Friedman, 1992, cit por Hanson, 2005; McCubbin, 1993; Figueiredo 2013).

Num estudo realizado com familias com membro portador de esclerose multipla, foi
possivel verificar que as familias recorriam a estratégias de coping para conseguir
enfrentar melhor os seus problemas e de certa forma adaptarem-se as dificuldades
decorrentes da existéncia de um membro da familia que era portador de esclerose
multipla (Gongalves, 2018). O “Reenquadramento, a avalia¢do passiva e a obtengdo de
suporte socil”, foram as estratégias de coping mais utilizadas por estas familias, o que
permitiram a possibilidade da manutencdo da satisfacdo das familias, do controlo do
impacto dos acontecimentos stressantes e do melhoramento da comunicagdo entre a

familia aquando da crise familiar (Gongalves, 2018).

1.3.2 Prestador De Cuidados:

Para a sociedade, o papel de PC ser desempenhado por um elemento da familia é algo
gue esta intrinseco a prdpria condicdo humana e na presenca de uma pessoa portadora
de qualquer tipo de incapacidades na execucdo de tarefas, sdo os familiares que ficam
responsaveis pela realizagdao e até mesmo a sua substitui¢cdo. Em Portugal, esse papel estd
maioritariamente associado as mulheres (filhas ou noras), que tém em média 62 anos,
sdo domésticas ou renunciam as suas profissées em detrimento do familiar e muitas vezes
apresentam-se com baixa escolaridade (Funk et al., 2010; Carvalho 2015; APFADA 2015 e
INE 2018).

E cada vez maior o nimero de pessoas portadoras de patologia cronica, em fim de vida,
que preferem estar no domicilio em detrimento do internamento hospitalar (Payne,

2010).

Estima-se que em Portugal existam cerca de 240 mil pessoas dependentes de um PC (SNS,
2019) Também, em 2005, na Unido Europeia, 19 milhGes de pessoas ja eram prestadoras
de cuidados com idade superior a 25 anos, e destes, 9 milhdes prestavam no minimo 35
horas de cuidados por semana. E ainda se estima que em 2030 existam 21,5 milhdes de
prestadores de cuidados a prestar cuidados no minimo 20 horas por semana e 10,9

milhdes a prestar cuidados pelo menos 35 horas por semana. E cada vez mais inequivoco



a importancia da familia, no que se refere a concretiza¢cdo do papel de PC (Glendinning,

et al., 2009).

A assuncdo do papel de PC implica, muitas vezes, a subcarga e saturagao relativamente
aos varios papeis familiares como a gestdo da casa, ir as compras, cozinhar. Conforme a
condicdo de Saude vai agravando, maior é a exigéncias dos cuidados a prestar (Funk et

al., 2010).

1.3.3 Pessoa Portadora de Doenca Crdnica Neuromusculares:

Para a OMS, as doencas crdnicas sao definidas como doencas que tém uma ou mais das
seguintes caracteristicas: serem permanentes, originarem deficiéncias residuais ou
incapacidades ou alteragGes patoldgicas irreversiveis, que requeiram formacgao especifica
do doente para a reabilitacdo, ou que possam exigir longos periodos de supervisdo,

observacgdo ou cuidados (DGS, 2010).

De acordo com o Instituto Nacional de Satde Doutor Ricardo Jorge (INSA), na populacédo
residente em Portugal, com idades compreendidas entre os 25 e os 74 anos, 57,8%,

correspondendo a 3.9 milhGes de individuos apresenta pelo menos uma DC (INSA 2019).

Inevitavelmente, ocorrem grandes alteragdes na vida de uma pessoa com doenga crénica,
considerando-se que o Homem é um ser dinamico e em constante interagdo com o meio,
a sua condicdo de saude nao depende apenas da auséncia da doeng¢a, mas também do

seu bem-estar num todo, seja ele psicoldgico, fisico, emocional e social (CHTMAD, 2012).

Segundo a Diregdo Geral da Saude (DGS), na lista de doengas crénicas com beneficios
atribuidos em regime especial para a populagao residente em Portugal, estdo também

contempladas as doengas neuromusculares.

Em Portugal estima-se que haja cerca de 5 mil portadores de patologia neuromuscular

(APN, 2019), distribuidos por diferentes patologias, nomeadamente:

“- Progressivas: Distrofia de Duchenne, Distrofia de Becker, Distrofia das
Cinturas (inclui as sarcoglicanopatias, as calpainopatias, as disferlinopatias,
entre outras), Distrofia Facio—Escapulo—Umeral (FSH), Emery-Dreifuss;

- Congénitas: Défice primdrio da Merosina, Sindrome Fukuyama, Sindrome
Walker-Warburg, Sindrome de Ulrich, Sindrome Musculo—6culo-cerebral,
Sindrome de espinha rigida;

- Miopatias Congénitas: Nemalinica, Filamentos Finos, Central Core,
Multiminicore, Centronuclear, Miotubular;
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- Miopatias Distais: Miopatia de Miyoshi, Miopatia tibial, Miopatia com
corpos de inclusdo;

- Outras Miopatias: Miopatia de Bethlem, Distrofia muscular éculo-faringea,
Sindromes Miotdnicos, Distrofia Miotdnica de Steinert, Miotonia Congénita
de Thomsen, Miotonia Congénita de Becker, Sindrome de Schwartz-Jampel;
- Miopatias Metabdlicas: Miopatias Mitocondriais, Défices de Carnitina,
Doenga de Pompe e outras Glicogenoses;

- Doengas da JungGo Neuromuscular: Miastenia Gravis (ndo hereditdria),
Sindromes miasténicos congénitos;

- Doengas do Neurdnio Motor: Atrofias musculares espinais Tipo | (Werdnig-
Hoffmann), Tipo Il e Tipo lll; Atrofia Espinal Progressiva; (Kugelberg-
Welander), Sindrome de Kennedy, ELA — Esclerose Lateral Amiotrdfica,
Mielite transversa;

- Neuropatias sensitivo — motoras: Vdrias formas da Doengca de Charcot—
Marie—Tooth;

- Doencas Inflamatdrias do mdsculo (quase sempre adquiridas — ndo
hereditdrias): Polimiosites, Dermatomiosites, Miosite com corpos de
incluséo;

- Ataxias hereditdrias: Paralisias Periddicas, Hipertermias malignas,
Fibrodisplasia Ossificante Progressiva, Cardiomiopatias hereditdrias;

- Outras Doengas Neuromusculares” (APN, 2019).

Os portadores de patologia neuromuscular, vém ao longo do tempo, a progressao das
suas doengas e consequentemente o aumento dos seus problemas de saude e sociais que
os tornam mais vulnerdveis. Na grande maioria, as doeng¢as neuromusculares afetam de
forma grave a capacidade motora dos seus portadores, impondo-lhes uma drastica perda
de autonomia, e a dependéncia total de tecnologias de apoio e da ajuda de terceiros para

superarem as suas barreiras didrias (APN, 2019).

1.4 Necessidades das familias com membro portador de patologia neuromuscular:
As necessidades das familias promovidas por eventualidades e circunstancias externas ou
internas ao contexto familiar, sdo para os diferentes membros da familia, o principal

motivo para promover processos de adaptacao e alteragcdao de comportamentos.

1.4.1 Necessidades do membro Portador de Patologia Neuromuscular

Apds o diagndstico de uma patologia neuromuscular, € muito comum o aparecimento de
sentimentos de inquietacdo, receio e preocupacdo (Branco, et al., 2010). Nestes casos, 0
portador desta patologia enfrenta grandes alteragGes a nivel fisico, psicoldgico e social:

condicionando o bom funcionamento anatomofisioldgico; a aceitacdo do seu aspeto



fisico; o aumento das preocupag¢des quanto ao seu futuro incerto; a relagdo com os seus

familiares e amigos; e os seus papeis sociais (Canhdo & Santos 1996).

No que respeita a patologia neuromuscular, os portadores, vdao apresentando ao longo
do tempo alteragdes fisicas, com diferentes velocidades de progressdo, que dependem
de cada caso e que se refletem sobretudo na perda da forca muscular e da autonomia.
Torna-se assim imprescindivel, para o portador da patologia neuromuscular, a
necessidade de ajuda ou de substituicdo para a realizagcdo de algumas atividades de vida,
como comer, vestir-se e ir a casa de banho (Correia, 2007). Esta perda de autonomia,
obriga os portadores de patologia neuromuscular a adquirirem ajudas técnicas ou
equipamentos dos quais necessitam e que sdo extremamente importantes para a
concretizacdo das suas atividades de vida didrias, mas que ainda assim, ndo substituem o
familiar cuidador e apenas facilitam o processo. (Correia, 2012). Um exemplo, sdo os
casos em que os portadores de patologia neuromuscular, que sdo particularmente
vulneraveis a episédios de perturbacdo do sono, colocam o descanso em risco
inviabilizando o sono de qualidade, e utilizam a ventilacdo ndo invasiva para promover o

sono de qualidade (Aboussouan & Mireles-Cabodevila, 2017).

Outros constrangimentos promotores da diminuicdo da autonomia referem-se as
barreiras arquitetdnicas existentes na via publica, como a escassez de acessibilidades e a
insuficiéncia de meios de transporte acessiveis principalmente nos meios rurais (Correia,

2012).

Para este tipo de pessoas, verifica-se ainda a necessidade de recorrer a varios servigos de
saude, que vao desde os cuidados ao domicilio, a reabilitagdao, bem como a entidades de
saude que permitem o apoio social e emocional. Sdo entidades, que apresentam especial
relevincia tanto para as pessoas com patologia neuromuscular como para os seus
familiares no que respeita a promocado e melhoria da qualidade de vida dos mesmos

(Cimete & Arslan, 2008; Hunter, et al. 2019).

Os portadores de patologia neuromuscular, como por exemplo, com Esclerose Lateral
Amiotrofica, apresentam uma rdpida progressao da doenca concomitantemente com o
aumento da limitacdo fisica, e por isso, sentem necessidade de estar mais bem
informados relativamente a sua doenca, obter acesso aos profissionais de salde e aos
cuidados de saude especializados através de mecanismos mais praticos, e a equipamentos

de assisténcia ao portador da patologia, que por motivos de baixos rendimentos o mesmo
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nao tem capacidade financeira de adquirir esses equipamentos (Oh & Kim, 2017; Hunter,

et al. 2019).

No que respeita ao isolamento, os portadores de patologia neuromuscular, sentem a
necessidade de uma melhor compreensdo relativamente a doenca por parte da
sociedade, ja a nivel psicoldgico, emocional e espiritual, estes doentes sentem
necessidade de conseguir mobilizar estratégias que lhes permitam saber lidar com a
doenga, com a perda de esperanca, a depressdo e a ansiedade, e finalmente,
relativamente a questdo fisica e aos problemas que se levantam relativamente as
atividades de vida didrias por incapacidade de execucao das mesmas, sdao também
necessidades permanentes destes doentes (Alankaya & Karadakovan, 2015; Oh & Kim,

2017; Hunter, et al. 2019).

1.4.2 Necessidades do membro da familia Prestador de Cuidados

No estudo quase experimental em 2015 foram determinadas as necessidades de 30
portadores de patologia neuromuscular e 30 prestadores de cuidados. Verificaram que
63% dos pacientes afirmaram que a sua doenca afetou a sua situacdo econémica; 46,7%
disseram que afetou as suas responsabilidades domésticas; 36,7% disseram que as suas
responsabilidades relacionadas ao trabalho foram afetadas. 86,7% dos pacientes
afirmaram necessitar de suporte na vida familiar e 23,3% na vida profissional; 76,7%
afirmaram que sua doenga afetou sua vida social, 70,0% disseram que afetou o encontro
com amigos ou parentes e 63,3% disseram que afetou compartilhar pensamentos e

sentimentos com seus amigos e parentes (Alankaya & Karadakovan, 2015).

Em situagbes familiares do tipo nuclear ou monoparental, quando o PPN é a crianga, o
jovem ou o adulto que ndo saiu de casa, na maior parte dos casos, o papel de cuidador é
assumido pelos pais e principalmente pela mae. Este desempenhar do papel por parte da
mae, desenvolve uma relagdo entre mae e filho tdo préxima, que por vezes em funcgdo do
filho a m3e acaba por negligenciar as necessidades dos restantes elementos da familia

implicando por exemplo o comprometimento da satisfacdo conjugal (Viana et al. 2007).

Contudo, o papel de PC desempenhado por um membro da familia, € um processo que a
longo prazo se torna dificil. O instrumento de avaliacdo das necessidades de apoio aos
cuidadores, (Carer Support Needs Assessment Tool, CSNAT) de Ewing et al. em 2003, é
util para identificar as necessidades dos cuidadores e permitir que estes possam cuidar

do membro da familia, como também preservar a sua prdpria salde e bem-estar dentro



de sua funcdo de cuidador. Este instrumento abrange dois grandes dominios, o dominio
do familiar PC que cuida do portador de patologia crénica: que entende a doenca do seu
familiar; sabe o que esperar do futuro relativamente a doenga; é capaz de gerir a doenga
do seu familiar incluindo dar a medica¢do; presta cuidados pessoais e de salde ao seu
familiar; é capaz de contactar as entidades competentes caso se sinta preocupado com o
seu familiar portador da patologia; encontra os equipamentos ou 0os mecanismos corretos
para ajudar a cuidar do seu parente; e fala com o seu familiar portador da patologia
cronica sobre a sua doenca. E o dominio do familiar PC no seu préprio papel de cuidar:
em que permite perceber se tem tempo para si préprio durante o dia; se é capaz de
resolver os seus problemas financeiros, legais ou de trabalho; de lidar com os seus
sentimentos e preocupacoes; de cuidar da sua prépria saude; ter ajuda nas tarefas
domeésticas; e descanso dos cuidados no periodo da noite (Ewing et al., 2013). Ja no
estudo realizado por Aoun et. al, foi possivel verificar a viabilidade do instrumento CSNAT
de Ewin et. al, e identificar as necessidades dos prestadores de cuidados em familias com
membro PPN e identificaram as maiores prioridades de suporte como saber o que esperar
no futuro, saber com quem entrar em contato se necessario e a aquisicdo de

equipamentos para ajudar no processo do cuidar (Aoun et. al 2018).

1.4.3 Necessidades da Familia

A necessidade é encarada como deficit humano, ou seja, pela falta de algo que pode ser
superado (Amar & Gueguen, 2007). Ja a patologia é algo que pode desencadear sempre
uma situacdo de instabilidade com o despoletar de consequéncias, que se traduzem de
varias formas, alterando o equilibrio do funcionamento familiar, e todas as espectativas

da familia e realiza¢Oes pessoais e profissionais (Correia, 2010).

A existéncia de um filho com patologia no sistema familiar pode causar niveis de stress
elevados nos seus membros, comparativamente com outras familias que ndo tém um
filho com patologia (Colleto, 2009). Compreende-se este facto tendo em conta que a
patologia numa familia é vivenciada de forma coletiva e quando pelo menos um elemento
da familia adoece, toda a sua cadeia de relacGes se modifica e em alguns casos promove
até o isolamento social, a interrupcdo dos planos de vida da familia e a doenga do cuidador

(Brito et. al 2008).

Uma familia com um membro PPN que constantemente necessita de servicos de saude,

de ajudas técnicas e de terceiros, torna-se mais vulnerdvel no que diz respeito a gestado
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do rendimento familiar. Percebendo que uma viatura prdpria, como a cadeira de rodas e
um carro adaptado, sdo imprescindiveis para a deslocacdo deste tipo de portadores de
patologia neuromuscular, em determinadas familias pode acarretar uma grande
sobrecarga no orcamento familiar pondo em causa a possibilidade dos portadores da

doenca e das familias poderem sair de casa (Correia, 2007).

Para a realizacdo da avaliacdo e intervengdo familiar existem modelos e pressupostos que
procuram dar uma orientacdo na tomada de decisdo dos enfermeiros, como por exemplo
o Modelo Dinamico de Avaliagdo e Intervengdo Familiar (MDAIF). No que respeita ao
MDAIF, é um modelo que se suporta através do pensamento sistémico e que foi criado,
por uma enfermeira portuguesa, com a finalidade de atender as necessidades das familias

percecionadas pelos enfermeiros no momento de cuidar das mesmas (Figueiredo, 2013).

1.4.4 Modelo Dindmico de Avaliacdo e Intervencdo Familiar

A compreensdo da familia como unidade de cuidados, é fundamental para o profissional
de salde que esta no exercicio dos seus cuidados de enfermagem em contexto de CSP,
sendo-lhe exigido o entendimento mais aprofundado das familias, das suas caracteristicas

e das suas sinergias (Goncalves, 2018).

O MDAIF reconhece a heterogeneidade do sistema familiar assim como as suas
caracteristicas, equifinalidade, globalidade e auto-organizacdo, e encara como uma
norma essencial a familia como uma unidade de cuidados de enfermagem (OE, 2011;
Figueiredo, 2013). O MDAIF é um referencial teérico desenvolvido no ambito do projeto
“Modelo Dindmico de Avaliacdo e Intervengdo Familiar: Uma ag¢do transformativa em
Cuidados de Saude Primarios”. De acordo com este modelo, a avaliagdo familiar assenta
em trés grandes dimensdes, nomeadamente, as dimensdes estrutural, de
desenvolvimento e funcional, em que cada uma delas possibilita a obtengao de dados

avaliativos ou de caracterizacdo das familias (Figueiredo, 2013).

Na dimensado estrutural é possivel avaliar a composi¢do familiar, tipo de familia e familia
extensa, sistemas mais amplos, edificio residencial onde a familia habita, classe social a
que pertence a familia, sistemas de abastecimentos de dgua e servigos de tratamento de
residuos domésticos, animal doméstico e as condicdes de seguranca e higiene
(Figueiredo, 2013). No que se refere a dimensdo de desenvolvimento é possivel avaliar o

papel parental e a existéncia de consenso, conflito e saturacdo de papeis, conhecimento



sobre o papel, a adaptagdo da familia a escola, comportamentos de adesao, a satisfacdo
conjugal, a interacdo, a funcdo sexual, a relagdo dindmica e a comunica¢do do casal
(Figueiredo, 2013). Finalmente, na dimensdo funcional, é possivel avaliar o papel de
prestador de cuidados, o conhecimento, o conflito, a saturacdo e o consenso do mesmo,
assim como o processo familiar através da interacdo de papeis familiares, comunicacao

familiar, relagdo dindmica e o coping familiar (Figueiredo, 2013).

Simultaneamente sdo também utilizados outros instrumentos de recolha de dados e

avaliagdo que integram a matriz operativa do MDAIF, como por exemplo:

e Ecomapa: retrata as relagdes familiares e sociais e através da sua apresentacao
grafica, é possivel compreender e conhecer as experiéncias de cada membro da
familia assim como as suas relag¢des sociais;

e Genograma: é um diagrama que retrata a estrutura interna e externa da familia, até
trés geracdes que permite o conhecimento do passado familiar, assim como vinculos
existentes em cada um dos membros e potenciais problemas no futuro;

e Escala de Graffar: é uma escala que permite avaliar as condi¢Ges socioeconémicas da
familia e identificar a sua classe social através das caracteristicas das familias
segundo a sua profissdo, nivel de instrucdo, fonte de rendimentos, comodidade da
habita¢do e zona da mesma. De acordo com a pontuagdo da familia, é incluida numa
das posig¢des sociais: classe baixa, classe média baixa, classe média, classe média alta
e classe alta;

e APGAR Familiar de Smilkstein: é uma escala que através do grau de satisfacdo das
familias com as tarefas e dindamicas familiares, permite avaliar o funcionamento das
familias como funcional ou disfuncional;

e Escala de FACES Il: permite a classificagdo das familias segundo as relagGes existentes
entre as dimensdes de flexibilidade, coesdo e adaptabilidade da familia;

e Escala de Readaptagdo Social de Holmes e Rahe: valorizando determinadas situagées
de crise precedidas no ultimo ano, esta escala permite determinar a probabilidade
do elemento da familia vir ou ndo a desenvolver uma doenga psicossomatica. E
atribuida uma pontuacdo a cada acontecimento, podendo o resultado variar entre 0

e 300 pontos (Sampaio & Resina, 1994; Figueiredo, 2013).
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Il - ENQUADRAMENTO METODOLOGICO

Neste capitulo, e tendo em conta a concetualizacdo tedrica abordada anteriormente, sera
exposto o problema de investigacdo, os objetivos, tipo de estudo, populacdo e amostra,
procedimentos metodoldgicos de colheita de dados, tratamento e analise dos dados e

variaveis, procedimentos éticos.

O estudo desenvolvido encontra-se integrado no projeto “Modelo Dindmico de Avaliagdo e
Intervengdo Familiar (MDAIF): Uma acdo transformativa em CSP”, integrado no NursID
—Inovacdo e Desenvolvimento em Enfermagem do CINTESIS — Center for Health Technology

and Services Research da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto (ESEP, 2020).

1. Problema de Investiga¢ao:

Nos ultimos tempos tém-se verificado um aumento das doengas crénicas, inclusive de
portadores de patologia neuromuscular, patologia esta que causa incapacidade e,
consequentemente, dependéncia. Este estado de doenga tem como consequéncia,
altera¢Ges na vida didria da pessoa com patologia neuromuscular e no seu envolvimento
familiar. Em qualquer fase do ciclo vital individual e familiar, o aparecimento de uma DC afeta

o funcionamento da propria familia (Peixoto & Santos, 2009).

Ao enfrentar uma situacdo de doenca de um membro da familia e melhor se adaptar as
alteracOes inerentes a mesma, os membros da familia sdo confrontados com diversas
dificuldades e necessidades, sendo importante para os profissionais de saude avaliar e
identificar os problemas com que as familias se deparam. Esta é uma tematica importante
na interacdo com a familia, que facilita a intervencdo direcionada a cada um dos problemas
familiares. Alguns estudos neste ambito, como é o caso da investigacdo realizada por
Gongalves (2018), que tinha como um dos objetivos avaliar as NF com membro portador de
Esclerose Multipla (patologia neuromuscular) no contexto do processo familiar, mostrou que
relativamente aos papéis familiares, verifica-se que o papel do cuidado doméstico recai
maioritariamente sobre a pessoa portadora de Esclerose Multipla, e consequentemente a

saturagao deste papel.
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De acordo com o supramencionado, este estudo pretendeu avaliar as NF com membro PPN,
face a uma situacdo de doenca, em especifico de uma patologia neuromuscular. Deste modo
surgiu, assim, a seguinte questdo de investigacdo: Quais sdo as necessidades das familias com

membro portador de patologia neuromuscular?

2. Obijetivos:

Este estudo apresenta os seguintes objetivos:

e Caracterizar as familias com membro portador de patologia neuromuscular;

e Caracterizar o membro portador de patologia neuromuscular;

e |dentificar as necessidades das Familias com membro portador de patologia
neuromuscular nas dimensdes estrutural, desenvolvimento e funcional;

e Identificar as dificuldades percecionadas pelo Prestador de Cuidados, no exercicio do

papel, com membro portador de patologia neuromuscular.

3. Tipo de estudo

A natureza do estudo é quantitativa, do tipo descritivo, uma vez que visa descrever as
caracteristicas do membro PPN, as caracteristicas da familia do membro PPN e as
necessidades no ambito do processo familiar, obtendo assim uma visdo geral da situacdo da
amostra estudada e, transversal pois procurou a medi¢do das NF num dado momento (Fortin,

2009).

4. Populagdao e Amostra
A populagdo corresponde a todas as familias com membro PPN, em que pelo menos um
membro da familia estd inscrito como sdcio da Associagdo Portuguesa de Neuromusculares

(APN), e que residem na area metropolitana do Porto, perfazendo um total de 74 familias.

No que respeita a amostra, esta foi ndo probabilistica com uma amostragem acidental,

aleatéria ou por conveniéncia, possibilitando assim individuos com atributos especificos.

A selec¢do dos participantes foi feita de acordo com os critérios seguintes: pelo menos um
membro da familia ser sécio da APN, o portador de patologia neuromuscular ser maior de
dezoito anos; integrar uma composi¢cdo familiar de uma pessoa portadora de patologia

neuromuscular; e ter capacidade de proporcionar o consentimento informado, livre e
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esclarecido. Posto os critérios supramencionados, foram selecionadas 30 familias que

cumpriam com todos os critérios.

5. Instrumento de colheita de dados e variaveis

MDAIF constitui-se como referencial tedrico deste estudo, sendo desta forma utilizada a
matriz operativa do MDAIF. Todos os instrumentos e varidveis foram utilizados sob a forma
de uma entrevista semiestruturada (anexo 1), ja validada por peritos. O instrumento de
colheita de dados é constituido por duas partes, a primeira reporta-se a caracterizagdo da
familia, e a segunda parte a identificacdo das NF com membro PPN, integrando a percec¢do

das dificuldades do PC.

5.1. Variaveis de caracterizagdo da familia com membro portador de patologia
neuromuscular
As variaveis retratam aspetos significativos dos fendmenos, sendo importante que sejam

individualizadas para uma utilizacdo adequada numa investigacao.

Na selecdo das variaveis, foi tido em conta os objetivos do estudo, de forma a caracterizar
a pessoa portadora de patologia neuromuscular e a caracterizagdo da sua familia. Todas
as variaveis que se seguem sao concetualizadas e operacionalizadas de acordo com os

conceitos do MDAIF:

e Tipo de Familia (Casal, Familia nuclear, Familia reconstruida, Familia monoparental,
Coabitacdo, Familia institucional, Comuna, Unipessoal, Alargada);

e Familia Extensa onde é identificado os elementos da familia mais significativos
(parentesco);

e Fungdes dos mesmos na familia (Companhia social; Apoio Emocional; Guia cognitivo
e conselhos; Regulacdo; Ajuda material e de servigcos; Acesso a novos contactos);

e Classe Social através da Escala de Graffar Adaptada integrada no MDAIF (Profissdo,
Instrucdo, Origem do Rendimento Familiar, Tipo de Habitagdo, Local de Residéncia

e Posigdo Social.
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A seguinte varidvel é concetualizada e operacionalizada segundo a classificacdo da

Tipologia de Area Urbanas, langada pelo INE em 2014.

e Grau de Urbanizacdo do local onde reside (Area Predominantemente Urbana; Area

Moderadamente Urbana; Area Predominantemente Rural).

5.2. Variaveis de caracterizagdo do membro portador de patologia neuromuscular

e Sexo;

e |dade;

e Posicdo/papel no agregado familiar;

e Estado civil;

e Escolaridade, a operacionalizagdo desta variavel segue as orientacdes do Instituto de
Emprego e Formacao Profissional (IEFP);

e Profissao;

e Situacdo Profissional;

e Patologia Neuromuscular

5.3. Variaveis para a identificagdo das NF com membro portador de patologia
neuromuscular
Todas as varidveis que se seguem sao concetualizadas e operacionalizadas de acordo
com os conceitos do MDAIF. Na dimensao estrutural para além da caracterizagdo da
familia, este visa também identificar aspetos especificos que podem indicar riscos de
saude, ja na dimensdo do desenvolvimento é possivel compreender os fendmenos que
estdo associados ao crescimento das familias, e finalmente a dimensdo funcional
assenta nos padrdes de interacdo familiar que possibilitam o desempenho de fungdes e

tarefas familiares a partir da complementaridade funcional (Figueiredo, 2013).

5.3.1.Dimensdo Estrutural

e Capacidade econdmica;

e Barreiras arquitetdnicas;



Higiene na habitagao, nesta varidvel ndo foi questionado diretamente as familias se
havia higiene nas suas casas, a resposta era dada pelo investigador apés observacao

da casa durante a realizacdo das entrevistas.

5.3.2.Dimensdo de Desenvolvimento

Satisfacdo do casal (Relagdo dindmica; Comunicacdo; Interagdo sexual; Fungdo
sexual);

Papel parental (Consenso, Conflito ou Saturagdo do Papel parental).

5.3.3.Dimensdo Funcional

5.3.3.1. Membro da familia dependente
Membro da familia dependente (identifica a existéncia de membro dependente);
Dependéncia nos autocuidados (Vestuario, Higiene, Comer, Beber, Ir ao sanitario,
Sono-repouso, Atividade Fisica, Gestdao do regime terapéutico, Administracdo de

medicacdo).

5.3.3.2. Papel de Prestador de Cuidados
Identificagdo do PC (Membro da familia, Membro da familia extensa, Vizinho,
Ajudante de saude);
Identificacdo das areas de dificuldade do PC (Vestuario, Higiene, Comer, Beber, Ir ao
sanitdrio, Sono-repouso, Atividade Fisica, Gestdo do regime terapéutico,
Administra¢cdo de medicagdo);
Papel de PC (verificagdo da existéncia de Consenso, Conflito ou Saturacdo do Papel

de PC).

5.3.3.3. Processo Familiar
Resultado da Escala de Readaptacdo Social de Holmes e Rahe (<150, 150-200, 200-
300, >300);
Comunicacdo familiar (satisfacdo da comunicacdo, aceitacdo dos sentimentos
expressos, impacto dos sentimentos, compreensdo clara, comunicagdo clara);
Coping familiar (discussdo dos problemas, satisfagdo na forma como é discutido o

problema, ajuda para a resolugdo dos problemas, experiéncias anteriores positivas);
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e Papeis familiares (identificacdo dos papeis de provedor, gestdo financeira, cuidado
doméstico, papel de parente, e verificacdo da existéncia de Consenso, Conflito ou
Saturagdo dos mesmos);

e Relagdo dindmica (satisfagdo da influéncia de cada elemento da familia, satisfagdo

na expressdo da unido da familia, Escala de FACES Il e Apgar familiar de Smilkstein).

Segundo a autora do MDAIF, o processo familiar permite conhecer e perceber a dimensado
inter-relacional da familia, incluindo os processos de auto-organizacao, equifinalidade,
circularidade, globalidade assim como outros processos que definem os sistemas familiares.
Integra a comunicacdo familiar, interacdo de papéis familiares, coping familiar, relacao
dindmica e crencas familiares, que possibilitam o conhecimento e a identificacdo das

necessidades de mudanga no funcionamento familiar (Figueiredo, 2013).

Segundo o que preconiza a autora do MDAIF, a Escala de Readaptacdo Social de Holmes e
Rahe traduz-se numa lista de 43 eventos. Esta escala pretende fazer uma correlagdo entre os
eventos de vida experimentados com as situacdes de stresse e doenca, tendo em vista os
acontecimentos passados ou recentes, limitado ao periodo mdximo de um ano. Para cada
um dos acontecimentos a escala atribui uma pontuacdo que varia entre 11 a 100 pontos.
Com o resultado da soma dos pontos obtidos por cada evento de vida aufere-se um score
que serd categorizado entre os valores, 150 e os 200 pontos que indica uma menor
probabilidade de incidéncia de doengas, entre os 200 e os 300 pontos que revela 50% de
probabilidade de desenvolver com algum tipo de doenga fisico e/ou mental e, finalmente um
score superior a 300 pontos que indica 80% de probabilidade de desenvolver doenga

psicossomatica (Figueiredo, 2013).

A Escala de FACES I, pretende a avaliagdo da coesdo, adaptabilidade e flexibilidade das
familias. E composta por 30 itens, em que 16 pertencem a dimens3o da coes3o (1,3,5,7,9,11,
13,15,17,19,21,23,25,27,29 e 30) e os restantes 14 a dimensdo da adaptabilidade
(2,4,6,8,10,12,14,16, 18,20,22,24,26 e 28). Cada questdo é respondida numa escalade 1 a5,
(quase nunca, de vez em quando, as vezes, muitas vezes e quase sempre) e de acordo com
os resultados, as familias sdo depois categorizadas no que se refere a coesdo (Desmembrada,
Separada, Ligada e Muito Ligada), a adaptabilidade (Rigida, Estruturada, Flexivel e Muito
Flexivel) e, finalmente ao tipo de familia (Muito Equilibrada, Equilibrada, Meio-Termo e

Extrema).

O Apgar Familiar de Smilkstein é uma escala que pretende a avaliacdo do funcionamento das

familias, tendo como base a forma como cada elemento da familia perceciona este
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funcionamento, expressando o seu grau de satisfacdo no que se refere ao cumprimento das

suas fungoes.

A escala é circunspeta 5 questdes, das quais as respostas podem variar entre Quase Sempre,

Algumas Vezes e Quase Nunca, que por sua vez varia a pontuacdo entre 2 e 0 pontos. O total

da soma destes pontos, apresenta uma percecao global relativa ao funcionamento da familia,

variando estas entre Familia altamente funcional (7 a 10 pontos), Familia com moderada

disfungdo (4 a 6 pontos) e Familia com disfun¢do acentuada (0 a 3 pontos).

6. Procedimentos éticos e de colheita de dados

Numa investigacdo que envolve a atividade humana e as suas relagdes, comportamentos,

modos de vida das familias e os seus sentimentos, esta deve ser orientada por aspetos éticos

que protegem os direitos das pessoas, ndo existindo assim, no decorrer da investigacao,

prejuizo para o investigado. No decorrer desta investigacdo foram respeitados os seguintes

principios éticos:

Respeito pelo consentimento livre e esclarecido: os participantes expressaram
por escrito o seu consentimento livre e esclarecido, ndo tendo existido qualquer
coagao para participar no estudo;

Respeito pelos grupos vulneraveis: sendo que as pessoas vulneraveis tém a sua
capacidade de escolha comprometida ou deficiente, estas ndo podem
manifestar o seu consentimento para participar na investigacdo. Desta forma,
ndo participaram nesta investigagdo pessoas mentalmente inaptas, internadas
ou doentes em fase terminal, para que isso fosse possivel, foi solicitado a APN
gue ndo integrasse as familias que se encontravam nesta situagao;

Respeito pela vida privada e pela confidencialidade das informacdes pessoais: no
decorrer da investigacdo foi mantida a confidencialidade dos dados e o
anonimato dos participantes, para isso, nesta investigacao ndo foram divulgados,
nem guardados, quaisquer elementos de identificacgdo das familias
entrevistadas;

Respeito pela justica e equidade: no decorrer da investigacdo nao foram
discriminados grupos ou pessoas, sendo que a escolha dos participantes foi
condicionada pelo problema de investigacdo e ndo com a conveniéncia do

investigador.
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Cumprindo com os principios supramencionados e para efeito de recolha dos dados, foi
realizado um pedido formal presencial a APN, para a identificacdo de todos os membros
portadores de qualquer patologia neuromuscular, bem como dos cuidadores identificados
como tal, onde foi explanado a direcdao da mesma, todos os pontos necessarios e pertinentes

sobre o desenho desta investigacao.

A recolha de dados foi realizada apds a autorizagdo da APN e das familias interessadas na

participacao do estudo.

No decorrer de toda a investigacdo, foi respeitado o anonimato e confidencialidade da

identificacdo dos participantes (anexo 2).

Todos os instrumentos foram aplicados sob a forma de uma entrevista semiestruturada
(anexo 1), e realizada a todas as familias da amostra selecionada, em dia, hora e local a

combinar com a APN, que por questdes éticas, serviu como intermediario para o efeito.

Este estudo decorreu nos meses de setembro de 2018 e fevereiro de 2019, em contexto
selecionado pelos participantes, maioritariamente no domicilio, possuindo caracteristicas

adequadas para a entrevista, garantindo a privacidade e o conforto dos participantes.

7. Procedimentos de tratamento e andlise dos dados

Apds a recolha dos dados, estes foram introduzidos numa base de dados. Para o tratamento
e analise dos mesmos foram utilizados métodos de estatistica descritiva, designadamente
frequéncias relativas e absolutas e medidas de dispersdao, com recurso ao programa

estatistico SPSS (Statistical Package for Social Sciences — versdo 24.0)

24



IV — APRESENTAGAO DE RESULTADOS

No decorrer deste capitulo, serdo apresentados os resultados obtidos relativamente a 30
familias com membro PPN que residiam na drea metropolitana do Porto. O capitulo é iniciado
com a caracterizagdo das familias da pessoa PPN, segue-se com a caracterizagdo do membro
PPN, depois com a identificacdo das NF nas dimensGes estrutural, desenvolvimento e
funcional, com membro PPN; e por fim com a identificacdo das dificuldades percecionadas

pelo PC, no exercicio do papel, com membro PPN

A - Caraterizacao Das Familias Com Membro Portador De Patologia
Neuromuscular

1. Tipo de Familia
Quanto ao tipo de familia verificou-se que 86,7% (n=26) sdo familias nucleares; 6,7% (n=2)

das familias sdo reconstruidas; 3,3% (n=1) sdo casal e 3,3% (n=1) é unipessoal.

2. Familia extensa e fungdes
No que se refere a familia extensa, 6,7% (n=2) da amostra refere que os avés (do subsistema
filial) sdo os elementos mais significativos, 10,3% (n=3) diz serem os irm&os (subsistema filial)

e 83% (n=25) referem nao ter elementos significativos na sua familia extensa.

Destes elementos da familia extensa, considerados como mais significativos (n=5), verificou-
se que as fungdes dos mesmos perante a familia com membro PPN sdo: 60% (n=3),
Companhia social, Apoio emocional, Guia cognitivo e conselhos e Ajuda material e de
servigos; 20% (n=1) refere Companhia social e Apoio emocional; 20% (n=1), companhia

social.
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3. Classe Social
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3.1. Profissao

Das familias que constituem a amostra (n=30), no que respeita a profissdo e de acordo

com a escala de Grafar adaptada:

36,7% (n=11) das familias estdo situadas no valor 2 da escala de grafar, portanto,
alguns tinham membros dirigentes de médias empresas, outros com profissdes
liberais, e outros com professores universitarios (sem doutoramento);

33,3% (n=10) no valor 4 da escala de Grafar, ou seja, alguns empregados de
escritério, outros operarios semiqualificados, e outros funcionarios publicos;

26,7% (n=8) no valor 3 da escala de Grafar, por isso, que corresponde a pequenos
industriais e comerciantes, quadros médios e chefes de seccdo, empregados de
escritério.

Apenas uma percentagem de 3,3% (n=1) se situa no valor 1 da escala de Grafar,

correspondendo a professor com doutoramento.

3.2. Instrugao

Das familias que constituem a amostra (n=30), no que respeita a instrucdo e de acordo

com a escala de Grafar adaptada:

Em 46,7% (n=14), os membros da familia se classificam como 1, ou sejam,
licenciados, com mestrado ou com doutoramento;

Em 43,3% (n=13) das familias verifica-se que estdo no grau de instrugao 3, portanto,
122 ano, nove ou mais anos de escolaridade;

Em 10% (n=3) das familias verifica-se que se situam no grau 2, por isso, Bacharelato

ou Curso superior com duracdo maior ou igual a 3 anos.

3.3. Rendimento Familiar

Das familias que constituem a amostra (n=30), no que respeita ao rendimento familiar:

66,7% (n=20) da amostra refere apresentar um rendimento familiar situado no grau
3, ou seja, de vencimentos certos;
16,7% (n=5) refere que o seu rendimento é proveniente do grau 2, portanto, de

altos vencimentos e honorarios > 10 vezes o salario minimo nacional;



13,3% (n=4) das familias apresenta um rendimento de grau 4, por isso,
Remuneragdes < ao saldrio minimo nacional, Pensdes ou Reformas, Vencimentos
incertos;

3,3% (n=1) refere que o seu rendimento da Assisténcia (subsidios), situado assim no

valor 5.

3.4. Tipo de Habitacao

Das familias que constituem a amostra (n=30), no que respeita ao tipo de habitacio:

A maior parte da amostra 43,3% (n=13) no que se refere ao tipo de habitacdo
enquadram-se no grau 3, ou seja, numa casa ou andar em bom estado de
conservagao com cozinha e casa de banho e eletrodomésticos essenciais;

26,7% (n=8) situam-se no grau 2, portanto, referem viver em casas ou andares
bastante espagosos e confortaveis;

26,7% (n=8) situam-se no grau 4, por isso, em casa ou andares modestos com cozinha
e casa de banho com eletrodomésticos de menor nivel;

Uma pequena percentagem de 3,3 % (n=1) referem enquadrar-se no grau 1, ou seja,

vivem em casas ou andares luxuosos e espa¢os com o maximo de conforto.

3.5. Local de Residéncia

Das familias que constituem a amostra (n=30), no que respeita ao local de residéncia e

de acordo com a escala de Grafar adaptada:

A maior parte da amostra 40% (n=12) refere que a sua residéncia se situa no valor 2,
ou seja, que vive no local de residéncia classificado como de “bom local” de acordo
com a escala de Grafar;

36,7% (n=11) das familias referem enquadra-se no valor 3, portanto, esta num local
de residéncia considerado de zona intermédia;

16,7% (n=5) referem situar-se no valor 1, por isso, vivem numa considerada zona

residencial elegante;

6,7% (n=2) referem que a sua residéncia se situa no valor 4, ou seja, num bairro

social/operério ou numa zona antiga.
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3.6. Posigdo Social

Das familias que constituem a amostra (n=30), no que respeita a posi¢ado social:

Posicdo Social

10% 0%

17%

m Classe Alta
= Classe Média Alta
= Classe Média

Classe Média Baixa

43% 30% = Classe Baixa

Figura 1 — Posig¢ao Social

A maior percentagem da amostra pertence a classe média com 43,3% (n=13); 30% (n=9)
estd incluida na classe média alta; 16,7% (n=5) na classe alta; 10 % (n=3) a classe média

baixa. Ndo existe nenhuma familia situada na classe baixa.

4. Grau de urbanizagao local onde reside

De acordo com a totalidade da amostra no que respeita ao grau de urbanizacdo do local onde
reside: 96,7% (n=29) das familias vivem num local de Area Predominantemente Urbanizada

APU); apenas 3,3% (n=1) num local de Area Moderadamente Urbanizada (AMU) (figura 2).
(APU); ap ,3% (n=1) ( ) (fig )

Grau de urbanizacao local onde reside

3% 0%

‘ = APU
= AMU

= APR

97%

Figura 2 - Grau de urbanizagao local onde reside
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B - Caraterizacao Do Membro Portador De Patologia Neuromuscular

1. Sexo
Em relagdo ao sexo a amostra é constituida maioritariamente por: 60% (n=18) de elementos

do sexo masculino e 40% (n=12) pertence ao sexo feminino.

2. lIdade
No que respeita a idade destes membros portadores de patologia neuromuscular, a média
de idades é de 36 anos; o desvio padrdo é de 18; o participante mais novo tinha 18 anos e o

mais velho 54 anos.

3. Posi¢do/papel no agregado familiar

De acordo com a posicdo/papel no agregado familiar: 63,3% (n=19) dos membros portadores
de patologia neuromuscular pertencem ao subsistema filial (filho); 16,7% (n=5) sdo membros
femininos do subsistema conjugal (esposa); 10% (n=3) sdo membros masculinos do
subsistema conjugal (marido); 6,7% (n=2) sdo membros masculinos do subsistema parental

(pai); 3,3% (n=1) é membro feminino de familia unipessoal.

4. Estado Civil
Nestas familias, os membros portadores de patologia neuromuscular no que respeita ao seu
estado civil, 63,3% (n=19) sdo solteiros; 26,7% (n=8) é casado ou vive em unido de facto; 6,7%

(n=2) esta divorciado ou separado; 3,3% (n=1) é vilvo.

5. Escolaridade

Relativamente a escolaridade dos membros portadores de patologia neuromuscular, 3,3%
(n=1) concluiu o0 62 ano de escolaridade; 16,7% (n=5) concluiu o0 92 ano; 16,7% (n=5) concluiu
0 122 ano ou curso cientifico nivel Ill; 20% (n=6) concluiu 0 122 ano ou curso profissional nivel

IV; 26,7% (n=8) tém licenciatura; 6,7% (n=2) tém mestrado e 6,7% (n=2) tém doutoramento.
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6. Profissao

No que se refere a profissdo destes membros, 20% (n=6) sdo técnicos de informatica; 10%
(n=3) correspondem a administrativos e animadores socioculturais; fizeram também parte
da amostra em percentagens iguais de 3,3% respetivamente (n=11), Engenheiro informatico,
contabilista, estudante, educadora social, engenheiro eletrénico, empreendedor social,
técnico de desenho grafico e multimédia, técnico de fotocdpias, administrativo, técnicos
multimédia ou investigador da FCT; a maior percentagem 33,3% (n=10) ndo tem qualquer

profissao.

7. Situagao profissional

Quanto a situacgdo profissional dos membros portadores de patologia neuromuscular:

e A maior percentagem é de empregados 33,3% (n=10)

33,3% (n=10) estdo desempregados;

20% (n=6) estdo reformados;

13,3% (n=4) sdo estudantes.

8. Patologia neuromuscular

Em relagdo ao tipo de patologia neuromuscular diagnosticada:

e A maior percentagem é de 23,3% (n=7) para a Distrofia Muscular das Cinturas;

e 13,3% (n=4) de participantes com Distrofia Muscular Duchenne;

e 13,3% (n=4) Atrofia Muscular Espinal Tipo I/I;

e 6,7% (n=2) Atrofia Espinal Progressiva;

e 6,7% (n=2) Sindrome Miasténico Congénito;

e 6,7% (n=2) Distrofia Miotdnica Steinert;

e em percentagens iguais de 3,3% respetivamente (n=9), Miopatia Mitocondrial,
Distrofia Muscular Generalizada, Mielite Transversa, Distrofia de Becher, Distrofia
Fascioescapolo umeral, Esclerose Lateral Amiotrdfica, Sindrome de Espinha Bifida,

Miopatia Tibial e Doenga de Charcot-Marie-tooth.

9. Ano de Diagndstico

No que respeita ao ano do diagndstico da patologia:
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e 10% (n=3) da amostra conhece o seu diagndstico desde 1990;

e 10% (n=3) tém conhecimento da sua patologia desde 1992;

e Em percentagens iguais de 6,7% respetivamente (n=8), sabem da sua patologia
desde 1984,1985, 2000 e 2015;

e 53,3% (n=16) referem ndo se lembrar do ano do seu diagndstico.

10. Seguido em consulta de especialidade

Quanto ao seguimento em consulta de especialidade:

e 100% (n=30) referiu ser seguido em consulta da especialidade uma ou mais vezes

por ano.

C - Identificacao das Necessidades das Familia com Membro Portador de
Patologia Neuromuscular, nas Dimensdes Estrutural, Desenvolvimento e
Funcional.

1. DIMENSAO ESTRUTURAL

1.1. Capacidade econémica para dar resposta as necessidades basicas
As familias no que respeita a capacidade econdmica para dar resposta as necessidades
basicas, 93,3% (n=28) refere ter capacidade econdmica, no entanto uma percentagem

de 6,7% (n=2) refere ndo ter capacidade econdémica para fazer face as suas despesas.

1.2. Barreiras arquitetonicas
No que se refere a barreiras arquitetdnicas, 36,7% (n=11) tém de enfrentar barreiras
arquitetdnicas no seu dia a dia e 63,3% (n=19) diz ndo ter de enfrentar barreiras

arquitetdnicas.

1.2.1. As barreiras arquiteténicas mais mencionadas por 90% (n=27) das

familias foram a acessibilidade privada (escadas, portas estreitas e
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divisGes pequenas no domicilio). Ja apenas 10% (n=3) refere que as

barreiras arquitetdnicas sdao na acessibilidade publica (passeios).

1.3. Higiene da habitagao

Quanto a higiene da habitagdo, em 86,7% (n=26) das familias existia higiene nas suas
habitacGes, cozinhas, salas e WC’'s em bom estado de limpeza, ndo apresentando 3
primeira vista algum tipo de sujidade por desleixo ou por falta de condi¢des. Em alguns
casos a limpeza era feita pela prépria familia, noutros por uma pessoa contratada para
o efeito; e em 10% (n=3) das familias ndo apresentavam higiene nas suas habitacdes,
cozinhas, salas e WC’s em mau estado de limpeza, apresentando 4 primeira vista algum
grau de sujidade por desleixo ou por falta de condi¢cdes, nomeadamente excrecbes de
animais, habitacdo pouco arejada, bancadas de cozinha e mesa com restos de comida e

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

2. DIMENSAO DE DESENVOLVIMENTO

2.1.Satisfagao Conjugal
Como a amostra apresenta 1 familia unipessoal, sdo 29 familias do tipo casal sendo

que:

e 41,4% (n=12) dos casos um dos elementos do casal é o PPN;

e 58,6% (n=17) nenhum dos elementos do casal sdo PPN, mas sdo os cuidadores da
pessoa com PPN (podendo estes casais ser os proprios pais dos PPN ou qualquer
outro casal da familia).

2.1.1. Relacdo dindmica

(n=29) SIM NAO

Satisfagdo do casal na partilha de tarefas domésticas 72,4% (n=21) | 27,5% (n=8)

Satisfa¢cao do casal no tempo em que estao juntos 79% (n=23) 21% (n=6)

Satisfagdo do casal na forma como expressam, os seus 79% (n=23) 21% (n=6)
sentimentos

Quadro 1 - Relag¢do Dindmica
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2.1.2. Comunicacao

(n=29)

SIM

NAO

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 ha

discordancia

82,8% (n=24)

17,2% (n=5)

Satisfagao com o padrao comunicacional do casal

75,9% (n=22)

24,1% (n=7)

Quadro 2 — Comunicagdo

2.1.3. Interacdo Sexual

(n=29)

SIM

NAO

Satisfa¢ao do casal com o padrao de sexualidade

75,9% (n=22)

24,1% (n=7)

Conhecimento do casal sobre sexualidade 96,6% (n=28) 3,4% (n=1)
Quadro 3 - Interagao Sexual
2.1.4. Funcdo Sexual
(n=29) SIM NAO

Disfungdes sexuais

27,6% (n=8)

72,4% (n=21)

Quadro 4 - Fungdo Sexual |

Dos que referem ter disfun¢ao sexual (n=8)

SIM

NAO

Conhecimento sobre estratégias nao farmacoldgicas

de resolugao das disfungdes sexuais

25% (n=2)

75% (n=6)

Quadro 5 - Fungdo Sexual Il
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2.1.5. Tipo de disfuncdo sexual

Dos casais das familias com membro PPN, 8 apresentam pelo menos um
membro com disfuncdo sexual: 75% (n=6) apresentam disfuncdo eréctil; 25%

(n=2) apresentam perturbacdo do desejo sexual.

Em média, 24% (n=7) das familias apresentam a Satisfacdo Conjugal
comprometida, por apresentarem a relacdo dindmica disfuncional, a
comunicac¢do ndo eficaz, a interacdo sexual ndo adequada e a fung¢do sexual

comprometida.

2.2.Papel parental

Em 63,3% (n=19) dos casos a pessoa portadora de PNM pertence ao subsistema filial,
nestes casos, poderao existir altera¢des a nivel do papel parental que possam ou nao
serem protetoras ou constrangedoras do desenvolvimento da autonomia e da
identidade enquanto adultos; em 10% (n=3) dos casos pertencem ao subsistema
parental, estes terdo de desenvolver as tarefas do exercicio do papel parental
concomitantemente a sua adaptagdo a patologia e sua evolugdo; em 23,3% (n=7) dos
casos a pessoa portadora de PNM pertence ao subsistema conjugal (casal sem filhos),
e 3,3% (n=1) dos casos pertence a uma familia unipessoal, ndo foram aplicadas as

guestdes referentes ao papel parental nestes dois Ultimos casos por ndo se aplicarem

(quadro 6).

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

Quadro 6 - Papel Parental



3. DIMENSAO FUNCIONAL
Quanto a dimensao funcional e o no que diz respeito a dependéncia nos autocuidados, em
88,7% (n=27) das familias o membro PPN é dependente. Jd em 13,3% (n=3) das familias ndo

tém membro PPN dependente.

3.1.Dependéncia no autocuidado do membro PPN

Das 27 familias com membro dependente, que responderam sobre o tipo de
dependéncia que o membro PPN tinha, verifica-se de acordo com o quadro seguinte,
gue a maior prevaléncia de dependéncia se situa no autocuidado de “vestudrio”;

Va'H

“higiene”, “ir ao sanitario” (quadro 7).

Autocuidado Percentagem da amostra
dependente nos autocuidados
Vestuario 88,8% (n=24)
Higiene 85,1% (n=23)
Comer 48,1% (n=13)
Beber 18,5% (n=5)
Ir ao Sanitario 77,7% (n=21)
Sono-repouso 48,1% (n=13)
Atividade de Lazer 48,1% (n=13)
Atividade Fisica 14,8% (n=4)
Gestdo do Regime Terapéutico 14,8% (n=4)
Administragdo de Medicamento 11,1% (n=3)

Quadro 7 - Dependéncia dos Autocuidados

3.2.Prestador de cuidados
Das 27 familias com membro PPN dependente, 85,2% (n=23) o PC é um membro da

familia (quadro 8).

PC Percentagem da
amostra
Membros da familia 85,2% (n=23)
Membro da familia extensa 7,4% (n=2)
Ajudante de saude 7,4% (n=2)

Quadro 8 - Prestador de Cuidados
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3.3.Papel do prestador de cuidados
Das 23 familias com PC membro da familia, o quadro seguinte apresenta as
dificuldades percecionadas pelo PC no exercicio do papel, considerando as

dependéncias dos seus membros a nivel dos diversos autocuidados (quadro 9):

Areas de dificuldade percecionada Sim Nao
pelo PC

(membros da familia, n=23)

60,7% (n=14) | 39,3% (n=9)

Higiene

Vestuario 52,2% (n=12) | 47,8 (n=11)

Comer 21,7% (n=5) | 78,3% (n=18)
Beber 13% (n=3) 87% (n=20)

Sanitario 65,2% (n=15) | 34,8% (n=8)

Sono-Repouso

30,4% (n=7)

69,6% (n=16)

Atividade lazer

13% (n=3)

87% (n=20)

Atividade Fisica

30,4% (n=7)

69,6% (n=16)

Gestao do regime terapéutico

13% (n=3)

87% (n=20)

Autoadministragdao de medicamentos

8,7% (n=2)

91,3% (n=21)

Consenso do papel

82,6% (n=19)

17,4% (n=4)

Conflitos do papel

17,4% (n=4)

82,6% (n=19)

Saturagao do papel

52,2% (n=12)

47,8 (n=11)

Quadro 9 - Dificuldades Percecionadas pelo PC

3.4.Processo familiar

3.4.1. Escala Social de Holmes e Rahe

Conclui-se que 50% (n=15) das familias apresenta um valor inferior a 150;
23,3% (n=7) das familias apresenta um valor entre 150 e 200 (menor
probabilidade de desenvolver doenga psicossomatica); 20% (n=6) das

familias apresenta entre 200 e 300 (50% da probabilidade de desenvolver



doenga psicossomatica); e 6,7% (n=2) das familias é superior a 300 (80% da

possibilidade de desenvolver doenca psicossomatica).

3.4.2. Comunicacdo familiar

O quadro seguinte refere-se a dimensdao da Comunicacdo Familiar, que
permite um entendimento mais aprofundado e mais ajustado as familias, de
acordo com os aspetos essenciais de avaliagdo desta dimensdo, tendo

percebido que (quadro 10):

Comunicagio Familiar (n=29) Sim Nio

0 = 0 =
Sentem-se satisfeitos com a forma como sao expressos os = Sl ln=s)

sentimentos na familia

x . . 79,3% (n=23) | 20,7% (n=6)
Forma como sdo expressos os sentimentos aceite por

todos

[*) - [*) -
Impacto que os sentimentos de cada um tém na familia szl | LehEs =

0 = 0 -
Cada um compreende claramente o que os outros dizem 75,9% (n=22) | 24,1% (n=7)

. 72,4% (n=21) | 27,6% (n=8)
Expressam de forma clara quando querem comunicar

[ - o, -
Satisfacdo sobre a forma como se comunica na sua familia 62% (n=18) 38% (n=11)

Quadro 10 - Comunicagao Familiar

3.4.3. Coping familiar

No quadro seguinte é possivel avaliar a dimensdo do Coping Familiar, de
acordo com as categorias avaliativas presentes no quadro 11, que permitem
perceber se as familias procuram encontrar estratégias de resolucdo dos
seus problemas junto das suas familias e se estdo satisfeitos com o modo em

que os mesmos sao discutidos:
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Coping familiar (n=29) Sim N3o

o) = 0, =
Discussdo sobre problemas na sua familia e a2 | B el

o) —_ 0, —_
Satisfa¢cao sobre o modo como os problemas sao discutidos 79,3% (n=23) | 20,7% (n=6)

na sua familia

Quadro 11 - Coping Familiar

3.4.3.1. Ajudas para resolucdo dos problemas

No que respeita a categoria avaliativa que permite se as familias
utilizam ajudas externas para a resolucao dos seus problemas: 44,8%
(n=13) ndo é habitual procurarem ajuda de terceiros; 31,0% (n=9)
refere procurar amigos e familiares; 3,5% (n=1) recorrem & psicéloga;
3,5% (n=1) APN/psicdloga; 3,5% (n=1) amigos; 6,9% (n=2) procuram
familiares; 6,9% (n=2) APN.

3.4.3.2. Experiéncias anteriores positivas

Relativamente a categoria avaliativa que permite avaliar as
experiéncias anteriores positivas: 93,1% (n=27) dos participantes
refere ter boas experiéncias no que se refere ao apoio da familia para

a resolugdo dos problemas; 6,9% (n=2) diz ter uma resposta negativa.

3.4.4. Papeis familiares

E possivel verificar a quem pertencem os Papeis familiares, considerados de
impacto na interagdo, nas funcdes e na estrutura do sistema familiar, deste
modo, na grande maioria sdo os pais dos PPN que detém todos os papeis
familiares, nomeadamente: 68,9% (n=20) dos pais com papel do provedor;
89,7% (n=26) dos pais com papel da gestdo financeira; 86,3% (n=25) dos pais
com papel do cuidado doméstico e 51,7% (n=15) com o papel de parente

(quadro 12):
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Papeis familiares (n=29) Pais Conjuge | Irmao (a) PPN Outros
68,9% 10,4% 6,9% 0% 13,8%
Papel do provedor
(n=20) (n=3) (n=2) (n=0) (n=4)
o . 89,7% 6,9% 0% 3,4% 0%
Papel da gestao financeira
(n=26) (n=2) (n=0) (n=1) (n=0)
0, 0, 0, 0, 0,
Papel do cuidado doméstico e 2 D D 0z 2
(n=25) (n=1) (n=1) (n=0) (n=2)
51,7% 10,4% 6,9% 0% 31%
Papel de parente
(n=15) (n=3) (n=2) (n=0) (n=9)

Quadro 12 - Papeis Familiares

3.4.4.1. Papel do Provedor

93,1% (n=27) dos participantes diz ter existido consenso no papel do
provedor e uma percentagem de 6,9% (n=2) refere que ndo existiu
consenso no papel de provedor; 6,9% (n=2) dos participantes diz ter
existido conflito no papel do provedor enquanto que uma
percentagem de 93,1% (n=27) diz ndo ter surgido 6,9% (n=2) das
familias referem existir saturagdo do papel de provedor e em 93,1%

(n=27) das familias ndo se verifica a saturagdo do papel do provedor.

3.4.4.2. Papel de Gestdo Financeira

93,1% (n=27) dos participantes diz ter existido consenso no papel de
Gestdo Financeira e uma percentagem de 6,9% (n=2) refere que ndo
existiu consenso no papel de Gestdo Financeira; 17,2% (n=5) dos
participantes diz ter existido conflito no papel de Gestdo Financeira
enquanto que uma percentagem de 82,8% (n=24) diz nao ter surgido;
6,9% (n=2) das familias referem existir saturacdo do papel de Gestdo
Financeira e em 93,1% (n=27) das familias ndo se verifica a saturagdo

do papel de Gestdo Financeira.
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3.4.5.

3.4.4.3. Papel do Cuidado Doméstico

79,3% (n=23) dos participantes diz ter existido consenso no papel do
Cuidado Doméstico e uma percentagem de 20,7% (n=6) refere que ndo
existiu consenso no papel de Cuidado Doméstico; 6,9% (n=2) dos
participantes diz ter existido conflito no papel do Cuidado Doméstico
enquanto que uma percentagem de 93,1% (n=27) diz ndo ter surgido;
31,1% (n=9) das familias referem existir saturacdo do papel de Cuidado
Domeéstico e em 68,9% (n=20) das familias ndo se verifica a saturacdo

do papel do Cuidado Doméstico.

3.4.4.4. Papel de Parente

79,3% (n=23) dos participantes diz ter existido consenso no papel do
Parente e uma percentagem de 20,7% (n=6) refere que ndo existiu
consenso no papel de Parente; 6,9% (n=2) dos participantes diz ter
existido conflito no papel do Parente enquanto que uma percentagem
de 93,1% (n=27) diz ndo ter surgido; 31,1% (n=9) das familias referem
existir saturacdo do papel de Parente e em 68,9% (n=20) das familias

nao se verifica a saturagdo do papel de Parente.

Relacdo Dinamica

3.4.5.1. No que se refere a satisfagdo destas familias:

Em 82,8% (n=24) das familias estdo satisfeitas com a forma com que
cada pessoa influencia o comportamento dos outros na familia e
apenas 17,2% (n=5) refere ndo estar satisfeito. 79,3% (n=23) sentem-
se satisfeitos com a forma como a familia expressa a sua unido e uma

percentagem de 20,7% (n=6) tem, opinido oposta.

3.4.5.2. Coesdo, Adaptabilidade e Tipo de Familia:
3.4.5.2.1. No que se refere a Coesdo, 3,5% (n=1) é uma familia

Desmembrada; 6,9% (n=2) sdo uma familia



Separada; 79,3% (n=23) sdo uma familia Ligada;

10,3% (n=3) sdo uma familia Muito Ligada.

3.4.5.2.2. No que se refere a Adaptabilidade, 6,9% (n=2) sdo
uma familia Rigida; 44,8% (n=13) sdo uma familia
Estruturada; 44,8% (n=13) sdo uma familia Flexivel;

3,5% (n=1) é uma familia Muito Flexivel.

3.4.5.2.3. No que se refere ao Tipo de Familia, 3,5% (n=1) é
uma familia Muito Equilibrada; 82,7% (n=24) sdo
uma familia Equilibrada; 10,3% (n=3) sdo uma
familia Meio-termo; 3,5% (n=1) é uma familia

Extrema.

3.4.5.3. Percecdo sobre a funcionalidade da familia

No quadro que se segue (quadro 13), é possivel verificar que quanto a
perce¢cdo dos membros da familia relativamente a funcionalidade da
mesma, a maioria das familias (83,3%, n=24), apresentam-se como

familias altamente funcionais.

n=29 Familia Familia com Familia com Disfun¢ao
Altamente Moderada Acentuada
Funcional Disfungdo
0, - 0, - 0, -
Membro da Familia 83,3% (n=24) 13,3% (n=4) 3,3% (n=1)

Quadro 13 - Perce¢do sobre a funcionalidade da familia
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V - DISCUSSAO

Relativamente a caracteriza¢do 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. Apesar de nas
ultimas décadas, existirem mudancas na estrutura das familias (Family Ties Website, 2011),
estas familias apresentam ainda uma prevaléncia no tipo de familia nuclear. De entre todos
os tipos de familia, a familia nuclear é a mais observada e aceite socialmente na cultura
ocidental (Carnut & Faquim, 2014). Os resultados alcancados estdo ainda em concordéancia
com os resultados de Canico (2014) num estudo a 400 familias portuguesas, que quanto a
prevaléncia das familias encontradas, no que se refere a dimensdo estrutural e dindmica

familiar, a familia predominante foi a familia nuclear.

No que se refere a familia extensa sdo percecionadas pelos membros da familia como os
elementos mais significativos, os irmdos (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 gquem permanecem mais tempo e aquelas
com quem poderdo contar no futuro. Contudo a maioria das familias, refere ndo ter
elementos significativos na sua familia extensa que estd em concordancia com o estudo
realizado por Reis e Trad (2015), que refere que as familias ndo recebem apoio dos membros
da familia extensa e que essa mesma falta de apoio da familia dificulta na realizagdo 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 s3do na sua maioria a de
Companhia social, Apoio emocional, Guia cognitivo e conselhos e Ajuda material e de
servigos. Este resultado confirma o estudo realizado por Rabinovich e Moreira (2008), em
que haveria cinco modos principais de atribuir significados a familia: uma visdo afetiva; a
ajuda que presta; companhia; sentido da vida e pessoas que fornecem sustento; estes cinco

modos de atribuir um significado a familia atribuem um significado geral que é o de cuidar.

No que se reporta a posicdo Social, quase metade das familias situa-se na classe média.
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Este resultado afasta-se um pouco dos dados do relatério da Organizacao para a Cooperagao
e Desenvolvimento Econdmicos (OCDE), em que apenas 32% da populagdo portuguesa se

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

Nestas familias, e no que respeita a caracterizacdo do membro da familia PPN, na maioria
das familias o membro PPN é do sexo masculino, ao contrario daquilo que se verificou no
estudo de Gongalves (2018), em que a maioria eram do sexo feminino, e contraria também
a tendéncia descrita em estudos realizados anteriormente por Bayen, et al.,, (2015),
Learmonth et al,, (2016) e Neves, et al., (2017) que indicam também que a doenga se
manifesta maioritariamente em mulheres. Contudo, no que respeita a idade destes membros
PPN, a média de idades é compreendida nos 36 anos, o que se vem a verificar pelos mesmos
autores, Gongalves (2018), Bayen et al (2015), Learmonth et al (2016) e Neves et al (2017)

nos seus estudos.

Verificou-se que os membros PPN pertencem na sua maioria ao subsistema familiar (filho) e
sdo solteiros, contrariamente ao que se pode verificar no estudo de Gongalves (2018). A
maioria tem apenas o ensino bdasico ou secunddrio completo, confirmando a estatistica de
2018 em que 70% da populacdo portuguesa na mesma faixa etdria apenas teria o ensino
basico ou secundario completo (INE, 2019). Nos membros PPN e no que respeita a profissao,
os técnicos de informatica sdo a maior percentagem neste estudo, e no que respeita a
situacdo profissional existem as maiores percentagens s3ao para reformados ou
desempregados, que vai ao encontro com o estudo apresentado por Neves et al (2017), que
afirma existirem maioritariamente empregados ou reformados, por sua vez, corrobora os
estudos apresentados por Holland et al (2011), Milanlioglu, et al., (2014) e Gongalves (2018),

que referem que existe uma tendéncia para que estas pessoas sejam apenas reformadas.

Os membros PPN, deste estudo, no que se refere a especificidade da sua patologia
neuromuscular, apresentam em maior percentagem a Distrofia Muscular das Cinturas, o que
vai ao encontro com o estudo realizado por Cota, em que num periodo de 17 anos, foram
estudados 3.412 PPN internados em contexto de ambulatério e 61% destes pacientes
apresentavam também Distrofia Muscular das Cinturas (Cota, 2017). Logo a seguir em maior
percentagem foi possivel verificar a Distrofia Muscular Dunchene, sendo esta também uma

das patologias neuromusculares mais frequentes (Brites, 2015).

Neste estudo, os PPN na sua maioria ndo se lembram do ano do diagnéstico da sua patologia,
tendo os restantes elementos referido que a sua patologia foi diagnosticada entre o ano 1990

e 2015. Todos eles sdao seguidos em consulta de especialidade, uma ou mais vezes por ano,
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gue vai ao encontro ao que estd descrito pela APN, que é necessario acompanhamento

regular de profissionais de saude especializados (APN, 2019).

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

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

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

necessidades.

Contudo, das familias deste estudo que referem existir barreiras arquitetdnicas, a maioria
identifica as escadas, as portas estreitas e as divisdes de pequena dimensdo como as
principais barreiras nos seus domicilios, resultados semelhantes aos encontrados nos

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

No que diz respeito a satisfagdo conjugal, compreende-se que para qualquer pessoa a
felicidade na relagdo é consequéncia das expectativas que constrdi sobre o parceiro e as
caracteristicas do parceiro na realidade (Silva & Pereira, 2005). No que concerne a dimensao
relagao dinamica do casal destas familias com membro PPN, a maioria estd satisfeita com a
partilha das tarefas domésticas, podendo ser considerado um bom resultado, segundo
Santos (2011), a insatisfagdo com a partilha das tarefas domésticas pode ser um fator de
risco, pois quanto mais os conjuges (homens) participam nas tarefas domésticas maior é a
satisfacdo conjugal das mulheres e que quanto maior é o envolvimento da mulher nestas
tarefas menor € a sua satisfagdo em termos de funcionamento conjugal (Santos, 2011). Ja na

satisfacdo com o padrdo comunicacional do casal, a maioria esta satisfeita.

De acordo com os resultados, a maioria dos casais, também estdo satisfeitos com o seu
padrdo de sexualidade. Estudos como o de Twenge, indicam que os casais adultos fazem sexo

nove vezes menos por ano nos anos 2010 do que no final dos anos 90 (Twenge et al. 2017).
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A diminuicdo do desejo sexual é um problema sexual frequente, principalmente entre as
mulheres, e pode estar associado a menor satisfacio no relacionamento e a maior
sofrimento psicoldgico (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 discérdia conjugal (McNulty, et al., 2019).

A disfuncdo sexual também leva a diminuicdo da qualidade de vida e afeta negativamente a
saude fisica, psicoldgica, social e emocional (Banaei, et al. 2019). No caso das familias com
membro PPN, a maioria dos casais ndo apresentam disfungées sexuais. O resultado obtido é
semelhante ao estudo realizado por Vendeira et. al. em 2011, em que apenas 24% da
populagdo masculina em Portugal apresentava qualquer tipo de disfuncdo sexual (Vendeira,

et al. 2011).

Um estudo realizado por Fleury e Abdo em 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 (Fleury, & Abdo,
2016). Dos casais das familias com membro PPN que referem disfuncdo sexual, a maioria diz
ter disfuncdo eréctil e o restante refere ter perturbacdo do desejo sexual. Apesar da
proximidade na percentagem de pessoas com disfunc¢do eréctil no estudo de Vandeira et al.,
0 mesmo apresenta resultados contraditdrios, pois apresenta-se com maior percentagem
(15.5%) na diminuicdo do desejo sexual e menor (13%) na disfuncgdo erétil (Vandeira et. al.

2011).

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 saturagdo do papel parental,
posto isto, percebe-se que se podera conduzir-se para um crescimento da saturacao do papel

parental.

Quanto a dimensdo funcional e o no que diz respeito a dependéncia no autocuidado, é
possivel perceber que na maioria das familias o membro PPN é dependente, o que implica
ter agente do autocuidado. Esta dependéncia vai ao encontro do estudo realizado por
Antunes em 2016, que revela também que a maioria dos PPN sdo dependentes em pelo

menos uma atividade de vida diaria.

Verificou-se ainda que as trés maiores dependéncias nos membros PPN eram nos

autocuidados de vestuario, higiene e ir ao sanitario. Na maioria dos casos o PC é também
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membro da familia e as maiores dificuldades percecionadas pelo PC no exercicio do seu papel
sdo precisamente nos autocuidados de vestuario, higiene e ir ao sanitario. No exercicio do

papel de PC, verifica-se que existe menor conflito do papel e maior saturacao do papel.

Relativamente as necessidades identificadas nas familias com membro PPN no ambito do
processo familiar, foi possivel verificar que a maioria das familias perceciona o processo
familiar como funcional e apenas uma pequena parte como disfuncional. Na maioria das
vezes muitas vezes por apresentar a dimensdo da comunica¢do familiar comprometida, ou
seja, por ndo existir uma comunicacao eficaz, por a discussdo dos problemas em familia ndo
ser sempre favordvel a resolucdao dos mesmos e nem compreenderem claramente o que os

outros dizem, o que vai ao encontro com os resultados encontrados por Gongalves (2018).

Verifica-se também que em relacdo aos niveis de stress decorrentes de transi¢cdes familiares,
metade das familias com membro PPN tem uma grande probabilidade de desenvolver
doencas psicossomaticas, uma vez que existem grandes altera¢des nos estilos de vida do PPN
e do PC, sofrendo modificacdes no que concerne ao foro pessoal, profissional, afetivo e
cognitivo implicando também um maior esforco econdmico assim como uma sobrecarga

fisica e emocional (Buhse, & Nurs, 2008).

No que concerne ao coping familiar na resolucdo dos problemas da familia, a maioria das
familias refere ndo procurar ajuda de terceiros e os que procuram, recorrem apenas a amigos
e familiares. Este resultado é confirmado pelo estudo de Gongalves (2018), em que a maioria

nao recorre ao suporte social, mas os que procuram recorrem aos amigos ou familia alargada.

No ambito dos papeis familiares, é possivel verificar que existe saturacdo do papel no papel
do cuidado doméstico, uma vez que este papel é desempenhado maioritariamente pelos pais
que sao também prestadores de cuidados e os mesmos referem necessitar de mais ajuda.
Este podera ser um aspeto a considerar tendo em conta a sobrecarga no desempenho do
papel do cuidado doméstico e visto que este resultado vai ao encontro do estudo de
Gongalves (2018), em que também existe saturagdo do papel no papel do cuidado doméstico

nas familias estudadas pelo investigador.

Relativamente a coesdo, adaptabilidade e tipo de familia, foi possivel verificar que as familias
se posicionam nos niveis intermédios da escala, ou seja, maioritariamente familias ligadas,
flexiveis e equilibradas, para Gongalves (2018), sdo também familias ligadas, mais
equilibradas com bom funcionamento de vida familiar e permitem uma maior flexibilidade

para novos acontecimentos, concedendo assim a natural progressao da vida familiar.
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VI - CONCLUSAO

Os resultados apresentados permitiram responder aos objetivos inicialmente propostos,
guer na caracterizacao das familias com membro PPN; como na caracterizagdo do membro
PPN; na identificagdo das NF Familias com membro PPN nas dimensdes estrutural,
desenvolvimento e funcional; assim como também na identificacdo das dificuldades

percecionadas pelo PC, no exercicio do papel, com membro PPN.

Assim sendo, e de acordo com os objetivos foi possivel verificar que as familias com membro
PPN sdo, na maioria, familias nucleares, tendo como posicdo social a classe média e
residentes em areas predominantemente urbanizadas. J& os membros PPN sdo na sua
maioria do sexo masculino, com idades compreendidas entre os 18 e os 54 anos, podem ser
empregados ou desempregados. No que respeita a sua patologia a maioria é portador de

Distrofia Muscular das Cinturas ou de Distrofia Muscular de Dunchene.

Relativamente as NF das familias com membro PPN, apenas uma minoria refere ter de
enfrentar barreiras arquitetdnicas que condicionavam os acessos, nomeadamente escadas,
portas estreitas e passeios inacessiveis. No que se refere a satisfagdao conjugal, apesar da
maioria dos casais estarem satisfeitos com o padrdo de sexualidade e de ndo apresentarem
disfungbes sexuais, foi possivel identificar que uma parte refere disfuncdo erétil ou
perturbacdo do desejo sexual. No ambito do papel parental, foi possivel identificar a
existéncia de conflito do papel parental e em alguns casos também a saturacdo do papel
parental. A maioria dos membros PPN apresentaram-se na sua maioria como dependentes
nos autocuidados de vestuario, higiene e uso do sanitdrio. Tendo em conta que o
aparecimento da patologia neuromuscular é imprevisivel no que respeita ao seu
aparecimento, o papel de PC surge para superar as dificuldades sentidas, tendo também este
que alterar os seus estilos de vida. Neste estudo o PC &, na sua maioria, um membro da
familia e na execugdo do seu papel como cuidador, apresenta também dificuldades nas areas
da higiene, do vestudrio e do uso do sanitdrio. No que se refere ao processo familiar em
familias com processo disfuncional verificou-se também a comunicac¢do disfuncional, sendo
mencionado pelas familias, que ndo estdo satisfeitas com a forma como os problemas sdo

discutidos na sua familia. Quanto aos papeis familiares, o papel do cuidado doméstico é
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tomado na grande maioria pelos pais do membro PPN, revelando ainda a saturagao do papel
devido a sobrecarga de func¢Ges, uma vez que, na maioria também s3ao os PC. Devido a
indmeras transicdes familiares em cada uma destas familias, a maioria apresenta grande

probabilidade de desenvolver doengas psicossomaticas.

Neste estudo, a aplicagcdo da matriz operativa MDAIF foi importante para que a pratica clinica
seja mais direcionada para as NF, tendo a familia como cliente dos cuidados. As principais
implicacOes que imergem deste estudo relacionam-se com o conhecimento das necessidades
da familia, do PC e do membro PPN, que contribuira para o desenvolvimento de estratégias

conducentes & promocao da saude.

Neste sentido, seria importante o desenvolvimento de programas educativos e de apoio as
familias, e a formacéao especifica dos profissionais de saude neste dominio. Com isto, criar
grupos educativos e de apoio que auxiliem e formem os membros das familias ja

identificados como cuidadores e minimizar as dificuldades percecionadas pelos mesmos.

Nesse sentido De acordo com a especificidades das familias com membro PPN e para que o
enfermeiro possa intervir e dar resposta as suas necessidades, o mesmo necessita de
formacao especifica na drea das familias com membro PPN que o permita estar mais sensivel

a determinados aspetos e possibilite uma melhor adequacdo das suas intervengoes.

Tendo em conta ainda os resultados deste estudo no que se refere a comunicacdo e aos
papeis familiares, seria pertinente a criacdo de consultas regulares com o enfermeiro de
familia, orientadas para o desenvolvimento da comunicacdo expressiva das emocgdes,
integrando todos os elementos, quanto possivel, do sistema familiar, possibilitando um

reajuste dos papeis e dessa forma contribuir com apoio em papeis onde existe saturagao.

Considerando que estas familias apresentam membros com patologias neuromusculares
diferentes e que cada patologia tem caracteristicas, progressdes e impactos diferentes nas
familias, esta podera ter sido uma limitacdo do estudo pois também apresentam

necessidades diferentes.

Importa saber também, que ndo havendo muitos estudos desenvolvidos nesta drea e em
concreto com familias com membro PPN, ndo é possivel fazer uma comparacdo de resultados
auferidos. Posto isto, é de grande interesse, continuar a progredir e a desenvolver estudos
neste ambito, para possibilitar o aumento do conhecimento com aprofundamento na area

dos PPN e eventualmente em cada uma das suas patologias.
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O enfermeiro de familia cuida da familia como um todo e dos seus membros individualmente,
considerando as especificidades do sistema familiar ao longo do ciclo vital. Desta forma
otimizard o potencial de capacitacdo das familias, face a transi¢cdes acidentais como é o caso

da doenga crénica de um dos seus membros e em particular da patologia neuromuscular.
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Anexo 1 — instrumento de colheita de dados para avaliacdo das necessidades das familias

com membro portador de patologia neuromuscular
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INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS PARA AVALIAGAO DAS NECESSIDADES DAS
FAMILIAS COM MEMBRO PORTADOR DE PATOLOGIA NEUROMUSCULAR

PARTE | - NECESSIDADES DA FAMILIA COM MEMBRO PORTADOR DE PATOLOGIA NEUROMUSCULAR

A - CARACTERIZAGAO DA FAMILIA COM MEMBRO PORTADOR DE PATOLOGIA NEUROMUSCULAR

1. Dimensao Estrutural:
1.1. Tipo de familia:
|:| Casal |:| Familia nuclear |:| Familia reconstruida
|:| Familia monoparental |:| Coabitacdo |:| Familia institucional

|:| Comuna I:l Unipessoal |:| Alargada

1.2. Familia Extensa:

1.2.1. Elementos mais significativos (parentesco, iniciais):

1.2.2. Fungoes:

|:| Companbhia social |:| Apoio emocional
|:| Guia cognitivo e conselhos |:| Regulagdo
|:| Ajuda material e de servigo |:| Acesso a novos contactos

1.3. Classe Social (Escala de Graffar):
|:| Profissao |:| Instrugao |:| Origem do Rendimento

Familiar
|:| Tipo de Habitacdo |:| Local de Residéncia

1.3.1. Posig¢ao Social:

1.4. Grau de Urbanizagdo do local onde reside (TIPAU 2014):

[] apu []amu [] APR



B — IDENTIFICACAO DAS NECESSIDADES DA FAMILIA COM MEMBRO PORTADOR DE PATOLOGIA

NEUROMUSCULAR

1. A familia tem capacidade econdmica para dar respostas as necessidades basicas:

[ ] sim [] Nao

2. Precaugdo de seguranca:

2.1. Barreiras arquitetonicas:

[] sim []nao

Se sim qual ou quais?

3. Edificio residencial

3.1. Higiene na Habitagao:

[ ] sim [] nao

4. Dimensao de desenvolvimento:

4.1. Satisfagdo Conjugal:
|:| Casal em que um dos membros é portador de PNM.

I:l Casal em que pelo menos um dos membros é cuidador da PNM, podendo ser ou ndo
0s pais, mas estarem incluidos no agregado familiar.
4.1.1. Relagao Dinamica:
4.1.1.1. Satisfacdo do casal na partilha de tarefas domésticas:
[] sim [ ] nao
4.1.1.2. Satisfacdo do casal com o tempo que estdo juntos:
[] sim [ ] nao
4.1.1.3. Satisfacdo do casal com a forma como expressam os seus sentimentos:
[[] sim [ ] Nao
4.1.2. Comunicagao:
4.1.2.1. O casal conversa sobre as espectativas e receios de cada um:
|:| Sim |:| N3o
4.1.2.2. O casal consegue chegar a acordo quando ha discordancia:
|:| Sim |:| N3o

4.1.2.3. Satisfagdo com o padrdo de comunicac¢do do casal:

|:| Sim |:| N3o

4.1.3. Interagao Sexual:

4.1.3.1. Satisfacdo do casal com o padrao de sexualidade:

|:| Sim |:| Nao



4.1.3.2. Conhecimento do casal sobre sexualidade:
[] sim [ ] Nao
4.1.4. Fungdo Sexual:
4.1.4.1. Disfungdes sexuais:
[] sim [ ]n&o

4.1.4.1.1. Tipo de disfuncgdo:

|:| Perturbagdo do desejo sexual |:| Disfunc3o eréctil
|:| Disfungdo da ejaculagdo |:| Perturbagdes do
|:| orgasmo

Dispareunia |:| Vaginismo

I:l Outras

4.1.4.1.2. Conhecimento sobre estratégicas ndao farmacoldgicas de resolugdo das

disfungGes sexuais:

[[] sim [] néo

4.2. Papel Parental:
I:l O portador de PNM pertence ao subsistema parental.
|:| A pessoa portador da PNM, pertence ao subsistema filial.

[avalia-se de acordo com o nimero de filhos e respetivas idades]

4.2.1. Consenso do papel parental:

[] sim [ ] nao

4.2.2. Conflitos do papel:

[] sim [] Néo

4.2.3. Saturagao do papel:

[] sim [ ] Nao

5. Dimensao Funcional:

5.1. Membro da familia dependente:

|:| Sim |:| Nao



5.1.1. Autocuidados:

|:| Higiene |:| Vestuario

|:| Comer |:| Beber

|:| Ir ao sanitdrio |:| Comportamento sono-repouso
|:| Atividade de lazer |:| Atividade Fisica

I:l Gestdo do regime terapéutico |:| Autovigilancia

|:| Autoadministragdo de medicamento

5.1.2. Prestador de cuidados:

I:l Membro da familia |:| Membro da familia Extensa

I:l Vizinho |:| Ajudante de saude

5.2. Papel de prestador de cuidados:

5.2.1. Dificuldades percecionadas pelo PC no exercicio do papel, nas seguintes areas:

Higiene: |:| Sim |:| Nao
Vestudrio: I:l Sim |:| Néo
Comer: I:l Sim I:l Nao
Beber: |:| Sim I:l N&o
Ir ao sanitdrio: |:| Sim |:| Néo
Comportamento sono-repouso: I:l Sim |:| Ndo
Atividade de lazer: |:| Sim I:l Nao
Atividade Fisica: |:| Sim I:l Nao
Gestdo do regime terapéutico: |:| Sim I:l Ndo
Autovigilancia: |:| Sim |:| Nao
Autoadministragdo de medicamento: |:| Sim I:l Nao

Se sim quais?

5.2.2. Consenso do papel:

|:| Sim |:| N3o

5.2.3. Conflitos do papel:

|:| Sim |:| Nao

5.2.4. Saturagdo do papel:

|:| Sim |:| Nao



5.3. Processo Familiar:
5.3.1. Escala de Readaptagdo Social de Holmes e Rahe:
[ ] 150-200 [] 200-300 []>300
5.3.2. Comunicagdo Familiar:
5.3.2.1. Sentem-se satisfeitos com a forma como sdo expressos os sentimentos na
familia?
[]sim [ ]Néo
5.3.2.2. Acham que a forma como sdo expressos os sentimentos é aceite por todos?
[]sim [ ]nao
5.3.2.3. Consideram que é positivo o impacto que os sentimentos de cada um tém na
familia?
[]sim [ ] Ndo
5.3.2.4. Acham que cada um compreende claramente o que os outros dizem?
[]sim [ ] Né&o
5.3.2.5. Acham que todos se expressam de forma clara quando querem comunicar?
[]sim [ ] nao

5.3.2.6. Sentem-se satisfeito sobre a forma como se comunica na sua familia?

[]sim [ ]nao

5.3.3. Coping Familiar:
(Relativo a patologia e as suas implicagdes em cada um dos membros e no
funcionamento da familia).
5.3.3.1. Existe discussdo sobre os problemas na sua familia?
[]sim [ ] Nao
5.3.3.2. Sente-se satisfeito sobre o modo como os problemas sdo discutidos na sua
familia?
[]sim [ n&o
5.3.3.3. Costumam recorrer externamente para resolver os problemas?
|:| Sim, Nao |:|

5.3.3.4. Tem boas experiéncias da sua familia em relagdo a resolugdo de problemas?

I:l Sim |:| Nao

5.3.4. Papéis Familiares:
5.3.4.1. Descreva na sua familia quem é ou sdo as pessoas responsaveis pelos seguintes
papéis:

5.3.4.1.1. Papel de provedor:

5.3.4.1.2. Papel de gestdo financeira:




5.3.4.1.3. Papel de cuidado doméstico:

5.3.4.1.4. Papel de parente:

5.3.4.2. Existe consenso do papel em todos os papéis familiares?
[]sim [ ] néo

(se ndo, especificar): |:| Papel de Provedor |:| Papel de Gestdo Financeira

Papel de Cuidado Doméstico |:| Papel de Parente

5.3.4.3. Existem conflitos do papel em algum dos papéis familiares?
[] sim [ ] Néo

(se sim, especificar): |:| Papel de Provedor |:| Papel de Gestdo Financeira

Papel de Cuidado Doméstico |:| Papel de Parente

5.3.4.4. Existe saturagdo do papel em algum dos papéis familiares?
[]sim [] Néo

(se sim, especificar): |:| Papel de Provedor |:| Papel de Gestdo Financeira

Papel de Cuidado Doméstico |:| Papel de Parente

5.3.5. Relagao dinamica:

5.3.5.1. Sentem-se satisfeitos com a forma com que cada pessoa influencia o
comportamento dos outros na familia?

[]sim [ ]nao

5.3.5.2. Sentem-se satisfeitos com a forma como a familia expressa a sua unidao?

[]sim [ ] nso

5.3.5.3. Escala de FACES Il (preencher de acordo com o preenchimento da Escala):

5.3.5.3.1. Coesao:

|:| Desmembrada |:| Separada |:| Ligada |:| Muito Ligada

5.3.5.3.2. Adaptabilidade:

|:| Rigida |:| Estruturada |:|Flexivel |:| Muito Flexivel

5.3.5.3.3. Tipo de Familia:

|:| Muito Equilibrada |:|Equilibrada |:|Meio-termo |:|Extrema

5.3.5.4. APGAR Familiar de Smilkstein (percecdo dos membros); (preencher de acordo

com o preenchimento da Escala):

5.3.5.4.1. Membro da Familia

|:| Muito Equilibrada I:lEquiIibrada I:l Meio-termo



PARTE |- NECESSIDADES DA PESSOA PORTADORA DE PATOLOGIA NEUROMUSCULAR

A - CARACTERIZACAO DA PESSOA PORTADORA DE PATOLOGIA NEUROMUSCULAR

L] L]

Sexo: Masculino Feminino

Idade:

Posicdo/papel no agregado familiar:
Estado Civil: DCasado/Uniéo de Facto |:|Solteiro |:|Vili|vo |:| Divorciado/Separado

4.1. Escolaridade:

|:| 42 ano
|:| 62 ano (Nivel I)
|:| 92 ano (Nivel Il)

|:| 122 ano Curso Cientifico (Nivel Ill)

P W N e

|:| 1292 ano Curso Profissional (Nivel IV)
|:| CET (Nivel V)

|:| Licenciatura (Nivel VI)

|:| Mestrado (Nivel VII)

|:| Doutoramento (Nivel VIII)

5. Profissdo:

6. Situagao Profissional:

|:| Empregado

|:| Empregado com Baixa Médica ou Atestado
|:| Desempregado

|:| Reformado

7. Identificacdo da Patologia Neuromuscular:

8. Ano do Diagnéstico:

9. Seguido em consulta de especialidade:
|:| Diariamente
|:| Uma ou mais vezes por semana
|:| Uma ou mais vezes por més

|:| Uma ou mais vezes por ano

|:| Nunca



FACES I

Versdo Portuguesa de Otilia Monteiro Fernandes (Coimbra, 1995)

De Vez R
Quase As Muitas Quase
FACES " Nunca em Vezes Vezes Sempre
Quando

1. Em casa ajudamo-nos uns aos outros quando temos dificuldade.
2. Nanossa familia cada um pode expressar livremente a sua opinido.
3. E mais facil discutir os problemas com pessoas que n3o sdo da familia do que com

elementos da familia.
4. Cadaum de nds tem uma palavra a dizer sobre as principais decisdes familiares.
5. Em nossa casa a familia costuma reunir-se toda na mesma sala.
6. Em nossa casa os mais novos tém uma palavra a dizer na definigdo da disciplina.
7. Na nossa familia fazemos as coisas em conjunto.
8. Em nossa casa discutimos os problemas e sentimo-nos bem com as soluges encontradas.
9. Na nossa familia cada um segue o seu préprio caminho.
10. Asresponsabilidades da nossa casa rodam pelos varios elementos da familia.
11. Cada um de nds conhece os melhores amigos dos outros elementos da familia.
12. E dificil saber quais sdo as normas que regulam a nossa familia.
13. Quando é necessario tomar uma decisdo, temos o habito de pedir opinido uns aos outros.
14. Os elementos da familia sdo livres de dizerem aquilo que lhes apetece.
15. Temos dificuldades em fazer coisas em conjunto, como familia.
16. Quando é preciso resolver problemas, as sugestdes dos filhos sdo tidas em conta.
17. Na nossa familia sentimo-nos muito chegados uns aos outros.
18. Na nossa familia somos justos quanto a disciplina.
19. Sentimo-nos mais chegados a pessoas que ndo da familia do que com elementos da

familia.
20. A nossa familia tenta encontrar novas formas de resolver os problemas.
21. Cada um de nés aceita o que a familia decide.
22. Na nossa familia todos partilham responsabilidade.
23. Gostamos de passar os tempos livres uns com os outros.
24. E dificil mudar as normas que regulam a nossa familia.
25. Em casa, os elementos da nossa familia evitam-se uns aos outros.
26. Quando os problemas surgem todos fazemos cedéncias.
27. Na nossa familia aprovamos a escolha de amigos feita por cada um de nés.
28. Em nossa casa temos medo de dizer aquilo que pensamos.
29. Preferimos fazer coisas apenas com alguns elementos da familia do que com a familia

toda.
30. Temos interesses e passatempos em comum uns com 0s outros.




Escala de Readaptac¢ao Social de Holmes e Rahe

VALOR
N2 | ACONTECIMENTO MEDIO
1. Morte de cOnjuge 100
2. Divércio 73
3. Separagdo conjugal 65
4, Saida da Cadeia 63
5. Morte de um familiar préoximo 53
6. Acidente ou doenga grave 53
7. Casamento 50
8. Despedimento 47
9. Reconciliagdo conjugal 45
10. Reforma 45
11. Doenca grave de familia 44
12. Gravidez 40
13. Problemas sexuais 39
14. Aumento do agregado familiar 39
15. Readaptagdo profissional 39
16. Mudanga de situagdo econdmica 38
17. Morte de um amigo intimo 37
18. Mudanga no tipo de trabalho 36
19. Alteragdo do n? de discussGes com o conjuge 35
20. Contrair um grande empréstimo 31
21. Acabar de fazer um grande empréstimo 30
22. Mudanga de responsabilidade no trabalho 29
23. Filho que abandona o lar 29
24, Dificuldades com a familia do cénjuge 29
25. Acentuado sucesso pessoal 27
26. Conjuge que inicia/termina emprego 26
27. Inicio ou fim da escolaridade 26
28. Mudanga nas condi¢bes de vida 25
29. Alteracdo dos habitos pessoais 24
30. Problemas com o patrao 23
31. Mudanca de condig¢Ges ou habitos de trabalho 20
32. Mudanga de residéncia 20
33. Mudanga de escola 19
34, Mudanga de diversdes 18
35. Mudanga de atividades religiosas 19
36. Mudanga de atividades sociais 18
37. Contrair uma pequena divida 17
38. Mudanga de habitos de sono 16
39. Mudanga do numero de reunides familiares 15
40. Mudanga nos habitos alimentares 15
41, Férias 13
42. Natal 12
43. Pequenas transgressoes a lei 11
TOTAL

150—- 200: Menor probabilidade de incidéncia de doengas
200- 300: 50% de probabilidade
>300 — 80% de probabilidade de adoecer por doenga psicossomatica



NOTACAO SOCIAL DA FAMILIA (GRAFFAR ADAPTADO)

S erossio | msteugko | Renomnto | TPODE | pecpene | POV | posicho
& HABITAGCAO c/5 c/4 c/3 SOCIAL
FAMILIAR 1A . . .
itens itens | itens
1| - Gr. Industriais e - Licenciatura - Lucros de - Casaou - Zona
Comerciantes - Mestrado empresas, de andar residencial 5 4 1
- Gestores de topo do - Doutoramento | propriedades luxuoso, elegante
sector publico ou - Herangas espagos ¢/ 3 CLASSE
privado (> 500 - Rendimentos maximo de ALTA
empregados) profissionais de | conforto
- Professores elevado nivel 9 7
Universitarios (com Data
Doutoramento) ]
Brigadeiro/General/M
arechal
- Profissdes liberais de
topo
- Altos dirigentes
politicos
2 | - Médios Industriais e - Bacharelato ou | - Altos - Casaou - Bom local
Comerciantes Curso Superior vencimentos e andar 10 8 4 1I
- Dirigentes de médias | ¢/ duragdo <3 honorarios (> bastante
empresas anos 10 vezes o €spagoso € CLASSE
- Agricultores/ salario minimo confortavel MEDIA
Proprietarios nacional) ALTA
- Dirigentes
intermédios e quadros
técnicos do sector
publico ou privado 13 10 6 Data
- Oficiais das Forgas /]
Armadas
- Profissdes Liberais
- Professores Ens.
Basico
- Professores Ens.
Secundario
- Professores
Universitarios (s/
Doutoramento)
3| - Peq Industriais e - 12° Ano - Vencimentos - Casaou - Zona
Comerciantes - Nove ou mais certos andar em bom | intermédia 14 11 7 1T
- Quadros médios; anos de estado de
Chefes de Secc¢ao escolaridade conservagao, I I CLASSE
- Emp. Escritorio (grau ¢/ cozinha e MEDIA
) casa de 17 13 9
- Médios agricultores banho, Data
- Sargentos e eletrodomésti A
equiparados cos essenciais
4 | - Peq. Agricultores/ - Escolaridade > | - Remuneragéo - Casaou - Bairro
Rendeiros 4 anos 2 <anos < ao salario andar social / 18 14 10 v
- Emp. Escritorio (grau minimo modesto com | operério
1) nacional cozinha e - Zona I CLASSE
- Operarios - Pensionistas casa de antiga MEDIA
semiqualificados ou Reformados banho, com 21 16 12 BAIXA
- Funcionarios - Vencimentos eletrodomésti Data
publicos e membros incertos cos de menor A
das F. A. ou nivel
militarizados de nivel
5| - Assalariados - Nao sabe ler - Assisténcia - Impréprio - Bairro de
agricolas ou escrever (subsidios) (barraca, lata ou 22 17 13 v
- Trabalhadores - Escolaridade < | - RGM andar ou equivalente I
indiferenciados e 4 anos outro) CLASSE
profissﬁes nao - Coabitagﬁo BAIXA
classificadas nos de véﬁas 25 20 15
grupos anteriores familias em Data
situagdo de A
promiscuidad
e




APGAR Familiar de Smilkstein

APGAR Quase Algumas | Quase
Sempre Vezes Nunca
31. Estou satisfeito com a ajuda que recebo da minha y) 1 0
familia, sempre que alguma coisa me preocupa.
32. Estou satisfeito pela forma como a minha familia
discute assuntos de interesse comum e partilha 2 1 0
comigo a solugdo do problema.
33. Acho que a minha familia concorda com o meu
desejo de encetar novas atividades ou modificar o 2 1 0
meu estilo de vida.
34. Estou satisfeito com o modo como a minha familia
manifesta a sua afeicdo e reage aos meus 2 1 0
sentimentos, tais como irritagdo, pesar e amor.
35. Estou satisfeito com o tempo que passo com a 2 1 0

minha familia.

TOTAL

0 a 3 — Familia com disfuncdo acentuada

4 a 6 — Familia com moderada disfun¢ao







Anexo 2 — consentimento informado, livre e esclarecido para participacdo em investigacao






CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPAGAO EM INVESTIGAGAO

de acordo com a Declaragdo de Helsinquia® e a Convengio de Oviedo?

Por favor, leia com atengdo a seguinte informagdo. Se achar que algo estad incorrecto ou que ndo estd claro, ndo
hesite em solicitar mais informagdes. Se concorda com a proposta que lhe foi feita, queira assinar este documento.

Titulo do estudo: Avaliagdo das Necessidades das Familias com Membro Portador de Patologia Neuromuscular

Enquadramento: Este estudo integra-se no Projeto “MDAIF: uma agdo transformativa em Cuidados de Saude
Primarios” sediado no CINTESIS, realizado no ambito da Unidade Curricular Dissertagdo do Curso de Mestrado em
Enfermagem Comunitaria da Escola Superior de Enfermagem do Porto (ESEP) com orientagdo da Professora
Doutora Maria Henriqueta de Jesus Silva Figueiredo, Professora na ESEP e Coordenadora do Projeto MDAIF.

Explicacdo do estudo: Pretende-se identificar as necessidades das familias com membro portador de patologia
neuromuscular, pelo que requer a realizagdo de uma entrevista a todo o agregado familiar do membro portador
de patologia neuromuscular, com duragdo prevista para 60 minutos. As entrevistas serdo realizadas com o
entrevistador e os entrevistados.

Condicoes e financiamento: N3o existem despesas previstas para os participantes do estudo; o estudo ndo é
financiado; a participagdo no estudo é de carater estritamente voluntdrio; o mesmo foi submetido para
apreciacdo a Comisso de Etica para a Satide da ESEP.

Confidencialidade e anonimato: As entrevistas serdo realizadas nos domicilios das familias entrevistadas, com
apenas o entrevistador e os entrevistados. Ndo serdo nunca associados os nomes dos participantes as entrevistas
(serd atribuido um codigo), os dados recolhidos ndo serdo colocados a disposi¢do de terceiros e as gravagoes
serdo destruidas apds a sua transcri¢do (no prazo de uma semana).

Grato pela sua participagdo,
Investigador Responsavel do Projeto: Maria Henriqueta Figueiredo
Investigador: Tiago Miguel Gongalves Marques Telm:917 012712  email: tiagomarques18@hotmail.com

Assinatura:

! http://portal.arsnorte.min-saude.pt/portal/page/portal/ARSNorte/Comiss%C3%A30%20de%20%C3%89tica/Ficheiros/Declaracao_Helsinquia_2008.pdf

2 http://dre.pt/pdflsdip/2001/01/002A00/00140036.pdf

ESTE DOCUMENTO E COMPOSTO DE 1 PAGINA E FEITO EM DUPLICADO: UMA VIA PARA O INVESTIGADOR, OUTRA PARA A PESSOA QUE CONSENTE

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagdes verbais que me foram fornecidas pela
pessoa que acima assina. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo
sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizagéo dos dados
que de forma voluntdria fornego, confiando em que apenas serdo utilizados para esta investigagdo e nas garantias
de confidencialidade e anonimato que me sdo dadas pelo investigador.

NOME: o et et et et e et et et e et eriae cae e eee e eee e ben ae ee e e e
ASSTNATUIA: 1t it eee et et et e eees eee et eee ets et een ee een e et e et et e e o e Data: ...... . Y
SE NAO FOR O PROPRIO A ASSINAR POR IDADE OU INCAPACIDADE
(se o menor tiver discernimento deve também assinar em cima, se consentir)
INOME: 1t vet cte e et vee et te et cte et eae aen eae e sae e et e ees ae een ae ben eve e e e
BI/CD N v DATA OU VALIDADE ..... /oo [uvunn.

GRAU DE PARENTESCO OU TIPO DE REPRESENTAGAD: 1eeeiieiieeeieeieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseeseeeeenennes
ASSINATURA .o cet cee et e e eae e eee e aen e e



http://portal.arsnorte.min-saude.pt/portal/page/portal/ARSNorte/Comiss%C3%A3o%20de%20%C3%89tica/Ficheiros/Declaracao_Helsinquia_2008.pdf
http://dre.pt/pdf1sdip/2001/01/002A00/00140036.pdf

