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RESUMEN

La Espina Bifida (EB) es una malformacién congénita de la médula espinal, de acuerdo con el nivel de
lesién de la médula espinal, estos nifios presentan limitaciones de tipo ortopédico, urolégico, motor y
sensorial, que dificultan la adquisicion de las habilidades necesarias para llevar a cabo sus actividades
de la vida diaria (AVD) y la construccion de su autonomia. Este proceso esta influenciado de forma
positiva o negativa por el modo cémo los padres perciben sus necesidades. Asi, los principales
objetivos de este estudio fueron conocer la opinion de los jovenes con Espina Bifida (EB) y de sus
padres/cuidadores acerca del proceso de construccion de la autonomia e identificar cuéles son los
factores que consideran favorables y desfavorables al mismo

A partir del analisis de las entrevistas Focus Group, a siete jovenes con EB (Grupo A) y sus padres /
cuidadores (Grupo B) surgieron las siguientes categorias: evaluacién del proceso de construccion de la
autonomia en general, los factores que la dificultan y los factores que fueron facilitadores y lo que
sugieren para mejorar este proceso.

Los resultados revelaron que ser autbnomo significa ser independiente lo que conduce a una mayor
autoestima. Como factores que dificultan, destacan la actitud de los jovenes (motivacién y sentimientos
de repulsa hacia su cuerpo) y de sus padres/cuidadores (superproteccion). Como factores facilitadores
destacan la accesibilidad, el apoyo de jévenes con EB ya autbnomos (modelos). Creemos que este
estudio podra contribuir a adecuar la intervencion de enfermeria y asi mejorar la calidad de vida de
estos jovenes.
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RESUMO

A Spina Bifida (SB) trata-se de uma malformagdo congénita da espinal medula e, de acordo com o
nivel da lesdo medular, estas criancas apresentam limitagcdes do foro ortopédico, urolégico, motor e
sensorial, que dificultam a aquisicdo de competéncias, essenciais a realizagcdo das suas actividades de
vida diaria (AVD) e a construcéo da sua autonomia. Este processo € influenciado de forma positiva ou
negativa pelo modo como os pais percebem as suas necessidades. Assim, 0s principais objectivos
deste estudo foram conhecer a opiniao dos jovens com Spina Bifida (SB) e de seus pais/cuidadores
acerca do processo de construcdo da autonomia e identificar quais os factores que consideram
favoraveis e desfavoraveis ao mesmo.

Com base na analise das entrevistas Focus Group realizadas a 7 jovens com SB (Grupo A) e aos seus
pais/cuidadores (Grupo B) relativamente a sua opinido acerca do processo de construgcdo da
autonomia, emergiram as categorias: avaliagdo do processo de construcdo da autonomia no geral, 0s
factores que dificultaram e os factores que foram facilitadores e o que sugerem para melhorar este
processo.

Os resultados revelaram que ser autdbnomo significa ser independente o que conduz a uma melhor
autoestima. Como factores que dificultam, destacam a atitude dos jovens (motivagédo e sentimentos de
repulsa face ao seu corpo) e dos seus pais/cuidadores (superproteccdo). Como factores facilitadores
destacam a acessibilidade, o apoio de jovens com SB ja autbnomos (modelos). Acreditamos que este
estudo podera contribuir para adequar a intervencdo de enfermagem e assim melhorar a qualidade de
vida destes jovens.

ABSTRACT

The Spina Bifida (SB) is a congenital malformation of the spinal cord, according to the level of spinal
cord injury, these children present limitations of the orthopedic, urological, motor and sensory forum,
hindering the acquisition of skills needed to perform their activities of daily living.

This situation is extended during childhood and compromises the development of the autonomy of these
young people as an essential step for its development.

The aim of this study is to know the opinion of young people with SB and their parents / caregivers,
about the process of autonomy and the factors that are indicated as favorable and unfavorable to this
process.

Based on the analysis of two Focus Group interviews, to seven youth with SB and their parents /
caregivers, the following categories emerged: construction of autonomy in general, hygiene, mobility
and elimination.

The results revealed that being autonomous means being independent and young people see this
aspect as leverage in their self-esteem. The factors that relate hinder the construction of autonomy is
connected to the environment: the architectural barriers, the lack of hygiene and accessibility of toilets;
the parental overprotection, the lack of motivation and the feeling of revulsion against its body. As
facilitating factors: accessibility of the environment, upgraded bathrooms, operational strategies and the
existence of support system and a reference model. We believe that this study may be the first step to
allow an appropriate intervention of the nurses resulting in an improvement of the quality of life of this
youth.

INTRODUCCION

La Espina Bifida (EB) es una malformacién congénita que ocurre en el primer mes de
gestacion y que se caracteriza por el cierre incompleto del tubo neural y de los arcos
vertebrales posteriores® “(...) resultando varios niveles de alteraciones neuroldgicas,
deformidades y compromiso de la sensibilidad de los miembros inferiores,
incontinencia intestinal y vesical o retencién urinaria.”
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Las necesidades especificas de los nifios portadores de EB pueden variar segun el
nivel de lesién medular, pues es esta la que determina el compromiso neurolégico vy,
por consiguiente, las necesidades que puedan manifestar®, a nivel de la movilidad
necesitando de medios auxiliares de marcha (silla de ruedas, muletas y/o proétesis),
neuro sensorial (ausencia de sensibilidad en los miembros inferiores), en el aparato
genitourinario precisan sondarse 3/3h (vejiga neurogénica) e intestinal por
incontinencia de esfinter anal (uso de pafales o educacion intestinal).

El nimero de nifios con Espina Bifida que sobrevivieron hasta la fase adulta aumenté
significativamente, de 10% en los afios cincuenta a 90% en los ochenta, como
resultado de los avances tecnolégicos en el area de la salud®.

Vivir con una deficiencia e incapacidad constituye un gran desafio para un adulto en la
sociedade moderna actual, para el joven y su familia puede incluso convertirse en
una lucha diaria, debido a las dificultades aumentadas, relacionadas con las
caracteristicas especificas y fragilidades de ese grupo de edad. La propia deficiencia
implica alteraciones en la vida del nifio, obligandolo a hacer frente a las “experiencias
adversas” inherentes a los tratamientos (sucesivas hospitalizaciones) y cuidados de
salud especiales (sondajes) que necesita, y que impiden o limitan las experiencias de
vida normativas, deseables y facilitadoras de un desarrollo armonico.

Es imposible hablar del impacto de la deficiencia e incapacidad en la vida del joven
sin hacer referencia a su proceso de desarrollo y a la fase en que se encuentra. Los
desafios relacionados con el desarrollo de cualquier joven adolescente se relacionan
con busca de la identidad, autonomia emocional y econdmica, establecimiento de
relaciones interpersonales con sus padres, la independencia de los padres y la
busqueda de una vocacion. Desafios que se hacen particularmente mas dificiles de
superar cuando nos referimos a los jovenes con EB que presentan limitaciones a nivel
de la movilidad, dependencia prolongada de los padres, limitaciones en las
experielncias de vida, aislamiento social, pobres relaciones interpersonales con los
padres-.

Es también en este periodo cuando el nifio portador de deficiencia adquiere una
primera comprension de lo que significa “ser diferente”. Esta percepcion, aunque
pueda ser dolorosa, es esencial para su desarrollo saludable*. Siendo que estos
adolescentes, tal como sus iguales “saludables”, prefieren ser tratados
apropiadamente de acuerdo con su edad y etapa de desarrollo en que se encuentran
y que respeten sus capacidades y potencialidades para ser independientes y capaces
de autocuidarse.

La incapacidad, siendo una situacién crénica y con repercusiones en la vida del nifio,
es un “asunto de familia”, que afectara todos los elementos, exigiendo que estos
desarrollen competencias de cotejo y adaptacion. De este modo, la familia puede
funcionar como un elemento facilitador o, por el contrario, como un obstaculo en el
proceso de adaptacion®. Las dificultades diarias de los jévenes con EB son, muchas
veces, resueltas por sus padres, en un intento de protegerlos e impedir que sientan la
frustracion asociada al fracaso, contribuyendo este aspecto a una disminucién de las
oportunidades de conquistar la autonomia, considerada una de las etapas
fundamentales de su desarrollo®.

En lo que concierne al joven con EB, el cuidar se extiende més alla de la gestion de
sus necesidades de enfermedad. El nifio con EB es un centro de actuacion para la
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enfermeria, donde el objetivo es alcanzar el nivel maximo de habilitacion funcional
teniendo en cuenta los limites del nifio provenientes de la lesidn y las potencialidades
que presenta’. La habilitacién en el nifio con incapacidad fisica o cognitiva es un
proceso de refuerzo del desarrollo, autoconcepto y autodeterminacion, con el objetivo
de maximizar la independencia, el bienestar fisico y emocional'. El proceso de
habilitacibn ademas de promover la independencia del joven, posibilita y estimula su
autonomia en las actividades de vida diaria (AVD) y consecuentemente mejora su
autoestima y autoconcepto.

Es fundamental el desarrollo de estos jovenes en grupos de interayuda, el apoyo
entre personas que vivencian o vivenciaon dificultades semejantes tiene efectos
extremadamente positivos, en contraste con el conocimiento profesional de los
prestadores de servicios. Esta estrategia es una metodologia de aprendizaje eficaz
para conseguir la autonomia®.

A pesar del movimiento mundial creciente en defensa de la igualdad social,
especialmente en Portugal continla existiendo un desprecio en relacion a las
personas que presentan algun grado o tipo de limitacion en la realizacion de sus
actividades de vida diarias. Aunque se reconozca que las personas con deficiencia o
incapacidad no son un grupo homogéneo, es innegable que este constituye uno de
los segmentos de la poblacion que mas ha sufrido los efectos de la exclusion social,
siendo las barreras arquitectonicas la causa mas evidente, impidiéndoles participar
activamente en la sociedad y de ejercer su ciudadania de una forma plena.

Y si este aspecto es una realidad en la faja de edad de los adultos, para los jovenes
gue son mas vulnerables la realidad es aun mas dura, pues la deficiencia altera
drasticamente sus vidas, estando sujetos a innumerables situaciones adversas como
tratamientos, sucesivas hospitalizaciones y cuidados de salud especiales.

La gran mayoria de los adultos con Espina Bifida tiene capacidad para ser totalmente
auténomos y tener un estilo de vida muy proximo a lo “normal”. El nifio, el adolescente
o el adulto deben estar bien equipados con competencias, de forma a alcanzar un
grado de independencia, que les permita "sobrevivir' y administrar adecuadamente
sus vidas en un mundo competitivo.

La intervencién con el nifio con EB y su familia, en el desarrollo de competencias que
les permitan desempefiar las actividades de vida diaria de una forma independiente,
debe iniciarse lo mas precozmente posible, la elaboracion de programas de
intervencién educativa pueden constituir la clave para minimizar la incapacidad y
potencializar/maximizar las capacidades para encontrar estrategias adaptativas que le
permitan un desarrollo arménico y lo mas auténomo posible antes de la adolescencia’

De este modo procurar saber cudl es la opinién de los jovenes portadores de Espina
Bifida en lo relativo al proceso de construccion de la autonomia y de sus
padres/cuidadores, para identificar las necesidades reales, los factores que
consideran positivos y negativos en este proceso, podra ser un punto de partida para
futuras intervenciones que promuevan la funcionalidad de los nifios y jévenes con EB
(lesiobn medular) en las actividades de vida como movilizarse, higiene, vestirse y
desvestirse y eliminar, garantizando sus derechos, o sea una mayor participacion en
la vida social, economica y cultural de las comunidades donde se integran.
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METODOLOGIA

Pregunta de investigacion — ¢ Cual es la opinion de los jovenes portadores de Espina
Bifida en lo relativo a su proceso de construccion de la autonomia en las actividades
de vida movilizarse, higiene, vestirse y desvestirse y eliminar?

Objetivo general - identificar la opinion que los jovenes con Espina Bifida y sus
padres/cuidadores tienen acerca de su proceso de autonomia en las actividades de
vida eliminacion, higiene personal y vestirse y movilizarse.

Participaron en este estudio 7 jovenes portadores de Espina Bifida con edades
comprendidas entre los 12 y los 18 afios (grupo A) y 7 madres/cuidadores (grupo B),
respectivamente. Constituyeron los criterios de seleccion, ser adolescente portador de
Espina Bifida, tener capacidad para emitir respuestas fundamentadas, y estar
vivenciando un proceso de construccion de la autonomia siendo que el Grupo B
obedecia a los criterios de ser padre/madre o cuidador de los respectivos jovenes
(Grupo A). El reclutamiento fue hecho a través de la Asociacién de Espina Bifida e
Hidrocefalia de Portugal.

Para garantizar el cumplimiento de todos los procedimientos éticos exigidos, se pidié
el consentimiento informado a los padres y a los jévenes (de edad mayor o igual a 13
afos) para integrar este estudio.

Como técnica de recogida de datos para este estudio se utilizd el “Focus Group”
realizado el 19 de Marzo de 2010. El guién de la entrevista estaba compuesto por las
siguientes peguntas “¢,Qué significa para ustedes la autonomia? ¢ Cual es su opinion,
en lo relativo al proceso de autonomia del joven portador de Espina Bifida?; ¢ Cual es
su opinién en lo relativo a la autonomia de los jévenes portadores de Espina Bifida en
las actividades de la vida?; ¢Qué cree que dificulta la autonomia de los jévenes
portadores de Espina Bifida en lo relativo a las actividades de la vida? ¢ Qué cree que
puede facilitar la autonomia de los jovenes portadores de Espina Bifida en las
actividades de la vida?; ¢Qué creen que puede mejorar el proceso de autonomia de
los jovenes portadores de Espina Bifida en las actividades de la vida?

Limitaciones del estudio, cualquier recogida de datos cuyo abordaje se hace a un
grupo supone riesgos relacionados con la naturaleza subjetiva de los sujetos, ademas
de ser respuestas de los sujetos a la influencia de un grupo de variables que en
principio no son tenidas en cuenta. Al elegir como principal metodologia de recogida
de datos el Focus Group, somos conscientes de un riesgo afadido, por la influencia
gue las ideas de unos elementos tienen en los otros, en el contexto de una entrevista
de grupo.

Procurar saber, a través de los propios jévenes con EB, sus opiniones sobre su
autonomia en AVD’s donde, generalmente, presentan grandes dificultades. La
posibilidad de los jévenes de responder de forma ambigua o poco profunda a las
cuestiones presentadas, pudiendo también sentir alguna inhibicion en la discusion de
tépicos relacionados con su intimidad, constituye también una limitacion a este
estudio.

Como técnica de analisis de los datos, se hizo un abordaje cualitativo, tal como el
analisis de contenido tematico y categorial. Con algunas particularidades que los
autores de referencia aconsejan por el hecho de ser una entrevista en grupo® % **,
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El corpus de analisis lo constituian las transcripciones integras de los dos focus
groups. La parrilla de analisis partié en una primera fase, de guion orientador de la
entrevista siendo construida y reconstruida a través de lecturas verticales de las que
emergieron las categorias, subcategorias e indicadores que fueron categorizados,
interpretados y que sirven de soporte al modelo de analisis y a la discusion de los
resultados.

La codificacién, denominada “codificaciéno axial”® presuponia retirar las diversas
unidades de registro y respectiva contextualizacion para formar una unidad de analisis
“coherente” denominada “unidades de significacion™. Codificacion que constituye un
proceso de clasificacién de temas que son representados por conjuntos de datos®.
En esta perspectiva los codigos son solo los significantes de las ideas constituyendo
las categorias analiticas, una clasificacion que el investigador utilizé6 para transmitir
una determinada idea. De este modo, todo el trabajo de codificaciéon y de
comparacion sistematica implicé perfeccionar una parrilla de analisis definitiva, donde
emergieron las siguientes categorias: Actividad de vida en general, en la Higiene
Personal y Vestuario, en la Movilidad y la Eliminacién, como subcategorias los
factores que dificultan, los factores facilitadores y lo que sugieren para mejorar este
proceso. (Cuadro I).

Cuadro | -Parrilla de Andlisis

Dimensién Categorias Subcategorias

Factores que dificultan
Factores facilitadores
Sugerencias

Factores que dificultan
Factores facilitadores
Sugerencias

Factores que dificultan
Factores facilitadores
Sugerencias

Factores que dificultan
Factores facilitadores
Sugerencias

Promocion de la

“Autonomia”

Seguidamente se hara la presentacion de los resultados y un andlisis global, y
siempre que los resultados lo justifiquen en términos de discrepancia y/o divergencia,
haremos un andlisis comparativo entre los grupos.

PRESENTACION DE LOS RESULTADOS Y DISCUSION
En lo que se refiere al significado del “Concepto de Autonomia”, para ambos grupos,
esta directamente relacionado con el ser independiente, considerando que una

persona independiente es aquella que no depende de otra:

yo puedo ir a cualquier lado sola... Tengo mi maleta y ya no dependo de nadie” B7.
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Resultados que coinciden parcialmente con el concepto de autonomia, que abarca las
tres siguientes dimensiones; la independencia, la autodeterminacion y el autocuidado,
sin embargo a través del discurso de estos jovenes podemos constatar que la
dimensién independencia fue evidenciada®®.

En cuanto a la opinion de los participantes sobre la “Autonomia”, ambos grupos
consideran posible al joven con EB ser autbnomo:

“Se necesita un poco mas de tiempo (...) pero todo el mundo consigue tener
autonomia.” A3

Para los padres/cuidadores, esa autonomia es posible desde que los jévenes
demuestran una actitud de responsabilidad, relacionada con su proceso de
maduracion:

“Ellos consiguem ser autbnomos. Desde que tienen buena cabeza.” B2

Por consiguiente, los jévenes portadores de EB refieren que cuanto mayor es la
responsabilidad atribuida, mayor sera su sentimiento de competencia en aquello que
conseguiran hacer, aumentando asi su autoestima:

“(...) si nos estimulamos conseguimos hacer mas de lo que pensamos que
conseguimos. Aumenta la autoestima (...)” A6.

Cuando la autoestima aumenta, motiva la ejecucion de actividades que exigen mayor
esfuerzo™

“(...) es por las pequefias cosas que comenzamos a Ver mejor qgue somos capaces.”
A5

Cuadro Il - Categoria “Actividades de la Vida en General”

Categoria Subcategorias Indicadores Frecuencia

Actitud de superprotecciéon 21

Actividades
de la Vida en Sistemas de soporte 9
S Modelos de referencia 17

Refuerzo de la autoestima 16

En relacion a la categoria “Actividades de la Vida en General’, como podemos
verificar en el Cuadro I, el grupo B refiere que las actitudes de superproteccion por
parte de los padres/cuidadores constituyen uno de los factores que influyen de forma
negativa en el proceso de autonomia de los joveness con EB:

“Nosotros los padres tenemos mucha culpa en esa parte...perjudicamos (...)" B2

“Yo, en mi caso, superprotegi a A7. (...) Y me arrepenti mucho (...)"B1.
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Resultado que demuestra la tendencia que los padres de los jovenes con EB
presentan para desarrollar un sentimiento de superproteccion en relacion a sus hijos,
pues los consideran mas vulnerables, debido a su condicién de salud. La ocurrencia
del fendmeno Miscarried Helping es frecuente, porque hay un desajuste de los padres
en su nivel de proteccion y el proceso de desarrollo de los hijos, acabando por
interferir en su proceso de adquisicién de autonomia®®.

Ambos grupos evidencian también una mayor superproteccion por parte de los
abuelos, que asumieron el papel de cuidadores de estos jovenes, intentando llenar la
ausencia o menor atencion por parte de los padres.

En cuanto a los factores facilitadores para la misma categoria, los padres/cuidadores
evidencian el apoyo proveniente de los sistemas de soporte, destacando la
importancia del papel de los profesionales de educacion, asi como de los
profesionales de salud, principalmente en la adquisicion de las competencias
necesarias al joven para la realizacion de la AVD eliminacién. Consideran también,
indispensable la presencia de una persona de referencia para apoyar al joven y a la
familia en los momentos de crisis, destacan los profesionales de salud, de educacion
o simplemente una persona con experiencia en este tipo de situciones:

“Es bueno que nosotros sintamos (...) que tenemos esas personas al otro lado,
cuando nos sentimos afligidos (...)"B7.

Estos resultados evidencian el papel del enfermero, que tiene una gran
responsabilidad en la promocién del desarrollo de los jovenes, especialmente en lo
gue dice sobre las competencias necesarias para la realizacién de las AVD’s, y que
habitualmente lo hacen en colaboracion con otros técnicos de salud en el area de la
rehabilitacién®®. Este soporte debe ser dirigido no sélo al joven sino también a su
familia, para que esta pueda tomar decisiones informadas sobre las intervenciones y
el apoyo proporcionado®.

Como sugerencias, el grupo B sefiala la utilizacion de modelos de referencia para
reforzar la autoestima de los jévenes portadores de EB, facilitando asi el desempefio
de sus AVD’s. Segun los padres/cuidadores, estos modelos de referencia pueden ser
personas conocidas en la comunicacién social o personas presentes en la red social
del joven que, a pesar de presentar limitaciones fisicas semejantes, conseguira tener
éxito en la vida.

Cuadro Il - Categoria “Higiene Personal”

Subcategorias

Miedo a Falta de

6 S, 18
motivacion
Higiene Aseos 5
Personal adaptados

M- 0
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En cuanto a la higiene personal, el miedo a caer_en los aseos es considerado por los
jovenes portadores de EB uno de los factores que mas dificulta el desempefio de esta
AVD:

“Para ir al bafio (...) preciso solo de ayuda para salir de la bafera, por una
cuestion de seguridad, porque he tenido varias caidas y tengo miedo a caer, (...)
A6. (Cuadro III).

Es posible analizar y justificar este gran recelo, teniendo en cuenta las alteraciones a
nivel sensorio-motor y ortopédico que estos jovenes presentan y que pueden dificultar
la materializacion de las principales habilidades consideradas esenciales, para una
mayor independencia en su autocuidado®. Del mismo modo, otros problemas
derivados de su lesién, como la dificultad en la percepcion visual-espacial, puede
perjudicar su percepcion espacial real, en el momento de la transferencia de la silla de
ruedas al inodoro y viceversa, pudiendo originar una caida®.

A su vez, los padres/cuidadores destacan la falta de motivacion de los jovenes
portadores de EB, asociando este factor a la desmotivacion caracteristica de los
jovenes en la adolescencia:

“(...) no importa si no se lava del todo bien, pero él también (es)t4 en esa fase, de la
edad, de no preocuparle mucho la higiene.” B4

Para esta categoria, solo los padres/cuidadores hacen referencia a factores
facilitadores, destacando las ventajas de los aseos adaptados en el domicilio:

“Desde que tiene los accesos €l se pasa perfectamente al inodoro (...)"B2

El hecho de tener material adaptado constituye, segun los miembros del grupo B, un
aspecto facilitador de la autonomia del joven portador de EB en la actividad de vida
Higiene Personal y Vestirse.

“El A3 se asea solo, sentado en un taburete (...) B4

La adaptacion de los aseos es también la sugerencia mas destacada por los jévenes
portadores de EB:

“ (...) poner aseos adaptados, como por ejemplo, en los aseos publicos para
deficientes, hay siempre dos cosas (barras) a cada lado del inodoro para
asegurarnos, podian intentar (...) probar alguna cosa que nos ayudase a salir y entrar
del aseo0”Aé6.

Podemos constatar, que el que existan adaptaciones o material adaptado junto al
joven o como recurso del joven portador de EB es favorable para que este se vuelva
mas auténomo o sea, mas funcional. Si el joven presenta capacidades para la
ejecucion de las actividades, incluso con adaptaciones o medios auxiliares, se afirma
que este tiene habilidad, o sea, es funcional.*
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Cuadro IV- Categoria “Movilidad”

Grupo A Grupo B
Categoria | Subcategorias | Indicadores Frecuencia | Indicadores Frecuencia

Barreras 18 Barreras 34
arquitectonicas arquitectonicas

Accesibilidad 2 Accesibilidad 11

Movilidad

Estrategias Estrategias
operacionales operacionales
ISUGEIERCESI Mejora de las condiciones de accesibilidad

En relacion a la movilidad, el indicador barreras arquitecténicas es el factor que
dificulta la autonomia mas evidenciado como podemos comprobar por la frecuencia
en ambos grupos (Cuadro 1V). Estas barreras estan presentes en la mayoria de los
edificios, espacios, transportes publicos y en las escuelas.

“El (...) no es tan autbnomo porque no lo dejan ser. (...) No hay accesos (....)
Empieza justo en la puerta. (...) en la escuela. Transportes publicos.” B2.

Se evidencian también las implicaciones negativas de las barreras arquitectonicas a
nivel de la interaccion del joven con EB con sus semejantes, en una fase en que el
establecimiento de relaciones interpersonales y el desarrollo de competencias
sociales es tan importante para los jovenes como la adolescencia.

“Ella tiene varios amigos y ha de hacer una seleccion, sélo puede ir a casa de los
amigos que viven en planta baja.” B1

Conociendo que la incapacidad cuando esta asociada a la deficiencia fisica puede
restringir la capacidad del joven con EB para interactuar con el ambiente envolvente,
esta situacion puede limitar su socializacion y consecuentemente llevar al aislamiento
y soledad que estos jovenes habitualmente experimentan?.

En cuanto a los factores facilitadores, ambos grupos refieren la adopciéon de
estrategias operacionales, principalmente la utilizacibn de medios auxiliares de
marcha:

“En la escuela uso una silla de ruedas, para andar mas facil” A2.

Destacan también la accesibilidad como un factor facilitador para la movilidad:

“(...) se tuviera rampas yo consigo.” A4

En cuanto a las Sugerencias que hacen, tanto los padres/cuidadores como los
jovenes portadores de EB para mejorar este proceso de construcion de la autonomia,

destaca la mejora de las condiciones de accesibilidad:

“(...) cuando hubiera escaleras, colocar una rampa de lado y el pasamanos en la
propia escalera, para que la persona se apoye cuando va a subir las escaleras” A5
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Cuadro V - Categoria “Eliminacion”

Grupo A Grupo B

Falta de higiene Actitud

y accesibilidad 18 superprotecmon

en los aseos Repugnancia 12

ASEos Modelo _ de
R adaptados 2 referencia 20

Eliminacion portadores EB

Mejora de las

condiciones de Articulacion con la

higiene y 6 escuela 16

accesibilidad en (salud/asociacion)

los aseos

En lo que se refiere a eliminacion, como podemos observar en el Cuadro V, el factor
gue dificulta esta AVD con mayor destaque, segun los jovenes portadores de EB, es
la falta de higiene y accesibilidad en los aseos, especialmente en los espacios
publicos y escuelas:

“Cuando voy a las visitas de estudio, (...) a veces no hay aseos para deficientes, y yo
s6lo hago el sondaje cuando llego al destino.” A4;

“(...) todos los aseos estaban sucios.” A3.

Sin embargo, para los padres/cuidadores el asco en tocar los genitales/heces por
parte de los jovenes portadores de EB constituye un factor que dificulta la autonomia
en esta actividad. Este sentimento se manifesta principalmente en la realizacion del
autosondaje, asi como en la eliminacion intestinal:

“(...) no tiene autonomia alguna (...) se interrumpe porque le da mucho asco (...)” B4

El indicador actitudes de superproteccion fue también destacado por los
padres/cuidadores como una actitud que dificulta el desarrollo de la autonomia en
esta AVD:

“...) he fallado en esto, lo superprotegi mucho en la parte de la autonomia de la
higiene (de las heces) (...) Y lo hago por él (...)"B4

En cuanto a los factores facilitadores para la adquisicién de la autonomia en la AVD
“Eliminacion”, los jovenes portadores de EB destacan nuevamente la existencia de
aseos adaptados:

“Es mas facil. Porque en casa, tengo un aseo grande y practicamente solo soy yo
qguien va a él y en la escuela también.” A7

Como se comprobd, uno de los mayores problemas identificados en esta situacion es
el hecho de que, muchas veces, no existe un espacio apropiado en las escuelas para
que el joven con EB pueda realizar el vaciamiento vesical',
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Sin embargo para los padres/cuidadores, el apoyo de los modelos de referencia
portadores de EB es el indicador mas emergente:

“Entonces el hecho de ser una persona que también sinti6 en la piel la necesidad de
adaptarse, y la experiencia de esa persona ayud6 a mi hija a superar. Por tanto, es
muy bueno tener (...) Una referencia, con el mismo problema.” B1

Resultados que realzan la importancia del apoyo entre personas que pasaron 0 pasan
dificultades semejantes para la construccion de la autonomia, quedan mas motivadas
en hacer algo que alguien semejante, o con la misma condicion, consiguioé hacer. La
utilizacion de pares en los programas de educacion para la autogestion, ha
demostrado ser eficaz®

Finalmente, como sugerencia, los jovenes portadores de EB destacan la mejoria de
las condiciones de higiene y de accesibilidad en los aseos:

“(...) al menos que estén limpios, para disminuir el riesgo de infecciones.” A6;

“...) tal vez debia haber mas apoyo (...) en todos los sitios a donde vamos (...)
aseos grandes para meter una silla de ruedas. Es una cosa que debia de tener
mayor inversién, que (...) es un bien para nuestra salud.”A5

En cuanto a los padres/cuidadores, emerge el deseo de una mejor articulacion entre
la escuela y las instituciones de salud y la Asociacion de Espina Bifida e Hidrocefalia
de Portugal:

“La salud debia de estar ligada a la educacién. jSiempre! (...) creo que es muy
importante la parte de enfermeria, la parte médica (...) en la escuela.” B1

Los nifios con necesidades de salud especiales presentan complejos desafios a los
profesionales de salud y de educacion, lo que exige reuniones entre los profesionales,
a fin de procurar en conjunto respuestas adecuadas que les permitan un desarrollo
armonico basado en sus capacidades y potencialidades, y no centrado en las
incapacidades y limitaciones, garantizando de este modo las condiciones para su
éxito educativo®.

La articulacion debe ampliarse a los restantes servicios de salud especializados que
acompafan a los jovenes con limitaciones en lo que concierne a su situacion de
salud. Este hecho demuestra la necesidad de los profesionales de educacion de estar
informados de la situacion clinica del joven portador de EB, asi como de los cuidados
de salud que necesitan, siempre con el propésito de la continuidad en la satisfaccion
de sus necesidades especiales de salud (aseos adaptados, tiempo extra para
realizacion del autosondaje, etc.) °.

CONCLUSION

Teniendo en cuenta la pregunta de investigacién asi como los objetivos establecidos
en este estudio, se puede afirmar que de un modo general estos fueron alcanzados.
La heterogeneidad de los grupos encausados volvio todo el proceso de investigacion
desafiante y mas rico, pue permitid un contacto con perspectivas diferentes entre si,
que originaron diferentes indicadores, siendo que algunas de esas perspectivas
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acabaron por cruzarse, completandose y permitieron una vision mas global de este
fenémeno.

En lo que se refiere al significado de autonomia, los participantes fueron unanimes,
destacando que ser autonomo esta directamente relacionado con ser independiente.
Los jovenes, por su parte, manifiestan un gran deseo de no depender de nadie, pues
sefalan que esa libertad les traerd una baza en el area de las relaciones sociales.

La conquista de autonomia es considerada fundamental para mejorar su autoestima,
y motivacion para la realizacidbn de tareas méas complejas. Los comportamientos
promotores de salud también se muestran como fundamentales en este proceso de
construcion de la autonomia, a pesar de que este aspecto pueda estar relacionado
con la madurez intelectual de los jovenes, el enfermero debe actuar como un agente
promotor de comportamientos saludables.

Las actitudes de superproteccién constituyen un factor que dificulta la adquisicién de
la autonomia de los jévenes en la mayoria de las AVD'’s, justificando que al querer
ayudar y de algun modo proteger a los hijos de frustraciones y fracasos, reconocen
gue ejercen una influencia negativa en este proceso. Destacar que estas actitudes de
superproteccién son evidentes en los padres, pero sobretodo en los abuelos cuando
asumen el papel de cuidadores principales de estos jovenes.

Se evidencié la importancia de la existencia de un sistema de soporte adecuado,
principalmente la presencia de una persona de referencia que apoye al joven y a su
familia en los momentos de crisis, dando preferencia a un profesional de salud o de
educacion.

El modelo de referencia con EB constituye un factor clave para facilitar el proceso de
autonomia, el hecho de haber vivenciado las mismas dificultades que estos jovenes,
puede proporcionar mejores estrategias para superar estos obstaculos y constituir un
modelo para estos jovenes.

Las barreras arquitectonicas fueron sefialadas no solo por los jévenes sino también
por sus cuidadores, como factores que dificultan la autonomia en las AVD’s. A pesar
de la actual legislacion portuguesa ser clara y favorable en esta area, ain tenemos un
largo camino que recorrer en lo que se refiere a la supresion de las barreras fisicas.
Urge que los responsables del derecho, cumplan y hagan cumplir las leyes nacionales
para crear condiciones para que los nifilos con movilidad reducida tengan derecho a
una vida lo mas digna y normal posible como cualquier otro.

El asco que estos jovenes sienten al tocar su cuerpo fue un hallazgo poco
evidenciado en la literatura actual, y es una preocupacion para los cuidadores en este
proceso de construccion de la autonomia, puede estar relacionada con la ausencia de
sensibilidad que presentan en los miembros inferiores y el modo como perciben su
cuerpo y su imagen corporal'’. Situacién que nos alerta de la urgente necesidad de
intervenir precozmente en la estimulacion sensorial y percepcion corporal.

Se considera que la enfermeria puede asumir un papel muy importante y contribuir a
la resolucion de algunas de las dificultades presentadas por los participantes. A través
de la identificacion de las necesidades de estos jovenes en sus contextos reales,
especialmente en las escuelas, en el domicilio, podréa intervir adecuadamente no sélo
a nivel escolar a través de una preparacion previa y oportuna de la integracion de
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estos jovenes en la escuela, como también a nivel de la comunidad a través de
programas de sensibilizacion para la diferencia.

Con la realizacibn de este estudio podemos concluir que el enfermero puede
desempeiiar un papel crucial en la construccion de la autonomia de los jovenes
portadores de EB, en la medida en que debe actuar en una perspectiva global,
abarcando las diferentes dimensiones que influyen en el nivel de funcionalidad del
joven. El concepto de intervencién precoz surge como respuesta a esta problematica
pues la promocion de la funcionalidad en estos jovenes servirA para prevenir
problemas de salud que mas tarde pueden limitar su calidad de vida, como el
autosondaje, que va a prevenir las infecciones urinarias y las repercusiones nefastas
del funcionamiento renal.

En un futuro, consideramos que seria pertinente la realizacion del mismo tipo de
estudio a los profesionales que contacten diariamente con jovenes portadores de EB,
sobre todo los profesionales de salud y los de educacion para que de algin modo
podamos percibir si hay similitud en lo que se refiere a la opinion de los profesionales
de salud y educacion sobre el proceso de construccion de la autonomia de estos
jovenes con EB y asi poder adecuar nuestra intervencion a sus necesidades reales
Seria, también interesante la realizacion de un estudio cuyo criterio de inclusion seria
jovenes con EB autbnomos en la realizacion de las AVD y percibir las estrategias y
experiencias que permiten que este proceso tuviese éxito.

Sugerimos, por ultimo, la planificacién e implementacién de programas de promocién
de la autonomia a nivel de las AVD’s en la comunidad, basados en los resultados
obtenidos en este estudio.

Al realizar este estudio, acreditamos y partimos del presupuesto de que todos los
jovenes tienen derecho a expresar libremente su opinién acerca de las cuestiones que
les hacen al respecto y que esa opinion debe ser tenida siempre en consideracion.
Solo con una vision atenta y dedicada de todos estos aspectos por parte de la
sociedad en general, y, en especial, de cada uno de nosotros, podremos proporcionar
la calidad de vida y las sonrisas que estos jovenes tanto merecen.
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