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RESUMO

A Spina Bifida (SB) trata-se de uma malformacdo 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 realizagcao das suas actividades de
vida diaria (AVD) e a construgdo 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 opinido 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 andlise 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 construgdo da
autonomia, emergiram as categorias: avaliagdo do processo de constru¢cdo 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 autbnomo significa ser independente o que conduz a uma melhor
autoestima. Como factores que dificultam, destacam a atitude dos jovens (motivagdo e sentimentos de
repulsa face ao seu corpo) e dos seus pais/cuidadores (superprotec¢do). Como factores facilitadores
destacam a acessibilidade, o apoio de jovens com SB ja autbnomos (modelos). Acreditamos que este
estudo poderd contribuir para adequar a intervencdo de enfermagem e assim melhorar a qualidade de
vida destes jovens.
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RESUMEN

La Espina Bifida (EB) es una malformacién congénita de la médula espinal, de acuerdo con el nivel de
lesion de la médula espinal, estos nifios presentan limitaciones de tipo ortopédico, uroldégico, 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 construccidon de la autonomia e identificar cuales 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: evalaucién 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 (motivacion y sentimientos
de repulsa hacia su cuerpo) y de sus padres/cuidadores (superproteccién). Como factores facilitadores
destacan la accesibilidad, el apoyo de jévenes con EB ya autdnomos (modelos). Creemos que este
estudio podra contribuir a adecuar la intervencion de enfermeria y asi mejorar la calidad de vida de
estos jovenes.

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.

INTRODUCAO

A Spina Bifida (SB) é uma malformacédo congénita, que ocorre no primeiro més de
gestacdo e que se caracteriza pelo encerramento incompleto do tubo neural e dos
arcos vertebrais posteriores® “(...) resultando varios niveis de alteragdes neurolégicas,
deformidades e comprometimento da sensibilidade dos membros inferiores,
incontinéncia intestinal e vesical ou retencgéo urinaria.”
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As necessidades especificas das criancas portadoras de SB podem variar de acordo
com o nivel da lesdo medular, pois é esta que determina o comprometimento
neurolégico e, por conseguinte, as necessidades que possam manifestar®, ao nivel da
mobilidade necessitando de meios auxiliares de marcha (cadeira de rodas,
canadianas e/ou ortoteses), neuro sensorial (auséncia de sensibilidade nos membros
inferiores), no aparelho geniturinario necessitam de se algaliar 3/3h (bexiga
neurogénica) e intestinal por incontinéncia de esfincter anal (uso de fraldas ou treino

intestinal).

O numero de criangas com Spina Bifida que sobreviveram até a fase adulta aumentou
significativamente, de 10% nos anos cinquenta para 90% nos anos oitenta, como
resultado dos avancos tecnolégicos na area da satde?.

Viver com uma deficiéncia e incapacidade constitui um grande desafio para um adulto
na sociedade moderna actual, para o jovem e a sua familia pode mesmo tornar-se
numa luta diaria, devido as dificuldades acrescidas, relacionadas com as
caracteristicas especificas e fragilidades desse grupo etario. A propria deficiéncia
implica alteragdes na vida da crianga, obrigando-a a enfrentar as “experiéncias
adversas” inerentes aos tratamentos (sucessivas hospitalizacbes) e cuidados de
salude especiais (algaliacdes) que necessita, e que impedem ou limitam as
experiéncias de vida normativas, desejaveis e facilitadoras de um desenvolvimento
harmonioso.

E inexequivel falar do impacto da deficiéncia e incapacidade na vida do jovem sem
fazer referéncia ao seu processo de desenvolvimento e a fase em que se encontra.
Os desafios relacionados com o desenvolvimento de qualquer jovem adolescente
prendem-se com a procura da identidade, autonomia emocional e econdmica,
estabelecimento de relagbes interpessoais com 0s seus pares, a independéncia dos
pais e a procura de uma vocacao. Desafios que se tornam particularmente mais
dificeis de ultrapassar, quando nos reportamos aos jovens com SB que apresentam;
limitacdes ao nivel da mobilidade, dependéncia prolongada dos pais, limitacdes nas
experiéncias de vida, isolamento social, pobres rela¢ées interpessoais com os pares’.
E também neste periodo que a crianca portadora de deficiéncia adquire uma primeira
compreensao do que significa “ser diferente”. Essa percepcdo, embora possa ser
dolorosa, é essencial para o seu desenvolvimento saudavel®. Sendo que estes
adolescentes, tal como os seus pares “saudaveis”, preferem ser tratados
apropriadamente de acordo com a sua idade e etapa de desenvolvimento em que se
encontram e que respeitem as suas capacidades e potencialidades para serem
independentes e capazes de se autocuidarem.

A incapacidade, sendo uma situagao cronica e com repercussfes na vida da crianca,
€ um “assunto de familia”, que afectara todos os elementos, exigindo que estes
desenvolvam competéncias de confronto e adaptacdo. Deste modo, a familia, pode
funcionar como um elemento facilitador ou, pelo contrario, como um obstaculo no
processo de adaptacdo®. As dificuldades diarias dos jovens com SB sdo, muitas
vezes, resolvidas pelos seus pais, numa tentativa de os proteger e impedir que sintam
a frustracdo associada ao insucesso, concorrendo este aspecto para uma diminuicado
das oportunidades de conquistar a autonomia, considerada uma das etapas
fundamentais do seu desenvolvimento®.

No que concerne ao jovem com SB, o cuidar estende-se para além da gestdo das
suas necessidades de doencga, a criangca com SB € um foco de actuacdo no que
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respeita a enfermagem, em que o objectivo a atingir € o nivel maximo de habilitacdo
funcional tendo em conta os limites da crianga provenientes da lesdo e as
potencialidades que apresenta’. A habilitacdo nos jovens com incapacidade fisica ou
cognitiva € um processo de reforco do desenvolvimento, autoconceito e
autodeterminacdo, com o objectivo de maximizar a independéncia, o bem-estar fisico
e emocional'. O processo de habilitacdo para além de promover a independéncia do
jovem, possibilita e estimula a sua autonomia nas actividades de vida diaria (AVD) e
consequentemente melhora a sua autoestima e autoconceito.

E fundamental o envolvimento destes jovens em de grupos de interajuda, o apoio
entre pessoas que vivenciam ou vivenciaram dificuldades semelhantes tem efeitos
extremamente positivos, em contraste com o conhecimento profissional dos
prestadores de servicos, realcam esta estratégia como uma metodologia de
aprendizagem eficaz na autonomizacao®.

Apesar do movimento mundial crescente em defesa da igualdade social,
nomeadamente em Portugal, continua a existir uma grande carga depreciativa em
relacdo as pessoas que apresentam algum grau ou tipo de limitagdo na realizacédo
das suas actividades de vida diarias. Embora se reconheca que as pessoas com
deficiéncia ou incapacidade ndo sdo um grupo homogéneo, é inegavel que este
constitui um dos segmentos da populacdo que mais tem sofrido os efeitos da
exclusdo social, sendo que as barreiras arquitectdénicas sdo a causa mais evidente,
impedindo-os de participarem activamente na sociedade e de exercerem a sua
cidadania de uma forma plena.

E se este aspecto € uma realidade na faixa etaria dos adultos, para os jovens que sédo
mais vulneraveis a realidade é ainda mais dura, pois a deficiéncia altera
drasticamente as suas vidas, estando sujeitos a inUmeras situacdes adversas como
tratamentos, sucessivas hospitalizacdes e cuidados de salde especiais.

A grande maioria dos adultos com Spina Bifida tém capacidade para ser totalmente
auténomos e ter um estilo de vida muito perto do “normal”. A crianga, o adolescente
ou o0 adulto devem estar bem equipados com competéncias, de forma a atingirem um
grau de independéncia, que lhes permita "sobreviverem" e gerirem adequadamente
as suas vidas num mundo competitivo.

A intervencdo com a crianca com SB e sua familia, no desenvolvimento de
competéncias que lhes permitam desempenhar as actividades de vida diaria de uma
forma independente, deve ser iniciada 0 mais precocemente possivel, a elaboracdo
de programas de intervencdo educativa podem constituir a chave para minimizar a
incapacidade e potencializar/maximizar as capacidades de modo a encontrar
estratégias adaptativas que Ihe permitam um desenvolvimento harmonioso e o0 mais
auténomo possivel antes da adolescéncia. ’

Deste modo procurar saber qual a opinido dos jovens portadores de Spina Bifida
relativamente ao processo de construcdo da autonomia e dos seus pais/cuidadores,
de modo a identificar as reais necessidades, os factores que consideram positivos e
negativos neste processo, podera ser um ponto de partida para futuras intervencdes
gue promovam a funcionalidade das criancas e jovens com SB (lesdo medular) nas
actividades de vida mobilizar-se, higiene, vestir-se e despir-se e eliminar, garantindo
0s seus direitos, ou seja uma maior participagdo na vida social, econémica e cultural
das comunidades onde se inserem.
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METODOLOGIA

Questdo de investigacdo — Qual a opinido dos jovens portadores de Spina Bifida
relativamente ao seu processo de constru¢do da autonomia nas actividades de vida
mobilizar-se, higiene, vestir-se e despir-se e eliminar?

Objectivo geral identificar a opinido que os jovens com Spina Bifida e seus
pais/cuidadores tém acerca do seu processo de autonomia nas actividades de vida
eliminacao, higiene pessoal e vestir-se e mobilizar-se.

Participaram neste estudo 7 jovens portadores de Spina Bifida com idades
compreendidas entre os 12 e os 18 anos (grupo A) e 7 maes/cuidadores (grupo B),
respectivamente. Constituiram os critérios de seleccdo, ser adolescente portador de
Spina Bifida, ter capacidade para emitir respostas fundamentadas, e estar a vivenciar
um processo de construcdo da autonomia sendo que o Grupo B obedecia aos
criterios de ser pai/mde ou cuidador dos respectivos jovens (Grupo A). O
recrutamento foi feito através da Associacdo de Spina Bifida e Hidrocefalia de
Portugal.

De modo a garantir o cumprimento de todos os procedimentos éticos exigidos, foi
pedido o consentimento informado aos pais e aos jovens (quando idade maior ou
igual a 13 anos) para integrar este estudo.

Como técnica de colheita de dados para este estudo foi utilizado o “Focus Group”
realizado em 19 de Marco de 2010. O guido da entrevista era composto pelas
seguintes questdes “O que significa para vocés a autonomia? Qual a vossa opinido,
relativamente ao processo de autonomia do jovem portador de Spina Bifida?; Qual a
vossa opinido relativamente a autonomia dos jovens portadores de Spina Bifida nas
actividades de vida?; O que acham que dificulta a autonomia dos jovens portadores
de Spina Bifida relativamente as actividades de vida? O que acham que pode facilitar
a autonomia dos jovens portadores de Spina Bifida nas actividades de vida?; O que
acham que pode melhorar o processo de autonomia dos jovens portadores de Spina
Bifida nas actividades de vida?

Limitacdes do estudo, qualquer recolha de dados cuja abordagem é feita a um grupo
pressupde riscos relacionados com a natureza subjectiva dos sujeitos, para além das
respostas estarem submetidas a influéncia de um grupo de variaveis que a partida
nao sao tidas em conta. Ao elegermos como principal metodologia de recolha de
dados o Focus Group, estamos conscientes de um risco acrescido, que tem por base
a influéncia que as ideias de uns elementos tém nos outros, no contexto de uma
entrevista de grupo.

Procurar saber, através dos proprios jovens com SB, quais as suas opinides sobre a
sua autonomia, em AVD’s onde, geralmente, apresentam grandes dificuldades, a
possibilidade dos jovens responderem de forma ambigua ou pouco aprofundada as
guestdes colocadas, podendo ainda sentir alguma inibicdo na discussédo de topicos
relacionados com a sua intimidade constituiu igualmente uma limitacédo a este estudo.

Como técnica de analise dos dados, foi feita uma abordagem qualitativa, tal como a
analise de conteudo tematica e categorial. Com algumas particularidades que os
autores de referéncia, aconselham pelo facto de ser uma entrevista em grupo® *% .
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O corpus de analise foi constituido pelas transcrigdes integrais dos dois focus groups.
A grelha de analise partiu numa primeira fase, do guido orientador da entrevista e foi
sendo construida e reconstruida através de leituras verticais das quais emergiram as
categorias, subcategorias e indicadores que foram categorizados, interpretados e que
serviram de suporte ao modelo de anélise e a discussao dos resultados.

A codificacdo, denominada de “codificacdo axial’® pressupds retirar as diversas
unidades de registo e respectiva contextualizagcdo de modo a formar uma unidade de
analise “coerente” denominada de “unidades de significagdo”. Codificacdo que
constitui um processo de classificacdo de temas que sao representados por conjuntos
de dados™. Nesta perspectiva os cédigos sdo apenas os significantes das ideias
constituindo as categorias analiticas, uma classificacdo que o investigador utilizou
para transmitir uma determinada ideia. Deste modo a base de todo o trabalho de
codificacdo e de comparacao sistematica implicou, aperfeicoar uma grelha de analise
definitiva, onde emergiram as seguintes categorias: Actividade de vida no geral, na
Higiene Pessoal e Vestuario, na Mobilidade e a Eliminacdo, como subcategorias os
factores que dificultam, os factores facilitadores e o que sugerem para melhorar este
processo. (Quadro I).

Quadro | -Grelha de Analise
Categorias
Factores que dificultam
Factores facilitadores
Sugestdes
Factores que dificultam
Factores facilitadores
Sugestodes
Factores que dificultam
Factores facilitadores
Sugestodes
Factores que dificultam
Factores facilitadores
Sugestodes

Promocao

“Autonomia”

Seguidamente sera feita a apresentacdo dos resultados e uma andlise global, e
sempre que os resultados o justifiguem em termos de discrepancia e/ou divergéncia,
faremos uma analise comparativa entre 0s grupos.

APRESENTACAO DOS RESULTADOS E DISCUSSAO

No que diz respeito ao significado do “Conceito de Autonomia”, para ambos os
grupos, esta directamente relacionado com o ser independente, considerando que
uma pessoa independente é aquela que ndo depende de outra: "eu posso ir para
qualquer lado sozinha...Tenho a minha malinha e ja ndo dependo de ninguém” B7.
Resultados que estdo parcialmente consonantes com o conceito de autonomia, que
envolve as trés seguintes dimensfes; a independéncia, a autodeterminacdo e o
autocuidado, no entanto através do discurso destes jovens podemos constatar que a
dimens&o independéncia foi evidenciada®®.
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Quanto a opinidao dos participantes sobre a  “Autonomia”, ambos os grupos
consideram ser possivel o jovem com SB ser autbnomo: “Demora um bocadinho mais
de tempo (...) mas toda a gente consegue ter autonomia.” A3

Para os pais/cuidadores, essa autonomia € possivel desde que o0s jovens
demonstrem uma atitude de responsabilidade, relacionada com o seu processo de
maturacdo: “Eles conseguem ser autonomos. Desde que tenham uma boa cabecga.”
B2

Por conseguinte, os jovens portadores de SB referem que quanto maior for a
responsabilidade atribuida, maior serd o seu sentimento de competéncia naquilo que
conseguirem fazer, aumentando assim a sua auto-estima: “(...) se nos estimularmos
conseguimos fazer mais do que aquilo que ndés pensamos que conseguimos.
Aumenta a auto-estima (...)” A6. Quando a auto-estima aumenta, motiva a execucao

de actividades que exijam maior esforco'® “(...) é por pequeninas coisas que
comegamos a ver melhor que somos capazes.” A5

Quadro Il - Categoria “Actividades de Vida no Geral”

Atitude de superproteccdo 21

de Vida no _ Sistemas de suporte 9
Geral o
Modelos de referéncia 17
_ Reforgo da auto-estima 16

Em relacdo a categoria “Actividades de Vida no Geral’, como podemos verificar no
Quadro I, o grupo B refere que as atitudes de superproteccdo por parte dos
pais/cuidadores constituem um dos factores que influéncia de forma negativa o
processo de autonomia dos jovens com SB: “NOs pais temos muita culpa nessa
parte...prejudicamos (...)” B2 “Eu, no meu caso, eu superprotegi a A7. (...) E
arrependi-me muito (...)"B1.

Resultado que demonstra a tendéncia que os pais dos jovens com SB apresentam
para desenvolver um sentimento de superproteccdo em relacdo aos seus filhos, pois
consideram-nos mais vulneraveis, devido a sua condicdo de saude. A ocorréncia do
fendmeno Miscarried Helping é frequente, em que ha um desajuste dos pais no seu
nivel de proteccdo e o processo de desenvolvimento dos filhos, acabando por
interferir no seu processo de aquisicédo de autonomia™®.

Ambos os grupos evidenciam ainda uma maior superproteccao por parte dos avos,
gue ao assumirem o papel de cuidadores destes jovens, tentam colmatar a auséncia
ou menor atencao por parte dos pais.

Quanto aos factores facilitadores para a mesma categoria, 0s pais/cuidadores
evidenciam o apoio proveniente dos sistemas de suporte, destacando a importancia
do papel dos profissionais de educacdo, assim como dos profissionais de saude,
nomeadamente na aquisicdo das competéncias necessarias ao jovem para a
realizacdo da AVD eliminacdo. Consideram ainda, indispensavel a presenca de uma
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pessoa de referéncia para apoiar 0 jovem e a familia nos momentos de crise,
destacam os profissionais de salde, de educacdo ou simplesmente uma pessoa com
experiéncia nesse tipo de situacdes: “E bom nés sentirmos (...) que temos essas
pessoas no outro lado, quando nos sentimos aflitos (...)"B7.

Estes resultados evidenciam o papel do enfermeiro, que tem uma grande
responsabilidade na promocédo do desenvolvimento dos jovens, especialmente no que
diz respeito as competéncias necessarias para a realizagdo das AVD’s, e que
habitualmente o fazem em colaboracdo com outros técnicos de saude na area da
reabilitacdo’®. Esse suporte deve ser dirigido ndo s6 ao jovem mas também & sua
familia, para que esta possa tomar decisfes informadas sobre as intervencdes e o
apoio fornecido®.

Como sugestdes, o grupo B enfatiza a utilizacdo de modelos de referéncia para
reforcar a auto-estima dos jovens portadores de SB, facilitando assim o desempenho
das suas AVD’s. Segundo os pais/cuidadores, estes modelos de referéncia podem ser
pessoas conhecidas na comunica¢ao social ou pessoas presentes na rede social do
jovem, que, apesar de apresentarem limitacdes fisicas semelhantes, conseguiram
obter sucesso na vida.

Quadro Il - Categoria “Higiene Pessoal’

Subcategorias

Receio de Falta de
6 s 18
queda motivagao
Casas de

Higiene | = banho 5
Pessoal adaptadas

Casas de

banho e —

adaptadas

Quanto a higiene pessoal, o receio de queda_nas casas de banho é considerado pelos
jovens portadores de SB um dos factores que mais dificulta o desempenho desta
AVD: “Para tomar banho (...) preciso s6 de ajuda para sair da banheira, por uma
questao de seguranga, porque eu ja dei muitas quedas e tenho medo de cair, (...) A6.
(Quadro 111).

E possivel analisar e justificar este grande receio, tendo em conta as alteragdes ao
nivel sensorio-motor e ortopédico que estes jovens apresentam e que podem dificultar
a concretizacédo das principais habilidades consideradas essenciais, para uma maior
independéncia no seu autocuidado®. Do mesmo modo, outros problemas
consequentes da sua leséo, tal como a dificuldade na percepcéo visuo-espacial, pode
prejudicar a sua percep¢do espacial real, no momento da transferéncia da cadeira
para a banheira e vice-versa, podendo originar uma queda®.

Por sua vez, os pais/cuidadores destacam a falta de motivacdo_dos jovens portadores
de SB, associando este factor a desmotivacdo caracteristica dos jovens na
adolescéncia:“(...) ndo se importa se néo lavar bem, mas ele também (es)ta nessa

fase, da idade, de nao ligar muito a higiene.” B4
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Para esta categoria, apenas o0s pais/cuidadores fazem referéncia a factores
facilitadores, destacando as vantagens das casas de banho adaptadas no domicilio:
‘Desde que tenha os acessos ele passa-se perfeitamente para a banheira (...)"B2 O
facto de haver material adaptado constitui, segundo os membros do grupo B, um
aspecto facilitador a autonomia do jovem portador de SB na actividade de vida
Higiene Pessoal e Vestir-se. “O A3 toma banho sozinho, sentado num banquinho (...)
B4

A adaptacado das casas de banho é também a sugestdo mais destacada pelos jovens
portadores de SB: “(...) criarem banheiras adaptadas, como por exemplo, nas casas
de banho para deficientes publicas, ha sempre duas coisas (barras) de cada lado da
sanita para nés segurarmos, podiam tentar (...) testar alguma coisa que nos ajudasse
a sair e entrar da banheira’A®6.

Podemos constatar, que o facto de existirem adaptacGes ou material adaptado junto
do jovem ou para recurso do jovem portador de SB é favoravel para que este se torne
mais autbnomo ou seja, mais funcional. Se o jovem apresentar capacidades para a
execucao de actividades, mesmo com adaptacdes ou meios auxiliares, afirma-se que
este tem habilidade, ou seja, é funcional.*

Quadro IV- Categoria “Mobilidade”

Subcategorias

Barreiras Barreiras
; . 18 ) . . 34
arquitectonicas arquitectonicas
- Acessibilidade 2 Acessibilidade 11
Mobilidade — —
Estratégias 3 Estratégias
operacionais operacionais

Melhoria das condi¢cOes de acessibilidade

Em relacdo a mobilidade, o indicador barreiras arquitectonicas é o factor que dificulta
a autonomia mais evidenciado como podemos verificar pela frequéncia em ambos os
grupos (Quadro 1V). Estas barreiras estdo presentes na maioria dos edificios,
espacos, transportes publicos e nas escolas “O (...) ndo é tdo autbnomo porque néo o
deixam ser. (...) Ndo ha acessos (....) Comega logo a porta de casa. (...) na escola.
Transportes publicos.” B2.

Evidenciam-se ainda as implicacdes negativas das barreiras arquitectonicas ao nivel
da interaccdo do jovem com SB com o0S seus pares, numa fase em que o
estabelecimento de relacdes interpessoais e o desenvolvimento de competéncias
sociais é tao importante para os jovens como a adolescéncia. “Ela tem varios amigos
e ter de fazer uma seleccdo, s6 pode ir & casa dos amigos que moram no rés-do-
chéo.” B1

Sabendo que a incapacidade quando é associada a deficiéncia fisica pode restringir a
capacidade do jovem com SB para interagir com o ambiente envolvente, esta situacéo
pode limitar a sua socializagdo e consequentemente levar ao isolamento e solidao
que estes jovens habitualmente experimentam?.

Enfermeria Global



Quanto aos factores facilitadores, ambos os grupos referem a adopcao de estratégias
operacionais, nomeadamente a utilizacdo de meios auxiliares de marcha: “Na escola
uso uma cadeira de rodas, para ser mais facil andar’” A2. Destacam ainda a
acessibilidade como um factor facilitador para a mobilidade:” (...) se tiver rampas eu
consigo.” A4

Quanto as Sugestbes, tanto os pais/cuidadores como 0s jovens portadores de SB
fazem para melhorar este processo de construgdo da autonomia, destacam a
melhoria das condi¢cdes de acessibilidade:” (...) quando houver escadas, colocarem
uma rampa de lado e o corriméo na propria escada, para a pessoa apoiar-se quando
vai a subir as escadas” A5

Quadro V - Categoria “Eliminagao”

Grupo A

as of

Falta de higiene e Atitude _de
acessibilidade nas 18  superproteccao

14

casas de banho

- casas de banho Repugnancia 12
Casas de banho Modglo . 2
D adaptadas 2 referéncia 20
Eliminacao portadores SB
Melhoria das . ~
e Articulacdo com a
condicdes de
- escola
IEERNE S| (saude/associaca
acessibilidade nas 0) ¢

No que respeita a eliminacdo, como podemos observar no Quadro V, o factor que
dificulta esta AVD com maior destaque, segundo os jovens portadores de SB, ¢é a falta
de higiene e acessibilidade nas casas de banho, nomeadamente nos espacos
publicos e escolas: “Quando vou para as visitas de estudo, (...) as vezes ndo ha
casas de banho para deficientes, e eu so faco a algaliagdo quando chego mesmo ao
destino.” A4; “(...) as casas de banho estavam todas sujas.” A3.

No entanto, para os pais/cuidadores a repugnancia em tocar nos genitais/fezes por
parte dos jovens portadores de SB constitui um factor que dificulta a autonomia nesta
actividade. Este sentimento manifesta-se principalmente na realizagdo da
autoalgaliacdo, assim como na eliminacdo intestinal: “(...) ndo tem autonomia
nenhuma (...) atrapalha-se imenso porque lhe mete imenso nojo (...)” B4

O indicador atitudes de superproteccao foi também destacado pelos pais/cuidadores
como uma atitude que dificulta o desenvolvimento da autonomia nesta AVD: “(...)
tenho falhado nisso, superprotegi-o muito na parte da autonomia da higiene (das
fezes) (...) E fago porele (...)"B4

Quanto aos factores facilitadores para a aquisicdo de autonomia na AVD
“Eliminagao”, os jovens portadores de SB destacam novamente a existéncia de casas
de banho adaptadas: “E mais fécil. Porque em casa, tenho uma casa de banho
grande e praticamente s6 eu é que la vou e na escola também.” A7
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Como foi possivel verificar, um dos maiores problemas identificados nesta situacao
prende-se com o facto de, muitas vezes, ndo existir um espaco apropriado nas
escolas para o jovem com SB realizar o esvaziamento vesical®.

No entanto para os pais/cuidadores, o apoio dos modelos de referéncia portadores de
SB é o indicador mais emergente: “Entdo o facto de ser uma pessoa que também
sentiu na pele a necessidade de se adaptar, e a experiéncia dessa pessoa ajudou a

minha filha a superar. Portanto, é muito bom haver (...) Uma referéncia, com o
mesmo problema.” B1

Resultados, que realcam a importancia do apoio entre pessoas que passaram ou
passam dificuldades semelhantes para a construgdo da autonomia, ficam mais
motivados em fazer algo que alguém semelhante, ou com a mesma condicao,
conseguiu fazer. A utilizagdo de pares nos programas de educagdo para a
autogestdo, tem demonstrado ser eficaz®

Finalmente, como sugestdes, 0s jovens portadores de SB destacam a melhoria das
condi¢cBes de higiene e de acessibilidade nas casas de banho: “ (...) ao menos que
estejam limpas, para diminuir o risco de infecgbes.” A6; “(...) se calhar devia haver
mais apoio (...) em todos os sitios onde nés vamos (...)casas de banho grandes para
meter uma cadeira de rodas. E uma coisa que devia haver um maior investimento,
que (...) € um bem para a nossa saude.”’A5

Quanto aos pais/cuidadores, emerge o desejo de uma melhor articulacdo entre a
escola e as instituicbes de salude e Associacdo de Spina Bifida e Hidrocefalia de
Portugal: “A saude devia de estar ligada a educagdo. Sempre! (...) acho que é muito
importante a parte de enfermagem, a parte médica (...)a escola.” B1

As criancas com necessidades de salde especiais apresentam desafios complexos
aos profissionais de saude e de educacdo, o que exige a necessidade de reunides
entre os profissionais, a fim de procurarem em conjunto respostas adequadas que
Ihes permitam um desenvolvimento harmonioso baseado nas suas capacidades e
potencialidades, e néo focalizado nas incapacidades e limitacdes, garantindo deste
modo as condicdes para o seu sucesso educativo®.

A articulacdo deve ser alargada aos restantes servicos de salude especializados que
acompanham os jovens com limitagdes no que concerne a sua situacdo de saude.
Este facto demonstra a necessidade dos profissionais de educacdo estarem
informados da situacao clinica do jovem portador de SB, assim como dos cuidados de
saude que necessitam, sempre com o intuito da continuidade na satisfacdo das suas
necessidades especiais de saude (casas de banho adaptadas, tempo extra para
realizacdo da autoalgaliacdo etc.) 3.

CONCLUSAO

Tendo em conta a questdo de investigagdo bem como os objectivos estabelecidos
este estudo, pode-se afirmar que de um modo geral estes foram alcancados. A
heterogeneidade dos grupos em causa tornou todo o processo de investigacao
desafiante e mais rico, pois permitiu um contacto com perspectivas diferentes entre si,
gue originaram diferentes indicadores, sendo que algumas dessas perspectivas
acabaram por se cruzar, completando-se e permitiram uma visdo mais global deste
fenémeno.
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No que se refere ao significado de autonomia, os participantes foram unanimes,
destacando que ser autbnomo estd directamente relacionado com o ser
independente. Os jovens por sua vez manifestam um grande desejo de ndo depender
de ninguém, pois acreditam que essa liberdade Ihes trara uma mais-valia na area das
relaces sociais.

A conquista de autonomia é considerada fundamental para melhorar a sua
autoestima, e motivacdo para a realizacdo de tarefas mais complexas. Os
comportamentos promotores de saude também sdo evidenciados como fundamentais
neste processo de construcdo da autonomia, apesar de este aspecto poder estar
relacionado com a maturidade intelectual dos jovens, o enfermeiro deve actuar como
um agente promotor de comportamentos saudaveis.

As atitudes de superprotecgdo constituem um factor que dificulta a aquisicdo da
autonomia dos jovens na maioria das AVD’s, justificando que ao quererem ajudar e de
algum modo proteger os filhos de frustracdes e insucessos, reconhecem que
exerceram uma influéncia negativa nesse processo. De realcar que estas atitudes de
superproteccao sao evidentes nos pais, mas sobretudo nos avds quando assumem o
papel de cuidadores principais destes jovens.

Foi evidenciada a importancia da existéncia de um sistema de suporte adequado,
nomeadamente a presenca de uma pessoa de referéncia que apoie o0 jovem e a sua
familia nos momentos de crise, dando preferéncia a um profissional de salude ou de
educacéo.

O modelo de referéncia com SB constitui um factor-chave para facilitar o processo de
autonomia, o facto de ter vivenciado as mesmas dificuldades que estes jovens, pode
fornecer as melhores estratégias para ultrapassar esses obstaculos e constituir um
modelo para estes jovens.

Mais uma vez as barreiras arquitectonicas foram evidenciadas ndo s6 pelos jovens
mas também pelos seus cuidadores, como factores que dificultam, a autonomia nas
AVD'’s. Apesar da actual legislacdo portuguesa ser clara e favoravel nesta area, ainda
temos um longo caminho a percorrer no que respeita a supressdo das barreiras
fisicas. Urge que os responsaveis de direito, cumpram e facam cumprir as legislacdes
nacionais de modo a criarem condicdes para que as criangas com mobilidade
reduzida tenham direito a uma vida, a mais digna e normal possivel como qualquer
outra criancga.

A repugnancia que estes jovens sentem em tocar no seu corpo foi um achado pouco
evidenciado na literatura actual, e constitui uma preocupacdo para os cuidadores
neste processo de construcdo da autonomia, pode estar relacionada com a auséncia
de sensibilidade que apresentam nos membros inferiores e o modo como
percepcionam o seu corpo e sua imagem corporal’’. Situacéo que nos alerta para a
urgente necessidade de intervir precocemente na estimulagdo sensorial e percepcao
corporal.

Considera-se que a enfermagem pode assumir um papel muito importante e contribuir
para a resolucdo de algumas das dificuldades evidenciadas pelos participantes.
Através da identificacdo das necessidades destes jovens nos seus contextos reais,
nomeadamente nas escolas, no domicilio, podera intervir adequadamente ndo s6 ao
nivel escolar através de uma preparagdo prévia e atempada da integracdo destes
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jovens na escola, como também ao nivel da comunidade através de programas de
sensibilizagéao para a diferenca.

Com a realizacdo deste estudo, podemos concluir que o enfermeiro pode
desempenhar um papel crucial na construcdo da autonomia dos jovens portadores de
SB, na medida em que deve actuar numa perspectiva global, abrangendo as
diferentes dimens@es que influenciam o nivel de funcionalidade do jovem. O conceito
de intervencgdo precoce surge como resposta a esta problematica pois a promoc¢ao da
funcionalidade nestes jovens ira prevenir problemas de salde que mais tarde podem
limitar a sua qualidade de vida, tal como a autoalgaliagdo, que vai prevenir as
infecc@es urinarias e as repercussdes nefastas ao nivel do funcionamento renal.

Numa perspectiva futura, consideramos que seria pertinente a realizacdo do mesmo
tipo de estudo aos profissionais que contactem diariamente com jovens portadores de
SB, nomeadamente, os profissionais de saude e os de educacao para que de algum
modo possamos perceber se ha consonancia relativamente a opinido dos
profissionais de salude e educacdo sobre o processo de construcdo da autonomia
destes jovens com SB e assim poder adequar a nossa intervencdo as suas
necessidades reais Seria, ainda, interessante a realizacdo de um estudo cujo critério
de inclusédo seriam jovens com SB auténomos na realizacdo das AVD e perceber as
estratégias e experiencias que permitiram que este processo fosse bem-sucedido.

Sugerimos, por fim, a planificacdo e implementacdo de programas de promoc¢ao da
autonomia ao nivel das AVD’s na comunidade, com base nos resultados obtidos
neste estudo.

Ao realizarmos este estudo, acreditamos e partimos do pressuposto que todos o0s
jovens tém o direito de exprimir livremente a sua opinido acerca das questdes que
Ihes dizem respeito e, que mais do que isso, essa opinido deve ser tida sempre em
consideracdo. Apenas com uma visao atenta e dedicada de todos estes aspectos, por
parte da sociedade em geral, mas em especial de cada um de nés, poderemos
proporcionar a qualidade de vida e 0s sorrisos que estes jovens tanto merecem.
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