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DEFECTOS CONGENITOS EN EL DEPARTAMENTO DEL AMAZONAS CO LOMBIANO
Edra Payares Mendoza

Introduccion

Los Defectos Congénitos (DC) son anomalias de tipo funcional o estructural que se presentan
desde el momento del nacimiento. Se trata de un conjunto de alteraciones como malformaciones,
disrupciones, trastornos metabolicos o displasias causadas por factores ambientales o genéticos (OMS,
2010). Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) para el 2004 alrededor del 7% de los recién
nacidos en el mundo fallecieron por causa de alguna anomalia congénita, es decir, unos 260 000

fallecimientos.

Los defectos congenitos se consolidan como un problema de salud Publica mundial por su
repercusion en la tasa de mortalidad infantil (TMI) y por ocupar el puesto nimero 17 en las causales
de carga mundial de morbilidad (Murray et al., 2012). Es asi como los DC son causal de discapacidad
en lactantes, en menores de cinco afios o, en el peor de los casos, de discapacidades crénicas de por
vida. Partiendo de que 1 AVAD (afios de vida ajustados por Discapacidad) equivale a un afio de vida
saludable perdido por discapacidad o por muerte prematura, las anomalias congénitas pueden ser
responsables de hasta 120 AVAD por cada 1000 nifios nacidos (Wu et al., 2013). Tales cifras se
traducen en una significativa carga econémica a largo plazo para los sistemas de salud de los paises.

A partir del 2010, en la asamblea 63 de la Organizacién Mundial de la Salud se adopt6 una
resolucion exclusiva para los defectos congénitos. En esta, la OMS insta a que sus estados miembros
cumplan principios alrededor de los cuales se desprenden una serie de estrategias frente a los DC
como evidente carga de mortalidad y morbilidad en el mundo. Algunos de estos principios son la
sensibilizacion respecto al peso médico, social y econdmico de los DC, y el fortalecimiento de las
capacidades en materia de prevencion, deteccion, tratamiento y acompafiamiento tanto a nifios con DC

como a sus familiares o cuidadores. Asimismo, tanto la OMS como la Organizacion Panamericana de
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la Salud (OPS) invitaron a sus paises miembros a fortalecer los sistemas de vigilancia de los DC, para
asi contribuir a la toma de acciones y la generacion de politicas publicas que apunten a la disminucién

del impacto socioecondmico de estas anomalias.

En Colombia se cuenta con el Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Publica- SIVIGILA-
que se encarga de la observacion y analisis objetivo, sistematico y constante de los eventos que afecten
0 puedan afectar la salud de la poblacién colombiana. No obstante, no se trata de un sistema de
vigilancia nacional dedicado exclusivamente a los DC, configurdndose actualmente en un reto en
materia de salud publica para el pais. Segun las publicaciones técnico-cientificas de Instituto Nacional
de Salud de Colombia y tras una revision bibliografica de los reportes epidemioldgicos semanales del
2014 al 2020, dentro de los departamentos con menos actividad de reportes ante al SIVIGILA se
encuentran Choco, Guainia y Amazonas. Las razones de tan baja actividad podria atribuirse a
diferentes factores, ya sea demograficos y socioeconémicos que dificultan el proceso de registro a las
unidades municipales y/o departamentales notificadoras de eventos (por ser zonas de dificil acceso, la
falta de conectividad a internet, la falta de energia eléctrica y lentitud en la notificacién) o la carencia
de personal capacitado para la deteccién de DC.

La baja actividad de notificacion de eventos ante el SIVIGILA del departamento del Amazonas
Ilama poderosamente la atencion, ain mas en lo referido al reporte de defectos congénitos. Teniendo
en cuenta las cifras de mortalidad perinatal y neonatal en el Departamento del Amazonas, que sobre
pasan las del nivel nacional, se hace necesario indagar el comportamiento de los defectos congénitos y
contribuir a la generacién de informacién en el departamento del Amazonas, como una herramienta
atil para la toma de decisiones en materia de prevencion, planificacién, intervencién y manejo de

politicas de salud publica desde una perspectiva regional.

Situacion de los defectos congénitos
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Cada arfio, alrededor del 6% del total de nacimientos en el mundo (casi 7, 9 millones) presentan
un defecto congénito grave de origen genético o parcialmente genético (Christianson et al., 2006),
configurdndose como patologias corrientes tanto en paises de altos ingresos (P Al) como en paises de
ingresos bajos y medianos (PIBM). La diferencia entre ellos es que en los PIA han avanzado en
materia de diagnostico y terapia al punto en que muchas anomalias anteriormente fatales, en la
actualidad pueden tratarse con tasas de mortalidad por debajo del 10% (Sitkin et al., 2015).
Totalmente diferente a los PIBM en donde incluso por anomalias comunes se tiene una tasa de
mortalidad entre el 20 y el 85%. Si bien, casi al 50% de los defectos de nacimiento no se les puede
asignar una causa especifica. La razon de tal brecha entre paises de ingresos altos, medios y bajos se
atribuye a varios factores de riesgo importantes, como la pobreza, un alto porcentaje de madres
mayores (que incrementa el riesgo de alteraciones cromosoémicas, como la del sindrome de Down) ,
los matrimonios consanguineos que incrementan la aparicion de anomalias congénitas raras, y madres

adolescentes que carecen de educacion sexual y reproductiva.

En respuesta a las cifras de mortalidad infantil, enfermedades crénicas y discapacidades
generadas por los defectos congénitos, las Naciones Unidas (ONU) en conjunto con la OMS y el
UNICEF presentan en el 2010 la Estrategia Mundial de salud de las mujeres y los nifios, que apunta a
disefiar y promover intervenciones costo-eficientes para la mejora de la salud neonatal e infantil
(ONU, 2010). Ese mismo afio, la OMS presenta ante la Asamblea de Salud n°63 un informe detallado
sobre las particularidades de los DC y lo necesario para la implementacion de programas nacionales de
vigilancia, deteccion y atencion antes y después del nacimiento, como también para el fortalecimiento

de la labor investigativa y la cooperacion internacional.

Dentro de las iniciativas internacionales y de tipo colaborativo se destacan la ICBDSR
(International Clearinghouse for Birth Defects Surveillance and Research ) que desde 1974 relne
programas de investigacién y vigilancia de los defectos congénitos de todo el mundo; la EUROCAT
(European Surveillance of Congenital Anomalies) que opera desde 1979 con el propdsito de mejorar la
recoleccion y estandarizacion de datos sobre enfermedades congénitas en 21 paises europeos; y el

ECLAMC (Estudio Colaborativo Latino Americano de Malformaciones Congénitas), un programa de
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investigacion clinica y epidemioldgica de los DC en nacimientos hospitalarios latinoamericanos. En
Colombia, cabe destacar la iniciativa tanto del Programa de Vigilancia de Malformaciones Congénitas
de la ciudad de Bogoté y el Programa de Vigilancia de Malformaciones Congénitas de Cali. Iniciativas
de instituciones hospitalarias afiliadas al ICBDSR y al ECLAMC que disponen de sus propios

registros de vigilancia de DC.

Colombia cuenta con el Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Pablica- SIVIGILA- que
tiene por objeto la observacion y andlisis continuo y sistemético de eventos que repercuten o pueden
repercutir en la salud publica colombiana, como también orientar las politicas y la planificacion en
salud publica, gracias al trabajo conjunto de organizaciones e instituciones integrantes del Sistema
General de Seguridad Social en Salud (SGSS). No obstante, segtn el estudio Sistemas de vigilancia de
anomalias congénitas en América Latina y el Caribe: presente y futuro (Durén et al., 2019), en
Colombia solo hasta el 2010 el reporte de evento de cualquier DC es de obligatoriedad y aun se le

considera en fase de desarrollo.

El sistema de vigilancia colombiano se caracteriza por tener un método de recoleccién pasivo,
en donde la informacion se reporta desde las instituciones participantes (unidades notificadoras
institucionales, municipales y departamentales) sin que haya una revision de los casos por la
coordinacion central. Basado en la codificacion CIE 10 (Clasificacion Estadistica Internacional de
Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud), el SIVIGILA no hace registro de anomalias
congénitas menores, sino que solo se enfoca Unicamente en las mayores, que son aquellas alteraciones
de la morfologia de los 6rganos o partes de cuerpo con un impacto médico y social significativo
(Groisman et al, 2018).

En Colombia, las leyes 1392 de 2010 (de Enfermedades raras y huérfanas) y la 1098 de 2006
(codigo de Infancia y Adolescencia) instan a la proteccion de los derechos de los nifios y a la
prevencion de las discapacidades. Si bien desde el afio 2000, bajo la resolucion 212 promueve la

normatividad de la tamizacion neonatal enfocada a la deteccion del Hipotiroidismo Congénito, (un
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tipo de DC y primera causa de retraso mental), es solo hasta el afio 2019 que se sanciond la ley 1880
para regular y ampliar el tamizaje neonatal basico para la deteccion de hasta siete afecciones
(Hipotiroidismo congénito, trastorno de hiperplasia suprarrenal congénita, fenilcetonuria,
galactosemia, fibrosis quistica, hemoglobinopatias y déficit de biotinidasa). Con esto se apunta a
captar mas enfermedades graves que afectan significativamente la morbilidad y mortalidad infantil en

Colombia.

Segun el Instituto Nacional de Salud (2019), el departamento del Amazonas reporta una cifra
de mortalidad perinatal y neonatal tardia de 28, 6 muertes por cada 1000 nacidos vivos (NV),
superando la cifra nacional de 15,0 muertes por cada 1000 (NV). Junto con los departamentos del
Vichada, Chocé y San Andrés, el departamento de Amazonas registra las razones de mortalidad mas
alta a nivel nacional. Cifras atribuidas al elevado indice de pobreza multidimensional y a la alta
proporcién de personas con necesidades basicas insatisfechas, factores que incrementan las barreras de
acceso a los servicios de salud. Es asi como, en lo referido a mortalidad infantil del departamento de
Amazonas en un estudio presentado ante el Instituto Nacional de Salud (INS), que el alto riesgo de
muerte en este departamento se debe a factores vinculados a la gestacion y al parto, como el bajo peso
al nacer y el acceso limitado a los servicios de salud, la baja calidad de la asistencia prenatal, en el

parto y después de este, que da cuenta de la escasez de talento humano en la region.

Ahora bien, el departamento del Amazonas esta conformado por 9 corregimientos y 2 municipios.
Leticia, que es su capital, cuenta con 40.673 habitantes (DANE, 2015). Una de las caracteristicas del
departamento, es la presencia de grupos indigenas a lo largo y ancho de todo el departamento, con uso
de sus costumbres y creencias, lo que sin duda hace la diferencia al momento de tener que llevar a
cabo las estrategias en las acciones de salud publica en el territorio, es necesario mencionar, que uno
de los problemas de acceso a la salud en el departamento del Amazonas, es el desplazamiento en la
region, lo que dificulta la atencion de la poblacion, debido a los largos recorridos que las
comunidades deben hacer hasta los centros de salud en los corregimientos, al Hospital Local de Puerto
Narifio, en el municipio de Puerto Narifio o al Hospital San Rafael en el municipio de Leticia, sin

desconocer los problemas en la escases de sus recursos econémicos propios para los desplazamientos.
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En respuesta a las acciones de salud publica, en el departamento se llevan a cabo acciones dirigidas a
promover la salud y calidad de vida, a través de los planes de Intervenciones Colectivas (PIC), los
cuales hacen parte de las estrategias del modelo de Atencion Primaria en Salud y que buscan a través
de las acciones, garantizar el derecho a la salud y a la vida. Dando cumplimiento a la normatividad y a
los lineamientos del Ministerio de proteccién social y en cumplimiento de las metas establecidas en el
plan de desarrollo Departamental, se propuso disefiar e implementar el PIC 2012-2017, respondiendo
al perfil epidemioldgico y las caracteristicas de la poblacién, sin embargo, por informe fuente de la
Secretaria de Salud Departamental, no se cumplieron las metas propuestas en los afios 2012-2016 y en

el 2017, no se realizaron acciones del PIC en el departamento.

Las estrategias llevadas a cabo en el PIC departamental del Amazonas, no garantizaron la atencion
integral a gestantes y neonatos, toda vez que carecian, no solo del personal entrenado y capacitado
para brindar la atencion necesaria en los controles prenatales, de los equipos requeridos para realizar
los tamizajes prenatales ecograficos y detectar malformaciones en el feto, como lo menciona la Guia
11-15 de préctica clinica de 2013, del Ministerio de la proteccion social, sino también, de articulacion
y concertacion con las autoridades Indigenas y médicos tradicionales , conocedores de su cultura 'y que
orienten a los profesionales en sus politicas y estructuras, que lleven a cabo las estrategias acertadas

para su poblacién .

Ahora bien la precariedad en los centros de salud de los nueve corregimientos del Amazonas, es
notoria, el abandono estatal es tanto, que varios de ellos no cuentan con el servicio de energia
eléctrica para llevar a cabo la atencion diaria, dificultando de esta manera, los tamizajes neonatal ,
tamizajes prenatales y la notificacion al SIVIGILA de los DC encontrados. Si bien los centros de salud
de los corregimientos y hospital de Puerto Narifio cuentan con profesionales en servicio social
obligatorio para Medicina, Enfermeria, Bacteriologia y Odontologia, carecen de los insumos

necesarios para llevar acabo su atencion adecuadamente.
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Por otra parte y sumamente importante de mencionar es que, en Colombia particularmente en el
ambito de la salud, el acceso a informacion en lo que respecta a situaciones relacionadas con un
familiar con anomalias congénitas, es limitado. Las anomalias congénitas son patologias complejas
que requieren de profesionales especializados para su manejo, lo cual se dificulta en la ausencia de
conocimientos clinicos sobre ellas (Bernal & Suérez, 2008), y se refleja en la oportunidad de brindar
servicios adecuados, entre ellos, asesoria genética a las familias de esta poblacion, y en trazar politicas
que se adecuen a sus necesidades. Esta situacion ubica en un lugar de vulnerabilidad a las familias de
personas con anomalias congénitas, al considerar que el acceso a informacidn es apenas el primer
nivel de participacion ciudadana que permite a los sujetos integrarse para compartir los beneficios de
la sociedad (Arntsein, 1969).

Se realiz6 un rastreo en las plataformas de busqueda de articulos cientificos Pubmed, Scielo,
Google Academic con el fin de obtener informacion sobre el comportamiento epidemioldgico de los
defectos congénitos en el departamento del Amazonas. Asimismo, se desplegd una busqueda en los
repositorios digitales de la Revista Cubana de Medicina y la Revista Biomédica del Instituto Nacional
de Salud de Colombia. Sin embargo, no se hallaron publicaciones al respecto.

Como ultima alternativa, se procedié a la busqueda exhaustiva en la pagina del INS, en la
seccion de Publicaciones técnico-cientificas y, luego de una lectura detenida de los Boletines
Epidemioldgicos Semanales enmarcados en el periodo 2014-2020 (etapa que se pretende abarcar en el
presente ensayo)?, salta a la vista que el departamento de Amazonas siempre esta dentro de los
departamentos con menos notificaciones al SIVIGILA, con una dindmica variable e inconstante en su
notificacion. Ante este panorama, el SIVIGILA tiene presente la problemaética del subregistro por
factores maltiples, como la carencia de personal competente, un acceso limitado o una notificacion

lenta por parte de las Unidades Primarias Generadoras de Datos (UPGD).

! Cabe advertir que, de acuerdo a los lineamientos de vigilancia, cada miércoles las entidades territoriales
departamentales y distritales envian al INS la notificacidn de los eventos de interés en salud publica de la semana
inmediatamente anterior. Esta informacioén es procesada y publicada durante la semana siguiente.
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Teniendo en cuenta todo lo anterior, y tomando como referencia las experiencias
internacionales en cuanto a la Vigilancia de los defectos congénitos, el departamento del Amazonas
deberia dentro de sus estrategias 1) conocer el perfil de los DC més frecuentes de la region; 2)
evidenciar la evolucion de la notificacion de las anomalias mas frecuentes; 3) ofrecer informacion
como linea de base para entidades encargadas de disefiar y adoptar medidas preventivas y de
tratamiento médico, pertinentes a las necesidades regionales; 4) reiterar la necesidad de mejorar el
sistema de notificacion, lo que implica inversion en el capital humano, en las instalaciones de salud, es
decir, laboratorios que implementen el programa de tamizacion neonatal para la deteccién de DC,
como también la necesidad de un sistema de salud departamental funcional que abarque todas las
etapas requeridas por los individuos con DC, lo que implica diagndéstico, seguimiento y

acompafiamiento.

Ademas de disefiar programas de salud sexual y reproductiva que garanticen una atencién con
calidad, oportuna y segun la necesidad de la regién, no solo en los adolescentes, sino, pensado también
en esas madres mayores que carecen de un nivel educativo formal, pero que estan en etapa

reproductiva, que garanticen un proceso en la etapa gestacional.

Defectos Congénitos

En el presente ensayo se toman como pilares tedricos las nociones basicas y fundamentos
acerca de los defectos congénitos expuestos en cinco documentos: 1) el Informe de la Secretaria de la
OMS sustentado en la Asamblea n°63 (2010); 2) el Informe mundial sobre los defectos de nacimiento
de la fundacion March of Dimes de los Estados Unidos (Christianson et al., 2006); 3) el Instructivo de
analisis de casos de microcefalia y otros defectos congénitos del Instituto Nacional de Salud
colombiano (Avila & Rozo-Gutierrez, s.f.); 4) la Guia de préactica clinica: deteccion de anomalias
congenitas en el recién nacido del Ministerio de Salud y Proteccion Social (2013); y 5) el Manual
para gestores de programas de vigilancia de anomalias congénitas (2015) de la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), el Centro Nacional para el Control y Prevencion de Enfermedades de
Defectos Congenitos y Discapacidades (CDC, por sus siglas en inglés) y el Centro de Informacion
Internacional de Vigilancia e Investigacion de Defectos de Nacimiento (ICBDSR, por su siglas en

inglés).
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Definidos como anomalias funcionales o estructurales presentes desde el momento del
nacimiento, los defectos o anomalias congénitos pueden ser causantes de abortos espontaneos y
muertes prenatales (OMS, 2010). La letalidad de estos trastornos fue subestimada durante mucho
tiempo, hasta que organismos internacionales, como la OMS y la OPS, los pusieron en el foco de
atencion por su contundente implicancia en las tasas de mortalidad infantil y por ser causales de
discapacidades duraderas que afectan la calidad de vida tanto de los individuos que los padecen, como
de sus familias; impactando también a los sistemas de atencidn sanitaria y a la sociedad en general. El
Ministerio de Salud y Proteccién Social de Colombia contemplan cinco factores de riesgo que inciden
en la aparicion de este tipo de afecciones: 1) factores socioecondémicos y demograficos, 2) factores
geneéticos, 3) enfermedades infecciosas maternas, 4) el estado nutricional de la madre y 5) factores

ambientales.

Segun la OMS, el factor socioeconémico y demografico no es un determinante directo, pero la
frecuencia de las anomalias congénitas es mayor en PIBM, por variables como el nivel educativo de la
madre, la entidad territorial donde ocurre el nacimiento, la baja o nula accesibilidad al sistema de
salud, entre otras. En cuanto al factor genético?, la union entre personas que guardan consanguineidad
incrementa la frecuencia de anomalias congeénitas raras. Asimismo, en PIMB es mayor el nivel de
exposicion de las madres a enfermedades infecciosas (como la sifilis o la rubeola) que inciden
significativamente en la aparicion de DC (Christianson et al., 2006). A lo que se le suman, algunas
falencias en el cuidado nutricional de la madre (como el sobrepeso, la diabetes mellitus o los bajos
niveles de yodo y acido folico) que también se relacionan con algunos trastornos congeénitos, como el
defecto del tubo neural (DTN).

Por ultimo, la exposicion de la madre a factores ambientales como productos quimicos
(plaguicidas), ciertos medicamentos, tabaco, alcohol, sustancias psicoactivas o radiacién, ponen en
riesgo el bienestar del feto al punto de generarle algin DC. Teniendo en cuenta lo anterior, el informe

mundial de la fundacion March of Dimes propuso una serie de recomendaciones para ayudar a reducir

2 Dentro de los DC de origen genético o parcialmente genético se encuentran las malformaciones cardiacas, el
sindrome de Down y el defecto del tubo neural (DTN).
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hasta un 70% la tasa de mortalidad y discapacidad por trastornos congénitos en PIMB. Un conjunto de
estrategias de atencion y prevencién focalizada en medidas simples y rentables para ejecutar en los
programas de atencién primaria. A la par, la OMS en su asamblea n°63 propuso un plan integral
centrado justamente en la prevencion, deteccion y tratamiento (PDT).

Dentro de las estrategias de PDT se contemplaron aumentar y fortalecer las competencias del
personal sanitario de atencion primaria; brindar asesoria en deteccion (preconceptiva, periconceptiva y
neonatal) de DC, planificacion familiar y acompafiamiento antes, durante y después del parto; ofrecer
asesoramiento genético a madres y padres; advertir del peligro de exposicion a agentes externos
teratogénicos que afectan la organogénesis (por ejemplo, las radiaciones ionizantes); ofrecer la opcién
de interrupcion voluntaria del embarazo (IVE); sancionar leyes de regulacion de sustancias quimicas
toxicas (de agentes contaminantes como el mercurio y el plomo o de ciertos productos de uso
agricola); mejorar la cobertura de los programas de vacunacion (especialmente contra la rubeola );
enriquecer los alimentos basicos con micronutrientes (yodo y acido folico); ofrecer tratamiento

dependiendo del nivel de asistencia sanitaria®

Clasificacion de los Defectos Congénitos

Las anomalias congénitas, estan presentes al nacimiento en forma visible o no manifiesta y

pueden ser estructurales o funcionales.

Estructurales: Se caracterizan por presentar alteraciones en la estructura y/o morfologia de
uno o mas organos. En forma practica reconocemos cuatro mecanismos principales en su patogénesis

Deformaciones, destruccion, Displasia y Malformaciones

3 Las opciones de tratamiento pueden ser terapia médica, tratamiento paliativo, rehabilitacién o cirugia pediatrica,
dependiendo del nivel de atencién sanitaria. Cabe mencionar que, aunque en PIMB factores como el socioeconémico, la
poca accesibilidad y la baja calidad en las unidades proveedoras de atencion en salud, existen estudios que sostienen que la
cirugia pediatrica es una intervencidn rentable con el potencial de disminuir la carga sustancial de la morbilidad,
mortalidad y de la discapacidad de por vida (Sitkin et al., 2015).
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Funcionales: Son trastornos generalmente causados por mutacion genética, cuyos productos,
ya sean enzimas o proteinas, no intervienen en la embriogénesis sino mas bien en la funcién postnatal

de dérganos y sistemas, ej.: errores congénitos del metabolismo, hemoglobinopatia.

Finalmente, en lo que respecta a la labor de vigilancia de DC, otro eje fundamental para la
lucha contra este tipo de afecciones, la OMS, en trabajo conjunto con el CDC y el ICBDSR ofrecen en
conjunto el Manual para gestores de programas de vigilancia de anomalias congénitas (2015), el
Atlas de algunos defectos congénitos (2015) y el Curso de capacitacion sobre la vigilancia de defectos
congénitos: guia del instructor (2016) con el objetivo de contribuir en la elaboracion, implementacion
y mejora permanente de programas de vigilancia y deteccidén de anomalias congeénitas, principalmente
en paises de recursos limitados. Este conjunto de material se consolida como una herramienta Gtil en
tanto contribuye disminuir la enorme heterogeneidad actual entre los sistemas nacionales de vigilancia

de DC en Latinoamérica.

Dentro de los objetivos del Milenio para la ONU, est4 en reducir la mortalidad infantil en dos
terceras partes entre el 1990 y 2015. Las estadisticas del DANE reportan que para el afio 2006 las
enfermedades congénitas, fueron la segunda causa de muerte en menores de un afio, ademas de

generar discapacidad permanente, cuando no son tratadas a tiempo.

Sin embargo, a pesar de todas las estrategias que se han propuesto Internacionalmente, en
Colombia no se han llevado a cabo a cabalidad a nivel nacional. El sistema de seguridad social en
Colombia se fundamenta en los derechos constitucionales y dentro de sus leyes decretos, resoluciones
y sentencias, determina el tamizaje neonatal como una estrategia de obligatorio cumplimiento para los
recién nacidos, sin restricciones y como un derecho que se debe garantizar, los cuales se establecen en

los siguientes documentos:

Constitucidn Politica de Colombia 1991: El estado debe garantizar los derechos de las

gestantes, nifias y nifios.
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Ley 100 de 1993: Normativiza el sistema de seguridad social integral obliga a las
administradoras de recursos EPS del régimen contributivo y subsidiado a la garantia de servicios,
medicamentos y laboratorios incluidos en el Plan Obligatorio de Salud y a la garantia de una red de

prestacion de servicio suficiente y asequible a sus usuarios.
Decreto 1938: Establecen los lineamientos del Plan de Atencion Basica en Salud.
Acuerdo 117 de 1998: Determina los eventos de interés en salud publica.

Resolucion 00412 de 2000: La guia de atencion del parto especifica como una actividad de
obligatorio cumplimiento, la toma de muestra de sangre del cordon umbilical para la cuantificacion de
la hormona estimulante de la tiroides (TSH), con el fin de tamizar al recién nacido para el
hipotiroidismo congénito, y también contiene la norma técnica para la deteccion temprana de las
alteraciones de crecimiento y desarrollo en el menor de 10 afios, que define el conjunto de actividades,
procedimientos e intervenciones dirigidas a esta poblacion, mediante las cuales se garantizan su
atencion periddica y sistematica, con el proposito de detectar oportunamente la enfermedad, facilitar
su diagndstico y tratamiento, reducir la duracion de la enfermedad, evitar secuelas, disminuir la

incapacidad y prevenir la muerte.
Ley 715 de 2002: Define responsabilidades en cuanto a salud publica.

Ley 10 de 1990: Por la cual se reorganiza el Sistema Nacional de Salud, descentraliza la
prestacion de servicios en el primer nivel en los municipios, donde se incluye la prevencion de las

enfermedades.

Sentencia T-760 de 2008: de la Corte Constitucional Obliga a la garantia al derecho a la salud a

cualquier colombiano tanto POS como no POS.

Conpes 14 de 2012: Distribucion de los recursos del sistema general de participaciones.
Distribucion de los recursos para la atencion integral de la primera infancia, vigencia de 2012,

provenientes del crecimiento real de la economia superior al 4 % en el 2010.

Conpes 91 de 2012: Metas y estrategias de Colombia para el logro de los objetivos de

desarrollo del milenio, 2015.
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Conpes 109 De 2012: Politica publica nacional de primera infancia: Colombia por la primera

infancia.

Conpes 152 De 2012: Distribucion de los recursos del sistema general de participaciones,
distribucion de los recursos para la atencion integral de la primera infancia, vigencia 2012.

Decreto 1392 de 201: Es conocida como Ley de las enfermedades huérfanas y, por medio de
ella, se reconocen estas enfermedades como de especial interés en salud y se adoptan normas para
garantizar la proteccion social por parte del Estado colombiano a la poblacién afectada y a sus
cuidadores.

Acuerdo 029 de 2011: Por el cual se sustituye el Acuerdo 028 de 2011 que define, aclara'y
actualiza integralmente el POS. Contempla los medicamentos para el tratamiento del hipotiroidismo

Congénito, dentro del POS (regimenes contributivo y subsidiado).

Ley 1438 de 2011: Segun senala su articulo primero, “tiene como objeto el fortalecimiento del
Sistema General de Seguridad Social en Salud, a través de un modelo de prestacion del servicio
publico en salud que, en el marco de la estrategia Atencidn Primaria en Salud, permita la accion
coordinada del Estado, las instituciones y la sociedad para el mejoramiento de la salud y la creacién de
un ambiente sano y saludable, que brinde servicios de mayor calidad, incluyente y equitativo, donde el

centro y objetivo de todos los esfuerzos sean los residentes en el pais.

Decreto 4875 de 2011: Por el cual se crea la Comision Intersectorial para la Atencion Integral
de la Primera Infancia (AIPI) y la Comision Especial de Seguimiento para la Atencion Integral a la

Primera Infancia.

Plan Nacional de Desarrollo 2010-2014: Articulo 123. Ajuste de la oferta programatica para la
primera infancia. El Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF) priorizara su presupuesto en
forma creciente para ser destinado a la financiacion de la estrategia de atencion a la primera infancia.
Accidn Social, el Ministerio de Proteccion Social y el Ministerio de Educacion Nacional atenderan los

criterios fijados en la politica para la atencion a la primera infancia.
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Resolucidn 4505 de 2012: Por la cual se establece el reporte relacionado con el registro de las
actividades de proteccion especifica, deteccion tempranay la aplicacion de las Guias de Atencién

Integral, para las enfermedades de interés en salud publica de obligatorio cumplimiento.

Plan Decenal de Salud Publica 2012-2021: Es un pacto social y un mandato ciudadano,
sustentado en que la salud publica es el compromiso de la sociedad con la salud y es la carta de
navegacion para avanzar hacia el ideal de salud de los colombianos (14). Se enmarca en los mandatos
definidos por la Ley 1438 de 2011, la Ley 1122 de 2006, la Ley 715 de 2001, la Ley 152 de 1994 y la
Ley 1450, por medio de la cual se expide el Plan Nacional de Desarrollo 2010-2014.

Es una expresion concreta de una politica publica de Estado, que reconoce la salud como un
derecho humano interdependiente con otros y como dimension central del desarrollo humano. El Plan
Decenal de Salud Publica se construye con enfoques que tienen en cuenta entre otros factores, los
derechos de las personas, las caracteristicas de ciclo de vida, el género, lo étnico y los determinantes
sociales, de donde salen los seis ejes tematicos esenciales, entre los cuales nos compete para el
tamizaje neonatal, el eje que se refiere a la salud sexual y reproductiva y el que se refiere a la vida

saludable y condiciones cronicas.

Guia de Atencion Integral del Recién Nacido Sano 2012: Se considera deseable que haya una
persona entrenada para hacer acompafiamiento en el proceso de lactancia, tamizaje del recién nacido y
cuidado de la madre y el nifio que pueda hacer visitas domiciliarias el tercer dia postparto. Al alta

hospitalaria posparto se debe incluir informacion sobre pruebas de tamizaje auditivo y metabélico.

Guia de Practica Clinica 2013: Deteccién de anomalias congénitas en el recién nacido de 2013:
Sistema General de Seguridad Social en Salud—Colombia. Para uso de profesionales de la salud 2013

Guia No. 03 que establece recomendaciones para el tamizaje de EIM en neonatos.

Ley estatutaria de salud 1752 de 2015: Por medio de la cual se regula el derecho fundamental a
la salud y se dictan otras disposiciones. En el articulo 11, se establece como sujetos de especial
proteccidn a los nifios y nifias y se aclara que la atencién en salud no estara limitada por ningun tipo de

restricciéon administrativa o econdmica.

Ley 1980 de 2019: Esta Ley tiene como objeto regular y ampliar la practica del tamizaje
neonatal en Colombia.
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Experiencias de Sistemas de Vigilancia de Defectos congénitos

Para el proceso de rastreo de produccion cientifico-investigativa en materia de comportamiento
epidemioldgico de defectos congeénitos, su prevalencia en distintas entidades territoriales y los avances
en cuanto a programas vigilancia de estas afecciones, se acudié a reconocidas plataformas de busqueda
de articulos cientificos. Luego, los resultados de la basqueda se clasificaron en tres ejes teméticos: 1)
los sistemas de vigilancia de defectos congénitos en paises de ingresos altos, medios y bajos; 2) el
comportamiento epidemioldgico del hipotiroidismo congénito en el mundo (un tipo DC ampliamente
estudiado); y 3) la prevalencia y/o frecuencia de los defectos congénitos en determinadas entidades

territoriales.

Respecto a los sistemas de vigilancia internacionales se destacan los articulos de Boris
Groisman et al. (2019), y de Pablo Duran et al. (2019). El primero de ellos describe y compara las
metodologias, aplicaciones y resultados de los sistemas de vigilancia de los DC en Argentinay en
Colombia, para hallar diferencias como que en Argentina el tipo de vigilancia y cobertura es
hospitalaria, mientras que en Colombia es poblacional?; y las similitudes que presentan son que ambos
paises iniciaron sistema de vigilancia de DC en el afio 2010, el tipo de codificacion utilizada es la
CIE10, el tipo de dependencia de las unidades notificadoras de datos es tanto publicas como privadas,

y el tipo de casos ingresados al sistema es exclusivamente de DC mayores (Groisman, et al., 2018).

Ya desde un ejercicio investigativo de mayor envergadura, Pablo Duran et al. (2019)

demuestran que todavia hay escasa disponibilidad de sistemas nacionales de vigilancia de DC en

4 Tipo de vigilancia hospitalaria: la informacidn se recolecta en hospitales/maternidades, seleccionados y la
cobertura corresponde a los nacimientos en dichas instituciones. Mientras que, para el tipo de vigilancia poblacional, la
cobertura abarca todos los nacimientos en una entidad territorial determinada, sin importar la institucién prestadora de
salud en la que se da el nacimiento. Lo que incide en la edad limite para el reporte de caso. Siendo para Argentina el alta de
la maternidad y para Colombia hasta el afio de vida de nacido.
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Latinoamérica. Dentro de los resultados constataron que sélo 11 paises cuentan con dichos sistemas®.
A la par, confirmaron que en Argentina, Colombia y Guatemala Gnicamente registran anomalias
congeénitas mayores (y N0 menores y mayores como en otros paises de la region). Por ultimo,
ratificaron que solo Argentina, Costa Rica y Uruguay han realizado informes periédicos que

consolidan y presentan los resultados de la vigilancia.

No obstante, en medio del panorama latinoamericano, cabe resaltar el sistema de vigilancia de
DC cubano activo desde 1986, convirtiendolo en sistema con mayor antigliedad de la region. El
RECUMAC (Registro Cubano de Malformaciones Congénitas) y el sistema nacional de salud se
destacan por sus programas de acompafiamiento prenatal y por ofrecer asesoramiento genético a los
padres, para que estos decidan el curso de la gestacion, teniendo en cuenta que en muchos paises
latinoamericanos el aborto no es una opcion (Sanchez et al., 2016). Segun diversos estudios, la menor
incidencia de DC en Cuba en comparacion con otros paises latinoamericanos y del Caribe, se debe al
mejor control y seguimiento de las mujeres gestantes®, sumado al significativo conocimiento de la
poblacion respecto a los trastornos congénitos (Lemus et al., 2010), (Pereda et al., 2012), (Delgado et
al., 2007).

Por otra parte, y con una década de anticipacion al sistema cubano, el ECEMC (Estudio
Colaborativo Espafiol de Malformaciones Congénitas) y el CIAC (Centro de Investigacién sobre
Anomalias Congénitas) recopilan, procesan y evallan la calidad de la informacion acerca de DC desde
un enfoque multidisciplinario para promover el ejercicio investigativo etioldgico y apuntar a la
prevencion, deteccion y tratamiento de acuerdo con las necesidades de cada comunidad (Bermejo et
al., 2008). Gracias a esa informacién sistematicamente recopilada, Bermejo (2010) puede concluir que
la reduccion de la frecuencia global de DC en Espafia se debe a razones fundamentales como la IVE

5> Paises latinoamericanos que cuentan con sistema nacional de vigilancia de DC: Argentina, Colombia, Costa
Rica, Cuba, Guatemala, México, Panama, Paraguay, Republica Dominicana, Uruguay y Venezuela. Todos estos con
caracteristicas heterogéneas de base hospitalaria, de base poblacional o la hibridacién de ambos.

6 El diagndstico prenatal en Cuba es masivo y gratuito desde 1981 para la prevencion de DC y enfermedades
genéticas.
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tras deteccion de alteraciones al feto, la mejora y uso generalizado de técnicas para el diagnostico, y el

incremento de la cultura sanitaria de la poblacion.

Es justamente desde la década de los setenta que el tamizaje neonatal (TN) se abandera como
herramienta para la deteccion de enfermedades congénitas antes de que se manifiesten’ y su
implementacion ha sido progresiva en todo el mundo. El hipotiroidismo congénito (HC) es la mas
frecuente de todas las enfermedades endocrinas y su forma congénita es la presentacién mas comun,
repercutiendo en el desarrollo a nivel intelectual por sus bajos niveles de las hormonas tiroideas
(hormonas necesarias para el desarrollo cerebral). En consecuencia, el TN y los estudios sobre el HC
son mas frecuentes dada su antigtiedad y su utilidad como herramienta costo-efectiva de la medicina

preventiva.

Estudios como los de Hinojosa et al. (2018) y el de Vela et al. (2004) dan cuenta de las
caracteristicas epidemiologicas y prevalencia del HC en México®. Asi, para el 2018 la prevalencia al
nacimiento de HC fue de 7.3 por cada 10,000 recién nacidos tamizados, es decir, 1 de cada 1,373
nacidos presentd dicha condicion, siendo las nifias las mas afectadas. Lo que en comparacion con las
cifras para principios de los 2000, implicé un aumento de 1.8 veces. Por su parte, Paraguay es un caso
particular que, al ser un pais endémico para los desérdenes de deficiencia de yodo (DDY) por su
condicion de mediterraneidad®, reporto la incidencia de HC mas alta de Latinoamérica entre 1999 y
2007, con 1 por cada 1.501 recién nacidos (Ascurra M. et al., 2009). Tales cifras corroboraron la
importancia de la implementacion de programas de vigilanciay la TN en la lucha contra la

erradicacion de los DDY.

" El TN detecta especificamente las enfermedades metabdlicas o los desérdenes del funcionamiento del
organismo.

8 En México el TN es obligatorio desde 1995.

% Por su situacion geografica de pais mediterraneo (que esta al interior de un territorio sin salida al mar), el
Paraguay es un terreno pobre en yodo.
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Ya desde el ambito nacional Pefialoza at al. (2020) ponen de relieve la importancia de la TN
para el diagnostico temprano y el tratamiento oportuno de pacientes con HC? al no encontrar
diferencias clinicas relevantes entre casos confirmados y descartados de HC. Por su parte, BermUdez
et al. (2015) se focalizan en la Tamizacion Neonatal expandida por espectrometria de masas en
tandem?* a nivel nacional para concluir que adn falta fortalecimiento de esta herramienta, puesto que
la tasa de cobertura del 80% se reduce a la mitad dada la baja de casos que no acuden a la segunda
muestra requerida para la confirmacion de HC, lo que en consecuencia repercute en la baja incidencia
a nivel nacional. Al respecto, Rincén y et al. (2016) afirman que la parcialidad en la cobertura nacional
se puede atribuir al vacio de datos epidemiolédgicos que describan la frecuencia y la distribucién de la
HC, como también a la baja efectividad de los sistemas de tamizaje y diagndstico dentro del sistema

de salud.

Por otra parte, en cuanto a estudios descriptivos de la prevalencia de DC se destacan a nivel
nacional (Avila et al. 2019) y a nivel de entidades territoriales especificas (Imbachi et al., 2020;
Pachajoa et al, 2015; Porras-Hurtado et al., 2016). De estos, cabe resaltar que: 1) el ejercicio de
notificacion de DC en Colombia aumento un 39,9% entre 2015 y el 2017, con una tasa de prevalencia
de 106,6 casos por cada 10.000 nacidos vivos (Avila et al., 2019); 2) que en entidades territoriales
como Cali y Pereira se ejecuta un sistema de vigilancia de tipo hospitalario basado en la metodologia
del ECLAM, ademas del registro de tipo poblacional con las respectivas normatividades del INS para
la notificacion obligatoria de la ficha 215 de DC (Pachajoa et al., 2015; Porras-Hurtado et al., 2016);
3) la prevalencia de los DC es diferente para cada institucién, dependiendo del nivel de complejidad y
del tipo y de la gravedad de los defectos (Pachajoa et al., 2015); 4) la diferencia de cifras entre la
prevalencia de DC a nivel nacional y hospitalario (siendo mayor la segunda) puede ser por el manejo

de diferentes metodologias de registro y vigilancia, pues al ser instituciones inscritas al ECLAMC es

10 pefialoza, Forero y Céspedes (2020) caracterizan a 41.494 recién nacidos entre 2001 y 2017 en el Hospital
Universitario San Ignacio de Bogotd, a partir de la medicion de la concentracion de tirotropina (TSH) en sangre de cordon
umbilical y de TSH y tiroxina libre (T4 libre) en el suero de los recién nacidos positivos en la prueba de TNy HC
confirmado. Los resultados arrojan una incidencia de HC similar a la nacional (1 de cada 2.500 y 1 de cada 6.000 nacidos
Vivos).

1 .a TN expandida por espectrometria de masas en tandem se configura como una gran herramienta para
identificar mas enfermedades graves que afectan la morbilidad y la mortalidad infantil.
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muy probable que cuenten con mayor capital humano competente enfocado exclusivamente en el

ejercicio de deteccion registro y tratamiento de DC*2,

De tales estudios sobre prevalencia de defectos congenitos se concluye que la vigilancia
epidemioldgica en los diferentes niveles de atencidn es una herramienta Gtil para estimar
acertadamente la prevalencia en su region (Pachajoa et al, 2015); el establecimiento de una linea de
base sobre la prevalencia de los DC en las regiones es de gran utilidad para la adopcién de politicas
preventivas que lleven a la disminucion de la incidencia y de la gravedad de las discapacidades; y, por
altimo, la inclusion de mas hospitales materno-infantiles en la red del ECLAMC mejoraria el registro

nacional y la notificacion de los defectos congénitos (Porras-Hurtado et al., 2016).

Teniendo en cuenta lo anterior, un estudio de este tipo ain no se ha realizado en el
departamento del Amazonas, es por ello que su ejecucion resulta sumamente valiosa tanto para
conocer el perfil de los DC mas frecuentes de la region, como evidenciar la evolucion de la
notificacion de las anomalias méas frecuentes; esto con miras a ofrecer informacion fundamentada y
provechosa para los organismos a cargo del disefio e implementacion de medidas preventivas, de
deteccidn y de tratamiento pertinentes a las necesidades regionales. Por Gltimo, y como ya se habia
mencionado, estos estudios apuntan a justificar la necesidad de invertir en el capital humano, en las
instalaciones de salud, en laboratorios que implementen el programa de TN para deteccién de DC,
como también la necesidad de un sistema de salud departamental funcional que abarque todas las
etapas requeridas por los individuos con DC, lo que implica diagndéstico, seguimiento y

acompafiamiento.

Como mencione en uno de los apartados del ensayo, luego de realizar rastreo en las
plataformas de busqueda de articulos cientificos sobre el comportamiento epidemiol6gico de los

defectos congénitos en el departamento del Amazonas y no encontrar estudios de prevalencia, procedo

12| a red hospitalaria que forma parte del ECLAMC realiza su ejercicio de registro voluntariamente. En Colombia
las instituciones hospitalarias adscritas son cuatro: El Hospital Universitario San Ignacio (Bogotd), Clinica Versalles (Cali),
Clinica Fundacion Valle del Lila (Cali) y Clinica Confamiliar (Pereira).
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a consultar las bases de datos de los registros departamentales de notificacion obligatoria de la ficha
215 de defectos congénitos ante el SIVIGILA entre el 2014 y 2020, los cuales contienen la
informacion de instituciones de salud, publicas y privadas bajo cumplimiento de las normatividades
del Instituto Nacional de Salud (INS).EI acceso a la base de datos se solicitd por medio de una
peticion formal escrita a Vigilancia Epidemiolégica y Salud publica de la Secretaria de Salud

Departamental del Amazonas.

Para el andlisis estadistico se utiliz6 el aplicativo Excel (version 5.0.), generando tablas
dindmicas con la informacion relacionada con las variables descriptivas de sexo, tipo de DC
(malformacion, sensoriales 0 metabdlico), edad gestacional al momento del diagnéstico, pertenencia
étnica, edad de la madre y lugar de residencia de la madre. Luego de tener las frecuencias absolutas
(las cuales se generaron en las tablas dindmicas) se calcularon las frecuencias relativas. Finalmente,
para el calculo de las tasas de prevalencia se utilizo la base de datos de Nacidos Vivos (NV) generada

por el DANE en todos los afios de estudio, utilizando la férmula matematica:

Numero de casos de DC para el periodo 2014-2020 x 1000

Total de NV 2014-2020

En el periodo revisado se notificaron ante SIVIGILA 122 casos de DC en el departamento del
Amazonas. No obstante, tras aplicar criterios de inclusion y exclusién, quedo6 un total de 80 casos
como insumo para el andlisis. Tras revision técnica de los registros notificados se pudo observar que la
informacion procedente de las diferentes UPGD del Amazonas carece de calidad, toda vez que no se
ingresa la completitud de las variables exigidas por las fichas de notificacion. Algunas de las
deficiencias en la calidad del dato son: registros clasificados como confirmados por clinica sin
informacion del DC detectado; registros sin fecha de inicio de sintomas o sin fecha de consulta;
registros identificados como fallecidos sin numero de certificado de defuncion; mal diligenciamiento
de la variable correspondiente al codigo CIE10 o inconsistencia entre el cdigo CIE10 y el nombre del

mismo.
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Por otra parte, de acuerdo con la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE10) y
contemplando los capitulos 4 y 17 del listado de causas de muerte OPS 6/67 (1999), se clasificd un
total de 356 en enfermedades endocrinas, nutricionales y metabolicas relacionadas con DC,
identificadas con los cddigos desde el EQO hasta el E90. Asimismo, se clasifico un total de 619
malformaciones congénitas, deformidades y anomalia cromosdmicas con los codigos comprendidos
entre Q00 y Q99. Cada codigo se compone de una descripcion basica (de 3 caracteres) y una

descripcion especifica (de 4 caracteres), aceptadas por el SIVIGILA para su registro.

Para la descripcién de la frecuencia de los DC en el departamento del Amazonas (2014-2020)
se tuvo en cuenta sus tres tipologias: malformaciones, metabdlicos y sensoriales. Asi, tras analisis
estadistico se hall6 que, de los 80 casos notificados, el 98% corresponde a malformaciones, mientras
que el 2% restante corresponde a afecciones metabdlicas. Del primer grupo destacan la anencefalia
con una representacion del 18% del total. En cuanto a los defectos congénitos metabolicos, el 67% de
los casos notificados fueron diagnosticados con HC sin bocio. Por otra parte, el 100% de los casos de
DC metabolicos registrados reportaron condicion final vivo, distribuyéndose la variable sexo en
mitades. Producto de madres de 25 y 29 afios, ambos fueron diagnosticados después del parto con una
edad gestacional de 15 y 29 semanas de gestacion cada uno, con residencia en la cabecera municipal

del municipio de Leticia., de los cuales el 50% fue identificado como indigena sin grupo establecido.

Del total de registros notificados con malformaciones congénitas segun la variable sexo
destaca el masculino con una representacion del 60%, del cual el 77% report6 como condicion final
NV. En segundo lugar, el sexo femenino representado por el 37%, del cual el 69% reportaron
condicion final NV. Cabe sefialar que el 2,56% de los casos no reportan informacion en el estado final,
lo que hace ver la falta de la calidad del dato al momento de diligenciar la informacion en el sistema
de vigilancia en salud pablica. En cuanto a la variable edad de la madre, los grupos etarios que
representa el mayor nimero de recién nacidos con DC son los de las mujeres adolescentes entre los 13
y 18 afios, y las mujeres jovenes entre los 19 y 24 afios, con un 24% para cada grupo. Seguido de las
mujeres entre 25 y 30 afios con un 18% vy, finalmente, los grupos de 31 a 36 afios, y 37 a 42 afios con

un 17% para cada grupo.
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Respecto a la variable edad gestacional al momento del diagnostico, el 78% de los casos de
malformaciones congénitas fueron diagnosticados después del nacimiento, predominando los NV con
40 semanas de gestacion con un 21%. Por su parte, en lo referido a la variable lugar de residencia de la
madre, la gran mayoria de los casos reportados (41%), son de madres residentes en cabecera de los
municipios del departamento. La distribucion de estos ultimos corresponde al 94% de los registros de
NV con malformaciones congenitas se encontraron el Leticia y el 6% restante en Tarapaca. En
relacion a los residentes en centro poblado, el 25% residen en la Pedrera 'y el 73% de los registros
residen en zona rural del municipio de Leticia. Finalmente, con relacion a la pertenencia étnica, el 57%
de los registros son de poblacién indigena con mayor representacion en el grupo TIKUNA. No

obstante, se encontr6 que el 63% de estos no reportan grupo étnico.

Durante el periodo evaluado en el departamento del Amazonas se registraron 8.821
nacimientos, de los cuales aproximadamente el 1% (80) reportaron diagnostico confirmado de DC y
una tasa de mortalidad por DC del 24%. La prevalencia de DC metabolicos en el departamento fue de
2,3 por cada 10.000 NV; mientras que la prevalencia de las malformaciones congénitas fue de 88,4
casos por cada 10.000 nacidos vivos. La ocurrencia presentd variaciones a lo largo de los afios de
estudio con una mediana de 12 casos por afio. El mayor nimero de casos (22) se reporté en el afio
2019.

En consecuencia, se observé una variacion en la frecuencia de los DC, registrandose una
tendencia especifica al aumento de casos. Al inicio del estudio cerca de 7 de cada 10.000 NV
presentaron diagndstico confirmado de DC, pero al finalizar el estudio este valor se aumento6 de forma
significativa para un total 417 casos de defectos congénitos por cada 10.000 NV (grafico 1). Entre el
2014 y el 2020 hubo un aumento del 220% de los casos notificados al SIVIGILA.

El 100% de los casos de DC fueron detectados en nifios y nifias menores de 1 afio, el 43% (34)
de las madres eran indigenas, el 25% de los casos tuvieron diagnostico de dos 0 mas defectos
congénitos. Aproximadamente 16 de cada 10.000 NV fueron diagnosticados con anencefalia, seguidos

por hidrocéfalo congénito, donde fueron diagnosticados aproximadamente 8 de cada 10.000 NV.
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Finalmente, el Hipotiroidismo, que es un factor elemental en la vigilancia en salud publica, presento

una tasa de prevalencia de 2,3 por cada 10.000 NV.

Al encontrar deficiencia en la calidad de datos por la carencia o inconsistencia entre las
variables requeridas y obligatorias por el SIVIGILA, se esta ante el problema del subregistro y de
sesgo de seleccidn, que excluye datos inconsistentes a la hora de ejecutar cualquier ejercicio
investigativo o estudio epidemioldgico. Dado que el debido diligenciamiento de los datos es
sumamente importante para la identificacion, caracterizacion y cuantificacion de los DC, se hace
necesaria una vigilancia sistematica, apoyo institucional, capacitacién y compromiso del personal de
salud. La calidad de los datos no solo garantiza la solidez y fiabilidad en los resultados de los
ejercicios investigativos, sino que también se consolida como una fuente de informacion util para la
adopcion de medidas en cuanto al tratamiento oportuno y toma de decisiones para el disefio,

planificacion y ejecucion de politicas y proyectos de salud publica.

Aunque s6lo se conoce el 50% de la etiologia de los DC, que la anencefalia sea la
malformacion congeénita de mayor incidencia hallada en el estudio (con un 18%) da cuenta del estado
nutricional de las madres, puesto que el riego de aparicion de este tipo de defecto del tubo neural
(como también el de la espina bifida) incrementa con la deficiencia de acido félico. Esto es prevenible
si antes y durante las primeras semanas de gestacién, la madre consume alimentos enriquecidos con
yodo y folato. Pero para ello es necesaria no solo la mejora de la dieta de las madres, sino que de
fondo se implementen medidas de salud publicas preventivas que garanticen el acompafiamiento y
tratamiento de diagndstico de anomalias congénitas. La concentracion de un 48% de DC en los grupos
etarios de 13 a 18 afios y de 19 a 24 afios es también hallazgo que da cuenta de la necesidad de la
implementacién de un programa departamental de educacion sexual, reproductiva y de prevencion
primaria de DC, con todo lo que ello implica: mejorar de dieta de mujeres en edades fecundas, mejora

en cobertura vacunal, control de peso, dieta y comorbilidades, entre otros.

Al componerse en su mayoria de selva amazonica, guarda relacion que mas de la mitad de los
casos de DC reportados en el departamento provengan de las cabeceras municipales, en donde los
servicios de salud son de primer y segundo nivel. Esto, teniendo en cuenta que el departamento del

Amazonas es una entidad territorial que no cuenta con vias terrestres de acceso y para movilizarse
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entre sus cabeceras municipales y corregimentales, necesita de vias fluviales y aéreas lo que dificulta

el traslado de pacientes hacia sus principales municipios, Leticia y Puerto Narifio.

Aunque la notificacion de casos en el departamento del Amazonas es una de las mas bajas a
nivel nacional, el aumento de la prevalencia en el periodo revisado da cuenta de una mejoria en la
notificacion. Sin embargo se evidencia la necesidad de fortalecer competencias del personal a cargo
de la notificacién o la capacidad de las Instituciones Prestadoras de Salud (IPS) contempladas por el
Sistema General de Seguridad Social (SGSS) como las Unidades Primarias Generadoras de Datos
(UPGD) y encargadas de diligenciar las fichas de notificacion. La disponibilidad de registros
poblacionales sobre los DC permite contar con un panorama a partir del cual se orienta la toma de
acciones en materia de salud y politicas de salud, para la disminucion de la prevalencia y para la
mejora en calidad de vida de los menores que padecen estas afecciones.

Finalmente, es necesario concluir que el departamento del Amazonas requiere fortalecer las
competencias del personal sanitario de atencion primaria; brindar asesoria en deteccién
(preconceptiva, periconceptiva y neonatal) de DC, planificacion familiar y acompafiamiento antes,
durante y después del parto; ofrecer asesoramiento genético a madres y padres; advertir del peligro de

exposicion a agentes externos teratogénicos que afectan la organogénesis.
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