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RESUMO

O artigo foi desenvolvido por enfermeiras com mais de cinco anos de atuacdo, em uma rede de hospitais de reabilitacdo
no Brasil, referéncia em toda a América Latina. O objetivo do presente estudo é de relatar a atuacdo de enfermeiras na
reabilitacdo de criangas e adolescentes com mielomeningocele. As autoras realizaram reunifes presenciais e por
videoconferéncia, discussdes e troca de experiéncias até o consenso e valida¢do do contetdo. O relato foi organizado e
dividido em trés topicos: capacitacdo para as atividades de vida diaria; capacitacdo para a reabilitagdo vesicointestinal;
capacitacdo para as atividades de vida pratica: autonomia e participacéo. As familias de individuos com mielomeningocele
enfrentam dificuldades relacionadas a condi¢éo cronica e a escassez de servico estruturado e humanizado que garanta e
capacite quanto ao cuidado domiciliar. O desafio é fornecer subsidios que orientem profissionais na manutencéo do
cuidado domiciliar, melhorando a comunicacéo e promovendo a capacitagdo dos familiares das criancas e adolescentes

com mielomeningocele.
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INTRODUCAO

A Espinha Bifida (EB) aberta ou
Mielomeningocele (MMC) é uma malformacéo
congénita que ocorre devido ao defeito de
fechamento do tubo neural embrionario resultando
na exposicdo da medula espinhal e meninges na
superficie dorsal do recém-nascido no momento do
nascimento, caracterizando-se por uma protrusao
cistica de tecido nervoso exposto™.

A MMC é a doenca congénita mais comum do
sistema nervoso central (SNC)® compativel com a
vida, com incidéncia global que varia de 0,1 a
10casos para cada 1000 nascidos vivos®.
Segundoos Gltimos dados publicados pela
Organizacdo Mundial da Saide (OMS), o Brasil é
0 quarto pais com maior taxa de incidéncia de
MMC (1,139 a cada 1000 nascidos vivos)®.

O advento cientifico e  tecnoldgico
proporcionou um aumento da sobrevida,
decorrente de inovagBes no tratamento, como a

cirurgia de fechamento da MMC, a vélvula de
derivaco para tratamento da hidrocefalia (HC) e a
realizacao do cateterismo vesical intermitente (CI)
para prevencdo da deterioracdo do trato renal®.
Atualmente, tém-se as primeiras geracOes adultas
com MMC, gerando uma nova demanda de
cuidados para a enfermagem de reabilitagdo. O
enfermeiro de reabilitacdo desempenha um papel
fundamental para que a pessoa com MMC atinja o
méximo de seu potencial funcional, considerando
os limites decorrentes de sua lesao®.

No entanto, apesar dos avangos no tratamento
das complicagdes, a gestdo das atividades de vida
didria e participagdo, associadas ao déficit
cognitivo, tem sido um desafio para essas pessoas,
suas familias e profissionais de satide®.

Nesse contexto, o enfermeiro de reabilitagdo
atua na capacitagdo dessas pessoascom MMC para
a autogestdo das atividades de vida didria,
buscando maximizar a autonomia e a participagéo.
Seguindo o conceito de reabilitacdo que considera,
com fundamentos cientificos, o desenvolvimento
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e/ou recuperagdo da funcionalidade do individuo,
tendo como meta final a sua participagao®.

Apesar da relevancia da tematica, no Brasil é
escassa a literatura sobre enfermagem de
reabilitagdo, especialmente a direcionada para estas
pessoas com deficiénciae suas especificidades.
Nessa direcdo, este artigo tem como objetivo
principaldescrever a atuacdo de enfermeiros na
reabilitacdo de pessoas com MMC, baseada na
vivéncia de enfermeiras de uma rede hospitais de
reabilitacdo brasileira.

PERFIL DOS PROFISSIONAIS E
METODOLOGIA

O relato foi elaborado a partir da vivéncia
profissional das autoras, entre 30 e 65 anos de
idade, 4 enfermeiras, todas do sexo feminino, que
atuam ha mais de 5 anos na reabilitacdo de criancas
e adolescentes com MMC, nas regiGes nordeste e
sudeste do pais.

O interesse em concretizar este relato de
experiéncia surgiu da vivéncia pratica em comum
entre as autoras, e, principalmente, visando
responder a demanda de producdo cientifica da
enfermagem de reabilitacdo brasileira, ainda
incipiente no pais. Inicialmente foi elaborado um
plano de trabalho composto por um cronograma de
reunides presenciais e videoconferéncias para
discussBes e troca de experiéncias, uma vez que as
autoras encontravam-se em cidades diferentes,
além de sete rodadas de revisdes do relato
propriamente dito até o consenso das autoras e
validacdo do conteudo, durante aproximadamente
12 meses.

O relato foi dividido em trés tdpicos que
representam os principais focos de atuacdo da
enfermagem na reabilitacdo: a) capacitacdo para as
atividades de vida diaria; b) capacitacdo para a
reabilitacdo vesicointestinal; ¢) capacitagdo para as

atividades de vida pratica: autonomia e
participacéo.
RELATO DA ATUACAO DOS

ENFERMEIROS DE REABILITACAO

Contextualizando a reabilitacdo na MMC

A reabilitagdo de individuos com MMC
objetiva a funcionalidade, a autonomia e a
participacdo na sociedade. Os enfermeiros de

reabilitacdo estdo essencialmente envolvidos nesse
processo, incentivando e capacitando o individuo e
sua familia para a realizacdo das atividades de vida
diéria e prética®.

As  sequelas  ortopédicas, renais e
neuropsicoldgicas inerentes a MMC a caracterizam
como condicdo cronica®. As condicdes cronicas
englobam problemas de saude de natureza diversa,
que persistem com o0 tempo, requerem certos
cuidados profissionais permanentes e exigem alta
demanda aos pacientes, as familias e ao sistema de
saude. A condigdo cronica decorrente dessa
malformacdo congénita afeta o cotidiano da
familia, implicando a continuidade do cuidado no
ambiente domiciliar, o qual impde a necessidade
de adaptacGes, gerando grande impacto nas
atividades cotidianas, exigindo uma nova
organizago para o cuidado®.

Salienta-se que todo o processo de reabilitacao
na MMC ¢é permeado pelas dificuldades
decorrentes da doenca, em especial o déficit
cognitivo. Os déficits de atencdo, de memaria e 0s
visuoconstrutivos estéo associados a malformagédo
de Arnold Chiari tipo Il e a hidrocefalia. Os
déficits visuoconstrutivos referem-se a atividades
que requerem orientacdo,rapidez e coordenacéo,
configuracdo espacial, relagdes entre as figuras,
completar formas, algumas tarefas sdo visuais,
outras  gréafico-motoras,  algumas  exigem
flexibilidade cognitiva e outras exigem a
meméria®®. Outro fator que interfere na
reabilitacdo é o contexto familiar, em especial o
grau de investimento parental e as metas de
socializagao familiar.

O cuidado em reabilitacho exige da
enfermagem a capacidade de modificar sua acéo,
compartilhando a gestdo e a responsabilidade do
cuidado a pessoa e a sua familia. Nesse sentido, o
seguimento de protocolos preestabelecidos ndo
garante a continuidade do plano de cuidados
domiciliar, demandando uma relacéo intersubjetiva
entre o enfermeiro e o individuo, buscando a
individualidade para o sucesso da continuidade do
plano de reabilitacao™.

Capacitacdo para as atividades de vida diaria

As atividades de vida diaria referem-se ao
conjunto de agBes desenvolvidas pelo individuo e
pela familia para atender as necessidades humanas,
sendo aprendidas e aperfeigoadas ao longo da vida.
Entre elas estdo: mobilizagdo e locomogao,
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higiene, vestir-se e despir-se e eliminacGes
fisiolégicas™.

Inicialmente, o enfermeiro deve avaliar o
potencial e as dificuldades fisicas e cognitivas do
individuo, bem como o seu contexto familiar, por
meio da observacdo participativa durante a
realizacdo das atividades de vida diéria,
identificando obstéaculos e sugerindo adaptacdes e
estratégias que facilitem seu desempenho®?. Em
seguida, individuos e familiares sdo capacitados
para dar continuidade e pratica-las no domicilio.
As estratégias de superacdo dos obstaculos sdo
elaboradas no sentido de incentivar a realizacdo
das atividades de vida diaria de maneira
independente, de acordo com o potencial dos
envolvidos.

O déficit ou a auséncia de sensibilidade cutanea
aumenta o risco de lesdes de pele, devido a
incapacidade de percepcdo dolorosa e de
diferencas de temperatura. As Ulceras por presséo,
as queimaduras, os traumatismos e outras lestes
cutaneas associadas ao uso de Orteses em membros
inferiores sdo comuns nessa populagdo. A
percepcdo corporal e o cuidado intensivo com a
pele devem ser estimulados. O enfermeiro de
reabilitacdo capacita para a prevencao das lesdes,
enfatiza o autoexame diério da pele, com inspegéo
prioritaria das &reas com proeminéncias 0sseas e
protecdo dos membros inferiores, em especial 0s
pés, com o uso de calcados e Orteses adaptados. Na
identificacdo de area cutdnea com hiperemia fixa
(Ulcera por pressdo grau |), orienta-se a retirada da
pressdo, 0 repouso, a hidratacdo da pele e a
helioterapia, até o restabelecimento da integridade
cutanea. Os cadeirantes devem ser submetidos a
restricdo total ou parcial do uso da cadeira de
rodas, no caso de Ulceras por pressdo nas regides
isquiaticas e sacral.

A higiene corporal e oral representam um
cuidado humano bésico, proporcionando a
protecdo da pele e da cavidade oral contra
microrganismos patogénicos e a sensagdo de bem-
estar. Para as pessoas com MMC, esse cuidado
pode ser de dificil execugdo, principalmente devido
a dificuldade de locomocao, ao déficit de atencao e
a falta de banheiro adaptado. Entre as estratégias
orientadas estd o uso de roteiro impresso,
plastificado e fixado no banheiro, com todas as
etapas do banho e da escovacdo dental, associado a
repeticdo diaria da atividade até a sua
memorizagdo. As adaptaces incluem as cadeiras

plésticas ou de banho confortaveis e seguras, bem
como buchas com cabo alongado, que permitem a
escovacao das areas mais distais do corpo. Para a
higiene oral, trabalnam-se o estabelecimento de
horérios, a maneira correta de escovagdo e 0 uso de
fio dental e de escova adequada.

A atividade de toalete diz respeito a capacitacdo
para o uso do sanitario de modo independente, para
a eliminagdo intestinal e urinaria. A atividade de
toalete envolve também a troca de fraldas, cujo
treino & orientado  identificando-se  as
caracteristicas individuais, buscando os melhores
posicionamentos (sentado, deitado, ortostatico) e
locais (cama, cadeira de rodas) para a sua
execucéo.

Para a avaliacdo do vestuario observa-se a
capacidade de despir e wvestir os membros
superiores e inferiores. Busca-se direcionar e
facilitar sua  execu¢do, por meio do
reconhecimento da vestimenta (reverso e anverso)
e de posicionamentos corporais € movimentos que
dinamizem o vestuario. Para o uso de botdes, lagos,
ziper, colchete e cadargo séo utilizados cubos de
pano, contendo um acessorio em cada face. E
recomendado o uso de roupas confortaveis, mais
largas, sem acessorios que possam provocar lesdes
de pele e que facilitem o despir e o vestir.

O programa de reabilitagéo inclui a mobilidade,
uma vez que a MMC ocasiona o déficit motor e a
demanda por auxilios na locomogdo, como
bengalas, muletas, andadores, cadeiras de rodas,
além das Orteses para membros inferiores. A
acessibilidade e as transferéncias, em especial para
0s cadeirantes, sdo trabalhadas no ambiente
hospitalar, no domicilio e na comunidade™. A
equipe, formada por enfermeiros, professores de
educacdo fisica, terapeutas ocupacionais e
fisioterapeutas, pode trabalhar com um U{nico
individuo ou em grupos de individuos, sempre com
caracteristicas semelhantes. Orienta-se a empinar a
cadeira de rodas para superar obstaculos, as
transferéncias da cadeira de rodas para o carro-
cama-chdo-cadeira de banho, e vice-versa,
utilizando-se tabuas de transferéncias, bem como a
locomogdo em ambientes acidentados, com ou sem
aclive. Com supervisdo profissional, os individuos
sd0 incentivados a locomover-se pelas ruas e
calcadas da cidade e a utilizar o servico de
transporte publico, trabalhando concomitantemente
a participagdo como membros ativos na
sociedade™.
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A realizacdo de grupos de atividades de vida
diaria é uma importante ferramenta de incentivo
para a realizacdo dessas praticas. A iniciativa
agrega individuos da mesma faixa etaria e com
dificuldades semelhantes e os estimula para as
atividades de vida diaria, o que contribui para a
motiva¢do, cooperacdo e concentracdo dos
participantes e familiares™.

Capacitacdo para a reabilitacdo vesicointestinal

A reabilitacdo, reeducacdo ou manejo
vesicointestinal refere-se ao conjunto de acfes
voltadas para o tratamento do intestino e da bexiga
neurogénicos, na tentativa de se obter um novo
padrdo de funcionamento vesicointestinal®®. Essa
abordagem faz parte do programa de reabilitacdo de
criancas e adolescentes com MMC, sendo o
enfermeiro o principal responsavel .

O comprometimento do trato renal ocasionado
pela bexiga neurogénica é caracterizado por
incontinéncia urinaria, infeccbes urinarias de
repeticéo, refluxo vesicoureteral e hidronefrose, que
podem levar a deterioragao renal e as alteracBes na
atividade sexual. Os objetivos do tratamento da
bexiga neurogénica sdo a protegao da funcéo renal e
a continéncia urindria, para isso o cateterismo
vesical intermitente  (ClI) é  utilizado
preferencialmente em todo 0 mundo promovendo o
esvaziamento vesical em intervalos de tempo
regulares, de quatro a seis vezes ao dia, por meio da
insercéo de um cateter uretral®®.

A indicacdo do cateterismo acontece ap0s
propedéutica uroldgica, com a realizagdo de exames
laboratoriais, ultrassonografia e estudo urodindmico.
Confirmada a indicacdo do cateterismo, inicia-se a
capacitacdo, preferencialmente do individuo com
MMC, para oautocateterismo; ou do cuidador, para
0 cateterismo assistido, que devera ser realizado de 4
a 6 vezes ao dia. A técnica limpa do CI é
demonstrada por um enfermeiro de reabilitagdo e,
em seguida, o cuidador ou individuo é
acompanhado na realizacdo do procedimento até
que demonstre habilidade e seguranca para sua
execucdo sem a superviséo profissional, tornando-se
apto para a continuidade do cuidado no domicilio.

As criancas com a capacidade cognitiva
preservada comecam a ser estimuladas quanto a
realizago do autocateterismo a partir de seis anos
de idade, uma vez que proporciona aumento das
chances de aquisicdo da continéncia urinaria, além
de mais controle corporal e responsabilizacio pelo

autocuidado, impulsionando a autonomia e a
insercdo social™”. O enfermeiro deve estar atento
para avaliar o potencial para a realizacdo do
autocateterismo. Essa avaliagdo consiste em
verificar a capacidade motora do individuo, como o
equilibrio de tronco, a abducéo e movimentacdo dos
membros inferiores e superiores, incluindo a
necessidade de adaptacdes. Visando a execucdo dos
passos da técnica do autocateterismo vesical
intermitente, como sentar-se, despir-se, higienizar-
se, visualizar o meato uretral, introduzir o cateter
pela uretra, vestir-se.

O intestino  neurogénico provoca ora
incontinéncia intestinal, ora constipagdo grave.
Como recomendag®es para a reeducacdo intestinal,
incluem-se a dieta rica em alimentos laxantes como
frutas, verduras e OGleos vegetais, bem como a
ingestao hidrica adequada e a restrigao de alimentos
constipantes. As manobras de esvaziamento
intestinal em sinergismo com a dieta laxante
compdem uma parte imprescindivel da
reabilitagao™”.

As manobras de esvaziamento intestinal
contemplam o treino de vaso diario, associado a
massagem abdominal, @ manobra de Valsalva com a
prensa abdominal, ao toque digito-anal e a extracdo
manual de fezes, quando necessaria. A massagem
abdominal deve ser realizada em horérios regulares,
30 a 45 minutos ap6s as refeicdes, por cerca de 10
minutos, no sentido horério, obedecendo ao trajeto
intestinal. O uso de emolientes como 0leos e cremes
é indicado para facilitar o deslizamento das méaos
durante a massagem. A associagao dessas manobras
favorece 0 habito intestinal diario e promove
evacuagdo efetiva, evitando as perdas fecais ao
longo do dia, bem como a constipacéo intestinal .

Capacitacdo para a as atividades de vida
prética: autonomia e participacao

O processo de autonomia implica na pessoa
assumir o protagonismo do seu cuidado, na medida
em que este é partilhado entre cuidador/enfermeiro e
ser cuidado/pessoa com MMC. Progressivamente, 0
conhecimento é construido pela participacdo de
ambos, equilibrando necessidades e informagdes,
potencialidades e vinculos®?.

A participagdo estd intimamente relacionada a
autonomia. Engloba tarefas que promovem o
gerenciamento da prépria vida e participacdo na
sociedade, sejam elas desenvolvidas em ambiente
domiciliar ou na comunidade, também chamadas
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de atividades de vida prética. Na reabilitacdo deve-
se promover a capacitacdo para a organizacdo do
ambiente domiciliar, a aquisi¢do e uso correto das
medicacOes, a realizacdo de tarefas domeésticas, a
administragéo dos recursos financeiros, o uso do
transporte publico, a realizacdo de compras e 0
encaminhamento para a profissionalizacdo e
insercdo no mercado de trabalho®?.

A meta € promover o gerenciamento das
necessidades cotidianas, incluindo toda a logistica
necessaria ao autocuidado, e assim favorecer a
insercdo da pessoa na familia e na comunidade.
Com essa proposta, sdo desenvolvidos grupos com
integrantes selecionados de acordo com a faixa
etéria, capacidade cognitiva e dificuldade motora.

No primeiro momento, orienta-se a realizacao
de tarefas rotineiramente domiciliares, por meio de
adaptacGes criadas no hospital. Essas atividades
englobam a organizacdo da casa, das roupas e da
cama, a utilizacdo de utensilios para limpeza
doméstica e a manipulacdo de alimentos para
preparar as proprias refeicoes.

No segundo momento, desenvolvem-se
atividades  praticas na comunidade. Os
adolescentes saem as ruas, com a supervisdo de
profissionais, = para  desempenhar  tarefas
previamente programadas, como utilizar transporte
publico e fazer compras em supermercado, padaria
e farmécia. O uso do dinheiro e o desenvolvimento
de nogBes de tempo e espago sdo estimulados.
Familiares e cuidadores acompanham esse
processo e sdo esclarecidos quanto a importancia
da realizacdo das atividades pelos adolescentes,
favorecendo seu raciocinio e estimulando sua
autonomia e participagdo social. Para a
continuidade, sugere-se 0 emprego de locais
préximos da residéncia.

As atividades de vida pratica incluem também a
orientacdo sobre a profissionalizagdo e sobre os
direitos da pessoa com deficiéncia fisica cronica,
visando ao empoderamento e & participagdo efetiva
na sociedade.

CONSIDERACOES FINAIS

As familias de criancas e adolescentes com
MMC enfrentam dificuldades relacionadas néo
apenas a condi¢do crbnica, mas também a escassez
de servico estruturado e humanizado que garanta e
capacite para a aquisicdo do autocuidado, da
autonomia e da participacao.

O Sistema Unico de Satde (SUS), valendo-se
do principio doutrindrio da integralidade, objetiva
garantir o acesso dos usuarios aos servicos de
salde disponiveis nos diferentes niveis de atencdo,
dos mais simples aos mais complexos, das agtes
de promocdo, prevencdo e tratamento a
reabilitacdo. No entanto, considera-se que existem
problemas na coordenagdo dos diversos servigos
de salde, assistenciais e sociais, representados pela
baixa articulagdo em rede e pouca racionalizagéo
do sistema como um todo. Esse fato compromete o
atendimento especifico das necessidades das
pessoas com MMC e suas familias, que vai desde o
atendimento na atencdo primaria durante o pre-
natal até os servicos de reabilitacdo para a
integracdo desses individuos na sociedade.

O desafio é estruturar uma rede de servicos de
salde que atenda a gestante do pré-natal ao
puerpério, mantendo o cuidado domiciliar,
melhorando a comunicagcdo e promovendo a
capacitacao dos familiares das criangas com MMC.
Assim proporcionando a reabilitagdo dessas
pessoas com as metas de autonomia no
autocuidado e de participacdo social desde os
primeiros anos de vida.

Sugere-se a introducdo da tematica reabilitacdo
e lesBes medulares, congénitas e traumaticas nos
programas de formacdo e capacitagdo de
enfermeiros, com énfase na capacitacdo pessoal e
familiar. Ha que se desenvolver e pesquisar novas
tecnologias com o intuito de emponderar, adaptar e
facilitar o cotidiano dessas pessoas que, em
decorréncia das alteragBes inerentes a MMC, sdo
submetidos a cuidados de sa(de que os levam a
condigdes de vida muito diferentes dos seus pares
de idade, prejudicando o desempenho do seu papel
na sociedade.

REHABILITATION OF INDIVIDUALS WITH MYELOMENINGOCELE: REPORT OF NURSING

PRACTICE
ABSTRACT

This article was developed by nurses with more than five years of practice, at a network of rehabilitation hospitals in Brazil,
reference in Latin America. The objective of the present study is to report the activity of nurses in the rehabilitation of
children and adolescents with myelomeningocele. The authors held face-to-facemeetings and videoconferences,
discussions and exchange of experiences until a consensus was reached and the content was validated. The report was
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organized and divided into three topics: training for activities of daily living; training for vesicointestinal rehabilitation; training
for activities of practical life: autonomy and participation. Families of individuals with myelomeningocele face difficulties
related to the chronic condition and lack of structure and humanized services that guarantee and qualify home care. The
challenge consists of providing subsidizes that guide professionals in the maintenance of home care, improving
communication and training family members of children and adolescents with myelomeningocele.

Keywords: Rehabilitation. Meningomyelocele. Nursing.

REHABILITACION DE NINOS Y ADOLESCENTES CON MIELOMENINGOCELE: RELATO DE
EXPERIENCIA DE LA PRACTICA DE ENFERMERIA

RESUMEN

El articulo fue desarrollado por enfermeras con mas de cinco afios de experiencia, en una red de hospitales de
rehabilitacién en Brasil, una referencia en América Latina. El objetivo de este estudio es dar a conocer la actuacion de
enfermeras en la rehabilitacién de nifios y adolescentes con mielomeningocele. Las autoras llevaron a cabo reuniones en
persona y por videoconferencias, debates e intercambio de experiencias hasta el consenso y la validacion del contenido.
El relato fue organizado y dividido en tres temas: capacitacion para las actividades de la vida diaria; capacitacion para la
rehabilitacion vesicointestinal; capacitacion para las actividades de la vida cotidiana: autonomia y participacion. Las
familias de las personas con mielomeningocele enfrentan dificultades relacionadas con la condicion crénica y la falta de
servicio estructurado y humanizado que garantice y capacite en cuanto al cuidado en el hogar. El reto es proporcionar
subsidios que guien a los profesionales en el mantenimiento de la atencion domiciliaria, mejorando la comunicacion y

promoviendo la capacitacion de los familiares de los nifios y adolescentes con mielomeningocele.

Palabras clave: Rehabilitacién. Meningomielocele. Enfermeria..
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