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FACTORES QUE INFLUENCIAM O PROCESSO DE AUTONOMIA
NOS JOVENS PORTADORES DE SPINA BIFIDA

FACTORS THAT INFLUENCE THE PROCESS OF AUTONOMY IN YOUNG PATIENTS SPINA BIFIDA

Joel Dinis Silva Mendes Caseiro'

RESUMO

A Spina Bifida (SB) consiste numa malformacao congénita da espinal medula e, dependendo do nivel da lesio medular, a
pessoa apresenta limitagdes ortopédicas, urolégicas, motoras e sensoriais, que dificultam a obten¢ao de competéncias, essenciais
a realizacdo das suas actividades de vida didria (AVD) e a construgao da sua autonomia. Este processo ¢ influenciado de forma
positiva ou negativa dependendo muitas vezes de factores intrinsecos e extrinsecos a crianga. Assim, os principais objectivos
deste estudo foram conhecer factores favoraveis e desfavoraveis a aquisi¢gio de competéncias na constru¢io da autonomia.

Foi feita uma revisao bibliogréfica na base de dados EBSCO (www.ebscohost.com) e apurados 10 artigos sobre a tematica
indo ao encontro da questao formulada. Respeitando os critérios de inclusao e exclusao, bem como os filtros temporais,
realizou-se uma triagem exaustiva dos resumos tendo-se seleccionado os artigos a estudar.

Os resultados revelaram que a for¢a muscular, capacidade cognitiva e independéncia na mobilidade como importantes
para a qualidade de vida. Ser auténomo conduz a uma melhor auto-estima. O papel do Enfermeiro é considerado favoravel
a obtengao da autonomia, na medida em que este é promotor de comportamentos saudaveis. O modelo de referéncia é tam-
bém evidenciado como positivo bem como os sistemas de suporte social.

Como factores dificultadores evidencia-se a repugnancia do toque no préprio corpo e as barreiras arquitecténicas. A su-
perproteccao dos pais / cuidadores revela-se como factor que dificulta a obten¢ao da autonomia, na medida em que impede
que os jovens enfrentem as préprias capacidades substituindo-os nas actividades. Este estudo ira ajudar a reflectir sobre a
importancia de encontrar ndo s6 as barreiras que o jovem tem para enfrentar ao longo da vida, mas também os factores
que facilitam a sua autonomia. Factores facilitadores promovem auto-estima e forca para vencer as dificuldades quotidianas.
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ABSTRACT

The Spina Bifida (SB) is a congenital malformation of the spinal cord and, depending on the level of spinal cord injury, the person has
orthopedic, urologic, motor and sensory limitations that make it difficult to obtain skills, essential for carrying out their activities of daily
living (ADL) and the construction of their autonomy.

This process is influenced positively or negatively depending often of intrinsic and extrinsic factors to the child. Thus, the main objectives
of this study were favorable and unfavorable factors for capacity building in the construction of autonomy.

A literature review was made in the database EBSCO (www.ebscohost.com) and collected 10 articles on the topic which met the question
asked. Respecting the inclusion and exclusion criteria, as well as the temporal filters, through a thorough screening of resumes for finally
subtract items to study. The results revealed that muscle strength, cognition and independent mobility as important to the quality of life. Being
independent leading to a better self-esteem. The role of the RN s favorable for oblaining a range, insofar as this is the promoter of healthy
behavior. The reference model is also shown to be positive as well as social support systems.

As limiting factors highlights the disgust of touch in the body iself and the architectural barriers. The overprotection of parents / car-
egivers is revealed as a factor that hinders the attainment of autonomy to the extent that the fact that superprotection stop young people face
their own abilities replacing them in activities. This study will help to reflect on the importance of finding not only the barriers that young
people have to face throughout life, but also the factors that facilitate their autonomy. Facilitating factors promote self-esteem and strength to
overcome the daily difficulties.
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SPINA BIFIDA - MALFORMACAO CONGENITA

A Spina Bifida (SB) é uma malformacao congénita, que  prometimento da sensibilidade dos membros inferiores, in-

acontece no primeiro més de gestagdo € que se caracteriza
pelo encerramento incompleto do tubo neural e dos arcos
vertebrais posteriores'. Esta malformacao desenvolve varios
niveis de “ (...) alteracoes neurolégicas, deformidades e com-

continéncia intestinal e vesical ou retencio urinaria.”?.

E o nivel da lesio medular que vai influenciar as necessi-
dades especificas das criangas portadoras de SB, pois ¢é esta
que determina o comprometimento neurolégico e, por con-
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seguinte, as necessidades que possam manifestar ao nivel
da mobilidade, necessitando de meios auxiliares de marcha
(cadeira de rodas, canadianas e/ou ortéteses), neurossenso-
rial (auséncia de sensibilidade nos membros inferiores), no
aparelho geniturindrio, necessitando de colocar um cateter
vesical de 3/3h (bexiga neurogénica) e intestinal, por incon-
tinéncia de esfincter anal (necessidade de uso de fraldas ou
treino intestinal).?

O ntmero de criangas com Spina Bifida que sobrevive-
ram até a fase adulta aumentou significativamente, de 10%
nos anos cinquenta para 90% nos anos oitenta, como resulta-
do dos avancos tecnolégicos na drea da sadade.!

A CRIANCA / JOVEM COM SPINA BIFIDA

Viver com uma deficiéncia e incapacidade constitui um
grande desafio para um adulto na sociedade moderna ac-
tual, para o jovem e a sua familia pode mesmo tornar-se
numa luta diaria, devido as dificuldades acrescidas, relacio-
nadas com as caracteristicas especificas e fragilidades desse
grupo etario. A prépria deficiéncia envolve alteragdes na
vida da crianga, obrigando-a a enfrentar as “experiéncias
adversas” inerentes aos tratamentos (sucessivas hospitaliza-
¢oes) e cuidados de satide especiais (algaliagbes) que precisa,
e que limitam as experiéncias de vida normativas, desejaveis
e facilitadoras de um desenvolvimento adequado.*

E indispensavel falar do impacto da deficiéncia e inca-
pacidade na vida do jovem sem fazer referéncia ao seu pro-
cesso de desenvolvimento e a fase em que se encontra. Os
desafios relacionados com o desenvolvimento de qualquer
jovem adolescente vdo ao encontro da procura da identida-
de, autonomia emocional e econdmica, estabelecimento de
relagbes interpessoais com os seus pares, a independéncia
dos pais e a procura de uma vocagio.*

E também neste periodo que a crianca portadora de defi-
ciéncia adquire uma primeira compreensao do que significa
“ser diferente”. Essa percecio, embora dolorosa, é essencial
para o seu desenvolvimento saudédvel.® Sendo que estes ado-
lescentes, tal como os seus pares “sauddveis”, preferem ser
tratados apropriadamente de acordo com a sua idade e eta-
pa de desenvolvimento em que se encontram e que respei-
tem as suas capacidades e potencialidades para serem inde-
pendentes e capazes de se auto-cuidar.

Aincapacidade, sendo uma situagao crénica e com reper-
cussoes na vida da crianga, € um “assunto de familia”, que
toca a todos os elementos, exigindo que estes desenvolvam
competéncias de confronto e adaptacao. Deste modo, a fami-
lia, pode funcionar como um elemento facilitador ou, pelo
contrdrio, como um obstaculo no processo de adaptagao. As
dificuldades diarias dos jovens com SB sao, muitas vezes, re-
solvidas pelos seus pais, numa tentativa de protec¢ao e impe-
dir que sintam a frustragdo associada ao insucesso, levando
este aspecto a diminuicao das oportunidades de conquistar
a autonomia, considerada uma das etapas fundamentais do
seu desenvolvimento.*

PAPEL DO ENFERMEIRO

No que respeita ao jovem com SB, o cuidar estende-
-se para além da gestdo das suas necessidades de doenga.
A crianga com SB ¢ um foco de actuagao para os profissio-
nais de enfermagem, em que o objectivo a atingir é o nivel

maximo de habilitagio funcional tendo em conta os limites
da crianca procedentes da lesao e as potencialidades que
apresenta.! “A habilitacdo nos jovens com incapacidade fisica
ou cognitiva é um processo de refor¢o do desenvolvimento,
autoconceito e autodeterminagao, com o objectivo de maxi-
mizar a independéncia, o bem-estar fisico e emocional”.! O
processo de habilitagdo para além de promover a indepen-
déncia do jovem, facilita e estimula a sua autonomia nas ac-
tividades de vida diaria (AVD) e consequentemente melhora
a sua auto-estima e autoconceito.

E fundamental o envolvimento destes jovens em grupos
de interajuda, na medida em que apoio entre pessoas que vi-
venciam ou vivenciaram dificuldades semelhantes tem efei-
tos positivos, em contraste com o conhecimento profissional
dos prestadores de servigos, que realcam esta estratégia como
uma metodologia de aprendizagem eficaz na autonomizag¢io.®

Apesar do movimento mundial crescente em defesa da
igualdade social, nomeadamente em Portugal, ainda exis-
tem obstaculos em relagdo as pessoas que apresentam algum
grau ou tipo de limita¢do na realizacao das suas actividades
de vida didrias. Embora se reconheca que as pessoas com
deficiéncia ou incapacidade nao sio um grupo homogéneo,
¢ inegavel que este constitui um dos segmentos da popula-
¢ao que mais tem sofrido os efeitos da exclusao social, sendo
que as barreiras arquitecténicas sao a causa mais evidente,
impedindo-os de participarem activamente na sociedade e
de exercerem a sua cidadania de uma forma plena.*

E, se esta realidade se faz sentir na faixa etaria dos adultos,
para os jovens que sao mais vulneraveis este facto é ainda mais
duro, pois a deficiéncia altera seriamente as suas vidas, estan-
do sujeitos a indmeras situagdes adversas como tratamentos,
sucessivas hospitalizagoes e cuidados de satide especiais.

A grande maioria dos adultos com Spina Bifida tém capa-
cidade para ser totalmente autébnomos. A crianga, o adoles-
cente ou o adulto devem estar bem capacitados, de forma a
atingirem um grau de independéncia, que lhes permita geri-
rem adequadamente as suas vidas num mundo competitivo®.

A intervengdo com a criang¢a com SB e sua familia, no de-
senvolvimento de competéncias que lhes permitam desem-
penhar as actividades de vida didria de uma forma indepen-
dente, deve ser iniciada o mais cedo possivel, a elaboracao
de programas de intervengao educativa podem ser cruciais
para minimizar a incapacidade e potencializar/maximizar
as capacidades de modo a encontrar estratégias adaptativas
que levem a um desenvolvimento harmonioso e o mais auté-
nomo possivel antes da adolescéncia.*

Deste modo, é importante conhecer os factores que difi-
cultam e facilitam os jovens portadores de Spina Bifida no
processo de constru¢do da autonomia e dos seus pais/cuida-
dores, de modo a identificar as reais necessidades, os factores
que consideram positivos e negativos neste processo, é um
ponto de partida para futuras intervengdes que promovam a
funcionalidade das criangas e jovens com SB (lesaio medular)
nas actividades de vida, garantindo os seus direitos, ou seja
uma maior participacao na vida social, econémica e cultural
das comunidades onde se inserem.*

METODOLOGIA

A construgdo deste artigo pressupds uma revisao biblio-
grafica que respondesse a questao: Quais os faclores que faci-
litam e dificultam o processo de autonomia das criangas e jovens
portadores de Spina Bifida? Os critérios iniciais foram deter-

Rev Clin Hosp Prof Dr Fernando Fonseca 2014; 2(2): 27-30

28



Jovens portadores de Spina Bifida

Artigo Revisao

minados pelo autor e concordante com a questao levantada.
O principal critério de inclusao dos artigos a analisar foram
a patologia dos participantes — Spina Bifida — o objecto de
estudo dos artigos — Autonomia — e as varias atividades de
vida diaria. Exclufram-se artigos que abordassem de forma
exaustiva a fisiopatologia ou especificidades sem relagio com
a autonomia. A pesquisa bibliografica realizou-se na plata-
forma EBSCOhost - Research Databases (que o Hospital Prof.
Dr. Fernando Fonseca tem acesso livre) e consistiu em cruzar
trés preditores principais - Spina Bifida, Autonomia, Activida-
des de Vida Didria e Enfermagem. O filtro temporal aplicou-se
entre 2004 a 2013 de forma a diminuir o volume de artigos
e a obter resultados mais adequados a atualidade, bem como
o filtro Texto Completo para assegurar que todos os artigos
estavam disponiveis para possivel analise exaustiva e inte-
grarem o trabalho. Os artigos apurados na pesquisa foram
65 artigos.

A triagem dos artigos fez-se com a leitura dos respetivos
resumos. Destes artigos aplicando os critérios de exclusao
supracitados restaram 10 artigos que responderiam a ques-
tao formulada. Estes 10 artigos falam de uma forma clara so-
bre a autonomia nas actividades de vida diaria do individuo
portador de Spina Bifida.

DISCUSSAO

Criangas e jovens portadores de Spina Bifida consideram
os factores for¢a muscular, capacidade cognitiva e indepen-
déncia na mobilidade como importantes para a qualidade
de vida, colocando de parte outros problemas de satide ad-
jacentes. Esta informagdo é de importancia clinica no pla-
neamento de um programa de reabilitagio abrangente e
realista.

O significado de autonomia, estd directamente relacio-
nado com o ser independente e que essa liberdade é uma
mais-valia na drea das relacoes sociais. Os comportamentos
promotores de satide também sao evidenciados como funda-
mentais neste processo de constru¢io 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.* E directa-
mente proporcional a relagio entre uma maior dependéncia
nas AVD’s e a capacidade de relagdes sociais.” A participa-
¢do social é fundamental para o desenvolvimento da crianca,
contribuindo para a satisfagdo com a vida, mas também a
preparacao de papéis futuros.®

Um dos factores evidenciados como dificultadores no
processo de autonomia nas AVD’s dos jovens é a superpro-
tecgdo dos pais/ cuidadores. O objectivo destes € ajudar e, de
algum modo, proteger os filhos de frustracoes e insucessos,
no entanto exercem uma influéncia negativa nesse processo.
De realgar que estas atitudes de superproteccao sao eviden-
tes nos pais, mas sobretudo nos avés quando assumem o pa-
pel de cuidadores principais destes jovens.

O nivel de lesao, estado mental, contracturas e forga
muscular dos membros inferiores determina a independén-
cia no autocuidado. Todos esses factores sio mutuamente
dependentes. Estado mental, contracturas e for¢a muscular
dos membros inferiores foram os determinantes mais impor-
tantes para a independéncia funcional em mobilidade.?

As barreiras arquitecténicas sdo considerados factores
que dificultam, a autonomia nas AVD’s. Apesar da actual
legislagdo portuguesa ser clara e favordvel nesta 4rea, ain-

da existe um longo caminho a percorrer no que respeita a
supressao das barreiras fisicas. E de exigir que os responsi-
veis de direito, cumpram e fagam cumprir as legislagoes na-
cionais de modo a criarem condig¢des para que as criangas /
jovens com mobilidade reduzida tenham direito a uma vida,
a mais digna e normal possivel como qualquer outra crianca.

A repugnancia que estes jovens sentem em tocar no seu
corpo ¢ ainda um factor que dificulta o processo de auto-
nomia, no entanto pouco referido na literatura actual. Este
factor constitui uma preocupagdo para os cuidadores neste
processo de constru¢iao da autonomia, pode estar relacio-
nada com a auséncia de sensibilidade que apresentam nos
membros inferiores e 0 modo como percepcionam o seu
corpo e sua imagem corporal. Situagdo que alerta para a ur-
gente necessidade de intervir precocemente na estimulacao
sensorial e percepg¢io corporal.! Um problema frequente-
mente abordado na idade adulta é a incontinéncia urinéria.
Esta incontinéncia é uma consequéncia da lesao, com pos-
terior funcio sensorial reduzida.!® O cateterismo vesical e a
presenca de deformidades fisicas podem criar insegurangas
em adolescentes e adultos jovens afectados impedindo-os de
desenvolver relacionamentos intimos.'

Como factores facilitadores no processo de autonomia
das criangas e jovens portadores de Spina Bifida é impor-
tante a existéncia de um sistema de suporte adequado, no-
meadamente a presenga de uma pessoa de referéncia que
apoie o jovem e a sua familia nos momentos de crise, dando
preferéncia a um profissional de saide ou de educagao.

O modelo de referéncia com SB constitui um factor-cha-
ve para facilitar o processo de autonomia, o facto de ter vi-
venciado as mesmas dificuldades que estes jovens, pode for-
necer as melhores estratégias para ultrapassar esses obstacu-
los e constituir um modelo para estes jovens. O desempenho
das actividades de vida diaria tem que ser compreendido e
melhorado para facilitar as possibilidades de uma vida inde-
pendente.'?

E fundamental avaliar e apoiar criangas e jovens porta-
dores de Spina Bifida no desenvolvimento de capacidades
para realizar tarefas do quotidiano, bem como discutir pro-
blemas de suporte e de autonomia. A autonomia desenvolve-
-se gradualmente ao longo da infincia e é explicado como
um processo interpessoal em que a auto-determinagao cres-
ce dentro do contexto familiar existente.!®

A gravidade dos handicaps deve ser definida de modo a
efetivar os esfor¢os que os pais, outros profissionais de satde
e da sociedade devem fazer, ndo s6 para garantir a crianga os
cuidados necessarios, mas também para prevenir problemas
de satide secundarios e contribuir para politicas de recursos
e garantia de qualidade de vida."

O papel do Enfermeiro é considerado um factor facilita-
dor e assume um papel muito importante contribuindo para
aresolugao de algumas das dificuldades sentidas pelas crian-
¢as / jovens. Através da identificagido das necessidades destes
jovens nos seus contextos reais, nomeadamente nas escolas,
no domicilio, podera intervir adequadamente nao s6 ao ni-
vel escolar através de uma preparacao prévia e atempada da
integracao destes jovens na escola, como também ao nivel da
comunidade através de programas de sensibilizagdo para a
diferenga. A melhoria na qualidade de vida e funcao fisica e
prevencao de complicagdes secundarias devem ser os prin-
cipais objectivos dos cuidados de satide prestados a criangas
portadoras de Spina Bifida.'®
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CONCLUSAO

Com este trabalho denota-se a importancia de avaliar
através de entrevistas ou aplicagio de escalas os factores que
influenciam o processo de autonomia das criangas / jovens
portadores de Spina Bifida. Através desse levantamento os
profissionais de satide, nomeadamente Enfermeiros poderao

adequar a prética por forma a torna-la o mais eficiente possi-
vel, e assim obter mais ganhos em satide. De uma forma glo-
bal, promover praticas facilitadoras na construgio da auto-
nomia dos jovens ird a longo prazo integra-las num ambien-
te social rico em oportunidades, ou seja, prepard-los para o
quotidiano e viver com qualidade de vida dignamente.
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