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GLOSARIO DE TERMINOS

DTN: Defectos del tubo Neural.
DAN: Defectos al nacimiento.
SNC: Sistema nervioso central.
NVR: Nacidos vivos registrados.
DNA: Acido desoxirribonucleico.

CDC: Centro para el Control y Prevencion de Enfermedades, por sus siglas en
ingles.

SVEDTN: Sistema de Vigilancia Epidemiolégica de los Defectos de Tubo Neural.
RM: Raz6n de Momios.
ICos50: INntervalo de confianza.

VSM: Veces salario minimo.
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RESUMEN.

Diferencias de los defectos del tubo neural entre los sobrevivientes y los fallecidos:
el caso de Hidalgo 2005-2012. Romero-Islas PO, Martinez-Campos JF, Ruvalcaba-
Ledezma JC, Mufioz-Juérez S, Hernandez-Veleros ZS.

INTRODUCCION: Los defectos de tubo neural son un tipo de malformaciones congénitas
consideradas una de las mas frecuentes y serias que contindan siendo un problema de
salud publica, existiendo la necesidad de conocer las caracteristicas de la poblacién de
estudio desde los aspectos de abordaje terapéutico, secuelas y factores
sociodemograficos.

OBJETIVO: Identificar algunos factores asociados a la supervivencia por DTN en
comparacion con los casos fallecidos por la misma causa durante el periodo comprendido
entre los afios 2005-2012 en el estado de Hidalgo.

METODOLOGIA: Se realizé estudio de sobrevida, de tipo transversal, observacional y
descriptivo, la poblacion de estudio son 121 sobrevivientes de los 327 nacidos con DTN
registrados en el SVEDTN, ubicados en los 84 municipios del estado de Hidalgo, para la
descripcion de las variables cuantitativas y cualitativas se utilizé la mediana, desviacion
estandar, frecuencias simples y porcentajes, el analisis multivariado fue realizado
mediante la aplicacién del modelo matematico de regresion logistica y sobrevida de
Kaplan-Meier

RESULTADOS: Se aplicé el instrumento de medicién a 85 (70%) padres, madres y/o
tutores de los casos, el DTN que predomina es el mielomeningocele con un 70.6%,
seguido de meningocele con 22.4%, otras espinas bifidas con 5.9%, la distribucién por
genero fue de 58.8% para el sexo femenino y el 41.2% para el masculino, el 68% estan
Vivos, en relacién a la edad de fallecimiento la mediana fue de 9 meses, el 96.5% (82) de
los casos fueron intervenidos quirdrgicamente para la correcciéon del defecto, pero solo el
47% (38) fue operado en las primeras 72 hrs de vida extrauterina, el inicio de la
rehabilitacion fue entre los 2 a 6 meses, de los fallecidos, 11 eran hombres y 16 mujeres
con una sobrevida de 9 meses con ICgsy, 6.29-11.83, actualmente el intervalo de edad de
los sobrevivientes es de 1 a 9 afios con una mediana de 5 afios con una desviacion
estandar de + 2.39, la principal secuela que presentan son la incontinencia urinaria con un
93% e incontinencia fecal con un 90%, la paralisis o debilidad de extremidades inferiores
solo se presento en el 55.3% de los casos.

Conclusiones: Estos hallazgos documentan los factores asociados a la sobrevida de los
casos con DTN, resaltando que las acciones de prevencién deben de ser reforzadas
suministrando a toda mujer en edad reproductiva 0.4 mg de acido folico; respecto a la
atencion médica, es importante el seguimiento oportuno por parte de los servicios de
salud de los casos con la finalidad de conducirles y poder ofertarles una atencion integral
multidisciplinaria y asi integrarlos a la sociedad.

Palabras clave: Defectos de tubo neural (DTN), sistema de vigilancia epidemioldgica de
los defectos de tubo neural (SVEDTN), sobrevida.
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ABSTRACT

Differences of neural tube defects among survivors and deceased: Hidalgo
study case 2005-2012. Romero-Islas PO, Martinez-Campos JF, Ruvalcaba-
Ledezma JC, Mufioz-Juarez S, Hernandez-Veleros ZS

Introduction: Neural tube defects are a type of congenital malformations
considered one of the most frequent and serious than remain a public health
problem, there the need to know the characteristics of the population studied from
the aspects of therapeutic approach, sequels and sociodemographic factors.

Objective: Identify some of the factors linked to the DTN survivals in comparison
with the cases of death by the same cause between the years 2005-2012 in the
state of Hidalgo.

Methodology: A study of survival, transverse, observational and descriptive, was
conducted. The population analyzed was 121 survivors of the 327 infants with
NTDs registered in the SVEDTN located in the 84 municipalities of Hidalgo, for the
description of the quantitative and qualitative variables, the median, standard
deviation, simple frequency percentages and multivariate analysis were performed
by the application of the mathematical model of logistic regression and survival:
Kaplan —Meier.

Results: The measuring tool was applied to 85 (70 % ) of the parents and / or
guardians of the cases, the predominant DTN is the myelomeningocele with 70.6
%, followed by meningocele with 22.4 % , other bifid spines 5.9%, the distribution
by gender was 58.8 % for females and 41.2 % for males , 68% are alive; regarding
to the age of death the average was 9 months , 96.5 % (82 ) of the cases were
operated for the correction of the defect , but only 47% (38) was operated in the
first 72 hours after birth, the beginning of rehabilitation was between 2-6 months,
for the deceased , 11 were men and 16 women with a survival of 9 months with
95% CI 6.29-11.83. Currently the age range of the survivors is 1-9 years with an
average of 5 years with a standard deviation of + 2.39, the main sequels presented
are urinary incontinence with a 93%, fecal incontinence 90%, paralysis or
weakness of lower limbs only occurred in 55.3 % of cases.

Conclusions: These findings document the factors associated with the DTN
survival cases, standing out that the preventive action should be reinforced by
proving 0.4 mg of folic acid to all women of reproductive age; regarding the medical
care, it is important the timely monitoring by health services of cases in order to
guide them and provide them a multidisciplinary and comprehensive care and
integrate them into society.

Key Words: Defects of neural tube (DTN), epidemiological surveillance system of
neural tube defects (SVEDTN), and survival.
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l. INTRODUCCION.

Los defectos del tubo neural (DTN) son malformaciones causadas por anomalias
presentadas en el cierre del tubo neural, cuya etiologia es resultado de la
interaccion de factores genéticos y ambientales.’ Las malformaciones congénitas
ocupan en el mundo y en México el 2° lugar entre las causas de muerte en el nifio
menor de un afio. Entre las malformaciones congénitas Unicas, la anencefalia,
encefalocele y espina bifida abierta (meningocele y mielomeningocele) - se sitdan
en el 2° lugar en frecuencia, precedidas de las cardiacas.® El Sistema de
Vigilancia Epidemioldgica de los defectos de tubo neural (SVEDTN) tiene como
objetivo unificar criterios para su vigilancia mejorando la informacion en
oportunidad y calidad. El impacto y trascendencia de los casos se ve en los costos
gue se pueden cuantificar (gasto mensual en su hijo, atenciones extraordinarias,
etc.) y los que no se pueden cuantificar (emocionales que afectan al paciente y la
familia), superiores a la capacidad de respuesta de las familias y los servicios de
salud vigentes; el efecto negativo en las perspectiva familiar, social y econémica®.
Los defectos del tubo neural tienen una de las tasas de incidencia mas elevadas
de todas las malformaciones congénitas, las cuales difieren de una poblacién a
otra.

Desde casi todos los puntos de vista (fenotipico, epidemioldgico, etiolégico y
clinico) incluyen toda una gama de malformaciones congénitas, y que estas se
producen cuando el tubo neural abierto, propio de las etapas incipientes del
desarrollo del embrién humano, no se cierra. El cierre normal ocurre alrededor el
28° dia del desarrollo. Estos defectos pueden abarcar desde una abertura
pequefia en el conducto vertebral posterior, que no presenta ninguna
complicacion, usualmente de caracter subclinico, hasta la falta de cierre de todo el
tubo, que produce el tipo mas grave de defecto, la raquesquisis. La gravedad de
dichos defectos varia, lo cual hace que casi todos los casos sean unicos desde el

punto de vista clinico. Si bien existe mucha informacion sobre la clasificacion de
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los defectos del tubo neural y sus consecuencias clinicas, es poco lo que se sabe
sobre las razones por las que dicho tubo no se cierra. De hecho, la mayoria de los
genes de los que depende el desarrollo de las estructuras embrionarias humanas

se desconoce, y esto también es cierto para lo que hace referencia al tubo neural®.
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II. MARCO TEORICO

2.1 Clasificacion de los defectos de tubo neural

Existen varios esquemas para la clasificacion de este complejo grupo de
malformaciones. En algunos casos se divide en; a) Defectos cefalicos (del craneo)
y b) Defectos caudales (de la columna vertebral). Ademas estos ultimos se

pueden clasificar en: a) Defectos abiertos y b) Defectos cerrados.
a) Espina bifida (EB)

Es un defecto ocasionado por el cierre inadecuado del neuroporo posterior, que
se manifiesta como una falta de fusion de los arcos vertebrales al nivel de la linea
media y que habitualmente se limita a una sola vertebra. La espina bifida puede
ocurrir a cualquier nivel de la columna vertebral aunque con mayor frecuencia se
observa en las regiones lumbar y sacra. La espina bifida se puede clasificar como

Espina Bifida Oculta y Espina Bifida Quistica.
e Espina Bifida Oculta (EBO)

Es la forma mas leve y consiste Unicamente en la falla de fusién de los arcos
vertebrales sin hernias de meninges. Constituye cerca del 10% de todas las
Espinas Bifidas, habitualmente es asintomatica y puede manifestarse Unicamente
por la presencia de mechones de pelo, nevos o fositas dérmicas sobre el sitio del
defecto. Muy rara vez se asocia a fistulas de liquido cefalorraquideo (LCR), pero
cuando éstas se presentan son la causa de cuadros de meningitis de repeticion.
Esta se encuentra en la poblacion general entre el 10 y el 15%, sobre todo en el
ambito de la primera vértebra sacra. Este trastorno no se considera una
malformacion congénita grave y por lo tanto no se incluye dentro del sistema de

vigilancia epidemioldgica de defectos de tubo neural.
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e Espina Bifida Quistica (EBQ)

Se caracteriza por una protrusion, a través de un defecto en el arco vertebral, de
las meninges y/o de la médula espinal, en la forma de un saco y a la vez esta

subclasificacion se divide en meningocele y mielomeningocele.

= Meningocele (MC). Es el nombre que se aplica cuando el defecto
contiene Unicamente LCR y meninges. En estos casos la médula y
las raices nerviosas se encuentran situadas dentro del canal
medular.

= Mielomeningocele (MMC). Se conoce con este nombre a la Espina
Bifida Quistica en la que el saco contiene ademas de LCR y

meninges, médula espinal y/o raices nerviosas.
b) Craneo Bifido

Se conoce con este nombre a un grupo de trastornos debidos a una falla en la
forma del craneo, generalmente asociados a malformaciones del encéfalo. Estos
defectos se sitlan habitualmente en la linea media y su localizacion puede ser
nasal, frontal, parietal u occipital. Esta clasificacion se subdivide en dos:

craneomenigocele y encefalocele.

» Craneomeningocele. Al igual que en la Espina Bifida, es una herniacion de
las meninges a través de un defecto pequefio, generalmente situado al nivel
occipital.

= Encefalocele o Encefalomeningocele. Se debe a la herniacién de meninges
y parte del encéfalo a través de un defecto 60seo de tamafio importante.
Cuando el tejido cerebral herniado contiene parte del sistema ventricular, se

conoce como encefalomeningohidrocele.
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c) Anencefalia.

Es un defecto del cierre del tubo neural debido a una falta del neuroporo cefalico
para cerrarse adecuadamente, que se caracteriza por la ausencia de huesos del
craneo, cuero cabelludo y la presencia de un encéfalo rudimentario. Cuando la
ausencia es parcial, se conoce como Meranencefalia y holoanencefalia cuando la

ausencia es completa.
d) Raquisquisis.

Este término designa al mas grave de todos los defectos del tubo neural y significa
fisura de la columna vertebral. Se caracteriza por una hendidura amplia del raquis
generalmente asociada a anencefalia y que deja al descubierto a la medula
espinal, la cual habitualmente no se encuentra bien formada. Esta malformacion
se debe a que los pliegues neurales no se unen, ya sea por una induccién
defectuosa por parte de la notocorda o por la accion de agentes teratogénicos
sobre las células neuroepiteliales. La raquisquisis, al igual que la anencefalia, no

es compatible con la vida.
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2.2 Embriologia

El sistema nervioso central (SNC) humano se desarrolla a partir de una zona
engrosada del ectodermo embrionario, llamada placa neural que aparece
alrededor de los 18 dias de gestacion, en el periodo de embrion trilaminar, como

respuesta a la induccion por parte de la notocorda y del ectodermo circundante.

Aproximadamente en el 18° dia del desarrollo, la placa neural se invagina a lo
largo del eje longitudinal del embrién para formar el surco neural con los pliegues
neurales a ambos lados. Hacia el final de la tercera semana los pliegues neurales
se encuentran y se comienzan a fusionar de modo que la placa neural se convierte
en el tubo neural (TN) alrededor de los dias 22 y 23. Los dos tercios craneales del
TN representan el futuro encéfalo y el tercio caudal, lo que ser& la médula espinal.
La fusion de los pliegues neurales se desarrolla de manera irregular a partir del
area que sera la union del tallo cerebral con la médula espinal y en direccion
craneal y caudal simultaneamente. Por ello el TN se encuentra temporalmente

abierto en ambos extremos y se comunica libremente con la cavidad amniética.

El orificio craneal, llamado neuroporo rostral, se cierra alrededor del dia 25 y el
neuroporo caudal se cierra un par de dias mas tarde, en el dia 27
aproximadamente. Las paredes del TN se engrosan para formar el encéfalo y la
meédula espinal, y la luz del tubo se convierte en el sistema ventricular del encéfalo
y en el conducto del epéndimo de la médula espinal. El desarrollo anormal del
encéfalo no es raro debido a la complejidad de su historia embriologica y puede
ser el resultado de alteraciones en la morfogénesis o en la histogénesis del SNC,
secundarias a estimulos genéticos y/o ambientales. La mayor parte de las
malformaciones congénitas del encéfalo resultan del cierre defectuoso del
neuroporo rostral y afectan a los tejidos que descansan sobre esa zona:

meninges, craneo y cuero cabelludo.

La mayor parte de las malformaciones congénitas de la médula espinal se
producen a consecuencia de defectos del cierre del neuroporo caudal hacia el final

de la cuarta semana de desarrollo.
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2.3 Factores de riesgo

Desde la antigiedad se ha iniciado la busqueda del origen de estas
malformaciones congénitas que se atribuian a acciones naturales, a castigos de
los dioses, a uniones con demonios, brujas o animales, o era una accion satanica

y todo ello provocaba acciones contra nifios, padres y familiares.

En 1579 Ambroise Pare escribié su obra de cirugia y menciona como causa de
estos defectos a la interaccion de varios factores, constituyendo la primera teoria
de origen multifactorial que es muy utilizada en nuestros tiempos para explicar las

causas de estas anomalias.

El desarrollo de la bacteriologia, la aparicion de las leyes de Mendel, el desarrollo
de la quimica farmacéutica, las observaciones de agentes virales como la rubéola,
farmacos como la talidomida han venido a enriquecer los conocimientos e intentar

dar explicaciones a las posibles causas de estas anomalias congénitas.

Asi y a pesar de que han sido estudiadas extensamente, no se conocen con
certeza las causas que originan los defectos al nacimiento. Dadas las similitudes
epidemiologicas que tienen la anencefalia y la espina bifida, tradicionalmente
ambos padecimientos han sido manejados como una sola entidad nosoldgica, lo
qgue impide apreciar adecuadamente las diferencias entre los factores causales de

cada patologia.

El Center of Disease Control and Prevention (CDC) refiere que los tipos mas
comunes de defectos del tubo neural son de origen multifactorial, situacién que
ocurre frente a una predisposicion genética favorable a la malformacién, cuyo

desencadenante es un factor de riesgo ambiental. Entre ellas se mencionan:

» Exposicion teratogena por parte del padre y de la madre
*Estado de nutricion de la madre
* Diabetes mellitus insulino-dependiente en la embarazada

* Obesidad materna diagnosticada médicamente
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» Enfermedades infecciosas en los tres primeros meses de gestacion

* Uso de medicamentos anticonvulsivos por parte de la madre en los tres

primeros meses de la gestacion (Ac. valproico y carbamazepina)

En cuanto al padre, se deben considerar sus exposiciones en los 3 meses previos

a la procreacion debido al periodo de espermatogénesis que tiene una duracion

entre 63 a 74 horas. El mayor riesgo de teratogénesis por parte de la madre se

relaciona generalmente en la fase de organogénesis. Muchas sustancia quimicas

pueden atravesar la barrera placentaria y llegar al embrion en el periodo de mayor

vulnerabilidad para la ocurrencia de DTN entre los dias 15 y 30 de la concepcion.

De manera general, los factores de riesgo se resumen de la siguiente manera:

FACTOR PORTADOR MECANISMO
Mutacion genética de la enzima 5,10
Acido félico Madre metiltetrahidrofolato reductasa por
termolabilidad
o _ Dafio genético antes o después de la
Exposiciones ambientales Ambos .
concepcién
e Dafio a células genitales antes
de la concepcidn
Toxicos (exposicion 3 e Presencia de toxinas en los
meses previos a la Padre fluidos seminales
procreacion) e Contaminacion de la ropa de
trabajo con exposicion
secundaria a la madre
Pesticidas y metales Dafio genérico antes o después de la
pesados, solventes, concepcion ( residencia cercana a
radiaciones ionizantes y Madre depdsitos toxicos hasta de 3 Km de
gases anestésicos distancia
Diabetes Madre Se piensa en varias cosas
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Inhibicién de la glicolisis fetal
Deficiencia funcional del acido
araquidonico

Deficiencia del mioinositol en el
desarrollo del embridn

Una alteracion de la vesicula
vitelina

Concentraciones mayores al 8%
de hemoglobina glicosilada
Reduccion de niveles
plasmaticos de factores de
crecimiento (desarrollo cerebral)

secundario a hipoglucemia

Uso de antiepilépticos

Anomalias del sistema nervioso

(Ac. Valproico y Madre »
) central (1.5% o una relacion de 1.66)
carbamazepina)
Infecciones:
Infeccion en el primer trimestre del
Ci lovi beol Madre
|t0mega ovIrus, rubeola embarazo
y herpes congénito
Nivel socioeconémico Ambos Factor nutricional
Ocupacion agricola y de
jornaleros, exposicion a . . i
o Dafio genético antes o después de la
radiacion ionizante, Padre

mercurio y productos de

limpieza

concepcion.
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Los fibroblastos de fetos con DTN presentan, con mayor frecuencia, una mutaciéon
genética relacionada con la termolabilidad de la enzima 5,10 metiltetrahidrofolato
reductasa, esta enzima cataliza la reduccion del 5, 10 metiltetrahidrofolato
precursor de la cadena de reacciones de metilacion de sustancias de interés

bioldgico en la sintesis del DNA.

Las personas con esta variante termolabil tienen una reduccion del 50% en la
actividad enzimatica, elevacion de la homocisteina sérica, folato sérico por debajo
de lo normal. Se ha informado que el suplemento con acido folico puede hacer que
disminuya la homocisteina sérica en personas con termolabilidad de la enzima
mencionada. Estudios experimentales han permitido establecer que Ila
suplementacién con esta vitamina a mujeres en etapa periconcepcional (cuatro
semanas antes de la concepcién hasta la duodécima semana de gestacion),

reduce hasta en un 50% el riesgo de que se presente un DTN en el producto.

A pesar de la contundente evidencia de la participacién del acido folico en la
prevencion de los DTN, existe un porcentaje de casos que se denomina como “no
prevenible por acido félico”, en el que se debe reconocer la influencia de otros

factores tales como los enumerados anteriormente.
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2.4 Diagnostico

Los métodos diagndésticos para los DTN incluyen la identificacion de alfa-
fetoproteina en el liquido amnidtico, ultrasonografia, fetoscopia y radiografia. La
determinacion de alfa-fetoproteina es el método més sensible y se ha dicho que
esta prueba es de utilidad desde la semana 14 del embarazo, pero se considera

que el ultrasonido es la prueba determinante en los casos de anencefalia.

En términos operativos, el diagnéstico de anencefalia y en general de cualquier
malformacion congénita externa mayor implica un seguimiento y control prenatal.
En nuestro medio, el control prenatal durante el primer trimestre del embarazo
continda siendo raro y el uso de ultrasonido es poco frecuente. Esto ha favorecido
que el diagnéstico de anencefalia se realice postparto o en los 6bitos (productos

gue mueren dentro del vientre materno), casos que requieren atencion médica.

Los Defectos del Tubo Neural (DTN) incluyen un gran nimero de malformaciones
congénitas producidas cuando el tubo neural abierto, presente en las primeras
etapas de desarrollo del embrion humano, no logra el cierre durante el primer mes
de embarazo. Los DTN'’s son considerados como una de las formas mas comunes
de malformaciones congénitas, teniendo varios grados de incidencia dependiendo

de condiciones genéticas y ambientales.
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. ANTECEDENTES

3.1 Antecedentes Internacionales

La teratologia, es decir, el estudio de las malformaciones congénitas, esta
marcada por tres importantes estudios. En primer lugar, el de Schwalbe (1906),
referido en su libro Tratado de las Malformaciones de los Hombres y de los
Animales, en segundo el de Gregg (1943) con la descripcion de la rubéola como
agente embriopético y finalmente con el de Lenz (1962) con la referencia de las

catastrofes provocadas por la talidomida.

Posteriormente y a raiz de los importantes avances en el establecimiento de las
bases cientificas de la patogenia de las malformaciones congénitas, se propuso
crear una organizacion internacional que se encargase del estudio y registro de los
defectos al nacimiento. Fue entonces cuando surgi6 el Registro Internacional para
el Monitoreo de Malformaciones Congénitas Externas (Clearing-House),

organismo formado por méas de 20 paises, entre los que se cuenta México.

Los defectos al nacimiento han acompafiado al hombre durante toda su historia.
Se tiene evidencia paleontolégica y arqueoldgica de individuos con defectos de
nacimiento, los cuales en su momento fueron considerados monstruos o dioses y
posteriormente quedaron plasmados en el arte y en el folclore de los pueblos
antiguos. Asi es como han llegado a nuestros dias ejemplos como el de los satiros
de la mitologia grecorromana: sujetos mitad hombre mitad cabra con rabo y
pezuias, sugestivo de un individuo con espina bifida oculta y pie equino bilateral,

una asociacion frecuente.

El primero en utilizar el término anencefalia fue el médico francés Lycosthenes en
el afio de 1547, con el cual describié un sindrome malformativo caracterizado por
ausencia de parte del encéfalo, meninges y huesos del craneo. En 1826 en la
Academia de Ciencias de Paris, Sainthilaire describiéo un caso de anencefalia en

una momia de un feto encontrada en Egipto. Sin embargo, no fue sino hasta 1638
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que el estudio formal de los defectos al nacimiento dio inicio a raiz de la creacion
en Paris, de la Fundacion para el Estudio de la Paralisis Infantil. En un principio los
estudios eran Unicamente de caracter descriptivo y con el tiempo, el avance de la
ciencia ha permitido estudiar con mayor profundidad las causas de los defectos

congénitos.

Se considera que los defectos del tubo neural tienen una de las tasas de
incidencia mas elevadas de todas las malformaciones congénitas. Estas tasas
varian de una poblacion a otra y también, segun se descubrid, en funcién de
factores geogréficos, del tiempo y de ciertas caracteristicas demogréficas
maternas. En los Estados Unidos, las tasas de incidencia notificadas oscilan entre
4y 10 casos por 10.000 nacidos vivos. Los investigadores en paises como Irlanda,
el Reino Unido, China, Hungria y México han notificado cifras superiores. A veces
se llegd a informar de tasas de incluso 1%. En general, los defectos del tubo
neural son esporadicos, rara vez consecuencia de anormalidades cromosémicas o
de rasgos familiares. Sin embargo, el peligro de que un segundo embarazo se vea
afectado por la aparicion de dichos defectos es mas elevado que el riesgo
poblacional o de primera aparicion. Los célculos en cuanto al peligro de
reaparicion oscilan entre 3% y 5%, segun el nivel de riesgo de la poblacién de que
se trate. La anencefalia parece afectar mas a menudo a las mujeres (razén
mujer/varén de 2,3:1 para la anencefalia en personas blancas; [Programa contra
defectos congénitos, zona metropolitana de Atlanta, 1968-1996]), mientras que las
tasas de espina bifida son ligeramente mas elevadas en la mujer. Algunos
estudios han revelado una variacidbn pequefia en razon del género cuando se
tienen en cuenta la raza y la presencia de defectos conexos. En los Estados
Unidos, las tasas de defectos del tubo neural han sido tradicionalmente mas bajas
en los negros y mas elevadas en los hispanos, en comparacion con los blancos,
mientras que en otros paises se han notificado cifras mayores en algunos grupos
de inmigrantes (que reflejan niveles equivalentes a los del pais de origen) y en

ciertos grupos, como sijs, galeses e irlandeses.*®
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Los datos que continuacion se van a exponer corresponde a un estudio realizado
en Asturias cuyo objetivo fue Describir la frecuencia de la anencefalia, espina
bifida y encefalocele, su evolucién temporal y el impacto del diagnostico prenatal.
En el método empleado se estudiaron los casos de DTN en nacidos y abortos
inducidos durante el periodo 1990-2004, utilizando la base de datos del Registro
de Defectos Congénitos de Asturias, de base poblacional. Se calcularon las tasas
de prevalencia total y al nacimiento. Los resultados fueron los siguientes, la
prevalencia total de DTN fue de 12,2 casos por 10.000 nacidos (5,9 anencefalias,
5,0 espinas bifidas y 1,3encefaloceles) y mostr6 una tendencia ligeramente
descendente, con un descenso significativo de la espina bifida, mientras que las
cifras de anencefalia y encefalocele se mantuvieron estables. Finalizaron en
aborto inducido tras el diagndstico prenatal el 88% de los casos (anencefalia
96,7%; espina bifida 80%; encefalocele 84,6%), lo que determind una prevalencia
al nacimiento muy baja (1,4DTN por 10.000nacidos). En conclusiones podemos
comentar que en Asturias, en los ultimos 15 afios se ha producido un descenso
selectivo en la prevalencia total de espina bifida de causa no aclarada. La
prevencion secundaria, mediante los programas de diagnostico prenatal y la
consiguiente interrupcién del embarazo, fue el motivo del marcado descenso de la
frecuencia en los nacidos; la simple recomendacibn de suplementacion

periconcepcional con acido foélico no parece haber logrado el efecto buscado.’

Otro estudio realizado en Canada cuyo Objetivo era el de estudiar los cambios en
la prevalencia de los defectos del tubo neural (DTN) derivados de la obligatoriedad
de la fortificacion de los cereales con acido félico. Comprobar la hipotesis de que
la variacion de la magnitud del efecto se produce de forma directamente
proporcional a la prevalencia basal de los DTN. Utilizando un disefio de estudio
transversal analitico que estudia las prevalencias desde 1993 hasta 2002, en el
contexto de la obligatoriedad de la fortificaciébn con &cido félico de los cereales,
gue se inici6 en 1998. Realizado en siete provincias de Canada. Siendo su
poblacién de estudio los recién nacidos vivos, mortinatos y abortos provocados

debidos a malformaciones fetales, hijos de las mujeres residentes en las
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provincias incluidas en el estudio, desde 1993 a 2002. Se registraron 1.909.741
nacimientos (55% de los nacimientos de Canada) de los que 2.446 sujetos
presentaron DTN. La identificacion de los sujetos se obtuvo de fuentes multiples
(bases de datos de hospitales, de malformaciones congénitas, de programas de
diagnéstico prenatal y perinatal, registro civil, etc.); se detallaron los codigos de los
DTN de los lactantes incluidos. Se consiguieron, segun las provincias, entre el 95
y el 100% de los informes de recién nacidos con sospecha de DTN, que fueron
revisados por uno de los autores. Para ello se realiz6 una evaluacién del factor
prondstico el cual nos menciona que en Canada es obligatoria la fortificacion con
acido félico de la harina de trigo y de maiz y de la pasta desde el 11 de noviembre
de 1998. El objetivo de esta medida fue aumentar la ingesta de acido félico entre
las mujeres en edad fértil para disminuir la incidencia de DTN en sus hijos. El nivel
de fortificacion es de 0,15 mg por 100 gramos de harina de trigo o de maiz y de
0,20 a 0,27 mg por 100 gramos de pasta. Se consideraron tres periodos: uno de
prefortificacién (antes del 30 de septiembre de 1997), uno de fortificacion parcial
(entre el 1 de octubre de 1997 y el 31 de marzo de 2000), consecuencia de la
obligatoriedad de la medida en Estados Unidos que motivd que parte de la
industria empezase a aplicarla también en Canad4, y un ultimo periodo de
fortificacion total después de marzo de 2000. Se calculd la prevalencia en los tres
periodos comentados previamente y en cada una de las provincias participantes,
asi como la diferencia y la razén de prevalencias con sus intervalos de confianza.
También se presenta el test de chi-cuadrado y test de Cochran-Armitage para
valorar la tendencia linear de proporciones, con la significacion estadistica
establecida en 0,05. Obteniendo los siguientes resultados, la prevalencia total de
DTN al nacimiento descendié desde 1,58 por 1000 nacimientos antes de la
fortificacion hasta 0,86 por 1000 nacimientos durante el periodo de fortificacion
total, un descenso del 46% (intervalo de confianza [IC] del 95%, 40 a 51%). La
razon de prevalencias de la fase fortificacion total respecto a la pre-fortificacion fue
de 0,54 (IC 95%, 0,49-0,60). Se detectaron diferencias entre las provincias en las
tasas de DTN, con mayor prevalencia en las provincias del oeste y menor en la del

este (tabla 1), durante el periodo pre fortificacion. Estas diferencias se
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mantuvieron, aunque en menor grado, en el periodo de fortificacion parcial y
desaparecieron en el periodo pos fortificacion, por lo tanto concluimos que la
fortificacion de los alimentos con acido félico se asocié con una reduccién
significativa de los DTN en Canada. El descenso fue mayor en las areas

geogréficas donde la prevalencia previa era més alta.’

3.2 Antecedentes Nacionales

Para el estudio de las malformaciones congénitas en México a través del enfoque
epidemioldgico, se parti6 de un aparente incremento en la incidencia de los DTN,
principalmente anencefalia, en los estados de la frontera norte del pais durante los
ultimos afos de la década de los ochenta y principios de los noventas. En 1988, el
Departamento de Genética del Instituto Nacional de la Nutricidon “Salvador Zubiran”
de la Secretaria de Salud, realiz6 un estudio transversal sobre malformaciones
congénitas en 26 hospitales de México, en el cual se encontr6 que las
malformaciones osteomusculares ocupaban el primer lugar con 26.1%, seguidas
por las malformaciones multiples (dos o mas malformaciones) con 22.4%, las de la
piel con 12.5%, las del sistema nervioso central con 10.9%, las malformaciones

del oido con 10.4% y el porcentaje restante con otros diversos tipos.

México es el segundo pais del mundo con mayor frecuencia de defectos del tubo
neural (DTN). Estos padecimientos son debidos a imperfecciones en la
embriogénesis; En México, los reportes de incidencia muestran cifras de 5 a 25
casos por 10,000 nacidos vivos; las cifras internacionales son de un caso por
10,000 nacimientos. Se realiz0 un estudio descriptivo transversal, donde se
investigaron las caracteristicas epidemiologicas de los DTN atendidos en el
Hospital Materno Infantil Josefa Ortiz de Dominguez (SSA) entre los afios 2000-
2006. Se estudiaron 42 casos de DTN; 13 (31%) niflos y 29 (69%) nifias. Todos
los casos procedian de un medio rural o semiurbano. La edad promedio de la
madre fue de 24 afios. Solo 3 (7%) madres refirieron haber consumido acido folico
antes o durante el embarazo. El principal defecto fue el mielomeningocele (76%),
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con franco predominio lumbar. En su mayoria acudiéo al hospital con el saco
meningeo roto; este defecto se asocié con hidrocefalia en un 78%. Por tal motivo
se concluye que las caracteristicas epidemioldégicas de nuestros pacientes
muestran una grave ausencia de ingesta de acido félico en las madres. Dada la
poblacién que se atiende en éste hospital, todos los casos provenian de lugares
rurales. Las caracteristicas clinicas son similares a lo reportado
internacionalmente. Existe un grave defecto en la atencion inicial de los DTN y no

existe un programa de seguimiento y orientacion. *

Otro estudio realizado en México donde el Objetivo fue Describir la mortalidad en
México por defectos del tubo neural, durante el periodo 1980 1997. Las tasas
anuales de mortalidad estatal y nacional, por defectos del tubo neural, se
calcularon por 10,000 nacidos vivos. La tendencia temporal fue evaluada por el
porcentaje de cambio anual obtenido mediante un modelo de regresion de
Poisson. Se calculé la razon de mortalidad, tomando la media nacional como
referencia. Los Resultados encatrados fueron los siguientes. Durante el periodo la
tasa bruta de mortalidad por defectos del tubo neural fue de 5.8 por 10,000
nacidos vivos. La anencefalia fue el tipo de defecto mas frecuente (37.7%),
seguida de la espina bifida sin hidrocefalia (31.6%). La tendencia nacional de la
mortalidad por defectos del tubo neural fue ascendente entre 1980 y 1990
(porcentaje de cambio anual 7.5 IC 95% 6.5, 8.6) y descendente entre 1990-1997
(porcentaje de cambio anual -2.3 IC 95% -3.6, -0.9). Las altas tasas de mortalidad
por defectos del tubo neural fueron debidas principalmente a la elevada frecuencia
de las anencefalias. El incremento observado parece no ser sélo atribuible a
cuestiones puramente diagndsticas o de mejora en los registros. La influencia de
factores asociados a estos defectos, como determinados polimorfismos genéticos,
la deficiencia de &acido fdlico, la obesidad materna, la exposicion laboral a

plaguicidas y la pobreza deberan evaluarse mediante estudios especificos. **

Se realizo también en México otro estudio el cual tiene como Objetivo analizar la

mortalidad por defectos en el cierre del tubo neural (DTN) en nifios menores de 5
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afios de edad, en México de 1998 a 2006 en municipios prioritarios y compararla
con la relativa a defectos al nacimiento (DAN). Las fuentes de datos fueron la
Secretaria de Salud y el Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica.
Se utilizé el analisis espacial para la seleccibn de municipios y los criterios se
basaron en percentiles. Las defunciones por DTN representaron entre 39.63 y
56.91% de los defectos del sistema nervioso y disminuyeron 53%. La tasa
descendio 59%. De las muertes, entre 86 y 93% correspondieron a menores de 5
afnos. La tasa en menores de 1 afio descendio 51%; en los de 1 a 4 afos, 60%.
205 municipios resultaron de alta prioridad, concentrando 63.23% de falleci-

mientos. El indice Kappa entre municipios prioritarios DAN/DTN fue 0.75.

Un estudio realizado en Nuevo Ledn menciona que los defectos del tubo neural
son un problema de salud publica en paises no desarrollados. El objetivo fue
evaluar la prevalencia en una unidad de ginecobstetricia del Instituto Mexicano del
Seguro Social. En donde se compararon dos periodos: cinco afos antes (1995-
1999) y cinco afios después (2000-2004) del inicio de la campafa de
administracion semanal de 5 mg de acido félico a las mujeres en edad
reproductiva, realizada por la Secretaria de Salud de Nuevo Leodn. Los resultados
mencionan que en 10 afios ocurrieron 248 352 nacimientos y 319 casos de
defectos del tubo neural, con una tasa global de 12.84 por cada 10 mil
nacimientos. De 1995 a 1999 hubo 132 360 nacimientos y se registraron 212 con
defectos del tubo neural, para una tasa por cada 10 mil nacimientos de 16.01, con
una tasa de anencefalia de 6.49, de espina bifida de 8.23, y de encefalocele de
1.28. De 2000 a 2004, posterior a la campafia estatal de acido fdlico, se
registraron 115 992 nacimientos, con 108 casos de defectos del tubo neural, para
una tasa por cada 10 mil nacimientos de 9.31, lo que demuestra una reduccion
significativa de 41.8 % (p < 0.001), y una reduccién en la tasa de anencefalia de
28.3 % (no significativa) y de espina bifida de 63.4 % (p < 0.001). Estos
resultados sugieren que los defectos del tubo neural han disminuido en los dltimos
cinco afos alrededor de 40 %, con mayor significancia para espina bifida que para

anencefalia.?
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3.3 Antecedentes Estatales

En Hidalgo se realizdé un estudio denominado “ Frecuencia y algunos factores de
riesgo de mortalidad en el Estado de Hidalgo, México, por defectos de cierre de
tubo neural”. Se encontré6 como variables asociadas con la muerte fetal por
defectos de tubo neural a los fetos que pesaron menos de 2500 gramos (RM 5.0,
IC 95% 3.6, 6.7), a los productos del sexo femenino (RM 1.7, IC 95% 1.3, 2.3) y a
las muertes ocurridas en el periodo fetal tardio (RM 5.5, IV 95% 3.8, 8.1). Los
resultados indican que el riesgo de muerte fetal debida a defectos de tubo neural
es mayor en productos de bajo peso, el los del sexo femenino y los que ocurren en

el periodo fetal tardio.*®

La ingestion deficiente de micronutrientes como la metionina, la luteina o el acido
félico es un factor de riesgo.?"?®%° Los datos de la Encuesta Mexicana de Nutricién
de 2006 mostraron que el consumo de folatos estimado en la mujer hidalguense
entre 12 y 49 afios de edad fue inferior a lo recomendado (304 mcg/dia versus 400
mcg/dia), con cifras similares, tanto en mujeres embarazadas, como no
embarazadas (330 mcg/dia y 304 mcg/dia, respectivamente) en el Estado de
Hidalgo, en los ultimos 8 afios se notifican en promedio 40 recién nacidos con
Diagnostico de defecto del tubo neural, el 43% de los casos corresponden a la
anencefalia y el 35% a mielomeningocele el tercer tipo de defecto es meningocele
con un peso porcentual del 11%, la espina bifida en franco decremento por llegar
al 3%. (GRAFICA 1).
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GRAFICA 1: PESO PORCENTUAL DE LOS DEFECTOS DE TUBO NEURAL EN HIDALGO

2005-2012

Titulo del grafico

3% 2%/_0.31%
B Anancefalia

‘ B Mielomeningocele
A | B Meningocele

M Encefalocele

m Otras esp bifidas
m Otra MC de ENC
Otras MC de SN

FUENTE: DIRECCION GENERAL DE INFORMACION EN SALUD, BASE DE DATSO SUBDIRECCION DE EPIDEMIOLOGIA 2012, TASA POR 10,000NVR

En lo referente a la frecuencia con que se presenta los D.T.N. en el periodo
observado, el encefalocele, meningocele y anencefalia se notifican en todos los
afos, la anencefalia se presenta en los 8 afos siendo el que registra el mayor
namero de casos (135) con el 100% de defunciones. Las tasas por afio se
describen en la figura 2 observando que el mayor peso porcentual se encuentra en
la anencefalia y mielomeningocele, siendo las de mayor impacto en los 8 afios de
estudio, en el 2010 la tasa general fue de 11 x 10,000 NVR, en el 2011 8.4 x
10,000NVR vy por ultimo en el 2012 10.3 x 10,000 NVR (Grafica 2), lo que
representa un retroceso considerando un incremento en el 46% con respecto al
afo anterior, y del 21% con la tendencia horizontal que se leia en los primeros
afios de este analisis, muy probablemente asociado al desabasto de acido folico
en el 2009 en las unidades de atencion médica, (figura 2) en diversos estudios se
busca asociacion entre el area agricola cultivada y el aumento de los D.T.N. Por
la presencia y uso de fertilizantes y plaguicidas que en sus formulaciones tienen
Ingredientes activos se han asociado con toxicidad reproductiva (Categorias 1Ay
1B del GHS) como son el paraquat y endosulfan, elementos quimicos que

actualmente se usan en las zonas agricolas del estado pero que segun la
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SEMARNAP no se tiene registro de cuanto, donde y como se usa. En la
evaluacion de las jurisdicciones las tasas mas altas se encuentran en las
jurisdicciones Otomi Tepehua y Zimapan, en promedio duplican las tasas que
presentan en las jurisdicciones donde existe mayor concentracion de poblacion,

(Pachuca, Tulancingo y Tula).

GRAFICA 2: TASA POR ANO DE LOS DEFECTOS DE TUBO NEURAL EN HIDALGO
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FUENTE: DIRECCION GENERAL DE INFORMACION EN SALUD, BASE DE DATOS SUBDIRECCION DE EPIDEMIOLOGIA 2005-2012, TASA POR 10,000NVR

GRAFICA 3: DISTRIBUCION POR TASA Y ANO DE LOS DEFECTOS DE TUBO NEURAL SEGUN
JURISDICCION EN HIDALGO 2005-2012
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FUENTE: DIRECCION GENERAL DE INFORMACION EN SALUD, BASE DE DATOS SUBDIRECCION DE EPIDEMIOLOGIA 2012, TASA POR 10,000NVR
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En la relacion entre los defectos de tubo neural y su incidencia por sexo, la
incidencia acumulada fue mayor para el sexo femenino teniendo 176 casos y 147
para el sexo masculino con una razén de 0.9:1, de acuerdo al instrumento de
aplicacion para la vigilancia epidemiolégica de este subsistema, se analizan las
siguientes variables: el grupo de edad de la madre, el 19% corresponde a mujeres
adolescentes, entre 20 y 34 afos se encuentra en el 70%, las mujeres
consideradas como afiosas para el embarazo (mayores de 35 afios) equivalen al
11% , del total de encuestas aplicadas (327) (Grafica 4) . De acuerdo a la
encuesta del subsistema de vigilancia epidemiologica D.T.N, concentramos que el
principal factor riesgo para Hidalgo con un 52% es el no haber consumido &acido
folico durante el primer trimestre del embarazo y en segundo lugar en un 71,71%
el haber estado expuestos a plaguicidas, toxicos o medicamentos, el 5.2% tuvo
algun familiar con DTN y el 2.4% tiene antecedente de tener un hijo previo con
DTN. En las jurisdicciones Otomi Tepehua y Zimapan, la semaforizacion fue en
rojo que las ubica en alerta, la zona serrana en amarillo, y la zona Huasteca esta
ubicada en verde, cabe hacer mencién la importancia que tiene el subregistro
tanto de nacimientos como de mortalidad infantil que pudieran estar sesgando la

identificacion y notificacion de casos.

GRAFICA 4: DISTRIBUCION DE CASOS DE LOS DEFECTOS DE TUBO NEURAL SEGUN EDAD DE LA MADRE,

HIDALGO. 2005-2012
N=327
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FUENTE: DIRECCION GENERAL DE INFORMACION EN SALUD, BASE DE DATSO SUBDIRECCION DE EPIDEMIOLOGIA 2012, TASA POR 10,000NVR
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SEMAFORIZACION DE LOS DEFECTOS DE TUBO NEURAL POR TASA DE INCIDENCIA ACUMULADA
8 ANOS EN HIDALGO POR JURISDICCION, HIDALGO 2005-2012

ACTOPAN 1.0
METZTITLAN 11
MOLANGO 1.2
TULANCINGO 1.3
ZIMAPAN 2.1
TEPEHUA 2.6

FUENTE: DIRECCION GENERAL DE INFORMACION EN SALUD, BASE DE DATSO SUBDIRECCION DE EPIDEMIOLOGIA 2012, TASA POR 10,000NVR

FACTORES DE RIESGO IDENTIFICADOS EN ENCUESTA DE SUBSISTEMA DE VIGILANCIA
EPIDEMIOLOGICA D.T.N., HIDALGO 2005-2012

FACTOR DE RIESGO | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012 |Total %
HIJO ANTERIOR ¢/ 0 1 1 2 0 2 1 1 8 2.45%
DTN
FAMILIARES DTN 2 2 1 2 2 3 3 2 17 5.2%
INGESTA DE AC. o
FOLICO/1/TRIMESTRE 10 11 22 19 25 23 23 24 157 52%
PARENTESCO o
C/PAREJA 1 3 1 2 1 0 2 0 10 | 3.06%
EXP. PLAGUICIDAS 11 5 6 10 7 16 9 7 71 |21.71%
TOTAL DE CASOS
DTN 39 37 44 37 39 49 37 45 327 | 100%
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IV.  PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los defectos del cierre del tubo neural son un tipo de malformacion congénita
considerada una de las mas frecuentes y serias, la mitad de estos se manifiestan
con un Obito fetal o muerte poco después del nacimiento por ser padecimientos
incompatibles con la vida, el resto de ellos presenta un déficit neuroldgico. La
gravedad dependera del tamafio y localizacion de la malformacion, y es siempre
altamente incapacitante, por ocasionar trastornos motores, sensitivos,

esfinterianos, troficos, urinarios y del desarrollo psicomotor.

Los afectados sufren una pérdida de sensibilidad por debajo del nivel de la lesién y
una debilidad muscular que puede oscilar, desde disminucion del tono muscular
hasta una pardlisis completa de miembros inferiores; a consecuencia de esto
sufren también de alteraciones ortopédicas como la luxacion de cadera,
malformaciones de los pies o desviacion de la columna. Son también habituales
las complicaciones urologicas producidas por alteraciones en los nervios de los
musculos de la vejiga que provocan infecciones urinarias, reflujo e incontinencia
de esfinteres; repercutiendo de esta manera en la calidad de vida de quien resulta
afectado, asi como en todo su entorno familiar y social, principalmente en los
padres, quienes se ven sometidos al impacto psicoafectivo por las caracteristicas
de la patologia y el impacto econémico por el costo del tratamiento.

4.1 Pregunta de investigacion.
Por lo anterior, se plantea la siguiente pregunta de investigacion.

¢, Cuales son los factores asociados a la supervivencia por DTN en comparacion

con los fallecidos por esta causa?

4.2 Hipotesis

Ho No existen diferencias entre los portadores por DTN sobrevivientes y los casos

por defuncién por el mismo diagndstico.
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V. JUSTIFICACION

La gran mayoria de las gestaciones y nacimientos ocurren sin problema; sin
embargo, de cada 100 recién nacidos, siete nacen con alguna deficiencia. Muchas
de estas deficiencias y discapacidades pueden prevenirse. Un nacimiento
saludable depende de la salud integral de la mujer mucho antes del embarazo, y

es desde aqui cuando se deben iniciar las practicas de prevencion de deficiencias.

Entre 40 y 70% de los defectos de tubo neural son de etiologia desconocida. Los
factores mas comunmente asociados son, la edad de la madre al momento de la
concepciodn, factores ambientales como las radiaciones ionizantes, el consumo de
algunos farmacos especificos (antipsicéticos, antibidticos antihipertensivos), el
consumo de alcohol y otras drogas, y la presencia de infecciones maternas (sifilis,

rubéola, varicela, etcétera) o de patologias como la diabetes.

El presente estudio pretende generar informacion que brinde conocimientos
nuevos y actualizados y su objetivo principal es que dichos conocimientos se
conviertan en propuestas y proyectos concretos, en cambios de conductas y
practicas especificas que nos encaminen a generar una cultura de prevencion
prenatal en la poblacion meta final que disminuya el niumero de nacimientos de
nifios y nifias con deficiencias, la mayor parte de las veces, invalidantes para toda

la vida.
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VI OBJETIVOS.
6.1 General

Identificar ~ algunos  factores asociados a la supervivencia por DTN en
comparacién con los casos fallecidos por la misma causa durante el periodo

comprendido entre los afilos 2005 - 2012 en el estado de Hidalgo

6.2 ESPECIFICOS

1. Determinar las caracteristicas clinicas y epidemioldgicas de los defectos del

tubo neural.

2. Determinar los factores sociales y biolégicos que incrementan o favorecen

la sobrevida global y diferenciada por tipo de defecto de tubo neural.
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VIl MATERIAL Y METODOS

7.1 Diseino del estudio.

Se trata de estudio de sobrevida, tipo transversal observacional y descriptivo.

7.2 Ubicacion espacio temporal.

El presente estudio se realiza en el estado de Hidalgo, México, durante el 2014
ubicando a los sobrevivientes con defectos del tubo neural en el periodo
comprendido del 2005 al 2012 con la informacion proveniente del sistema de
vigilancia epidemiologica de defectos de tubo neural (SVEDTN) proporcionados

por la Secretaria de salud.

7.3 Muestra.

La poblacién de estudio son 121 sobrevivientes de los 327 nacidos con defectos
de tubo neural registrados en el SVEDTN.

Se identifica el total de casos vivos que se presentan en el estado de Hidalgo
durante el periodo sefialado, los cuales se encuentran distribuidos en 84
municipios. Se crea un instrumento de medicidn cuantitativa y cualitativa en el que
se incluyen parametros de abordaje terapéutico, complicaciones y secuelas, asi
como condiciones socioeconomicas. La inclusién de casos aborda malformaciones
congénitas como: mielomeningocele, meningocele, otras espinas bifidas, otras
malformaciones congénitas del encéfalo y otras malformaciones congénitas del
sistema nervioso; quedando, como criterios de exclusién, todos aquellos defectos
de tubo neural cuya residencia actual sea en otro estado y también los fallecidos

por anencefalia y encefalocele por ser padecimientos incompatibles con la vida.
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Se cre6 una mascara de captura, que sera importada al sistema Stata/SE 19.0

para la elaboracion del andlisis y comparacion de las variables de los parametros

terapéuticos, las complicaciones y secuelas, ademas de los socioeconémicos. Los

resultados son expresados en tablas de contingencias.

7.4 Criterios de elegibilidad:

7.4.1 Criterios de inclusion.

Todos los nacidos vivos con defectos de tubo neural registrados en
el SVEDTN de los Servicios de Salud del Estado de Hidalgo en el
periodo 2005-2012.

7.4.2 Criterios de exclusion.

Otro tipo de malformaciones congénitas no relacionadas con el cierre del tubo

neural o no acompafiadas de estas:

Sindrome de Down

Trisomias

Pie equino varo

Luxacion congénita de cadera

Osteogenesis imperfecta

Hipotiroidismo congénito

DTN atendidos en el estado pero que su lugar de radicacion sea

fuera de él.
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7.5Proceso de obtencién de informacion

Las fuentes de informacion utilizadas fueron:

e Listado nominal de los casos vivos registrados en el sistema de vigilancia
epidemiolodgica de defectos de tubo neural de Hidalgo.
¢ Instrumento de recoleccion de informacion aplicado a las madres y/o tutores

de los nifios con defectos de tubo neural.

Las técnicas de recolecciéon de la informaciéon se realizaron a través de:

e Cuestionarios y entrevistas que seran aplicadas a las madres de los sujetos

de estudio.

e Base de datos de los estudios de caso de los defectos de tubo neural.

7.6 Definicién operacional de variables

Deflnlc_:lon Valor Fuente
Operacional

Variable Escala

Alteraciones en la
estructura de un
organo o0 parte del
cuerpo; debidas a
trastornos en  su
desarrollo durante la

1.- ¢ TIPO DE

MALFORMACION?

gestacion, causados
por factores genéticos
0 ambientales,
provocando ademas
alteracion del
funcionamiento del
organo afectado.

Cualitativa
Ordinal

Numérico

Cuestionario

2.- ;ESTADO ACTUAL?

Se encuentran con
vida o han fallecido.

Cualitativa
Dicotémica

Numeérico

Cuestionario

3.- ¢ FECHA DE
DEFUNCION?

Cesacion o término
de la vida.

Cuantitativa
Continua

Numérico

Cuestionario
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http://dicciomed.eusal.es/palabra/vida

Ejecutar sobre un
cuerpo  vivo, con
ayuda de
4.- ¢ FUE instrumentos
INTERVENIDO adecuados, diversos
QUIRURGICAMENTE actos curativos, como Cualitativo | Numérico | Cuestionario
PARA CORREGIR EL extirpar, amputatr, Dicotémica
DEFECTO DE TUBO implantar, corregir,
NEURAL? coser, etc., 6rganos,
miembros o tejidos
relacionados con el
tubo neural.
) Periodo acontecido
?’&XLISE(';AUPSRIODO desde la salida del
ENTRE EL \éllen:;%r?:rféno dre1ast|g Cuantitativo | Numérico | Cuestionario
NACIMIENTO Y LA intervencion Continua
?
CIRUGIA quirurgica.
6.-¢, NUMERO DE Cantidad de Cirugias Cuantitativo
INTERVENCIONES a las cuales se han Continua Numeérico | Cuestionario
QUIRURGICAS? sometido.
, Proceso de atencion
7R.I-EI<—’|§I§I(I:_III'3I'EAC\)CION dirigido a atender las
POSTERIOR A LA secuelas  de una ) Cualitativo |\ <o | cuestionario
INTERVENCION enfermedadd(_) 1:[raurj)a Dicotomica
gue causa disfuncién
l)
QUIRURGICA y discapacidad.
8.- ¢EDAD A LA QUE Tiempo de inicio del Cuantitativo
INICIA tratamiento de la Discreta Numérico | Cuestionario
REHABILITACION? enfermedad.
9.- LUGAR DONDE Sitio 0 Zona en el que Cualitativo
RECIBIO recibe el tratamiento Ordinal Numérico | Cuestionario
REHABILITACION de la enfermedad.
Si en el presente, es
10.- ;ACTUALMENTE . - o
RECIBE ALGUN TIPO | 2Sistente -a algln | Cualitativo |\ «i0 | cuestionario
DE TERAPIA? tratamiento de la | Dicotdbmica
) enfermedad.
Regularidad de
11.- ; CON QUE . . L
PERIODICIDAD asistencia al | Cuantitativo | < | Cuestionario
RECIBE LA TERAPIA? tratamiento de la| Continua
' enfermedad.
12.- ¢ SE EMBARAZO Soeriti‘;ﬁgi’ o d‘;‘zggﬂg Cualitativo
DESPUES DE ESTE fecuﬁdaci()n del 6vulo Dicotdmica | Numérico | Cuestionario
2
HIJO CON DTN hasta el parto.
13.- ¢ TUVO ALGUN .,
ABORTO POSTERIOR Interrupcién, de forma o
A ESTE HIJO CON natural o provocada, | Cualitativa |\ \~«rico | cuestionario
del desarrollo del feto Ordinal

DEFECTO DE TUBO
NEURAL?

durante el embarazo.
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14.- ¢ TIENE UN HIJO

Primogénitos

menores con
cualquier
malformacién
congénita que

impliqgue defectos del

MENOR A ESTE, CON crdneo y la columna Cualitativo Numeérico | Cuestionario
ALGUN DEFECTO DE vertebral causada Ordinal
TUBO NEURAL? Lo eh
principalmente por
falta de cierre del tubo
neural durante el
desarrollo
embrionario.
15.- ¢CONTROL DE gigfeerlﬁf arllct}lervioso pgree{ Cualitativo
ESFINTER PARA . Numeérico | Cuestionario
ORINAR? reconocer o la Ordinal
emergencia urinaria.
16.- ¢CONTROL DE gigfeerlﬁf arllct}lervioso pgree{ Cualitativo
ESFINTER PARA reconocer la Ordinal Numeérico | Cuestionario
EVACUAR? o .
emergencia intestinal.
17.- PARALISIS DE - L
MIEMBROS Z%ﬁlrﬂeiiento del Clgj;gﬁg\l/o Numérico | Cuestionario
INFERIORES )
18.- ¢ LA PARALISIS SE | Pérdida del | Cualitativo Numérico | Cuestionario
PRESENTA COMO? movimiento. Ordinal
Malformacion de la
19.- ¢ LUXACION O articulacion de la
DEBILIDAD DE cadera que se | Cualitativo Numérico | Cuestionario
CADERA? presenta en los recién Ordinal
nacidos.
Malformacion
20.- ¢PIE EQUINO gncgueaqltzsgelaple ol Cualitati
VARO ADUCTO O PIE parece | Lualtalivo |\ marico | Cuestionario
ZAMBO? en punta (equm_o) y Ordinal
con la planta girada
hacia adentro (varo).
Incapacidad para
21.- ; DEPRESION EN mover la parte inferior | Cualitativo Numérico | Cuestionario
EL AREA SACRA? de las piernas. Ordinal
(Pardlisis).
Trastorno o lesion que
OTRO TIPO DE . SO Numeérico | Cuestionario
SECUELA? un traumatismo y que dicotémica
es consecuencia de
ellos.
23.- ¢ FECHA DE . . .
NACIMIENTO DE LA | Gomienzo de la vida | Cuantitativa |\ erico | Cuestionario
de un ser humano. nominal

MADRE?
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http://www.esacademic.com/dic.nsf/es_mediclopedia/13124/malformaci
http://www.esacademic.com/dic.nsf/es_mediclopedia/32461/del
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http://www.esacademic.com/dic.nsf/es_mediclopedia/32734/desarrollo
http://www.esacademic.com/dic.nsf/es_mediclopedia/32734/desarrollo

24.- ; FECHA DE

NACIMIENTO DEL dchr']eggth;;ﬁowda C%%r:g;r?g?/a Numeérico | Cuestionario
PADRE? '
25.- ¢ESCOLARIDAD Ssrtau?j(i)os ma;:?aonzagg Cualitativa Numérico | Cuestionario
DEL PADRE? categorica
por una persona.
26.- (ESCOLARIDAD Ssrtauotlj(i)os ma;:(r:naonzagg Cualitativa Numeérico | Cuestionario
DE LA MADRE? categorica
por una persona.
Trabajo que una
217.- ¢ OCUPACION DEL Ez:ﬁgir:)a r(;a:llza un: Cualitativa Numeérico | Cuestionario
PADRE? L, categorica
remuneracion
economica.
Trabajo que una
28.- ¢ OCUPACION DE EZ;r?tc))irc])a r((jesllza ung Cualitativa Numeérico | Cuestionario
LA MADRE? L, categoérica
remuneracion
econémica.
29.- ¢ AMBOS PADRES Hgéogg_iruna?grpot;[ﬁ; Cualitativa Numeérico | Cuestionario
VIVEN JUNTOS? Jer p dicotémica
una familia.
Servicio publico
esencial en el | Cualitativa . . .
30.A.- ELECTRICIDAD desarrollo econémico | dicotémica Numeérico | Cuestionario
y social.
Servicio publico
30.B.- AGUA esencial en el cualtativa |\ arico | cuestionario
desarrollo econdmico | dicotémica
y social.
Servicio publico
30.C.- DRENAJE esencial en el cualtativa |\, arico | cuestionario
desarrollo econdémico | dicotémica
y social.
servicio de Cualitativa
30.D.- TELEFONO FIJO | telecomunicacién via SOV Numeérico | Cuestionario
) . dicotomica
fibra dptica.
30.E.- TELEFONO tSeTer\(/:I(;:rlgunicacién \;jiz Cualitativa Numeérico | Cuestionario
CELULAR . dicotébmica
microondas.
Servicio de trafico de Cualitativa
30.F.- INTERNET datos via fibra oOptica | . .. Numeérico | Cuestionario
P dicotomica
0 via microondas.
Servicio para la
30.G.- TV PAGA proyeccion de,cangles C_ualli[atl.va Numeérico | Cuestionario
de paga via fibra | dicotomica
Optica o via satelital.
31.- ¢ TIPO DE CC;aell(;werde mﬁgzl;lgrl Cualitativa. Numeérico | Cuestionario
CONBUTIBLE? P categérica

energia cuando se
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oxida de forma
violenta con
desprendimiento  de
calor.

Servicio publico
32.- ¢ ELIMINACION DE | esencial en el | Cualitativo Numérico | Cuestionario
EXCRETAS? desarrollo econémico nominal

y social.

Espacios destinados

para servir como
33.- ¢ HABITACIONES estancias para el | Cuantitativo Numérico | Cuestionario
EN VIVIENDA? descanso y Nominal

comodidad de las

personas.

Suma de todos los

sueldos, salarios,

ganancias, pagos de
34.- (INGRESOS intereés, alquiler, | Cuantitativo Numérico | Cuestionario
MENSUALES? transferencias y otras | Continuo

formas de ingreso de

una familia durante un

mes.

Personas que suman
35.- ; CUANTAS los sue_ldos, salarios,
PERSONAS APORTAR %?Q?énsu?rsa’mgf?a?grsmigi Cuantitativo Numérico | Cuestionario
ékl\lﬂl\llﬁigfo y otras formas de Continuo

' ingreso de una familia

durante el mes.
36.- ¢QUIENES gs r?gstezz?syénr:éa(aﬁz Cuantitativo
APORTAN AL ) . : Numérico | Cuestionario
INGRESO FAMILIAR? integran el ingreso | Continuo

familiar mensual.

Egreso o salida de

dinero que el padre o
37.- GASTO MENSUAL | tutor debe pagar para Cuantitativo
PROMEDIO EN SU obtener un articulo o Continuo Numérico | Cuestionario
HIJO un servicio en

beneficio de su

primogeénito.

Total de egreso o
38.- (GASTOEXTRA | Saida de  dinero -
EN ATENCION Y/O g{ggggr? de y/|§ Cgiﬂg:ﬁ}g’o Numérico | Cuestionario
HOSPITALIZACION? hospitalizacion no

prevista.
39.-  CUANTAS Numero de ocasiones
VECES SE HA en las cuales se ha | Cuantitativo Numérico | Cuestionario
PRESENTADO ESE presentado un egreso | continuo

GASTO EXTRA?

o salida de dinero a
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consecuencia de una
atencion no prevista.

Total de dinero
40.- ¢, CUANTO requerido para la
DINERO GASTO EN atencion de cada | Cuantitativo Numérico | Cuestionario
CADA EVENTO egreso no previsto | continuo
EXTRAORDINARIO? para la atencién del
DTN.
41.- ( PERSONAS QUE | Aquellas personas las
DEPENDEN cuales tienen una Cuantitativo
ECONOMICAMENTE dependencia continuo Numérico | Cuestionario
DEL INGRESO econémica del o los
MENSUAL? empleados.
Aquella persona el
42.- ¢RECIBE APOYO g:f‘\liciosb””dzra S“esl
DE ALGUN FAMILIAR cuidado cI;)e una Cualit_ativo Numérico | Cuestionario
PARA EL CUIDADO persona  sin  recibir nominal
DEL NINO CON DTN? o
remuneracion
econémica.
43.- ( CUANTAS Total de tiempo
HORAS DEDICAN AL empleado para el | Cuantitativo Numérico | Cuestionario
CUIDADO DEL NINO cuidado de los nominal
CON DTN? pacientes con DTN.
ECONOMICO DE : . o
objeto de estudio por | Cualitativo L . .
ALGUNA parte de una Ordinal Numeérico | Cuestionario
DEPENDENCIA O emoresa nism
FUNDACION? presa, organismo u
organizacion.
45- ¢QUE E;mrt;rsea or f’:llenismolz1
DEPENDENCIA Y/O or IZmizac’:iéng ue Cualitativo Numeérico | Cuestionario
FUNDACION LE br?n el Sopgrte Nominal
APOYA? L
economico.
46.- ¢ QUE TIPO DE
APOYO ECONOMICO Apoyo recibido en | Cuantitativo Numérico | Cuestionario
RECIBE DE MANERA especie 0 monetaria. nominal
MENSUAL?
47.- ¢EN QUE
MOMENTO COMENZO Tiempo en el cual se
A RECIBIR EL APOYO recibié el apoyo para | Cualitativo
ECONOMICO POR L . Numeérico | Cuestionario
la atencion del ordinal
PARTE DE LA :
DEPENDENCIA Y/O paciente con DTN.
FUNDACION
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7.7 Ruta critica

Una vez autorizado el protocolo por el Director de Tesis y de su registro
correspondiente, se procedio a realizar lo siguiente:

e Limpieza de la base de datos del sistema de vigilancia epidemiolégica de
defectos de tubo neural y del instrumento.

¢ Instrumento de recoleccion de informacion aplicado a las madres y/o tutores
de los nifilos con defectos de tubo neural.

e Limpieza de base de datos del instrumento de recoleccién de informacion.

e Procesamiento y andlisis de la informacion.

e Presentacion de los resultados.

7.8 Plan de anéalisis de lainformacién.

Programa Stata/SE 13.0

Analisis univariado:

Para variables cuantitativas: media y desviacion estandar

Para variables cualitativas: frecuencia y porcentajes

Andlisis bivariado a través de pruebas no paramétricas

a) Regresion logistica: cuantitativa, cualitativa 2 categorias

b) Sobrevida de Kaplan-Meier
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VIl ASPECTOS ETICOS

De acuerdo con los criterios del reglamento de la ley General de Salud en materia
de investigacién en su articulo 17, fraccidon I, con respecto a investigaciones en
materia de salud, se considera a este estudio sin riesgo ya que se realiz trabajo
de campo y se aplicé un instrumento de recoleccion de informacion, por lo que no

existio trato alguno con pacientes.

Se garantizo la confidencialidad y anonimato de la informacion y el uso de la
misma solo con fines estadisticos segun el articulo 120 del reglamento de la Ley

General de Salud en materia de investigacion.
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IX RESULTADOS
9.1 Andlisis univariado

En el SVEDTN se notificaron 121 casos vivos en los ultimos 8 afos, en este
estudio se aplicé el instrumento de medicién al padre, madre o tutor de 85 (70%)
casos, la distribucion por genero fue de 58.8%(50) corresponde al sexo femenino

y el 41.2%(35) al sexo masculino.

De acuerdo a nuestro instrumento de aplicaciéon el analisis se realiz6 en 3
secciones:

9.1.1 Abordaje terapéutico.

Cuadro 1. Los tipos de defecto neural que predominan en nuestra entidad son en
primer lugar, el mielomeningocele con un 70.6%, seguido de meningocele con un
22.4%, otras espinas bifidas con 5.9% y por ultimo otras malformaciones
congénitas del encéfalo con el 1.2 %, evaluando la estimacién de la razén de los
grados de probabilidad entre el estado actual y tipo de DTN, hallamos que para
mielomeningocele y meningocele la razén de momios (RM) es de 0.90 ( ICgsy:
2.89-0.28), mielomeningocele con otras espina bifidas la RM fue de 12.64 (ICgs0:
116.36-1.37), por ultimo comparamos a los casos de meningocele con otras
espinas bifidas encontrando que la RM es de 14 ( 1Cgs:150.89-1.29).

Cuadro 1: Tipo de malformacién de los casos con DTN, Hidalgo 2005-2012.

Malformacion Frecuencia Porcentaje
MIELOMENINGOCELE 60 70.6 %
MENINGOCELE 19 22.4 %
OTRAS ESPINAS BIFIDAS 5 5.9%
OTRAS MALFORMACIONES 1 1.2 %
CONGENITAS DEL ENCEFALO
Total 85 100.0 %
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En cuanto al estado actual de los casos estudiados (85) con DTN nos arroja que
58 (68%) estan vivos y 27 (32%) perecieron. En relacion a la edad de fallecimiento
posterior al nacimiento observamos que va desde menos de 1 mes a 36 meses

con una mediana de 9 meses. (Cuadro 2).

Cuadro 2: Edad ala que fallecieron los casos con DTN, Hidalgo 2005-2012.

Edad de fallecimiento Frecuencia Porcentaje
Menor de 1 mes 4 4.8 %
2 meses 2 2.4 %
3 meses 1 1.2%
6 meses 3 35%
8 meses 3 35%
9 meses 2 24 %
10 meses 2 2.4 %
11 meses 1 1.2%
12 meses 5 5.9 %
15 meses 1 1.2%
16 meses 1 1.2%
18 meses 1 1.2%
36 meses 1 1.2%
Total fallecidos 27 32%
Total vivos 58 68 %
Total 85 100%

En este mismo andlisis ubicamos que 82 de ellos fueron operados para corregir
el defecto de tubo neural lo que represente el 96.5%, solo el 47% (38) cumple con
la intervencién quirdrgicamente dentro de las 72 horas posteriores al nacimiento
como la marca la guia de practica clinica para la prevencion, diagnostico y
tratamiento de la espina bifida. El rango de tiempo transcurrido entre el nacimiento
y la cirugia fue de 1 dia hasta 9 meses con una mediana de 4 dias, representado

en rangos de 72 hrs.
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En referencia al cuadro 3 por afio de nacimiento de los casos, desciframos que

del 2005 al 2009 entre el 50 y 58.4% de los pacientes fueron operados dentro de

las primeras 72 hrs, en concordancia con los lineamientos de la guia de practica

clinica, para los siguientes afios el porcentaje fue muy inferior solo del 20 al

47.7%, calculando el riesgo entre el estado actual y el tiempo transcurrido desde
su nacimiento hasta la correccion del DTN la RM fue de 0.81 (ICgsy : 2.10-0.31).

Cuadro 3: Tiempo transcurrido entre el nacimiento y la cirugia por afio de los casos con DTN,
Hidalgo 2005-2012.

Dias . . . . .
transcurridos 2005 | Porcentaje | 2006 | Porcentaje | 2007 | Porcentaje | 2008 | Porcentaje | 2009 | Porcentaje
1 a3dias 4 57% 6 54% 6 50% 3 50% 7 58.4%

4 a 6 dias 3 43% 2 18.1% 2 16.6% 1 25% 1 8.4%
7 a9dias 0 0% 1 9% 2 16.6% 1 25% 2 16.6%
10 a 12 dias 0 0% 1 9% 0 0% 0 0% 0 0%
13 a 15 dias 0 0% 0 0% 1 8.4% 1 25% 0 0%
0227191 o 0% 1 9% 1| 8.4% 0 0% 2 | 16.6%
Total 7 100% 11 100% 12 100% 6 100% 12 100%

Cuadro 3: Tiempo transcurrido entre el nacimiento y la cirugia por afio de los casos con DTN,
Hidalgo 2005-2012.

tra nslizlt?rs;i dos 2010 | Porcentaje 2011 Porcentaje| 2012 | Porcentaje | GLOBAL | Porcentaje
1 a 3dias 2 20% 4 29% 6 46.1% 38 47.70%
4 a 6 dias 2 20% 4 29% 0 0% 15 17.60%
7 a9 dias 1 10% 2 14% 3 23.1% 12 14.10%
10 a 12 dias 0 0% 2 14% 1 7.7% 4 4.70%
13 a 15 dias 2 20% 0 0% 0 0% 4 4.70%
19 a 21 dias 0 0% 1 7% 0 0% 1 1.20%
25 a 27 dias 0 0% 0 0% 1 7.7% 1 1.20%
30 d?azgg 1 10% 1 7% 1 7.7% 7 8.40%
Total 80% 14 100% 12 92.3% 82 96.50%
No operados 20% 0 0% 1 7.7% 3 3.50%
Total 10 100% 14 100% 13 100% 85 100%
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En el grupo estudiado el rengo de intervenciones quirdrgicas fue de 1 hasta 6,
correspondiendo el 48.8% a una intervencion, 39% a dos y 12.2% a mas de 2
cirugias, buscando el riesgo entre el estado actual de los casos de DTN vy el

namero de intervenciones quirdrgicas tenemos una RM de 1.50 (ICgsq: 5.85- 0.38).

De los 82 nifios que fueron intervenidos quirdrgicamente para corregir la
malformacion congénita el 71.95% recibieron rehabilitacion. Y solo el 10% la
inicio 30 dias posteriores a la correccion quirargica, 61% la recibio de los 2 a los 6
meses y el 28.9% tardaron mas de 6 meses en iniciar la rehabilitacion (Cuadro 4).
El 63.3% de los nifios fueron canalizados para su rehabilitacion a una unidad
basica de rehabilitacion municipal, el resto fueron atendidos en el teletbn o en

unidades privadas. (Cuadro 5).

Cuadro 4: Edad en la que los casos con DTN iniciaron rehabilitacion, Hidalgo 2005-2012.

rer:r;llt();illiotggén Frecuencia | Porcentaje
1 mes 6 10 %
2 a 6 meses 36 61.1%
Mas de 6 meses 17 28.9 %
Total 59 100 %
No rehabilitacion 23 294
Total 82 100.0

Cuadro 5: Lugar donde recibieron rehabilitacion los casos con DTN, Hidalgo 2005-2012.

Lugar de rehabilitacion Frecuencia Porcentaje
Teleton 13 21.7
Unidad basica de rehabilitacion 38 63.3
Privada 2 3.3
Otra 7 11.7
Total 60 100.0

Solo 28 mujeres de las 85 encuestadas que tuvieron un hijo con DTN volvié a
embarazarse representando el 33%, todas ellas su embarazo llego a término y sus
hijos nacieron sin ninguna alteracion congénita, el resto no lo hizo por miedo a

presentar nuevamente un hijo con este tipo de malformaciones.
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9.1.2 Secuelas

Las principales secuelas que se presentan en los pacientes con defectos de tubo
neural son la incontinencia fecal y urinaria, pardlisis de miembros inferiores,
luxacién congénita de cadera, pie equino varo aducto o pie zambo y depresion en
el area sacre, en ese sentido los hallazgos encontrados se describen a

continuacion.

El 92% de los casos presentan incontinencia urinaria y 90% presentan
incontinencia fecal. El pie equino varo aducto o pie zambo se observé en el 80%
del total de los casos estudiados En relacion a la pardlisis de miembros inferiores
observamos que esta secuela se presentd en el 55.3% de los nifios con DTN y el
93.6% fue la bilateral de los 47 casos. En cuanto a la luxacién congénita de
cadera, esta afectd al 47.1% del total de los casos., la depresidén sacra solo se
registré en el 12.9% de la poblacién de estudio. Por ultimo un porcentaje muy bajo
presento otro tipo de secuela representando el 4.7% de los 85 nifios con DTN, de
las cuales destacan epilepsia, medula anclada, soplo del corazén, ano inperforado

y estrabismo.

9.1.3 Socioeconémicos

En cuanto a la edad de los padres con hijos con DTN la mediana es de 34 + 8.35
y de la madre 32 + 6.68. Con respecto al grado maximo de estudios de los
progenitores el porcentaje fue mayor para la secundaria completa con 31.8% para
los hombres y 42.4% para las mujeres, en segundo lugar tenemos a la primaria
completa con el 15.3% para los hombres y el 28.2% para las mujeres y en tercer
lugar con un 14.1% primaria incompleta para el hombre y con un 8.2%
preparatoria completa (Cuadro 6). La ocupacién del padre el porcentaje mayor fue
para campesino con 42.4%, seguido de empleado del sector privado con 22.4% y
en tercer lugar con un 12.9% otra, mientras que para la madre el porcentaje mas

alto es la ocupacion de del hogar con 82.4%, en segundo lugar con un 7.1%
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comerciante y en tercer lugar con un4.7% empleada del sector privado (Cuadro

7). Respecto a la convivencia de los padres el 74.1% viven juntos y el 25.9 estan

separados por cuestiones de trabajo, son divorciados 0 mamas solteras.

Cuadro 6: Instruccién académica por grado maximo de estudios en los padres de los casos con DTN,

Hidalgo 2005-2012.

e méxin;géjri EE LS el Hombres Porcentaje | Mujeres | Porcentaje
NINGUNA 7 8.2% 2 2.4%
LICENCIATURA COMPLETA 5 5.9% 5 5.9%
LICENCIATURA INCOMPLETA 2 2.4% 0 0%
SE IGNORA 3 3.5% 0 0%
PRIMARIA COMPLETA 13 15.3% 24 28.2%
PRIMARIA INCOMPLETA 12 14.1% 5 5.9%
SECUNDARIA COMPLETA 27 31.8% 36 42.4%
SECUNDARIA INCOMPLETA 9 10.6% 2 2.4%
PREPARATORIA COMPLETA 6 7.1% 7 8.2%
PREPARATORIA INCOMPLETA 0 0% 2 2.4%
CARRERA TECNICA COMPLETA 1 1.2% 2 2.4%
Total 85 100.0% 85 100%

Cuadro 7: Ocupacion laboral en los padres de los casos con DTN, Hidalgo 2005-2012.

. . Mujer Porcentaje
OCUPACION Hombre Porcentaje
CAMPESINO 36 42 4% 2.4%
OBRERO 6 7.1% 1.2%
COMERCIANTE 4 4.7% 7.1%
EMPLEADO DEL 0 0
SECTOR PRIVADO 19 22.4% 4 4.7%
EMPLEADO EN 0 0
SECTOR PUBLICO 6 7.1% 2 2.4%
EMPRESARIO 2 2.4% 0 0%
OTRA 11 12.9% 0 0%
SE IGNORA 1 1.2% 0 0%
HOGAR 0 0% 70 82.4%
Total 85 100.0% 85 100%
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Los servicios basicos con los que cuentan las viviendas se documentd que el
100% de ellas tienen energia eléctrica, el 98.8% agua potable y 70.6% drenaje,
tambien utilizan otros servicios tales como telefono celular, telefono fijo, internet y
television de paga aunque en porcentajes mas bajos. El tipo de combustible
implementado para la preparacion de sus alimentos tenemos en primer lugar con
un 70.6% el gas LP y en segundo lugar con 29.4% el uso de lefia. El 72.9% de las
viviendas sin contar bafio y cocina estdn construidas de 2 a 3 habitaciones, el
resto es de una sola habitacion (Cuadro8).

Cuadro 8: Total de habitaciones sin considerar cocina y bafio con las que cuenta la vivienda de los
casos de DTN, Hidalgo 2005-2012.

Numero de Habitaciones. Frecuencia | Porcentaje
1 HABITACION 12 14.1%
2 A 3 HABITACIONES 62 72.9%
4 HABITACIONES 7 8.20%
5 O MAS HABITACIONES 4 4.7%
Total 85 100.0%

Los ingresos mensuales por familia van de $800.00 a $18,000.00, representandolo
en veces salario minimo vigente para el distrito federal de $66.45, el 37% ganan
lo equivalente a 2 veces salario minimo mensual y un 32% corresponde a 1 VSM
mensual (Cuadro 9), al estimar el riesgo entre la variable estado actual e ingreso
familiar se determina una RM de 1.159 (ICgs0: 3.37-0.39) (Cuadro 9).

Cuadro 9: Ingresos familiares mensuales, de los casos de DTN, Hidalgo 2005-2012.

Salario

minimo
mensual

Frecuencia

Porcentaje

1VSM

27

32%

2 VSM

31

37%

3VSM

12

14%

4 VSM

10%

5VSM

5%

MAS 5 VSM

2%
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Realizando el analisis del nimero de personas que aportan dinero al ingreso
mensual, el 84.7% corresponde a una persona, el 12.9% a dos personasy el 2.4 a
tres personas, relaciondndolo con el parentesco del caso de DTN, 81.2% el padre
es el principal proveedor, mientras que solo 14.1% corresponde a la madre y el
4.7% a otro familiar (cuadro 10).

Cuadro 10: Namero de personas que aportan dinero al ingreso familiar y parentesco con los casos de
DTN, Hidalgo 2005-2012.

personas que Frecuencia | Porcentaje Parentesco Frecuencia | Porcentaje
aportan ingreso
1 72 84.7% PADRE 69 81.2%
0,
2 11 12.9% MADRE 12 14.1%
OTRO 0
3 2 2.4% FAMILIAR 4 4.7%
Total 85 100.0% Total 85 100.0%

El gasto mensual comprometido para la atencion del nifio con DTN va desde
$400.00 a $8,000.00, haciendo la conversidon a veces salario minimo mensual,
tenemos que el 69.2% tiene un egreso de un salario minimo, el 19.1% dos salarios

minimos y el 10.8 mas de dos salarios minimos, impactando en la economia

familiar. (Cuadro 11).

Cuadro 11: Gasto mensual comprometido en la atencién de los casos con DTN en veces salario
minimo, Hidalgo 2005-2012.

Salario
minimo Frecuencia Porcentaje
mensual
1VSM 58 69.2%
2 VSM 16 19.1%
3VSM 5 6%
4 VSM 2 2.4%
5 VSM 2 2.4%

De los 85 casos de DTN solo 29 (34%) requirieron de algin gasto extraordinario

para su atencion y/o hospitalizacion, donde el 62.1% fue en una sola ocasion, el

20.7% en tres y el 17.2% en dos ocasiones.
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El nUmero de personas que dependen econdmicamente del ingreso mensual por
familia van desde 1 a 9 personas con una mediana de 4 + 1.68, en cuanto a la red
de apoyo familiar solo el 45.9% de los 85 casos de DTN reciben ayuda de algun
familiar para el cuidado de él, los integrantes de la familia que brindad este apoyo
son los abuelos maternos y paternos, hermanos y tios, el 54.1 son cuidados
exclusivamente por su progenitora. El tiempo invertido en el cuidado del nifio con
DTN van desde 5 hasta 24 horas, con una mediana de 18 horas al dia + 6.24

razon que imposibilita a su cuidador dedicarse a otra actividad.

Al cuestionarlos en relacién a si reciben algin apoyo econdémico de parte de
alguna dependencia o fundacion, solo el 2.4% fueron apoyados, mientras que el

97.6 no tuvieron acceso a ese tipo de ayudas.
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9.2 Andlisis bivariado

Implementando el modelo matematico de regresion logistica analizamos 3
variables con significancia estadistica que incrementan o mejoran la vida de los
nifios con DTN, la primera de ellas hace referencia a las horas de cuidado que le
dedican a los nifios con DTN, con un valor de Z 2.99 y una chi cuadrada
estadisticamente significativa de 0.003, otra variable con un resultado similar es en
relacion al apoyo familiar para el cuidado de los nifios con DTN con un valor Z de
293 y chi cuadrada estadisticamente significativa de 0.003, por ultimo
interpretamos la variable que hace mencion a que si el niilo con DTN recibio
rehabilitacion posterior a la cirugia con un valor Z de 2.84 y chi cuadrada

estadisticamente significativa de 0.005 (cuadro 12).

De igual manera se identific6 una variable la cual su efecto es contrario y hace
mencion al nimero de dependientes econémicos al ingreso mensual familiar,
dandonos un valor Z de -2.81 y chi cuadrada estadisticamente significativa de
0.005

Cuadro 12: Regresion logistica, variable dependiente: estado actual, variables independientes: Horas

de cuidado, dependientes econdmicos, apoyo para cuidar al nifio con DTN y recibié rehabilitacion,
Hidalgo 2005-2012.

Estado actual Coef. | Std. Err. z P>z | [95% Conf. Interval]

Horas cuidado DTN | 0.195 0.065 2.99 | 0.003 | 0.067 0.324
Dependientes econémicos | -0.710 |  0.253 -2.81 | 0.005 | -1.207 -0.214
Apoyo para cuidar DTN | 2.359 0.804 293 | 0.003 | 0.783 3.936
Recibio rehabilitacién | 2.324 | 0.818 2.84 | 0.005 | 0.720 3.928
_cons | -4.119| 1.736 | -2.37 | 0.018 | -7.522 -0.716
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Aplicando la razon de momios al modelo matematico de regresion logistica los

resultados son los siguientes:

Los nifios nacidos con DTN a los cuales se les dedica mayor tiempo en su cuidado
incrementa 1.2 veces mas la sobrevida en comparacion con los nifios con DTN a
los cuales el tiempo de cuidado es menor. Aquellos hijos con DTN cuyos padres
reciben apoyo familiar para su cuidado incrementaron 10 veces mas su sobrevida
en comparacion con los nifios con DTN a los cuales sus padres no reciben apoyo
familiar para el cuidado del menor. La sobrevida de los nifios que recibieron
rehabilitacion posterior a la intervencion quirdrgica incremento 10 veces mas en
comparacion a los nifios que no recibieron rehabilitacion. (Cuadro 13)
Cuadro 13: Regresion logistica, razon de momios; variable dependiente: estado actual, variables

independientes: Horas de cuidado, dependientes econdmicos, apoyo para cuidar al nifio con DTNy
recibio rehabilitacion, Hidalgo 2005-2012.

Estado actual Odds Ratio | Std. Err. z P>z [95% Conf. Interval]
Horas cuidado DTN 1.216 0.079 2.99 | 0.003 1.069 1.382
Dependientes econdmicos 0.491 0.124 -2.81 | 0.005 0.298 0.807
Apoyo para cuidar DTN |  10.588 8.517 2.93 | 0.003 2.188 51.228
Recibio rehabilitacién 10.218 8.363 2.84 | 0.005 2.054 50.827
_cons| 0.0162 0.028 -2.37 | 0.018 0.0005 0.488

AL aplicar el modelo por tipo de defecto de tubo neural en mielomeninigocele
hallamos 2 variables con significancia estadistica que incrementan y/o mejoran la
vida de los nifios con DTN, la primera de ellas hace referencia al apoyo familiar
para el cuidado de los nifios con DTN con un valor Z de 2.58 y chi cuadrada
estadisticamente significativa de 0.01, por ultimo tenemos la variable que hace
mencion a que si el niflo con DTN recibid rehabilitacion posterior a la cirugia con
un valor Z de 2.56 y chi cuadrada estadisticamente significativa de 0.011 (cuadro
14).
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Cuadro 14: Regresion logistica mielomeningocele, variable dependiente: estado actual, variables
independientes: Horas de cuidado, dependientes econémicos, apoyo para cuidar al nifio con DTN y
recibio rehabilitacién, Hidalgo 2005-2012.

Estado actual Coef. | Std. Err. z P>z | [95% Conf. Interval]

Horas cuidado DTN | -0.126 0.081 -1.56 | 0.12 -0.286 0.032

Dependientes econdmicos| 1.529 0.580 2.63 | 0.008 | 0.391 2.668
Apoyo para cuidar DTN | 2.711 1.050 2.58 | 0.01 0.652 4.770
Recibid rehabilitaciéon | 3.195 1.249 2.56 | 0.011 | 0.747 5.644
cons| -5.592 3.081 -1.82 | 0.07 | -11.631 0.446

Aplicando la razon de momios al modelo matematico de regresion logistica los
resultados son los siguientes, aquellos hijos con DTN cuyos padres reciben apoyo
familiar para su cuidado incrementaron 15 veces mas su sobrevida, los nifios que
recibieron rehabilitacion posterior a la intervencion quirdrgica incremento 24 veces
mas su sobrevida. (cuadro 15).

Cuadro 15: Regresion logistica, razdn de momios mielomeningocele; variable dependiente: estado

actual, variables independientes: Horas de cuidado, dependientes econdmicos, apoyo para cuidar al
nifio con DTN y recibi6 rehabilitacion, Hidalgo 2005-2012.

Estado actual Odds Ratio | Std. Err. z | P>z | [95% Conf. ‘ Interval]
Horas cuidado DTN 0.880 0.0717| -1.56 0.12 0.750 1.033
Dependientes econdmicos 4.617 2.682| 2.63| 0.008 1.479 14.417
Apoyo para cuidar DTN 15.049 15.809| 2.58 0.01 1.920| 117.951
Recibié rehabilitacion 24.429 30.521| 2.56| 0.011 2.110 282.72
_cons 0.0037 0.011| -1.82 0.07 8.88 1.562
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9.2.1 Supervivencia.

Aplicando el modelo matematico de Kaplan-Meier para la sobrevida examinamos
que para el defecto de tubo neural mielomeningocele la mediana en el sexo
masculino es de 10.5 meses (ICgs0: 1.73-19.45), en el sexo femenino la mediana
fue de 8.020 meses (ICgsy: 4.64-11.29), la mediana para ambos sexos fue de
9.08, en el caso del meningocele la media para el sexo masculino fue de 4.25
(ICgs%: 0-11.6), la mediana de ambos sexos fue de 7.1 meses, por ultimo la
mediana para el sexo masculino de otras espinas bifidas fue de 10 meses (ICgysy:
6.08-13.92), en el caso del sexo femenino la mediana fue de 11.66 (ICgs: 8.21-
13.4), la media en ambos sexos fue de 11 meses (Cuadro 16).

Cuadro 16: Modelo matematico de Kaplan-Meier para el andlisis de sobrevida por tipo de defecto de
tubo neural, Hidalgo 2005-2012.

¢ Tipo de malformacion? Gene_ro il Media(a)
paaente
Intervalo de confianza al 95%
Estimacién Error tipico Limite inferior Limite superior
MIELOMENINGOCELE MASCULINO 10.594 4521 1.734 19.455
FEMENINO 8.020 1.722 4.645 11.395
Global 9.080 2.058 5.046 13.114
MENINGOCELE MASCULINO 4.250 3.750 .000 11.600
FEMENINO 9.000 4.583 .018 17.982
Global 7.100 3.010 1.200 13.000
OTRAS ESPINAS BIFIDAS | MASCULINO 10.000 2.000 6.080 13.920
FEMENINO 11.667 1.764 8.210 15.124
Global 11.000 1.225 8.600 13.400
Global Global 9.069 1.413 6.299 11.838

En el siguiente cuadro observamos la sobrevida de los defectos de tubo neural por
genero siendo para el sexo masculino la mediana de 9.33 meses (ICgsv: 3.54-
15.11), en el sexo femenino la media fue de 8.88 meses (ICgs0,: 6.22-11.54), la

mediana fue en ambos sexos es de 9.06 meses (cuadro 17).
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Cuadro 17: Modelo matematico de Kaplan-Meier para el analisis de sobrevida por genero de los casos
de DTN, Hidalgo 2005-2012

Genero del paciente Media(a)
Intervalo de confianza al 95%

Estimacién | Error tipico | Limite inferior Limite superior
MASCULINO 9.333 2.951 3.548 15.117
FEMENINO 8.888 1.357 6.227 11.548
Global 9.069 1.413 6.299 11.838

Realizando el analisis por tipo de defecto de tubo neural utilizando tablas de
contingencia, cruzando las variables estado actual, con género, intervencion

quirdrgica y edad actual encontramos los siguientes resultados.

Para el tipo de defecto neural mielomeningocele indagamos que es el que con
mayor frecuencia se presenta 60 en total de los cuales 43 (71.7%) estan vivos y
17 (28.3%) murieron, el 96.7% fue intervenido quirdrgicamente para la correccién
del defecto con un promedio de 2 cirugias con una desviacion estandar de +
1.263, de los fallecidos, 7 eran hombres y 10 mujeres con una sobrevida promedio
de 9 meses con un limite inferior 5.046 y limite superior de 13.114, actualmente el
intervalo de edad de los sobrevivientes es de 2 a 9 afios con un promedio de 5.21
afos y una desviacion estandar de + 2.39, la principal secuela que presentan son
la incontinencia urinaria con un 93% e incontinencia fecal con un 90%, la paralisis

o debilidad de extremidades inferiores solo se presentd en el 51.2% de los casos.

Los resultados arrojados para el meningocele indican que este tipo de defecto se
presentd en 19 casos de los cuales 14 (73.7%) estan vivos y 5 (26.3%) murieron,
el 100% de ellos fueron intervenidos quirargicamente, el promedio de cirugias fue
de 1.37 con una desviacion estandar de + .761, de los fallecidos 2 eran hombres y
3 mujeres con una sobrevida promedio de 7 meses, con un limite inferior 1.2 y
limite superior de 13, el intervalo de edad de los sobrevivientes es de 2 a 9 afios
con un promedio de 5 afios y una desviacion estandar de + 2.25, al igual que el

mielomeningocele la principal secuela que se presenta es la incontinencia urinaria
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con un 92.9% vy la incontinencia fecal con un 85.7%, solo el 28.6% presenta

paralisis o debilidad de miembros inferiores.

En otro tipo de espinas bifidas, solo se presentaron 6 casos donde solo 1 de ellos
continta con vida, solo el 83.3% fue intervenido quirdrgicamente, el promedio de
cirugias fue de 1.60 con una desviacion estandar de + .548, de los fallecidos 2
corresponden al sexo masculino y 3 al sexo femenino, con un promedio de
sobrevida de 11 meses, con un limite inferior de 8.6 y limite superior de 13.4, la

edad actual de sobreviviente es de 7 afios, y no presentd secuelas.
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X DISCUSION.

Los datos del presente estudio se basaron en la informacién a nivel individual de
los 321 sujetos de estudio, recolectados a través del sistema de vigilancia
epidemiologica de los defectos de tubo neural (SVEDTN) durante el periodo
comprendido entre el 2005 al 2012, complementado con la creacion y aplicacion

de un cuestionario aplicado a 85 padres, madres y/o tutores.

El documento consiste en las caracteristicas generales de la poblacién de estudio
con datos reportados anteriormente por los estudios de caso y aplicacion de
cuestionario previamente validado, con tres apartados para su andlisis, el primero
que tenia relacibn con el abordaje terapéutico y se utilizaron 14 variable
politomicas, segundo las secuelas con 8 variables y los factores
sociodemogréaficos con 25 variables que influyeron en la sobrevida de los casos

con defectos de tubo neural.

El total de encuestas aplicadas fue de 85, representando el 70% del universo de
estudio, las principales causas que impidieron localizar al resto de casos fue en
primer lugar la requisicién inadecuada del estudio de caso, la falta de coincidencia
de los datos reportados en el formato y la ubicacion espacial del domicilio y en

tercer lugar la migracién de la familia.

De acuerdo a la literatura se menciona que los DTN se deben intervenir
quirargicamente en las primeras 72 horas de vida extrauterina, con la finalidad de
evitar infecciones nosocomiales, dado el contexto del estudio, investigamos que
solo se operd dentro del periodo establecido a 38 casos (47.7%), esto indica que
existe un gran problema de atencién oportuna de los casos, situacion similar
observada a nivel nacional ya que la edad promedio del tratamiento quirdrgico fue
de 35.34 dias®, muy superior a la observada en el estado de Hidalgo la cual fue
de 4 dias.
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El inicio de la rehabilitacién posterior a la correccion quirdrgica del DTN fue a los
5.76 meses, superior a la vista a nivel nacional la cual fue de 4.6 meses®,
situaciéon que se encuentra fuera de lineamientos, ya que la guia de préctica
clinica de prevencion, diagnéstico y tratamiento de la espina bifida en nifios
establece que el inicio de la rehabilitacion debe de ser a los 30 dias posteriores de

la cirugia.

Es importante que otros autores retomen este tipo de investigaciones, ya que no
se encontraron estudios similares para la comparacion de los resultados, la
mayoria de los estudios estan enfocados a la prevencion de los defectos de tubo
neural evaluando el impacto de la distribucion de &cido félico, asi como

fortificacion de alimentos.

66



XI CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Los defectos de tubo neural continGan siendo un problema de salud publica, los
cuales necesitan de toda su atencion, en primer lugar fortaleciendo las estrategias
de prevencion ya establecidas como lo marca la literatura, una de ellas es el
ingerir 0.4 mg de acido folico por dia durante el periodo periconcepcional (minimo
desde 3 meses antes hasta tres meses después de la gestacion), en el caso de
antecedente de un hijo con DTN la dosis debe aumentar a 4.0 mg/dia, asi como
incluir en su dieta diaria alimentos de los siguientes grupos:

e Carnesy cereales: avena, harina de trigo integral.

e Verduras y hortalizas: soya, espinacas, acelga, col.

e Legumbres: habas secas

e Frutas: Aguacate

e Frutos secos: cacahuate, almendras

e LA&cteos y derivados: queso camembert, queso roquefort

e Carnes: higado de pollo, higado de ternera, higado de cordero, higado de

cerdo

e Huevo: yema

En segundo lugar es importante el seguimiento oportuno por parte de los servicios
de salud de los casos con la finalidad de conducirles y poder ofertarles una

atencion integral multidisciplinaria y asi integrarlos a la sociedad.

Se propone que desde el nacimiento estos casos sean beneficiados con al menos
tres programas que sin duda facilitaran y mejoraran la salud de estos pacientes y
ayudara al impacto familiar, uno de ellos es ser inscrito de manera inmediata al
seguro popular, recibir apoyo del banco de alimentos con una despensa mensual
hasta los 10 afios como minimo y por ultimo que a los integrantes de la familia se

les incluya en el programa de empleo temporal del gobierno estatal y federal.
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XII' ANEXOS.

UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE HIDALGO
INSTITUTO DE CIENCIAS DE LA SALUD
AREA ACADEMICA DE MEDICINA
MAESTRIA EN CIENCIAS DE LA SALUD CON ENFASIS EN SALUD PUBLICA

DIFERENCIAS DE LOS DEFECTOS DE TUBO NERUAL ENTRE LOS SUPERVIVIENTES Y No DE ENCUESTA
FALLECIDOS: EL CASO DE HIDALGO 2005-2012

FECHA DE

zg APLICACION DE
> NOMBRE(S) APELLIDO PATERNO APELLIDO MATERNO ENCUESTA DD/MM/AAANA
—
g FECHA DE NACIMIENTO: 20 SEXO: MASCULINO FEMENINO
% DIA [ MES ANO
S [omreccion:
E CALLE COLONIA LOCALIDAD
=
2
w
a
MUNICIPIO: JURISDICCION CENTRO DE SALUD
1.-¢TIPO DE MALFORMACION? | |
1.- MIELOMENIGOCELE 2.- MENINGOCELE 3.- OTRAS ESPINAS BIFIDAS
4.- OTRAS MALFORMACIONES CONGENITAS DEL ENCEFALO 5.- OTRAS MALFORMACIONES CONGENITAS DEL SISTEMA NERVIOSO
2.-¢ESTADO ACTUAL? | |
1.- VIVO ( PASE A LA PREGUNTA 4) 2.- MUERTO
3.-:EDAD A LA QUE FALLECIO? | | (EN ANOS Y/0 MESES)
4.-¢FUE INTERVENIDO QUIRURGICAMENTE PARA CORRREGIR EL DEFECTO DE TUBO NEURAL? |
1-sf 2-NO (PASE A LA PREGUNTA 10)

5.-¢ TIEMPO TRANSCURRIDO ENTRE EL NACIMIENTO Y LA CIRUGIA ? | | (HORAS, DIiAS Y/O MESES)
S [6.-¢éNUMERO DE INTERVENCIONES QUIRURGICAS? | |
2
% [7.-¢RECIBIO REHABILITACION POSTERIOR A LA INTERVENCION QUIRU RGICA?|
B 1-i 2-NO  (PASEA LA PREGUNTA 12)
w
< |8.-¢EDAD A LA QUE INICIA LA REHABILITACION? | | DiAS/MESES /0 ANOS
o
2
< [9.-¢éLUGAR DONDE RECIBIO LA REHABILITACION? | |

1.- TELETON 2.- UNIDAD BASICA DE REHABILITACION ~ 3.- PRIVADA  4.- OTRA éCudl?:

10.-¢ ACTUALMENTE RECIBE ALGUN TIPO DE TERAPIA?l |

1.-Si 2.-NO éPor qué?: (PASE A LA PREGUNTA 12)

11.-¢CON QUE PERIODICIDAD RECIBE LA TERAPIA? | |(VECES POR SEMANA, POR MES O POR BIMESTRE)

12.-¢ DESPUES DE ESTE HIJO CON DEFECTO DEL TUBO NEURAL, LA MADRE PRESENTO OTRO EMBARAZO? |

1.-Si 2.-NO (PASE A LA PREGUNTA 15)

13.-¢ DESPUES DE ESTE HIJO CON DEFECTO DEL TUBO NEURAL, LA MADRE PRESENTO UN ABORTO? | |

1.-si 2.-NO

14.-;EXISTE ALGUN HERMANO MENOR A ESTE CON ALGUN DEFECTO DEL TUBO NEURAL? | |

1.- Si (REALIZAR CUESTIONARIO) 2.-NO
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UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE HIDALGO
INSTITUTO DE CIENCIAS DE LA SALUD
AREA ACADEMICA DE MEDICINA
MAESTRIA EN CIENCIAS DE LA SALUD CON ENFASIS EN SALUD PUBLICA

DIFERENCIAS DE LOS DEFECTOS DE TUBO NERUAL ENTRE LOS SUPERVIVIENTES Y
FALLECIDOS: EL CASO DE HIDALGO 2005-2012

15.-¢ TIENE CONTROL DE ESFINTER PARA ORINAR?
1.-Si 2.-NO

16.-¢TIENE CONTROL DE ESFINTERES PARA EVACUAR? | |
1.-si 2.-NO

17.-¢ PRESENTA PARALISIS DE MIEMBROS INFERIORES? | |
1.-Si 2-NO  (PASEA LA PREGUNTA 19)

18.-{COMO SE PRESENTA LA PARALISIS? [ |
1.- UNILATERAL 2.- BILATERAL

SECUELAS

19.-¢PRESENTA(TO) LUXACION O DEBILIDAD DE CADERA? | |
1.-Si 2.-NO

20.-¢PRESENTA(TO) PIE EQUINO VARO ADUCTO O PIE ZAMBO? | |
1.-si 2.-NO

21.-¢PRESENTA DEPRESION EN EL AREA SACRA? [ |
1.-si 2.-NO

22.-¢ PRESENTA OTRO TIPO DE SECUELA? | |
1.-si 2.-NO ¢CUAL?:

23.-:FECHA DE NACIMIENTO DE LA MADRE? | [ ] |
DD MM AAAA
24.-¢FECHA DE NACIMIENTO DEL PADRE? | | | |
DD MM  AAAA
25.-¢ ESCOLARIDAD DEL PADRE? [ |

1.- NINGUNA 2.- PRIMARIA COMPLETA 3.- PRIMARIA INCOMPLETA 4.- SECUNDARIA COMPLETA
5.- SECUNDARIA INCOMPLETA 6.- PREPARATORIA COMPLETA  7.- PREPARATORIA INCOMPLETA 8.- CARRERA TECNICA COMPLETA
9.- CARRERA TECNICA INCOMPLETA  10.- LICENCIATURA COMPLETA ~ 11.- LICENCIATURA INCOMPLETA 12.- POSGRADO COMPLETO
13.- POSGRADO INCOMPLETO 14.- OTRA ESPECIFIQUE 15.- SEIGNORA
(%]
S [26.-¢ESCOLARIDAD DE LA MADRE? | |
~§ 1.- NINGUNA 2.- PRIMARIA COMPLETA 3.- PRIMARIA INCOMPLETA 4.- SECUNDARIA COMPLETA
g 5.- SECUNDARIA INCOMPLETA 6.- PREPARATORIA COMPLETA  7.- PREPARATORIA INCOMPLETA 8.- CARRERA TECNICA COMPLETA
8 9.- CARRERA TECNICA INCOMPLETA  10.- LICENCIATURA COMPLETA 11.- LICENCIATURA INCOMPLETA 12.- POSGRADO COMPLETO
§ 13.- POSGRADO INCOMPLETO 14.- OTRA ESPECIFIQUE 15.- SEIGNORA
“ [27.-¢0cuPACION DEL PADRE? [ |
1.- CAMPESINO 2.- OBRERO 3.- COMERCIANTE 4.- EMPLEADO EN SECTOR PRIVADO 5.- EMPLEADO EN SECTOR PUBLICO
6.- HOGAR 7.- EMPRESARIO 8.- ESTUDIANTE 9.- OTRA ESPECIFIQUE:
10.- SE IGNORA

28.-¢OCUPACION DE LA MADRE? [ |
1.- CAMPESINA 2.- OBRERA 3.- COMERCIANTE 4.- EMPLEADA EN SECTOR PRIVADO  5.- EMPLEADA EN SECTOR PUBLICO
6.- HOGAR 7.- EMPRESARIA 8.- ESTUDIANTE 9.- OTRA ESPECIFIQUE:
10.- SE IGNORA
29.-¢AMBOS PADRES VIVEN ACTUALMENTE EN EL HOGAR?
1-SI 2.-NO
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UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE HIDALGO
INSTITUTO DE CIENCIAS DE LA SALUD
AREA ACADEMICA DE MEDICINA
MAESTRIA EN CIENCIAS DE LA SALUD CON ENFASIS EN SALUD PUBLICA

DIFERENCIAS DE LOS DEFECTOS DE TUBO NERUAL ENTRE LOS SUPERVIVIENTES Y
FALLECIDOS: EL CASO DE HIDALGO 2005-2012

30.-¢SU VIVIENDA CUENTA CON LOS SIGUIENTES SERVICIOS'.'i

A.-ELECTRICIDAD Si | NO
B.-AGUA Si | NO
C.- DRENAJE Si | NO
D.- TELEFONO FIJO si | NO
E.- TELEFONO CELULAR Sl | NO
F.- INTERNET Si | NO
G.-TELEVISION DE PAGA Si | NO
31.-¢QUE TIPO DE COMBUSTIBLE SE USA EN SU VIVIENDA? [
1.- GAS LP 2.- LENA 3.-OTRO

32.-¢DE QUE MANERA ELIMINAN LAS EXCRETAS EN SU VIVIENDA? | |
1.- DRENAJE 2.- LETRINA 3.- FOSA SEPTICA 4.- FECALISMO AL RAS DEL SUELO

33.-SIN CONTAR COCINA Y BANO, i CUANTAS HABITACIONES TIENE SU VIVIENDA? |
1.-1HAB 2.-2A 3 HAB. 3.-4HAB 4.- 50 MAS HAB

34.-¢A CUANTO ASCIENDEN SUS INGRESOS FAMILIARES MENSUALES? | |

35.-¢ CUANTAS PERSONAS APORTAN DINERO AL INGRESO FAMILIAR? | |

36.-¢ MENCIONE USTED QUIENES APORTAN LOS INGRESOS FAMILIARES? | |
1.- PADRE 2.- MADRE 3.-HUO  4.- OTRO FAMILIAR

37.-éA CUANTO ASCIENDE EL GASTO MENSUAL EN SU HIJO EN RELACION A SU PADECIMIENTO? |

38.-¢HA TENIDO ALGUN GASTO EXTRA POR LA ATENCION Y/O HOSPITALIZACION DE SU HIJO EN RELACION AL DTN? |

1.-Si 2.-NO  (PASEA LA PREGUNTA 41)

39.-¢ CUANTAS VECES DESDE EL NACIMIENTO DE SU HIJO SE HAN PRESENTADO ESTOS GASTOS EXTRA EN RELACION AL DTN? |

40.-¢ CUANTO DINERO HA GASTADO EN CADA EVENTO EXTRAORDINARIO DE SU HIJO EN RELACION AL DTN ? |
EVENTO 1: EVENTO 2: EVENTO 3:

SOCIOECONOMICOS

41.-¢NUMERO DE PERSONAS QUE DEPENDEN ECONOMICAMENTE DEL INGRESO MENSUAL FAMILIAR? |

42.-¢ RECIBE APOYO DE ALGUN MIEMBRO DE LA FAMILIA Y/O AMIGO PARA EL CUIDADO DEL NINO CON DTN? |

1.-si ¢QUIEN?: 2.-NO

43.-;CUANTAS HORAS AL DIA DEDICAN AL CUIDADO DEL NINO CON DEFECTO DE TUBO NEURAL? | |

44.- ¢RECIBE APOYO ECONOMICO DE ALGUNA DEPENDENCIA Y/O FUNDACION? | |
1.-Si 2-NO  (FIN DE LA ENCUESTA)
45.-¢QUE DEPENDENCIA Y/O FUNDACION LE APOYA? | |

46.-;QUE TIPO DE APOYO ECONOMICO RECIBE DE MANERA MENSUAL? | |
1.- DESPENSA  2.- DINERO EN EFECTIVO ¢CuantO? 3 OTRA (CUAL?

47.-¢EN QUE MOMENTO COMENZO A RECIBIR APOYO ECONOMICO POR PARTE DE LA DEPENDENCIA Y/O FUNDACION?

1.- ANTES DEL EMBARAZO 2.- DURANTE SU EMBARAZO 3.- ALMOMENTO DEL NACIMIENTO
4.- DESPUES DEL NACIMIENTO ESPECIFIQUE FECHA | / | MM/AAA






