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RESUMO

Trata-se de artigo direcionado a uma das anomalias congénitas (AC) existentes, que sdo
alteracOes genéticas que ocorrem durante o desenvolvimento embrionario ou fetal e podem
afetar a estrutura ou a fungao do corpo, sendo detectadas durante a gestacao ou nascimento.
Estima-se que 3% a 6% dos nascimentos em todo o mundo apresentem AC, com prevaléncia
maior em paises de baixa e média renda, onde fatores como alimentacdo inadequada,
exposicdo a infeccdes e alcoolismo, além de cuidados pré-natais insuficientes, contribuem
para o aumento das taxas. Entre as AC graves, destacam-se os defeitos do tubo neural (DTN),
como a Espinha Bifida, sendo ela a forma mais comum de DTN, afetando a coluna vertebral.
A prevengdo dessas condigOes envolve estratégias como suplementacdo de acido folico,
acompanhamento pré-natal adequado e exames para diagnostico precoce. A deteccdo e o
tratamento precoce sao fundamentais, sendo o papel da enfermagem crucial na prevencao e
diagnostico precoce da Espinha Bifida, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida e
reduzir a morbimortalidade neonatal. O artigo prop0s investigar o trabalho da enfermagem
na deteccdo e prevencao durante a gestacdo da Espinha Bifida.

ABSTRACT

This article focuses on one of the existing congenital anomalies (CA), which are genetic
changes that occur during embryonic or fetal development and can affect the structure or
function of the body, being detected during pregnancy or birth. It is estimated that 3% to
6% of births worldwide have CA, with a higher prevalence in low- and middle-income
countries, where factors such as unhealthy diet, exposure to infection and alcoholism, in
addition to insufficient prenatal care, negative to increase rates. Among the AC graves, neural
tube defects (NTD) stand out, such as Spina Bifida, which is the most common form of NTD,
affecting the spine. Prevention of these conditions involves strategies such as folic acid
supplementation, adequate prenatal care and tests for early diagnosis. Early detection and
treatment are fundamental, with the role of nursing being crucial in the prevention and early
diagnosis of Spina Bifida, with the aim of improving quality of life and reducing neonatal
morbidity and mortality. The article aimed to investigate nursing work in the detection and
prevention of Spina Bifida during pregnancy.
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INTRODUCAO

As anomalias congénitas (AC) sao alteragdes genéticas, que ocorrem durante o
desenvolvimento embrionario/fetal que afetam a estrutura ou a fungao do corpo, podendo ser
detectadas ao nascimento. As AC podem ser diagnosticadas durante as consultas do. pré-
natal ou no momento do nascimento, como, por exemplo, a anencefalia ou as cardiopatias,
respectivamente.

Estima-se que as anomalias congénitas estejam presentes em 3% a 6% dos
nascimentos mundiais, sendo que uma fragdo importante sera identificada ao longo do
desenvolvimento da crianga2. Na América Latina, essa prevaléncia € de 5%, entretanto, esses
dados podem estar sub-representa¢des devido a falhas nos registros. Aproximadamente 94%
das AC ocorrem nos paises de baixa e média renda, devido a dietas inapropriadas das
gestantes, pobres em nutrientes e acido folico2, aumento da exposigao a infec¢ao e ao alcool,
Ou acesso precario aos cuidados de saude, principalmente quando se fala de pré-natal, onde
pode ocorrer de forma inadequada ou quase inexistente, e a cada ano, sao responsaveis por
mais de 300 mil ébitos neonatais em todo o mundo. Entre as AC graves, destacam-se os
defeitos do tubo neural (DTN), as cardiopatias e a sindrome de Dawn (SD)3.

O pré-natal é de grande importancia para o rastreio, avaliagdo de riscos e conduta
perante o diagndstico de Espinha Bifida e outros DTN, e a partir disso, o governo federal
estabelece o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) no ambito do Sistema Unico
de Saude (SUS), com o objetivo de promover acesso universal e integral a prevengao,
diagndstico durante o pré natal, tratamento adequado e acompanhamento médico de diversas
doencgas neonatais, incluindo os DTN4. O projeto visa a reducdo da morbimortalidade e
aumento da qualidade de vida dos recém-nascidos afetados pelas condi¢gbes cronicas que
causam danos durante o crescimento e desenvolvimento infantil5.

A Espinha Bifida € a DTN mais comum, correspondendo a 75% dos casos, afetando a
coluna vertebral, e os outros defeitos sdo a Anencefalia e a Encefalocele, que afetam o
cranio5. A Espinha Bifida € uma malformagao multifatorial, que envolve fatores genéticos e
ambientais. Entre os fatores genéticos estdo as anomalias cromossémicas, como a trissomia
13 e 18 e triploidia, sendo que o risco de recorréncia em uma gestagao posterior a uma afetada
€ 10 vezes maior do que na populacédo geral6. Enquanto os fatores ambientais podem ser
controlados e em algumas situagdes evitado.

Entre a 3% e 82 semanas de desenvolvimento, a maioria dos 6rgaos e das regides do
corpo € estabelecida. Este periodo, conhecido como periodo de organogénese, € de maxima

suscetibilidade para o desenvolvimento de estruturas anormais7. Se algum fator fisico,
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quimico, intrinseco (genético ou ndo) intervir nesse periodo do desenvolvimento, anomalias
congénitas podem acontecer7.

As intervengdes preconizadas pela Organizacdao Mundial de Saude (OMS) como
estratégia de prevengao as AC incluem combater a nutrigdo inadequada ao garantir que
mulheres jovens e gestantes tenham acesso a dieta variada e equilibrada visando ao consumo
adequado de vitaminas e minerais, orientagdo sobre ingesta hidrica e pré-natal adequado,
para acompanhamento da gestacdo e dissolucdo de duvidas que podem surgir.
Suplementacao de acido félico no periodo periconcepcional € importante para prevencao de
anomalias do tubo neural8, uma vez que o acido félico atua na formulacao de células brancas
e vermelhas, portanto aumenta a produg&o de sangue necessaria para o feto e placenta, além
de ajudar na formacado do material genético de cada célula9. A suplementacéo de ferro é
indicada durante o pré-natal e até o terceiro més pds-parto para prevencao do baixo peso ao
nascer, anemia e deficiéncia de ferro na gestante10.

A Espinha Bifida classificada como aberta, € a apresentacdo mais comum,
apresentando um saco dorsal protruso externo e sinais intracranianos, ou oculta, sem
protrusdo da medula espinhal, frequentemente assintomatico e apresentando achados
dermatolégicos, como hipertricose, hemangiomas, alteragcdo da coloracdo da pele local,
placas pilosas, lipoma ou seios dérmicos na linha média da regido lombar6. Estratégias de
prevencado de anomalias congénitas sdo de extrema importancia durante o planejamento e o
acompanhamento da gestacdo. A realizacdo de exames de acompanhamento como a
avaliagao da anatomia fetal por ultrassonografia detalhada e ecocardiograma fetal podem ser
solicitados para avaliacao clinica complementar11.

A maioria das AC é passivel de tratamento cirurgico, que pode corrigir ou reduzir
repercussdes fatais ou incapacitantes dos defeitos congénitos, abrandando sua
morbimortalidade o que ndo é diferente no diagnéstico de Espinha Bifida. Assim, a
precocidade da identificacdo e do referenciamento é fundamental e decisivo para o
planejamento terapéutico7. Portanto, esse artigo tem por objetivo investigar o trabalho da

enfermagem na prevencgao e detegcao da Espinha Bifida em recém-nascido.

METODO

O presente estudo consiste em uma revisao integrativa, método que tem como objetivo
aprofundar o conhecimento sobre um determinado tema. A condugao do estudo seguiu seis
etapas, visando garantir maior confiabilidade.

Inicialmente, utilizou-se o método PICO, uma estratégia estruturada para formular a
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pergunta de pesquisa e realizar a busca bibliografica de evidéncias12. A partir dessa
abordagem, chegou-se ao seguinte problema de pesquisa: “Quais sao os procedimentos
necessarios para que a equipe de enfermagem consiga disseminar a prevencgao e reduzir as
taxas de malformagdes, além de diagnosticar a Espinha Bifida?”

Em seguida, foi realizada a sele¢ao dos descritores através do Descritores em Ciéncias
da Saude (DeCS), definindo os seguintes termos para a pesquisa: prevengao e espinha bifida
(prevention and spina bifida), malformagao congénita e defeitos no tubo neural (congenital
malformation and neural tube defects), espinha bifida e malformacéo congénita (spina bifida
and congenital malformation) e defeitos no tubo neural (neural tube defects)No quarto
momento, fez-se a pesquisa nas bases de dados PUBMED, Scielo e lilacs. No quinto momento
analisou-se os dados para revisao de literatura.

Como houve dificuldade de encontrar todos os descritores juntos foram pesquisados
em duplas, no Pubmed achamos 12 artigos com os descritores prevention and spina bifida,
31 artigos com os descritores congenital malformation and neural tube defects, 23 artigos com
os descritores spina bifida and congenital malformation e 25 artigos com os descritores neural
tube defects; no Scielo achamos 10 artigos com os descritores prevention and/or spina bifida,
16 artigos com os descritores congenital malformation and/or neural tube defects, 13 artigos
com os descritores spina bifida and/or congenital malformation e 56 artigos com os descritores

neural tube defects.

RESULTADOS E DISCUSSAO

No PubMed foram encontrados 91 artigos, no SciELO 95. Apds a leitura dos titulos,
restaram 07 artigos no PubMed e 04 no SciELO. No sexto momento, foi desenvolvida a revisao

da literatura, utilizando trechos dos estudos que mais se adequaram ao tema proposto.

Tabela 0-1
Titulo Ano Autor Objetivo Conclusao
Defeitos de R003 |Aguiar, M. J. B., Avaliar a prevaléncia e fatores /A prevaléncia dos defeitos de
echamento do tubo Campos, A. S., associados aos defeitos de fechamento do tubo neural foi
neural e fatores Aguiar, R. A. L. fechamento do tubo neural em maior do que a descrita na
associados em P., Lana, A. M. [recém-nascidos Vivos e |iteratura internacional e na
recém-nascidos A., Magalhaes, hatimortos, na maternidade do |iteratura latino-americana.
vivos e natimortos R. L., & Babeto, Hospital das Clinicas da UFMG,
L. T. entre 01/08/1990 e 31/07/2000.
Prevaléncia de R008 |Nascimento, L. [Estimar a prevaléncia de defeitos |A prevaléncia desta anomalia foi
defeitos de F.C. de fechamento do tubo neural no |inferior a de outros estudos
echamento de tubo Vale do Paraiba paulista e |nacionais e sua presenca esteve
neural no Vale do identificar ~ possiveis  fatores jassociada ao baixo peso, a
Paraiba maternos e neonatais associados prematuridade e a baixa
a tais defeitos. vitalidade ao nascer.
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Prevaléncia global de 016 |Atta, C. A., Buscamos realizar uma revisao A legislagcdo obrigatéria que
espinha bifida no Fiest, K. M., lsistematica e meta-andlise da impde a fortificacdo com acido
nascimento por Frolkis, A. D., |prevaléncia periddica de espinha félico do  suprimento de
status de fortificagéo Jette, N., bifida por estado de fortificacdo glimentos fica atras das
com acido félico: Pringsheim, T., com acido  fdlico, regido levidéncias, particularmente em
uma revisao St Germaine- geografica e populagdo do paises asiaticos e europeus.
sistematica e meta- Smith, C., lestudo.
analise. Rajapakse, T.,
Kaplan, G. G., &
Metcalfe, A.
Prevaléncia de R023 |[Tesfay, N., Este estudo tem como objetivo A prevaléncia de defeitos do
nascimentos e Hailu, G., estimar a prevaléncia de defeitos tubo neural na Etidpia é sete
atores de risco de Habtetsion, M., [do tubo vezes maior do que em paises
defeitos do tubo & neural (DTNs) e identificar pcidentais, devido a fatores
neural na Woldeyohannes potenciais fatores de risco no hereditarios, maternos e
Ftidpia: uma revisao , F. contexto etiope. ambientais. A fortificacao de
sistematica e meta- alimentos com &acido folico é
analise. uma intervencao prioritaria par
reduzir essa carga. Sistemas de
vigildancia e monitoramento séo
essenciais.
Uso da p020 |Goley SM, |/Anomalias congénitas sdo a |A deteccdo de anomalias
ultrassonografia para Sakula-Barry S, quinta causa principal de ccongénitas antes do nascimento
b diagndstico pré- Adofo-Ansong |mortalidade em criangas menores ¢ variavel em paises de baixa e
natal de anomalias N, Isaaya de 5 anos em todo o mundo, média renda, principalmente na
congénitas Ntawunga L, jprincipalmente em paises de |Africa Subsaariana. Estudos
estruturais em paises Tekyiwa baixa e média renda. O @dicionais sdo necessarios para
de baixa e média Botchway M, [diagndstico pré-natal pode melhorar a sobrevivéncia
renda uma revisédo Kelly AH, Wright |prevenir muitas dessas mortes. nessas regides.
sistematica. N. Esta revisdo analisa o uso de
ultrassom para melhorar os
resultados de saude em bebés
desses paises.
Cuidados pré- 014 |Dean SV, Lassi Ha cada vez mais uma dupla [Todas as mulheres,
concepcionais: riscos ZS, Imam AM, carga de subnutrigdo e obesidade especialmente aquelas com
2] intervencdes Bhutta ZA. em mulheres em idade gravidez na adolescéncia ou
nutricionais. reprodutiva. O baixo peso ou gestagbes préximas, precisam
sobrepeso pré-concepcional, a de avaliagcdo nutricional e
baixa estatura e as deficiéncias de ntervencdo  pré-concepcional
micronutrientes contribuem para o para melhorar a saude materna
excesso de complicagdes e reservas de nutrientes.
maternas e fetais durante a Melhorar a cobertura de
gravidez. estratégias nutricionais
especificas é essencial para
adolescentes e mulheres em
idade reprodutiva, com
monitoramento continuo para
desenvolver melhores
intervencdes nutricionais.
=xposicdo pré-natal P023 |Eaves LA, Choi Por meio da adaptagdo da |O papel da exposicao
A metais téxicos e G, Hall E, Sillé metodologia de revisdo gestacional ao As, Cd ou Pb na
defeitos do tubo FCM, Fry RC, sistematica do Guia de ptiologia dos DTNs permanece
neural: uma revisao Buckley JP, Keil [Navegacgéo, pretendemos obscuro e  justifica uma
sistematica das AP. responder a pergunta  "a finvestigagdo mais aprofundada
evidéncias exposigao a As, Cd, em estudos de alta qualidade,

epidemioldgicas.

Hg, Mn ou Pb durante a gestagéo
aumenta o risco de DTNs?" e
avaliar os desafios para avaliar
essa questao, dadas as

evidéncias atuais

com foco especifico no controle
de fatores de confusao,
mitigagdo do viés de selegdo e
melhoria da avaliagédo da
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neonatal e infantil 021 [Ho P, Quigley Uma revisdo sistematica foi Declinios na mortalidade
associada a espinha MA, Tatwavedi conduzida em paises de alta |infantil/neonatal relacionada a
bifida: uma revisédo D, Britto C, [renda para analisar: (i) espinha lespinha bifida e na letalidade de
sistematica e meta- Kurinczuk JJ. bifida neonatal e IMRs ao longo casos foram observados, devido
analise. do tempo, e (ii) fatores clinicos e [ao tratamento avangado e a

sociodemograficos associados a ffortificacdo alimentar com &cido
mortalidade no primeiro ano apds ffdlico. Os clinicos dedicam
0 nascimento em bebés afetados [atencdo aos bebés prematuros
por espinha bifida. e de baixo peso com espinha
bifida.
Procedimentos  de R014  (Grivell RM, [Comparar os efeitos do reparo [Esta revisdo se baseia em um
reparo pré-natal Andersen C, |pré-natal versus pés-natal e de estudo pequeno bem conduzido.
versus pos-natal Dodd JM. diferentes tipos de reparo da [Nao ha provas suficientes para
bara espinha bifida espinha bifida na mortalidade e [recomendar conclusdes firmes
para melhorar os morbidade perinatal, nos [sobre o reparo pré-natal em
resultados maternos resultados infantis a longo prazo e fetos com espinha bifida.
2 infantis. na morbidade materna.
Desenvolver a R013 |Caseiro, Joel; Objetivos deste estudo foram |O estudo abordou a autonomia
autonomia dos Gongalves, conhecer a opinido dos jovens em jovens com AME,
ovens com espinha Tania; Malheiro, com Espinha Bifida e dos seus ressaltando a importancia da
pifida - o que dizem Ma Isabel pais/cuidadores sobre o processo ndependéncia para autoestima
DS jovens e 0s seus de construgdo da autonomia e | motivagdo. Comportamentos
bais/cuidadores. identificar quais os fatores que saudaveis e barreiras
consideram favoraveis e @arquitetébnicas foram fatores
desfavoraveis ao mesmo. influentes. A presenga de apoio
adequado e intervencao
precoce foram recomendados
para promover a autonomia e
qualidade de vida desses
individuos.
Defeitos do tubo | 2009 [Hernandez, Descrever os defeitos do tubo A identificacdo de defeitos do
neural Maria Luisa; tubo neural na amostra

estudada serve

Os defeitos do fechamento do tubo neural (DFTN) sdo malformagdes congénitas que

ocorrem devido a falha no fechamento do tubo neural embrionario, durante a quarta semana

de embriogénese. Apresentam um espectro clinico variavel, sendo os mais comuns a

anencefalia e a espinha bifida13. A espinha bifida € um defeito de fechamento ésseo posterior

da coluna vertebral. O defeito pode ser recoberto por pele essencialmente normal (espinha

bifida oculta), ou associar-se com uma protrusao cistica, podendo conter meninges anormais

e liquido cefalorraquidiano - meningocele; ou elementos da medula espinhal e/ou nervos —

mielomeningocele13.

Sua prevaléncia tem em média um caso em cada 1.000 nascidos vivos, mas pode

atingir 4,73 por 1.000 nascidos vivos14. Os DFTNs tém papel relevante na morbimortalidade

infantil. Na maioria dos casos de anencefalia ocorre o obito fetal ou as criangas morrem logo

apos o nascimento. Os pacientes portadores de mielomeningocele ou meningocele podem

desenvolver comprometimento grave de sua capacidade motora como paralisia dos membros

inferiores, hidrocefalia e disfung¢des vesical e intestinal14.

A determinagdo das causas e origens de muitos defeitos congénitos permanece

desconhecida, apesar da alta prevaléncia, e essa realidade dificulta os esforgos de prevencéao
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e combate. Uma excecgado notavel a isso é o declinio generalizado na prevaléncia de defeitos
do tubo neural (anencefalia, espinha bifida, encefalocele) apos a fortificagdo obrigatoria de
produtos de graos com acido félico e suplementagao em varios paises15.

Mundialmente, varias formas de preveng¢ao, desde o teste genético avangado até a
mais simples fortificacdo de micronutrientes com &acido folico foram propostas para evitar
consequéncias adversas a saude de DTNs e contornar o fardo econdmico imposto ao sistema
de saude16. Junto com o estabelecimento do programa de vigilancia, o exame pré-natal (ou
seja, ultrassonografia pré-natal, amniocentese e aconselhamento genético) é uma das
plataformas de identificagdo que € projetada para rastrear DTNs durante a gesta e tomar
medidas oportunas, incluindo a interrupg¢ao eletiva da gestagao16.

Em geral, a formagdo de DTNs pode ter origem hereditaria em fatores ambientais,
embora 0 mecanismo dessa patogénese, ndo tenha sido determinado. Um dos exemplos
como historico familiar de DTNs e casamentos consanguineos mais especificamente com
parentes de primeiro grau s&o identificados como fatores que contribuem para DTNs. O estado
nutricional materno especificamente relacionado ao consumo de acido félico na preconcepgéao
e durante o primeiro trimestre da gravidez também esta interligado16. A exposicao a fatores,
como medicamentos fitoterapicos ou desconhecidos, elementos farmacéuticos
(medicamentos antiepilépticos, medicamentos opioides e tratamento antirretroviral), residuos
industriais e poluentes (hidrocarbonetos aromaticos policiclicos, metais pesados e pesticidas)
tém uma forte conexao com a formagao de DTNs. O risco de desenvolver um desses defeitos
do tubo neural, ndo se limita apenas aos fatores mencionados, podendo também estar
associado ao histérico médico e aos habitos pessoais da mae, como tabagismo e etilismo16.

O estado nutricional € um aspecto importante da saude e bem-estar antes e durante a
gestacgdo. A subnutricdo nas mulheres gestantes contribui para 20% das mortes maternas e é
um fator de risco significativo para natimortos, partos prematuros, bebés pequenos para a
idade gestacional e pequeno para idade gestacional (PIG), mas na maioria dos paises 10-
20% das mulheres tém baixo peso17. A baixa estatura materna aumenta o risco de parto
obstruido, fistula obstétrica e mortalidade materna, bem como asfixia ao nascer, levando a
morte neonatal, e é frequentemente o resultado de meninas com atraso de crescimento desde
a infancia17.

Contaminantes ambientais, como metais toxicos, estido envolvidos em vias de
vulnerabilidade conhecidas e representam uma area promissora de pesquisa para causas
evitaveis de DTNs. Arsénio (As), cadmio (Cd), mercurio (Hg), manganés (Mn) e chumbo (Pb)

sdo metais/metaloides toxicos, de preocupagao global que tém sido mais comumente

Faculdade Logos, Revista Académica Saude e Educagéo Volume 4, n01, 2025



Borges EF, Alvares NRF, Bento AP. Rev Acad Saude Educ
2025;4(1):133-143

140

implicados na etiologia de DTNs18. Metais tdxicos sdo contaminantes onipresentes nos
Estados Unidos. Em uma pesquisa nacionalmente representativa entre 2003 e 2014, As Cd,
Mn e Pb foram detectados em mulheres em idade reprodutiva em 97,8%, 87,9%, 86,9% e
99,0% das amostras biologicas, respectivamente. As exposi¢cdes ocorrem predominantemente
por meio da ingestao de alimentos e agua contaminados, bem como por meio da inalagéo de
ar poluido. As, Cd, Hg e Pb sao téxicos de desenvolvimento conhecidos e podem passar da
mae para o feto por meio de transferéncia transplacentaria18.

Geralmente as anomalias estruturais demandam interveng&o cirurgica imediata no
nascimento para evitar morte ou incapacidade. Em paises de alta renda, onde a maioria dos
casos é diagnosticada pré-natalmente, a mortalidade € inferior a 5%, enquanto em muitos
paises de baixa e média renda, com diagndstico pré-natal limitado, a taxa de mortalidade pode
ser tao alta quanto 100%19. O uso da tecnologia de ultrassom em paises de baixa e média
renda aumentou significativamente nos ultimos anos, a medida que as maquinas de ultrassom
se tornaram mais compactas, transportaveis e acessiveis19.

A mortalidade infantil por espinha bifida se estende da chance de nascer com espinha
bifida quanto a de sobreviver com a condi¢do durante a infancia, ambas as quais diminuiram
significativamente ao longo do tempo20. Existem varios mecanismos possiveis, incluindo:
Primeiro, a fortificacdo alimentar com acido fdlico: esta revisdo mostrou um declinio
significativo ao longo do tempo na mortalidade infantil por espinha bifida apés a fortificagéo
obrigatéria com acido félico do suprimento de grdos dos EUA20. Em segundo lugar, os
avancgos nas intervengdes cirurgicas: Estudos sugeriram que o suporte ventilatorio melhorado
em cuidados intensivos neonatais € o uso de antibidticos para tratar infeccées do sistema
nervoso central, proporcionaram um melhor tratamento da espinha bifida e das comorbidades
adjacentes, como prematuridade e baixo peso ao nascer, que foram mostradas como os
preditores mais fortes para neonatalidades20. Em relagdo a outros fatores de risco, a
mortalidade entre bebés negros e hispanicos com espinha bifida diminuiu com o tempo, mas
permanece consistentemente mais alta quando comparada a bebés brancos. Possiveis
explicagdes incluem barreiras ao acesso a cuidados de saude, particularmente entre mulheres
de classes socioecondmicas mais baixas20.

Em diferentes estudos, foi visualizado que as DTNs nos abortos espontaneos ocorrem
entre 3,6% e 8,7% dos casos, e as mais frequentes sdo a anencefalia, a espinha bifida e a
encefalocele. Os dois primeiros representam 95% e a encefalocele 5%21. Desta forma, a
identificacao deste tipo de defeitos nos produtos de abortos espontaneos é essencial, uma

vez que constitui um fator de risco genético para este tipo de anomalias e tem implicagdes
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importantes na analise do risco de recorréncia na familia21. Portanto, com Faculdade Logos,
Revista Académica Volume 2, 2023

base no historico de gravidez anterior acometida por DTN, neste caso, resultado de
aborto espontaneo, essas maes devem ser consideradas de alto risco obstétrico e genético e
uma série de medidas devem ser adotadas para garantir atendimento médico
multidisciplinar21.

O tratamento convencional da espinha bifida é o reparo cirurgico dentro de dois dias
apos o nascimento, o que pode incluir a colocacdo de uma derivagao entre os ventriculos do
cérebro do bebé e a barriga (peritdnio) para aliviar a hidrocefalia22. A espinha bifida pode ser
diagnosticada com ultrassom pré-natal ou proteina alfa-feto sérica materna e o tratamento no
utero pode melhorar os resultados; embora envolva incisdo cirurgica no abdémen e utero da
mae para acessar o bebé ainda em gestagéao22.

Apesar do movimento mundial crescente em defesa da igualdade social, continua a
existir uma grande depreciagdo em relagao as pessoas que apresentam algum grau ou tipo
de limitagc&o na realizagao de suas atividades diarias23. Embora se reconhega que as pessoas
com deficiéncia ndo sdo um grupo homogéneo, € inegavel que este constitui um dos
segmentos da populagdo que mais sofrem com os efeitos da exclusdo social, sendo as
barreiras arquitetbnicas a causa mais evidente, impedindo-os de participar ativamente da
sociedade e de exercer sua totalmente sua cidadania23.

Viver com uma deficiéncia constitui um grande desafio para um adulto na sociedade
moderna atual, para o jovem e sua familia pode até se tornar uma luta diaria, devido as
dificuldades relacionadas as caracteristicas especificas e fragilidades desse grupo etario23.
A propria deficiéncia implica mudangas na vida da crianca, forcando-a a enfrentar as
“experiéncias adversas” inerentes aos tratamentos e cuidados especiais de saude que ela
necessita, e que limitam as experiéncias de vida normativas, desejaveis e facilitadoras de um
desenvolvimento23.

Deste modo procurar saber qual a opiniao dos jovens portadores de espinha bifida em
relacdo ao processo de construgcdo da autonomia e dos seus pais/cuidadores € de vital
importancia, de modo a identificar as reais necessidades, os fatores que consideram positivos
e negativos neste processo, podera ser um ponto de partida para futuras intervengdes que
promovam a funcionalidade de criangas e jovens com espinha bifida ou demais defeitos do
tubo neural, nas atividades de vida mobilizar-se, higiene, vestir-se e despir-se até em suas
eliminagdes, garantindo seus direitos, ou seja uma maior participagdo na vida social,

econdmica e cultural das comunidades onde estao inseridas23.
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CONCLUSAO

Apds uma extensa busca por artigos relacionados a Espinha Bifida (EB) e Defeitos do
Tubo Neural (DTN), constatou-se que ha um crescente estudo deste tema apds o ano de
2020, porém até mesmo os artigos mais antigos trazem uma gama gigantesca de informacgoes,
apesar de mais escassos, ha assuntos relacionados ao uso de acido félico, assim como a
ingestao de alimentos ricos também em acido félico antes e no inicio da gestacéo, o rastreio
por meio de exames de imagem também é muito citado como exame padrao para a detecgao
de alguma DTN, além de sempre desenvolver assuntos relacionados a prevencéo, voltada
para a comunidade socioeconémico inferior, sendo de vital importancia, para a
conscientizacado da populagao e orientagdes dos profissionais, que estao/estardo na linha de

frente do combate dos DTN’s.
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