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Criagfo do Dia Nacional da Spina Bifida Oy ,_i j_.l o

Ex.mo Sanhor Presidente da Assembleia da Replblica, A peticio que pretendemos dirigir a
Vossa Exceléncia prende-se com a necessidade da criagio do Dia Nacional da Spina Bifida. A
Spina Bifida 4 uma malformagéo congénita do tubo neural gue ocomme entre o 147 @ 0 28 ® dia
de gestacdo. Associada a esta mallormagao, existe quase sempre uma outra: a Hidrocelalia,
que consiste na acumulagio de liquido cefalo-raquidiano no interior do crénio, causando
pressao sobre o mesmo. Esta situagdo pode provocar sérios danos ao recém-nascido mas &,
actualmente, normalmenta reversivel, afraves da colocacio de uma vialvula de drenagem. A
crianga com Spina Bifida, para além de problemas molores mais ou manos serios,
apresentard, na maioria dos casos, problemas de incontinéncia, falta de sensibilidade,
problamas de localizagdo espacio - - temporal &, embora manos frequentementa, dificuldades
de aprendizagem. A Spina Bificla &, por isso, uma multideficiéncia. Actualmente, & ainda uma

{doenca muito pouco divulgada e estudada, embora se saiba que, actualmente, & a mais

Texto da sua
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comum das doengas do tubo neural. Mo que respeita a sua prevencio, sabamos também que
axiste uma vitamina que previne em larga escala o aparecimento desta malformacdo: a toma
de acido folico algum tempo antes e apds a concepgao possibilita uma forte redugio do
aparecimento de novos casos, Tomar acido fdlico &, por igs0, 0 primeiro passo para a
diminuigdo substancial de casos de uma doonga que carece urgentements de divulgacio e
préevencac. A Spina Bifida ndo € uma doenga totaimente incapacitante, embora o seu grau de
consequeéncias dependa essencialmente do nivel em que a lesio acontece. Mo entanio, como
s& pode imaginar, as consequéncias que esla mallormagao traz séo graves, dificultando a
insargdo social dos alectados de Spina Bifida e, em alguns casos, motivando a exclusio do
meio familiar, escolar e laboral. A existéncia do Dia Nacional da Spina Bifida prende-se com a
necessidade de dar a conhecer a problematica desta deficiéncia, divulgando a sua forma de
prevencao, promovendo o seu estudo e possibilitando uma maior liberdade de escolha as
passoas oom esta malformacio. A criagdo de um dia especial em que, anualments, sajam
tocados temas de interesse relativos a esta deficiéncia possibilitara tanto ao publico em geral
como a esta populagdo um conhecimento cada vez maior da Spina Bifida, da forma de a evitar
@ das formas de ultrapassagem dos problemas inerentes a esta malformacdo. Por outro lado,
possibilitara também a criagio de grupos de pessoas ou entidades que se interassardo pela
promogao da qualidade de vida e dos inleresses dos ja afectados por esta deficidéncia, bem
como dard lugar a uma maior possibilidade de recurso a ajudas técnicas que facilitem a sua

|vida @ a sua 'l'ltagral;:iq.
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