© Brazilian Journal of
©
-,

Levantamento Epidemiologico dos Casos de Defeitos do Fechamento do Tubo
Neural: um Estudo a Partir do Sistema de Notificagdo de Nascidos Vivos (SINASC)

Valentina Radavelli Roman?, Alice Vigoli Carminatti?, Gabriel Luiz Nicochelli Berri®, Katyane
Correia®, Rozevelto Kalyel Vieira®, Tales Henrique Piekala®, Claudia Almeida Coelho de
Albuquerque’

Resumo. Os defeitos do fechamento do tubo neural (DTNs) ocorrem por Submitted on:
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Sistema de Identificacdo de Nascidos Vivos (SINASC), da plataforma
DataSUS. Foram selecionadas duas cidades de cada estado, baseado em seus 8
indices de Desenvolvimento Humano (IDHs) similares. Os dados foram
tabulados e analisados em forma percentual. No periodo de 2012 e 2022,
foram notificados 663 casos de espinha bifida em Santa Catarina (37,71%) e
Rio Grande do Sul (62,29%). Porto Alegre foi a cidade com o maior nimero
de casos no RS (54,48%) e Floriandpolis em SC (37,6%). A maioria dos
partos foi por cesariana, representando 86,27% no total sendo 91,6% em SC
e 83,05% no RS. Quanto a raca materna, houve prevaléncia da branca:
86,8% em SC e 78,45% no RS. Floriandpolis registrou 34,4% de maes
brancas entre o0s casos, enquanto Porto Alegre teve 42,62%. A distribuicdo
desigual dos casos ¢ influenciada pela centralizagdo dos servicos de saude,
praticas obstétricas predominantes e desigualdades no acesso a salde,
evidenciando a necessidade de politicas publicas que promovam equidade e
conscientizacdo em salde para prevencao da condicdo. Portanto, expde-se as
altas taxas de cesarea (acima de 80%) e predominancia de méaes brancas,
ressaltando a necessidade de politicas publicas preventivas, acesso a terapias
especializadas e estratégias considerando aspectos clinicos e sociais.
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Epidemiological Survey of Neural Tube Defects Cases: a Study Based on the Live Births
Information System (SINASC)

Abstract. Neural tube defects (NTDs) occur due to a failure in the fusion or reopening of a region of the
neural tube after its closure, around the fourth week of embryogenesis. This study aims to analyze
epidemiological data on spina bifida in the states of Santa Catarina (SC) and Rio Grande do Sul (RS),
with the goal of outlining strategies to improve care for patients with NTDs. It is a descriptive
epidemiological study, with data extracted from the Live Birth Information System (SINASC), available
on the DataSUS platform. Two cities from each state were selected based on similar Human
Development Index (HDI) values. The data were tabulated and analyzed in percentage format. Between
2012 and 2022, 663 cases of spina bifida were reported: 37.71% in Santa Catarina and 62.29% in Rio
Grande do Sul. Porto Alegre had the highest number of cases in RS (54.48%), while Florianopolis had
the highest in SC (37.6%). Most deliveries were cesarean sections, accounting for 86.27% overall, with
91.6% in SC and 83.05% in RS. Regarding maternal race, there was a predominance of white mothers:
86.8% in SC and 78.45% in RS. Florianopolis recorded 34.4% of white mothers among cases, while
Porto Alegre had 42.62%. The unequal distribution of cases is influenced by the centralization of
healthcare services, predominant obstetric practices, and disparities in access to healthcare. This
highlights the need for public policies that promote equity and health education for the prevention of the
condition. Thus, the study reveals high cesarean rates (above 80%) and a predominance of white
mothers, emphasizing the need for preventive public policies, access to specialized therapies, and
strategies that consider both clinical and social factors.

Keywords: Neural Tube. NTD. Development. Epidemiology.

Levantamiento Epidemioldgico de los Casos de Defectos del Cierre del Tubo Neural: un Estudio
Baseado em el Sistema de Informacion sobre Nacidos Vivos (SINASC)

Resumen. Los defectos del cierre del tubo neural (DNT) ocurren debido a una falla en la fusién o a la
reapertura de una region del tubo neural después de su cierre, aproximadamente en la cuarta semana de
la embriogénesis. Este estudio tiene como objetivo analizar los datos epidemioldgicos sobre la espina
bifida en los estados de Santa Catarina (SC) y Rio Grande do Sul (RS), con el fin de proponer estrategias
para mejorar la atencién a los pacientes con DNT. Se trata de un estudio epidemiolégico descriptivo,
cuyos datos fueron extraidos del Sistema de Informacion sobre Nacidos Vivos (SINASC), disponible en
la plataforma DataSUS. Se seleccionaron dos ciudades de cada estado, basandose en indices de
desarrollo humano (IDH) similares. Los datos fueron tabulados y analizados en forma porcentual. Entre
2012 y 2022, se notificaron 663 casos de espina bifida: 37,71% en Santa Catarina y 62,29% en Rio
Grande do Sul. Porto Alegre present6 el mayor nimero de casos en RS (54,48%) y Florianopolis en SC
(37,6%). La mayoria de los partos fueron por cesarea, representando el 86,27% del total: 91,6% en SC
y 83,05% en RS. En cuanto a la raza materna, predomino la raza blanca: 86,8% en SC y 78,45% en RS.
Florianopolis registro un 34,4% de madres blancas entre los casos, mientras que Porto Alegre tuvo un
42,62%. La distribucién desigual de los casos esta influenciada por la centralizacion de los servicios de
salud, las practicas obstétricas predominantes y las desigualdades en el acceso a la atencion medica. Esto
evidencia la necesidad de politicas publicas que promuevan la equidad y la educacion en salud para
prevenir esta condicion. Asi, se destacan las altas tasas de cesareas (superiores al 80%) y la
predominancia de madres blancas, remarcando la necesidad de politicas pablicas preventivas, acceso a
terapias especializadas y estrategias que consideren tanto los aspectos clinicos como sociales.

Palabras clave: Tubo Neural. DNT. Desarrollo. Epidemiologia.
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INTRODUCAO

As anomalias congénitas se caracterizam por disfun¢Ges ou modificacdes estruturais durante o
desenvolvimento fetal. Essas anormalidades, em sua maioria, tém origens genéticas e ambientais, tais
quais a exposicdo a substancias medicamentosas, alcool, drogas, e infecces como rubéola e
toxoplasmose (Bronzeri et al, 2011).

Os defeitos do tubo neural (DTN) sdo definidos como uma falha no fechamento de uma das
por¢des do tubo neural ou na reabertura de uma regido apos o fechamento bem-sucedido, ocorrendo
aproximadamente na quarta semana de embriogénese (Northrup; Volcil, 2000). O fechamento do tubo
neural em humanos ocorre a partir da regido medial para as extremidades. Essas aberturas, localizadas
anteriormente e rostralmente, sdo denominadas neurdporos cranial e caudal, respectivamente. A
manutencdo do neurdporo implica, além do tecido nervoso protruso, a formacéo dos tecidos muscular,
subcutaneo e tegumentar de forma desorganizada e com erro de estratigrafia anatdmica (Aguiar et al,
2003).

Os DTNs que envolvem a medula espinal e os arcos vertebrais sdo conhecidas como espinha
bifida (EB), sendo os tipos mais graves caracterizados pela protrusdo da medula espinal e/ou das
meninges por meio de um defeito no arco vertebral. Tais condigdes incluem principalmente
mielomeningocele, meningocele e encefalocele (Northrup; Volcil, 2000). Entretanto, as outras formas
clinicas encontradas sdo a encefalocele, na qual o cérebro e as meninges herniam-se atraves de um
defeito na calota craniana (Aguiar et al, 2003), e anencefalia ou meroanencefalia, nas quais o tecido
nervoso nao se forma ou apenas parcialmente (Santana; Canédo; Vecchi, 2016).

Aproximadamente 20% das criancas afetadas por DTN apresentam algum outro defeito
congénito associado (Botto et al., 1999). Embora varie consideravelmente nas diversas regides
geograficas, a incidéncia dos DTN, de uma maneira geral, se situa em torno de 1:1.000 nascimentos
vivos. De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude em 2003, menores prevaléncias de espinha bifida
por mil nascidos vivos ocorriam na Franca/Paris (0,077) e Inglaterra/Pais de Gales (0,095) e as maiores
prevaléncias ocorriam no México (1,525) e Venezuela (1,196). O Brasil foi referido por este estudo
como sendo o quarto pais com maior incidéncia de espinha bifida entre os 41 paises estudados, com taxa
de 1,139 a cada mil nascidos vivos (Bizzi; Machado, 2018)

Individuos afetados por esta condicdo enfrentam complicacdes que a convertem em um sério
desafio de saude publica, impactando ndo apenas suas proprias vidas, mas também a de suas familias e
comunidades. Criangas com meningocele e mielomeningocele podem desenvolver incapacidades
cronicas significativas, incluindo hidrocefalia, disfuncéo vesical, distdrbios intestinais, complicaces

ortopédicas e paralisia dos membros inferiores. Além disso, sdo propensas a enfrentar dificuldades
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emocionais, sociais e psicossociais, juntamente com deficiéncias cognitivas (Horovitz; Llerena; Mattos,
2005).

Assim, ao contemplar a problematica em sua totalidade, torna-se evidente sua complexidade e o
alcance de seu impacto na saude individual, familiar e social, demandando, portanto, uma analise
médico-social mais abrangente (Cunha et al., 2005).

O presente estudo teve como objetivo examinar os dados epidemioldgicos associados aos casos
de espinha bifida em Santa Catarina e Rio Grande do Sul, visando contribuir para a literatura nacional
ao fornecer dados pertinentes sobre o tema e preencher eventuais lacunas existentes na literatura

especializada.

METODOLOGIA

Foi realizado um estudo epidemiolégico descritivo, obtido por meio de consulta as bases de dados
do sistema TABNET, disponibilizados pelo DATASUS, o qual foi acessado no segundo semestre de
2024. O periodo de analise englobou os anos de 2012 a 2022. A populacdo do estudo foi constituida por
todos os tipos de espinha bifida registrados, correlacionado com a cor/raca da mée e tipo de parto
(vaginal ou ceséreo). Para os dados epidemiol6gicos, buscou-se comparar os estados do Rio Grande do
Sul e Santa Catarina, determinando-se duas cidades de cada estado para contrastar os dados encontrados,
baseando-se no indice de Desenvolvimento Humano (IDH). Em Santa Catarina, foram selecionados 0s
municipios de Florianépolis, com IDH de 0,847 e Blumenau, 0,806. No Rio Grande do Sul, as cidades
escolhidas foram Santa Maria, com IDH 0,784 de e Porto Alegre, com IDH de 0,805, respectivamente.
Os dados extraidos da plataforma foram tabulados e avaliados em dados percentuais.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Grafico 1. Percentuais relacionados ao nimero de casos de Espinha Bifida em Blumenau, Santa Maria, Florianopolis e
Porto Alegre entre 2012 a 2022

Fonte: Elaborada pelos autores (2024)

Figura 2. Percentuais relacionados ao nimero de casos de Espinha Bifida em relacdo a raga materna, em Santa Catarina,
entre 2012 a 2022.

Fonte: Elaborada pelos autores (2024)
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Figura 3. Percentuais relacionados ao nimero de casos de Espinha Bifida em relagéo & raca materna, no Rio Grande do Sul,
entre 2012 a 2022.

Fonte: elaborada pelos autores (2024)

Figura 4. Percentuais relacionados ao tipo de parto de bebés com Espinha Bifida, em Santa Catarina, entre 2012 a 2022

Fonte: Elaborada pelos autores (2024)
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Figura 5: Percentuais relacionados ao tipo de parto de bebés com Espinha Bifida, em Santa Catarina, entre 2012 a 2022

Tipo de parto em nascidos vivos com Espinha Bifida no
Rio Grande do Sul

- - Parto Vaginal
83;}05 Cesariana

Fonte: Elaborada pelos autores (2024)

Foram notificados 663 casos de espinha bifida entre 2012 e 2022 nos estados de Santa Catarina
(37,71%) e Rio Grande do Sul (62,29%). Em Santa Catarina, na analise comparativa de duas cidades
com IDH similares, a maioria dos casos notificados ocorreram em Florianopolis (37,6%) e uma minoria
em Blumenau (4,8%) enquanto que, no estado do Rio Grande do Sul, Porto Alegre detém a maioria das
notificacdes de EB do estado (54,48%), nimero superior ao encontrado em Santa Maria (5,57%).

Quanto as variaveis observadas, no que tange ao tipo de parto realizado, ha prevaléncia de
cesariana (86,27%) em relacdo ao parto vaginal; do total de casos em Santa Catarina foram 91,6%
cesareas sendo a maioria em Florianopolis (36,4%) quando em comparacao com Blumenau (4,4%); por
sua vez, no Rio Grande do Sul em 83,05% dos casos realizou-se ceséarea sendo que 46% destas foram
em Porto Alegre e 3,87% em Santa Maria.

No que se refere a variavel raca materna, manteve-se constante em todas os locais apenas a raca
branca e a parda, portanto constatou-se prevaléncia de maes brancas tanto em Santa Catarina (86,8%)
quanto no Rio Grande do Sul (78,45%), seguido por maes pardas 7,6% e 10,9%, respectivamente. Em
analise comparativa das cidades, dos 250 casos de Santa Catarina, Florianopolis apresentou 86 maes
brancas (34,4%) e 5 pardas (2%); Blumenau, 11 brancas (4,4%) e 1 parda (0,4%). Enquanto, dos 413
casos do Rio Grande do Sul, Porto Alegre apresentou 176 mées brancas (42,62%) e 22 pardas (5,33%);
Santa Maria, 15 brancas (3,63%) e 5 pardas (1,21%).

Os dados apresentados revelam uma distribuicao desigual dos casos de espinha bifida nos estados
de Santa Catarina e Rio Grande do Sul entre 2012 e 2022. A prevaléncia mais alta de notificacbes no

Rio Grande do Sul (62,29%) em comparacdo com Santa Catarina (37,71%) pode estar associada a uma
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série de fatores, incluindo diferengas nos sistemas de notificagdo, caracteristicas sociodemogréficas,
acesso a servicos de saude e possiveis variagdes genéticas ou ambientais entre as populagfes dos dois
estados. Alem disso, Porto Alegre, no Rio Grande do Sul, concentrou mais da metade dos casos
notificados no estado (54,48%), o que pode ser justificado pelo fato de que a capital possui uma
infraestrutura de salde mais abrangente, com servigos especializados que atendem pacientes de outras
regides (Blencowe et al., 2015).

Em Santa Catarina, a concentracdo dos casos em Florianopolis (37,6%), em comparacdo a
Blumenau (4,8%), também reflete uma tendéncia de maior centralizacdo dos servigos de salde nas
capitais, onde ha maior disponibilidade de diagndsticos e tratamentos especializados. A comparacao
entre cidades com indices de Desenvolvimento Humano (IDH) semelhantes, como Floriandpolis e
Blumenau, sugere que o0 acesso a salde e a infraestrutura dos servigos podem ter um papel mais
significativo na deteccdo e notificacdo da espinha bifida do que o préprio IDH em si.

Em relacdo ao tipo de parto, a prevaléncia de ceséreas sobre partos vaginais € um dado importante
e levanta preocupacdes sobre a alta taxa de cesarianas em casos de espinha bifida. Este fenémeno pode
ser explicado pela complexidade das gestacOes afetadas por essa malformacdo congénita, que
frequentemente exigem intervencBes cirargicas devido a necessidade de cuidados neonatais
especializados logo ap6s o nascimento (Rodrigues; Amaral; Silva, 2021). As taxas elevadas de cesareas
tanto em Santa Catarina (91,6%) quanto no Rio Grande do Sul (83,05%) indicam que essa € a pratica
predominante no manejo obstétrico de gestacdes complicadas por malformacdes fetais, especialmente
nos estados mais economicamente favorecidos (Faundes; Cecatti, 1991).

Quanto a variavel de raca materna, a predominancia de maes brancas em ambos os estados
(86,8% em Santa Catarina e 78,45% no Rio Grande do Sul) reflete a composicdo demografica dessas
regides, onde a populacédo branca historicamente predomina (Lourenco, 2023).

Assim, os dados analisados sugerem que fatores como urbanizacdo, centralizacdo dos servigos
de salde e disparidades regionais influenciam diretamente a detec¢do e notificacdo de espinha bifida.
Além disso, as altas taxas de cesareas observadas podem ser indicativas de préaticas obstétricas
especificas para gestacdes de alto risco, enquanto a variavel de raca materna pode estar associada a
desigualdades de acesso a saude. Também € relevante ressaltar a existéncia de procedimentos cirdrgicos
intrauterinos que corrigem a espinha bifida, resultando em um melhor prognostico para 0 neonato;
porém, por ser uma intervencéo de alto custo financeiro e que, atualmente, ndo ¢ oferecida pelo Sistema
unico de Salde, torna-se acessivel apenas para uma pequenissima parcela da populacdo brasileira
(Peralta; Barini, 2011).

A maior concentracdo de casos nas capitais e a prevaléncia de cesarianas indicam a necessidade

de reforcar a infraestrutura de saude em areas mais periféricas, além de fomentar politicas de satde
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publica que promovam a prevencdo e 0 manejo adequado da espinha bifida em todas as regides,
assegurando equidade no acesso aos cuidados. Ademais, campanhas de conscientizacdo sobre a
importancia do acido fdlico na prevencdo de defeitos no tubo neural devem ser fortalecidas,
especialmente em populagdes com pouco acesso a educacdo em saude.

A campanha Agosto Laranja — instituida pela Lei n® 11.303/2006 e dedicada a conscientizacgao,
prevencdo e apoio a pessoas com deficiéncias e doencas neurolégicas — oferece uma contribuicéo
significativa ao campo da gestdo publica. A iniciativa reforca a importancia de uma abordagem que
envolva diversos setores da salde publica, garantindo o acesso integral ao cuidado. Em consonéancia
com o Art. 196 da Constituigédo de 1988 (Brasil, 1988), a campanha defende que o Estado adote um papel
ativo na promocdo de politicas de salde inclusivas, assegurando que todas as etapas de atendimento,
desde o diagnostico até o tratamento continuo, sejam contempladas. Além disso, o projeto de lei n® 233
de 2024 alinha-se diretamente com essa visdo, propondo ndo apenas a cobertura de custos relacionados
aos cuidados, mas também um suporte sistémico para as familias afetadas, refletindo o compromisso da

campanha com a inclusdo e a qualidade de vida dos portadores de doencas neuroldgicas.

CONCLUSAO

Este estudo permite entendimento da epidemiologia da espinha bifida em dois estados do sul do
Brasil, revelando variac6es significativas na incidéncia da condicdo, bem como nas caracteristicas
maternas e tipos de parto. A prevaléncia da cesariana como procedimento obstétrico (percentuais
maiores que 80% em ambas as Unidades Federativas analisadas), juntamente com as disparidades
relacionadas a cor/raca materna (com predominio de mées caucasianas), sao aspectos que precisam ser
pautas de politicas publicas abrangentes tanto clinicas, quanto sociais. A inclusdo de individuos com
espinha bifida no projeto de lei n® 233 de 2024 representa um passo significativo para garantir direitos e
apoio necessarios. No entanto, ainda ha uma necessidade iminente de implementar estratégias de
prevencdo e universalizar o acesso ao tratamento especializado, assim, melhorando a qualidade de vida

dos pacientes com espinha bifida e seus familiares.
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