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Resumen

Antedecentes: Los defectos congénitos tienen una prevalencia mundial del 3%. Ocupan el segundo lugar de mortalidad en
menores de 5 afios. Panaméa no cuenta con datos actualizados a nivel nacional sobre malformaciones congénitas observables
(MCO) por lo que es necesario caracterizar las registradas en el Sistema de Vigilancia del Hospital Materno Infantil José
Domingo de Obaldia para contribuir al sistema de vigilancia nacional y a la prevencion. Poblacion y métodos: Estudio
descriptivo. Definicion MCO: todo nacimiento y mortinato, edad gestacional >22 semanas, peso >500 g con una o mas MCO,
hasta siete dias posparto. Variables: sexo, edad gestacional, peso al nacer, condicion, edad materna, escolaridad, procedencia,
ocupacion, antecedentes de enfermedades e infecciones maternas, ingesta de acido folico y vitaminas. Calculamos medidas de
resumen, proporciones, tasas y razones. Resultados: Se registraron 67,693 nacimientos entre el 2013 y el 2020, 467(0.7%)
tenian un total de 606 MCO. La tasa de mortalidad fue de 1.0 por 1,000 nacimientos. Casi un tercio (126 o 27.0%) de las
mujeres que tuvieron una MCO, no tomaron vitaminas durante el embarazo. De las 606 MCO, las mas frecuentes fueron las
musculoesqueléticas con 290 (47.9%), seguidas del sistema nervioso central, con 116 (19.1%) y de estas las mas frecuentes
fueron las microcefalias (38/116 o 32.8%), seguidas por la espina bifida (27/116 o 23.3%). Discusién y conclusiones: Los
nacimientos con MCO fueron aproximadamente 1%, por debajo de lo esperado. Recomendamos mejorar la vigilancia y evaluar
la entrega e ingesta de suplementos vitaminicos en mujeres en edad fértil para disminuir las MCO prevenibles.

Palabras claves: malformacion congénita, vigilancia de salud publica, recién nacidos, mortinato, gestacion, Panama

Cita sugerida: Ferguson E. Analisis de los datos del sistema de vigilancia de malformaciones congénitas observables en el
Hospital Materno Infantil José Domingo de Obaldia, Panama, 2013 — 2020. Am J Field Epidemiol 2023; 1 (1): 53-.

Abstract

Background: Birth defects have a worldwide prevalence of 3%. They are the second leading cause of mortality among children
under five. Panama does not have up-to-date data at the national level on observable congenital malformations (OCM). We
aimed to characterize OCM registered in a hospital surveillance system at the Jos¢é Domingo de Obaldia Maternal and Child
Hospital to contribute to the national surveillance system and the prevention of OCM. Population and Methods: Descriptive
study. OCM definition: all hospital births and stillbirths, gestational age >22 weeks, weight >500 g with one or more OCM, up
to seven days postpartum. The variables were sex, gestational age, birth weight, condition, maternal age, schooling, origin,
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occupation, history of maternal diseases and infections, intake of folic acid and vitamins. We calculated summary measures,
proportions, rates, and ratios. Results: In 2013-2020, 67,693 births were recorded, and 467 (0.7%) had a total of 606 OCM.
The mortality rate was 1.0 per 1,000 births. Nearly one third (126 or 27.0%) of women who had OCM did not take vitamins
during pregnancy. Of the 606 MCO, the most frequent were musculoskeletal with 290 (47.9%), followed by the central nervous
system, with 116 (19.1%) and of these, the most frequent were microcephaly (38/116 or 32.8%), followed by spina bifida
(27/116 or 23.3%). Discussion: Births with OCM were approximately 1%, lower than expected. We recommend improving
surveillance and evaluating the delivery and intake of vitamin supplements in women of childbearing age to reduce preventable
OCM.

Keywords: congenital malformations, public health surveillance, live births, stillbirths, pregnancy, Panama.
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realizar acciones preventivas eficaces, disminuir los dafios a
la salud y sus consecuencias.

Los defectos congénitos tienen una incidencia anual, a Un gran numero de MC se producen cuando el tubo neural
nivel mundial, del 2% - 3% de los nacimientos, aunque abierto, no logra el cierre durante las primeras etapas del
teniendo en cuenta aquellos que se diagnostican después del desarrollo del embrion humano, estos son los llamados
nacimiento, esta figura es de 5% - 10% [1]. Segun datos de la  defectos del tubo neural (DTN). Se considera que los DTN
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS)), se calcula que cada  tienen una de las tasas mas altas del total de MC. El acido
afio, méas de 300,000 recién nacidos fallecen en el mundo, folico juega un rol importante en la ocurrencia de estos; segun
durante las primeras cuatro semanas de vida, debido a numerosos estudios que colocan a esta vitamina del complejo
anomalias congénitas [2]. B, como factor protector a la aparicion de DTN, tras su

En la mayoria de los paises latinoamericanos, las consumo por parte de la madre [12]. Se estima que si se
malformaciones congénitas (MC) ocuparon en el aiio 2000, el  cumpliera la recomendacion de administrar 0.4 mg de acido
segundo lugar como causa de mortalidad en nifios menores de  folico a mujeres de edad fértil, un mes antes y 3 meses después
28 dias y de menos de 5 afios [3,4]. Ademads, son responsables  de la fecundacion, se lograria evitar del 50 al 70% de los DTN
de mas del 20% de las muertes en nifios en edades entre los 3 en recién nacidos [13,14].

a 4 anos, y pueden dejar secuelas como invalidez, La vigilancia— en salud publica, esto es, la recopilacion, el
anormalidades mentales o sensoriales, con la subsecuente analisis, la interpretaciéon de datos y comunicacion de la
repercusion emocional y econdmica sobre la familia y la informacion, para evaluar y dar respuesta, tiene como miras el
sociedad [5]. La deteccion temprana se considera una disminuir la morbilidad y la mortalidad de los eventos de salud
herramienta fundamental, para evitar sus graves desenlaces bajo vigilancia. Los sistemas de vigilancia de las MC,
[6]. permiten planificar estrategias en el proceso de toma de

Las MC se pueden clasificar de acuerdo con ciertas decisiones, para ayudar a prevenir MC, enfocadas en las
caracteristicas, como cuando el diagndstico se realiza poblaciones afectadas y promover ademdas acceso a
mediante inspeccion clinica, que se clasifican como MC intervenciones terapéuticas y de rehabilitacion [15].
externas y cuando el diagndstico requiere de metodologias En el presente estudio, con el objetivo de hacer una
alternas, que se conocen como MC internas [7]. Las MC descripcion epidemiologica de la frecuencia de las MCO al
externas son anormalidades en alguna estructura corporal, que nacer, caracterizar el tipo de poblacion que presenta estas
se encuentran presentes al momento del nacimiento y que son  MCO hicimos un analisis de los datos del sistema de vigilancia
observables al momento de hacer una exploracion fisica al de MCO, para posteriormente recomendar formas de
recién nacido [1]. Por motivos practicos y de eficiencia, la  prevencion primaria de las mismas, incluyendo la promocién
vigilancia se basa en la deteccion y reporte de anomalias que  del uso periconcepcional de acido folico y el fortalecimiento
sean identificables de inmediato y faciles de reconocer en la  de la harina de trigo con hierro y vitaminas del complejo B.
exploracion fisica del recién nacido [8].

Se calcula que el 10% de las MC son atribuibles a factores  Poblacién y Métodos
ambientales, el 25% a factores genéticos y el 65% a factores La poblacién bajo vigilancia son todos los nacimientos
desconocidos, posiblemente de orden multifactorial [9-11].  vivos o muertos que acontecieron a nivel hospitalario en
Los factores de riesgo son aquellos que de forma directa 0 puestra institucion, el Hospital Materno Infantil Jos¢ Domingo
indirecta, contribuyen a que se modifique el desarrollo normal De Obaldia (HMIJDDO), un hospital de 510 camas de la Caja
del feto. Segin se puedan conocer los mismos, se podrin  de Seguridad Social de Panama, donde se atienden 9 mil
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partos al afio, se encuentra ubicado en la region de Chiriqui,
en la frontera con Costa Rica. En esta instalacion se realiza la
vigilancia epidemiologica de las malformaciones congénitas
observables (MCO), para la cual fue seleccionada desde el
2012. Es un hospital de referencia para un area compuesta por
la poblacion de la region de Chiriqui, Bocas del Toro, la
Comarca indigena Ngidbe Buglé y en algunos casos, de
Veraguas y areas fronterizas de Costa Rica.

Especificamente, se incluyeron los recién nacidos y
muertes fetales con edad gestacional de 22 semanas o mas, con
un peso al parto de al menos 500 gramos (gr) y la presencia de
minimo una MCO [15].

El sistema de vigilancia de MCO es un sistema hospitalario
de vigilancia activo, donde se recolectan las fichas de
notificacion de MCO, establecidas para este fin, de las salas
de parto, quiréfanos y neonatologia que generan la
informacion.

El tipo de estudio es una serie de casos, obtenida de la
vigilancia hospitalaria de las MCO, entre enero del 2013 y
diciembre del 2020, de la que se hizo un analisis descriptivo.

Se utilizo la siguiente definicion de caso: todo nacimiento
vivo o muerto que acontezca a nivel hospitalario con edad
gestacional de 22 semanas o mas y un peso al nacer de al
menos 500 gr, con la presencia de minimo una MCO. Su
captacion se extiende hasta los primeros siete dias posparto
[15].

Para la clasificacion de los diagnosticos finales de las
malformaciones congénitas encontradas, se utilizo la
Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10) para
asegurar una comparabilidad con otros sitios.

Para asegurar la reproducibilidad y validez del sistema
utilizamos las siguientes estrategias. Cada ficha de
notificacion fue revisada por una enfermera del departamento
de Epidemiologia, revisando el expediente clinico, a fin de
confirmar la sospecha y completar datos faltantes, en la ficha.
El personal de enfermeria de la sala de neonatologia, envi6 a
Epidemiologia, la notificacion individual, del nombre y el
diagnoéstico de cada MC, por medio de una pequefia boleta,
para el informe de pacientes con enfermedades de notificacion
obligatoria.

La digitalizacion de los datos se realizd en la plataforma
del Sistema de Vigilancia en Salud Publica del Ministerio de
Salud de Panama. Ademas, se llend la base de datos
hospitalaria con el programa Epi-Info version 7.2.4 (CDC,
Atlanta, EE.UU.). Tanto la digitacion de los datos, como la
limpieza de la base de datos, fueron realizadas por el médico
epidemiologo del hospital, con la finalidad de evitar
duplicados y omisiones.

Se realizaron evaluaciones en busca de casos de recién
nacidos con MC en las siguientes fuentes: informes semanales
de las salas y del Departamento de Registros Médicos y
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Estadisticos en Salud del hospital para identificar las MC
como eventos de notificacion obligatoria y entre las
defunciones perinatales. Ademas de las evaluaciones anuales,
hicimos una revision de expedientes de Obitos fetales, para
identificar la existencia de defunciones de productos con MC
que no se hubieran sido notificados.

Las variables recolectadas sobre recién nacidos y
defunciones fueron: el sexo, la edad gestacional, peso al nacer,
condicion vital al nacer, la presencia, descripcion y tipo de
MCO y el desenlace vital al egreso. Las variables recolectadas
sobre la madre fueron: la edad, escolaridad, procedencia,
ocupacion, antecedente familiar materno de algun familiar con
MC, infecciones durante el embarazo, antecedentes gineco
obstétricos, ingesta de acido folico alrededor de la concepcion
y uso de vitaminas durante el embarazo.

Para realizar el analisis se utilizaron: la media como
medida de tendencia central y desviacion estandar y el rango
para variables continuas; tasas, razones y proporciones, para
las variables discretas, y medidas de frecuencia como la
prevalencia. Los resultados se presentan en cuadros y
graficos.

Resultados

Numero, frecuencia relativa y defunciones en el hospital

El analisis de los resultados se realiza por numero de casos (n =
467), distribuidos por numero de malformaciones totales (n = 606) y
por cantidad de sindromes diagnosticados (n = 60). En el periodo
evaluado, hubo 67,693 nacimientos totales y se reportaron 467 (0.7%)
con MCO, para una tasa de prevalencia hospitalaria de 6.9 MCO por
cada 1,000 nacimientos totales (nt). Segun la condicion al nacer, de
los 467 neonatos con MCO, encontramos que nacieron 433 (92.7%)
vivos y 34 (7.3%) mortinatos menores de 22 semanas. De los 433
nacidos vivos, fallecieron en su primera semana de vida, 36 (8.3%)
neonatos. Hubo 70 fallecimientos con MCO, entre mortinatos y
fallecidos en su primera semana de vida, para una proporcion de
muertes de 15.0% entre las MCO. La tasa de mortalidad hospitalaria
por MCO fue de 1.0 defuncion por MCO por cada 1,000 nt en el
HMIJDDO, en el periodo revisado.

Tiempo

En el afio 2019 se notd un incremento: entre los 8,678 nacimientos,
se notificaron 91 casos MCO, para una tasa de 10.5 casos por cada
1,000 nt, siendo esta la mas alta para el periodo desde el 2013 hasta
el 2020.

Lugar

Por la region de procedencia de las madres de los 467 neonatos con
MCO, la mayor frecuencia, tenian residencia en Chiriqui con 342
(73.2%) casos, seguidas de las procedentes de la Comarca indigena
Ngébe Buglé (CNB) con 104 (22.3%), ademas de Bocas del Toro con
18 (3.9%), Veraguas con 1 (0.2%) y un caso con lugar de residencia
registrada como Costa Rica (0.2%) (Cuadro 1).



Cuadro 1. Malformaciones congénitas observables, por regiéon de procedencia, en el

HMIJDDO, Chiriqui, Panama. 2013-2020

Procedencia Frecuencia de casos Porcentaje
Chiriqui 342 73.2
Comarca Ngabe Buglé 105 225
Bocas del Toro 18 3.9
Veraguas 1 0.2
Costa Rica 1 0.2
Total 467 100.0

Fuente: Sistema de vigilancia hospitalaria de MCO, HMIJDDO.

De las 342 madres de neonatos con MCO, procedentes de
la region de Chiriqui, tenian como distrito de residencia, con
mayor frecuencia al distrito de David con 120 (35.1%),
seguido de Bugaba con 60 (17.5%). El distrito en el que con
menor frecuencia se encontraron casos, fue el distrito de San
Félix con 1 (0.3%). De las 104 madres de los recién nacidos
procedentes de la CNB, el distrito con mas casos notificados
fue el de Besiko con 38 (36.5%), seguido por el distrito de
Mironé con 24 (23.1%).

Persona

Las edades de las 467 madres de hijos con MCO
estuvieron entre los 12 y los 45 afios, para una media de 26.0
aflos, con una desviacion estandar de 7.4. El grupo de edad
predominante fue el de 20 a 35 afios, con 298 (63.8%) casos,
seguido del grupo de menores de 20 afios, con 119 (25.5%)
casos. La clasificacion por etnia de las 467 madres de
neonatos con MCO, con una leve mayoria fueron no
indigenas, con 256 (54.8%) y el resto se clasifico como de
etnia indigena Ngébe Buglé con 211 (45.2%).

Segun la escolaridad de las madres de los 467 neonatos
con MCO, encontramos que la mayoria tenian algiin grado
de educacion, siendo 411 (88.0%); y de éstas, las mas
frecuentes fueron aquellas que recibieron educacion
secundaria con 221 (47.3%), aunque en su mayoria, fue
incompleta. La menor cantidad de los casos, fueron aquellas
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que no contaban con ningun nivel de escolaridad, con 53
(11.3%) casos y en 3 de las pacientes, no se obtuvo el dato
de nivel de estudios.

Sobre la ocupacion de estas 467 madres de nifios con
MCO, la mayoria expresé ser ama de casa, con 405 (86.7%),
seguida por las agentes de ventas con 12 (2.6%) y entre las
profesionales, las mas frecuentes fueron las docentes con 6
(1.3%) casos. La ocupacion de los padres de los 467
neonatos con MCO, en su mayoria no se especifico este dato,
en las fichas de notificacion, con 238 (51.0%) casos no
especificados. La ocupacion de agricultor con 53/229
(23.1%) casos, fue la mas frecuentemente especificada,
seguida de los ayudantes de la construccion con 32/229
(14.0%).

Con antecedente materno de algin familiar con
anomalias congénitas observables, de las madres de los 467
recién nacidos con MCO, se encontrd que hubo 29 (6.2%)
casos. La historia de consanguinidad entre los padres se
observo en 8 (1.7%) casos. Los casos en que las madres, de
los 467 recién nacidos con MCO, refirieron haber tenido
hijos previos con MC, fueron 13 (2.7%) casos.

En cuanto a las infecciones maternas, durante el embarazo,
de estas 467 madres de neonatos con MCO, se presentaron 8§
(1.7%) casos de sifilis materna.
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Tomando en cuenta la ingesta materna, de suplementos
de acido folico, durante el embarazo, de las 467 madres de
los recién nacidos con MCO, hubo 277 (59.3%) madres que
dijeron haberlo tomado irregularmente, seguido por aquellas
que dijeron no haberlo tomado en ningiin momento, con 126
(27.0%) madres.

En cuanto a la ingesta materna de suplementos
vitaminicos durante en el embarazo, de las 467 madres de
hijos con MCO, aquellas que no los ingirieron en ningun
momento fueron 218 (46.7%), seguidas por las que la
iniciaron de manera postconcepcional con 192 (41.1%)
casos.

La exposicion de las 467 madres de neonatos con MCO,
adrogas, durante el primer trimestre de embarazo, refleja que
el mayor nimero de casos, no tuvo exposicion a alguna
droga, con 446 (95.5%) casos y de aquellas que contestaron
haber tenido exposicion a alguna droga, fueron las mas
frecuentes, la exposicion al alcohol y al ibuprofeno con 5
(1.1%) casos cada una.

La distribucién por sexo, de los 467 neonatos con MCO,
fue de 233 (49.9%) masculinos, 217 (46.5%) del sexo

femenino y 17 (3.6%) de sexo no determinado. No
encontrandose una predileccion en cuanto al sexo.

El momento de hacer el diagnostico de la MCO, fue
posterior al parto en todos los casos. La edad gestacional
(EG) con que contaba la mayoria de los casos, de los 467
recién nacidos con MCO, estuvo en el rango entre las 37 a
las 42 semanas de EG, considerados recién nacidos de
término, con 366 (78.4%) casos, siendo las 40 semanas la EG
mas frecuente con 117 (25.1%) casos.

En cuanto a la distribucion seglin su localizacion por
aparatos y sistemas, de las 606 MCO, identificadas en los
467 neonatos, encontramos que las mas frecuentes fueron las
MCO del sistema musculo esquelético (SME) con 290
(47.9%) casos, seguidas de las del sistema nervioso central
(SNC) con 116 (19.1%) y las MCO orofaciales con 93
(15.3%) casos (Grafica 1).

De las 290 MCO del SME, encontramos con mayor
frecuencia la polidactilia con 53 (18.3%) casos,
correspondiendo a 7.8 casos, por cada 10,000 nt y el talipes
equinovarus con 40 (13.8%) casos, para una tasa de 5.9 casos
por cada 10,000 nt.

Grafica 1. Proporcion de malformaciones congénitas observables, segin

localizacién por aparatos y sistemas, en el HMIJDDO, Chiriqui, Panama. 2013-2020
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Las MCO del SNC con 116 casos, presentan una tasa de
incidencia, de 17.1 casos por cada 10,000 nt en el HMIJDDO.
La mas frecuentemente notificada fue la microcefalia con 38
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(32.8%) casos, seguida de la espina bifida con 27 (23.3%)
casos, del total de MCO del SNC (Grafica 2).
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Grafica 2. Proporcion de malformaciones congénitas observables, segun tipo de

defecto del Sistema Nervioso Central, en el HMIJDDO, Chiriqui, Panama. 2013-2020
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En cuanto a las 93 MCO orofaciales, mayormente se
evidencid el labio leporino con paladar fisurado en 61
(65.6%) neonatos, el paladar fisurado sin labio leporino fue
notificado en 17 (18.3%) casos y el labio leporino sin paladar
fisurado se encontrd en 15 casos (16.1%) del total de MCO
orofaciales. Se encontraron mas frecuentemente el labio
leporino con o sin paladar fisurado, con 76 (81.7%) casos, lo
que corresponde a 11.3 casos por cada 10,000 nt.

Discusion

La frecuencia de MCO en nuestro nosocomio, en el
periodo evaluado, fue menor al observado en otros analisis de
sistemas de vigilancia, como en Espafia y en México [16,17].
Asimismo, la tasa de mortalidad hospitalaria que encontramos
fue una tasa algo menor que en el analisis realizado en México
[18]. La distribucion por sexo, encontrada en nuestro sistema
de vigilancia, sin predominio alguno, fue similar al reportado
por Colombia [19]. La edad media de las madres de los recién
nacidos con MCO, se encontré aproximadamente en los 26
afios, de manera similar que en estudios realizados en tres
ciudades colombianas [19]. Las malformaciones clasificadas
por aparatos y sistemas, mas frecuentes, fueron las del sistema
musculoesquelético, de manera similar que, en México, en una
revision de cuatro afios [17]. Las MCO mas frecuentes, fueron
el labio leporino con o sin paladar fisurado, igual que en otros
analisis realizados en México [17] y Chile [20], seguido por la
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Se identificaron un total de 60 sindromes, entre los 467
recién nacidos con MCO, en el periodo de la evaluacion de
este sistema de vigilancia. Aquellos que con mayor frecuencia
se identificaron, fueron el sindrome de Down con 39 (65.0%),
para un total de 5.8 casos por cada 10,000 nt y el de Pierre
Robin con 4 (6.7%) casos, correspondiendo a 0.6 casos por
cada 10,000 nt.

polidactilia, aunque en nuestro hospital se presentaron, todas
estas malformaciones con mucha mayor frecuencia.

Las malformaciones del SNC son un tipo de MC que puede
ser prevenible con la ingesta de acido folico, por la mujer
embarazada, por lo que es una de las MCO en las que se
pueden realizar estrategias dirigidas a aumentar el consumo de
este suplemento, en las mujeres en edad fértil, para asi
disminuir este tipo de MC. De las malformaciones
correspondientes al SNC, en el HMIJIDDO la mas
frecuentemente reportada fue la microcefalia, seguida de la
espina bifida, a diferencia de otras revisiones, donde se
encontr6 la hidrocefalia [17, 20].

El sindrome congénito mas frecuente, al igual que el
realizado en México, correspondi6é al Sindrome de Down,
aunque en nuestro sistema de vigilancia, la frecuencia dobla a
la de este otro analisis [20, 22]. En cambio, en estudios
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realizados en Colombia, se encontr6 una frecuencia mucho
mayor de este sindrome, que en nuestro hospital [19].
Algunas de las limitaciones de esta descripcion incluyen la
falta de denominadores especificos para evaluar, por ejemplo,
la frecuencia relativa de MCO por areas geograficas de
residencia, edad de la madre, escolaridad materna, la etnicidad
materna, o el uso de vitaminas o de drogas, ya que requieren
la frecuencia de esas caracteristicas mujeres que tuvieron
nacidos vivos por cada uno de esas variables. Sin embargo, los
datos de vigilancia dan la oportunidad de que se utilicen los
casos identificados para estudios etiologicos. No son claras las
razones por las que la MCO se presentaron con menor
frecuencia en nuestro hospital, en efecto un tercio de lo
reportado en otros paises. lo cual requiere mas investigacion.
Recomendamos ampliar la vigilancia a otros sitios en
Panama, asi como la busqueda de estrategias para que las
mujeres en edad fértil ingieran suplementos vitaminicos, antes
y durante el embarazo, como las charlas informativas
permanentes por el personal de salud, con entrega de material
didactico, en la red de atencidon primaria, clinicas del
adolescente y las escuelas, y evaluar el consumo de alimentos
fortificados a fin de disminuir las MC prevenibles..
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