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Resumen

Introduccién. los Defectos de Tubo Neural (DTN) son defectos congénitos del sistema nervioso central
resultado del cierre inadecuado en alguna zona del tubo neural, siendo los méas frecuentes Anencefalia y
Espina Bifida en sus diferentes variantes. En Latinoamérica y México se encuentran dentro de las
principales causas de morbilidad y mortalidad infantil.
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Material y Métodos. Andlisis de series de tiempo de casos y defunciones de DTN en Hidalgo del 2013-
2018 generado a partir de la base de datos de la Direccién General de Vigilancia Epidemiologica de los
Defectos del Tubo Neural y Craneofaciales proporcionada por la Secretaria de Salud del Estado de
Hidalgo, se incluyeron 187 casos con DTN que nacieron y radican en el Estado. Se calcularon las tasas
de mortalidad infantil especificas por DTN con el objetivo de identificar probables factores que incidan o
incrementen dichas tendencias.

Resultados. la incidencia de DTN fue de 58.7 en el periodo estudiado, la Anencefalia es el mas incidente
45% (84), seguido del Mielomeningocele 33% (62) él cual muestra una incidencia creciente. El 84% de la
poblacion estaba afiliada al Seguro Popular. Solo el 7.5% (14) de las madres de los casos consumieron
acido félico tres meses previos al embarazo y el 55% (103) acudieron a 3 consultas prenatales o menos.
Conclusiones. Los DTN requieren de estudio y vigilancia permanente pues representan una causa
importante de morbilidad y mortalidad en la infancia que afecta a los individuos que los padecen, sus
familias, la sociedad y el sistema de salud, con esto se evitarian resultados negativos.
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Abstract

Introduction. Neural Tube Defects (DTN) are congenital defects of the central nervous system resulting
from an inadequate closure in some area of the neural tube, the most frequent being Anencephaly and
Spina Bifida in their different variants. In Latin America and Mexico, they are among the main causes of
infant morbidity and mortality.

Material and Methods. Analysis of time series of cases and deaths of DTN in Hidalgo from 2013-2018
generated from the database of the General Directorate of Epidemiological Surveillance of Neural Tube
and Craniofacial Defects directly by the Ministry of Health of the State of Hidalgo, included 187 cases with
DTN that were born and reside in the State. DTN specific infant mortality rates will be calculated in order to
identify probable factors that influence or increase various trends.

Results. the incidence of DTN was 58.7 in the period studied, Anencephaly is the most incident 45% (84),
followed by Myelomeningocele 33% (62), which shows an increasing incidence. 84% of the population was
affiliated at the Seguro Popular. Only 7.5% (14) of the mothers of the cases consumed folic acid three
months before the pregnancy and 55% (103) attended 3 or less prenatal visits.

Conclusions. DTN are problems of study and permanent surveillance, since they represent an important
cause of morbidity and mortality in childhood that affect the individuals who suffer, their families, society
and the health system, this would avoid negative results.

Keywords
Infant Mortality; Neural Tube Defects; Hidalgo
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Introduccion

En las dltimas décadas se ha presentado un descenso importante de la mortalidad
infantil gracias al control de las enfermedades inmunoprevenibles y la desnutricion, sin
embargo, en Latinoamérica y otros paises del mundo los defectos congénitos (DC) se
encuentran dentro de las principales causas de morbilidad y mortalidad infantil en el periodo
postneonatal, por lo que las acciones de prevencion, diagnostico oportuno y tratamiento precoz
son de gran relevancia para prevenir los casos, las graves complicaciones y discapacidad que
acompaiian a los individuos que las padecen ®.

Dentro de los DC se encuentran los Defectos del Tubo Neural DTN definidos como DC
del sistema nervioso central (SNC) resultado del cierre inadecuado en alguna zona del tubo
neural, aproximadamente del dia 21 al 28 de la gestacion, que afectan al cerebro, la médula o
ambos. Los mas incidentes son Anencefalia (AC) y Espina Bifida (EB) en sus diferentes
variantes, representan la segunda causa mas frecuente dentro de los DC precedidos por los
defectos cardiacos™®. En el Instituto Nacional de Perinatologia (INPer) se reportan como la se
la segunda causa de atencion neuroquirdrgica después de la hidrocefalia congénita®”.

Muchos de los DTN como la AC son incompatibles con la vida, sin embargo, defectos
como el Mielomeningocele (MMC) y el Meningocele (MC) variantes de la EB, recobran
importancia al generar cronicidad en el manejo de los individuos®?.

El desarrollo de la medicina y la genética, han permitido dilucidar la etiologia
multifactorial de los DTN, a partir de lo cual se han generado politicas en salud para prevenirlos
siendo la fortificacion con &cido fdlico (Vitamina B9) en mujeres en edad reproductiva la
intervencién costo efectiva mas eficaz hasta el momento, con la cual se ha logrado la
disminucion de la incidencia de los DTN hasta en un 70%. Por lo cual, las politicas basadas en
la suplementacion con &cido félico durante el periodo preconcepcional y el primer trimestre del
embarazo suponen un pilar fundamental en la prevencion de DTN, principalmente en la
ocurrencia de embarazos no planificados, los cuales son frecuentes en mujeres que presentan
embarazos a edades tempranas, multiparas, solteras, con bajo nivel educativo, bajo ingreso
familiar y desempleadas en quienes son frecuentes las carencias nutrimentales con ingesta
deficiente de 4cido félico™?.

En el afio 1999 se creo el Sistema de Vigilancia Epidemioldgica de los Defectos de
Tubo Neural (SVEDTN) que ha permitido la retroalimentacion y registros locales y nacionales
de prevalencia, incidencia, las caracteristicas clinicas y los factores de riesgo que acompafian

a la ocurrencia de estas malformaciones y ha hecho de la vigilancia epidemiolégica un pilar
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fundamental en el seguimiento de los DTN, pues evidencia el impacto de las politica publicas y
las acciones del sistema de salud en el campo de la morbilidad y la mortalidad infantil
secundaria a estos DC #®.

Por lo cual en el estudio se analiza la tenencia de las tasas de incidencia de los casos y
la mortalidad general y especifica de los DTN en el Estado de Hidalgo en el periodo 2013-2018
con el objetivo de identificar los cambios en el tiempo y probables factores que incidan en

dichas tendencias.

Material y Métodos

Se realiz6 un andlisis de series de tiempos de los casos y las defunciones de DTN en el
Estado de Hidalgo México, a partir de la base de datos de la Direccion General de Vigilancia
Epidemiolégica de los Defectos del Tubo Neural y Craneofaciales proporcionada por la
Secretaria de Salud del Estado de Hidalgo durante el periodo 2013 al 2018.

La base de datos contiene la informacién de los reportes de caso elaborados cuando
se identifica algun recién nacido con DTN o defecto craneofacial. Se incluyeron en el estudio
187 recién nacidos con diagnésticos de DTN al nacimiento como: AC, EB, MMC, MC,
Encefalocele (EC) y Otras Malformaciones del Encéfalo (OME) y de quienes sus madres tienen
residencia permanente dentro del Estado. Se excluyeron los casos de defectos craneofaciales
como labio y paladar hendido y otros defectos del SNC no clasificados entre los DTN como la
microcefalia aun cuando se encontraban registrados en la base datos, debido a que no son
motivo de este estudio. Se identifico como casos a los recién nacidos con DTN que cumplan
con la definicion de caso segun el Manual de Lineamientos Estandarizados para la Vigilancia
Epidemiolégica de los Defectos de Tubo Neural y Craneofaciales de la Secretaria de Salud de
México®. Se consideraron como defunciones a aquellos casos con diagndstico de DTN que
mueren desde el nacimiento hasta el momento de la notificacién de caso. Se realiz6 un andlisis
de series de tiempo a partir de los datos contenidos en la base de datos, se analizaron los
casos y las defunciones secundarias a DTN ocurridas entre el 2013-2018 en el Estado de
Hidalgo, para el célculo de las tasas de incidencia y de mortalidad general y especificas se
utilizé la ocurrencia del evento en la cohorte por 100,000 nacimientos anuales y total del
periodo de estudio, para el denominador se tomaron los nacimientos reportados por el Instituto

Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI)*?.
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Resultados

La poblacion de estudio inicial fueron 436 individuos incluidos en la base de datos, de
los cuales 203 corresponden a defectos craneofaciales como labio y paladar hendido, 21 a
Microcefalia y 9 a otros defectos del SNC no clasificados dentro de los DTN, por lo cual fueron
eliminados. 203 casos corresponden a casos de DTN de los cuales 16 residen fuera del estado
por lo cual solo 187 cumplieron con los criterios de inclusion.

Del total 120 casos fueron reportados con vida al nacimiento y 67 fueron reportados
muertos, sin embargo, al momento de realizar la notificacion de caso, 88 fueron registrados con
vida y 99 muertos, lo cual indica que 32 casos murieron entre el nacimiento y la elaboracion del
reporte de caso. De acuerdo al sexo del producto 45% (88) de los casos fueron reportados
como masculino, 48% (90) femenino y 4.7% (9) como indiferenciados.

Dentro de los seis afios estudiados, el DTN mas incidente fue AC representando el
44.4% (84) del total de los casos, seguido del MMC que represento el 33.1% (62), MC reporto
6.9%% (13), mientras que el grupo de las otras EB y EC comprendieron el 6.4% (12) de los

casos respectivamente, la categoria ODE fue el menos incidente representando al 2%(4) de los

casos (Figura 1).

Distribucion de casos de DTN en Hidalgo
2013-2018

m Anencefalia

= Mielomeningocele

= Meningocele

Encefalocele

m Otras Espinas Bifidas

= Otras Malformaciones del
Encéfalo

Figura 1. Distribucién de los casos por diagnéstico de DTN en Hidalgo del 2013 al 2018.

La incidencia acumulada de DTN en el periodo de estudio fue de 58.76 casos, AC

presento una incidencia acumulada de 26.39 casos, registrandose la mayor incidencia en el
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afio 2014, se observa una diferencia significativa entre la AC con respecto a otros DTN pues
supera 10:1 a EB y EC como se evidencia en el afio 2013.

El MMC precede a la AC en orden de frecuencia con una incidencia de 19.48 en el
periodo de estudio, sin embargo, es notable que en el afio 2015 este DTN presento la mayor
incidencia de todo el periodo de estudio, superando incluso a la AC.

A pesar de que la incidencia de EB en el periodo estudiado tiende a la baja, es notable
el incremento 5 veces su frecuencia en el afio 2016 en comparacion con los afios previos. Por
otro lado, también es notable la tendencia a la baja que presentan MC y los ODE a partir del
afio 2014 (Tabla 1).

Tabla 1. Distribucion de los casos por Diagndstico de DTN en Hidalgo del 2013-2018.

. Otras
Afio Anencefalia | Encefalocele %sl,ﬁldng' Meningocele | Mielomeningocele | malformaciones | Total | Nacimientos
del Encéfalo

2013 14 1 1 4 6 2 28 59045

2014 17 2 0 7 10 0 36 54108

2015 12 3 1 2 18 2 38 54124

2016 16 3 5 0 8 0 32 52629

2017 12 2 2 0 10 0 26 50255

2018 13 1 3 0 10 0 27 48096

TOTAL 84 12 12 13 62 4 187 318257
Incidencia | ,¢ 5q 3.77 3.77 4.08 19.48 1.26 58.76
Acumulada

Con respecto al grupo de las otras EB la mayor incidencia se presentd en el afio 2016
siendo esta de 9.5 casos, por otro lado, el MC presento mayor incidencia en el afio 2014
presentandose 12.94 casos. A pesar de que el MMC represent6 incidencia de 33.26 casos en
el 2015 se observa un decremento en 2016 con una posterior tendencia creciente para el 2018

reportandose una incidencia de 20.79 casos (Figura 2).
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INCIDENCIA ACUMULADAPOR CADADTN EN HIDALGO
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Figura 2. Incidencia Acumulada de los DTN en Hidalgo del 2013 al 2018.

La jurisdiccién sanitaria No.1 Pachuca es en donde se reportaron el mayor nimero de
casos con una incidencia acumulada de 18 casos, siendo el MMC el DTN més incidente con un
total de 28 casos, seguida de la jurisdiccion sanitaria No.10 Huejutla con una incidencia de 7
casos, sin embargo, se observa una presentacion heterogénea en la distribucion de los casos
alrededor de los 84 municipios.

El 86% (161) de las madres registradas refirieron estar afiliadas al Seguro Popular, solo
el 5% (10) al Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), el 4% (7) no tiene derechohabiencia
y solo el 2% (2) reciben atencion médica del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los
Trabajadores del Estado (ISSSTE) (Figura 3).
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Derechohabiencia de las Madres de los casos con DTN en

N=187 Hidalgo 2013-2018
a% 2%1% 1% 1%

5%

= SEGURO POPULAR
u IMSS

= NINGUNA
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~ PEMEX
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Figura 3. Derechohabiencia de las madres de los casos de DTN en Hidalgo del 2013 al 2018.

Con respecto a los antecedentes de las madres, el rango de edad va de 14-43 afios
con una mediana de 27 afios. En cuanto al nivel educativo, 73.2% (137) solo cuentan con el
nivel basico de escolaridad de secundaria o menor, sin embargo, no se debe desestimar que el
10% (18) de los casos ocurren en mujeres con licenciatura.

El 78% (146) refiere ser ama de casa y solo el 22% reporta otro tipo de ocupacion extra
al hogar, donde el 7% (14) son empleadas, el 5% (9) son comerciantes y el 4% (8) refiere aln
ser estudiante, mientras que solo el 3% (6) refiere tener una profesion.

Por otro lado, el 55.1% (103) de las mujeres refirieron al momento del registro haber

acudido a 3 consultas prenatales 0 menos durante la gestacién. (Tabla 2).
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Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas de las madres de los casos de DTN en Hidalgo del

2013-2018

Variable | 2013 | 2014 | 2015 | 2016 | 2017 | 2018 | Total %
Escolaridad
Ninguna 2 1 2 0 1 0 6 3.2
Primaria 7 5 8 6 5 38 20.3
Secundaria 15 17 17 19 10 15 93 49.7
Preparatoria 2 6 7 3 7 4 29 15.5
Carrera técnica 0 2 0 1 0 0 3 1.6
Licenciatura 2 5 4 2 2 3 18 9.6
Estado civil
Soltera 1 1 2 3 4 3 14 7.5
Union libre 15 22 27 23 17 20 124 66.3
Casada 12 13 8 6 5 4 48 25.7
Divorciada 0 0 1 0 0 0 1 0.5
Ocupacién
Campesina 1 0 0 1 0 0 2 1.1
Comerciante 2 0 2 2 2 1 9 4.8
Empleada 1 2 2 4 3 2 14 75
Estudiante 0 1 4 0 2 1 8 4.3
Hogar 22 31 27 24 19 23 146 78.1
Obrero 1 0 0 1 0 0 2 1.1
Profesionista 1 2 3 0 0 0 6 3.2
Ndmero de consultas prenatales
Ninguna 5 12 9 1 0 1 28 15.0
la3 16 15 20 10 9 5 75 40.1
4a6 5 4 4 8 11 9 41 21.9
>6 2 5 5 13 6 12 43 23.0

Con respecto a la ingesta de acido félico de las madres de los casos de DTN en
Hidalgo se observa que el 3.7% (7) refirid consumirlo un afio previo a su embarazo,7.5%(14)
reporto haber ingerido &cido félico tres meses previos a la gestacion, 49.7% (93) en el primer
trimestre, el 29.9%(56) inicio la ingesta después del primer trimestre del embarazo y el
9.1%(17) refirié no haberlo consumido.

En cuanto a la relacién entre el consumo y el tipo de DTN se observa que la AC se
asocia con mayor frecuencia de no consumo de 4cido félico durante el embarazo, por otro lado,
la ingesta posterior al primer trimestre es mas prevalente en AC y MMC, mientras que el
consumo de acido félico tres meses y un afio previos al embarazo es excepcional en todos los
DTN (Figura 4).
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CONSUMO DE ACIDO FOLICO DE LAS MADRES DE LOS
CASOS DE DTN EN HIDALGO 2013-2018
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Figura 4. Consumo de &cido folico de las madres de los casos de DTN en Hidalgo del 2013 al
2018.

Los Figuras 5-10 resumen la tendencia de casos y muertes por DTN por afio, la
tendencia de los casos de AC muestra que todos los casos son reportados como muertos, lo
cual indica alta tasa de incidencia en la ocurrencia de los casos, acompafnada de alta tendencia

a la mortalidad por este defecto (Figura 5).
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Tendencia de casos y mortalidad de Anencefalia en Hidalgo
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Figura 5. Tendencia de la tasa de mortalidad especifica por Anencefalia en Hidalgo 2013-
2018.

Con respecto al EC se observa aumento progresivo en la incidencia de los casos que
se acompafia de aumento de en la mortalidad hasta el afio 2016 donde se presenta su maxima
incidencia durante el periodo de estudio con una tendencia descendente a partir del 2017
(Figura 6).

Tendencia de casos y mortalidad de Encefalocele en Hidalgo
2013-2018
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Figura 6. Tendencia de la tasa de mortalidad especifica por Encefalocele en Hidalgo en 2013-
2018.

El grupo de las EB demuestra tendencia creciente de los casos con un pico maximo en
el afo 2015, presentando reduccion de la incidencia en 3 veces su valor para el 2017, sin
embargo, dicha tendencia se duplica para el afio 2018. Cabe resaltar que el nimero de

defunciones reportadas es 0 para el periodo de estudio (Figura 7).
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Tendencia de casos y mortalidad de Espina Bifida en Hidalgo
2013-2018
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Figura 7. Tendencia de la tasa de mortalidad especifica por Espina Bifida en Hidalgo 2013-
2018

El MC presenta aumento en la tendencia de los casos para el 2013 y 2014, sin
embargo, se observa una disminucién progresiva hasta no registrarse casos en el afio 2016
manteniendo esta tendencia hasta el afio 2018, mostrandose ademas una baja tendencia en la

mortalidad por este defecto durante todo el periodo de estudio (Figura 8).

Tendencia de casos y mortalidad de Meningocele en Hidalgo

2013-2018
14,00 12,94
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e |ncidencia de Meningocele e NMortalidad

Figura 8. Tendencia de la tasa de mortalidad especifica por Meningocele en Hidalgo 2013-
2018.

El MMC muestra tendencia creciente que se mantiene en todo el periodo de estudio

presentando un aumento significativo en el afio 2015 donde triplica su incidencia en
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comparacion con el afio 2013, para mostrar un decremento en los casos para el afio 2016, sin
embargo, presenta nuevamente un incremento para el 2017 que se mantiene hasta el 2018,
con respecto a la mortalidad se observa un incremento importante en el afio 2015 que
acompafia al repunte de los casos. A pesar que en el afio 2016 no se registran muertes por
este defecto se muestra nuevamente una tendencia creciente para el 2017 que se duplica en el
2018 (Figura 9).

Tendencia de casos y mortalidad de Mielomeningocele en

Hidalgo 2013-2018
33,26

35,00
£ 30,00
S 25,00
20,00
15,00 10,16
10,00 55 49
5,00 1,7 1,8 0.0 2,0 ’

0,00

Cl

20,79

—

Tasa de Incide

2013 2014 2015 2016 2017 2018
= |ncidencia de Mielomeningocele === Mortalidad

Figura 9. Tendencia de la tasa de mortalidad especifica por Mielomeningocele en Hidalgo
2013-2018.

El grupo de los ODE muestra una tendencia creciente de los casos en el 2013 que se
acompafia de incremento en la mortalidad, pues todos los casos que se presentaron se
reportaron como muertos, sin embargo, la tendencia en la mortalidad desciende para el 2014 y
se mantiene sin defunciones hasta el 2018, a pesar del repunte que tuvieron estos defectos en
el 2015 donde se triplico la incidencia con respecto al afio anterior (Figura 10).
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Tendencia de la mortalidad de Otros Defectos del Encéfalo en
Hidalgo 2013- 2018
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Figura 10. Tendencia de la tasa de mortalidad especifica por otros defectos del encéfalo en
Hidalgo e 2013-2018.

Discusion

La mortalidad infantil alrededor del mundo principalmente en el periodo neonatal
presenté un descenso del 37% entre los afios 1990 y 2012, pasando de 33 a 21 defunciones
por cada 1000 nacidos vivos, sin embargo, el mayor descenso se registra en el periodo
postneonatal en el cual se ha logrado la reduccion de la mortalidad en un 50%, aunque con
importantes variaciones entre paises y regiones. En América Latina, se present6 una situacion
similar pues se observa un descenso del 57.9% en la tasa de mortalidad neonatal entre los
afios 1990 y 2014, lo cual ha contribuido de forma significativa con el crecimiento poblacional y
la transicion epidemioldgica, observandose variaciones en las causas especificas de mortalidad
infantil®®.

Los DC se ubican entre las principales causas de morbimortalidad en la infancia,
anualmente nacen en el mundo 7.9 millones de nifios con DC, 171, 277 corresponden a
defectos del SNC"?, dentro de los cuales se encuentran los DTN que constituyen el 10% de los
DC con una ocurrencia que se estima en 300,000 nacimientos. Su incidencia es variable, en
paises europeos como Espaiia la incidencia reportada es de 1/1000 nacimientos?, similar a la
reportada en Francia que corresponde a 1.3/1000 nacimientos, sin embargo, existen regiones
donde la incidencia llega a ser de 4,5 o 6 por cada 1 000 nacimientos™.

En México, los DTN se encuentran entre las diez primeras causas de muerte en nifios
menores de 10 afios y se reporta tiene una incidencia de 4,9/10 000 nacimientos, de los cuales
el 75% de los casos corresponden a EB en alguna de sus variantes, acumulando entre 25,3 y

38,8 millones de afios de vida perdidos por enfermedad, ademas de contribuir con la
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prevalencia de discapacidad moderada y grave en menores de 14 afios en paises con bajos y
medianos ingresos®*?.

Segin el anuario de la Direccion General de Epidemiologia (DGE) 1984-2018 la
incidencia de AC para los afios 2013,2014,2015,2016,2017,2018 fue de: 18, 31.3,23.96,35,20.3
y 26.6 casos por cada 100,000 nacimientos respectivamente para el Estado de Hidalgo,
resultados similares a los encontrados en nuestro estudio donde la incidencia mas alta
correspondi6é a la AC, lo cual concuerda también con lo reportado por Kancherla V y cols.
quienes afirman que la AC y la EB son los DTN mas incidentes a nivel mundial >,

Con respecto a la incidencia de EB en Hidalgo, segun la DGE fue de 26.6 para el afio
2013, de 31.3 para el afio 2014, 42.4 para el 2015, 18.43 para el 2016, 22.18 en el 2017 y 26.6
para el 2018 casos por cada 100,000 nacimientos en el Estado de Hidalgo, resultados que
difieren con los resultados obtenidos en nuestro estudio a excepcién del afio 2014, una
desventaja del anuario de la DGE es que no realiza la clasificacién de las EB lo cual puede
generar discrepancia al realizar el reporte de caso, ademas de imposibilitar la comparacién por
cada uno de las variantes de la EB, por otro lado , Sepllveda-Gonzalez G y cols. reportan que
el MMC tiene una incidencia de 17,8/100 000 nacimientos, resultado similar al obtenido en
nuestro estudio. En México, el MMC se encuentra entre las 10 primeras causas de muerte en
menores de 10 afios y estd asociado a alta morbilidad cognitiva, sensorial y motora 1.

En nuestro estudio se observa que las tendencias de mortalidad de MMC y MC
muestran una disminucioén a través del tiempo y en contraposicion se observa que mas recién
nacidos son reportados con vida lo cual dilucida la importancia de realizar estudios de cohorte
en este &mbito con el fin de conocer las caracteristicas clinicas de los recién nacidos , la
calidad de atencion médica que reciben desde el momento del diagnéstico hasta la
rehabilitacion y evidenciar como estos factores se asocian con la mortalidad o supervivencia de
estos individuos. Sin embargo, en México y muchos paises del mundo este tipo de estudios
son excepcionales, pues al igual que los estudios en gendmica se ha observado en el ambito
de los DTN un rezago en el estudio de los mismos en comparacion con otros DC, lo cual puede
estar relacionado con las politicas de interrupcién legal del embarazo principalmente en paises
de primer mundo, pues en nuestro pais aln existe controversia en relacion a los derechos de
los embriones lo cual genera un constante debate sobre las implicaciones éticas y legales
relacionadas con la decision de interrumpir el embarazo cuando el feto presenta DC
confirmados graves”*".

Bakker KM y cols. analizaron la mortalidad de individuos con EB reportando que el

6.9% de los individuos murieron en la primera semana de vida®®, por otro lado Nelson DP y
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cols. quienes estudiaron la sobrevida de nifios con EB en Estados Unidos (EUA) encontraron
un aumento significativo en la mortalidad de dichos individuos de quienes sus madres
presentaban desnutricion severa u obesidad en comparacion con quienes tenian un indice de

masa corporal normal**®

, por otro lado el estudio realizado por Kancherla V y cols. reportan que
en Estados Unidos( EUA) la probabilidad de supervivencia entre los nacidos con EB es de 93%
hasta los 7 dias de edad, 88% hasta 1 afio de edad, y 86% hasta 5 afios de edad™.En el
Estado de Hidalgo en el afio 2014 se realiz6 un estudio de sobrevida en individuos con DTN
por Romero Islas y cols, quienes reportaron que la probabilidad de supervivencia de los
individuos nacidos con EB es de 4.8% en menores de un mes, 3.5% para los individuos de 8
meses y 1.2% para los individuos de 36 meses de edad®.

Hasta antes del 2004 en México, el sistema de salud se habia caracterizado por ser un
sistema altamente fragmentado, en el cual un alto porcentaje de su financiamiento dependia
del gasto de bolsillo de los hogares, lo cual dio pie a un incremento en las inequidades en salud
principaimente en el grupo de los trabajadores informales y en las personas
socioeconémicamente vulneradas, pues solo los trabajadores formales y sus familias tenian
derecho a la cobertura en salud en el IMSS y el ISSSTE, por lo cual tras la reforma al sistema
de salud se cred el Seguro Popular cuyo objetivo fue proveer de proteccién financiera a grupos
poblacionales, no asalariados, autoempleados y la poblacion mas econémicamente vulnerada
.Siguiendo la |dgica anterior es prescindible hacer notar que en nuestro estudio el 86% de las
madres de los casos con DTN estaba afiliada al Seguro Popular como Unico medio para recibir
atencién en salud, lo cual indica que mas de la mitad de las familias que tienen un hijo afectado
por un DTN en Hidalgo en el periodo 2013-2018 puede pertenecer a poblaciones
socioeconémicamente vulnerables o trabajadores informales®.

Diversos estudios afirman que el nivel educativo esta en intima relacion con la falta de
informacién en salud y por tanto el acceso de las personas a los servicios basicos de salud se
encuentra limitado, lo cual favorece que el control prenatal en nuestro medio siga siendo
excepcional durante el primer trimestre del embarazo, condicionando un diagndstico tardio
pues obtener un ultrasonido oportuno principalmente en areas geogréficas con indice de
marginacion elevado es poco frecuente, favoreciendo que el diagnéstico de los DTN se realice
posparto y contribuya con el aumento en la mortalidad infantil®®9, lo cual se refleja en nuestros
resultados pues el 50% de las madres cuenta con estudios hasta el nivel secundaria, por otro
lado, el 15% refirid6 no haber acudido nunca a control prenatal y el 40% acudié a 3 consultas
prenatales.
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Lo anterior es crucial, pues generalmente los individuos con DTN que sobreviven
cursan con un padecimiento cronico que afecta su calidad de vida, pues se acompafian de
complicaciones y altos grados de discapacidad que requieren de tratamientos quirdrgicos
costosos, atencion de diversos especialistas y terapias de rehabilitacion, lo cual aunado a vivir
en una familia de condiciones socioeconémicamente vulneradas conlleva a un aumento de los
costos en salud a nivel individual, familiar y del sistema de salud, aumentando los gastos
catastroficos en salud por parte de las familias, favoreciendo inequidades en salud, la
presencia de necesidades basicas insatisfechas y el aumento de poblacién en situacién de
pobreza y miseria®*?.

Muiltiples ensayos clinicos afirman que la EB puede prevenirse si las mujeres en edad
sexual y reproductiva toman 400-800mcg/dia de &acido félico durante el periodo
preconcepcional y el primer trimestre del embarazo, Camier A y cols. afirman que las tasas de
suplementacion con éacido félico varian segun el pais, pero las variables sociodemogréficas
como embarazo no planeado o que ocurre a edades tempranas y una condicién
socioeconémicamente vulnerada se han asociado constantemente con tasas mas bajas de
suplementacion de acido félico antes y durante la gestacién(“’lg). Nuestros resultados muestran
gue a pesar del aumento en la incidencia de algunos de los DTN, gran parte de las madres
refiri6 consumo de acido félico un afo previo (3.7%), tres meses previos a la gestacion(7.5%) y
durante el primer trimestre de la misma (49.7%), sin embargo, es necesario enfatizar que una
de las debilidades de este estudio es que la informacion analizada proviene de una fuente
secundaria lo cual puede condicionar sesgos de memoria al momento de realizar el reporte de
caso de donde se obtiene la informacién, por lo cual es necesario replicar este tipo de estudios
en poblacién abierta y en quienes se pueda comprobar los niveles de &cido félico mediante

pruebas bioguimicas para una mejor vigilancia de los DTN.

Conclusion

Los DTN son un amplio espectro de DC que requieren de estudio y vigilancia
permanente pues representan una causa importante de morbilidad y mortalidad en la infancia
gue afectan no solo a los individuos que las padecen , sino también a sus familias e impactan
en la sociedad y el sistema de salud, por lo cual reforzar las acciones de prevencion en el
periodo pregestacional y gestacional es prescindible para prevenir lo que se pueda prevenir,
ademas de reforzar las acciones de diagndstico y tratamiento oportunos para que estén al

alcance de toda la poblacion independientemente de sus determinantes sociales o de la region
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gue habiten, con la finalidad de mejorar la calidad de vida de los individuos y sus familias y
evitar inequidades en salud, siempre teniendo en cuenta que el preservar la salud es un
proceso que involucra a todos los actores de la sociedad y no solo al sistema de salud. con

esto se evitarian resultados negativos.
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