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Resumen

Introduccion: Los Defectos de Tubo Neural (DTN) son un grupo de alteraciones
congénitas del sistema nervioso central que afectan el bienestar de quien los
padece, a pesar de las politicas y programas destinados a su prevencion, siguen
afectando a la infancia. La sobrevida de las personas con DTN esta poco estudiada
en nuestro medio.

Objetivo: Determinar la asociacion entre factores clinicos, de atencion y
epidemioldgicos en la sobrevida de personas con DTN registradas en los Servicios
de Salud de Hidalgo del 2013 al 2018.

Material y Métodos: estudio Observacional, Bidireccional y de Sobrevida en el
Estado de Hidalgo, México, durante el 2021. Se aplicé el cuestionario “Diferencias
de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de
Hidalgo” a los representantes legales o tutores de personas afectadas por DTN y
registrados del 2013-2018 en la base de datos proporcionada por la Subsecretaria
de Salud Publica de Hidalgo, a quienes se les realizo visita domiciliaria para
determinar su sobrevida y los factores involucrados en la misma. El andlisis
estadistico univariado se realiz6 con medidas de tendencia central, proporciones y
determinacion de incidencia acumulada. El bivariado con Razén de Momios y
Riesgo atribuible. El andlisis de sobrevida mediante el método estadistico de Kaplan
Meier.

Resultados: la sobrevida de las 44 personas con DTN localizadas mediante visita
domiciliara en Hidalgo fue de 30.7 dias (DS: 12.9). Estuvo determinada por las horas
de cuidado (OR= 125; ICes%: 10.2-5454.6); apoyo de familiares en el cuidado
(OR=20; ICgs%: 2.3-173.12), recibir rehabilitacion (OR= 108.3; ICos%: 8.7-4772.4) y
el apoyo econdmico complementario (OR=20; ICos%: 2.3-173.12).

Conclusiones: las politicas y estrategias en salud publica deben enfocarse en
salvaguardar el bienestar integral del nacleo familiar con la finalidad de preservar la
vida de las personas con DTN.

Palabras Clave: Sobrevida, Defectos de Tubo Neural, Hidalgo



Abstract

Introduction: Neural Tube Defects (NTD) are a set of congenital alterations of the
central nervous system that affect the well-being of those who suffer them, despite
the policies and programs aimed at their prevention, they continue affecting
childhood. Survival of the people with neural tube defects have been little studied in
our environment.

Objective: Determine the association between clinical, healthcare and
epidemiological factors in the survival of people with NTDs registered in the Hidalgo
Health Services from 2013 to 2018.

Material and methods: Observational, Bidirectional and Survival study in the State
of Hidalgo, Mexico, during 2021. The questionnaire "Differences in neural tube
defects between survivors and deceased: the case of Hidalgo" was applied to the
legal representatives or guardians of people affected by NTDs and registered from
2013-2018 in the database provided by the Subsecretaria de Salud Publica de
Hidalgo, who underwent a home visit to determine their survival and the factors
involved in it. Univariate statistical analysis was performed with measures of central
tendency, proportions and determination of cumulative incidence. The bivariate with
Odds Ratio and Attributable Risk. Survival analysis using the Kaplan Meier statistical
method.

Results: the survival of 44 persons with NTD located by home visit in Hidalgo was
30.7 days (DS: 12.9). It was determined by the hours of care (OR= 125; ICos%: 10.2-
5454.6); family support in care (OR=20 ICos%: 2.3-173.12), receiving rehabilitation
(OR= 108.3; 1C95%:8.7-4772.4) and receiving complementary economic support
(OR=20 1C95%:2.3-173.12).

Conclusions: Public health policies and strategies must focus on safeguarding the
integral well-being of the family nucleus to preserve the lives of people with DTNSs.

Key words: Survival, Neural Tube Defects, Hidalgo.



Introduccion

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define a los defectos congénitos (DC) como
“Todas las anomalias del desarrollo morfologico, estructural, funcional o molecular,
presentes al nacer, externas o internas, familiares o esporadicas, hereditarias o no,
Unicas o multiples que pueden resultar fatales o desencadenar una serie de eventos de
caracter cronico o discapacitante”®. Dentro de los DC Unicos se encuentran Anencefalia,
Encefalocele y Espina Bifida (Meningocele y Mielomeningocele) también denominados
Defectos del Tubo Neural (DTN); en México, representan la segunda causa de DC

precedidos por los defectos cardiacos®(@),

Por un lado, los avances tecnolégicos en medicina permitieron dilucidar el origen
multifactorial de estos defectos, lo cual trajo consigo la implementacion de estrategias en
salud para prevenirlos como: la proteccién a los padres contra agentes fisicos, quimicos
0 bildgicos y téxicos; brindar educacion a las mujeres durante el embarazo para su
adecuada alimentacion y suplementacion preconcepcional de nutrientes indispensables
para el desarrollo del producto durante la gestacion. Por otro lado, el fortalecimiento de
politicas publicas y los avances en diagnostico y tratamiento han permitido el incremento
en la sobrevida de las personas afectadas por DTN. Sin embargo, los factores
involucrados en la ocurrencia de este fenémeno han sido poco estudiados, por lo cual,
la vigilancia resulta una herramienta Gtil para el analisis, interpretacion y difusion de los

eventos involucrados en esta problematica®-®).



Capitulo I. Antecedentes

El siguiente capitulo tiene como objetivo mostrar el panorama epidemiolégico mundial,
nacional y global de los DTN, a través de la descripcion de estudios realizados por
diversos autores en este ambito. Con la finalidad de dar a conocer el impacto que tienen
en diversas areas geograficas, resaltando los factores biolégicos, clinicos y sociales que

se encuentran asociados a su sobrevida.

1.1 Internacionales

La OMS estima que a nivel mundial ocurren alrededor de 210,358 muertes por DC
durante los primeros 28 dias de vida. Dentro de dichos dias, los DTN constituyen 10%
del total con una ocurrencia estimada en 300,000 nacimientos al afio ©®)©),

Alrededor del mundo la vigilancia epidemioldgica (VE) de los DTN es limitada y su
prevalencia es variable. Asi, en paises europeos como Espafia se reporta de: 1x10*
nacimientos; similar, a Francia que corresponde a: 1.3 x10* nacimientos. Sin embargo,
existen regiones donde se presentan 5 o 6 x10% nacimientos, tal como lo muestran
Zaganjor y cols., quienes analizaron las tendencias de DTN en cinco regiones del mundo,
siendo Beijin, China y Luliang los lugares con mayor prevalencia, con un rango de 1.3 a
66 x10% nacimientos. Lo cual, contrasta con los hallazgos de Kancherla V y cols., quienes
identificaron otras regiones con alta prevalencia como: Ucrania con 10.9 x10% nacimientos

y América del Sur con 9.9 x10* nacimientos “(®),

Zaganjor y cols., también identificaron que algunos paises de Europa y América
como: EUA, Canad4, Costa Rica, Sudafrica y Chile cuentan con sistemas de vigilancia
epidemiologica (SVE) para los DTN, situacion que ha contribuido con la implementacion
de estrategias exitosas para la fortificacion con acido félico y reduccién del numero de
casos. Respecto al continente americano estos autores observaron diferencias en la
ocurrencia para cada tipo especifico de DTN en los paises de ingresos medios-bajos a
altos. Asi, Guatemala debuté al presentar 28 x10* nacimientos®).



En otro estudio, Bakker KM y cols., evaluaron la sobrevida de personas con EB a partir
de los registros de SVE de diferentes paises. Los autores encontraron que las personas
con DTN que mueren en la primera semana de vida lo hacen el primer dia. Asi el 80% de
las muertes reportadas ocurrieron en los primeros 28 dias posteriores al nacimiento en
paises como: Israel, Malta y los Paises Bajos. También observaron que 68% de las
personas estudiadas presentaron EB como defecto Unico, mientras que 32% se
acompafaron de algun sindrome genético que involucraba multiples malformaciones.
Esta situacion favorecié el incremento de la mortalidad dentro de la primera semana de

vida @,

Nelson DP y cols., estudiaron la sobrevida de nifios con EB en EUA encontrando
aumento en la mortalidad en quienes sus madres presentaban desnutricion severa u
obesidad, en comparacion de quienes tenian indice de masa corporal normal. Mientras
gue Bakker KM y cols., reportaron que gran parte de los embarazos afectados por EB
son mortinatos o culminan en ILE hasta en un 70% en paises europeos, donde, 90%-
96% de personas con DTN estudiadas presentaron sobrevida de 1-4 afos. Cabe
destacar, que alrededor del mundo solo existen 10 programas de VE que dan seguimiento
durante toda la vida a las personas con EB, dentro de los que destacan paises, como:
EUA, Republica Checa, Italia y Suecia® (10),

En el estudio realizado por Sims-Williams y cols., se observa que el nivel donde se
localiza el defecto y la correccion temprana del mismo son factores predictores de la
sobrevida. Asi, las personas con lesiones a nivel de L-5' pueden vivir 10 afios, en
comparacién, de quienes presentan lesiones mas altas que se acompafian de incremento
en la discapacidad y por consiguiente favorecen el riesgo de dependencia,
complicaciones y mayor riesgo de morir. Otros factores prondsticos identificados por
estos autores, son: bajo peso al momento de la correccion quirdrgica, ser hombre,

presentar hidrocefalia y realizar la reparacion del defecto después del segundo dia de

1 Quinta vértebra lumbar



nacimiento. Ademas, observaron que las muertes ocurridas en los primeros 5 afios no

fueron resultado directo de la anomalia, si no de complicaciones asociadas?.

1.2 Nacionales

Respecto a los estudios realizados en México, resaltan los resultados de Mancebo-
Hernandez y cols., quienes evaluaron la situacion epidemioldgica de los DTN, desde 1999
hasta el 2004. Estos autores analizaron las prevalencias, el sexo biologico mas afectado,
asi como, la institucion de salud publica que atendié la mayoria de casos en territorio
mexicano. Con respecto a la prevalencia, observaron una disminucion en los afios de
estudio, que fue de 8 a 5 x10* nacimientos. Respecto al sexo reportan una proporcion del
50% en ambos sexos, en comparacién de otros autores que refieren que los DTN se
presentan mas en hombres. Por un lado, la institucion donde se atendié un mayor nimero
de casos fue la Secretaria de Salud, seguida del Instituto Mexicano del Seguro Social
(IMSS). Por otro lado, segun lo reportado por el Instituto Nacional de Perinatologia
(INPer), los DTN son la segunda causa de atencion neuroquirdrgica después de
hidrocefalia congénita y se encuentran entre las diez primeras causas de muerte en nifios

menores de 10 afios(t2(3),

Actualmente, los DC representan la segunda causa de muerte en menores de 1
afio y la primera causa de discapacidad en la infancia. Se estima que 2% de los nacidos
con algun DC son malformaciones mayores y 9% de estos mueren en el periodo
perinatal4(5)  Calderén-Alvarado y cols., analizaron la prevalencia de DC en Sinaloa y
reportaron que 85% de las madres provenian de un medio socioeconémico bajo. Ademas,
encontraron que los DC fueron mas frecuentes para los hombres con prevalencia de
2x10%. Similar a Lépez-Tamanaja y cols., quienes en el Hospital General de Zona en
Irapuato, Guanajuato determinaron que 55% de las personas con DTN eran

hombres@4(6),

Valdez-Hernandez y cols., analizaron los DC y su asociacion con la contaminacion
en el estado de Sonora del 2008 al 2012, encontraron que el 88% de las personas con

DTN participantes de la investigacion vivian en areas urbanas. SimultAneamente,



refirieron que la exposicion a riesgos ambientales es fundamental en la ocurrencia de los
DTN. Ya que la prevalencia en una region geografica dependera de las condiciones y
calidad de vida de la poblacién, asi como: de la magnitud de los riesgos naturales, la
extension, la gravedad de la contaminacion, las vias y tiempo de exposicién, asi como,

el nimero y concentracion de contaminantes®),

1.3 Estatales

Para concluir este capitulo, se hace referencia a algunos de los estudios realizados en el
Estado de Hidalgo con respecto a los DTN. Segun el Anuario de la Direccién General de
Epidemiologia (DGE), de los afios 2013 a 2018, la prevalencia de AC por cada 100,000
nacimientos, fue de: 18 en 2013; 31.3 en 2014; 24 en 2015; 35.2 en 2016; 20.3 en 2017;
y 27 en 2018. Por otro lado, la prevalencia de EB por cada 100,000 nacimientos, fue de:
23 en 2013; 31.3 en 2014; 42.4 en 2015; 18.43 en 2016, 22.18 en 2017;y, 27 en 2018.
Sin embargo, una desventaja del anuario de la DGE es que no realiza la clasificacion de
las EB, lo cual, puede generar discrepancia al elaborar el reporte de caso, ademas de

imposibilitar la comparacion por cada una de las variantes de la EB ¢ (49

En el 2014 Romero Islas y cols., reportaron que la sobrevida para MMC fue de 9.1
meses en personas a quienes se les realizd reparacion quirdargica; con un promedio de
dos intervenciones. Asi mismo, identificaron que la complicacion mas frecuente fue la
incontinencia urinaria, seguida de la incontinencia fecal *").En otro estudio Mufioz-Juarez
y cols., identificaron algunos factores de riesgo involucrados en la mortalidad de los DTN
en Hidalgo, esto a partir de los certificados de defuncion fetal en el periodo de 1990 al
1995. Los autores encontraron que 8.1% de 3, 673 muertes fetales estudiadas, fueron
secundarias a DTN. Por otro lado, 19.7% de los fetos muertos correspondieron a madres
menores de 20 afios de edad, con residencia en municipios de muy alta marginacion.
Ademas, los autores determinaron que presentar DTN posee una asociacidon estadistica

significativa con bajo peso al nacer (18),



Capitulo Il. Etiologia y factores de riesgo de los DTN

A continuacioén, se expondran algunos conceptos que permiten comprender los Defectos
del Tubo Neural (DTN), iniciando el recorrido por los procesos embriolégicos involucrados
en su etiologia, su clasificacion y caracteristicas morfologicas y clinicas. A su vez, algunos
de los factores de riesgo involucrados para su desarrollo. Finalmente, es prescindible
referir que en el siguiente capitulo se utilizan abreviaturas que permiten facilitar la lectura

y que se encontraran en el glosario de términos, ubicado en el Anexol.

Se entiende que los DTN son Defectos Congénitos (DC) del Sistema Nervioso
Central (SNC), resultado del cierre inadecuado en alguna zona del tubo neural durante
el periodo de embriogénesis?, que afecta al cerebro y la médula, o bien, a ambos e
involucra en grados diversos el tejido meningeo, éseo, muscular y tegumentario, siendo

a nivel mundial los DTN mas frecuentes: la Anencefalia (AC) y la Espina Bifida (EB)™9.

2.1 Embriogénesis

Para abordar los DTN es necesario comprender el desarrollo embrionario, ya que el
origen del SNC ocurre durante la tercera semana de gestacion con la formacion de tres
estructuras denominadas: notocorda, estria primitiva y mesénquima paraxial, asi como,
la diferenciacion de las tres capas germinativas: el mesodermo, endodermo y ectodermo,
de este Ultimo se origina la placa neural que dara origen al SNC, al sistema nervioso
periférico (SNP) y al sistema nervioso auténomo (SNA)®9).

Como parte del desarrollo del SNC, en el embrién ocurre un proceso conocido
como neurulacion que tiene lugar durante los dias 2 al 23 del desarrollo embrionario en
la region del cuarto al sexto par de somitas®; el cual inicia, cuando la notocorda vy el
mesénquima paraxial, mediante el estimulo de agentes moleculares de sefalizacion

pertenecientes a la familia de transformadores del crecimiento-beta(TGF-g), y Homdlogos

2 Proceso que se inicia tras la fecundacion de los gametos y da lugar al embrién, en las primeras fases de desarrollo de los seres vivos pluricelulares®®

3 Estructuras segmentadas que se forman a los dos lados del tubo neural y de la notocorda durante el periodo embrionario a partir del mesodermo
i4](20)

paraxialC



Sonic Hedgehog (Shh), engrosan una parte del ectodermo embrionario y dan origen a la
placa neural, de la cual se diferencian los pliegues neurales, el tubo neural y la cresta

neural@0,

Dentro del proceso de neurulacion, la funcion de la cresta neural es la de
proporcionar las células que dan origen al SNP y SNA, situacion que genera que el SNC
se diferencie del tubo neural y de forma al encéfalo y a la médula espinal, asi, los dos
tercios craneales de la placa y el tubo neural hasta el cuarto par de somitas corresponden
a la formacion del encéfalo y el tercio inferior de la placa y tubo neural corresponden a la

futura médula espinal 29,

Posterior a la neurulacion, se produce la fusiéon de los pliegues neurales, quedando
abiertas dos areas en los extremos superior e inferior a las que se denomina neuréporo
rostral y caudal, que dan lugar a la formacion del conducto neural; el neuréporo rostral se
cierra aproximadamente el dia 25 de la embriogénesis y el neuréporo caudal
aproximadamente dos dias después; al producirse el cierre de los neuréporos aparece la
circulacion sanguinea para el tubo neural, asi, el conducto neural forma el sistema
ventricular encefélico y el conducto central de la médula espinal. Aproximadamente, en
la semana 9 o 10 ocurre el engrosamiento de la pared del tubo neural y reduccion
progresiva de la luz del conducto por debajo del cuarto par de somitas lo que da lugar a

la diferenciacion de la médula espinal®® D (Figura 1).

Actualmente, se sabe que existen alrededor de cinco zonas implicadas en el fallo
del cierre del tubo neural, el fallo en el cierre de la zona 1 est4 asociado a EB, el fallo en
el cierre de la zona 2 se asocia a AC, la Creneorraquisquisis como subclasificacion de
Craneo Bifido (CB), se produce por un fallo en el cierre de las zonas 1,2 y 4. Finalmente,
el fallo de cierre en el area 3 se considera poco frecuente; se ha propuesto una quinta
zona de cierre ubicada desde la segunda vértebra lumbar a la segunda sacra. El cierre
por debajo de la segunda vertebra sacra se produce por neurulaciéon secundaria, la cual
es resultado de la condensacion, diferenciacion y degeneracion de las células

mesenguimatosas®(0)



Ectodermo superhdal

Pliegue neural  Surconeural Crestaneural Crestaneural Mesodermo

Tubo neural

Notocorda : * Somita Saco vitelino

Figura 1. Proceso de cierre del Tubo Neural

Fuente: OMS/CDC/ICBDSR. Vigilancia de anomalias congénitas. Atlas de algunos defectos congénitos. Ginebra:
Organizacion Mundial de la Salud; 2015.

2.2 Clasificacion de los Defectos del Tubo Neural

En el siguiente apartado se describiran las caracteristicas morfolégicas de los DTN, con
la finalidad de comprender su clasificacion clinica. Es prescindible referir que conocer su
clasificacion puede apuntalar a la sobrevida de cada defecto y a las complicaciones

clinicas que los acompafan.

Asi, los DTN se clasifican de acuerdo a la localizacion anatémica donde ocurrio la
falla en el cierre durante la embriogénesis alrededor de la cuarta semana. Se dividen en
defectos cefalicos (del crAaneo) y defectos caudales o espinales (de la columna vertebral),
los cuales se subclasifican en defectos abiertos y cerrados®9.
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2.2.1 Defectos Cefalicos

Los defectos cefalicos, se clasifican en: Anencefalia (AC) y Craneo Bifido (CB), la cual
contempla como  subcategorias  Craneomeningocele 'y  Encefalocele o
Encefalomeningocele; a su vez, es relevante considerar que algunos de los defectos
cefalicos son incompatibles con la vida. A diferencia de los defectos caudales o espinales
los cuales pueden ser intervenidos quirdrgicamente y garantizar la sobrevida de la nifia o

nifio. A continuacion, se refieren sus caracteristicas.

2.2.1.1 Anencefalia (AC)

También conocida como Meroencefalia, la AC es el DTN mas frecuente, se produce por
falta de cierre del neuréporo anterior y se caracteriza por la ausencia parcial o total del
prosencéfalo con degeneracion del tejido neural expuesto, desarrollo incompleto de la
calota (Acrania) y caracteristicas faciales anormales que suelen acompafarse de paladar
hendido y anomalias del area auricular, ademas de asociarse a polihidramnios* durante
la gestacion debido a que el feto no tiene control neural de la deglucion del liquido
amnidtico. A pesar de ser un defecto congénito incompatible con la vida algunos neonatos
pueden presentar acciones reflejas de respiracion, esto debido a un tronco encefalico

rudimentario y tejido neural funcional(9- 3),

2.2.1.2 Craneo Bifido (CB)

El craneo bifido es un conjunto de DC producidos por un fallo 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. Se subdivide en dos: Craneomenigocele y Encefalocele (19)20),

4 Acumulacion excesiva de liquido amniético, se mide a través de la maxima columna vertical (MCV 2 8 cm) o el indice de liquido amnidtico (ILA 2 25
cm)(72)

11



e Craneomeningocele: es una herniacion de las meninges® a través de un defecto

pequefio, generalmente situado a nivel occipital.

e Encefalocele o Encefalomeningocele: es una herniacion que contiene meninges
y parte del encéfalo a través de un defecto 6seo de tamafio considerable. Si el
tejido cerebral herniado contiene parte del sistema ventricular, se conoce como

Encefalomeningohidrocele™®,

2.2.2 Defectos Caudales o Espinales

Los defectos caudales, espinales o EB se clasifican a su vez en: espina bifida oculta o
cerrada (EBO) y espina bifida quistica o abierta (EBA), que a su vez se subclasifica en

Meningocele (MC), Mielomeningocele (MMC) y Mielosquisis (MS).

Asi la etimologia bifida, proviene del latin “Bifidus” que significa hendido o
separado en dos partes. Son un grupo heterogéneo de DC del SNC consecuencia de la
falta de fusion o crecimiento de los arcos neurales embrionarios en el plano medio,
afectan la porcion posterior de la columna vertebral la cual se encuentra incompleta o
ausente, exponiendo las meninges y tejidos neurales los cuales pueden estar contenidos

en un saco @(9) (20),

2.2.2.1 Espina Bifida Oculta o Cerrada (EBO)

Tipicamente la EBO, se localiza en el area lumbosacra (L5 o S1°), en muchos casos el
Unico indicio clinico de su presencia son areas hiperpigmentadas, mechones de pelo o
senos dérmicos definidos como depresiones en la piel en el plano medio posterior de la
region sacra. Este grupo de DTN puede ser subclasificado en: Seno Dérmico Congénito,
Lipomielomeningocele, Médula Anclada, Diastematomielia, Lipoma Lumbosacro y Quiste

Neuroentérico®@(20)

5 Capas membranosas que rodean el sistema nervioso central, histolégicamente se clasifican en duramadre, aracnoides y piamadre™®
8 Primera vertebra sacra
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2.2.2.2 Espina Bifida Quistica o Abierta (EBA)

Son los tipos mas graves de EB, estan caracterizados por un prolapso de la médula

espinal que puede estar o no acompafado de Meninges y Liquido Céfaloraquideo’(LCR),

los cuales forman un saco que protruye a través del defecto de los arcos vertebrales. A

continuacion, se describen:

Meningocele (MC) Es el nombre que se aplica cuando el saco contiene
unicamente LCR y meninges. En estos casos la médula y las raices nerviosas se
encuentran situadas dentro del canal medular, pero puede haber anomalias de la

médula espinal.

Mielomeningocele (MMC) Se conoce con este nombre a la EBQ en la que el saco
contiene ademas de LCR y meninges, médula espinal y/o raices nerviosas,
pueden estar cubiertos de piel o de una membrana friable y delgada de tejido, su
localizacion mas frecuente es lumbosacra. Los casos graves de MMC se asocian

a menudo con AC o desarrollo anormal de la béveda craneal (Craneolacunia).

Mielosquisis (MS) Es la forma mas grave de EB, se asocia a un crecimiento
excesivo de la placa neural que favorece la falta de cierre del neurdporo rostral,
por lo cual la medula se muestra como una masa aplanada de tejido nervioso®?
(Figura 2).

7 Fluido corporal estéril e incoloro que se encuentra en el espacio subaracnoideo en el cerebro y la médula espinal, su funcion es proteger el sistema
nervioso central contra impactos, proporcionar nutrientes al tejido nervioso y eliminar sus desechos metabolicos.
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Figura 2. Clasificacion de los Defectos de Tubo Neural

Fuente: OMS/CDC/ICBDSR. Vigilancia de anomalias congénitas. Atlas de algunos defectos congénitos. Ginebra: Organizacién
Mundial de la Salud; 2015.

2.3 Factores de riesgo

La etiologia de los DTN ha sido ampliamente estudiada, sin embargo, no se conoce una
causa especifica para su desarrollo, por lo cual, Carter en 1960 describié que su origen

corresponde a un modelo multifactorial ©).

A continuacioén, se describen los factores de riesgo hasta ahora identificados en la
etiologia de los DTN, la importancia de conocerlos radica en que las mujeres y hombres
en edad sexual y reproductiva minimicen el contacto con estos factores, ademas, de
mejorar practicas relacionadas al estilo de vida principalmente en el &mbito nutricional

pues se ha demostrado tienen alto impacto en la prevencién de estos defectos.
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2.3.1 Factores Ambientales

Se sabe que el SNC en desarrollo es blanco de radiaciones ionizantes y diversas
sustancias quimicas que interfieren con el crecimiento y desarrollo de los nifios desde la
gestacion, asi, habitar en un area geografica donde existe exposicion a fuentes de
contaminacion del aire, agua, suelo, flora y fauna por metales pesados, (en areas
mineras), pesticidas (en areas agricolas), solventes y desechos fabriles (en las zonas
industriales) hasta de 3 Km de distancia resulta un factor determinante para la presencia
de DC19(4_ Tal como sucede en la regién Tula- Tepeji en el Estado de Hidalgo, cuyos
procesos industriales se han expandido a través del tiempo. Por otro lado, la exposicion
de las personas en edad reproductiva a toxicos en el medio laboral, por contacto directo
0 por contaminacion de la ropa de trabajo tres meses previos a la procreaciéon se asocia

a dafio en las células genitales y mutaciones genéticas.

En los hombres, la exposicion sostenida a téxicos favorece la presencia de los
mismos en fluidos seminales, ademas, la espermatogénesis tiene una duracion de 63 a
74 horas, por lo cual, existe alto riesgo de que los espermatozoides presenten
alteraciones en el material genético al momento de la concepcion. En las mujeres el
mayor riesgo para la génesis de los DTN, se presenta durante la organogénesis®,ya que
muchas sustancias quimicas pueden atravesar la barrera placentaria y llegar al embrion.
Asi, la ocupacion del padre y la madre, ademas del area geogréfica en que habitan, son

factores determinantes en la ocurrencia de estos ®@5),

2.3.2 Factores Genéticos

Los DTN estan asociados a alteraciones producidas en genes relacionados con el
metabolismo de los folatos, sin embargo, los mecanismos involucrados entre el cierre del
tubo neural y los procesos metabdlicos sensibles a los folatos siguen sin ser claramente
dilucidados, por lo cual, se plantean cuatro procesos que evidencian la asociacion entre

susceptibilidad genética e influencia del metabolismo de los folatos en el cierre del tubo

8 Conjunto de cambios que permiten que las capas embrionarias se transformen en los diferentes 6rganos que conforman un organismo®@®,

15



neural durante la embriogénesis, el primer proceso consiste en la alteracion de encimas
dependientes de folatos, que favorecen dafio en el material genético (ADN); seguido de
alteraciones en la sintesis de proteinas celulares y el metabolismo celular, a partir de lo
cual, se altera el microambiente del neuroepitelio embrionario y se favorece la presencia

de defectos al momento del cierre (19)(6),

Respecto de los genes involucrados en la falla de cierre del tubo neural; por un
lado, se encuentran los de polaridad planar, implicados en el movimiento celular y los
implicados en el desarrollo de cilios para la sefializacion celular. Como mutacién del gen
situado en el brazo corto del cromosoma 1 (1p36.3) que codifica la enzima
Metiltetrahidrofolato reductasa, responsable de que los folatos alcancen su forma activa.
Por otro lado, los DTN también se han asociado en menor proporcion a
cromosomopatias®, como las trisomias 13 (Sindrome de Patau'®), 18 (Sindrome de
Edwuards!!) y 21 (Sindrome de Down), sindromes de delecién cromosémica como el
22q11(Sindrome de DiGeorge'?) y el sindrome de Waardenbur!3. De forma especifica,
la AC se ha asociado recientemente con mutaciones en el gen TRIM36 y se han

observado familias con DTN asociadas a herencia por alteraciones en el cromosoma
X(19)(24)

La contribucidon genética en la etiologia de los DTN recobra importancia en los
antecedentes heredofamiliares, asi, la consanguineidad representa un alto riesgo para
DC autosémico recesivos. Esto incrementa mientras mas cercano es el parentesco ente
los progenitores, también, se ha observado que la presencia de una persona afectada

aumenta el riesgo de que otro miembro de la misma familia nazca con DTN@9(4),

9 Alteraciones en el nimero o en la estructura de los cromosomas producidas en la gametogénesis ?9.

10 Enfermedad cromosémica rara producida por la presencia de un cromosoma 13 adicional, caracterizada por retraso psicomotor, alteraciones
cardiovasculares, microcefalia, alteraciones renales, entre otras malformaciones("®.

1 Enfermedad Cromosomica rara producida por la presencia de un cromosoma 18 extra, caracterizada por graves alteraciones cardiacas y del SNC®,
12 Alteracion cromosomica producida por una delecion en el cromosoma 22, caracterizado por defectos faciales, cardiopatias

congeénitas, hipoplasia timica, hipoparatiroidismo, alteraciones renales, inmunolégicas y psiquiatricas.

13 Enfermedad rara caracterizada por desplazamiento

lateral del canto medio del punto lagrimal, raiz nasal ancha y alta, hipertricosis de la parte media de las cejas, heterocromia del iris parcial o total, el
mechon de pelo blanco y sordomudez congénita®.
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2.3.3 Deficiencia de Folatos

La relacion entre los DTN y el acido folico o vitamina B9, sugerida hace mas de 50 afos,
ha sido reconocida a través de numerosos estudios clinicos y experimentales. Fue hasta
la década de 1990 que se demostro la importancia de la suplementacion preconcepcional
con esta vitamina para la prevencion de DTN. Por esta razén las autoridades sanitarias
se vieron obligadas a establecer estrategias de prevenciéon mediante la suplementacion
con este nutriente @7,

Dentro de las estrategias se incluyen: la promocion del consumo de alimentos
ricos en acido fdlico, uso de polivitaminicos en forma medicamentosa y la fortificacion de
alimentos de consumo masivo principalmente las harinas de maiz y de trigo. Esta ultima
es la opcién que otorga la ventaja de cubrir a una gran poblacién a un bajo costo sin
requerir cambios en la conducta alimentaria de la poblacion. Los paises que han
integrado la estrategia de fortificacion de las harinas en el continente americano son:
México, Brasil, Canada, Costa Rica, Chile, ElI Salvador, Estados Unidos (EUA),
Guatemala, Honduras, Nicaragua, Panamay Perd.

En México y en acuerdo a las especificaciones de la OMS, la Norma Oficial
Mexicana NOM-247-SSA1-2008 estipula que las harinas de trigo y de maiz nixtamalizado
deben ser restituidas con: Tiamina (vitamina B1) 5mg/Kg, Riboflavina (vitamina B2) 3
mg/Kg, Niacina (vitamina B3) 35 mg/Kg, Acido folico 2 mg/Kg, Sulfato ferroso 40 mg/Kg
y Zinc 40 mg/Kg®@?)-©0),

Aunado a lo anterior, la Norma Oficial Mexicana NOM-034-SSA2-2013, para la
prevencion y control de los defectos del nacimiento y la Guia de Practica Clinica (GPC)
para la prevencion, diagnéstico y tratamiento de EB en nifios, ratifican la recomendacion
de ingerir 0.4 mgs de &cido félico por dia, tres meses antes y después de la gestacioén en
mujeres con posibilidad de embarazo y en caso de que la mujer cuente con el

antecedente de un hijo con DTN la dosis debe aumentar a 4mgs/dia @),
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2.3.4 Otros Factores

Otros factores asociados a la historia clinica materna como: su lugar de nacimiento, la
edad, el estado socioecondmico, escolaridad y ocupacion, antecedentes sexuales y
reproductivos, el lugar de concepcion y de cuidados prenatales, la ingesta de cafeina, el
consumo de drogas o medicamentos en especial los que interfieren o agotan el acido
félico como la Difenilhidantoina, la Aminopterina y la Carbamazepina, utilizados en el
tratamiento de Epilepsia, también se asocian a DTN. Por lo cual, es prescindible que las
mujeres que consumen antiepilépticos planifiquen sus embarazos y en compaiiia del

personal de salud valoren el costo beneficio de presentar alguna gestacion@9)@ED),

Por otro lado, los habitos y estilos de vida han favorecido que en los ultimos afios
se presente un incremento en la obesidad de la poblacién, la cual, estd asociada a
multiples enfermedades crénicas como Diabetes Mellitus tipo 2 y Diabetes Gestacional.
Estas patologias estan caracterizadas por estados hiperglucémicos, que, al presentarse
durante el periodo de organogénesis, tienen efectos adversos en los embriones,
favoreciendo la presencia de DC y teratogénesis. Por lo cual, el antecedente materno de
Diabetes Mellitus tipo 1, 2 o gestacional es un factor de riesgo significativo para la

presencia de DTN (2,

Otros factores de riesgo de importancia son la presencia de fiebre en el primer mes
de la gestacion y las infecciones virales, principalmente las producidas por
Citomegalovirus, Rubéola y Herpes Congénito. Por otro lado, el tratamiento de algunas
enfermedades como la del Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) debe tenerse en
cuenta debido al efecto teratogénico de los esquemas terapéuticos empleados, tal es el

caso del empleo del Dolutegravir, que también se ha asociado a la génesis de DTN(19)@ED),
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Capitulo lll. Factores asociados a la sobrevida de personas
con DTN

El siguiente capitulo tiene como finalidad dar a conocer los factores que intervienen en el
fallecimiento de personas con DTN. Lo cual permitira comprender las bases tedricas para
el disefio metodologico de esta investigacion. Para comenzar se abordan los métodos de
diagnostico y tratamiento, resaltando la importancia de que se otorguen de forma

oportuna.

3.1 Diagnostico

Los métodos diagnésticos se clasifican como prenatales y post natales. Dentro de los
prenatales se encuentran, la cuantificacion de alfa- fetoproteina sérica o en liquido
amniodtico y la ultrasonografia. Mientras que el historial clinico y la exploracion fisica,
realizada por el pediatra al nacimiento son el principal método de diagndstico posnatal

sin embargo, este se considera un diagnostico tardio® (3),

3.1.1 Determinacion de Alfa-Fetoproteina

Es una glucoproteina especifica del plasma fetal, la cual se sintetiza por el higado, el
saco vitelino, el rifidn y el tracto gastrointestinal del feto y la placenta desde la cuarta
semana de gestacion. Puede ser detectada desde la semana 14 en sangre materna o en
liquido amniético y la cantidad depende de factores como: la edad, el peso y las semanas

de gestacion, por lo cual, su determinacion debe ser precisa.
Esta prueba diagnostica se ha utilizado por mas de 30 afios y es también

considerada un marcador de bienestar fetal. Su elevacioén se considera mas un factor

predictor que un parametro de diagndstico definitivo para DTN. Por un lado, se presenta
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en altas concentraciones séricas en AC y EBQ, pero resulta indetectable en los casos de
EBO.

Por otro lado, se encuentra elevada en multiples DC y entidades nosolégicas como
amenaza de aborto, embarazo multiple, defectos de pared abdominal, sindrome de
Meckel, etc. Por lo cual, actualmente su determinacion, junto a la de la gonadotropina
coribnica humana y el 3-estadriol no conjugado forman parte del cribado de
biomarcadores para la deteccidn oportuna de cromosomopatias y aneuploidias que debe

realizarse durante el segundo trimestre de la gestacion®@3)E4),

Se debe considerar que la determinacion de esta proteina no se lleva a cabo
cuando se obtiene un diagndstico de imagen precoz. Pues, el auge del cribado mediante
ultrasonografia de primer trimestre ha permitido en diversos paises donde las politicas
publicas lo permiten, la interrupcién legal del embarazo (ILE) G4,

3.1.2 Ultrasonido

Como segundo método diagndstico se encuentra la ultrasonografia, que es considerada
el estandar de oro. Esta ofrece un alto porcentaje de especificidad, no obstante, se debe
considerar que las tasas de deteccion dependen de la edad gestacional en la cual se
realiza, del tipo de defecto y la habilidad del personal que realiza la prueba®.

La Norma Oficial Mexicana NOM-007-SSA2-2016, para la atencién de la mujer
durante el embarazo, parto y puerperio, y de la persona recién nacida, establece que el
personal de salud debe: “Promover que se realice un ultrasonido obstétrico en cada
trimestre del embarazo por personal capacitado, para determinar el bienestar materno y
fetal de manera intencionada. El primero entre las semanas 11 a 13.6, mediante el cual
se establezca la vitalidad, edad gestacional y nimero de fetos que se estan gestando; el
segundo entre las 18 y 22 semanas y el tercero, entre las 29 y 30 semanas o mas de

gestacion” ©5),
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Por lo anterior, el ultrasonido 11 y 13.6 semanas de gestacion, y el estructural
realizado entre las semanas 18- 22 se han convertido en una practica indispensable que

permite la deteccion y diagndstico prenatal de alteraciones estructurales como los DTN.

A pesar de que la columna vertebral puede visualizarse en etapas tempranas de la
gestacion el diagnostico de la EB es dudoso antes de la semana 13. Esto debido a que
los signos ultrasonograficos caracteristicos para el diagnostico, como: “el signo del limén”
producido por la deformacion de los huesos frontales y el signo del “platano” que hace
referencia a la curvatura del cerebelo que desciende al IV ventriculo (malformacion
CHIARI 11) no siempre se hacen presentes, sino hasta el segundo trimestre. Por lo cual,
los datos imagenologicos tempranos que se pueden identificar son: irregularidad en la

piel que recubre la columna vertebral en la regién sacra®(6),

Respecto de la AC, es conveniente demorar la confirmacion diagnoéstica hasta las
12 semanas de gestacién, momento en que ocurre la osificacion del craneo para evitar
falsos positivos. En el primer trimestre, el signo ultrasonografico caracteristico es el de
“Mickey Mouse” que alude al cerebro protruyendo como gorra de forma irregular. Otros
datos ultrasonograficos son la disminucion de la longitud craneo- caudal y la presencia

de particulas flotando en el LCRG").

En manos de personal experimentado brinda la posibilidad de realizar una
referencia oportuna para la atencion especializada con vigilancia estrecha por parte de
un grupo multidisciplinario del area de la salud que incluya asesoria genética, ademas,
de comprender el DC y explorar las opciones de cuidado del embarazo como terapia fetal
o la interrupcion del mismo®®.Una vez detectado el defecto, es necesario realizar la
busqueda intencionada de algun otro DC o signos que brinden evidencia de sindromes

gue puedan acompafiar al DTN.

3.1.3 Resonancia Magnética

A pesar de que la ultrasonografia es el método ideal para realizar el diagnostico de DTN,

la resonancia magnética retoma importancia al utilizar técnicas de secuencias rapidas y
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ultrarrapidas. Esta se realiza sin uso de radiacion y con una resolucion que permite una
evaluacion mas detallada y precisa de las estructuras fetales y maternas, para
caracterizar la morfologia del defecto y de las lesiones asociadas al mismo. Por otra parte,

este estudio es un recurso escaso en multiples servicios de salud de nuestro
medio@(39)(40)

3.2 Tratamiento

El manejo de los DTN es multidisciplinario, incluye la participaciéon del pediatra,
neuropediatria, neurocirujano, cirujano ortopédico, urodlogo infantil, fisioterapeuta y
psicologo. La correccion quirargica oportuna del defecto al nacimiento supone el pilar
fundamental en el manejo, pues mejora su calidad de vida y prondstico, esta puede

realizarse in Utero y mediante cirugia posnatal.

El surgimiento de la cirugia In Gtero y la reparacion fetal de los DTN en especial
de MMC antes de la semana 26 de gestacidon ha mostrado resultados favorables al
preservar la funcion neuroldgica en el periodo posnatal, evitar la herniacion del tallo
cerebral secundaria a la malformacion de CHIARI tipo Il y la colocacién de una derivacion
ventricular posterior al nacimiento®. Este tipo de procedimientos quirtirgicos conllevan
riesgos en la madre y aumentan la posibilidad de parto prematuro. Ademas de estar
limitados en nuestro medio al existir falta del equipo necesario y especialistas capacitados
en este campo. Los cuales deberian estar al alcance de toda la poblacion, por lo cual, la

reparacion post natal representa el recurso terapéutico mas frecuente “9.

La GPC para el manejo de EB en México indica que en los casos de EBQ la
reparacion del defecto debe realizarse dentro de la 48 a 72 horas posteriores al
nacimiento, siempre y cuando no exista fuga de LCR y la placoda este expuesta. En los
casos de MC la reparacion se debe realizar dentro de las 24 a 36 horas posteriores al
nacimiento. Mientras que en los casos de MMC que contienen una gran cantidad de LCR,
se debe colocar de primera intencion un sistema de derivacion ventriculo peritoneal que
permita disminuir el tamafio del defecto y asi evitar complicaciones como: fistulas y

apertura de la herida quirdrgica en el post operatorio. Tres semanas posteriores a la
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colocacién de la derivacion ventriculo-peritoneal en los casos de MMC es posible realizar

la plastia del defecto®®),

3.3 Rehabilitaciéon

Por otro lado, la rehabilitacion es determinante en el tratamiento integral de personas
afectadas por DTN, se divide en 4 fases y debe iniciarse 30 dias posteriores a la
correccion quirdrgica (Tabla 1). Tiene como objetivo que las personas con DTN alcancen
el maximo nivel de desarrollo psicomotor reforzando tres aspectos fundamentales para
su desarrollo: el aspecto fisico-funcional, que tiene como objetivo favorecer la existencia

de musculos sanos y evitar el dafio a este tejido debido a paralisis.

El aspecto psiquico, pretende vigilar la evolucion y continua interrelacién del
desarrollo neuroldgico, afectivo y cognitivo de las personas con DTN y finalmente el
aspecto social que tiene como objetivo involucrar a los padres o tutores y familiares en el
tratamiento, ademas, de favorecer su adaptacion en el entorno familiar, escolar y
comunitario, la Tabla 1 resume las acciones que deben realizarse en cada fase de la

rehabilitacion de personas con DTN®1D),
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Tabla 1.Fases de rehabilitacion en personas con DTN

Fase Acciones

e Fase1- e Cuidados posturales en incubadora

De los primeros e Movilizacion pasiva de miembros inferiores

dias de vida a los e Confeccion de férulas

seis meses e Fomento del contacto del nifio y sus padres

¢ Incremento del control cefalico, estimulacion del decubito pronoy favorecer
el cambio espontaneo del decubito.

e Movilizaciones de forma pasiva las caderas,

e Fase2:

De los 6 alos 12 e Colocacion de férulas nocturnas

meses de edad e Favorecer reacciones de apoyo anterior de manos, control del tronco y
estimulacién para que se inicie gateo.

e Fase3: e Pretende estimular los miembros inferiores, el control de tronco y la

Delos 12a 18 bipedestacion.

meses de edad

o Fase4: e Movilizaciones pasivas para prevenir retracciones en cadera,

De los 18 meses e Uso de ortesis para la bipedestacion y ambulacion

ggeeigr??een e En la etapa prescolar y hasta la etapa de adulto, el objetivo del tratamiento

es el entrenamiento para el uso de silla de ruedas(2)

Fuente: Sistema Nacional de Salud. Prevencién, diagndéstico y tratamiento de la Espina Bifida en Nifios. Vol. IMSS-269-1, Catalogo
Maestro de Guias de Préctica Clinica. México, D.F: CENETEC; 2014. p. 1-49.

3.4 Caracteristicas Clinicas

Los DTN se caracterizan por cuadros clinicos con déficit neuroldgico dependiendo de la
posicion y extension de la lesion, perdida completa de la funcién sensitiva de los
dermatomas'# cercanos a la lesién y pardlisis parcial o completa del musculo estriado de
la misma regiéon. Ademas de malformaciones en pies como pie equino varo'® o desviacion
de columnay luxacion de cadera, que los conduce a presentar alto grado de discapacidad
y limitacién en la movilidad, lo cual les genera deficiencias perceptibles en el cuerpo,
aumentando el riesgo de ser condenados a dominacion, marginacion y subordinacion por

parte del resto de la sociedad.

Lo anterior aunado a situaciones de pobreza, ignorancia, negligencia voluntaria,

desmoronamiento familiar y estigma social y familiar, posicionan a las personas con DTN

14 Area de piel inervada por un solo nervio raquideo y su ganglio espinal
15 Defecto congénito, caracterizado por dorsiflexién y aduccién del pie, con o sin alteraciones 6seas, asociado a alteraciones de la musculatura de la

extremidad inferior("®.
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a condiciones de vulnerabilidad y a tener un menor acceso a los servicios de salud

impactando en su calidad de vida y sobrevida W@)(1),

Otras complicaciones asociadas son: pardlisis de esfinteres anal y vesical o
ambos, las secuelas urologicas son producidas por alteraciones en los nervios de los
musculos de la vejiga (vejiga neurogénica). La cual esta asociada a infecciones urinarias
recurrentes, reflujo e incontinencia de esfinteres, llevando a las personas con DTN a
numerosos procedimientos quirdrgicos, el uso frecuente de antibioticos y la necesidad

de atencion médica recurrente MA1A2),

Por otro lado, los DTN pueden estar asociados a multiples malformaciones en
otros aparatos y sistemas y/o acompafados de otras complicaciones que agravan su
condicion. Tal es el caso de las personas con MMC en quienes la principal complicaciéon
es la presencia de Hidrocefalial®®®, La Tabla 2 resume las complicaciones

neurolégicas segun el nivel donde se encuentra el DTN.

Tabla 2. Complicaciones neuroldgicas asociadas a DTN

Nivel de la lesién Complicaciones neurolégicas

¢ Paralisis de los miembros inferiores.
Entre dorsal 11y | e Deformidades producidas por falta de movimiento fetal.
dorsal 12 e Caderas en abduccioén y rotacion externa
¢ Pie equino varo (comunmente irreductibles)
¢ Funcién limitada de musculos como el cuadriceps y aductores de la cadera
Entre lumbar 1y ° Deformit_ja(_j de cadera en erxién,_ a_ducci()n y rotaci()n_ externa, luxacién por
lumbar 3 desequilibrio muscular y puede existir retraso en el crecimiento.
¢ Rodilla fija en extension por accion de los musculos cuadriceps y ausencia de
actividad de los muasculos flexores de caderas.
¢ Luxacion de caderas por desequilibrio muscular.
Entre lumbar 4y |e Musculos gliteos medio y mayor inactivos
lumbar 5 e Flexores de rodillas no funcionales
¢ Inactividad de los musculos flexores plantares, pie talo.
: ¢ Rodilla con ligera dificultad para la flexion solamente
Nivel lumbar 5 . .
e Pies con clara tendencia al talo

Fuente: Sistema Nacional de Salud. Prevencion, diagndstico y tratamiento de la Espina Bifida en Nifios. Vol. IMSS-269-1, Catalogo Maestro
de Guias de Préctica Clinica. México, D.F: CENETEC; 2014. p. 1-49.

16 Cantidad excesiva de liquido cefalorraquideo acumulado dentro de los ventriculos cerebrales y/o espacios subaracnoideos, resultado de un
desequilibrio entre el flujo de entrada y salida intracraneal“?.
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Las alteraciones neurolégicas sensitivas y motoras manifestadas por la falta de movilidad
y sensibilidad, ademas, de las deformidades estructurales que acomparfan a los DTN,
principalmente MC y MMC, condicionan a las personas a presentar deterioro de la
integridad de la piel debido a factores como la presion, friccion y el cizallamiento.
Favoreciendo como complicacion agregada la formacion de ulceras por presion o friccion
en los miembros pélvicos. Por otro lado, la falta de control de esfinteres también se asocia
a perdida de la integridad cutdnea, debido a la humedad constante en el area perineal,
lo cual es frecuente que estas personas también presenten dermatitis por contacto y

reacciones alérgicas al latex“3),

3.5 Factores Socioecondmicos

En nuestro medio, los factores socioeconémicos recobran importancia en las tendencias
de los DTN, ya que el control prenatal durante el primer trimestre sigue siendo
excepcional en mujeres con embarazos no planeados y/o no deseados, multiparas,
solteras, con bajo nivel educativo, bajo ingreso familiar y desempleadas, en quienes se
identifican carencias nutrimentales con menor ingesta de &cido félico durante el periodo
preconcepcional @ esto se puede percibir en areas de alta marginacion como la

Huasteca hidalguense.

Por otro lado, en numerosos entornos, existen carencias de personal y equipo
multidisciplinario e intersectorial requerido para garantizar una atencion adecuada a las
madres de personas con DTN. Aunque existan servicios quirdrgicos y avances
tecnoldgicos, también existen barreras que limitan el acceso a los mismos como
geografia, transporte, tiempos de atencion quirdrgica, calidad en la atencién, actitud de
los trabajadores de la salud y determinantes sociales y culturales propias de la poblacion
gue favorecen un control prenatal inadecuado. El inicio tardio del control prenatal se
asocia con un diagnostico tardio de DC, por tanto, obtener un ultrasonido oportuno es
poco frecuente, favoreciendo que el diagnéstico de AC y otros DTN se realicen postparto,
principalmente en areas geograficas con indice de marginacion elevado. Por lo cual, las
politicas basadas en la suplementacion con acido félico durante el periodo

preconcepcional suponen un pilar fundamental en la prevencién®(? 23),
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Lo anterior hace evidente que las personas en condiciones de vulnerabilidad
socioeconOmica tienen menor acceso a los servicios basicos de salud, perpetuando el
ciclo de la pobreza y haciéndolos susceptibles a inequidades, entendidas como todas las
diferencias en salud injustas, innecesarias, arbitrarias y evitables, cuyo origen radica en

las determinantes sociales de la salud.

La OMS define a las determinantes sociales de la salud como: “aquellas
condiciones en que las personas nacen, crecen, viven, educan, trabajan, divierten,
envejecen y mueren, ademas, del tipo de sistemas que utilizan para combatir la
enfermedad, condiciones que estan transversalizadas por fuerzas politicas, sociales y
econOmicas que intervienen y condicionan la salud, el riesgo de enfermar, la posibilidad
de rehabilitarse y en consecuencia tienen impacto en la mortalidad infantil, la esperanza
de vida de una poblacion y pueden estar presentes en un pais o en distintas regiones
dentro de un mismo territorio”. Mismas que pueden ser monitoreadas a través de

diversos indicadores como el indice de desarrollo humano de una poblacién (IDH) “¢4“5),

Los indicadores son instrumentos de medicion con fundamento tedrico cuyo
propdsito es producir un nimero que cuantifica algin concepto asociado a un colectivo.
Es asi, que el IDH es un indicador compuesto a partir de indicadores mas simples como
la esperanza de vida al nacer, la capacidad de adquirir conocimientos, el promedio de
afios de escolaridad, los afios esperados de escolaridad y el ingreso nacional bruto per
capita de cada pais o region. Los cuales permiten medir tres dimensiones basicas del
desarrollo humano de una poblacion en una region determinada: la capacidad de tener
una vida larga y saludable, la capacidad de adquirir conocimientos y la capacidad de
lograr un nivel de vida digno. Por lo cual, es responsabilidad del sistema sanitario ofertar
un adecuado control prenatal y brindar la informacion pertinente que permita a las
mujeres y sus familias, junto con los profesionales de la salud planificar una atencion
optima dentro del marco legal, cultural y sistemas de creencias, que incluyan la ILE y el

apoyo continuo para las mujeres y familias afectadas(@3) “6)@7).
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Por otro lado, la sobrevida de las personas con DTN esta en relacion con el tipo de defecto
gue presentan, asi la muerte neonatal ocurre en todas las personas con AC,
independientemente del entorno que los rodea o el acceso que tengan sus padres a los
servicios de salud. Mientras que las personas con EB en sus variantes, presentan
incremento en la sobrevida, en paises desarrollados como EUA o algunos de la union

europea, donde alcanzan la edad adulta @3,

El incremento de la sobrevida se acompafia de cronicidad en el manejo integral de
las personas con DTN, en consecuencia, requieren de diversos tratamientos costosos,
atencion de diversos especialistas y terapias de rehabilitacién, lo cual, conlleva un
aumento de los costos en salud a nivel individual, familiar y del sistema de salud en
general. Aumentando los gastos de bolsillo de sus familias, favoreciendo inequidades
como acceso limitado a los servicios de salud, la presencia de necesidades basicas
insatisfechas, el aumento de poblacion en situacion de pobreza y miseria y finalmente
contribuyendo con el aumento en la mortalidad infantil principalmente en paises con
menor indice de Desarrollo Humano (IDH)19(94). Tal como sucede en algunas regiones
del Estado de Hidalgo.

3.6 Factores asociados al cuidador

El compromiso y apoyo familiar es determinante en el pronéstico de las personas con
DTN, ya que tienen la responsabilidad de proporcionar cuidados basicos de nutricién,
higiene, estimulos para el crecimiento y desarrollo y brindar atencién especifica a las
complicaciones que acompafian al defecto, como la incontinencia de esfinteres y las

limitaciones motoras.

Por un lado, se ha observado, que una cuidadora o cuidador comprometido con
alto nivel educativo y que cuente con un estado financiero adecuado, tiene la posibilidad
de ofertar a las personas con DTN mejores condiciones de vida, pues tiene la capacidad
de pago de insumos y medicamentos necesarios para la atencién. Ademas de contar con
la opcion de contratar personal de salud calificado que apoye con la atencion y cuidados,

incluidos procedimientos medicos especializados generalmente complejos de realizar por
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personas no capacitadas, como el cateterismo urinario. Por otro lado, el rol del cuidador
primario de las personas con DTN es generalmente asignado a la madre, quien sufre
trasformaciones relevantes en su estilo de vida, que involucran aspectos emocionales,

econOmicos y sociales que pueden repercutir también en la dindmica familiar.

Lo anterior, favorece el abandono del nifio con DTN por el padre o el descuido de
la madre como cuidador primario ante la necesidad de trabajar para tomar el rol de
proveedora, generando en ella una sobrecarga laboral y afectando su salud fisica, mental
y emocional. Lo cual, deriva en menor tiempo de cuidados al nifio y afectaciones a su
calidad de vida. Asi, las intervenciones en materia de DTN deben ser integrales e
inclusivas, tomando en cuenta el estado fisicoy mental de las y los cuidadores, ademas,

de favorecer el la integracion y participacion de la familia®8)“9),
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Capitulo IV. Vigilancia Epidemioldgica en Salud Publica

La vigilancia resulta esencial para la prevencion y control de enfermedades, es una
herramienta para asignar recursos al sistema de salud y evaluar el impacto de programas
y servicios. Por ello en el siguiente apartado se brindan los conceptos que permitan al
comprender la relevancia de la vigilancia de los DTN en la salud publica y los mecanismos

requeridos para que se lleve a cabo.

El término vigilancia epidemioldgica (VE) fue desarrollado por el Centro de
Enfermedades Transmisibles del Servicio de Salud Publica de los Estados Unidos en
1955 y por el Instituto de Epidemiologia y Microbiologia de Praga en 1969, sin embargo,
el consenso sobre la definicion se logré en la 212 Asamblea Mundial de Salud.
Actualmente la OMS la define como: “El andlisis, interpretacion y difusion sisteméatica de
datos colectados, generalmente usando métodos que se distinguen por ser practicos,
uniformes y rapidos, mas que por su exactitud o totalidad, que sirven para observar las
tendencias en tiempo, lugar y persona, con lo que pueden observarse o anticiparse
cambios para realizar las acciones oportunas, incluyendo la investigacion y/o la aplicacion
de medidas de control”. Todo sistema de vigilancia debe estar amparado por un marco

legal del Estado con el fin de que se garantice la operacion eficiente del mismo.

Tiene como componentes practicos, por un lado, la medicién sistematica de
problemas prioritarios en salud, el registro y la transferencia de datos; por otro lado, la
comparacion e interpretacién de datos que tienen como objetivo detectar cambios en el
estado de salud de la poblacion y el ambiente. Las tres areas de aplicacion de la vigilancia
comprenden: describir los patrones de comportamiento de las enfermedades, facilitar la
evaluacion e investigacion de las medidas de prevencion y control a partir de los datos
colectados, probar hipétesis derivadas de los datos obtenidos y generar archivos
histéricos que permiten desarrollar modelos estadisticos para predecir la factibilidad de

las politicas aplicadas para la erradicacion de enfermedades®(2),

Conviene observar que el término VE a supuesto transformaciones a través del

tiempo, dichos cambios se han visto influenciados por el cambio de paradigmas, asi, en
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la practica, los problemas en salud bajo vigilancia incluyen enfermedades no trasmisibles,
factores de riesgo y otras condiciones de interés para la salud publica ademas de las
enfermedades transmisibles. Asi, bajo el actual modelo de determinantes de la salud, se
considera que el término “vigilancia en salud publica” es mas apropiado para la puesta
en practica de la epidemiologia en los servicios locales de salud. Por lo anterior,
actualmente los problemas en salud objeto de vigilancia incluyen: enfermedades,

sindromes, factores de riesgo y determinantes sociales de la salud®).

El sistema de vigilancia comprende la participacion de la poblacion, la red de
servicios de atencion de salud y la autoridad de salud publica. Por un lado, la poblaciéon
es el inicio y el final del proceso pues en ella ocurre la enfermedad y es en ella donde se
ejecutan las medidas de control, por otro lado, la red de servicios de atencién de salud
detecta, notifican y confirman los eventos bajo vigilancia y es a través de esta red que los
programas de control ejecutan sus acciones. En consecuencia, la operacion eficiente del
sistema de vigilancia depende del nivel de organizacién, infraestructura, capacitacion y
compromiso de las redes de servicios de atencion de salud®.

La vigilancia comprende cuatro etapas: la primera etapa corresponde a la
recoleccion de datos, dentro de esta etapa se desarrollan actividades de deteccidn,
notificacion y confirmacion de los casos bajo escrutinio. Para la deteccion es necesario
aplicar una definicion de caso estandarizada, para la notificacion se requiere identificar la
red local de unidades y personal notificador, asi como elaborar y difundir los formularios
y registros, periodicidad y tipo de vigilancia. Finalmente, para validar un caso se debe
aplicar un protocolo béasico de control de calidad de los datos, que incluya la integridad,

consistencia, uniformidad y confiabilidad de los datos®).

La segunda etapa corresponde al analisis de la informacion que involucra un
proceso de descripcion y comparacion de datos con relacion a caracteristicas y atributos
de tiempo, lugar y personay de los diferentes niveles organizativos del sistema de salud.
Con el propésito de establecer las tendencias de la enfermedad, describir los factores

asociados con el posible incremento o descenso de casos y/o defunciones e identificar
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los grupos sujetos a mayor riesgo e identificar las areas geograficas que requieren

medidas de control.

La etapa tres comprende la interpretacion de los hallazgos del analisis, con el
objetivo de generar hipétesis que consideren explicacion alternativa al fenbmeno en
vigilancia. Finalmente la etapa cuatro corresponde a la difusidn periddica de la
informacion que resulte del analisis e interpretacion de los datos recolectados y de las
medidas de control tomadas®.

4.1 Tipos de vigilancia

Los tipos de vigilancia que se pueden realizar en los servicios de salud se pueden

clasifican en tres grupos:

e Vigilancia activa: cada nivel de la red de salud notifica de forma rutinaria y

periodica los problemas de salud en vigilancia al nivel inmediato superior.

e Vigilancia pasiva: el equipo de salud acude de forma intencionada a la fuente de
informacion para realizar una busqueda intencional de casos, puede ser de fuentes

secundarias como registros o directamente con las personas.

e Vigilancia centinela: se basa en la informaciéon proporcionada por un grupo
seleccionado de fuentes de notificacion del sistema de servicios de salud, a las
gue se denomina unidades centinela. Las cuales estudian una muestra establecida
de personas de un grupo poblacional especifico que evallan una problematica en

salud especifica®).

4.2 Vigilancia Epidemioldgica de los DTN

Existe consenso internacional para reducir la ocurrencia de DC a partir del desarrollo de

subsistemas de vigilancia en salud publica, con los cuales se busca establecer las
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tendencias, generar acciones y destinar recursos para su atencion. Existen programas
de vigilancia colaborativos entre paises como el International Clearinghouse for Birth
Defects Surveillance and Research (ICBDSR) que inicié en Helsinki Y Finlandia en 1974
y que actualmente cuenta con la participacion de 43 paises; y el European Surveillance
of Congenital Anomalies (EUROCAT) que inicio su registro en 1979, actualmente incluye
21 paises y cubre el 29% de la poblacion europea. La metodologia para la recolecciéon
de datos usada por esos sistemas es a partir de fuentes secundarias como registros
hospitalarios o informes de estudios y bases de datos.

En México durante 1978 se instruyd el Registro y Vigilancia de Malformaciones
Congénitas Externas (RVEMCE) del Instituto Nacional de la Nutricion, el cual es miembro
del ICBDSR desde 1980. En 1988 la Secretaria de Salud (SSA), determin6 que los DTN
deben ser objeto de vigilancia, por lo cual, se presentd la necesidad de constituir un
programa especifico, asi se form6 el Sistema de Vigilancia Epidemioldgica de la
Anencefalia. Este se encontraba limitado a la frontera norte del pais, con la intencién de
ampliar la cobertura de la Vigilancia en 1993 se form6 el Sistema de Vigilancia
Epidemiolégica de Defectos de Tubo Neural (SVEDTN), con todas las entidades

pais®®),
4.2.1 Sistema de Vigilancia Epidemiolégica de los DTN

Los elementos que considera la vigilancia de los DTN incluyen: la deteccién de los casos,
la clasificacion, notificacion y referencia, el registro nominal de los casos y seguimiento
de las madres, el analisis de las defunciones, evaluacion de indicadores y la investigacion

epidemiol6gica®?.

El SVEDTN tiene como objetivo unificar los criterios para mejorar la informacién
sobre oportunidad, calidad y ocurrencia de los DTN en la poblacion para planear,
implementar y evaluar los programas de prevencion, control, tratamiento y seguimiento.
Asi como el estudio de los factores de riesgo involucrados en su génesis; se compone de
dos grandes elementos: el sistema de informacion y el estudio de factores de riesgo y

tiene como marco legal la Constitucién politica de los Estados Unidos Mexicanos, la Ley
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General de Salud, el Reglamento Interior de la Secretaria de Salud, la Norma Oficial
Mexicana NOM 017-SSA2- 2012, Norma Oficial Mexicana NOM-034-SSA2-2013, el Plan
Nacional de Desarrollo 2019-2024 y el Programa Sectorial de Salud (PROSESA) 2019-
2024(50),

La vigilancia de los DTN es convencional, a través de la notificacion semanal en el
Sistema Unico Automatizado para la Vigilancia Epidemioldgica (SUAVE) y la informacion
se publica semanal y anualmente en el boletin epidemiolégico. Para la notificacion de los
casos es indispensable recurrir a las definiciones operacionales, es asi, que se considera
como caso a todos los abortos, recién nacidos vivos u Obitos en los que
independientemente de la semana de gestacioén y peso se detecte algun DTN. Se debe
realizar un estudio epidemioldgico a todos los casos que cumplan con dicha definicion,
aun si se trata de mortinatos u 6bitos, estos ultimos se notifican ademas en el Sistema

de Registro del Certificado de Defuncion o del Certificado de muerte fetal®0),

Los casos pueden identificarse por el personal de salud responsable de la atencion
de los recién nacidos al momento del parto, utilizando para ello la exploracién fisica o a
partir de estudios de gabinete, también pueden ser identificados durante la consulta
médica de rutina, la consulta del control del nifio sano o durante la aplicacién de vacunas.
Posterior a la identificacién del caso y elaboracion del estudio epidemioldgico las
unidades médicas deben enviar el formato del estudio de caso a la Jurisdiccion Sanitaria
para que a través de los distintos niveles se notifique a la Direccidbn General de
Epidemiologia (DGE) en un plazo no mayor a 7 dias. Para finalizar el recorrido por este
capitulo cabe destacar la importancia de la vigilancia en salud publica en el desarrollo de
programas encaminados a la prevencion y manejo de los DTN, ademas de facilitar el
conocimiento sobre el origen de las fuentes secundarias que sirvieron para la

metodologia de esta investigacion®0),
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Capitulo V. Metodologia

5.1 Planteamiento del Problema

A través de la historia los DTN han representado causa importante de mortalidad,
morbilidad y discapacidad infantil. A pesar de ello, la suplementacion con &cido félico
mediante distintas estrategias preventivas, han traido consigo el decremento de los casos
en algunas regiones del mundo. Sin embargo, resalta la ocurrencia de 88,000
defunciones debidas a DTN, las cuales, representan 29% de muertes neonatales en
paises de bajos ingresos y son la causa de 8.6 millones de afios de vida perdidos por
discapacidad (4 (15) (1),

En México, estos DC tienen una incidencia de 4.9x10* nacimientos, de los cuales
75% corresponden a EB. Esta afeccion se encuentra asociada a alta morbilidad
cognitiva, sensorial y motora. Por otro lado, la DGE reporta que en el Estado de Hidalgo
del 2013 al 2018 se presentd incremento de 22.1 a 27 x10% nacimientos afectados
respectivamente. Por un lado, estos defectos son el factor desencadenante de abortos y
gestaciones gue no concluyen pues pueden poner en riesgo la vida de la madre. Por otro
lado, algunos DTN como la AC, son en si mismos incompatibles con la vida; pero otros

como el MC y el MMC han supuesto incremento en la sobrevida a través de los afios(®2(%3),

Lo anterior, recobra importancia en regiones con vulnerabilidad social y econémica
donde ademas de presentarse mayor prevalencia, también se ha identificado menor
acceso a los servicios de salud, limitando el diagndstico y tratamiento oportunos. Asi,
tener un hijo(a) afectado conduce a las familias a incrementar los gastos de bolsillo para
atencion meédica, pues las personas que viven con DTN requieren tratamientos
quirdrgicos numerosos y acompafamiento de un equipo multidisciplinario en salud para
disminuir la probabilidad de complicaciones fisicas o neuroldgicas, asi como, el grado de

discapacidad .
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Es por ello que, las acciones encaminadas a intervenir los DTN deben estar enfocadas a
prevenir lo que se puede prevenir, garantizar el tratamiento a los que se pueden tratar y
comprometerse a acompafiar a las familias que tienen a un miembro afectado. Asi como,
contribuir con la vigilancia epidemiolégica de los DTN construyendo modelos de riesgo y
evaluando la sobrevida en distintos periodos de tiempo, para que las personas tomadoras
de decisiones puedan establecer programas y politicas publicas que mejoraren la calidad

de vida de las personas con DTN y sus familias 4,

5.2 Pregunta de Investigacion

¢Cudl es la asociacion que existe entre factores clinicos, de atencion y epidemioldgicos
en la sobrevida de personas con DTN registradas en los servicios de salud de Hidalgo
del 2013 al 2018?

5.3 Hipo6tesis de Investigacion

Hi: La sobrevida de personas con defectos de tubo neural en Hidalgo esta relacionada

con factores clinicos, de atencion y epidemiolégicos asociados a la familia y el entorno.

Ho: La sobrevida de personas con defectos de tubo neural en Hidalgo es independiente

de factores clinicos, de atencién y epidemioldgicos asociados a la familia y el entorno.
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5.4 Justificacion

En Meéxico la sobrevida de los DTN est4 poco estudiada, pues los registros estan
limitados al nacimiento. En el Estado de Hidalgo aun representan un problema de salud
gue requiere atencion, debido al incremento reportado en los ultimos afios por la DGE.
Del mismo modo, a partir de la revision teorica realizada se percibe que en la entidad

existe escasez de produccion cientifica respecto de esta tematica.

Asi, esta investigacion permitira fortalecer la vigilancia epidemiolégica de los DTN.
A partir de lo cual, se generaran nuevos conocimientos sobre los factores asociados a su
etiologia; la ocurrencia de los casos y las tendencias en diferentes periodos de tiempo;
establecer la probabilidad que tienen de sobrevivir; el prondstico que tuvieron una vez
gue egresaron de las unidades de salud donde nacieron; y determinar los factores
involucrados en su fallecimiento o sobrevida a nivel local. Esto facilitara la comparacion
con estudios previos y pondra en evidencia areas de oportunidad para que el sistema de

salud pueda responder de forma oportuna ante un caso de DTN.

Por otro lado, los esfuerzos para la prevencién y el abordaje de estos DC se han
visto obstaculizados por falta de indicadores y estimaciones transparentes,
principalmente en regiones de bajos recursos. Por lo cual, a menudo la morbilidad y
mortalidad infantil por esta causa se encuentran invisibilizadas, limitando a los tomadores
de decisiones. Debido a esto, fortalecer la vigilancia en materia de DTN también brindara
la informacién pertinente para formular indicadores fiables que ayuden a los gestores en
la implementacion de politicas publicas e inversion en servicios de salud, que beneficien

a las personas con DTN y a sus familias ®)(23)(45),
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5.5 Objetivo de Investigacion

Determinar la asociacion entre factores clinicos, de atencion y epidemiolégicos en la

sobrevida de personas con DTN registradas en los Servicios de Salud de Hidalgo del
2013 al 2018.

5.6 Objetivos Especificos

Caracterizar la frecuencia y distribucion de las personas con DTN registradas en
los servicios de salud de Hidalgo y los factores clinicos, de atencion y
epidemiologicos asociados a su familia y entorno en el periodo 2013 al 2018.

Establecer un modelo de riesgo para la sobrevida de las personas con DTN
nacidas del 2013 al 2018 que egresaron con vida de las unidades de salud del

Estado de Hidalgo y fueron localizados por visita domiciliaria durante el 2021.

Determinar la sobrevida de las personas con DTN nacidas entre el 2013- 2018 que

egresaron con vida de las unidades de salud hasta el afio 2021.

38



5.7 Descripcion del procedimiento

El siguiente estudio es cuantitativo sobre los factores clinicos, de atencion y
epidemiologicos de la familia y el entorno, en la sobrevida de los DTN. La investigacion
fue de tipo: observacional, bidireccional y sobrevida; y se realizé en el Estado de Hidalgo,
durante los afios 2020 y 2021.

Para su elaboracion se solicité la autorizacion para el acceso y uso de la base de
datos de la Vigilancia Epidemiolégica de Defectos de Tubo Neural y Craneofaciales
(VEDTNYyC) de la Subsecretaria de Salud Publica del estado de Hidalgo (Anexo 2). Asi
mismo, se sometié el protocolo de investigacion ante el Comité de Etica e Investigacion
de los Servicios de Salud de Hidalgo (Anexo 3 y Anexo 4); y ante, el Comité de Etica del
Instituto de Ciencias de la Salud (ICSA) perteneciente a la Universidad Autonoma del
Estado de Hidalgo (UAEH) (Anexo 5).

Posterior a la obtencion de los permisos correspondientes, en un primer momento
se procedi6 al analisis de la base de datos de la Vigilancia Epidemioldgica de Defectos
de Tubo Neural y Craneofaciales (VEDTNyC) de la Subsecretaria de Salud Publica del
estado de Hidalgo. Con la finalidad de identificar al total de personas con DTN nacidos y

registrados durante el periodo 2013 al 2018.

Subsecuentemente, se aplico el cuestionario titulado “Diferencias de los defectos
de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo” ¢ (Anexo 6), a
los representantes legales o tutores de las personas afectadas por un DTN. Personas
gue fueron localizadas geograficamente a partir de los numeros telefénicos y direcciones
contenidos en la base de datos de la VEDTNyC, Google Maps, asi como, con el apoyo
de los responsables de las Unidades de Salud aledafas a las direcciones proporcionadas
y de los delegados de la colonia o comunidad segun el caso. De acuerdo a la
programacion del (Anexo 7) quienes, cumplieron con los criterios de seleccion y signaron

el consentimiento informado (Anexo 8).
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Posterior a la recoleccion de los datos se capturaron en la base de datos (submuestra de
44/84 registros), para finalmente realizar el analisis estadistico y comparar los factores

clinicos y epidemiologicos asociados a la sobrevida en el periodo de estudio.

5.8 Poblacion de estudio

Por un lado, el estudio implicé el andlisis de 185 nifios con registro clinico de DTN en la
base de datos de la VEDTNyC proporcionada por la Subsecretaria de Salud Publica del
Estado de Hidalgo, para caracterizar a los sujetos y su familia, asi como, el tipo de
atencion recibida desde el embarazo.

Por otro lado, se logré la localizacion, visita domiciliaria y aplicacion del
cuestionario a 44 tutores legales de nifios sobrevivientes y fallecidos para el desarrollo
del andlisis de sobrevida, que aceptaron la entrevista entre una submuestra de 84

registros completos.

5.9 Muestra

No se realizé muestreo ya que se incluyeron a todos las nifias y nifios con diagnéstico de
DTN registrados en la base de datos de la VEDTNyC que cumplieron con criterios de

seleccion.
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5.10 Criterios de seleccidon

Criterios de Inclusion
Se incluyeron en el estudio todas las nifias y nifos:

e Con DTN registrados durante el periodo 2013-2018 en la base de datos VEDTNyC
generada y proporcionada por la Subsecretaria de Salud Publica de Hidalgo.

e Aguellos que cumplieron con alguno de los siguientes diagndsticos al hacimiento:
Mielomeningocele (MMC), Meningocele (MC), Otras Espinas Bifidas (OEB),
Encefalocele (EC) y Otros Defectos del Sistema Nervioso Central (ODE).

Criterios de Exclusion
Se excluyeron del estudio a todos las nifas y nifios:

e Con malformaciones congénitas no relacionadas con los DTN como Labio y

Paladar Hendido Unicos o Microcefalia.

e Con DTN atendidos en el Estado de Hidalgo pero que su lugar de radicacion sea
fuera de él.

e Registrados en la base VEDTNyC originarios del Estado de Hidalgo con
nacimiento registrado en otros Estados de la Republica.

e Solo para el estudio de sobrevida a las nifias y nifios con Anencefalia por ser un

defecto congénito que en si mismo es incompatible con la vida.

e Que no contaron con consentimiento informado firmado por sus tutores o

representantes legales.
Criterios de Eliminacion
Fueron eliminados del estudio aquellas nifias y nifios:
e Cuyos padres o tutores legales no completaron el cuestionario.

e Que no se localizaron.
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5.11 Fuentes de Informacion

El estudio tuvo los siguientes tipos de fuentes de informacion:
Primaria:

e Cuestionario: “Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y
fallecidos: el caso de Hidalgo”. El cual incluye 8 preguntas de identificacion, 14 de
abordaje terapéutico,8 sobre complicaciones y secuelas y 25 sobre condiciones
socioecondmicas de la familia con algun integrante con DTN, que se aplic6 a 44 de

84 registros clinicos ampliados. (ANEXO 4 )©5),

Secundaria:

e Base de datos de la VEDTNyC del 2013 al 2018, proporcionada por la
Subsecretaria de Salud Publica de Hidalgo; capturada en Windows Excel.

La base de datos se construy6 con los formatos de notificacion de DTN y
defectos craneofaciales. A partir de 2015 el formato se complementé con
informacion somatométrica, acompafamiento de los casos por grupo de expertos,
toma de ultrasonido y exdmenes de laboratorio, los formatos completos se
redujeron de 185 a 84 los cuales sirvieron como submuestra para caracterizar al

resto de la poblacién con una validez de 95% y error aceptado de 0.12.
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5.12 Variables

Variable Definiciéon conceptual Definicion Operacional Cla,sn‘|ca0|c_)!’1 Naturaleza Esca_la_ Sie
segun relacion medicion
1.Afo de D'a.' Mes, A”O.e’.‘ el que se Dia, Mes Afno de . Cuantitativa . Fuente -
I registra el nacimiento de una ' Independiente . Razén secundaria:
Nacimiento nacimiento Continua
persona. Base de datos
2.Estado de la La persona con DTN se . _ Fuente
persona al . 1.Vivo : Cualitativa . -
encuentra con vida o ha Independiente C Nominal primaria:
momento del . 2.Muerto Dicotomica . .
- fallecido al momento del Cuestionario
nacimiento L
nacimiento
SHESERD CE La persona con DTN se
persona al . h . litati Fuente
momento de la encugntra convidaoha Lnve Independiente Cya |t§1t|\_/a Nominal primaria:
> fallecido al momento de la 2.Muerto Dicotémica S
elaboracion del - Cuestionario
elaboracién del reporte de caso
reporte de caso
Alteraciones en la estructura de
un érgano o parte del cuerpo; 1.Mielomeningocele Independiente
debidas a trastornos en su 2.Meningocele para la sobrevida
desarrollo durante la gestacion, | 3.Otras Espinas Bifidas y dependiente Cualitativa Fuente
causados por factores 4.0tras Malformaciones para la Nominal Nominal primaria:
4.Tipo de genéticos o ambientales, del Encéfalo asociacion de politbmica Cuestionario
malformacion provocando ademas alteracion | 5.0tras Malformaciones factores de
del funcionamiento del 6rgano del Sistema nervioso riesgo
afectado.
Conjunto de caracteristicas
-y X o Fuente
5.Sexo oliciess aS|g_nadas a 1-H°F“bre Independiente C_ual|t§1t|\_/a Nominal secundaria:
‘ hombres y mujeres. 2.Mujer Dicotomica ‘
Base de datos
Indicador global de la masa L Fuente
. Cuantitativa . .
corporal de las personas con Gramos Independiente . Razdn secundaria:
6.Peso al nacer continua
DTN al nacer Base de datos
Longitud corporal de las . : Cuantitativa . Al .
Centimetros Independiente . Razén secundaria:
7.Talla al nacer personas con DTN al nacer continua Base de datos

Creacion propia
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Variable

Definicién conceptual

Definicion Operacional

Clasificacion

Naturaleza

Escala de
medicién

Mecanismo mediante el cual

segln relacion

. L, " : Cualitativa Fuente
. - tiene resolucion obstétrica un 1.Vaginal : . : -
8.Via de nacimiento , Independiente Nominal Nominal secundaria:
embarazo 2.Cesarea C
Dicotomica Base de datos
Tiempo transcurrido desde de
9.Edad Gestacional la fecha de ultima regla de la . Cuantitativa . Fuente .
. madre hasta el momento del Edad en semanas Independiente . Razon secundaria:
al Nacimiento Discreta
parto. Base de datos
Division territorial administrativa
en que se organiza un estado,
10.Municipio de que esta_reglda&po& un id q di Cualitativa inal Fuenti -
Residencia Actual ayuntamiento, donde residen Nombre del Municipio Independiente Nominal Nomina secundaria:
las personas con DTN y sus Base de datos
padres o tutores
Division territorial administrativa
en que se organiza un estado,
11.Municipio donde que esta_reg|da por un S . Cualitativa . Fuente .
recibe la atencion ayuntamiento, d_onde se Nombre del Municipio Independiente Nominal Nominal secundaria:
encuentra la unidad médica Base de datos
donde las madres recibieron
atencién médica.
Unidad técnico-administrativa
desconcentrada por region del
12. Jurisdiccion Instituto de Salud del Estado de
saﬁitaria ala que 0, LG EUEME GO Fuente
q recursos y facultades para . o o
pertenece la - < C o Independiente Cualitativa . secundaria:
—y otorgar atencién médica a la nombre de la Jurisdiccion . Nominal
institucion que Nominal Base de datos

brinda la atencién

poblacion no asegurada, con el
propésito de conducir
adecuadamente las acciones
del sector en su area de
influencia.

Creacién propia
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Variable

Definicion conceptual

Definicion Operacional

Clasificacion

Naturaleza

Escala de
medicion

Durante la gestacion se realiza

segun relacion

13.Se realiza prueba ecogréafica como parte . Cualitativa Fuente
: 1.Si . . . .
ultrasonido durante | de control prenatal y para > No Independiente Nominal Nominal secundaria:
la gestacion deteccion de malformaciones ’ Dicotomica Base de datos
congénitas
Namero de veces que una
14.NUGmero de mujer con diagnéstico de o Fuente
L o , . Cuantitativa . .
consultas embarazo acudi6 a recibir Numero de consultas Independiente . Razén secundaria:
- o Discreta
prenatales atencién médica para control Base de datos
prenatal
15.Tr|nj}estre ik Periodo de la gestacion en la : . Cualitativa Fuente
gestacion en que se . . 1.Primer trimestre : . . .
X cual se realiza ultrasonido ) Independiente Ordinal Nominal secundaria:
realiza el e 2.Segundo trimestre P
i ecogréfico . Politémica Base de datos
ultrasonido 3. Tercer trimestre
16.Se realiza Durante la gestacion se realiza
determinacion de determinacion de alfa feto Cualitativa Fuente
examenes de proteina como parte de control 1.Si Independiente Nominal Nominal secundaria:
laboratorio para el prenatal y para deteccién de 2.No Dicotémica Base de datos
diagnostico de DTN | malformaciones congénitas
La atencion del caso de DTN es
LB CEED 2 acompafado por un grupo
acompafia por omp ) por un grup 1.Si Cualitativa Fuente
médico multidisciplinario que : . : o
grupo de expertos : S 2.No Independiente Nominal Nominal secundaria:
incluye la participacion de NP
. 3.Dato no recuperado Politomica Base de datos
Pediatra, Enfermera,
Neuropediatria, Ginecobstetra.
Tipo de unidad de atencién
. médica en 1.Centros de salud
18. Nivel de . . -
- gue se notifican los casos de 2.Unidades médicas con o
atencion al que R Cualitativa
: DTN de acuerdo a su hospitalizacion . Fuente
pertenece la unidad ., - L. . . . Ordinal . -
P~ i concepcion de tipo técnica y 3.Unidades médicas que Independiente NN Nominal secundaria:
médica que notifica Politémica

el caso

administrativa, basada en la
organizacion del contacto de
las personas y comunidades
con el sistema de salud.

cuentan con atencién de
especialidad

Base de datos

Creacion propia
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Variable

Definicidon conceptual

Definicién Operacional

Clasificacion

Naturaleza

Escala de

Tiempo transcurrido desde el

segun relacion

medicién

19.Edad de la nacimiento de la madre de Edad en afios y meses : Cuantitativa . st -
Independiente . Razon secundaria:
madre hasta el momento de la Continua
- Base de datos
elaboracion del reporte de caso
Situacion de las personas 1.Casada o
- - . . : Cualitativa Fuente
20.Estado Civil de la | fisicas determinada por sus 2.Divorciada . . . -
. : Independiente Nominal Nominal secundaria:
Madre relaciones de pareja, que 3.Soltera N
! D Politomica Base de datos
establece ciertos derechos y Unién libre
deberes.
1.Campesino
2.0brero
3.Comerciante
Tipo de actividad principal que 4.Empleado del sector
21.Ocupacién de la desempenia el padre y que le privado Cualitativa Fuente
Médre P genera 0 No recursos 5.Empleado del sector Independiente Nominal Nominal primaria:
econdémicos. publico Politémica Cuestionario
6.Hogar
7.Empresario
8.Estudiante
9.0tra se ignora
i A o Fuente
22.Antigiedad en la Tiempo €n anos que e] padre ha . Cuantitativa . .
2 desempefado una actividad ~ Independiente . Razoén secundaria:
ocupacion ! Anos Discreta
gue le genera remuneracion Base de datos
econdémica o0 no
1.Ninguna
2.Primaria
: . : 3.Secundaria Cualitativa Fuente
23.Escolaridad de la | Grado de estudios que tiene la | 4 pronaratoria o Carrera Independiente Ordinal Intervalo | secundaria
madre madre . P
Técnica Politomica Base de datos

5.Licenciatura
6.0tra

Creacién propia
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Variable Definicién conceptual Definicion Operacional CIa,S|f|caC|(_)r'1 Naturaleza Esca_la_ ,de Fuente
segun relacién medicién
La madre de la persona
afectada se asume con una
24 Pertenece a identidad étnica con base en su o Fuente
, cultura, sus instituciones y una . . Cualitativa . -
algin grupo o : 1.Si Independiente . Nominal secundaria:
o historia que los define como los Nominal
indigena . 2.No Base de datos
pueblos autdéctonos
descendientes de las
sociedades originarias del
territorio mexicano
La madre de la persona o Fuente
iiHj;Iii(;lg::;‘ afectada con DTN tiene la 1.Si Independiente ﬁgﬁl'itna;va Nominal secundaria:
9 9 habilidad de practicar algun 2.No Base de datos
dialecto indigena
1.SSA
26.Derechohabienci | Institucién del sistema nacional | 2.IMSS Cualitativa Fuente
a de la madre de salud a la que se encuentran | 3.ISSSTE Indenendiente Nominal Nominal secundaria:
afiliadas las madres de 4.IMSS PROSPERA P Politbmica Base de da.tos
personas con DTN 5.PEMEX
6.0TRA
27.Ingesta de &cido NG to~mo .
- 2.Un afio previo al
félico durante el . . o
embarazo Periodo dg tiempo en el c_ual la | embarazo _ _ Cua_lltatlva _ Fuente _
madre refiere haber ingerido 3.Tres meses previos Independiente Ordinal Nominal secundaria:
acido fdlico 4.Primer trimestre Politomica Base de datos
Después del primer
trimestre
La madre refiere haber tenido
28.Madre expuesta cpr)tacto con algung gustanua o Fuente
) toxica, producto quimico, : . Cualitativa . -
a medicamentos o ; S 1.Si Independiente . Nominal secundaria:
s industrial, farmaco o Nominal
toxicos . ~ 2.No Base de datos
medicamento un afio antes,
durante o después de la
gestacion

Creacion propia
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segun relacién medicién
1.No tuvo
29.Tiempo en que la | Periodo de tiempo en el que la | 2.Un afio previo
madre estuvo presenta exposicion a alguna 3.Tres meses previos Cualitativa Fuente
expuesta a sustancia nociva al organismo o | 4.1er. Trimestre Independiente Ordinal Nominal secundaria:
medicamentos o medicamento que pueda 5.Después del primer Politémica Base de datos
téxicos generar efectos teratogénicos trimestre
6.Se ignora
1.Antibiéticos
Tipo de sustancia con la que 2.Analgésicos
. A — Fuente
30.Tipo de tuvo contacto la madre antes, 3.Antiepilépticos : Cualitativa . .
L L. . . . Independiente . Nominal secundaria:
exposicién a toxicos | durante o después de la 4.Productos industriales Nominal
= - Base de datos
gestacion. 5.Fertilizantes o
Plaguicidas
: . : 1.Penicilina
31.Tipo de Tipo de medicamento con ; o Fuente
gy N 2.Sulfonamidas : Cualitativa . -
Antibiético al que se | efecto antibiotico al que se 3 Cefalosporinas Independiente Nominal Nominal secundaria:
expuso la madre estuvo expuesta la madre. T P Base de datos
4.Nitrofuranos
La madre de la persona _
32.Adicciones de la | afectada presenta consumo 1.Ninguna
madre frecuente de estupefacientes, 2.Alcohol Cualitativa Fuente
gue modifican el funcionamiento | 3.Tabaco Independiente Nominal Nominal secundaria:
del cerebro y su estructura, 4. Marihuana Politomica Base de datos
provocando conductas 5.Se ignora
peligrosas.
33.La madre padece Ll ITETS PECEEE &L g L Cualitativa Fuente
enfermedad de larga duracién y . : . . -
enfermedades d Iy . 1.Si Independiente Nominal Nominal secundaria:
L e progresion lenta que amerita R
cronicas ; 2.No Dicotomica Base de datos
un tratamiento a largo plazo
1.Ninguna
La madre padece alguna 2.Diabetes
34.Tipo de enfermedapd de lar gduracién 3.Hipertension Cualitativa Fuente
enfermedad Iy 9 'Y | 4.0besidad Independiente Nominal Nominal secundaria:
L de progresion lenta que amerita : X L
cronica de la madre ; 5.Epilepsia Politdmica Base de datos
un tratamiento a largo plazo 6.0tra

Creacién propia
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Clasificacion Escala de

Variable Naturaleza Fuente

Definiciéon conceptual ; - .
segun relacion medicion

Definiciéon Operacional

La madre posee el antecedente | 1.Si Cualitativa Fuente
35.Hijo previo con de tener un hijo o varios previos | 2.No Independiente Nominal Nominal secundaria:
DTN de la madre con DTN. 3.Se ignora Dicotémica Base de datos

La madre posee antecedente de LSi Cualitativa Fuente

P 2.No Independiente Nominal Nominal secundaria:
36.Madre con DTN tener DTN : L
3.Se ignhora Dicotomica Base de datos

La madre posee el antecedente i~ CUliEnE Fuente
37.Familia de la de tener uﬁ familiar con DTN 2.No Independiente Nominal Nominal secundaria:
madre con DTN : 3.Se ignora Dicotémica Base de datos

La persona con DTN es 1.Si Cualitativa Fuente
38.Consanguineidad | producto de dos padres con 2.No Independiente Nominal Nominal secundaria:
entre los padres parentesco. ' Dicotémica Base de datos

Tiempo transcurrido desde el Fuente

nacimiento del padre hasta el Edad en afios y meses : Cuantitativa . -

o Independiente . Razoén secundaria:
39.Edad del padre momento de la elaboracion del Continua
Base de datos
reporte de caso
1.Ninguna
2.Primaria
Grado de estudi i | 3.Secundaria Cualitativa Fuente
40.Escolaridad del a:greo € esludios que tiene e 4.Preparatoria o Carrera Independiente Ordinal Intervalo secundaria
padre P Técnica Politomica Base de datos
5.Licenciatura
6.0tra
1.Campesino
2.Comerciante
i Vi inci 3.Empleado L
» Tipo de ENICtIVIdad principal que ple Cualitativa HUEE
41. Ocupacion del desempeiia el padre y que le | 4.Estudiante . ; . .
Independiente Nominal Nominal secundaria:
padre genera o no recursos | 5.Hogar .
P Politomica Base de datos
economicos. 6.0Obrero

7.Profesionista
8.0tra

Creacion propia
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Variable

Definiciéon conceptual

Definicion Operacional

Clasificacion

Naturaleza

Escalade

Tiempo en afios que el padre ha

segun relacion

medicion

42 Antigiedad de la | desempefiado una actividad que o . Cuantitativa . FLeiE -
2 > L Afos Independiente ; Razén secundaria:
ocupacion del padre | genera remuneracion econémica Discreta
oo Base de datos
1.SSA
43.Derechohabiencia | Institucién del sistema nacional 2.IMSS I
Cualitativa Fuente
del padre de salud a la que se encuentran | 3.ISSSTE Indenendiente Nominal Nominal secundaria:
afiliados los padres de las 4.IMSS PROSPERA P Politbmica Base de da.tos
personas con DTN 5.PEMEX
6.0TRA
El padre refiere haber tenido
contacto con alguna sustancia
44 Exposicion a téxica, producto quimico, . Cualitativa Fuente
L ; ; . 1.Si . . . "
toxicos Padre industrial, farmaco o > No Independiente Nominal Nominal secundaria:
medicamento un afio antes, ' Dicotémica Base de datos
durante o después de la
gestacion
Periodo de tiempo en que el %.No tuyo .
. ) .Un ano previo
45.Tiempo de padre presenta exposicion a : o
. . . ; 3.Tres meses previos Cualitativa Fuente
exposicién a téxicos | alguna sustancia nociva al . . . . .
; ; 4.1er. Trimestre Independiente Nominal Nominal secundaria:
del padre organismo o medicamento que . . oo
5.Después del primer Politbmica Base de datos
pueda generar efectos .
> trimestre
teratogénicos ;
6.Se ignora
46.Fecha de Dia, Mes, Afio en el que se Dia, Mes Afio de nacimiento| Independiente CIEnMEEE Razén Egsgrtlfjaria'
Nacimiento registra el nacimiento de una ' P Continua :
Base de datos
persona
47.Edad Actual de la Tiempo transcurrido desde el Edad en afios y meses . Cuantitativa . Fuente ]
nacimiento hasta el momento de Independiente : Razon primaria:
persona con DTN - Continua . .
la entrevista Cuestionario
La persona con DTN se 1.Vivo . Cualitativa . Fgente_ )
48.Estado actual . . Dependiente C Nominal primaria:
encuentra con vida o ha fallecido | 2.Muerto Dicotomica

Cuestionario

Creacion propia
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Variable

Definicidon conceptual

Definiciéon Operacional

Clasificacion
segun relacion

Naturaleza

Escala de
medicion

1.Campesino
2.0Obrero
3.Comerciante
4.Empleado del sector

L . - o privado Cualitativa Fuente
49.0cupacion actual | Tipo de actividad principal que . . . o
~ 5.Empleado del sector Independiente Nominal Nominal primaria:
del padre desempenia el padre del y que le o ot : .
publico Politdmica Cuestionario
genera 0 No recursos
et 6.Hogar
econémicos. .
7.Empresario
8.Estudiante
9.Se ignora
1.Campesino
2.0brero
3.Comerciante
4. Empleado del sector
50.0cupacion actual | Tipo de actividad principal que privado . Cual[tat|va . qunte_ ]
~ 5.Empleado del sector Independiente Nominal Nominal primaria:
de la madre desempenfa la madre y que le - o . .
publico Politdmica Cuestionario
genera 0 no recursos
P 6.Hogar
econdmicos .
7.Empresario
8.Estudiante
9.Se ignora
51.Ambos padres La madre y el padre del 1.Si . Cuah_tatlva . qunte_ ;
3 . ) i o Independiente Nominal Nominal primaria:
viven juntos cohabitan la misma vivienda 2.No NS . .
Dicotomica Cuestionario
La vivienda cuenta con Luz Cualitativa
- eléctrica, servicio publico 1.Si : Nominal . Fu_ente_
52.Electricidad - Independiente C Nominal primaria:
esencial en el desarrollo 2.No Dicotoémica . .
. ; Cuestionario
econdémico y social
La vivienda cuenta con agua Cualitativa Fuente
potable entubada, servicio 1.Si : Nominal ; primaria:
SEAQUE publico esencial en el desarrollo | 2.No lieEpEmeiznt Dicotomica ] Cuestionario
econdémico y social
La vivienda tiene y se encuentra Cualitativa
: . . Fuente
: conectada a la red de drenaje, 1.Si . Nominal . T
54.Drenaje PR ; Independiente PR Nominal primaria:
servicié publico esencial en el 2.No Dicotomica

desarrollo econémico y social

Cuestionario

Creacién propia
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Escala de

Clasificacion

Variable Definicidon conceptual Definicidon Operacional ; - Naturaleza . Fuente
segun relacion medicion
La vivienda cuenta con teléfono . Cuall_tatlva Fuente
. . " - Y 1.Si . Nominal . i -
55.Teléfono fijo fijo, servicio de comunicacion Independiente s Nominal primaria:
X L 2.No Dicotomica . .
por fibra dptica. Cuestionario
El tutor tiene teléfono celular, . Cual|_tat|va Fuente
. . Jo 1.Si . Nominal . . -
56.Teléfono celular | servicio de telecomunicacién Independiente P Nominal primaria:
. 2.No Dicotémica . .
por microondas. Cuestionario
La vivienda cuenta con servicio 1si Cualitativa Fuente
57.Internet de trafico de datos via fibra 2.No Independiente Nominal Nominal fimariaz
Optica o via microondas. ' Dicotémica P L
Cuestionario
La vivienda cuenta con servicio Cualitativa
Co . . Fuente
de canales en television de 1.Si . Nominal . . -
58.Tv Paga P - . Independiente SN Nominal primaria:
paga via fibra 6ptica o via 2.No Dicotdémica . .
. Cuestionario
satelital.
59. Tipo de Material capaz de liberar
- 1o energia cuando se oxida de 1l.Gas LP Cualitativa Fuente
combustible usado . = : . . e
. forma violenta y que produce 2.Lena Independiente Nominal Nominal primaria:
para cocinar en - s . .
casa calor, el cual se utiliza para 3.0tro Politémica Cuestionario
cocinar en la vivienda.
1.Drenaje
GO-FOF”T"E‘ de Servicio esencial de la vivienda | 2.Letrina Cualitativa Fuente
deposicion de . - . . . s
mediante el cual las personas 3.Fosa Séptica Independiente Nominal Nominal primaria:
excretas o ; o ) .
eliminan sus excretas. 4.Fecalismo al ras del Politomica Cuestionario
suelo.
Cantidad de espacios dentro de | 1. 1 habitacion
61.Numero de una vivienda destinados al 2.2-3 habitacion L
N . N . Cuantitativa Fuente
Habitaciones que descanso o comodidad de las 3.4 habitacion Independiente : Intervalo L
. . . . s p Discreta primaria:
tiene la vivienda personas, sin contar la cocinay | 4.5 habitacion o mas ] ]
el bafio. Cuestionario

Creacion propia
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Clasificacion Escala de

Variable Definiciéon conceptual Definiciéon Operacional Naturaleza

segun relacion medicion

Suma los sueldos, salarios,
ganancias, pagos de interés,
62.Ingreso familiar cllg e, trqnsferenmas y S Cantidad de dinero en : Cuantitativa . Fgentg ;
formas de ingreso economico : Independiente . Razon primaria:
mensuales . : . pesos (moneda nacional) Continua : .
incluidas aportaciones de otras Cuestionario
fundaciones y monetario de una
familia en un mes.
. Personas que suman los
63. Namero de sueldos, salarios, ganancias, o Fuente
personas que pagos de interés, transferencias , Independiente Cuantitativa Razon primaria:
aportan al ingreso . NUmero de personas Discreta : .
familiar y otras f_o_rmas de ingreso de Cuestionario
una familia durante un mes
64. Miembros de la i PR E oL
" Parentesco y relacion de las 2.Madre Cualitativa
familia que . - . ; . . Fuente
: personas que integran el 3.Hijo o hija Independiente Nominal Nominal . -
contribuyen con el : -~ o o primaria:
) o ingreso familiar mensual. 4.0tro familiar Politomica . .
ingreso familiar. Cuestionario
65. Gasto mensual Egreso o salida de dinero que el . . Fuente
promedio invertido padre o tutor debe pagar para Cantidad de dinero en . Cuantitativa ] -
. ey . Independiente , Razon primaria:
enel DTN obtener un articulo o un servicio | pesos (moneda nacional) Continua ) .
- ; Cuestionario
en beneficio de su hijo con DTN.
gg’érz irt\e;tlgr?c?(?ns o Vot ale @aese O SEk e Cualitativa
Ny, dinero producto de la atencién 1.Si : : :
y/o hospitalizacion N ; Independiente Nominal Nominal
- y/o hospitalizacion no prevista 2.No S Fuente
desde el nacimiento - 2 1 Dicotdmica . -
de su hijo en atencion médica del DTN. primaria:
Cuestionario
67. Numero de
veces que se ha Cantidad de veces en las cuales
presentado gasto . Fuente
" se ha presentado un egreso o . . Cuantitativa . .
extra en atencion . . . Numero Independiente . Razoén primaria:
N salida de dinero a consecuencia Discreta ' .
y/o hospitalizacion - . Cuestionario
desde el nacimiento de una atencién no prevista.
de su hijo

Creacién propia
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Clasificacion Escala de

Variable Definiciéon conceptual Naturaleza Fuente

Definiciéon Operacional ) - .
segln relacién medicion

68. Cuanto dinero Cantidad de dinero requerido
- . . o Fuente
gasto en cada para la atencién de cada evento | Cantidad de dinero por : Cuantitativa . o
-, Independiente . Razén primaria:
evento extra en la atencion de la evento extra en pesos Continua : ;
L ) Cuestionario
extraordinario persona con DTN. (moneda nacional)
Cantidad de personas que
69.Personas que .
dependen del ingreso I Fuente
dependen del P , . Cuantitativa . . L
. econémico mensual total que Numero de personas Independiente . Razoén primaria:
ingreso mensual . Discreta : .
- aportan los integrantes de la Cuestionario
familiar o
familia al hogar
;P.uiigra?ligfog?ade Recibe soporte monetario extra 1si Cualitativa F#ﬁgﬁa,
gur par a favor de la persona con DTN ' Independiente Nominal Nominal b L
el cuidado del nifio ; - 2.No S Cuestionario
por parte de algun otro familiar. Dicotémica
con DTN
7L Rgm_be apoyo Soporte monetario a favor de la o
economico de . Cualitativa Fuente
. persona con DTN por parte de 1.Si . - . . -
alguna dependencia L Independiente Nominal Nominal primaria:
. alguna institucion, empresa, 2.No VR . .
o fundacion ; T Dicotomica Cuestionario
organismo u organizacion
72. Nombre de la Nombre de la empresa, Fuente
dependgnua ylo organismo, u organizacion que Nombre de la dependencia | Independiente Cuall_tatlva Nominal primaria:
fundacion que le brinda soporte econémico a la L Nominal : .
o fundacion Cuestionario
apoya persona con DTN.

9 : » empresa, 2.Dinero en efectivo Independiente Nominal Nominal primaria:
fundacion o organismo u organizacion, ya 3 0tra Politémica Cuestionario
dependencia. sea en especie 0 monetario. '

74. Cantidad de Cantidad de pesos aportado al Fuente

apoyo econémico mes por la dependenme},o Pesos (moneda nacional) | Independiente Cuaputatlva Raz6N primaria:

gue recibe de la fundacion para la atencion de la continua . .
iy Cuestionario

fundacion o persona con DTN

dependencia

Creacion propia
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Clasificacion Escala de

Variable Naturaleza Fuente

Definiciéon conceptual ; - o
segun relacion medicion

Definiciéon Operacional

75. Tiempo
trascurrido entre el

Tiempo transcurrido entre el

rehabilitacién por tener DTN

o nacimiento hasta el momento - o o Fuente
nacimiento de la ) o Dias, meses, afos . Cuantitativa . } -
en que comenzo a recibir apoyo Independiente . Razoén primaria:
persona con DTN y Y Discreta . :
para la atencién la persona con Cuestionario
el momento de
" DTN.
recibir el aporte
econémico
Ejecutar sobre un cuerpo vivo,
. . con ayuda de instrumentos
76.Fue intervenido y . oL
s adecuados, diversos actos Cualitativa
quirargicamente - . . - Fuente
. curativos, como extirpar, 1.Si . Nominal . . -
para corregir el . . Independiente . Nominal primaria:
amputar, implantar, corregir, 2.No Dicotomica . .
defecto de tubo ; . Cuestionario
coser, etc., 6rganos, miembros
neural - ;
o tejidos relacionados con el
tubo neural.
. Intervalo de tiempo
77. Tiempo : P
i comprendido entre el L Fuente
transcurrido entre el L . . Cuantitativa . . .
. nacimiento y la fecha en que re | Horas, Dias o Meses Independiente . Razoén primaria:
nacimiento y la . : o Discreta . .
A realizo tratamiento quirdargico Cuestionario
cirugia. L
inicial a las personas con DTN
. Cantidad de procedimientos
78. Numero de o P o Fuente
, . quirargicos a los que se ha . . . . Cuantitativa . .
intervenciones - Numero de intervenciones | Independiente . Razoén primaria:
s sometido una persona con DTN Discreta - .
quirdrgicas > . Cuestionario
para la correccion del mismo.
79. Recibio Proceso de atencion dirigido a N
oo Cualitativa
rehabilitacion atender las secuelas de una 1.Si Nominal Fuente
posterior a la enfermedad o trauma que ' Independiente S Nominal primaria:
! L : - 2.No Dicotomica ] ]
intervencion causa disfuncion y Cuestionario
quirdrgica discapacidad.
Tiempo comprendido desde el L Fuente
80. Edad a la que nacin?iento hFE):'lSta el inicio de la Independiente Cuantitativa Razén rimaria:
inicia rehabilitacion Dias, Meses, Afios P Discreta b .

Cuestionario

Creacion propia
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Variable Definicién conceptual Definicion Operacional Cla,3|f|caC|c_)'n Naturaleza Esca_la_ ge Fuente
segun relacion medicion
1.Teletén
L : 2.Unidad basica de Cualitativa Fuente
81. Lugar donde Institucién donde se realiza la e . : . ' -
D S o Rehabilitacion Independiente Nominal Nominal primaria:
recibid rehabilitacion | rehabilitacién ; e : :
3.Privada Politdmica Cuestionario
4.0tra
82. Actualmente Si en el presente, es asistente a . Cual[tatlva Fuente
. L , ) 1.Si . Nominal . . .
recibe algun tipo de | algun tratamiento de la Independiente NN Nominal primaria:

: 2.No Dicotomica - .
terapia enfermedad. Cuestionario
£, L2 IRt Cor Pérdida total o parcial de la . Cual[tatlva Fuente
DTN presenta . e 1.Si . Nominal . . -

L capacidad de movimiento de los Independiente C Nominal primaria:
paralisis de . e 2.No Dicotomica . :
; P miembros pélvicos. Cuestionario
miembros inferiores
La persona con DTN con DTN Cualitativa
84. Forma de P . . . Fuente
resentacion de la presenta paralisis unilateral o 1 Unilateral Independiente Nominal Nominal rimaria:
presen bilateral de los miembros 2.Bilateral P Dicotdémica b o
paralisis s Cuestionario
pélvicos
85. La persona con L? persona con St Cualitativa
pérdida en algin grado de las ; . Fuente
DTN presenta : L 1.Si . Nominal . .
= o relaciones anatémicas normales Independiente o Nominal primaria:
luxacioén o debilidad 2.No Dicotomica . .
entre los componentes Cuestionario
de cadera. X
articulares de la cadera.
86. La persona con Malformacién congénita del pie Cualitativa
; P . . Fuente
DTN presenta Pie en la cual éste aparece en punta | 1.Si . Nominal . .
. X : Independiente NP Nominal primaria:
equino varo aducto o | (equino) y con la planta girada 2.No Dicotomica . .
) X Cuestionario
pie zambo. hacia adentro (varo).
87. La persona con | La persona con DTN presenta Cualitativa
2 : g : . Fuente
DTN presenta areas hiperpigmentadas, 1.Si : Nominal ] .
Y . Independiente S Nominal primaria:
depresion en el area | mechones de pelo o senos 2.No Dicotomica . .
R 2 Cuestionario
sacra. dérmicos en el area sacra.
88. La persona con La persona con DTN presenta . Cual|_tat|va Fuente
DTN presenta otra -, 1.Si . Nominal . S
alguna otra malformacion Independiente PR Nominal primaria:
secuela 2.No Dicotomica

congénita ademas del DTN

Cuestionario

Creacion propia
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5.13 Andlisis de la Informacion

El procedimiento se llevo a cabo con el paquete estadistico Stata v.14.Se realizé en
dos etapas, la primera de ellas consistié en un andlisis estadistico univariado, a una
base de datos construida a partir la de proporcionada por la Subsecretaria de Salud
Publica del Estado de Hidalgo que correspondio a la Vigilancia Epidemiolégica de
Defectos de Tubo Neural y Craneofaciales (VEDTNyC), esta base contenia a las
personas que nacieron con un DTN entre los afios 2013 al 2018. Para el analisis se
usaron medidas de tendencia central y dispersion para los datos cuantitativos, por
otro lado, los datos cualitativos se analizaron con proporciones. Ademas, se
determind la incidencia acumulada de los DTN en el periodo de estudio, la cual, fue
calculada tomando como denominador el nUmero de nacimientos registrados en el

Estado de Hidalgo por el INEGI y usando como constante 10%.

En la segunda etapa de andlisis de la informacion, se usaron los datos
recolectados del cuestionario: “Diferencias de los defectos de tubo neural entre los
supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”. Cuestionario que se aplic6 a 44
tutores de personas que viven con DTN y que fueron localizados por visita
domiciliara. En un primer momento, se realizd un analisis univariado con medias de
tendencia central para los datos cuantitativos y proporciones para los datos
cualitativos. De forma posterior se realiz6 un analisis estadistico bivariado mediante
el calculo de Razén de Momios (OR) y Riesgo Atribuible, para determinar los
factores de riesgo que intervinieron en la sobrevida de las personas con DTN.
Finalmente, para determinar la sobrevida de la submuestra se utilizé el método de

Kaplan Meier.

Dentro del andlisis de la submuestra se disefié un indice para clasificar los
ingresos econdmicos en altos, medios, bajos y muy bajos. Para evaluar la
consistencia interna del indice se aplicoO Alfa de Cronbach y para identificar la

colineariedad se utilizé regresion logistica.

57



Capitulo VI. Primera etapa: Andlisis de |la base de datos
VEDTNyC en Hidalgo del 2013-2018

6.1 Descripcién de la poblacion de estudio

A continuacion, se describiran la distribucion y factores clinicos asociados al
nacimiento de los DTN, con el fin de caracterizar a la poblacién de estudio. La
poblacion inicial fue de 436 personas registrados en la base de datos de VEDTNyC,
la cual, contenia 436 registros; se eliminé 46.5% (203) por pertenecer a defectos
craneofaciales como labio y paladar hendido, 5% (22) a Microcefaliay 2.29% (10) a
otros defectos del SNC no clasificados dentro de los DTN. Contaron con diagndstico
de DTN 46.1% (201); de estos ultimos 3.7% (16) tenian residencia fuera de la
entidad, por lo cual 42.4% (185) representaron el total de casos que permitiran

caracterizar a la poblacion (Figura 3).
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Figura 3. Distribucion de los DTN y Craneofaciales en Hidalgo
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58



Los casos reportados con vida al nacimiento fueron 63.2% (117) y 36.8% (68) se
reportaron fallecidos, sin embargo, al momento de realizar la notificacion de caso,
46.5% (85) fueron registrados con vida y 53.5% (100) fallecidos, lo cual, indica que
16.8% (31) murieron entre el nacimiento y la elaboracion del reporte de caso, si bien
existen DTN incompatibles con la vida, la capacidad de respuesta del sistema de
salud ante un caso de DTN es fundamental para garantizar la atencion en las
primeras horas de vida e incrementar la sobrevida, esto nos lleva a proponer para
futuras hipotesis etiologicas, estudios que comprueben que la calidad de la atencion

médica puede reducir el riesgo de DTN (Figura 4).
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Figura 4. Casos de DTN registrados segin condicidon de sobrevida. Hidalgo 2013-2018

Fuente: Base de datos VEDTNyC N=185 casos
Nota: Tiempo promedio entre el nacimiento y registro en 24horas horas

Dentro de los seis afios estudiados, en orden de frecuencia AC represento
45.4% (84) del total, MMC 33.5% (62), MC 7% (13), las OEB y EC 6.5 % (12)
respectivamente y ODE 1.1% (2).

Referente a la condicién al nacer por cada defecto, 70.2% (59) de las AC se
reportaron fallecidos y 29.8% (25) con vida, con una razén de 2:1; 66.7% (8) de los
EC se reportaron vivos y 33.3% (4) fallecidos; 100 % de los afectados por MC se

reportaron vivos al nacer, sin embargo, al momento de realizar el reporte de caso
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solo 92.3% (12) continuaban con vida. Respecto de los MMC 58 se reportaron vivos
al nacer y 93% (54) después de la elaboracion del reporte. Las OEB se reportaron
100% (12) vivos al nacer y continuaron bajo esta condicidn al concluir el registro de
caso, mientras que los ODE se reportaron 50% (1) vivos y 50% (1) fallecidos al
nacer y mantuvieron esta condicion hasta el registro.

Respecto al sexo biologico de las personas, en igual proporcion 47.6% (88) de
los casos fueron hombres y mujeres respectivamente, mientras que 4.9% (9) se
reportan indiferenciados ya que no se identificaron las caracteristicas genitales al

momento del nacimiento.

Al evaluar el sexo por cada DTN, se observo que 41.7% (35) de las AC fueron
mujeres, 47.6% (40) hombres y 10.7% (9) indiferenciados, situacion que no se
presentd en ningun otro DTN. De los EC 50% (6) fueron mujeres y 50% (6) hombres,
al igual que el grupo de las ODE donde no existe diferencia en la proporcion de
hombres y mujeres, con una razén de 1:1.

Los MC 53.8% (7) fueron mujeres y 46.2% (6) hombres, similar a lo ocurrido
con las OEB que presentaron mayor proporcion de mujeres con 83.3% (10) y 16.7%
(3) hombres (Figura 5).
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Figura 5. Casos con diagnéstico de DTN segln sexo. Hidalgo 2013-2018

Fuente: Base de datos VEDTNyC N=185 casos
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Respecto a la edad gestacional al nacimiento, la poblacion total presenté rango de
3 dias a 41 semanas, con mediana de 36 semanas y moda de 39 semanas; 2.4%
(2) de los embarazos afectados por AC tuvieron resolucion antes de las 12 semanas
y 81% (68) entre la semana 13 a 36; similar alos ODE, los cuales, 100% (2) nacieron
en este periodo de tiempo. En cuanto a los MC 69.2% (9) nacieron después de la
semana 37; 14.5% (9) de los MMC nacieron antes de la semana 36 y 85.5% (53)
entre la semana 37 a 41; mientras que 91.7% (11) de las OEB llegaron a término
(Figura 6).
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Figura 6. Casos de DTN segun semanas de gestacion. Hidalgo 2013-2018

Fuente: Base de datos VEDTNyC N=185 casos

En cuanto a la somatometria, como se explico en el apartado de metodologia fue
realizado en una submuestra de 84 personas, en donde el peso al hacer se registré

en un rango de 10 gr. a 4,800 gr. (mediana: 1,820 gr).

El peso por cada DTN, AC presentd rango de 18 gr a 3,750 gr.
(media:1,817.5); EC de 31 gr a 3,680 gr. (mediana:2,950); MC de 200 gr. a 4,300
gr. (mediana: 3,130); MMC de 10 gr. a 4,050gr. (mediana:1,250); las OEB con rango
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de 500 gr. a 2,685 gr. (mediana: 1,593); y los ODE de 1,325 gr. a 3,372 gr.
(mediana:2,349).

La talla presentd rango de 2 cm. a 57 cm. (mediana:43). Respecto a las
diferencias que se presentan por cada DTN, las AC presentaron talla en rango de
20 a 55 cm. (mediana: 41); EC de 16 a 55 cm. (mediana:47); MC de 2 cm. a 57cm.
(mediana:40); los MMC de 17 a 54 cm. (mediana:44); las OEB de 15 cm. a 28 cm.
(mediana: 21.5); y el Unico caso de los ODE midié 50 cm. Los resultados de la
somatometria aluden a la edad gestacional de nacimiento de las personas con DTN,
lo cual sugiere que la mayor proporcion se dejaron llevar a término de la gestacion

a pesar de que muchos DTN son incompatibles con la vida.

Tabla 3.Casos de DTN segun somatometria. Hidalgo. 2013-2017

D Peso en g alla e
Anencefalia (AC) 1,817.5 41
Encefalocele (EC) 2,950 47
Meningocele (MC) 3,130 40
Mielomeningocele (MMC) 1,250 44
Otras Espinas bifidas (OEB) 1,593 215
Otros defectos del Encéfalo (ODE) 1,325 50
Fuente: Base de datos VEDTNyC N=185 casos

En relacion a la via de nacimiento, nacieron por parto vaginal 53% (98) y por
cesarea 47% (87); al evaluar la via de nacimiento por cada DTN, se reporté que de
las AC nacieron por parto 71.4% (60) y por cesarea 28.6% (24), los EC por parto
66.7% (8) y por cesarea 33.3% (4); los MC 69.2% (9) por ceséarea y 30.8% (4) por
parto, los MMC por cesarea 67.7% (42) y por parto 32.3% (20); las OEB por ceséarea
58.3% (7) y por parto 41.7% (5).
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6.2 Distribucién de los DTN en el Estado de Hidalgo

A continuacién, se describe la incidencia acumulada de los DTN en el periodo de
estudio, la cual, fue calculada tomando como denominador el numero de
nacimientos registrados en el Estado de Hidalgo por el INEGI usando como
constante 10%. La incidencia acumulada de los DTN fue de 5.8x 10% nacimientos, AC
presento incidencia acumulada de 2.6 casos, con mayor incidencia en 2014. Se
observa una diferencia significativa entre la AC y otros DTN a una razon de 10:1 a
OEB y EC particularmente en 2013.

El MMC precede a AC en orden de frecuencia, con incidencia acumulada
de 1.9 x 10* nacimientos en los 5 afios estudiados; en 2015 presenté la mayor
incidencia superando a la AC, con decremento en el 2016 y tendencia creciente
en 2018 con incidencia de 2.1 x 10* nacimientos. OEB presentaron tendencia
descendente entre 2013 y 2015, sin embargo, en 2016 se incrementaron 5 veces el
namero de casos, igualmente, para MC y ODE a partir del afio 2014, mientras que
para el grupo de OEB la mayor frecuencia se presentd en el 2016 siendo esta de 1x
10% nacimientos. MC presenté la mayor incidencia en el 2014 la cual fue de 1.3x10*

nacimientos (Figura 7).
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Figura 7. Incidencia Acumulada de DTN. Hidalgo 2013- 2018

Fuente:
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La presentacion de los DTN alrededor de los 84 municipios es heterogénea, los
municipios mas afectados son: Huejutla de Reyes con 8.1% (15) de los casos,
Ixmiquilpan 7% (13) y Pachuca de Soto 6.5% (12), mostrandose variaciones
notables entre las jurisdicciones que realiza el reporte y el municipio de residencia
de las madres de las personas con DTN. Tal es el caso de la jurisdiccion XiII
Tizayuca, que no reporta casos, a pesar de que 2.7% (5) de los mismos cuentan
con antecedente de residencia en los municipios que comprenden dicha
jurisdiccion.

Respecto a la jurisdiccidén sanitaria que notifica los casos, la jurisdiccion |
Pachuca, realiz6 31% (57) de los reportes de caso, presentando incidencia
acumulada de 1.8 x10* nacimientos, seguida de la jurisdiccion X Huejutla con 12%
(23) del total de los reportes e incidencia acumulada de 0.7x10% nacimientos
(Figura 8).

2.0
1.8
1.6
1.4
1.2

1.0
0.8

0.6

0.4

0z Ann

0o HEAEms -
O OQ?§ &\)\y" Q/&?‘ eeo > w

|
© ¥ SRS
SN AP v

Incidencia Acumulada

FoF &G SR 9 S
N S Q & < Q Q Q S W
R » v ) v < \a v S 3
SN N D VA AN A O AN Ny Y A S
O W & @9 @ F ¢ e
o N <O N Q N & &S @V
N £ N
D +
Jurisdiccion

Figura 8. Incidencia acumulada por jurisdiccién sanitaria de DTN en Hidalgo del 2013-2018

Fuente:

Numerador: Base de datos VEDTNyC N=185 casos
Denominador: total de nacimientos registrados [INEGI]
https://www.inegi.org.mx/app/tabulados/interactivos/default?px=Natalidad _01&bd=Natalidad
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La Figura 9 muestra un mapa que estratifica los municipios segun la incidencia
acumulada para DTN en el periodo de estudio, los diez municipios con mayor
incidencia (13.1 a 28 x10* nacimientos) fueron caracterizados de color rojo, mientras
que los 21 municipios en amarillo presentaron incidencia acumulada de 9 a 13 x10*
nacimientos, mientras que los 53 municipios en verde presentaron incidencia menor

a 9 x10% nacimientos.

Se puede observar que las regiones que comprenden la Sierra Gorda, Alta y la
Huasteca, albergan el mayor nimero de municipios con alta incidencia; resaltan
Metztitldn (23x10* nacimientos), Jacala de Ledezma (23x10* nacimientos),
Xochicoatlan (15x10% nacimientos), Huazalingo (18x10* nacimientos) y Metzquititlan
(17x10% nacimientos), mientras que, en la Sierra de Tenango, Tenango de Doria es
el municipio méas afectado con incidencia de 19 x10# nacimientos. Los municipios
mencionados comparten en comdn un predominio de areas rurales sobre areas
urbanas, con poblaciones socioeconémicamente vulneradas, caracterizados por un

IDH medio que oscila entre 0.55 y 0.70 ©6).

Existen otros municipios con alta incidencia como Nopala de Villagran (21 x
10*nacimientos) y Tasquillo (16 x 10* nacimientos) en el Valle del Mezquital; Mineral
del Monte (22 x10% nacimientos) en la Comarca Minera y Zapotlan de Juarez (20
x10% nacimientos) en la Cuenca de México; regiones que, ademas, de presentar IDH
medio se caracterizan por presentar actividades econdmicas asociadas a la mineria
y la industria®®.En resumen, desde el punto de vista espacial los casos se
distribuyen en poblaciones socioeconémicamente vulnerables y areas donde se
sospecha la presencia de deterioro ambiental como es la zona del Valle del

Mezquital y Huejutla de Reyes.

En cuanto al area de notificacion existe concentracion de los casos en la
capital del Estado debido a la falta de respuesta de los servicios de salud en forma
equitativa. Por lo tanto, este estudio da pauta para generar hipotesis etiologicas la
ocurrencia de los DTN basados en la atencion a la salud, los riesgos ambientales y

socioecondmicos.
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Figura 9. Semaforizacion segun incidencia acumulada por lugar de residencia de DTN en
Hidalgo del 2013-2018

Fuente:

Numerador: Casos de DTN registrados en la base de datos VEDTNyC

Denominador: total de nacimientos registrados [INEGI]
https://www.inegi.org.mx/app/tabulados/interactivos/default?px=Natalidad_01&bd=Natalidad

TASA = x 10,000 Nacimientos N=185
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6.3 Atencién prenatal

Durante el periodo estudiado la Secretaria de Salud reporté 77.3% (143) de los
casos, el IMSS 16.2% (30), los servicios privados 3.2% (6) y el IMSS Prospera 1.6%
(3). Fueron reportados por unidades de primer nivel de atencién como centros de
salud de la Secretaria de Salud o unidades médico rurales IMSS o IMSS Prospera
14.6% (27); por unidades médicas que cuentan con servicios de hospitalizacion
55.1% (102) y por centros médicos que cuentan con especialidades como el
Hospital General de Pachuca y el Hospital del Nifio DIF 30.3% (56) (Figura 10),
es notable la alta frecuencia de casos reportados por la Secretaria de Salud,
institucién que atiende a poblacion sin derechohabiencia lo cual supone que las
familias afectadas contaban con el Seguro Popular como principal medio para

acceso a la salud y atencion de los DTN.
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Figura 10. Casos de DTN segUn institucion que notifica el caso. Hidalgo 2013-2018

Fuente: Base de datos VEDTNyC N=185 casos

Referente a la atencién prenatal otorgada a las madres de personas con
DTN, el nUmero de consultas presenté rango de 0 a 17 (mediana: 4). Se documento
gue 55.1% (102) de las mujeres acudieron a 3 consultas prenatales o menos; 25.6%
(48) a 4 a 6 consultas y 18.9% (35) a mas de seis.
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En orden de frecuencia la mayor afluencia a consulta prenatal ocurrié en 2016 con
casi 1:5 consultas, este afo se llevaron a cabo 19.7% (31) de todas las consultas
del periodo estudiado; 17.8%(28) en 2015; 16.5%(26) en 2017 y 2018
respectivamente y 14% (22) en 2013 siendo este afio el que mostré la menor
afluencia a consulta; esto implica que por alguna razon se dio énfasis a la atencion
de los DTN y correspondié a una disminucion de los casos lo que puede significar
que el fortalecimiento de las acciones de control sean un elemento sélido para la

prevencion (Figura 11) .
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Figura 11. Consultas prenatales de las madres de los DTN. Hidalgo 2013-2018

Fuente: Base de datos VEDTNyC N=185 casos

Se presentan diferencias en el nUumero de consultas prenatales y el tipo de
DTN: los defectos mas frecuentes como AC y MMC acudieron con mayor frecuencia
entre 1 a 3 consultas; mientras que defectos como MC y OEB acudieron a mas de

8 consultas. En este estudio no se tienen registros de las causas de aborto e ILE,
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por lo que seria conveniente realizar estudios prospectivos para ver el efecto de la

atencion médica y la prevencion de los DTN (Figura 12).
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Figura 12. Consultas prenatales por DTN. Hidalgo 2013-2018
Fuente: Base de datos VEDTNyC N=185 casos

En relacion a la toma de ultrasonido para el diagnostico 59.5% (100) casos
no tienen documentada la toma de ultrasonido en la fuente secundaria. De los
casos que, si cuentan con esta variable documentada, 34.6% (64) obtuvieron el
diagnoéstico por medio de ultrasonido y 11.4% (21) refieren no haberse realizado
algun ultrasonido durante la gestacién. Solo 3.8% (7) lo realizaron el ultrasonido
durante el primer trimestre, 15.7% (29) durante el segundo trimestre y 15.1% (28)

durante el tercer trimestre.
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Figura 13. Casos de DTN segun trimestre de ultrasonido prenatal. Hidalgo.2013-2018

Fuente: Base de datos VEDTNyC N=85 casos

Existen diferencias entre la toma de ultrasonido y el tipo de defecto; 3.6% (3) de las
AC lo llevaron a cabo en el primer trimestre, 25% (21) en el segundo trimestre,
14.3% (12) en el tercer trimestre;5.9% (5) no lo realizaron y de 51.2% (43) no se
documenté en la base de datos. Los EC realizaron ultrasonido en el primer trimestre
8.3% (1), en el sequndo33.3% (4), no lo realizaron 8.3% (1) y no se tiene registro
de la toma 50% (6). En cuanto al MMC, 4.8% (3) lo tomaron en el primer y segundo
trimestre respectivamente; durante el tercer trimestre 24.2% (15) y no lo realizaron
11.3% (7). En cuanto a las OEB 8.3% (1) realizaron el ultrasonido en el segundo

trimestre, 66.7% (8) en el tercero y 16.7% (2) no tiene registro (Figura 13).

En lo referente al diagnéstico por laboratorio, refirieron no haberse realizado
el estudio 45.2% (38) y del 53.6% (45) no se document6 en la fuente secundaria,
solo 1.1% (2) de las madres en los seis afios de estudio se realizaron determinacién

de alfafetoproteina, uno de los casos corresponde a AC y otro a OEB.

Las madres acompafadas por un equipo multidisciplinario en salud fueron 16.3%
(31) y negaron el acompanamiento 29.2% (54); esta variable no fue documentada
en 54% (100) de los casos.
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La toma tardia del ultrasonido, el bajo indice de cribado de biomarcadores de
bienestar fetal y la falta de acompafiamiento del equipo de salud supone baja
efectividad de los servicios de salud, condicionando diagnostico moroso, lo cual,
favorece que las personas con DTN llegaran a término de la gestacion y con

pronadstico incierto.

6.4 Antecedentes familiares

Comenzaremos por describir algunos antecedentes clinicos y caracteristicas

sociodemogréficas de las madres y padres de las personas con DTN.

e Caracteristicas clinicas

La edad de la madre presenté rango de 14 a 43 afios (mediana:24) (Figurald) y la
del padre de 17 a 60 afos, (media de 30) (Figura 15). La prevalencia de DTN en
mujeres entre 20 y 35 afios sugiere que la etiologia de los mismos no esta
relacionada con este indicador y pone en tela de juicio el origen multifactorial y

ambiental de los DTN incluido el estudio genético del varén de los DTN.
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Figura 14. Casos de DTN segln edad de la madre. Hidalgo.2013-2018

Fuente: Base de datos VEDTNyC
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Figura 15. Casos de DTN segun edad del padre. Hidalgo.2013-2018

Fuente: Base de datos VEDTNyC
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En cuanto a la ingesta de acido folico por las madres; lo consumieron un afio previo
al embarazo 3.8% (7); tres meses previos 7.6% (14), durante el primer trimestre
49.7% (92), después del primer trimestre del embarazo 30.3% (56) y no
consumieron 8.6% (16). A pesar de que la mayor proporcion de madres indicé tener
consumo de &cido félico antes o durante el primer trimestre de la gestacion, es
necesario realizar estudios prospectivos que incluyan la medicién serolégica del
acido folico en las madres y padres en la poblacién, podria orientar a implementar
estrategias para la prevencion de los DTN (Figura 16).
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Figura 16. Casos de DTN segin consumo de &cido félico por la madre. Hidalgo 2013-2018
Fuente: Base de datos VEDTNyC N=185 casos
Otros factores de importancia en la etiologia de los DTN son la exposicion a
téxicos y el consumo de medicamentos. Por un lado, 61% (113) de las madres
negaron contacto con algun téxico durante la gestacion; 28.7% (55) lo ignoraron; y
9.2% (17) documentaron contacto positivo con toxicos, 6.4% (12) lo tuvieron tres
meses previos al embarazo, 2.7% (3) durante el primer trimestre, y 1.1% (2)
después del primer trimestre. Respecto del tipo de téxico, fueron: productos de
origen industrial, fertilizantes o plaguicidas y medicamentos (analgésicos y
antibidticos) sin poder desarrollar ninguna asociacion causal en este punto. Por otro

lado, 85.4% (158) de los padres negd contacto con toxicos y 14.6 % (27)
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documentaron haber tenido contacto con sustancias un afio previo al embarazo de
sus parejas. 8.5% (16) de los expuestos no documento la sustancia, 3.2%(6) tuvo
contacto con productos de origen industrial; 1.6% (3) con fertilizantes y/o plaguicidas

y 1.1 (2) consumié antibioticos (Figura 17).

Los factores asociados a la génesis de los DTN son atribuidos en la
literatura a las mujeres, en el presente estudio existe una relacion con dos variables
que requieren profundizar la fuerza de la asociacion, estas variables son el area
donde los plaguicidas y el contacto industrial presentan una mayor prevalencia
como son la Huasteca y el Valle del Mezquital, asi como otras areas de gran
movilidad agricola. El otro aspecto a considerar es la convivencia del varén
expuesto a sustancias toxicas en contacto con la mujer en edad reproductiva donde

se debe verificar la asociacion del transporte de los toxicos al hogar.
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Figura 17. Casos de DTN seguin exposicién a toxicos de los padres. Hidalgo 2013-2018

Fuente: Base de datos VEDTNyC N=185 casos

En cuanto al consumo de drogas legales e ilegales, 96.8% (179) de las madres
negaron toxicomanias; 2.2% (4) consumieron alcohol y 1.1% (2) tabaco. En cuanto
alos padres 58% (107) negaron toxicomanias; 26% (48) consumieron alcohol y 15%

(27) tabaco, no se notificd el consumo de enervantes.
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Respecto a los antecedentes patoldgicos 92.4%(171) de las mujeres los negaron;
1.6% (3) documentd hipertension arterial sistémica previa al embarazo; 1.1 % (2)
obesidad; 1.1% (2) epilepsiay 3.2 % (6) diabetes mellitus. (Figura 18).
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Figura 18. Casos de DTN segln enfermedades conicas de las madres. Hidalgo 2013- 2018

Fuente: Base de datos VEDTNyC N=185 casos

Referente a los antecedentes en la familia, la fuente secundaria menciona
gue tuvieron hijos con DTN previos al evento reportado: 8 de las madres y 5 de los
padres; 3 madres son portadoras sin especificar el tipo;11 refieren familiares por la

via paterna; y 4 cuentan con antecedente de consanguineidad entre sus padres.
6.5 Caracteristicas socioeconomicas

e Escolaridad
Fueron analfabetas 3% (6) de las madres; cuentan con nivel de estudios de
secundaria o menor 71% (131); con preparatoria o carrera técnica 17% (31) y con
licenciatura o mas 9.2% (17) (Figura 19), en cuanto a la escolaridad de los padres
estudiaron hasta la primaria 26% (48), la secundaria 39% (48) y licenciatura 17%
(16) . La mayor proporcion de padres tienen escolaridad baja lo que puede implicar

baja percepcién de riesgo ante un embarazo y la atencion a los DTN.
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Figura 19. Casos de DTN segun escolaridad de las madres. Hidalgo 2013-2018

Fuente: Base de datos VEDTNvC N=185 casos
e Ocupacién
Eran amas de casa 77.8% (144) de las mujeres y con otra ocupacion extra al hogar
22.2% (41). De las madres que se encontraban inmersas en el campo laboral eran
empleadas 7% (13), comerciantes 4.9% (9) estudiantes, 4.3% (8) y 3.2% (6) tenian
trabajos ligados a su profesion. La antigtiedad de la ocupacién de las madres con
empleos formales presenté rango de 1 a 26 afios (mediana: 4). En cuanto a la
ocupacion de los padres 36% (66) fueron empleados, 28% (52) campesinos, 19%
(35) obreros y 10% (19) comerciantes; la antigiedad de la ocupacién presento rango

de 1- 36 afios (mediana: 6).

Respecto de la derechohabiencia, 86% (159) de los padres estaban afiliados
al Seguro Popular, al IMSS 5.4% (10), al ISSSTE 1.1% (2) y no tenian
derechohabiencia 3.8% (7). Lo anterior, alude a que los padres con empleos
informales y sin derechohabiencia que ademas tienen hijos con DTN perpetuan del
ciclo de la pobreza y suponen las inequidades en salud tal vez por una falta de

acceso a la vigilancia del embarazo por los servicios médicos (Figura 20).
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Figura 20. Casos de DTN segln ocupacion y derechohabiencia en mujeres. Hidalgo 2013-
2018

Fuente: Base de datos VEDTNyC N=185 casos

En cuanto al estado civil viven con su pareja, casadas o en union libre 92%
(170) y 8% (15) fueron solteras; la participacion activa de ambos padres en la
atencion del embarazo y el tratamiento de los DTN supone un pilar fundamental
para mejorar el prondstico de las personas con DTN al contar con redes de apoyo
sélidas (Figura21l). Por otro lado, 10.8% (20) del total de las madres pertenecieron
a algun grupo de habla indigena.
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Figura 21. Casos de DTN segun estado civil de las madres. Hidalgo 2013- 2018

Fuente: Base de datos VEDTNyC N=185 casos
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Capitulo VII. Etapa dos: Andlisis de la submuestra de 44
personas afectadas con DTN v

7.1. Descripcion de la poblacion?®

En el siguiente apartado se describen los factores socioecondmicos, clinicos,
abordaje terapéutico y secuelas que presentaron las personas con DTN quienes
fueron entrevistados durante la visita domiciliaria y se aplicé a 44 cuidadores

primarios.

De las 185 nifas y nifios registrados en la base de datos VEDTNyC del 2013
al 2018, se seleccionaron 84 casos reportados que egresaron vivos de las unidades
meédicas del Estado de Hidalgo para verificar su condicion de salud y sobrevida; de
estos casos solamente se pudo entrevistar a 44 debido a: cambio de domicilio,

domicilios falsos o negativa para la entrevista (Figura 23).

Inferencia Inferencia
— f— — f—

Realidad en el universo Realidad en el estudio Hallazgos del estudio
............... 7=0.9554 PN - () 045>
d=0.10 d=0.12
Poblacion objetivo: > Muestra Pretendida: > Participantes reales:
Uk @ases @l I 84 casos de DTN que 44 localizados mediante

registrados en la base L cumplieron con criterios . visita domiciliaria
de VEDTNyC Disefio de seleccion para visita Realizar
domiciliaria
Validez Validez
Externa Interna

Figura 22. Validez de la submuestra respecto al total de los registros

Fuente: Hulley SB. Disefio de investigaciones clinicas.4 ed. México: WOLTERS KLUWER;2014.

17 44 nifias y nifios localizados mediante visita domiciliaria durante el afio 2021 en el Estado de Hidalgo a partir de las direcciones contenidas
en la VEDTNyC del 2013-2018.

18 Independiente de los sesgos, se consider6 que una muestra por cuota de 44 personas localizadas entre los 84 sobrevivientes (0.52) obtuvo
una Z de 0.9452 a una d=0.12.
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Los resultados de la submuestra presentaron los siguientes sesgos:

Sesgo por la seleccion de pacientes de facil localizacion.

Sesgo de memoria de las personas interrogadas.

Preguntas con dificultades para la obtencion de informacion veridica en el area

de ingresos econdémicos.

Dificultad de localizacion en areas rurales por alta migraciéon y movilidad

Limitacion de recursos por falta de financiamiento de la investigacion

Del total de personas localizados, 24 (54.5%) viven en areas urbanas y 20
(45.5%) en areas rurales. La mayor proporcion de casos que habitan en localidades
urbanas aun viven en el mismo domicilio, pero en las localidades rurales existe alta
movilidad de las familias lo que dificultdé su localizacion. La Tabla 4 resume la

frecuencia y distribucién de los casos localizados en los municipios del Estado.

Las regiones con mayor concentraciéon de DTN fueron la Huasteca y el Valle
del Mezquital. Por un lado, los municipios que conforman estas regiones cuentan
con poblaciones rurales remotas de dificil acceso, lo cual supone la migracion de
los habitantes hacia areas urbanas, quienes buscan mejorar su calidad de vida y
tener acceso a los servicios de salud posterior a tener un hijo con DTN; por otro
lado, estas regiones se caracterizan por poblaciones socioeconémicamente
vulnerables, donde ocurren fenémenos sociales que favorecen el abandono de la
familia por parte del padre, motivos que favorecieron el cambio de domicilio de las

personas con DTN y sus tutores legales, complicando su localizacion.
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Tabla 4. Casos de DTN localizados segun Municipio de
Residencia. Hidalgo.2021.

L Encontrados No encontrados
Municipio Frecuencia | %  Frecuencia | %
Huejutla de Reyes 4 44.4 5 55.6 9
Ixmiquilpan 3 42.9 4 57.1 7
Pachuca de Soto 3 50.0 3 50.0 6
Tepeji del Rio 3 75.0 1 25.0 4
Tizayuca 3 75.0 1 25.0 4
Metztitlan 1 25.0 3 75.0 4
Tasquillo 3 100.0 0 0.0 3
Acaxochitlan 2 66.7 1 33.3 3
Mineral del Monte 2 66.7 1 33.3 3
Tula de Allende 2 66.7 1 33.3 3
Cuautepec de Hinojosa 2 100.0 0 0.0 2
Tulancingo de Bravo 2 100.0 0 0.0 2
Zimapan 2 100.0 0 0.0 2
Mixquiahuala de Juarez 1 50.0 1 50.0 2
Emiliano Zapata 1 50.0 1 50.0 2
Nopala de Villagran 1 50.0 1 50.0 2
Zapotlan de Juarez 1 50.0 1 50.0 2
Tepehuacan 0 0.0 2 100.0 2
Tlanchinol 0 0.0 2 100.0 2
Yahualica 0 0.0 2 100.0 2
Apan 0 0.0 2 100.0 2
Jacala 0 0.0 2 100.0 2
Ajacuba 1 100.0 0 0.0 1
El Arenal 1 100.0 0 0.0 1
Huasca de Ocampo 1 100.0 0 0.0 1
San Agustin Metzquititlan 1 100.0 0 0.0 1
Molango de Escamilla 1 100.0 0 0.0 1
Tlahuiltepa 1 100.0 0 0.0 1
Tlanchinol 1 100.0 0 0.0 1
Zacualtipan de Angeles 1 100.0 0 0.0 1
Tezontepec de Aldama 0 0.0 1 100.0 1
Chapulhuacan 0 0.0 1 100.0 1
Actopan 0 0.0 1 100.0 1
Lolotla 0 0.0 1 100.0 1
Xochiatipan 0 0.0 1 100.0 1
Villa de Tezontepec 0 0.0 1 100.0 1
Total 44 52.4 40 47.6 84

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”
N=84
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En cuanto a la condicién actual de sobrevida de la submuestra se encontraron con
vida 28 (63.6%) y fallecidos 16 (36.4%).
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Figura 23. Casos de DTN segln sobrevida. Hidalgo. 2021

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”

De los sobrevivientes correspondieron a MMC 20 (71.4%); a OEB 6 (21.4%)
y a MC 2 (7.1%). De los fallecidos 6 correspondieron a MMC (Tasa de letalidad
23.1%); 6 a OEB (Tasa de letalidad 50%); 3 a MC (Tasa de letalidad 60%); y 1 a
OME (100% de letalidad) (Figura 24).

Otras Malformaciones Meningocele Otras Espinas Bifidas Mielomeningocele
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Figura 24. Casos de DTN segun letalidad. Hidalgo.2021

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”
N=44
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7.2 Caracteristicas clinicas de la submuestra

En el siguiente apartado se abordaran aspectos clinicos que fueron interrogados

durante la entrevista a los 44 casos de DTN localizados.

Del total padecian MMC 26 (59%), OEB 12 (27.3%), MC 5 (11.36%) y OME
1 (2.3%), no se localizaron casos de AC debido a su corta sobrevida. Fueron
mujeres 24 (54.5%) y hombres 20 (45.5%) (Figura 25). En relacion al tipo de DTN
y el sexo se observo que en igual proporcion 13 (50%) de los MMC fueron mujeres
y hombres respectivamente, de los MC 3 (60%) correspondieron fueron hombres y
2 (40%) mujeres; de las OEB 3 (25%) fueron hombres y 9 (75%) mujeres. Las OME
100% (1) fueron hombres. La tasa de letalidad por DTN para las mujeres fue de
41.7% y para los hombres de 30%; la razon de momios para fallecimiento respecto
del sexo fue de OR= 1.7 (ICos%: 0.47-5.8) lo cual, no demuestra asociacion entre la

sobrevida de los DTN y el sexo (Figura 26).
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Figura 25. Casos de DTN localizados segun diagndéstico y sexo. Hidalgo .2021

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de
Hidalao” N=44

Referente a la edad gestacional de nacimiento referida por las madres al

momento de la entrevista se obtuvo rango de 30 a 41 semanas, con mediana de 39.

Las personas con MMC nacieron con un rango de 36-41semanas (mediana: 39), los

MC con rango de 35 a 40 semanas (mediana:39); las OEB de 30 a 41 (mediana de
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39) y el caso con OME naci6 a las 36 semanas; informacion que coincide con lo

documentado en la base de VEDTNyC.

La edad actual de los sobrevivientes, presentd un rango de 2 a 8.7 afios
(mediana 4.6 afos) (Figura 26). Los fallecidos presentaron rango de 0.003 a 0.5
afos (mediana de 8 dias) (Figura 27).
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Figura 26. Casos de DTN segln edad actual de los supervivientes. Hidalgo .2021

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”
*MMC (Mielomeningocele); MC (Meningocele); OEB (Otras Espinas Bifidas); OME (Otras Malformaciones del Encéfalo)  N=28
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Figura 27.Casos de DTN segun edad al fallecimiento. Hidalgo. 2021

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”
*MMC (Mielomeningocele); MC (Meningocele); OEB(Otras Espinas Bifidas);OME(Otras Malformaciones del Encéfalo) N=16

Presentaron paralisis de miembros pélvicos 34 (77.3% ) y no lo presentaron
10 (22.7%); en cuanto a la lateralidad de la paralisis; 7 (20.6%) refirieron afectaciéon
unilateral y 27 (79.4%) tienen paralisis de ambos miembros pélvicos. Por un lado,
se obtuvo una OR= 2.8 (ICes5%: 0.51-15.2) del fallecimiento respecto a la presencia
de pardlisis de miembros pélvicos, lo cual, sugiere que la falta de movilidad parcial
o bilateral no incrementa el riesgo de defuncién. Paralisis bilateral OR=2 (ICgs5%:
0.33-12.18).

La luxacién de cadera se present6 en 26 (59%) personas; el OR de fallecer
por presentar luxacién de cadera fue del.2. Sin embargo, no fue significativo por el
intervalo de confianza (ICes%: 0.3-4.2). 28 (63.6%) presentaron pie equino varo o
zambo y no lo presentaron 16 (36.4%); el haber presentado esta complicaciéon no
incremento el riesgo de fallecer en los casos de DTN al presentarse OR= 0.7
(1C95%:0.2- 2.6).
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En cuanto a la condicién clinica de los nifios, cursaron con incontinencia urinaria y
fecal 34 (77.3%) y tienen control del musculo detrusor de la vejiga y esfinter anal 10
(22.7%). No se encontr6 diferencia estadistica significativa en el riesgo de fallecer

respecto del control de esfinteres.

Respecto a otras comorbilidades asociadas al DTN, 35 (74.8%) no
presentaron malformaciones asociadas, y 9 (25.2%) si. La razén de momios para
fallecimiento no arroj0 diferencia estadistica para quienes padecieron
comorbilidades OR= 0.83 (ICos5%: 0.12-4.8) (Tabla 5).

Tabla 5.Casos de DTN segun otras comorbilidades. Hidalgo.2021

Total Vivos Fallecidos
Comorbilidades

Freq. % Freq. % Freq. %

Sin comorbilidades 35 74.8 22 78.6 13 8.1
Labio o Paladar Hendido 3 6.8 2 7.1 1 6.3
Criptorquidia 1 2.3 1 3.6 0 0.0
Criptorquidia/Hipospadias/Hernias inguinales 1 2.3 1 3.6 0 0.0
Estrabismo 1 23 1 3.6 0 0.0
Gastrosquisis 1 2.3 0 0.0 1 6.3
Microtia 1 2.3 0 0.0 1 6.3
Polidactilia 1 2.3 1 3.6 0 0.0
Total 44 100 28 100 16 100
Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de
Hidalgo” N=44

La hidrocefalia fue una complicacion que se present6 en 28 (63.6%) de los
casos; En los MMC se presenté en 19 (73%); en los MC 4 (80%); en las OEB 4
(33.3%) y 1 caso (100%) de ODE (Figura 28).No existe riesgo de fallecer al
presentarse hidrocefalia al obtenerse OR=1.1 (ICos%: 0.3-3.9). Otra complicacién

documentada fue la formacién de escaras por presién en uno de los casos.
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Figura 28. Casos de DTN localizados segun presencia de Hidrocefalia. Hidalgo 2021

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”

N=44
Tabla 6. Riesgo de defuncidn de los casos de DTN segun
caracteristicas clinicas. Hidalgo 2021
O erto Razon de ervalo de
dl A e a 0 0 0 0 O O o) a d
OR 059,
Paralisis de miembros pélvicos
Si 8 80 2 20
No 20 58.8 14 41.2 2.8 051-15.2
Lateralidad de la paralisis
Unilateral 5 71.4 2 28.6
Bilateral 15 55.6 12 44.4 2 033-12.18
Sexo
Mujeres 14 70 6 30
Hombres 14 58.3 10 41.7 L7 04758
Luxacion de cadera
Si 17 65.4 9 34.6
No 11 61.1 7 38.9 1.2 03-4.2
Hidrocefalia
Si 18 64.3 10 35.7
No 10 38.5 16 61.5 11 03-3.9
Malformaciones asociadas
Si 6 66.7 3 33.3
No 22 62.9 13 37.1 08 0.12-4.8
Pie equino varo o zambo
Si 17 60.7 11 39.3
No 11 68.8 5 31.3 0.7 0.2-2.6
Incontinencia de esfinteres
Si 9 100 0 0 0 0
No 19 54.3 16 45.7

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”.
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7.3 Atencidon otorgada a la submuestra de DTN

A continuacion, se haréa referencia a la atencién médica otorgada a los casos de

DTN localizados.
e Tratamiento quirdrgico

Del total de las personas con DTN fueron intervenidos quirdrgicamente 39 (88.6%);
24 (61.5%) presentaron MMC; 5 (12.8%) MC y 10 (25.6%) OEB; y el Gnico caso
de OME no recibié tratamiento quirdrgico. El nUmero de intervenciones quirargicas
a las que fueron sometidos los nifios, presento rango de 1 a 8 cirugias (mediana:2).
El tiempo transcurrido entre el nacimiento y la intervencion quirdrgica presento

rango de atencion de 24 horas a 1 afio (mediana:120 horas).

Por un lado, la reparacién quirdrgica del DTN incrementd aparentemente la
sobrevida al presentarse OR= 3 pero sin ser significativo el intervalo de confianza
(ICos%: 0.44-20.24). Por lo tanto, es probable que la cirugia tuviera una utilidad
importante en la calidad de la sobrevida. Por otro lado, el tiempo de reparacion del
defecto puede ser util hasta las 48 horas después del nacimiento, aunque en esta

muestra no existi6 significancia estadistica OR= 3.6 (ICos%: 0.73-18.4).
e Tratamiento de rehabilitacion

El tiempo trascurrido desde la cirugia hasta el inicio de la rehabilitacion fisica tuvo
rango de 30 a 248 dias y mediana de 92 dias. En cuanto a las unidades donde
recibieron terapia, fueron atendidos en Unidades Basicas de Rehabilitaciéon 16
(61.5%), en unidades de Teletén 9 (34.6%) y en unidades privadas 1 (3.8%)( Figura
29). 24 (54.6%) tutores refirieron que sus hijos aun acuden a terapia de
rehabilitacion; 16 (36.4%) ya no acuden por fallecimiento; 2 (4.5%) por mejoria 'y 2

(4.5%) nunca recibieron terapia.
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Figura 29. Casos de DTN localizados segun institucion de rehabilitacién. Hidalgo 2021

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”
N=44

De los supervivientes que aun acuden a terapia de rehabilitacion corresponden
a MMC 20 (83.3%%), a MC 2 (8.4%) y a OEB 2 (8.4%). En cuanto a la periodicidad
con que reciben rehabilitacién, acuden dos veces por semana 18 (40.9%); tres
veces por semana 5 (11.4%) y una vez por semana 1 (2.3%). El riesgo de morir por
no asistir a sesiones de rehabilitacion en forma regular fue 108 veces mayor que en
aquellos casos que si acuden a rehabilitacion, por lo cual, la rehabilitacion es un
asunto capital para la sobrevida agregando que los 16 casos de defuncién nunca
asistieron a rehabilitacion OR= 108.3 (ICes%: 8.7- 4772.4). Por lo tanto, el riesgo

atribuible a morir por no acudir a rehabilitacion fue RA=99.1%
e Cuidados en el hogar de la submuestra

En cuanto a la composicion del nucleo familiar en la poblacion estudiada (44); los
padres viven juntos en 30 (68.2%) hogares y en 14 (31.8%) casos el cuidado de los
nifios con DTN recae en las madres. Se observé que tener DTN vy ser hijo de una
madre soltera no presento riesgo en el pronostico de las personas con DTN al
presentarse OR=0.6 (ICos5%: 0.15-2.4).
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El cuidado de las personas afectadas por DTN, fue exclusivo de los tutores en 27
(61.4%) casos y 17 (38.6%) documentaron contar con el apoyo de algun familiar.
Se presento disminucion del riesgo de fallecer en aquellas personas con DTN que
recibieron cuidado por algun familiar ademas de los padres al obtener una OR= 20
(ICo5%: 2.3-173.12).

En cuanto al tiempo que dedican al cuidado los tutores de 26 (59.1%) nifios
de los tutores dedican 24 horas, 17 (38.6%) dedican 12 horas y 1 (2.27%) cuatro
horas al dia ya que cuenta con el apoyo de familiares y guarderia. Se observo
asociacion estadistica entre las horas de cuidado y el fallecimiento de las personas
con DTN al presentarse OR=125 (ICg5%:10.2-5454.6) esto puede deberse a que una
gran proporcion de los padres dedican mas de 12 hrs al cuidado (Tabla 7).

En conclusién de los factores relacionados con los cuidados y rehabilitacion,
se observo la importancia de la participacion familiar en el cuidado y de los servicios
de salud en la rehabilitacién y sobrevida de los pacientes, debido a que en andlisis
estadistico de la submuestra la fuerza de la asociacion medida con razén de momios
da una alta significancia pero intervalos de confianza muy amplios debido
seguramente a que la submuestra es muy baja, por lo que es importante que en
estudios epidemioldgicos subsecuentes pudiera ampliarse la muestra para ajustar
la asociacion preferentemente con un estudio prospectivo. Sin embargo, se puede
concluir que los cuidados y la rehabilitacion son factores que influyen de manera
definitiva en la sobrevida. Por lo cual, se deben implementar estrategias para brindar

atencién en lugares de dificil acceso donde son frecuentes los DTN.
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Tabla 7. Riesgo de defuncion de los casos de DTN segun manejo.
Hidalgo .2021

Caracteristicas

Tiempo diario de cuidado

Muertos

Razén de
momios
(OR)

Intervalo
(o[}
confianza
95%

12 hrs. 0 menos 3 16.7 15 83.3 125.0 10.2-5454.6

Mas de 12 hrs 25 96.2 1 3.9

Rehabilitacion** (N=42)

Si 25 96.2 1 3.8

NO 3 18.7 13 813 108.3 8.7-4772.4

Cuidado de las personas afectadas por DTN

Padres 12 44.4 15 5.9

o 20 2.3-173.12
tros 16 94.1 1 55.6

Tratamiento quirdrgico

Si 26 66.7 13 33.3

N 3 0.44-20.24
0 2 40 3 60

Tiempo en horas que se realiz6 la cirugia* (N=39)

<48 8 50 8 50

> 48 18 78.3 5 21.7 3.6 0.73-18.4

Numero de cirugias* (N=39)

1 9 47.4 3 15

2 0 mas 17 85 10 52.6 18 0.4-8.1

Hijos de madre soltera

No 10 71.4 4 28.6

Si 18 60 12 40 0.6 0.15-2.4

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”
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7.4 Antecedentes socioecondmicos

e Escolaridad

Fueron analfabetas 2 (4.6%) de las madres, finalizaron la secundaria 16 (36.4%) y
la preparatoria 18 (40.9%). La escolaridad del padre muestra que la mayor
proporcion tiene estudios de nivel medio; son analfabetas 3(6.8%); cuentan con
secundaria completa 15 (34.1%), y con preparatoria 10 (22.7%). No se observan
diferencias entre la escolaridad de los padres reportada en la base de datos
VEDTNyC en comparacion con los encontrados mediante el cuestionario. Las
madres que estudiaron 6 afios 0 menos no representaron un factor de riesgo para
fallecer por DTN al obtener OR= 31.8 (ICgs%: 0.03-2146.4). similar a lo ocurrido con
la escolaridad del padre que obtuvo OR=2.9 (ICgs%: 0.61-13.3) para el mismo rango

de estudios
e Ocupacién

Se observé que son empleadas del sector privado 17 (38.6%) de las madres, similar,
a los padres quienes 16(36.4%) tienen esta ocupacién; la mayor proporcién de
mujeres tienen una ocupacion diferente al hogar pues solo 17(36.6%) no se
encuentran inmersas en el campo laboral, en comparacion con los datos contenidos
en la base de datos VEDTNyC, donde la principal ocupacion de las madres era el
hogar, lo cual, resalta el ingreso al campo laboral de las madres para participar de
la economia familiar posterior al nacimiento del hijo con DTN (Figura 30 ). Por un
lado, la razén de momios respecto de los fallecimientos y la ocupacion de las madres
fue de OR=5 (ICes%: 1.1-23.2), lo cual no representdé asociacion estadistica
significativa entre ambas condiciones, por otro lado, la razon de momios entre el
tipo de empleo de los padres y la sobrevida de las personas con DTN mostré
OR=0.9 (ICes%: 0.21-3.5) (Tabla 9). En este punto se evidencia que el empleo

remunerado en la mujer es un factor protector contra la mortalidad en esta muestra.
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Figura 30. Casos de DTN localizados segun ocupacién de los padres. Hidalgo 2021

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo” N=44

Tabla 8. Riesgo de los casos de DTN seglun antecedentes

paternos. Hidalgo 2021

O elrto - > alO de
_ aZO ade
al a a 0% 0% 0 0 OR O : : d
0
Escolaridad de la madre
< 6 afios 1 50 1 50
= 1.8 0.02-146.4
> 6 afos 27 64.3 15 35.7
Escolaridad del padre
< 6 afios 6 46.2 7 53.8
— 2.9 0.61-13.3
> 6 afos 22 71 9 29
Ocupacion de la madre
Hogar 7 41.2 10 58.8
Empleo remunerado 21 77.8 6 22.2 >0 1.11-23.2
Ocupacion del padre
Empleos formales 1 . 11 7
P - 9 633 36 0.9 0.21-3.5
Empleos informales 8 66.7 4 33.3

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”
N =44
e Ingresos econémicos de la submuestra

Referente al ingreso econémico, depende de dos personas en 23 (52.3%) casos;
de una persona en 17 (38.6%); de tres personas en 3 (6.8%) y de 4 personas en 1
(2.3%) caso. En relacion al principal proveedor en los hogares el varon es en 38
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(86.4%) casos, las mujeres en 5 (11.4%) y en un caso la abuela. Son apoyo a la
economia familiar 21 (47.7%) mujeres y 7(15.9%) familias reciben ayuda de otro
miembro principalmente de los abuelos. Por otro lado, el ingreso familiar mensual,
presentd un rango de 2,000 a 17,000 pesos con media de 5,231 y mediana de 4,250.
Lo cual significa que la serie es asimétrica y que la mayoria de las familias

sobreviven con un ingreso por debajo de la linea de pobreza extrema por ingresos.

Lo anterior nos arroja un promedio de presupuesto per capita con rango de
333 a 6000 pesos con mediana de 1000; se obtuvo una OR= 1.6 (ICgs5%: 0.7-3.4).
Con lo cual se concluye que no existe diferencia respecto a la sobrevida y el
presupuesto per capita fortaleciendo la importancia de los cuidados a las personas
con DTN sobre el ingreso econdmico. En cuanto al gasto mensual dedicado al
cuidado de las personas con DTN, se encontré un rango de 800 a 20,000 pesos con
mediana de 2,000. Documentaron gastos extra en relacién al cuidado del DTN 32

(72.7%) mientras que 12 (27.3%) refirieron no haber tenido gastos extra.
e Condiciones de la vivienda

En cuanto a las condiciones de la vivienda, 37 (84.1%) de las casas cuentan con 2
a 3 habitaciones, 6 (13.6%) tienen 4 a 5 habitaciones y una (2.3%) tienen una
habitacién. Por otro lado, 30 (68.2%) de las viviendas tienen drenaje, mientras que
12 (27.3%) tienen letrina, una (2.3%) tienen fosa séptica y en una realizan fecalismo
aras de suelo. Finalmente, 34 (77.3) de las casas utilizan Gas LP como combustible
y 10 (22.7%) utilizan lefia (Figura 31).
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Figura 31. Casos de DTN localizados segun servicios de la vivienda. Hidalgo. 2021

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el
caso de Hidalgo” N=44

7.4.1 indice de factores socioecondmicos

Para determinar la asociacion entre el nivel socioeconémico y el riesgo de fallecer
de las personas con DTN, se construyé un indice a partir de la las variables:
escolaridad del padre y la madre, derechohabiencia, servicios con que cuentan las
viviendas, manejo de excretas, tipo de combustible utilizado, indice de
hacinamiento!® y cumplimiento del indice de pobreza extrema por ingresos de los
hogares de acuerdo al tipo de poblacién que habitan las familias de las personas
con DTN 29, A estas variables se les asignaron los puntajes que se muestran en la
Tabla 9, de forma posterior se estratific6 a los hogares en cuatro niveles
socioeconémicos (Tabla 10). Para evaluar la consistencia interna del indice se

aplicé Alfa de Cronbach obteniendo un coeficiente de fiabilidad de 0.70.

19 El indice de hacinamiento: cociente del nimero de habitaciones de una vivienda y las personas que habitan la vivienda; sin hacinamiento:
hasta 2.4, 2.5-4.9 hacinamiento medio; mas de 5 hacinamiento critico /7).

20 valor de la canasta alimentaria por persona al mes establecido por el Consejo Nacional de Evaluacion de la Politica de Desarrollo Social
(CONEVAL) para el 2021; en poblaciones rurales equivale a $1418.86 por personay en poblaciones urbanas $1850.69 ()
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Tabla 9. Variables de indice socioeconémico

Variable item Puntos

Ninguna 0

Secretaria de Salud 1

Derechohabiencia de los padres IMSS Prospera 1

IMSS 2

Pemex 2

Linea de pobreza extrema por Cumplen 4

ingresos No cumplen 1
Servicios con gque cuenta la vivienda

Drenaje en la vivienda Si 1

! No 0

. Si 2

Teléfono celular NO 0

Internet en la vivienda Si 2

No 0

., Si 2

Television por cable NO 0

Combustible de la vivienda Gas LP. 2

Otro 1

Drenaje 2

Deposicién de excretas Letrina 1

P Fosa Séptica 1

Fecalismo a ras de suelo 0

Sin hacinamiento 2

indice de hacinamiento Hacinamiento medio 1

Hacinamiento critico 0

Creacion propia

Tabla 10. Valoracion del indice socioecondmico

Puntaje

Clasificacion del indice Puntaje del
delos Casos % indice
. con 14 :
ingresos . con 9 variables
variables
Altos 25.1-31 10 24.4 18-20 8 18.2
Medios 23.1-25 10 24.4 15-17 9 20.4
Bajos 18.1-23 12 27.3 12-14 16 36.4
Muy bajos 12-18 12 27.3 9-11 11 25
Total 44 100 44 100

Creacion propia
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Se determind la asociacion entre la sobrevida (a través de las defunciones) y el nivel
socioeconémico con 14 variables de escolaridad, ingresos y caracteristicas de la
vivienda; se tom6 como punto de corte en una primera instancia la mediana
(mediana =23 puntos) en el célculo de la raz6n de momios se obtuvo una OR= 0.22
(ICos%: 0.6-0.8), por lo tanto, tener nivel de ingresos bajos segun el indice resulté

factor protector para la sobrevida de los DTN.

Se revisaron las variables de escolaridad del padre y escolaridad de la madre
para identificar la colineariedad de estos dos indicadores descartando asi el de
escolaridad del padre por tener una r< 0.50 por lo que se concluye que se trataba
de un dato confusory se redisefio el indice eliminando la escolaridad del padre y
los servicios que no mostraban variabilidad (luz, agua y teléfono en casa) , al
calcular la razon de momios no se encontré asociacion estadistica entre las

defunciones y el indice socioeconémico OR= 0.3 (ICgs%: 0.63-1.3).
e Apoyo econdmico de fundaciones a la submuestra

Indicaron que recibian apoyo de alguna fundacion 20 (45.5%) hogares. De las
familias que reciben apoyo econémico 19 (43.2%) afirmo recibir ayuda del gobierno
a través del programa: “Apoyo por discapacidad”t. Uno de los nifios (2.3%) recibe
apoyo de la instancia del Desarrollo Integral de la Familia (DIF) del municipio, el
cual, consiste en insumos de curacion y medicamentos para las personas afectadas
por DTN; no se encontré una asociacion significativa entre este antecedente y la

sobrevida de las personas con DTN (Tabla 11).

21 programa de gobierno que otorga $2,550 con una periodicidad bimestral ®
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Tabla 11. Antecedentes econdmicos de los casos de DTN en
Hidalgo. 2021

Muertos Intervalo

Razén de momios de

(OR) confianza
95%

Caracteristicas

Puntuacién indice socioeconémico
<13.5 21 43.8 9 56.3
— 0.3 0.6-0.8
>13.5 7 75 7 25
Apoyo econémico de fundaciones
Si 19 95 1 5
31.7 3.6-278.5
No 9 37.5 15 62.5

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo” N=44

e Antecedentes de las madres de la submuestra

La importancia de evaluar los antecedentes obstétricos de las madres radica en la
elevada probabilidad de tener un segundo hijo con DTN, lo cual condiciona
repercusiones en el cuidado del primer nifio afectado, ademas, de impacto negativo
en la economia de la familia afectada. En nuestra poblacién 17 (38.6%) de las
madres presentaron embarazo posterior al nacimiento del nifio con DTN y 27
(61.4%) no tuvieron nuevas gestas. 2 (4.6%) presentaron abortos posteriores y solo

una (2.3%) presenté un segundo embarazo con un hijo con DTN.

Se determind la asociacion entre tener embarazo posterior y la sobrevida de
los DTN, se obtuvo OR= 3.6 (0.7-14) lo cual sugiere que tener mas hijos incrementa

el riesgo de fallecer, sin embargo, el intervalo de confianza no resulté significativo.
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7.5 Modelo de Riesgo para lareduccion de la sobrevida en
personas con DTN en Hidalgo 2021

Derivado del analisis estadistico realizado se determin6é que los factores que se

asociaron con la sobrevida de las personas con DTN estuvieron relacionados con:

1. Larehabilitacion oportuna.

2. El apoyo del nucleo familiar en el cuidado de personas afectadas en
particular de las mujeres.
Las horas de cuidado que brindan las familias a las personas con DTN

4. El apoyo econdmico complementario que brindan las fundaciones a las

familias para el cuidado y manutencion.

Es necesario fortalecer y redisefiar los programas destinados al apoyo
econdémico y social de las familias de forma que las autoridades se comprometan
con el bienestar de las familias y favorecer la sobrevida de las personas con
DTN.

Tabla 12 . Modelo de riesgo para la sobrevida de los casos de
DTN. Hidalgo. 2021

Muertos Intervalo
Caracteristicas Razon de de
% momios (OR) confianza
95%
Tiempo dedicado al cuidado de personas con DTN
12 hrs. o menos 3 16.7 15 83.3
- 125.0 10.2-5454.6
Més de 12 hrs 25 96.2 1 3.9
Rehabilitacién** (N=42)
Si 25 96.2 1 3.8
108.3 8.7-4772.4
No 3 18.7 13 81.3
Apoyo econémico de fundaciones
Si 19 95 1 5
31.7 3.6-278.5
No 9 37.5 15 62.5
Apoyo en el cuidado de personas afectadas con DTN
Padres 12 44.4 15 5.9
20 2.3-173.12
Otros 16 94.1 1 55.6
Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”
N= 44
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7.6 Sobrevida de la submuestra

En un primer momento se determiné la sobrevida para cada tipo de DTN respecto
del sexo, a través del modelo matematico de Kaplan-Meier (Tabla 13).

La sobrevida de los hombres afectados por MMC presentd media de 8.1 dias
(DS: 6); mientras que las mujeres obtuvieron media de 57 dias (DS: 43); la sobrevida
global de este DTN fue de 41 dias (DS:29) (Figura 32). Respecto del MC, los
hombres afectados presentaron media de 11 dias en su sobrevida (DS: 4); las
mujeres 61 dias; y la sobrevida global para este defecto fue de 28 dias (DS:17)
(Figura 33). En los casos de OEB la sobrevida para los hombres presenté media
de 1 dia; mientras que para las mujeres la media fue de 32 dias (DS:23) (Figura
34). La sobrevida global de los DTN presentdé media de 30.7 dias (DS:12.9).

Tabla 13.Sobrevida de las personas con DTN segun sexo. Hidalgo
2021

Intervalo de confianza de

. - 95 %
Estimacion Desv. Error
inferior superior
Hombre 8.1 6 0 19.9
Mielomeningocele Mujer 57 43 0 140.5
Global 41 29 0 97.3
Hombre 11 4.1 3 18.9
Meningocele Mujer 61 0 60.9 61
Global 28 17 0 61
Hombre 1 0 0.9 1
Otras Espinas Bifidas SR 22 22 2 e
Global 27 20 0 65.4
Global 1 0 1 1
Global Global 30.7 12.9 55 55.9

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”

N=44 *La estimacion esta limitada al tiempo de supervivencia mas largo, si esta censurado.
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Figura 32. Funciones de supervivencia. Mielomeningocele. Hidalgo 2021

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”
N= 44 *La estimacion esta limitada al tiempo de supervivencia mas largo, si esta censurado.
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Figura 33. Funciones de supervivencia. Meningocele. Hidalgo 2021

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”
N= 44 *La estimacion esta limitada al tiempo de supervivencia mas largo, si esta censurado.
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Figura 34. Funciones de supervivencia. Otras Espinas Bifidas. Hidalgo 2021

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”
N= 44 *La estimacién esté limitada al tiempo de supervivencia mas largo, si esta censurado.

En un segundo momento, se determind la sobrevida para cada tipo de DTN respecto
de haber recibido tratamiento quirdrgico. Se encontré que los MMC que fueron
intervenidos presentaron media de 60 dias (DS:42); mientras que los no
intervenidos presentaron media de 3 dias (DS: 0.5). Respecto de los MC la media
para las personas intervenidas fue de 28 dias (DS: 17). Similar a los casos de OEB
gue presentaron media de 27 dias (DS:20) (Tabla 14).
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Tabla 14.Sobrevida de las personas con DTN intervenidas

quirargicamente. Hidalgo 2021

I Se reallz_q Intervalo de confianza
nte_rv'en(_non Estimacién ek 215 Vi
guirurgica Limite Limite
inferior superior
Si 60 42 0 141
Mielomeningocele No 3 0.45 2 3.4
Global 41 29 0 97
Meningocele S 28 17 0 61
9 Global 28 17 0 61
. - Si 27 20 0 65
Otras Espinas Bifidas Global 27 20 0 65
Global Global 30.7 12.9 5.5 55.9
Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo”
N=44 *La estimacion esta limitada al tiempo de supervivencia mas largo, si esta censurado.
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Figura 35. Funciones de supervivencia. Mielomeningocele segln intervencién quirdrgica. Hidalgo 2021

Fuente: Cuestionario:” Diferencias de los defectos de tubo neural entre los supervivientes y fallecidos: el caso de Hidalgo” N= 44
*La estimacion esta limitada al tiempo de supervivencia mas largo, si esta censurado.
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Discusion

Segun lo informa el Banco Mundial la mortalidad infantil descendié de 34 a 29
defunciones por cada 1000 nacimientos del 2013 al 2019. Esto ha contribuido con
el crecimiento poblacional y la transicion epidemioldgica, observandose variaciones
en las causas especificas de muerte en la infancia. Los DC se encuentran entre las
principales causas de mortalidad en las Américas y en los paises de bajos ingresos,
representan el 5% de muertes antes del afio de vida y en México son la segunda
causa de mortalidad en menores de un afo. Al igual que la mortalidad infantil la
prevalencia de DC ha ido en decremento, al respecto Navarrete-Hernandez y cols.
determinaron que en México la incidencia de DC presentd un descenso de 2.7x104
en 1999 a 1.4x10%*en 2014 ©)&7),

A pesar del descenso en la prevalecia general de los DC, entre los del SNC
destacan como los més frecuentes los DTN, se estima que en nuestro pais nacen
al afio 980 nifios (Tasa= 4.8 x10%) afectados. En Hidalgo entre 2013 y 2018 se
presentaron 185 casos de DTN (Media de 31 casos; Tasa=5.8x10%) cifra mayor a la
nacional (ICes%: 0.8-1.3). Esto requerira el estudio de los factores etiologicos
involucrados en la génesis de estos defectos a nivel local, que pueden estar
asociados al ambiente, pero también a la atencion preventiva del sistema de

salud®O),

En cuanto a la prevalencia de los DTN, la tendencia de AC en Hidalgo del
2013 al 2018 se mantuvo estable; sin embargo, no ocurrié lo mismo para otros
defectos como MC que aument6 en 2014, MMC en 2015 y OEB en 2016. Estos
resultados concuerdan con lo descrito por Jiménez-Guerra y cols. quienes
identificaron que en los ultimos 6 afos la prevalencia de estos DC en México se ha
mantenido estable, con incremento en 2016. Situacion que a su vez, concordaron
con el Anuario de Morbilidad de la Direccion General de Epidemiologia, para el

mismo periodo de estudio®3)©8),

Las politicas de fortificacion de acido félico desde la década de los 90s han
supuesto el pilar para la prevencion de los DTN. En los resultados de este estudio,
resalté que los DTN con mayor incidencia acumulada fueron AC con 2.6 x 10* y
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MMC con 1.9x10* nacimientos, cifras que fueron similares a lo ocurrido en EUA
posterior a la implementacion de politica de fortificacion de las harinas de trigo,
donde se reporté decremento de 35% en los casos de MMC, incidencia de 3.8x10%
y mortalidad neonatal asociada de 10%.Y lo descrito por autores como Linger-
Endalifer y cols. y Zaganjor y cols. quienes afirmaron que los DTN mas incidentes
en sus estudios fueron AC por falla en el cierre de la region craneal y EB por falla

en el cierre de la columna espinal®®9),

Referente de las areas geograficas mas afectadas, los municipios de la
Huasteca presentaron la mayor incidencia acumulada de DTN, con un rango de
entre 13 y 28 x 10* nacimientos. Esta region se caracteriza por municipios con alto
grado de marginacion e IDH medio y bajo; situacion que coincidié con los resultados
obtenidos por Loiacono Ky cols. quienes afirmaron que los DC graves (94%) y en
particular los DTN predominan en zonas con vulnerabilidad econémica y social
alta®) 15 Y distaron de los resultados de Romero- Islas y cols. quienes durante el
periodo 2005-2012 determinaron que en el Estado de Hidalgo las regiones mas
afectadas fueron la Sierra Gorda y la Otomi-Tepehua. Esto indica que la
implementacion de intervenciones preventivas en dichas regiones tuvo impacto
positivo en la ocurrencia de los casos a través del tiempo. Ademas, es notable el
fortalecimiento de la VE en la Huasteca, donde previamente existia subregistro de

los casos, segln lo reportado por estos autores®>60)61),

Del mismo modo, respecto a la jurisdiccion sanitaria que realizdé la
notificacién, se observo que Pachuca presento la mayor incidencia acumulada en el
periodo con 1.8 x10% nacimientos. En contraste a lo ocurrido durante el 2005-2012
donde las jurisdicciones sanitarias Otomi-Tepehua y Zimapan registraron la mayor
incidencia acumulada, lo cual, sugiere el fortalecimiento del sistema de referencia
de los casos a hospitales de segundo nivel de un periodo a otro. Sin embargo, existe
concentracion de los servicios especializados de salud en la capital del Estado, lo

cual continda limitando la atencién en otras regiones(®>),
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En cuanto al fallecimiento de las personas afectadas, el 16.8% lo hicieron en las
primeras 24 horas de nacidas. Por un lado, el 70.2% de las AC murieron en este
periodo de tiempo, lo cual concuerda con la literatura, ya que la AC es considerada
como un DC incompatible con la vida. A diferencia de las personas con MMC
quienes 93% se mantuvieron con vida. Esto puede significar que el sistema de salud
debera responder con mayor oportunidad ante un caso de DTN, ademas de
diferencias en la sobrevida de los casos segun el tipo de defecto. Esto quedd en
evidencia con el andlisis realizado a la submuestra donde se obtuvo que la
sobrevida global fue de 30.7 dias (IC95%:0-97.3), con incremento para las mujeres.
Destacdé que la sobrevida fue mayor en quienes padecieron MMC y fueron
intervenidos quirargicamente, al obtenerse una media de 60 dias (ICos%: 0-141). Si
bien, la sobrevida fue limitada, se debe considerar que 63.6% de las personas
afectadas con DTN continuaron con vida y dos alcanzaron los 8 afios de edad.

Lo anterior contrasta con los resultados obtenidos por autores como Bakker
y cols. quienes analizaron la mortalidad de personas con EB, y reportaron que 6.9%
de las personas estudiadas murieron en la primera semana de vida. Mientras que
Kancherla y cols., indicaron que en EUA la probabilidad de supervivencia entre los
nacidos con EB es de 7 dias de edad en el 97% de los afectados. Y lo establecido
por Romero-Islas y cols., quienes reportaron que 58% de las personas afectadas
alcanzaron las 24 horas de vida; con una sobrevida global de 9.1 meses para

quienes fueron intervenidos quirdrgicamente ()(27)(55),

Referente a la atencion otorgada a las madres durante el control prenatal se
presenté un rango de consultas de 0 a 17 y mediana de 4; la mayor proporcion de
madres acudieron a consulta por lo menos 3 veces. Ademas, fue notorio el
incremento en las consultas prenatales otorgadas a partir del afio 2016 y el
decremento en la incidencia de los casos de DTN en los afios posteriores, lo cual
represento el esfuerzo coordinado del sistema de salud en la atencion de los DTN,
con impacto positivo en la tendencia de estos DC. Este evento coincide con lo

reportado por Calderén-Alvarado y cols. en Sonora quienes reportaron un promedio
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de 5 consultas por mujer. Situacién que fue considerada Optima para la deteccion
oportuna de los DTN, sin verificar la validez y confiabilidad del dato. De acuerdo a
los resultados obtenidos en este estudio, se debe insistir en que la poblacion acuda
por lo menos a 4 consultas para la deteccion oportuna de los DTN, lo cual, puede
modificar el estandar de 5 consultas recomendadas por las GPC (14)62),

Aunado a lo anterior Iglesias-Rojas y cols. afirman que el diagndstico
prenatal mediante ultrasonido y cribado con biomarcadores modificé radicalmente
el manejo de los embarazos en los Ultimos afios, proporcionando bienestar a los
padres al verificar que el feto se encuentra en Optimas condiciones. Ademas,
cuando se presentan alteraciones como DC, brinda las pautas para tomar
decisiones sobre el prondstico de la gestacion, como la opcion de ILE ©3). Por un
lado, una limitacion de este estudio fue que no se contdé con informacién sobre
abortos, por lo cual, no se document6 informacion sobre ILE y solo se conocieron
los resultados de casos que llegaron al nacimiento incluidas las AC. Esto tiene
asociacion con lo expuesto por Chavez-Angeles y cols. quienes afirman, que los
gobiernos deben garantizar la maternidad libre y voluntaria para que las mujeres

puedan acceder a la ILE sin que su vida o su salud esté en riesgo(®4.

Por otro lado, en los registros de la base de la VEDTNyC en Hidalgo, una
baja proporcion de casos recibieron acompafiamiento por un grupo de expertos, lo
cual, estuvo asociado a la baja proporcién de ultrasonidos y cribado con
biomarcadores serolégicos que se tomaron de forma oportuna. De nueva cuenta,
una limitacion de la base de datos fue la transicion que sufrié el formato de
notificacién del afio 2015 al afio 2016, ya que antes del 2015 no se registraba
informacion sobre la toma de ultrasonido, el cribado con biomarcadores, el
acompafiamiento por expertos y la somatometria, por lo cual, los mecanismos para
la vigilancia epidemiologica fueron determinantes para los resultados
obtenidos®2®%, Mientras que Sims-Williams y cols. afirmaron que el manejo
multidisciplinario por parte del equipo de salud es excepcional en regiones con

ingresos econdmicos medios y bajos, lo cual tiene impacto negativo en el prondstico
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de las personas con DTN. En los resultados obtenidos, 61.4% de los hogares se
clasificaron como de bajos a muy bajos ingresos econémicos. Sin embargo, esta
situacion no tuvo asociacion estadistica con la sobrevida de las personas afectadas,

probablemente debido al tamafio de la muestra®)@3),

Respecto de la edad gestacional al nacimiento, la mediana fue de 36
semanas. Estos resultados fueron similares a los de Jiménez-Guerra, quien
establecié que los afectados por DTN presentaron mediana de 37 semanas de
gestacion al nacer, mientras que Calderén-Alvarado y cols. obsrvaron que los
afectados nacieron entre la semana 37 y 41 semanas. Esta situacion estuvo
relacionada con la toma inoportuna de ultrasonidos. El que las personas con DTN
alcanzaran el término de la gestacion recobra importancia segun lo expuesto por
Blencowe H y cols. quienes determinaron que el nacimiento de nifios con DTN
representa un riesgo elevado de mortalidad para los nifios y para sus madres
durante el embarazo, asi como un riesgo econdmico y social en el manejo de los
mismos, por lo cual, el adiestramiento del personal de salud para el diagndstico

ultrasonografico de los DTN resulta fundamental en el prondstico de estos
CaSOS(14)(23) (58).

Referente del sexo, en este estudio se presentaron en igual proporcion casos
en hombres y mujeres, sin embargo, resalta que las mujeres tuvieron letalidad de
41.7%. Resultados similares a los reportados por Poletta y cols. quienes reportaron
reduccion del 43% en la incidencia de los DTN en Chile, Argentina y Venezuela de
1990 al 2013, concluyeron que las tasas de incidencia de AC y EB se redujeron para
las mujeres en comparacién con los hombres, esto posterior a la implementacién de
politicas de fortificacién de alimentos. Lépez-Tamanaja y cols. reportaron que 55%
de las personas afectadas fueron hombres, resultados similares a los de Calderon-
Alvarado y cols. quienes determinaron que los hombres presentan mayor
prevalencia de DTN (14)(16)(66),
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Enrelacién a las caracteristicas de las madres, l0s casos se presentaron en mujeres
de entre 20 y 35 afios, la mayor proporcion estudiaron hasta la secundaria y tenian
como ocupacion el hogar. Sin embargo, se observo durante la visita domiciliaria que
muchas madres se incluyeron en el medio laboral remunerado posterior al
nacimiento de las personas afectadas, esta caracteristica se asocidO con mayor
letalidad debido a la reduccion de las horas de cuidado. Resultados diferentes a los
descritos por Sarmiento y cols. en Colombia, quienes identificaron que los DC se
presentaron en multiparas y mayores de 35 afios y Camier y cols. en Francia que
los identificaron en mujeres jovenes, multiparas, solteras, con bajo nivel educativo,
bajo ingreso familiar, desempleadas y que consumieron tabaco durante el
embarazo. A pesar de que todas fueron madres de hijos con DTN esta situacion
resalta las diferencias culturales y estilos de vida en la poblacion de las distintas

regiones del mundo (N©8),

Por otro lado, solo 8 madres habian tenido un hijo con DTN previo al registro
y 3 eran portadoras de un DTN, datos que difieren de los documentados por
Jiménez-Guerra y cols. quienes identificaron solo a una madre con diagnostico de
EB oculta durante la resolucion obstétrica. Esto debido a que las implicaciones
genéticas en la génesis de los DTN varian de poblacién a poblacion y pueden verse

influidas por otras factores como los ambientales o nutricionales ©7).

En cuanto a la ingesta de acido félico, el 91.4% de las madres refirid haberlo
consumido. Sin embargo, el 80% lo hizo durante el primer trimestre o después. Esta
situaciéon se consider6 subdptima ya que se recomienda el consumo por lo menos
un afo previo a la gestacion, segun lo establece la GPC para el control del embarazo
con enfoque de riesgo. También concord6 con lo establecido por Camier y cols.
quienes afirmaron que las tasas de suplementacion con acido félico varian segun el
pais. Asi, variables como embarazo no planeado que ocurre a edades tempranasy
condiciones de vida en pobreza se asocian con tasas bajas de suplementacion con
acido félico. Por un lado, una limitacién del estudio fueron los sesgos de memoria
presentes en la fuente secundaria de donde se parte para realizar el analisis. Y por

otro lado, las mujeres con hijos afectados tenian bajo nivel educativo y bajos
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ingresos econdmicos, lo cual pudo estar asociado a embarazos no planeados,
menor acceso a los servicios de salud y por lo tanto a deficiencias en las

indicaciones prenatales para el consumo de acido félico de manera preventiva®.

Dentro de los factores etiologicos, resaltd la exposicion a toxicos en los
padres. Esta fue mas frecuente en los hombres con respecto de las mujeres. El 61%
de las madres negaron contacto con téxicos y 77.8% tenian como ocupacion el
hogar, lo cual, indica que tuvieron menor exposicion laborar respecto de los padres.
Esto puso en evidencia la asociacion del transporte de toxicos al hogar por parte de
los hombres. Resultados similares a los concluidos por Valdés y cols. quienes
afirmaron que la exposicidon a riesgos ambientales es fundamental en la ocurrencia

de los DTN, siendo mas frecuente en los hombres®>,

Con frecuencia los DTN se acomparfan de otras malformaciones asociadas,
gue tienen impacto en su pronostico. Al respecto, Bhandari y cols. describieron que
los defectos mas frecuentes que acompafiaron a los DTN son paladar hendido,
criptorquidia, onfalocele y coloboma, ademas de la malformacion de Arnold-Chiari
gue favorece el desarrollo de hidrocefalia. Estos resultados fueron similares a los
de Diaz y cols. quienes incluyen como complicaciones asociadas, médula anclada,
siringomielia, Hidromelia, estenosis del canal lumbar, deformidad de los miembros
pélvicos, dolor neuropético, alteraciones cognitivas y convulsiones. En este estudio,
la condicién clinica no resultdé determinante para el fallecimiento de las personas
con DTN. Lo cual, pudo deberse a que el disefio del estudio transversal tiene

limitaciones de ambigiiedad temporal y causal®2(©8),

Respecto al manejo médico de las personas que egresaron con vida de las
unidades de salud, 88.6% fueron intervenidas quirdrgicamente; con un rango de 24
horas a 1 afio y mediana de 120 horas. Sin embargo, el tiempo en la reparacion
quirargica del defecto no resulto significativa; a diferencia de lo descrito por Eranzo
y cols. quienes afirman existe mejoria del prondstico si la intervencién quirdrgica se
realiza antes de las 72 hrs. Y lo descrito por Romero- Islas y cols. quienes reportaron

que en Hidalgo del 2009-2012 el 96.5% de las personas afectadas por DTN
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recibieron atencion quirdrgica con rango de 24 horas a 9 meses. Lo anterior indica
que, al comparar ambos periodos, se presentd un decremento en los

procedimientos quirtrgicos realizados de forma oportuna ©5) ©69),

El modelo de riesgo para la sobrevida de los DTN en Hidalgo, estuvo
determinado por el tiempo de cuidado (OR= 125; IC: 10.2-5454.6); apoyo de
familiares en el cuidado (OR=20 IC: 2.3-173.12), la rehabilitacion oportuna (OR=
108.3; IC: 8.7-4772.4) y el apoyo econdémico complementario de fundaciones
(OR=20; IC: 2.3-173.12). Resultados, similares a lo descrito por Blencowe y cols.
quienes afirman que la sobrevida de las personas con DTN incrementan 5 afios con
apoyo familiar, cuidado y rehabilitacién oportuna; lo establecido en la GPC para la
Prevencién, Diagndéstico y Tratamiento de la Espina Bifida. Y lo descrito por
Romero-Islas y cols. quienes establecieron que el modelo de riesgo para la
sobrevida de los DTN en Hidalgo del 2009 a 2012 involucroé las horas de cuidado a
las personas afectadas, el apoyo de otros familiares en el cuidado y haber recibido

rehabilitacion de forma oportuna®®G9)69)(0),

110



Recomendaciones

Los DTN han supuesto a lo largo del tiempo una causa importante de mortalidad,
morbilidad y discapacidad en la infancia. Sin embargo, gracias a las estrategias
preventivas implementadas con base en la fortificacion de nutrientes se ha logrado

descenso en la ocurrencia de los casos, a nivel mundial, nacional y local.

A pesar de este acontecimiento, en el Estado de Hidalgo la prevalencia fue
mayor que en el resto del pais en los cinco afios estudiados. Por lo cual, se requiere
que, a través del sistema de vigilancia epidemioldgica, se genere la informacién
pertinente para mejorar de forma continua las estrategias de prevencién en toda la
cadena causal, no solo para mejorar la sobrevida de quienes padecen DTN, sino
fortalecer en forma integral las estrategias de ILE y politicas de apoyo efectivo al
cuidado de las personas afectadas en la entidad. Esto puede redundar en la
reduccion de los afios de discapacidad, la muerte prematura y el dafio moral en las

familias de los afectados en la region.

Existe la posibilidad de que en los municipios de mayor incidencia de DTN se
perpetle el ciclo econémico de la enfermedad en condiciones de pobreza, ya que
dos tercios de los tutores presentaron nivel econémico bajo y muy bajo y habitaron
en municipios con IDH medio y bajo. Esta situacion se relaciona con inequidades
en salud, principalmente, acceso limitado a los servicios de salud, falta de control
prenatal adecuado y diagnosticos tardios frente a la mala calidad de la atenciéon que
se recrudece a medida que se alejan de los centros urbanos y los hospitales de
concentracion. Por lo cual, se deben fortalecer los sistemas de referencia y
contrarreferencia desde la prevencion en el primer nivel de atencién, caracterizada

por la proteccién especifica, deteccién oportuna y diagndstico temprano.

La informacion que se encontro fue limitada por la falta de integridad en los
registros y la falta de un SVE eficiente, atento al problema de manera rutinaria,
orientado no solo al control, sino también a la investigacién epidemiolégica. Por lo
cual sera necesario fortalecer en el SVE local los atributos de sensibilidad,

especificidad, oportunidad, representatividad, aceptabilidad, flexibilidad, simplicidad
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y valor predictivo. De forma que la informacion generada a partir de €l, brinde las
pautas para la prevencion de casos nuevos; el control de los existentes y la mejora
de los servicios de atencion a la salud; que, ademas permita localizar y facilitar el
contacto estrecho con las familias de las personas con DTN y dar seguimiento

continuo a los casos.

Asimismo, se debe realizar un diagnostico situacional periédico en materia
de DTN que permita al sistema de salud conocer las deficiencias en la atencion,
para proveer a las unidades los recursos necesarios que garanticen su seguimiento,
mediante indicadores de resultados de los programas destinados al control prenatal
y la atencion. Ademas, de comparar la informacién obtenida con analisis de periodos
previos y generar areas de oportunidad para la prevencién de los casos y evaluar
las tendencias.

En este andlisis fueron notorias las deficiencias en la atencion otorgada por
el sistema de salud al binomio madre e hijo. Pues se identificaron diagndsticos
tardios, falta de acompafamiento institucional y del equipo multidisciplinario en
salud. Ademas, de baja proporcion de ultrasonidos certeros realizados durante la
etapa prenatal, por lo cual, serd una necesidad capacitar a los médicos de primer
contacto en la atencién prenatal para el diagnéstico oportuno de los DTN, mediante
instrumentos estandarizados, uso de GPC y protocolos de atencion. También se
recomienda el disefio e implementacion de un indice o escala de riesgo, que
derivada de los antecedentes prenatales facilite la referencia de las mujeres con alta
probabilidad de tener un hijo (a) afectado por DTN, y se garantice la toma oportuna
de ultrasonidos durante las semanas 11-13.6 y 20-22.

Asimismo, en comparacion con lo ocurrido en el periodo 2009-2012, se
observo decremento en el numero de procedimientos quirdrgicos realizados de
forma oportuna. Si bien el tiempo en la reparacion quirdrgica no fue determinante
para la sobrevida de los afectados en este estudio, se evidencia un area para
mejorar la calidad en la atencion del sistema de salud, atendiendo a los atributos de
seguridad, accesibilidad, pertinencia y continuidad.
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Ademas, se reitera la necesidad de capacitar al personal de salud en materia de ILE
de acuerdo a la legislacion aceptada en las entidades del pais, haciendo énfasis en
la ocurrencia de defectos congénitos en particular los del sistema nervioso central.
Que incluya estrategias transversales donde se respete la interculturalidad y el
marco de valores de las poblaciones, esto, con el fin de que el personal de salud
brinde acompafamiento a las familias, les permita tomar la mejor decision respecto
de los embarazos afectados por DTN y se pueda garantizar el derecho a la salud

de las familias afectadas.

Si bien las estrategias de fortificacion con &acido félico son un pilar
fundamental para la prevencion actual de los DTN se observéo mal uso de esta
vitamina e indicacion inoportuna, por lo cual, se recomienda el fortalecimiento de
estrategias e intervenciones informativas en mujeres de edad reproductiva, en
especial en regiones con vulnerabilidad social y econdmica sobre: control prenatal;
nutricion en el embarazo; DC y DTN e ILE, para incrementar la prevencion de
embarazos no planeados y no deseados que favorezcan la ocurrencia de DTN.
También seran necesarias estrategias para el abordaje del riesgo que representa la
ocupacioén de los tutores en el desarrollo de DTN, debido a la exposicidn a téxicos

en hombres y mujeres.

Respecto del andlisis de sobrevida, se determind que esta es limitada. No
obstante, la mayor proporcion de los supervivientes prevalecieron después de un
afo de haber nacido. Ademas, los factores asociados a este fendmeno se
relacionaron con el cuidado otorgado por los familiares, la rehabilitacién y el apoyo
econdmico complementario recibido por fundaciones, similar a lo ocurrido en afios
previos. Por lo anterior, el Estado y el sistema de salud deben garantizar el apoyo a
las familias, para favorecer el acceso a los servicios de salud, aun en regiones
alejadas y que oferten el acompafiamiento de equipos multidisciplinarios, para

preservar el bienestar de las personas que nacen afectadas por DTN.

Por otro lado, existe poca investigacion y publicaciones nacionales
relacionadas con los DTN. Por lo cual, este estudio es un punto de partida para

futuras investigaciones que incluyan determinaciones serologicas de nutrientes,
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andlisis genéticos y diagndsticos ambientales en forma prospectiva y calculen el
riesgo atribuible a estos factores Esto, ante la necesidad de tener estudios que
compartan las condiciones de las diferentes regiones del pais, que permitan realizar
comparaciones a través del tiempo y fortalecer la vigilancia epidemiologia en este
ambito.

Asi mismo, en futuras indagaciones sera necesario evaluar el impacto de las
nuevas reformas al sistema de salud nacional que suponen la desaparicion del
Seguro Popular en la calidad de vida de las personas con DTN. Debido a que el
apoyo de fundaciones resultd determinante para incrementar la sobrevida DTN y a
gue muchas familias tenian como Unico medio al sistema de seguridad social en

salud para recibir atencion médica.

Finalmente, sera prescindible replicar este tipo de analisis incluyendo
personas con DTN de otros Estados del pais, con la finalidad de incrementar la
muestra y mejorar la fuerza de asociacion entre factores, de atencion médica,
socioecondémicos y clinicos con la sobrevida. Ademas, se sugiere fortalecer el
analisis a partir de la base de Mortalidad infantil, para ampliar la muestra con los

mortinatos afectados y contribuir con la VE de los DTN.
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Conclusion

A pesar de las estrategias de fortificacion con acido félico, los DTN siguen afectando
la salud de la infancia y el bienestar de sus familias. Por lo cual, el fortalecimiento
de la vigilancia epidemiolégica en este &mbito, representa el medio para que las
autoridades en salud, puedan generar programas que deriven en estrategias
integrales desde la prevencion hasta el apoyo complentario y fundamentalmente
publico, para la atencion de esta problematica. Pues el advenimiento de tecnologia
y avances meédicos han supuesto incremento en la sobrevida de las personas
afectadas con DTN, impactando en su calidad de vida. Por lo cual, se ratifica la
necesidad de generar politicas en salud enfocadas, por un lado, a la prevencién y
manejo de los casos y, por otro lado, a salvaguardar el bienestar integral del nicleo

familiar con la finalidad de preservar la vida de las personas con DTN.
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Consideraciones éticas y de bioseguridad

Esta investigacion se guio por lo establecido en la Declaracion de Helsinkiy la Ley
General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud. De acuerdo a su
Articulo XVII este estudio se considera sin riesgo. Se incluyen en esta clasificacion
los estudios que emplean técnicas y métodos de investigacion documental
retrospectivos y aquéllos en los que no se realiza ninguna intervencién o
modificacion intencionada en las variables fisioldgicas, psicologicas y sociales de
los individuos que participan en el estudio, entre los que se consideran:
cuestionarios, entrevistas, revision de expedientes clinicos y otros, en los que no se

le identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta(9),

Para la elaboracion de esta investigacion se conto con la autorizacion para el
acceso Yy uso de la base de datos de la Vigilancia Epidemioldgica de Defectos de
Tubo Neural y Craneofaciales (VEDTNyC) de la Subsecretaria de Salud Publica del
estado de Hidalgo (Anexo 2). Asi mismo, se sometio el protocolo de investigacion
ante el Comité de Etica e Investigacion de los Servicios de Salud de Hidalgo (Anexo
3y Anexo 4); y ante, el Comité de Etica del Instituto de Ciencias de la Salud (ICSA)

perteneciente a la Universidad Autonoma del Estado de Hidalgo (UAEH) (Anexo 5).

Debido a la pandemia de COVID-19, las visitas domiciliarias se realizaron por
la responsable de la investigacién, se contdé con vehiculo propio y equipo de
proteccion personal para su seguridad y la de los entrevistados, ademas, del respeto

a las medidas de distancia saludable.

Recursos Materiales y Financieros

El financiamiento para realizar esta investigaciéon fue a través de los recursos
propios de la investigadora principal.
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Anexo 1. Glosario de términos
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ANEXOS

Anencefalia

Acido desoxirribonucleico
Craneo Bifido

Defectos congénitos

Direccion General de
Epidemiologia

Defectos de tubo neural
Espina Bifida

Espina Bifida Abierta
Espina Bifida Oculta

Estados Unidos de América

European Surveillance of
Congenital Anomalies

Guia de practica clinica
International Clearinghouse for
Birth Defects Surveillance and
Research

indice de desarrollo humano

Interrupcion legal del embarazo

Instituto Mexicano del Seguro
Social
Instituto Nacional de
Perinatologia

Instituto de  Seguridad 'y
Servicios Sociales de los
Trabajadores del Estado
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LCR

MC
MMC
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ODE
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OMS
OR

RVEMCE

SNA
SNC
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SSA
SVE

SUAVE

SVEDTN

VEDTNyC

VE

VIH

Liquido cefalorraquideo

Meningocele
Mielomeningocele
Mielosquisis

Norma oficial mexicana

Otros defectos del sistema nervioso
central
Otras Espinas Bifidas

Organizacion Mundial de la Salud
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Anexo 2. Autorizaciéon para uso de base de datos.

i 5% M0 4 LSO
Toteme 1 2 St
e

Subsecretaria de Salud Publica Mtra. Diana Reyes Gémez
Subdireccién General de Servicios ’
de Salud Publica

Dependencia: Secretaria de Salud

= Subsecretaria de Salud Publica
iEl uso correcto del condén, previene Subdireccidn General de
enfermedades de transmisién sexual. U. Administrativa: gffv‘c“‘;: ? ?";d Publica
#Operativol J Esrler:tceglas :n g‘a?:: sPr)!:’lk:a
Area generadora: Subdireccién de Epidemiologia
No. de Oficio:

Asunto: Solicitud de base de datos de DTN
Mineral de la Reforma, Hgo., a 04 FEB 2021

M. EN C.S. MARIA DEL CONSUELO CABRERA MORALES
COORDINADORA DE LA MAESTRIA EN SALUD PUBLICA
ELISEO RAMIREZ ULLOA # 400, CoL. DOCTORES
C.P. 42090. PAcHuUCA, HiDALGO

En respuesta al oficio No. 1712 en el que solicita la base de datos de los
Defectos de Tubo Neural y Craneofaciales reportados en el estado de Hidalgo,
del aflo 2013 al 2019, envio informacién obtenidas por el Sistema Especial de
Vigilancia Epidemiolégica de Defectos de Tubo Neural y Craneofaciales de la
Subdireccién de Epidemiologia, destacando que la base de datos de
mortalidad de esos afios estd bajo el resguardo de la Subdireccién de
Informacién en Salud (Planeacién), por tal motivo no se puede enviar registros
de mortalidad.

No omito expresar que esta informacién proporcionada debera ser usada en
apego a la Ley de Protecciéon de datos personales, garantizando la
confidencialidad de los datos que se encuentren en la misma.

Sin otro particular, reclg a,un sa ‘ygmﬁnal.

ATENTA ?VNTE ;@_ﬁ_

CORRESPONDENCIA

DE SA!}L[\DF?'A DE Plaza Via Montafia Blvd, Luis Donaldo Colosio No. 516

. Calab Mineral de la Ref 0

SU BSECRE Col , Mineral de la EPN?::gz
‘ SALUD _PUBLI_(_;A Tels: 01 (771) 138 9799, 719 4046

e www.hidalgo.gob.mx
w@név/n s/
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Anexo 3. Dictamen del comité de investigacion. Secretaria de
Salud de Hidalgo.

M. en C, Imelda Menchaca Armenta

@ A (] e &g
Presidenta

Conocer la enfermedad de Parkinson es el primer paso para combatirla

Informatel
ASUNTO: Dictamen

Pachuca, Hgo., 8 15 de abril del 2021

M. en E. Juan Francisco Martinez Campos
INVESTIGADOR PRINCIPAL
PRESENTE

Comunico a usted que una vez realizada la valoraciéon del protocolo con ndmero de
folio FSSA2021096, titulado: "Factores asoclados a la sobrevida de defectos de clerre
de tubo neural en el Estado de Hidalgo 2013-2018", el Comité de Investigacion en Salud

de los SSH, emite el siguiente dictamen:
APROBADO

De acuerdo con lo establecido en los Procedimientos Normalizados de Operacién
correspondiente al ingreso de Protocolo. No omito informar a usted que cualquier
cambio al citado protocolo debera solicitar autorizacidon mediante enmienda; asi
mismo, le notifico que debera presentar informe a este Comité de los avances del

proyecto segun cronograma.
Este dictamen tiene una vigencia no mayor a treinta dias de acuerdo a la fecha de inicio
del cronograma presentado. Transcurrido el plazo deberd iniciar el proceso de

evaluacion nuevamente.

Sin mas por el momento, reciba usted un cordial saludo.

ATENTAMENTE
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Anexo 4. Dictamen comité de ética. Secretaria de Salud de
Hidalgo.

f Secretariade
/A Salud
Hidalge crace contige

BEONCOS 3 BALUT OF WDALGO

(anen Lave ) oteewra
o Samige
Servicios de Salud de Hidalgo Dra. Lourdes Cristina Carrillo Alarcon
Comité de Etica en Investigacién Presidenta del Comité de Etica en Investigacion
DICTAMEN DE PROTOCOLO

Pachuca, Hidalgo., 16 de abril de 2021

M.E. JUAN FRANCISCO MARTINEZ CAMPOS.
INVESTIGADOR PRINCIPAL
PRESENTE

Por este medio el Comité de Etica en Investigacion de los Servicios de Salud de Hidalgo le informa
que el protocolo de investigacion titulado “Factores asociados a los defectos de cierre del tubo
neural del 2013-2018"” con el nimero de registro FSSA2021096, ha sido revisado y de acuerdo a las
recomendaciones de los miembros del Comité, y con fundamento en el articulo 109 del Reglamento
de la Ley General de Salud en materia de investigacion para la salud y 9.2.8 y 9.2.9 de la Norma
Oficial Mexicana NOM-012-SSA3-2012, que establece los criterios para la ejecucion de proyectos de
investigacion para la salud en seres humanos, le comunicamos que el dictamen al que se llegé fue:

APROBADO

Esta aprobacion corresponde exclusivamente para la vigencia del proyecto respecto a su
cronograma, a los materiales y al formato de consentimiento informado evaluados en su dltima
version. Para cualquier tipo de modificacion al protocolo, debera hacer la solicitud a través de la
enmienda correspondiente.

Se notifica que debera presentar informe a este Comité bajo los criterios de la NOM-012-S5A3-2012
De los informes técnicos parciales y finales.

Salvo que se justifique, este dictamen tiene una vigencia de inicio de actividades no mayor a treinta
dias de acuerdo con su cronograma. Transcurrido el plazo deberan iniciar el proceso de evaluacion

nuevamente.

Le agradecemos su cooperacién y compromiso con la protecciéon de los derechos de los sujetos
humanos en la investigacion.

Sin mas por el momento, reciba usted un cordial saludo

o

ATENTAMENTE
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Anexo 5. Dictamen comité de ética. Universidad Auténoma del
Estado de Hidalgo

UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE HIDALGO
Instituto de Clencias de la Salud
Comité de ética e investigacion
Ehics and research commitiee
Sa\Agua'nﬂaxiaca.l'-idalgoaOQdeom.lbredd2020
Oficio Comiteei.icsa 2020/18
Asunto: DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA E INVESTIGACION.

Dra. Ahtziri Garcia Camacho,
Investigadora Principal
Titulo del Proyecto: Factores asociados a la sobrevida de defectos de cierre

de tubo neural en el estado de Hidalgo 2013-2018.
Cadigo asignado por el Comité: CEI-2020-016

Le informamos que su proyecto de referencia ha sido evaluado por el Comﬂeylas
opiniones acerca de los documentos presentados se encuentran a continuacion:

Decislon Numero de aprobacion

APROSADO 2020-16

Este protocolo tiene vigencia del 08 de octubre del 2020 al 08 de octubre del 2021.
Encasodemmemmznpllaum le rogamos tenga en cuenta que debera

env;ardComtemreportedeprogesodeavaneedesuproyectoalmenosGO
dias antes de |a fecha de término de su vigendia.

Atentaments

Dra. Maria del Refugio Acuna Gurrola
Presidenta del Comité

Pars la veldacdn de este & ), I o agu cdgoenla & Valdeder de documenics dal ao web del

tii
et Oulies. “ﬂmo mm

Crmuto ex-Hactends La Concepctn x/n Carreters

Pachace-Actogan, San Agratin Theetes, Hidalga
Mision CF. 42180

Telifne: +52(771) 71 72000 ext 4300

comsl loed ) ovalprall com

wwrw uaeh.adu, mx
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Anexo 6. Cuestionario aplicado a los tutores

Maestria en Salud Publica

Universidad Autonoma del Estado de Hidalgo
Instituto de Ciencias de la Salud
o
L'AE ] Area Académica de Medicina &csa
=25
Diferencias de los Defectos de Tubo Neural entre los supervivientes y los fallecidos: El caso de Hidalgo

No. De Encuesta |:|

Nombres Apellido Paterno Apellido Materno Fecha de Aplicacion
; Fecha de nacimiento Sexo Femenino | Masculino
| Edad Edad
| gestacional Actual
Direccion
Calle | colonia Localidad
Municipio Teléfono Centro de salud
1. ¢ Tipo de malformacion? |1 . Mielomeningocele |2. Meningocele 3. Otras Espinas Bifidas
4. Otras malformaciones del encéfalo 5. Otras malformaciones del sistema nervioso
| 2. ¢ Estado actual? 1. Vivo 2 Muerto
| ; i6o?
3. ¢Edad a la que fallecio? EaaTesed)

4. ;Fecha de Nacimiento de la Madre?

dd/mm/aaaa
5. ; Fecha de Nacimiento de la Padre?

dd/mm/aaaa
6.Escolaridad del padre
1.Ninguna | 2.Primaria incompleta 3.Primaria completa
4. Secundaria incompleta 5.Secundaria completa 6.Preparatoria incompleta
7 Preparatoria completa 8 Carrera técnica incompleta 9.Carrera técnica completa
10. Licenciatura incompleta 11.Licenciatura completa 12. Posgrado incompleto
13.Posgrado completo 14. Otra | Especifique: 15. Se ignora
7.Escolaridad de la madre
1. Ninguna | 2. Primaria incompleta 3.Primaria completa
4. Secundaria incompleta 5. Secundaria completa 6.Preparatoria incompleta
7 _Preparatoria completa 8.Carrera técnica incompleta 9.Carrera técnica completa
10. Licenciatura incompleta 11 Licenciatura completa 12. Posgrado incompleto
13. Posgrado completo 14 Otra Especifique: 15. Se ignora
8.Principal ocupacion del padre
1.Campesino 2.0brero | 3.Comerciante | 4.Empleado del sector privado
5. Empleado en sector publico 6.Hogar 7_Empresario |8.Estudiante
9.0tra Especifique: 10.Se ignora
9.Principal ocupacién de la madre
1. Campesino 2.QObrero | 3.Comerciante | 4.Empleado del sector privado
5. Empleado en sector publico 6.Hogar 7 Empresario |8.Estudiante
9 Otra Especifique: 10.Se ignora
10. ;Ambos padres viven actualmente en el hogar?
1.5l 2NO
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11. ;Su vivienda cuenta con los siguientes servicios?

| Electricidad 1.8l 2.NO
| Agua 1.8l 2.NO
| Drenaje 1.8l 2.NO
| Telefono fijo 1.8l 2.NO
. Teléfono celular 1.81 2.NO
. Internet 1.8l1 2.NO
| Television de Paga 1.8l 2.NO

. 12, ;Qué tipo de combustible se usa en su vivienda?

1. GasLP |2 Lenha 3. Otro & Cual?

13. iDe qué manera eliminan las excretas en su vivienda?

1. Drenaje 2. Letrina 3. Fosa Séptica 4. Fecalismo a ras del suelo

' 14.5in contar cocina y bafo. ;Cuantas habitaciones tiene su vivienda?

1.1 Hab. 2.2-3 Hab. 3.3-4 Hab. 4.5 0o mas

15. ;A cuanto ascienden sus ingresos familiares mensuales?

[ 16. £ Cuantas personas aportan a los ingresos familiar?

17. i Mencione usted quienes aportan a los ingresos familiares?

[ 1. Padre 2. Madre 3.Hijo 4. Otro familiar:

18. ¢ A cuanto asciende el gasto mensual en su hijo en relacién a su padecimiento?

|19. £Ha tenido algun gasto extra por la atencién y/u hospitalizacion de su hijo debido al defecto de
| tubo neural?

1.8l 2.NO

[ 20. £Cuantas veces desde el nacimiento de su hijo se han presentado estos gastos extra en relacion
| con la atencién médica del defecto de tubo neural?

| 21. & Cuanto dinero ha gastado en cada evento extraordinario de su hijo en relacion al defecto de tubo
neural?

| EVENTO 1: EVENTO 2: EVENTO 3:

22. ;Numero de personas que dependen economicamente del ingreso mensual familiar?

| 23. ¢Recibe apoyo de algun miembro de la familia y/o amigo para el cuidado del nifio con defecto de
| tubo neural?

. 1.S1 jQuién?: 2.NO

24, ;Cuantas horas al dia dedican al cuidado del nifno con Defecto del Tubo Neural?

I 25. ;Recibe apoyo econémico de alguna dependencia ylo fundacién?

1.8I1 2. NO

I 26. ; Qué dependencia y/o fundacién le apoya?

I 27. ¢ Qué tipo de apoyo recibe de la fundacién?

1. Despensa 2. Dinero en efectivo 3. Otra
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28. ; Qué cantidad de dinero o apoyo econémico recibe de manera mensual por parte de la fundacion
| o dependencia?

[29. ¢ Cuanto tiempo paso después del nacimiento hasta que recibié apoyo econémico por parte de la
| dependencia o fundacién?

Dias, meses, afios

30. ¢ Fue intervenido quirurgicamente para interrumpir el defecto de tubo neural?

[ 1.si [2.No

31. ;i Tiempo transcurrido entre el nacimiento y la cirugia? (horas/dias/meses)

32. ; Nimero de intervenciones quirtrgicas?

33. ¢Recibio rehabilitacion posterior a la intervencion quirdrgica?

1.Si 2.No

34. ;Edad a la que inicia la rehabilitacion? (dias/meses/afios)

35. ; Lugar donde recibié la rehabilitacion? 1.Teletén |2. Unidad basica de rehabilitacion

| ;cuar? 3 Privada |4.0tra

. 36. ;Actualmente recibe algun tipo de terapia? 1.8i1 2. No

¢ Por qué?

37. ¢ Con que periodicidad recibe terapia? | (veces por semanalpor mes o por bimestre)

38. ¢Después de este hijo con defecto de tubo neural la madre presenté otro embarazo?

1.Si [ 2.No
39. ; Después de este hijo con defecto de tubo neural la madre presento algin aborto?
[1i [2.No
40. ; Existe algun hermano menor a este con algun defecto del tubo neural?
' 1.Si (realizar cuestionario) |2.No
41. ;Tiene control de esfinter para orinar?
| B [2n0
42. ; Tiene control del esfinter para evacuar?
15 [2.NO
I 43. ; Presenta paralisis de miembros inferiores?
1.8l [2.n0

44. ; Como se presenta la paralisis?

1. Unilateral | 2 Bilateral

45. ; Presento luxacion o debilidad de la cadera?

1.8 [2n0

. 46, ¢ Presenta pie equino varo o aducto?

1.8l [2n0
47. ; Presenta depresion en el area sacra?

15l [2n0
48. ; Presenta otro tipo de secuela?
1.1 2 NO | ccual?
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Anexo 7. Cronograma de visitas
MUNICIPIO DE LOCALIDAD DE ) LOCALIDAD i FECHA
RESIDENCIA RESIDENCIA DIRECCION CS. CERCANO DE LA UNIDAD MALFORMACION DE
ACTUAL ACTUAL VISITA
MINERAL DEL LA TLAXCALERA PACHUCA (DR.
1 MONTE LA TLAXCALERA S/NBARRIO ZARAGOZA JESUS DEL ROSAL) PACHUCA MENINGOCELE 05-04-21
MINERAL DEL MINERAL DEL PACHUCA (DR.
2 MONTE MONTE RETAMA # 8CENTRO JESUS DEL ROSAL) PACHUCA MIELOMENINGOCELE | 05-04-21
DOMICILIO CONOCIDO
MINERAL DEL PACHUCA (DR.
3 MONTE PUEBLO NUEVO SIN NUMEE\?OPUEBLO JESUS DEL ROSAL) PACHUCA LIPOMENINGOCELE 05-04-21
12 DE OCTUBRE NO. CENTRO DE SALUD
4 PACHUCA PACHUCA 102HUIXMI HUIXMI PACHUCA MENINGOCELE 05-04-21
< ARISPE Y SANTIAGO NO. PACHUCA (DR. Vi
8 5 PACHUCA PACHUCA 815CENTRO JESUS DEL ROSAL) PACHUCA MENINGOCELE 05-04-21
I
O
AV. CISNES PONIENTE PACHUCA (DR.
< p -04-
& 6 PACHUCA PACHUCA 126ING. INDUSTRIALES JESUS DEL ROSAL) PACHUCA MIELOMENINGOCELE 06-04-21
TIERRA'Y LIBERTAD NO. PACHUCA (DR.
7 PACHUCA PACHUCA 202FELIPE ANGELES JESUS DEL ROSAL) PACHUCA MIELOMENINGOCELE | 06-04-21
DOMICILIO PACHUCA (DR.
8 PACHUCA PACHUCA CONOCIDOSAN VICENTE JESUS DEL ROSAL) PACHUCA MIELOMENINGOCELE 06-04-21
CALLE 2 DE ABRIL
ESQUINA CON 2 DE PACHUCA (DR.
9 PACHUCA PACHUCA OCTUBRE # 100 BSAN JESUS DEL ROSAL) PACHUCA MIELOMENINGOCELE 06-04-21
PEDRO NOPALCALCO
DOMICILIO
10 TULANCINGO TEPALZINGO CONOCIDOTEPALZINGO CS. TULANCINGO PACHUCA MIELOMENINGOCELE 07-04-21
ANDADOR PONIENTE 2
8 11 TULANCINGO TULANCINGO #116EL MIRADOR CS. TULANCINGO TULANCINGO MIELOMENINGOCELE 07-04-21
zZ
8 SANTA MARIA 8 DE SEPTIEMBRE SIN SANTA MARIA
% 12 CUAUTEPEC NATIVITAS NUMEROCENTRO NATIVITAS PACHUCA MIELOMENINGOCELE 07-04-21
D
'_
JUAN ZAMORA # 6SANTA C.S SANTAMARIA OTRAS ESPINAS
13 TULANCINGO CUAUTEPEC MARIA NATIVITAS NATIVITAS TULANCINGO BIFIDAS 07-04-21
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MUNICIPIO DE
RESIDENCIA
ACTUAL

LOCALIDAD DE
RESIDENCIA
ACTUAL

DIRECCION

CS. CERCANO

LOCALIDAD
DE LA UNIDAD

MALFORMACION

FECHA
DE
VISITA

TEZONTEPEC AV. HIDALGO SN.LA C.S TEZONTEPEC
14 DE ALDAMA LA PALMA T DE ALDAMA CINTA LARGA MENINGOCELE 12-04-21
AVENIDA DEL ROSAL S/N-
SAN PEDRO AVENIDA DEL TULA DE OTRAS ESPINAS
= LA ALPUYECA TRABAJOSAN PEDRO S ALLENDE BIFIDAS e
ALPUYECA
AVENIDA PRINCIPAL # 453
< | 16 TULA DE SANTAMARIA | | \'Al ONDRACOLONIADE | PUEBLO NUEVO ITURBE MIELOMENINGOCELE | 12-04-21
3 ALLENDE ILUCAN YA
'—
GUADALUPE PEREZ/C, UNIDAD MEDICO
SANTIAGO GUADALUPE Z. PEREZ # RURAL 83 IMSS OTRAS ESPINAS
U UG TEZONTLALE 36SANTIAGO SANTIAGO HaGnlElEA BIFIDAS e
TEZONTLALE TEZONTLALE
PONCIANO ARRIAGA # VALLE DE SAN
17 TULA MIXQUIAHUALA DN A0S MIXQUIAHUALA e MIELOMENINGOCELE | 12-04-21
z NOPALA DE SAN LORENZO | DOMICILIO CONOCIDOEL NOPALA DE
< |18 VILLAGRAN EL CHICO CENTRO GBI VILLAGRAN ShisazHelEsta i el e
<
I
(@]
o NOPALADE | SAN SEBASTIAN
> | 19 WPV N STBASTIAN | SINDOMICILIO CONOCIDO C.S NOPALA HUICHAPAN | MIELOMENINGOCELE | 13-04-21
20 TASQUILLO TASQUILLO HERANIDE) S0 TASQUILLO TAXADHO ESEIAGENES || s
NUMEROCALVARIO aenside il
LUIS DONALDO COLOSIO
21 TASQUILLO TASQUILLO oSOk TASQUILLO PACHUCA ENCEFALOCELE | 18-04-21
Z
Z EL SALITRE S/NEL 0022 LA ™
sl 2 ZIMAPAN EL SALITRE AL RE ENCRR R BN TAXADHO MENINGOCELE 18-04-21
S
= METALURGISTAS CENTRO DE SALUD
23 ZIMAPAN ZIMAPAN vl o ZIMAPAN | MIELOMENINGOCELE | 18-04-21
CARR. ESTATALLA SAN LUIS
24 | CHAPULHUACAN | LA PECHUGA e CHAPULHUACAN o MIELOMENINGOCELE | 18-04-21
P4
2| 2 CHILCUAUTLA DADHO DOMICILIO CONOCIDO3A. EL DADHO TAXADHO ENCEFALOCELE | 17-04-21
g MANZANA
2
o
s | 2 IXMIQUILPAN EL NITH CALERO SIN RUMEROEL 0032 EL NITH PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 17-04-21
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MUNICIPIO DE
RESIDENCIA
ACTUAL

LOCALIDAD DE
RESIDENCIA
ACTUAL

DIRECCION

CS. CERCANO

LOCALIDAD
DE LA UNIDAD

MALFORMACION

FECHA
DE
VISITA

ATECOXCO

METZQUITITLAN-

BARRIO EL CASIMIRO GARCIA
27 IXMIQUILPAN NS S NG | 0001 IXMIQUILPAN PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 17-04-21
coL CARR. TRAMO LAS
28 IXMIQUILPAN CRANADITAS CRUCES-GRANADITAS | 0001 IXMIQUILPAN TULA MIELOMENINGOCELE | 17-04-21
KM1COL. GRANADITAS
ANDADOR DE LAS ROSAS
29 IXMIQUILPAN IXMIQUILPAN NUMERO 1 0001 IXMIQUILPAN TAXADHO | MIELOMENINGOCELE | 17-04-21
TASQUILLOSANTA ANA
30 IXMIQUILPAN | SAN SALVADOR MORE"OBSDE)?T?_"(';‘TER'OR 2 IXMIQUILPAN PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 17-04-21
31 IXMIQUILPAN | SAN SALVADOR S T OLA 3 IXMIQUILPAN PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 17-04-21
UNIDAD DE
32 ACTOPAN FLORESTA DALIAN 149AMPLIACION | \iep|CINA FAMILIAR | PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 16-04-21
ROJO GOMEZ
ISSSTE
pd
2| 33 EL ARENAL EL JEADI JUAN DE LA BARRERA EL JIADI PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 16-04-21
< SINEL JEADI
)
'—
5 FRANCISCO |. FRANCISCO | DURANGO SIN OTRAS ESPINAS
< | 3 MADERO MADERO NUMERODENGANTZHA ViERAIEREE G AR BIFIDAS gzl
FRANCISCO VILLA NO. 041 CS.
35 | MIXQUIAHUALA VERACRUZ ey o MIXOUIALUALA | CINTALARGA | MIELOMENINGOCELE | 16-04-21
METZTITLAN O EL
DOMICILIO CERRO COLORADO
36 METZTITLAN ZOTOLTEPEC | Conom oo oraL TEpC e ZACUALTIPAN | MIELOMENINGOCELE | 23-04-21
GOOGLE MAPA)
METZTITLAN O EL
> BARRIO SAN CALLE LAS CASITAS | CERRO COLORADO
g @ METZTITLAN e ppeaiiendcpsility TAPARECE N PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 23-04-21
= GOOGLE MAPA)
N METZTITLAN O EL
N ENTRADA RINCON
TR METZTITLAN | SANTA MONICA GRANDE SIN CERRO COLORADO | pachuca OTRASESPINAS | 93.04.21
NUMEROSANTA MONICA PARECE BN BIFIDAS
GOOGLE MAPA)
ENTRO DE SALUD
39 | METZQUITITLAN | SANNICOLAS NUMEROBAN NICOLAS “ RURAL DE SAN ZACUALTIPAN |  MENINGOCELE 23-04-21
ATECOXCO AGUSTIN
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MUNICIPIO DE
RESIDENCIA
ACTUAL

LOCALIDAD DE
RESIDENCIA
ACTUAL

DIRECCION

DOMOCILIO CONOCIDO #

CS. CERCANO

LOCALIDAD
DE LA UNIDAD

MALFORMACION

FECHA
DE
VISITA

NUM. 88ZIHUATLA

299EL AGUACACTE
EL AGUACATE VALLE DE SAN
40 TLAHUILTEPA L AHULTEPA TLAHUILTEPA JAVIER MIELOMENINGOCELE | 30-04-21
DOMICILIO
4 CALNALI CALNALI CONOCIDOBARRIO SAN CALNALI CALNALI MIELOMENINGOCELE | 30-04-21
JUAN
DOMICILIO
42 CALNALI TOXCLAMANTLA | CONOCIDODOMICILIO CALNALI ZACULTIPAN OTRQ}SFIEDSA@NAS 30-04-21
CONOCIDO
ATRAS DE MATERIALES
. 43 HUAZALINGO SAN PEDRO MENDEZMANZANA 5 IXTLAHUAC HUEJUTLA | MIELOMENINGOCELE | 01-05-21
=z
Z DOMICILIO CENTRO DE SALUD OTRAS ESPINAS .
S 44 LOLOTLA ZACUALTIPAN CONOCIDOTUZANAPA DE MOLANGO ZACUALTIPAN o5 ekl 01-05-21
s BARRIO EL ANSELMA MERCADO
45 MOLANGO REYES S/NBARRIO EL 0001 MOLANGO PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 30-04-21
CALVARIO
CALVARIO
TEPEHUACAN TEPEHUACAN DE
46 DE GUERRERO AQUILAZTEC AQUILAZTECCONOCIDO GUERRERO PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 01-05.21
TRAMO PAYULA
47 TLANCHINOL CHIATIPAN MARG 073 TLANCHINOL PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 01-05-21
1ZQ137BARRIO TLACUERO
TERRACERIA TRAMO
TLANCHINOL-CHICHATLA
48 TLANCHINOL CHICHATLA MARGEN DERECHO KM 74 TLANCHINOL TLANCHINOL | MIELOMENINGOCELE | 02-05-21
7+000 14 INT VO2BARRIO
TEPITZAPA
CARR. MUNICIPAL
COCHISCUATITLA-
49 HUEJUTLA IXCATEPEC A CATBARRIO TEHUETLAN HUEJUTLA | MIELOMENINGOCELE | 02-05-21
B CUAXOCOTZINTLA
- DOMICILIO CENTRO DE SALUD
- -05-
5 50 HUEJUTLA AHUATITLA CONOCIDOAHUATITLA ALUATITLA PACHUCA MENINGOCELE 02-05-21
L
)
LIC.DESYRE SAN ROMAN
I -05-
51 HUEJUTLA LOS OTATES SNLOS OTATES LOS OTATES HUEJUTLA MENINGOCELE 02-05-21
52 HUEJUTLA CHILILICO DEIIGILIO EENEEI C.S JAIME NURO CHILILICO | MIELOMENINGOCELE | 03-05-21
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MUNICIPIODE ~ LOCALIDAD DE , L OCALIDAD , FECHA
RESIDENCIA RESIDENCIA DIRECCION Ccs.CERCANO  =QSANDAD  MALFORMACION DE
ACTUAL ACTUAL VISITA
RANCHO DOMICILIO
53 HUEJUTLA CONOCIDORANCHO HUEJUTLA PACHUCA MENINGOCELE | 03-05-21
USLAMA
USLAMA
TERRACERIA SIN
54 HUEJUTLA xocHmTLA | NUMEROAUNLADOELA T 5 anchinoL HUEJUTLA | MIELOMENINGOCELE | 03-05-21
COMUNALXOCHITITLA
MIGUEL HIDALGO SIN
55 HUEJUTLA HUEJUTLA NUMEROBARRIO HUEJUTLA HUEJUTLA | MIELOMENINGOCELE | 03-05-21
COCATZINTLA
CARRETERA MUNICIPAL
HUEJUTLA DE LIBRE TRAMO
56 HUEJUTLA Ay MACUT e T A PAN HUEJUTLA FFF ENCEFALOCELE | 04-05-21
SIN NUMERO
CONOCIDO SIN
SAN FELIPE SAN FELIPE OTRAS ESPINAS
57 HUEJUTLA S NUMEROEJIDO 3 DE S HUEJUTLA AS ESP1 04-05-21
58 | XOCHIATIPAN xocoTiTLa | CONSTITUCION L96SANTA OHUATIPA PACHUCA ENCEFALOCELE | 04-05-21
59 YAHUALICA | TENAMAXTEPEC CONOCIDO TLALCHIYAHUALICA | HUEJUTLA | MIELOMENINGOCELE | 04-05-21
SINB.TETZACUATL
TERRACERIA TRAMO
60 YAHUALICA YAHUALICA XOCHITL SIN TLALCHIYAHUALICA | PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 04-05-21
NUMEROBARRIO CALIXPA
61 APAN APAN TIJUANA NO. 26CONCHITA CS. APAN APAN MENINGOCELE | 14-04-21
MANUEL MAYORGA SIN
2 62 APAN APAN NUMEROSAN JOSE EL C.SC EMILIANO APAN MIELOMENINGOCELE | 14-04-21
5 ZAPATA
@ MIRADOR
EMILIANO EMILIANO FRANCISCO I. MADERO # |  C.SC EMILIANO
63 o A RS oy CALPULALPAN | MIELOMENINGOCELE | 14-04-21
o4 EMILIANO SANTA MORELOS S/NSANTA | 089 CERITRO SANTA OTRASESPINAS | 100401
ZAPATA BARBARA BARBARA BARBARA BIFIDAS
< TIZAYUCA
S HACIENDA DE HACIENDA JALAPA 069 CENTRO
> | s TIZAYUCA A 211HACIENDA DE URBANO DE SALUD | PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 10-04-21
N TIZAYUCA TIZAYUCA
= 70 CENTRO
66 TIZAYUCA HUITZILA QUERETARO S/NHUITZILA | URBANO DE SALUD | PACHUCA MENINGOCELE | 10-04-21
TIZAYUCA
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MUNICIPIO DE
RESIDENCIA
ACTUAL

LOCALIDAD DE
RESIDENCIA
ACTUAL

DIRECCION

CS. CERCANO

LOCALIDAD
DE LA UNIDAD

MALFORMACION

FECHA
DE
VISITA

2A PRIVADA DEL JAGUEY 71 CENTRO
67 TIZAYUCA TIZAYUCA NO.116FRACC.RANCHO | URBANO DE SALUD | PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 10-04-21
DON ANTONIO TIZAYUCA
72 CENTRO
68 TIZAYUCA TIZAYUCA PSRN NOIERO) URBANO DE SALUD | PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 10-04-21
33NUEVA ITALIA
TIZAYUCA
VILLA DE VILLA DE 16 DE SEPTIEMBRE SIN
69 TEvONTEPEE | TEZONTREPEC o mEROCTES TEZONTEPEC PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 10-04-21
ZAPOTLAN DE DURAZNO SIN
70 ALY ACAYUCA NUMER O ERRADERD ACAYUCA PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 10-04-21
71 ZAPOTLAN ZAPOTLAN MELCHBESN(;ARN(')PO NO. ACAYUCA PACHUCA | MIELOMENINGOCELE | 10-04-21
) 08-04-21
NIRO PERDIDO NUMERO cs.
72 | ACAXOCHITLAN | EL TEJOCOTAL S S0 NN ACAXGeTLAN | TULANCINGO | MIELOMENINGOCELE
b
< CARRETERA MUNICIPAL
= LIBRE TRAMO TAMALA-
€ JEEZEU%%ARCE/;'\(') ACAXOCHITLAN ACAXOCHITLAN AC AXSCSHITL Ay | TLANCHINOL | MIELOMENINGOCELE | 08-04-21
S KILOMETRO 3+000BARRIO
= OCOTEPEC
Q SAN SAN
<
74 | ACAXOCHITLAN | FRANCISCO Fgmgggg /’A\ITOdTlé?\ﬁLAcl:\lo Ac AxgéSH|TL AN FRANCISCO | MIELOMENINGOCELE | 08-04-21
ATOTONILCO ATOTONILCO
; ) S/INCONOCIDO, cs.
75 | ACAXOCHITLAN | ACAXOCHITLAN NV ACAXOSHTLAN | TULANCINGO | MIELOMENINGOCELE | 08-04-21
SANTA MARIA TREBOL S/N SANTA SANTA MARIA
76 | TEPEJI DEL RIO S AT e S TULA MENINGOCELE 13-04-21
o
s AV. DEL CANAL TLAXINACALPAN
(hd -04-
= 77 | TEPEJIDELRIO | TEPEJI DEL RIO A Ao TEPEa DE oCAMPG | QUERETARO ENCEFALOCELE | 13-04-21
@ SANIGNACIO | C.FRANCISCO I. MADERO SANTA MARIA SANIGNACIO |  OTRAS ESPINAS
= | 18 | TEPRJIDELRIO NOPALA SINSAN IGNACIO NOPALA QUELITES NOPALA BIFIDAS ezl
o
L
CENTRO DE SALUD
= 04.
79 | TEPEJIDELRIO | TEPEJIDELRIO | YICENTE GUERRERO # IMSS SAN BUENA | TEPEJIDEL 1 yr) ovenincoceLe | 13-04-21
2SAN BUENA VENTURA RIO
AVENTURA
<
2 JACALA DE JACALA DE DOMICILIO CONOCIDO JACALA DE
< -04-
g 80 LEDEZMA LEDEZMA 109EL CERRITO CS. JACALA LEDEZMA MIELOMENINGOCELE 19-04-21
<
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MUNICIPIO DE  LOCALIDAD DE , L OCALIDAD , FECHA
FOLIO  RESIDENCIA RESIDENCIA DIRECCION cs.cercaNo  FOCALDAD | MALFORMACION DE
ACTUAL ACTUAL VISITA
CONOCIDO POR TANQUE CLINICA
DE AGUA CONOCIDO POR
81 JACALA Los buRAZNOS | D8 e 68 AMBU’\I/I_gI"gl\ITIA LA JACALA MIELOMENINGOCELE | 19-04-21
DURAZNOS
IMSS UNIDAD

> | 8 | TIANGUISTENGO TENEXCO CONOD((‘,)II'\DA(I)C':I'IIIEINOEXCO MEDICA RURALNO | SACUALTIPAN | OTRASESPINAS =1 51 041
= 22 ZACUALTIPAN
5
S 21-04-21
3 JESUS MORALES # )
S| s ZACUALTIPAN | ZACUALTIPAN EoUS MORALES 7 0001 ZACUALTIPAN | PACHUCA | MIELOMENINGOCELE
9 DOMICILIO
S CONOCIDODOMICILIO
= HUASCA DE MAGUEYES CONOCIDO CENTRO DE SALUD
5| e o hD (s RO METEPEC | MIELOMENINGOCELE | 21-04-21
o
<
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Anexo 8. Carta de consentimiento informado

Universidad Auténoma del Estado de Hidalgo

*S Instituto de Ciencias de la Salud g
l,m H Area Académica de Medicina ~= ’ Csa

Maestria en Salud Publica

Carta de Consentimiento informado

“FACTORES ASOCIADOS A LA SOBREVIDA DE DEFECTOS DE CIERRE DE TUBO NEURAL EN EL ESTADO DE HIDALGO
2013- 2018 EN COMPARACION CON EL PERIODO 2005-2012”

FOLIO. De Consentimiento I:I

Estimado(a) Sefior/Sefiora:

La Universidad Auténoma del Estado de Hidalgo esta realizando un proyecto de Investigacién, el cual tiene
como proposito identificar los problemas que presentan las nifias y los nifios que nacen con defectos o
enfermedades como la de su hija/hijo (Defectos de Tubo Neural: Meningocele, Mielomeningocele, Espina Bifida
y Encefalocele. ) que afectan su espalda, cerebro ,el movimiento y forma de sus pies o piernas, ademas de
conocer las condiciones en las que viven y la atencion médica que han recibido a lo largo de su vida. El resultado
de este estudio nos permitira observar que condiciones favorecen que las nifias y nifios con estos defectos
sigan viviendo o fallezcan.
Participacion:
Su participacion en este estudio consiste en darnos informacion a partir de un cuestionario que seré aplicado
por la M.C. Ahtziri Garcia Camacho investigadora responsable del manejo de la informacién que usted
proporcione y resguardo de la misma. La entrevista para llenar el cuestionario tiene una duracion de 15 a 20
minutos. El cuestionario tiene 8 preguntas para identificar a su hijo/hija, 14 preguntas sobre el tratamiento
médico y rehabilitacion que ha recibido su hijo/hija,8 preguntas sobre complicaciones asociadas a la enfermedad
de su hijo/hija, asi como 25 preguntas sobre las condiciones de su hogar y el ingreso econdmico de su familia
necesario para los cuidados de su hijo/hija.

Beneficios:

La informacién que usted nos proporcione contribuird a futuras investigaciones y a plantear mejores estrategias
en salud que ayude a las nifias/nifias con enfermedades del nacimiento como su hijo/hija y también que brinden
apoyo médico y economico a sus familias.

Confidencialidad:

Toda la informacién que usted decida compartir con nosotros para esta investigacion es de caracter
estrictamente confidencial, sera utilizada unicamente por el equipo de investigacion del proyecto y no estara
disponible para ningun otro propésito, el manejo de esa informacién seré protegida conforme a lo dispuesto por
la Ley General de Proteccién de Datos.

Usted y su hijo/hija quedaran identificados(as) con un nimero y no con su nombre, de tal manera que no podra
ser identificados(as) la M.C. Ahtziri Garcia Camacho es la investigadora responsable del manejo de la
informacién que usted proporcione.

Participacion Voluntaria/Retiro:

Su participacion en este estudio es absolutamente voluntaria. Usted y su hijo/hija estan en plena libertad de
negarse a participar o de retirar su participacion del mismo en cualquier momento. Su decisién de participar o
no en el estudio no implicara ningun tipo de consecuencia o afectara de ninguna manera a su hijo/hija y tampoco
implicara ningun tipo de consecuencia en: “la atencién médica que recibe”.

Riesgo :

De acuerdo al Articulo 17 del reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacién para la salud
esta investigacion, este estudio se considera SIN RIESGO para su hijo/hija y para usted. Pero es necesario
recordarle que si alguna de las preguntas le hiciera sentir un poco incomoda(o)tienen el derecho de no
responderla.

También es importante hacerle saber que usted y su hija(o) no recibirdn ningin pago por participar en
el estudio, y tampoco implicara ningln costo para ustedes.
Acceso, Rectificacion, Cancelacion, Oposicidn:

Usted y su hijo/hija pueden solicitar la correccion de sus datos o que sus datos se eliminen de nuestras bases
0 retirar su consentimiento para su uso. En cualquiera de estos casos les pedimos dirigirse al investigador
responsable del proyecto a la siguiente direccion de correo: ameyalid.92@gmail.com o al Teléfono: 775-125-
20-70
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Como parte de la colaboracién de este estudio, su informacién y la de su hija(o) ser4 compartida con los
investigadores de la Universidad Autonoma del Estado de Hidalgo. Si no estan de acuerdo en que se compartan
sus datos con esta universidad, le pedimos nos lo comunique enviando un mensaje al investigador principal a
la siguiente direccion de correo ameyalid.92@gmail.com o al Teléfono: 775-125-20-70

Nimeros a Contactar:

e Si usted tiene alguna pregunta, comentario o0 preocupacion con respecto a la investigacioén, por favor
comuniquese con el investigador responsable del proyecto: Dr. Juan Francisco Martinez Campos al
siguiente nimero de teléfono:(775) 125-20-70 o al correo electrénico: ameyalid.92@gmail.com.

e Siusted tiene preguntas generales relacionadas con sus derechos como participante de un estudio de
investigacion, puede comunicarse con la presidenta del Comité de Etica de la UNIVERSIDAD
AUTONOMA DEL ESTADO DE HIDALGO: Dra. Maria del Refugio Acufia Gurrola al siguiente Teléfono:
+52(771) 71 72000 ext.4300 o al correo: comiteei.icsa@gmail.com;

e También puede ponerse en contacto con el Comité de Etica e Investigacion de los Servicios de Salud
de Hidalgo, , encargado de evaluar esta investigacion, ubicado en Mariano Arista #707 Col. La
Surtidora, CP 42050. Al Teléfono: 71 8 07 70.

Si usted acepta participar en el estudio, le entregaremos una copia de este documento que le pedimos
sea tan amable de firmar.
Declaracion de la persona que da el consentimiento
Se me ha leido esta Carta de consentimiento.
Me han explicado el estudio de investigacion incluyendo el objetivo, los posibles riesgos y beneficios, y otros
aspectos sobre mi participacion en el estudio.
He podido hacer preguntas relacionadas a mi participacion en el estudio, y me han respondido
satisfactoriamente mis dudas.
Si usted entiende la informacién que le hemos dado en este formato, estd de acuerdo en participar en este
estudio, de manera total o parcial, y también esté de acuerdo en permitir que su informacién de salud sea usada
como se describio antes, entonces le pedimos que indique su consentimiento para participar en este estudio.
Registre su nombre y firma en este documento del cual le entregaremos una copia.
PARTICIPANTE:
“He comprendido la informacion y acepto participar en este estudio”.
Nombre:

Firma:

Fecha/hora

Relacién con la persona con DTN:
TESTIGO 1
Nombre:
Firma:
Relacién con
la participante:
Fecha/hora:
TESTIGO 2
Nombre:
Firma:
Relacién con
la participante:
Fecha/hora:

Nombre y firma del investigador o persona que obtiene el consentimiento:
Nombre: DRA. AHTZIRI GARCIA CAMACHO

Firma:

Fecha/hora

Nombre: M. E. JUAN FRANCISCO MARTINEZ CAMPOS
Adscripcion: Investigador Area Académica de Medicina
Universidad Auténoma del Estado de Hidalgo [UAEH]
Correo: juanpancho60@hotmail.com

Nombre: Dra. Maria del Refugio Acufia Gurrola
Universidad Autobnoma del Estado de Hidalgo [UAEH]
Teléfono: +52(771) 71 72000 ext.4300

Nombre: Dra. Lourdes Carrillo Alarcén

Comité de ética de los Servicios de Salud de Hidalgo
Teléfono: 71 8 07 70
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Anexo 9. Evidencia fotogréfica

llustracion 1. Visita domiciliaria. Pachuca, Hidalgo

llustracion 2.Visita domiciliaria. Pachuca, Hidalgo

B G,
WO BrEa
4 FONTE DE 3

/

Rosultados

L

llustracion 5.Visita domiciliaria. Xocotitla, Hidalgo

llustracion 6.Visita domiciliaria. Zacualtipan, Hidalgo
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Huejutla, Hidalgo

llustracion 9.Visita domiciliaria. Real del Monte,
Hidalgo

llustracion 10. Visita domiciliaria. Tulancingo, Hidalgo
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llustracion 11. Lolotla, Hidalgo llustracion 12.Visita domiciliaria. Acuapa, Hidalgo
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llustracién 16. Visita domiciliaria. El Arenal, Hidalgo llustracion 15.Visita domiciliaria. Ixmiquilpan, Hidalgo

ks

llustracién18.Visitadomiciliaria. Tasquillo, Hidalgo llustracién 17. Molango, Hidalgo
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