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Declaragao da Fl: um apelo a uma ag¢ao global para reduzir a

prevaléncia de defeitos dos tubos neuronais no mundo

Introducao
A Federacdo Internacional de Spina Bifida e Hidrocefalia (IF) faz um apelo a uma acdo urgente

exigindo a fortificagdo alimentar universal obrigatéria com vitamina B9 (acido félico) para
reduzir o risco de spina bifida, anencefalia ou encefalocele, também designados como Defeitos
do Tubo Neuronal (DTN). Décadas de evidéncias demonstraram que a fortificacdo obrigatdria
dos alimentos basicos com vitamina B9 é o método mais eficaz e econdmico para reduzir a
prevaléncia de DTN. Embora tenha sido demonstrado que a promocdo de alteragdes
voluntarias na dieta é ineficaz, a fortificacdo obrigatéria de alimentos basicos com vitamina B9
provou repetidamente ser altamente eficaz na reducdo dos DTN. Os paises que introduziram a
fortificacdo obrigatéria da vitamina B9 nos alimentos bésicos observaram uma reducdo drastica
da incidéncia de spina bifida, bem como de outras DTN (.

A vitamina B9 é um micronutriente. Os micronutrientes sdo vitaminas e minerais presentes em
diferentes tipos de alimentos. A ingestdao materna de vitamina B9 antes e durante a gravidez
reduz os riscos dos DTN porque a vitamina B9 (@ é essencial para um periodo periconcepcional
saudavel (intervalo compreendido entre as 14 semanas antes e 10 semanas apds a concecao).

Esta declaracdo inclui (1) a definicdo de DTN, (2) em que medida os DTN sdo afetados pelos
determinantes sociais da saude, (3) o que é a fortificagdo alimentar e como reduz a prevaléncia
dos DTN, (4) os beneficios econdmicos da fortificacdo alimentar, (5) as partes interessadas que
precisam de ser envolvidas para que a fortificacdo obrigatéria dos alimentos basicos com acido
félico se transforme numa realidade mundial, (6) a prevencdo primaria dos DTN no contexto
dos direitos das pessoas portadoras de deficiéncia, (7) a necessidade de uma abordagem eficaz
baseada nos direitos para a prevencgdo primaria da spina bifida e de outros DTN, e (8) as
recomendacdes da Fl sobre a obtencdo de uma reducdo global da prevaléncia dos DTN através
da fortificacdao alimentar.

Defeitos do Tubo Neural

Entre os defeitos do tubo neural (DTN) estdo incluidos a anencefalia, iniencefalia, encefalocele,
spina bifida e as suas combinacdes, e as consequéncias secunddrias destas afecdes. Os DTN sdo
malformagdes congénitas que afetam o cérebro e a medula espinal no inicio da gravidez,
muitas vezes antes de a gravidez ser detetada. Ocorrem quando o tubo neural ndo fecha
corretamente, resultando em malformacdes de gravidade variavel @), Estima-se que um minimo
de 20 por cada 10 000 nascimentos sdao afetados pelos DTN em todo o mundo. No entanto, a
prevaléncia de gravidezes afetadas por NTD é provavelmente muito maior, uma vez que estes
numeros se baseiam em nados-vivos e ndao tém em conta os abortos ou a interrupgao da
gravidez (1),




A spina bifida é o resultado de o tubo neural ndo fechar corretamente, resultando em lesGes na
medula espinal e nervos. As consequéncias desta lesdo dependem do tamanho e da localizacdo
da abertura na coluna. A spina bifida é o DTN mais comum e a maioria das criangas com spina
bifida também desenvolvem hidrocefalia, uma afe¢cdo em que o liquido céfalo-raquidiano se
acumula no cérebro. No caso da hidrocefalia, é necessdria uma intervencao cirdrgica urgente
para prevenir a cegueira, lesGes cerebrais e até mesmo a morte. Spina bifida e hidrocefalia
(SBH) sdo condigdes de saude complexas que levam, em muitos casos, a deficiéncias que
afetam a mobilidade, o controlo dos esfincteres e da bexiga, e as fun¢des cognitivas. O acesso
precoce ao diagndstico e aos cuidados médicos, incluindo o acesso a intervengdes cirurgicas
especializadas, é essencial para a sobrevivéncia e o bem-estar a longo prazo das pessoas com
SBH. Precisam de acesso a cuidados e apoio multidisciplinares ao longo da vida centrados na
pessoa para realizarem os seus direitos humanos, inclusdo e potencial social®.

Existem outras variantes de DTN que tém inclusive resultados ainda mais graves. A anencefalia
é uma condigdo fatal em que o cérebro ndo se desenvolve (nem parcialmente nem, em alguns
casos, de todo), o que resulta em abortos espontaneos, interrupc¢do da gravidez, nados-mortos
ou na morte do bebé logo apds o nascimento. Este é também o caso de gravidezes afetadas por
iniencefalia, um DTN que provoca malformacdes da cabeca, pescoco, e coluna vertebral.
Quando uma gravidez afetada por iniencefalia resulta num nascimento vivo, a crianga
raramente vive mais do que algumas horas. Finalmente, a encefalocele é um saco que se forma
onde os 0ssos do cranio ndo se desenvolvem, provocando lesGes cerebrais e por vezes a morte.
Estas malformagdes congénitas podem ser significativamente reduzidas através de politicas
eficazes de prevencdo priméria ©®), poupando assim as familias & dor de um aborto, de uma
interrupcdo da gravidez ou de dar a luz nados-mortos.

DTN e determinantes sociais da saude

A prevengdo primaria dos DTN é crucial para melhorar a equidade sanitdria e combater os
determinantes sociais da saude. A prevaléncia de DTN ndo estd igualmente distribuida por todo
o mundo com os paises de baixo e médio rendimento a registarem taxas muito mais elevadas
), Consequentemente, nas comunidades onde se observam taxas mais elevadas de spina bifida
e outros DTN sdo também as mesmas comunidades que tém menos acesso e disponibilidade
dos servigos de saude necessarios, com consequéncias nefastas quando uma intervengdo
médica teria de outro modo garantido a sobrevivéncia . As politicas para a prevenc3o priméria
dos DTN devem considerar os fatores socioecondmicos que afetam a nutricdo e a saude
materna.

O que é a fortificacao alimentar?

A fortificagdo alimentar é um processo através do qual sdo adicionados micronutrientes aos
alimentos comummente consumidos para melhorar a qualidade nutricional. As politicas que
incentivam ou tornam obrigatdria a fortificagdo dos alimentos sdo geralmente utilizadas para
responder as preocupagdes em matéria de saude publica decorrentes de uma deficiéncia em
micronutrientes, por exemplo, deficiéncia em ferro ou vitamina B9 (®). Politicas de fortificacdo
bem-sucedidas tém sido implementadas em muitos paises através de parcerias entre o setor
publico, privado e civil”). Estas politicas provaram ter uma extraordinéria relagdo custo-eficacia,
sendo o custo de implementagdo minusculo em comparagao com a poupanga econdmica para
o sistema de saude publico®. Além disso, a fortificacdo alimentar é uma politica altamente
eficaz quando analisada no contexto dos determinantes socioecondmicos da saude. Ao
adicionar os micronutrientes necessarios aos alimentos que sdo acessiveis e amplamente




consumidos, a fortificacdo alimentar chega as pessoas e comunidades que ndo tém acesso
regular a outros tipos de servicos de satide preventivos °). Deste modo, a fortificagdo alimentar
de alimentos bdsicos com vitamina B9 fomenta a equidade sanitaria e melhora a saude
materno-infantil. A fortificacdo alimentar é uma politica segura e com uma boa relagao custo-
eficacia que comprovou a sua eficacia na reducdo das taxas de DTN onde quer que tenha sido
implementada ©®.

No entanto, ndo obstante as evidéncias inequivocas de que a fortificagdo com vitamina B9 é a
politica mais eficaz para a prevenc¢do primdria da spina bifida e de outros DTN, muitos paises
ainda ndo tomaram as medidas necessarias para a implementar. Portanto, existe uma grande
oportunidade e necessidade de expandir a politica de fortificacdo alimentar obrigatéria em
todo o mundo.

Os beneficios econdmicos da fortificacdo alimentar de alimentos basicos com acido félico

A prevencdo dos DTN através de uma estratégia de saude abrangente que inclui a fortificagao
de alimentos basicos, a suplementacdo, e a educacdo nutricional tem demonstrado ser uma
estratégia economicamente eficaz. Os custos associados a implementagdo de politicas para a
prevengdo primaria de DTN diminuem quando comparados com os custos diretos e indiretos
dos DTN conforme os incorridos pelas pessoas com DTN, as suas familias e os prestadores de
cuidados, bem como o custo global dos cuidados para os contribuintes que pagam os cuidados
de satde em geral®. O acesso aos cuidados de satde é um direito humano, e as politicas de
prevengdo primaria ndo substituem, nem devem substituir, os esforcos para reforgar os
sistemas de salude e melhorar o acesso, em particular para as pessoas portadoras de
deficiéncia. No entanto, tendo em conta a distribui¢ao desigual dos DTN no mundo e os fatores
socioecondmicos que influenciam esta desigualdade, as poupangas estimadas ja constatadas
em paises que implementaram a fortificacdo obrigatéria de alimentos basicos com vitamina B9
(10) precisam de ser replicadas globalmente, uma vez que os contribuintes enfrentam custos
crescentes dos cuidados de saude.

Partes interessadas:

E necessario envolver diferentes partes interessadas para a prevencdo primaria dos DTN 7). A
fortificagdao alimentar envolve o contributo de vdrios partes interessadas dos setores publico,
privado e da sociedade civil. A sensibilizagdo sobre os DTN entre todas as partes interessadas e
o papel positivo que a fortificacdo desempenha na reducdo da sua prevaléncia é essencial para
a implementagdo de politicas de fortificagao alimentar.

Setores publico, privado e civil

Deve existir uma colaboragdo dinamica entre os setores publico, privado e civil para avangar na
reducdo dos riscos de DTN. O setor publico inclui organizacGes internacionais e as suas
agéncias, agéncias governamentais nacionais, entidades e decisores politicos, bem como
instituicdes académicas. O setor privado no contexto da fortificacdo alimentar inclui as partes
interessadas tais como moleiros, empresas de producdo de equipamento e farinha,
comerciantes de trigo, organiza¢des de panificagdo, e outras empresas associadas. O setor civil
desempenha um papel vital na ligacdo entre estes diferentes intervenientes, aumentando a
sensibilizagdo para os DTN e facilitando politicas baseadas nos direitos. E especialmente
importante incluir as associacdes de SBH nestas colaboracdes para assegurar que estas politicas
nao sé reduzem as taxas de NTD, mas também combatem o estigma que sofrem as
comunidades de SBH.



Federagdo Internacional de Spina Bifida e Hidrocefalia

Ha mais de 15 anos que a Federacdo Internacional de Spina Bifida e Hidrocefalia (FI) trabalha
em conjunto com as associacées de SBH, empresas de moagem, governos, fornecedores de
vitaminas e minerais, organiza¢des internacionais e instituicBes académicas para tornar a
fortificacdo da farinha de trigo e milho uma realidade. Este é um bom exemplo de uma parceria
eficaz entre os setores publico, privado e civil.

A Fl é uma das partes interessadas que relne a indUstria de moagem, governos e parceiros de
desenvolvimento para apoiar a implementagdo de programas nacionais de fortificacdo da
farinha e para melhorar a qualidade nutricional da farinha de trigo e milho. As atividades
incluem a formacdo de moleiros, inspetores, gestores de programas, e agéncias regionais e
internacionais sobre garantia e controlo de qualidade, monitorizagdo e vigilancia, analises
custo-beneficio, e promocao da fortificacdo alimentar.

Organizagédo Mundial de Saude

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) recomenda que as mulheres gravidas tomem
suplementos de ferro e vitamina B9 (. Além disso, recomenda que todas as mulheres em idade
reprodutiva devem ter niveis suficientes de acido fdlico para reduzir ao maximo a prevaléncia
de DTN ). Na Resolu¢do da Assembleia Mundial de Saide de 2010 sobre malformacdes
congénitas, a importancia das malformacdes congénitas como causa de nado-mortos e
mortalidade neonatal foi reconhecida concomitantemente com o papel dos fatores evitaveis tal
como a nutricdo inadequada. A resolucdo insta os Estados-Membros a promoverem a
sensibilizacdo sobre as malformacdes congénitas, a aumentarem a cobertura das medidas de
prevengdo, incluindo a suplementagdo da vitamina B9, e a desenvolverem conhecimentos
especializados e capacidade em matéria de prevengao das malformagbes congénitas. Ndo
obstante, apenas um quarto de todos os casos globais de spina bifida e outros DTN evitaveis
estdo a ser prevenidos®. As evidéncias cientificas consubstanciam inequivocamente que o
simples incentivo do uso de suplementos de vitamina B9 ndo é suficiente para baixar as taxas
de spina bifida e de outros DTN evitaveis ). Além disso, a OMS apresentou em diretrizes
recentes recomendacdes para a fortificacio de alimentos bésicos como o arroz 19 ou a farinha
(11) com &cido félico para reduzir a incidéncia de gravidezes afetadas por DTN.

Organizagéo das Nagbes Unidas para a Alimentagéo e a Agricultura

A OMS, em conjunto com a Organizacdo das Nag¢bes Unidas para a Alimentacdo e Agricultura
(FAOQ), publicou, em 2006, as "Guidelines on food fortification with micronutrients" (Diretrizes
sobre fortificacdo alimentar com micronutrientes) que fornece orientacées sobre como
implementar politicas sobre fortificacdo, incluindo a vitamina B9 © . Os beneficios da
fortificagdo da vitamina B9 nos alimentos basicos sdo amplamente reconhecidos no contexto
do desenvolvimento socioecondmico nos paises de baixo rendimento.

Uni@o Europeia

Em julho de 2020, a Comissdo Europeia publicou uma "Nota de orientacdo sobre a fortificacdo
alimentar na cooperacdo para o desenvolvimento" onde se reconhece que a fortificacdo
alimentar é uma estratégia comprovada e rentavel que melhora a saude publica, bem como a
resiliéncia econdmica das comunidades (*2). A spina bifida e outros DTN devido aos baixos niveis
de acido fdélico ndo sdo apenas um desafio para paises de baixo rendimento, mas sdo um
desafio universal. A fortificagdo alimentar com vitamina B9 tem tido muito sucesso na redugao
das taxas de DTN em paises de alto rendimento, como os EUA (3, No entanto, ndo existe




atualmente nenhum Estado-Membro da UE que implemente a fortificacdo alimentar
obrigatdria com vitamina B9 (14,

Objetivos de Desenvolvimento Sustentdvel

A fortificagdo alimentar é crucial para o desenvolvimento sustentdvel e para a prossecugdo dos
Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS). A fortificacdo alimentar contribui para a
prossecucdo de varios objetivos dos ODS, incluindo o ODS 2 que inclui a meta 2.2 que visa
combater todas as formas de malnutricdo




e abordar as necessidades nutricionais das raparigas adolescentes, mulheres gravidas e
lactantes. A fortificacdo alimentar também contribui para a prossecucdo do ODS 3 que inclui a
meta 3.2 que visa combater as mortes evitdveis de recém-nascidos e reduzir a mortalidade
neonatal.

Os ODS sdo para todos os Estados Membros da ONU, independentemente dos seus niveis de
rendimento. O apelo a fortificacdo obrigatéria dos alimentos bdsicos com vitamina B9 (acido
folico) para todos os paises é necessario para a prossecugdo dos ODS.

Prevencdo primaria e direitos das pessoas portadoras de deficiéncia

Os programas de prevengdo primaria foram também abordados no contexto dos direitos das
pessoas portadoras de deficiéncia. Conforme sublinhado num relatério de 2017 das Nacgdes
Unidas (*® a prevencdo primaria é uma componente essencial da politica de satde publica. A
prevencdo primaria dos DTN, contudo, ndo é um substituto para a criacdo de sociedades
acessiveis e inclusivas. As pessoas com SBH e as suas familias tém direito a acessibilidade, a
integracdo, e a servicos de alta qualidade e acessiveis para a plena realizagdo dos seus direitos
humanos, conforme a Convencdo das NacGes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CNUDPD). Fundos e iniciativas destinados a fomentar a inclusdo e acessibilidade de
pessoas portadoras deficiéncia ndo devem ser utilizados para a prevencdo primaria de

deficiéncias como os DTN, incluindo a spina bifida.

A deficiéncia faz parte do espetro da experiéncia humana; e tanto a prevengdo primaria como
secundaria no contexto dos DTN, incluindo a spina bifida, deve ser encara sob uma perspetiva
baseada nos direitos e em conformidade com a CNUDPD. Todos os Estados Partes da CNUDPD
comprometeram-se a implementar, promover e defender os direitos das pessoas portadoras de
deficiéncia, incluindo "a participagdo e inclusdo plenas e efetivas na sociedade", conforme o
n23 do artigo 32 da CNUDPD. As pessoas com spina bifida e outras formas de DTN e as suas
familias sofrem discriminagdo, inacessibilidade, e exclusdo em varios aspetos da vida.

A sensibilizagdo e defesa da prevengdo primdria dos DTN corre o risco de estigmatizar as
pessoas com DTN, incluindo a spina bifida e as suas familias, se ndao for concebida e
implementada sob uma perspetiva baseada nos direitos. As politicas de prevenc¢do primaria
bem-sucedidas devem ter em conta a alinea b do artigo 82 da CNUDPD e procurar "combater
esteredtipos, preconceitos e prdaticas nocivas relacionadas com pessoas portadoras de
deficiéncia, incluindo as baseadas no sexo e na idade, em todas as dreas da vida". As politicas
para a prevencgdo primaria dos DTN, incluindo a spina bifida, devem ser concebidas com o
contributo da comunidade da SBH e implementadas de modo a ndo ser utilizada linguagem ou
imagens estigmatizantes nem a contradizer ou dificultar a plena realizacdo dos direitos das
pessoas com NTD, como a spina bifida, em conformidade com a CNUDPD.

A necessidade de uma acao global

A reducgdo da prevaléncia de casos de spina bifida e de outros DTN evitdveis é crucial para a
prossecucdo das ambicdes da comunidade internacional, conforme previsto na resolucdo de
2010 da AMS sobre malformagdes congénitas, os ODS e as respetivas metas, entre outros. E de
vital importancia reduzir a mortalidade neonatal, combater as deficiéncias de micronutrientes e
acabar com as mortes infantis evitdveis. A prevengao primaria dos DTN através da fortificagdo
alimentar com vitamina B9 é uma iniciativa de saude publica bem-sucedida, rentdvel e segura.




E a politica mais eficaz para enfrentar os determinantes sociais da satde. E uma politica segura
e rentdvel que chega a toda a sociedade, ultrapassando as numerosas barreiras que
marginalizam as pessoas e comunidades de outras formas de a¢des preventivas de saude. E
uma acdo de saude publica necessaria para todas as regiGes e paises. Os ODS sdo objetivos
importantes para todos os paises; a fortificacdo com vitamina B9 precisa de ser reconhecida e
abordada como uma meta global.

As politicas implementadas nas décadas desde que foi estabelecida a ligagdo entre baixos niveis
de vitamina B9 durante a gravidez e o desenvolvimento de DTN, demonstram que a fortificacao
obrigatdria dos alimentos basicos com vitamina B9 é a acdo mais eficaz para reduzir a taxa de
spina bifida e outras DTN evitdveis. Varios paises implementaram tais politicas com grande
sucesso, mas o que é necessario é uma acdo global para tornar a prevencao primaria dos DTN
através da fortificacdo obrigatdria dos alimentos bdsicos com vitamina B9 uma realidade em
todo o mundo. A necessidade de uma abordagem eficaz e baseada nos direitos para a
prevencdo primdria da spina bifida e outros DTN é primordial. Para alcancgar este objetivo, a Fl
apresenta as seguintes recomendac¢des para um apelo internacional a acdo para a prevengao
primaria dos defeitos do tubo neural.

A Fl faz um apelo a todas as partes interessadas

relevantes para que apoiem uma ag¢ao global que

‘@ Desenvolver e implementar programas de fortificacdo obrigatdria de vitamina B9 em
alimentos bdasicos para a prevengdo dos DTN.

® Tornar obrigatdria a fortificacdo dos alimentos basicos com vitamina B9 uma prioridade
global.

® Sensibilizar todas as partes interessadas, nomeadamente funcionarios do governo,
profissionais de salde, a sociedade civil e o publico em geral, para os DTN, para
combater o estigma associado e garantir estratégias de prevencdo eficazes baseadas
nos direitos, que respeitem a dignidade e os direitos das pessoas portadoras de
deficiéncia.

® Garantir que os programas de fortificagdo obrigatdrios cumprem as normas e diretrizes
internacionais.

® Promover e reforgar a prevencdo primaria dos DTN através da fortificacdo alimentar,
envolvendo todos os atores relevantes. Em particular, garantir que a definicdo das
politicas é feita em conformidade com o n? 3 do artigo 42 da Convenc¢do das Nacdes
Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, consultando as pessoas
portadoras de deficiéncia, incluindo as pessoas com DTN, e as organizacbes que 0s
representam no desenvolvimento de politicas relevantes para estas pessoas, incluindo
politicas para a prevenc¢do primaria dos DTN.
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A spina bifida e a hidrocefalia (SBH) sdo afe¢Ges médicas complexas que se desenvolvem
durante as primeiras quatro semanas de gravidez quando o tubo neural e a coluna vertebral
ndo se desenvolvem corretamente. A Federagdo Internacional de Spina Bifida e Hidrocefalia (IF)
€ a organizagdo internacional que representa as pessoas com spina bifida e hidrocefalia (SBH) e
as suas familias ao nivel mundial. A organizacdo, fundada em 1979, representa associa¢oes
afiliadas de paises do mundo inteiro com conhecimentos Unicos e especializados sobre SBH.
Com uma cobertura global, a missdo da Fl é melhorar a qualidade de vida das pessoas com SBH
e das suas familias, bem como reduzir a prevaléncia de defeitos do tubo neural e da
hidrocefalia.
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