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Resumo:

O objetivo é analisar as variaveis clinico-epidemioldgicas de criangas e adolescentes por-
tadoras de espinha bifida. Trata-se de um estudo descritivo, transversal, constituido por 41
criancas e adolescentes entre zero e vinte anos de idade. A coleta de dados foi realizada no
periodo de janeiro a maio de 2006, mediante aplicagdo de um

formulario. Os resultados revelam que 32 (78%) criancas e adolescentes possuiam
mielomeningocele, 22 (54%) eram do sexo masculino; 32 (78%) nasceram de parto cesarea;
29 (71%) nasceram a termo, 31 (77%) nasceram com peso considerado adequado. A bexiga
neurogénica, a hidrocefalia, os pés tortos congénitos e o intestino neurogénico foram as
complicacdes mais frequentes entre a populacéo estudada. A maioria, 31 (76%) familias,
possuia renda mensal de até trés salarios minimos; 32 (78%) maes declararam que sua
gravidez ndo foi planejada e 33 (80%) mées afirmaram ndo ter feito uso de acido félico nos
primeiros meses de gestacdo. O estudo aponta a necessidade de maiores investimentos por
parte do poder publico, considerando que essa ¢ uma malformacéo que pode ser prevenida
e que medidas podem ser implementadas na rede basica de saude.
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Abstract:

The objective is clinical and epidemiological profile of children and adolescents who live
with spina bifida. It is a descriptive study, cross-sectional, formed by 41 children and
adolescents between zero and twenty years of age. The data collection was carried out from
January to May, 2006, by applying a form. The results reveal that 32 (78%) children and
adolescents had myelomeningocele, 22 (54%) were males; 32 (78%) were born by cesarean
section; 29 (71%) were term-born children, 31 (77%) were born with an adequate weight.
The neurogenic bladder, the hydrocephalus, the congenital clubfeet and the neurogenic
intestine were the most common complications among the population studied. The majority,
31 (76%) families had a monthly income of up to three minimum salaries; 32 (78%) mothers
stated that their pregnancies were not planned and 33 (80%) mothers declared that they had
not used folic acid in the first months of pregnancy. The study indicates a need for greater
investments by the governmental instances, considering that this is a malformation that can
be prevented and that measures must be taken in the Basic Healthcare Network.

Key words: congenital anomalies; spinal dysrafism; neural tube defects; disabled children;
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nursing care.

INTRODUCAO

A falha em fechar uma porgéo do tubo
neural, ou reabertura de uma regido do tubo
apos o fechamento bem sucedido, pode levar a
varias malformag6es. A mais comum delas é a
Espinha Bifida que pode classificar-se como
espinha bifida oculta ou espinha bifida cistica’.
A espinha bifida cistica ou aberta apresenta-se
como protusdo sacular externa e as duas prin-
cipais formas sdo a Mielomeningocele, que se
refere a extensdo do tecido do sistema nervoso
central, associado a um déficit neurolégico
acentuado. Esse déficit ocorre porque o tecido
nervoso € incorporado a parede do saco, pre-
judicando o desenvolvimento das fibras ner-
vosas. Pode ocorrer em qualquer ponto da co-
luna vertebral, mas é mais comum nas regides
lombares e sacrais. Como resultado disso ha-
vera sempre alguma paralisia e perda da sen-
sacao abaixo da regido prejudicada.

A outra forma, a Meningocele é a me-
nos comum das duas. Nesse tipo, usualmente
0s nervos ndo estdo prejudicados e sdo capa-

zes de funcionar, por isso pouca incapacidade
pode estar presente nas pessoas com essa
malformacao®.

A espinha bifida oculta é a forma bran-
da da espinha bifida e € muito comum; no en-
tanto, nas pessoas afetadas, sdo poucos os pro-
blemas e ela associados. Frequentemente
aparece tufo de pelos no local do defeito®.

Essa malformacdo possui heranga
multifatorial, ou seja, interacdo entre varios
genes e fatores ambientais **°. Dentre os fato-
res ambientais estdo as condi¢cfes socioecond-
micas, deficiéncia de folato e alimentos conta-
minados com inseticidas. Ainda podem induzir
a formacdo de tal defeito, a exposi¢do materna
a drogas antineoplasicas, anticonvulsivantes,
agentes anestésicos e agentes infecciosos®’.

Pessoas com essa malformacéo apresen-
tam complicagdes que transformam essa doen-
caem um sério problema de satde publica, com
repercussao na vida do individuo, familia e
sociedade®.

As criangas com meningocele ou
mielomeningocele podem apresentar incapaci-
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dades cronicas graves, tais como: hidrocefalia,
bexiga neurogénica, disfuncdo intestinal, pro-
blemas ortopédicos e paralisia de membros in-
feriores 5. Além dessas incapacidades podem
apresentar também transtornos emocionais so-
ciais e psicossociais, e deficiéncia cognitiva.

A principal estratégia para a prevengao
dos Defeitos de Fechamento do Tubo Neural
(DFTN) para a mulher em idade reprodutiva é
a promocao de um estilo de vida saudavel, as-
sociado a uma nutricao adequada, com consu-
mo de alimentos ricos em acido folico®. Estu-
dos tém demonstrado que a suplementacéo
periconcepcional do &cido folico, trés meses
antes da gestacdo, até a décima segunda sema-
na de gestacdo pode prevenir os DFTNE?.

Os dados da incidéncia dos DFTN, es-
pecificamente da Espinha Bifida em nosso pais
sd0 escassos. Dados estatisticos mais atuais
mostram que a prevaléncia dos DFTN varia de
0,83/1000 a 1,87/1000 nascimentos®.

No Brasil, os DFTN, entre eles a espi-
nha bifida, assumem importante papel na
morbidade e mortalidade infantis 23, Além da
morbimortalidade, esta malformag&o possui um
carater de cronicidade, com risco para 0 de-
senvolvimento de complicagGes clinicas que
necessitam de tratamento continuo e
internacgdes frequentes.

O convivio com criancas e adolescentes
portadores de espinha bifida nos espagos da
Associacdo de Espinha Bifida (AEB/MT) mos-
trou-nos a necessidade de realizar estudos para
melhor conhecer quem é e come vive essa po-
pulacdo em nosso Estado, dada a importancia
dessa malformacéo nos indices de mortalida-
de infantil e da demanda de cuidados de enfer-
magem, seja no ambito hospitalar ou no coti-
diano familiar.

A Espinha Bifida é uma condicéo croni-
ca, pois seus portadores tém necessidade de
cuidado profissional prolongado e continuado.
As criancas com essa malformacéo demandam
cuidados de enfermagem, tais como
cateterismo vesical, administracdo de medica-
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mentos, prevencdo de lesbes de pele, dentre
outros.

A disponibilidade de dados acerca dos
portadores de espinha bifida em nosso Estado
cria oportunidade para o aprofundamento da
problemaética das malformagdes congénitas, o
que tem grande relevancia na definigdo de es-
tratégias politicas para a reducdo de sua inci-
déncia.

Desta maneira, o objetivo é analisar as
variaveis clinico-epidemioldgicas de criangas
e adolescentes portadoras de espinha bifida.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo do tipo
transversal de abordagem quantitativa. Como
nado existem dados numéricos sobre 0s porta-
dores de Espinha Bifida em Mato Grosso, ja
gue nem mesmo temos a prevaléncia dos
DFTN, a unica fonte de informacdes sobre es-
ses portadores estdo localizadas na Associagao
de Espinha Bifida de MT, por esse motivo foi
considerada nossa fonte de dados.

Atualmente, todas as criangas com Es-
pinha Bifida que nascem nos hospitais da ca-
pital sdo encaminhadas para a AEB/MT, ali
suas familias s@o inscritas e tém a oportunida-
de de conhecer melhor a malformacéo e o con-
texto da assisténcia de saude que seus filhos
irdo necessitar. Por outro lado, como a maioria
dos hospitais do interior do estado ndo possui
as condigdes necessarias para o atendimento
dessas criancas, elas sdo encaminhadas para
tratamento na capital. Desse modo, praticamen-
te todas as criangas com Espinha Bifida hoje
em nosso estado estdo inscritas e recebem apoio
da AEB/MT.

Ainvestigacdo foi realizada junto a AEB/
MT, uma entidade sem fins lucrativos, fundada
em fevereiro de 2004 por pais de portadores de
espinha bifida, sediada em Cuiaba-MT. AAEB/
MT contava no momento da realizagdo do estu-
do com 71 associados, oriundos das varias Ci-
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dades do estado de Mato Grosso, sendo que des-
tes, 58 eram criancas e adolescentes.

Do total da populagéo eleita para o estu-
do (58), 17 criancas/adolescentes ndo foram
incluidas na amostra por dificuldades em ob-
ter os dados, uma vez que suas fichas de ca-
dastro na AEB estavam incompletas e a maio-
ria delas morava no interior do estado e nédo
foi possivel fazer contato com as familias por
via telefonica ou por correspondéncia. Assim,
neste estudo, optamos pela amostra de conve-
niéncia, que se constituiu de 41 criangas e ado-
lescentes portadores de espinha bifida, com
idade entre zero a 20 anos de vida.

Os dados foram colhidos utilizando-se
um instrumento desenvolvido pelas pesquisa-
doras, abrangendo variaveis relacionadas aos
pais: idade, escolaridade, renda familiar, nu-
mero de membros da familia; variaveis refe-
rentes a gestacdo e parto: idade materna na
ocasido da gestacdo, gravidez planejada, nu-
mero de consultas no pré-natal, uso de medi-
cac0es, alcool e fumo na gravidez, uso de aci-
do félico, nimero de filhos vivos ou mortos
em gestagdes anteriores, tipo de gravidez e tipo
de parto. Em relacgdo as criangas foram estuda-
das as seguintes variaveis: peso ao nascer, ida-
de gestacional, tipo de espinha bifida, compli-
cacoes e sequelas associadas, condi¢cbes de
salde atual e tipo de acompanhamento de sad-
de, uso de autocateterismo vesical, uso de 0Or-
tese e meios auxiliares de locomocao, ativida-
des escolares e lazer. Essas varidveis foram
definidas considerando o perfil epidemioldgico
dos DFTN/espinha bifida em nosso pais. A
coleta de dados foi realizada no periodo de ja-
neiro a maio de 2006.

A aplicagdo do formulario foi dividida
em dois momentos: primeiramente foram
coletadas as informacdes de identificacdo e
sociodemograficas das familias, disponibiliza-
das nas fichas de cadastro/adesdo da AEB/MT.
No segundo momento, as familias e criancas/
adolescentes foram contatadas pelas pesquisa-
doras nas reunides mensais da AEB/MT, ou por
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correspondéncia e/ou telefone, para obter in-
formacdes referentes as condi¢es da gestacéo,
parto e nascimento, assim como a satde atual
das criangas/adolescentes. Foram utilizados
também relatérios médicos disponibilizados
pelas familias, para obter informacdes acerca
da malformagé&o e seu tratamento.

Os dados foram codificados e registrados
em um banco de dados na planilha do Programa
Excel versdo Office 2000 da Microsoft e, pos-
teriormente, agrupados para realizagdo da ana-
lise descritiva pelo Programa SPSS verséo 15.0.

O estudo foi desenvolvido dentro dos
padrdes éticos de pesquisa envolvendo seres
humanos estabelecidos pela Resolugéo n°. 196/
96 do Conselho Nacional de Salde, tendo sido
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Hospital Universitario Jalio Muller, pare-
cer n° 203/2005. As familias/maes, que con-
cordaram com a participacdo do filho no estu-
do, receberam informac6es detalhadas sobre
sua finalidade e objetivos e assinaram o Ter-
mo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), garantindo-se o0 anonimato e assegu-
rando-se a liberdade de desistir a qualquer
momento.

RESULTADQOS

Em relagdo ao sexo foi observada uma
distribuicdo praticamente equivalente, com 22
(54%) criancas/adolescentes do sexo masculi-
no e 19 (46%) do sexo feminino, com idade
média de 8,3 anos, a menor idade encontrada
foi de sete meses e a maior idade foi 20 anos.
Em relacdo ao local de residéncia, 24 (59%)
criangas/adolescentes moravam em Cuiaba e
17 (41%) no interior do estado.

Observou-se um elevado percentual de
criangas que nasceram com peso considerado
adequado, ou seja, acima de 2500 kg (Tabela
1). A média de peso foi de 3,06 kg. O menor
peso de nascimento encontrado foi de 1500 kg
e 0o maior 4800 kg. Quanto a idade ges7tacional,
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Tabela 1: Distribuicdo das criangas/adolescentes
estudados segundo variaveis referentes as condi¢es
de nascimento, cor, idade atual e sexo.

Variavel Distribuicéo
N° %

Idade

0-4 anos 09 22

5-9 anos 13 32

10-14 anos 13 32

15-20 anos 06 14

Média e DP: 8,3+5,4

Min-Max 7m-20 anos

Sexo

Feminino 19 46

Masculino 22 54

Peso ao nascer (gramas)*

<25009 03 7.4

2500 g a3999 g 32 78

>4000 g 03 7.3

Sem informacdes 03 7,3

Média e DP: 3,06+ 0,65

Min-Max: 1.500- 4.800 g

Idade gestacional

< 37 semanas 12 30

€737 semanas 29 70

Cor

Branca 24 59

Parda 16 39

Negra 01 2

* Faixas de peso padronizadas pela Organizacéo
Mundial de Satde e Organizagdo Pan-americana
de Saude.

29 (71%) delas nasceu a termo e 12 (29%) pré-

termo. Observou-se a predominancia de cor

branca entre os sujeitos estudados.

Nas variaveis maternas referentes a ges-
tacdo e parto (Tabela 2), a maioria (78%) das
maes declarou que sua gravidez néo foi plane-
jada e apenas uma méae (2%) referiu ndo ter
realizado consultas de pré-natal, enquanto 27
(66%) realizaram de seis a dez consultas pré-
natais. A maioria dos partos foi cesarea e ges-
tacdo Unica. A gestacdo gemelar ocorreu uma
vez, sendo que somente um dos gémeos foi
acometido pela malformacéo.
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Tabela 2: Distribuicdo de varidveis maternas
referentes a gestacdo e parto da populagéo estudada.

Variavel Distribuigéo
N° %
Gravidez planejada
Sim 9 22
Nao 32 32
Pré-natal 32
Nenhuma consulta 01
< 6 consultas 04 14
6 a 10 consultas 27 46
> 10 consultas 07 54
Sem informagdes 02 7.4
Uso de acido félico
Sim 04 78
Nao 33 73
Néo sabe informar 04 7.3
Tipo de parto
Normal 08 30
Cesarea 32 70
Forceps 01 59
Tipo de gravidez
Unica 40 39
Dupla 01 2

A tabela 3 evidencia que a maioria das
maes possuia entre 20 a 30 anos (59%), por
ocasido da gravidez do filho malformado, a
menor idade foi 14 anos, enquanto a maior, 40
anos. Quanto a ocorréncia de espinha bifida
na primeira gestacdo foram registrados 12 ca-
50s (29%), na segunda foram 14 (34%) e o res-
tante das criancas nasceu da terceira ou poste-
riores gestacoes. O passado obstétrico das méaes
mostrou a ocorréncia de 11 casos de abortos
espontaneos prévios. Constatou-se também
gue apenas oito (20%) das familias possuiam
malformados na familia.

Apenas quatro (10%) mées declararam
ter feito uso de alcool (socialmente) e sete
(17%) delas fizeram uso de cigarro (menos de
uma carteira/dia) durante o periodo que ante-
cedeu a concepcao ou até o primeiro trimestre
da gravidez. No que se refere ao uso de medi-
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camentos, alguns meses antes ou durante o ini-
cio da gravidez, a maioria (76%) das maes ne-
gou ter feito uso de qualquer droga e aquelas
que fizeram referiram ter usado analgésicos e
antitérmicos. A tabela 2 mostra que a grande
maioria (80%) das mées afirmou néo ter usado
o0 &cido folico antes da concepgao e/ou no pri-
meiro trimestre de gestacdo, por nao ter sido
indicado pelo profissional que acompanhou o
pré-natal e também por ndo possuir conheci-
mento sobre a prevencdo da espinha bifida.
Os dados referentes a escolaridade dos
pais mostram que, 21 (51%) mées referiram
possuir médio e alto graus de escolaridade e
16 (39%) baixo grau de escolaridade, ja 23
(56%) dos pais apresentavam baixo grau de
escolaridade. Quanto a renda mensal, 31 (76%)
familias recebiam renda mensal de até trés sa-
larios minimos, sendo que 29 (71%) criancas/
adolescentes possuiam o Amparo Assistencial
do Instituto Nacional de Seguridade Social
(INSSS), como parte da sua renda (Tabela 3).

Das 41 criangas/adolescentes estudados,
32 (78%) possuiam mielomeningocele, quatro
(10%) meningocele e uma (2%) espinha bifida
oculta (Tabela 4). A hidrocefalia foi a compli-
cacdo mais frequente, presente em 30 (73%)
das criangas/adolescentes, seguida de pés tor-
tos congénitos e intestino neurogénico, presen-
tes em 29 (70%) das criangas/adolescentes, e
pela bexiga neurogénica em 26 (63%) das
criangas/adolescentes. Das 30 criancas que
possuiam hidrocefalia, 29 (97%) utilizam a
valvula de derivagdo ventricular e destas, nove
(31%) ja precisaram fazer a troca desse dispo-
sitivo, a0 menos uma vez.

Verificou-se que das 41 criangas/ado-
lescentes estudadas, 34 (83%) eram acompa-
nhados por neurologistas, 26 (63%) por fisio-
terapeutas, 21 (51%) por ortopedistas, 18
(44%) por nefrologistas e 12 (30%) por
urologistas. Algumas das crianc¢as que pos-
suiam convénios de satde recebiam atendimen-
to por outros profissionais da salide como pe-
diatras, nutricionistas, endocrinologistas e
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Tabela 3: Fatores sociais, antecedentes familiares
e obstétricos das maes das criancas/adolescentes
estudadas.

Variavel

Distribuicéo

NO
Escolaridade da Mae*
Baixo grau 16
Médio e alto graus 21
Sem informagdes 04
Escolaridade do Pai
Baixo grau 23
Médio e alto graus 16
Sem informagdes 02
Renda familiar
(Em saléarios minimos)**
1-3 31
3-6 04
6-9 03
>9 02
Sem informac6es 01
Idade materna quando
engravidou
14 a 19 anos 05
20-30 anos 24
31-40 anos 12
Média e DP: 26,7 + 5,8
Min-Max: 14-40 anos
Malformados na familia
Sim 08
N&o 33
Ordem de gestacdes que
ocorreu espinha bifida
12 gestacao 12
28 gestacdo 14
32 gestagdo 9
42 gestacéo 2
5% ou mais gestagdes 4
Passado obstétrico /n°
abortos espontaneos
Nenhum aborto 30
Um aborto 05
Dois abortos 03
3 ou mais abortos 03

*  Alto grau: possuir curso superior; médio grau:
ensino médio incompleto e baixo grau: desde
analfabetos até ensino fundamental incompleto.

** Salario Minimo vigente no pais R$ 350,00
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Tabela 4: Caracteristicas clinicas e satde atual das
criancas/adolescentes estudados.

Variavel Distribuicao
Ne %

Tipo de Espinha Bifida

Meningocele 04 10

Mielomeningocele 32 78

Espinha Bifida oculta 01 2

N&o especificado 04 10

Complicacbes/sequelas*

Hidrocefalia 30 73

Pés tortos 29 70

Bexiga neurogénica 26 63

Tipo acompanhamento*

Neurologia 34 83

Ortopedia 21 51

Fisioterapia 26 63

Nefrologia 18 44

Urologia 12 30

Acesso servigos salde

Usuarios do SUS 16

Usuarios convénios/planos 39

de satde 25 61

Uso de Orteses*

Uso de talas, tutor longo,

bota, colete, fixador, etc 22 53

Uso de cadeira rodas 26 63

Uso de muleta e andadores 22 53

Uso de Cateterismo

intermitente

Sim 26 63

Né&o 15 37

Tratamento em outros

centros

Sim 16 39

Nao 25 61

Uso de medicamentos

Sim 29 71

Nao 12 29

*  Algumas criancas/adolescentes possuiam mais
de uma complicacdo/sequelas e eram
companhadas por varios profissionais e faziam
uso de mais de uma 6rtese ou equipamento para
locomover.
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psicologos. Dentre as 41 criangas/adolescen-
tes, 16 (39%) faziam acompanhamento em
outros servicos de saude fora do Estado.

Quanto ao acesso aos servigos de saude,
25 (61%) criangas/adolescentes eram usuarios
de convénios/planos de satde e 16 (39%) eram
assistidos pelo Sistema Unico de Satde (SUS).

Foi observado que 22 (54%) criancas/
adolescentes necessitavam de Orteses, como tala,
tutor longo, bota, colete e fixador; 22 (54%)
utilizavam equipamentos para locomogao (mu-
letas e andadores/parapddio) e 26 (63%) faziam
uso de cadeira de rodas (Tabela 4).

No que se refere ao uso rotineiro de
medicamentos, 29 (71%) referiram usa-los
atualmente. Dentre as classes terapéuticas mais
utilizadas se encontram os antiespasmaodicos
vesicais, usados por 16 (39%) criangas/adoles-
centes, 0s antiepiléticos, 10 (24%), os antibi6-
ticos, 15 (36,5%), os laxantes, quatro (10%) e
outros medicamentos como o0s anticolinérgicos,
os antifiséticos e os analgésicos usados por cin-
co (12%) dos participantes.

Entre as criancas/adolescentes estuda-
dos, 26 (63%) faziam uso diario de sonda
vesical, sendo que a maioria deles executava a
sondagem intermitente quatro vezes ao dia.

Quanto a vida cotidiana, do total de
criangas em idade escolar, cinco ndo frequen-
tavam a escola; das 27 criancas que estavam
estudando, 21 eram matriculadas na rede pu-
blica de ensino e nenhuma das criangas/ado-
lescentes trabalhava.

Quanto as atividades de lazer realizadas
pelas criancas/adolescentes, as mais citadas
foram: assistir TV, brincadeiras em geral, ou-
vir musica, fazer natacdo/brincar na piscina,
jogar video game, desenhar e pintar, ir a igreja
e equitacdo terapéutica.

DISCUSSAO

Quanto a distribuicdo da espinha bifida
segundo o sexo, varios estudos demonstram

—-105-



Criangas e adolescentes que convivem com espinha bifida

maior frequéncia em recém-nascidos do sexo
feminino!213, No entanto, neste estudo a fre-
guéncia maior foi do sexo masculino, o que é
corroborado por outros estudos®*°.

Este estudo ndo mostrou relagéo entre o
peso de nascimento e a espinha bifida, ja que a
maioria tinha peso maior que 2500g ao nascer.
Valores semelhantes foram encontrados em
outras pesquisast314,

A relacdo entre etnia e mielomeningocele
¢ descrita na literatura, como sendo mais co-
mum entre brancos *’. Estudo realizado em um
hospital universitario de Curitiba (PR), ao ana-
lisar 31 criangas com mielomeningocele nasci-
das entre 1990 a 2000, encontrou uma prepon-
deréncia de criancas brancas, mas relaciona essa
caracteristica a distribuicdo da populagdo local
15 Pesquisa realizada com uma populagdo ame-
ricana reafirma essa relacdo ao encontrar uma
prevaléncia maior de DFTN em brancos do que
em negros 6. Neste levantamento também foi
encontrada uma predominancia entre brancos,
0 que nao reflete a populagéo residente em Mato
Grosso, ja que, de acordo com a Pesquisa Na-
cional por Amostra de Domicilios, realizada no
ano de 2004, predominava no estado a cor par-
da (53%), seguida pela branca com 38% e 6,0%
da cor ou raga preta®”.

Estudo Colaborativo Latino-Americano
de Malformacg6es Congénitas (ECLAMC) tem
identificado, nos paises em desenvolvimento,
a gravidez ndo planejada como um fator de ris-
co para malformacdes congénitas®. No presen-
te estudo, a maioria, 78% das mulheres, nio
planejou a gravidez em que nasceu o filho com
a malformacao.

Quanto ao acompanhamento pré-natal,
0s resultados mostram que 27 (66%) mées rea-
lizaram de seis a 10 consultas, considerado
como adequado. Achado semelhante foi encon-
trado em estudo realizado no Distrito Federal
4 e em Recife, no Instituto Materno Infantil de
Pernambuco®.

A caréncia de &cido folico é o fator de
risco para os DFTN mais importante encontra-
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do até hoje e a suplementacédo de &cido fdlico
periconcepcional pode reduzir tanto a ocorrén-
cia como o risco de recorréncia dessas
malformacdes em torno de 70%318,

Neste levantamento, 80% (33) das maes
relataram ndo ter feito uso de &cido folico na
época da concepgdo e/ou durante o primeiro
trimestre de gestagdo. Cabe destacar que nao
existe estudos sobre o uso do &cido félico du-
rante a gravidez com a populacéo de gestantes
em geral, em nossa regido, 0 que nos impossi-
bilitou destacar se existem diferencas entre as
duas populag@es. Resultado semelhante foi
observado em outro estudo realizado no Bra-
sil, mostrando que nenhuma das maes de re-
cém-nascidos com mielomeningocele estuda-
dos fez uso de acido folico para prevencdo de
DFTN *. Estudo realizado em maternidade
universitaria do Chile comparou as taxas de
prevaléncia de DFTN antes e ap0s a fortifica-
¢éo da farinha de trigo com &cido folico no pais,
e 0s resultados mostraram um declinio
significante dos casos de espinha bifida e
anencefalia ap6s a implementacdo dessa me-
dida®.

Com o objetivo de diminuir o nimero
de recém-nascidos que apresentam problemas
de fechamento do tubo neural, o Ministério da
Saude do Brasil publicou a Portaria n°® 710/
1999 e a Resolucédo 344/2002, com estratégias
para aumentar a ingestdo de acido félico, pela
populacdo, especialmente para as mulheres em
idade fértil, regulamentando a adi¢do de, no
minimo, 4,2 miligramas de ferro e 150
microgramas de &cido félico para cada 100
gramas de farinha de milho e de trigo 9%, E
bom salientar que a maioria dos participantes
do estudo nasceu antes da implementagéo des-
sa medida governamental e que ndo ha ainda
nenhum estudo comparando as faixas de pre-
valéncia dos DFTN antes e ap06s a fortificacdo
das farinhas.

Foi observado que a grande maioria das
criancas/adolescentes com espinha bifida nas-
ceu por parto cesariano (78%). Em 2008, mais

—-106 -



Criangas e adolescentes que convivem com espinha bifida

da metade dos nascimentos vivos de maes re-
sidentes em Cuiaba, capital de Mato Grosso,
foram de parto cesarianos (59,9%)?'. Estudo
gue identificou a prevaléncia de DFTN em uma
maternidade de referéncia para gestacdo de alto
risco no pais mostrou que a maioria (68,5%)
das criangas nasceu de parto cesariano®. O
parto cesareo para fetos com espinha bifida é
indicado pelo risco de ruptura da lesdo, cola-
borando para a ocorréncia de infec¢do e com-
prometimento neuroldgico.

Foi observado neste estudo que a maio-
ria dos pais (56%) e grande parte das mées
(39%) tinham baixo grau de escolaridade. O
baixo nivel de escolaridade e socioecondmico
dos pais é descrito pela literatura como fator
de risco para os DFTN?22425, Estudo realizado
no Sul do Brasil ao analisar a frequéncia de
recém-nascidos portadores de espinha bifida e
os fatores associados a sua ocorréncia eviden-
ciou que a maioria das maes e pais dessas crian-
cas tinha baixo grau de instrucdo®.

Os DFTN séo considerados desordens
multifatoriais, decorrentes da associacdo de
fatores genéticos e ambientais, bem como a
deficiéncia de folatos, dentre outros mecanis-
mos que vém sendo descritos na literatura.

A deficiéncia do &cido folico considerado
atualmente o fator de risco mais importante na
etiologia dos DFTN foi durante muito tempo as-
sociado ao baixo nivel socioeconémico da popu-
lacdo. No entanto, para os autores, o habito ali-
mentar brasileiro do uso frequente de feijdo e
carne, pode favorecer a adequada ingestéo de
folatos na gestacdo, diferentemente do observa-
do em populacées dos EUA e Alemanha. Estudo
realizado com gestantes de uma maternidade pu-
blica do Rio de Janeiro mostrou que aquelas com
renda per capita abaixo da linha de pobreza tive-
ram um aumento importante na ingestdo de
folatos, comparativamente aquelas gestantes com
renda maior de um salario minimo?.

A ordem de nascimento € outra varivel
que tem sido associada a ocorréncia dos DFTN
°. Referente a ordem de nascimento das crian-
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cas/adolescentes, observou-se que 14 (34%)
eram segundo filho e 12 (29%) o primeiro. As
pesquisas com populagdo portadora de DFTN,
entre eles a espinha bifida, tém mostrado re-
sultados conflitantes em relagédo a variavel pa-
ridade. Enquanto alguns estudos mostram que
0 risco para os DFTN aumenta com a
multiparidade, trés ou mais gestacfes *?, ou-
tros estudos, inclusive com a populag&o brasi-
leira, descrevem uma menor prevaléncia de
DFTN em multiparas®*2.

Neste estudo, 24 (59%) méaes possuiam
entre 20 e 30 anos quando engravidaram do fi-
Iho com espinha bifida, o que vai ao encontro
dos achados de outros estudos, 0s quais mos-
tram que as maes jovens/adolescentes e mées
com 35 anos ou mais sdo mais propensas a ter
um filho com DFTN®&%. No entanto, estudos
realizados no pais ndo encontraram relagao en-
tre aidade materna e a ocorréncia de DFTN?23,
evidenciando que a relacdo entre idade materna
e a ocorréncia de DFTN é controversa.

A ocorréncia de abortos espontaneos nas
gestacOes anteriores é considerada como um
fator de risco para os DFTN’. A anélise do
passado obstétrico das mées das criancas/ado-
lescentes estudadas mostra que cinco (13%)
tiveram pelo menos um aborto espontaneo em
gestacOes anteriores. Nao obstante, ha relato
de pesquisa que ndo encontrou relagdo entre
aborto espontaneo prévio e a ocorréncia de es-
pinha bifida **. Como ndo dispomos do per-
centual de abortos esponténeos da populagao
em geral da regido, ndo é possivel afirmar que
esse numero € alto ou aceitavel.

Quanto ao tipo de espinha bifida, desta-
ca-se uma presenca maior da mielomeningocele
nas criancas/adolescentes estudados (78%), o
que é compativel com a literatura cientifi-
ca*4%, Cabe destacar que a informacéo do
diagndstico do tipo de DFTN, apesar de mui-
tos deles terem sido colhidos em mais de uma
fonte (formulérios da AEB, informagGes das
mades e relatorios médicos), pode néo ter sido
fidedigna em todos os casos.
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Neste estudo, as complicagdes mais en-
contradas entre a populagdo estudada foram:
bexiga neurogénica, hidrocefalia e pés tortos
congénitos. A bexiga neurogénica é uma dis-
funcdo vesical secundéaria a um comprometi-
mento do sistema nervoso, tendo como causa
mais frequente a mielomeningocele 2. Do to-
tal de 41 criancas/adolescentes estudados, 26
(63%) tinham bexiga neurogénica. Estudo rea-
lizado em um hospital universitario brasileiro,
com 31 criangas com mielomeningocele, 12
(38,7%) delas teve o diagnoéstico de bexiga
neurogénica®®. Resultado semelhante foi encon-
trado em pesquisa com uma amostra de 355
recém-nascidos com DFTN admitidos no Hos-
pital de Base do Distrito Federal, destes, 102
(33,7%) possuiam bexiga neurogénica*.

Ainda em relacdo as complicacGes da
espinha bifida, 30 (73%) das criancas estuda-
das tinham relato de tratamento de hidrocefalia.
Essa € uma complicacdo muito frequente nes-
sa malformacé&o, a exemplo de pesquisa reali-
zada em nosso pais, que em uma populacao de
276 recém-nascidos com mielomeningocele,
90% apresentaram hidrocefalia®>. Outros au-
tores mostram que frequentemente a
hidrocefalia esta associada aos DFTN, princi-
palmente as mielomeningoceles'?5%, A pre-
senca de 29 (70%) criancas/adolescentes com
pés tortos congénitos em nossa amostra é con-
cordante com o descrito em alguns estudos®#*5.

Foi verificado que a maioria das crian-
cas/adolescentes com espinha bifida deste estu-
do necessita de tecnologia assistiva, tais como:
oOrteses, tutor, botas, palmilhas e outros meios
auxiliares de locomogéao como cadeira de rodas,
andador e bengalas. Além disso, a maior parte
delas faz uso cotidiano de sonda vesical e diver-
sos medicamentos. Também necessitam de va-
rios especialistas da area da salde para atendé-
los nas suas diferentes limitagdes, gerando um
elevado custo as suas familias e ao Estado.

A crianga com espinha bifida possui al-
teracOes funcionais permanentes, embora mui-
tas delas possam ser corrigidas ou amenizadas
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com o uso de oOrtese, exigindo do portador e de
sua familia mecanismos de adaptacdo, no de-
correr das diferentes etapas de desenvolvimen-
to, para que a crianga cresga e se desenvolva
desfrutando de qualidade de vida.

Estudo realizado com familiares de crian-
¢as com espinha bifida com idade entre 13 me-
ses e seis anos, moradoras da cidade de Cuiabd,
MT, com o objetivo de descrever a experiéncia
das familias quanto ao cuidado cotidiano des-
sas criancas, evidenciou que a familia se vé so-
brecarregada, pois vivencia experiéncias de cui-
dado gue nunca desempenhou, na maioria das
vezes, sem contar com o apoio de profissionais
e servicos de salide. Nesse processo de cuidar, a
familia tem que conviver com situagdes que a
sociedade estigmatiza, como deficiéncia moto-
ra e uso de tecnologias assistivas, incontinéncia
urinaria e fecal. As familias enfrentam também
outras dificuldades para prover um cuidado de
qualidade ao filho com espinha bifida, dentre
elas, a questdo financeira para atender as neces-
sidades de salde e reabilitacdo dos filhos?’.

As criangas com espinha bifida precisam
de tratamento e/ou acompanhamento multipro-
fissional ao longo de toda sua vida. No Mato
Grosso, a extensdo geografica, a organizagao
da atencdo a saude, as dificuldades de acesso a
esses servicos e a deficiéncia do sistema pu-
blico de satde no atendimento as condigoes
cronicas sdo fatores que imp&em maiores de-
safios aos profissionais e as pessoas com
malformagdes congénitas como a Espinha
Bifida. Nesse sentido, a cidadania organizada
coletivamente, por meio de redes de apoio
como as associacgdes, possibilita relagdes de
trocas, obrigaces reciprocas, além de ser uma
ferramenta de luta na busca pelo acesso a as-
sisténcia a salde e melhor qualidade de vida.

No Brasil ndo estdo disponiveis dados
sobre o impacto e custos gerados pelos DFTN,
mas sabemos que sdo patologias limitantes,
geradoras de sofrimento e as vezes com
sobrevida prolongadas e com énus elevado para
os familiares e para o Estado.
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