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Presentacion

En la 432 Reunion del Consejo Directivo de la Organizacién Panamericana de la
Salud, los Estados Miembros tomaron la decision de: “Fortalecer los esfuerzos para
reducir el nimero de mujeres en edad fértil susceptibles a la rubéola y prevenir los
casos de sindrome de rubéola congénita (SRC) mediante la implementaciéon de
estrategias de vacunacion acelerada contra la rubéola”. En seguimiento a esta
resolucion, en Septiembre del 2003, se establecié que los paises “Eliminen la rubéola
y el SRC para el afio 2010; objetivo para el cual se les pide elaborar, en el plazo de
un afio, los planes de accion pertinentes”.

En este contexto, el fortalecimiento de la vigilancia de la rubéola y la implementacion
de sistemas de vigilancia del SRC constituyen estrategias claves para monitorear el
avance hacia la meta de la eliminacion y evaluar el impacto de la intervencién. Sin
embargo, la disponibilidad de informacion sobre la incidencia del SRC es limitada,
pues requiere de la sospecha clinica oportuna y del diagndéstico confirmatorio por
especialistas y métodos de laboratorio seroldgicos y virolégicos, ademas, del
desarrollo de sistemas de vigilancia activa que promuevan una mayor deteccién de
los casos.

Es por ello, que se visualizé la necesidad de contar con informacion sobre el SRC,
para lo cual, los paises de América estan realizado esfuerzos para identificar, en
forma retrospectiva, la ocurrencia de casos de SRC. El empleo de fuentes de
informaciéon combinadas de registros en hospitales de referencia, institutos de
ensefanza especial para retardo mental, sordera y ceguera, laboratorios de
referencia para el diagndstico seroldgico, entre otros, ha facilitado la obtencién de
datos que han permitido evidenciar la magnitud de este problema, asi como los
elevados costos para los servicios de salud y los devastadores efectos sociales para
la familia.

El propdsito del presente documento es sistematizar una metodologia que facilite la
busqueda de este tipo de informacién. Se aprovecha de las experiencias y lecciones
aprendidas por los paises que han realizado este tipo de estudios y la documentacién
que, en el marco de la estrategia de eliminacion de la rubéola y el SRC en las
Américas, se ha ido generando en todos los paises de la region.

La Organizacién Panamericana de la Salud desea hacer un reconocimiento a este
esfuerzo conjunto de los paises, que permitira, en un corto plazo, eliminar otro agente
infeccioso prevenible por vacunacion que ha causado estragos en las poblaciones
mas vulnerables: las mujeres embarazadas y el nifio en gestacion.



1. Introduccion

La rubéola es una enfermedad viral que ocasiona serios dafios si ocurre en etapas
tempranas de la gestacion produciendo muerte fetal, parto prematuro o defectos
congénitos. Estos ultimos son conocidos como el Sindrome de Rubéola Congénita
(SRC). Su distribuciéon es mundial y posee caracteristicas endemo-epidémicas en
los paises que no han introducido la vacuna contra la rubéola en sus esquemas de
inmunizacion "

Una revisidon sobre rubéola y sindrome de rubéola congénita estimé que, aun en
ausencia de grandes epidemias, cada afio nacen mas de 20 000 nifios con SRC en
las Américas®®*. EI SRC se asocia con morbilidad y mortalidad elevadas, por lo que
el impacto econdémico que provoca en los presupuestos de salud justifica la
necesidad de tomar medias de control y prevencién. Estudios realizados en paises
del Caribe de habla inglesa estiman que el costo del programa de eliminacién es
alrededor del 7% del costo total de la atencion y rehabilitaciéon de los casos de SRC,
y la razén de beneficio - costo de la estrategia para interrumpir la transmision de la
rubéola y prevenir el SRC es de 13,3:1 ).

El SRC constituye un serio problema de salud publica. En este contexto, la
Resolucion 44° del Consejo Directivo, “Mantenimiento de los programas de
vacunacion-eliminacién de la rubéola y el sindrome de rubéola congénita (SRC)”, de
septiembre del 2003, establece que los Estados Miembros: “Eliminen de sus paises
la rubéola y el SRC para el afio 2010” ElI cumplimiento de esta recomendacion se
centra en la vacunacion de hombres y mujeres, adolescentes y adultos, el desarrollo
de sistemas integrados de vigilancia para sarampién y rubéola, asi como en la
implementacion de un sistema de vigilancia del SRC*.

Sin embargo la disponibilidad de informacién sobre la carga de la enfermedad del
SRC es limitada y es aun mas escasa en los paises en desarrollo, Cutis y Vynnycky
refieren la necesidad de obtener informacion sobre la carga de enfermedad que
representa el SRC y en base a ello estimar el costo-beneficio de la intervencion®

Por lo tanto, se hace necesario contar con una metodologia sencilla y factible de
aplicar en los paises dirigida a conocer el nimero de casos de SRC captados por
los servicios de salud de cierto nivel de complejidad, en un periodo de tiempo, que
sirva como linea de base previa a la intervencion y permita estimar el costo de la
estrategia de vacunacion, el ahorro en términos econdmicos y la medicién del
impacto que se esperaria alcanzar con la vacunacion.

El presente documento aporta lineamientos metodoldgicos y procedimientos que les
facilite a los paises la realizacion de una busqueda retrospectiva de casos de SRC,
empleando como fuente de datos los registros de casos con diagnésticos
compatibles al SRC en hospitales e institutos y escuelas especializadas en atender
a nifos sordos y ciegos. Los resultados de esta busqueda también seran de
utilidad para sensibilizar al personal de salud sobre la magnitud del dafio asociado a
esta enfermedad y apoyara los esfuerzos de mejoramiento en el diagnostico y el
reporte de casos. Este protocolo debera ser adaptado por los paises segun su
realidad y condiciones particulares de los servicios de salud nacionales, regionales
o locales.



2. Rubéola y sindrome de rubéola congénita

2.1 Epidemiologia

Agente etioldgico: El virus de la rubéola, del género Rubivirus, familia Togaviridae,
es un virus RNA, compuesto por un antigeno simple que no tiene reaccion cruzada
con otros miembros de la familia de los togavirus.

Reservorio: Los seres humanos son la Unica fuente de infeccidn conocida.

Modo de transmisidon: La rubéola postnatal se transmite a través del contacto
directo con secreciones corporales, principalmente mediante microgotas de
secrecion nasofaringea. La rubéola congénita es transmitida por via
transplacentaria de madre a feto. Los casos de SRC son el unico reservorio
conocido de rubéola, ya que estos nifios pueden seguir eliminando el virus mediante
secreciones nasofaringeas y orina durante un afio o mas®. La excrecién continua
del virus durante varios meses después del nacimiento de los nifios infectados
durante el embarazo fue clave para comprender las graves consecuencias de esta
enfermedad. Ademas, plantea una situacion clave que destaca la necesidad de
eliminar los casos de SRC pues, por la excrecion prolongada del virus, se
convierten en reservorios y potenciales transmisores de la enfermedad.

Periodo de transmisién: El periodo de contagio maximo se ubica entre 5 dias
antes y hasta 7 dias después de la aparicion del exantema. Sin embargo, se ha
demostrado la presencia del virus desde una semana antes hasta una semana
después del inicio del exantema.

Periodo de incubacioén: En la rubéola postnatal varia entre 14 a 23 dias. Por lo
general, es de 16 a 18 dias .

Susceptibilidad: Depende del nivel de inmunidad natural adquirida por enfermedad
y de la inmunidad que confiere la vacunacién de la poblacion. El riesgo de infeccién
durante el embarazo, dependera del numero de mujeres susceptibles en edad fértil.

Inmunidad:

Pasiva: Es adquirida a través de anticuerpos maternos, transferidos por placenta.
Los hijos de madres inmunes permanecen protegidos durante los primeros 6 a 9
meses de vida ®.

Activa: Se adquiere a través de la infeccién natural o por vacunaciéon y
habitualmente es prolongada.

Distribucion y estacionalidad: La rubéola tiene distribucion mundial y antes del
uso de la vacuna era una enfermedad epidémica con ciclos de 6 a 9 afios y
pandemias cada 10 a 30 afos. Su mayor incidencia se da en la primavera y a
comienzos del verano.

Morbilidad y letalidad: La rubéola post natal es benigna, con baja letalidad. En la
era pre-vacunacion, el grupo de edad mas afectado era el de 5 a 9 afos, pero eso
ha variado con la introduccién de la vacunacién en los esquemas de inmunizacion.
La ultima pandemia de rubéola se presentd entre 1962 a 1964. Esta situacion



ocasiond, solo en Estados Unidos, un total de 12.5 millones de casos, 11 000
muertes y 20 000 casos de SRC. En las Américas se estima que, aun en ausencia
de grandes epidemias, cada afio nacen aproximadamente 20 000 o mas infantes
con SRC @,

2.2 Cuadro clinico

2.2.1 Rubéola: Es una enfermedad viral febril eruptiva, prevenible por vacunacion.

Aspectos Clinicos: Se caracteriza por exantema maculo-papular puntiforme difuso,
eritematoso, no coalescente, que se inicia en la cara, pasa luego al cuero cabelludo,
cuello, espalda y posteriormente se difunde por el resto del cuerpo. La fiebre es leve
y la presencia de linfadenopatia retroauricular, cervical u occipital, generalmente
anteceden, por 5 a 10 dias, al exantema. En nifios el exantema es usualmente la
primera manifestacion y los préodromos son raros. En adolescentes y adultos
frecuentemente se presentan prédromos, caracterizados por fiebre leve, por
cefalea, por dolor generalizado (artralgias, mialgias), por malestar general y
sintomas asociados a cuadro respiratorio alto como tos y coriza®. Hasta el 50% de
las infecciones cursan sin exantema, por lo que las notificaciones clinicas
subestiman la incidencia de la rubéola""?.

Susceptibilidad: Es general en la infancia, una vez que se ha perdido los
anticuerpos maternos transferidos de sus madres inmunes.

Complicaciones: Son poco comunes y ocurren mas en adultos que en nifios. Se
reportan las siguientes tasas de complicaciones:
e Artritis o artralgia, en el 70% de mujeres adultas pero son raras en nifios y
hombres.
e Encefalitis, en 1 de cada 5000 casos.
e Purpura trombocitopénica, en 1 de 3000 casos.
e Otros: Orquitis, neuritis y un cuadro parecido al sindrome de panencefalitis
progresiva visto en el sarampién, son mucho menos frecuentes.

Diagnéstico: El diagnéstico clinico de la rubéola no es muy confiable, pues del 25
al 50% de las infecciones son asintomaticas. El diagnéstico de laboratorio se
realiza mediante Elisa IgM, de alta sensibilidad y especificidad, asi como de la
medicion de anticuerpos neutralizantes IgG en dos muestras de suero obtenidas
con %s)emanas de intervalo y el aislamiento viral de muestras de hisopado nasal u
orina' .

Diagnéstico diferencial: Incluye: el sarampion, el dengue, el parvovirus B19, el
herpes virus humano 6, el Coxsackie virus, el Echo virus, el Ross River virus, el
Chikungunya virus, los entero y adenovirus, y el Estreptococo del grupo A (beta
hemolitico).

Respuesta inmunitaria en la rubéola: La presencia de IgM especifica de rubéola
confiirma el diagnéstico de infeccion aguda. La IgM aparece generalmente dentro
de los cuatro dias después de la aparicion de la erupcion cutanea y puede persistir
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hasta 4-12 semanas. La IgG especifica de rubéola es un marcador a largo plazo.
Aparece después que inicia la erupcién cutanea, llega al pico maximo cerca de
cuatro semanas después y dura en general para toda la vida.

2.2.2 Sindrome de Rubéola Congénita: Es un conjunto de anomalias fisicas
desarrolladas en el nifio por causa de una infeccion intrauterina con el virus de la
rubéola"?.

Aspectos Clinicos: La infeccidon es mas grave cuanto mas precoz es la infeccion
del feto, ya que altera la replicacion celular. La incidencia de defectos congénitos es
del 90% en las primeras once semanas de gestacion y se reduce a 30 a 35% en la
13 y 16 semanas ©. Después de la 202 semana de gestacion es poco frecuente la
presentacion de defectos, aunque se ha reportado dafo fetal hasta por infecciones
en la semana 40. Estas alteraciones se resumen en la tabla 1, donde la sordera y
las manifestaciones oculares son las mas comunes.

Tabla 1
Principales manifestaciones clinicas del sindrome de rubéola congénita
Categorias Manifestaciones Especificas
General Pérdida fetal (aborto

espontaneo) y obito fetal
Bajo peso al nacer
Retardo mental

Sistema Auditivo Sordera Neurosensorial:
unilateral o bilateral
Sordera auditiva central

Sistema Ductus arterioso persistente
cardiovascular Estenosis periférica pulmonar
(supravalvular)
Defectos septales ventriculares
Cardiopatia congénita compleja

Sistema ocular Retinopatia Pigmentaria
Cataratas
Glaucoma
Microftalmia
Manifestaciones Trombocitopenia con o sin
neonatales purpura
transitorias Hepatoesplenomegalia
(infeccion extensa; Meningoencefalitis
mortalidad alta) Radiolucencia 6sea
Adenopatias
De emergencia Neumonitis intersticial de inicio
tardia o del tardio (3-12 meses de edad)
desarrollo Diabetes mellitus insulina

dependiente

Fuente: Adaptado de Dudgeon 1975 y Cooper 1985 (Ref. 18 y19).


http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/001574.htm

Pérdida de audicién. Ocurre en el 70-90% de casos de SRC y en un 50% de estos
nifios es el unico signo de SRC, aunque a menudo no es detectado inicialmente. En
los casos asociados a cardiopatia congénita, el tratamiento con diuréticos de asa y
aminoglucosidos puede agregar mas dafio a la capacidad auditiva. La prueba de
deficiencia de la audicién en los infantes (menores de 1 afo) es dificil: la
audiometria y la prueba de la distraccion (vuelta de la cabeza a un sonido nuevo)
tienen pobre validez y fiabilidad. Dos de los nuevos métodos mas usados para
probar la audicion infantii en los paises industrializados son las emisiones
otoacusticas (OAE) y la respuesta auditiva del pedunculo cerebral (ABR). Las OAE
han mostrado sensibilidad del 90% vy especificidad del 91% y la ABR una
sensibilidad del 100% y una especificidad del 91%.

Signos oculares. La mayoria de los signos oculares del SRC son facilmente
reconocidos por los padres y el personal de salud. Deben sospechar SRC en un
infante cuando: no fija visualmente los ojos en la madre (visién disminuida), los ojos
son mas pequefios de lo normal (microftalmos), los ojos del bebé oscilan
rapidamente (nistagmo), presentan estrabismo o glaucoma. Se recomienda la
referencia a un centro oftalmolégico especializado.

Otros hallazgos incluyen: braquidactilia; hipertonia, que puede ser confundida con
secuelas de hipoxia neonatal; eritema (rash) dérmico; diarrea;
hipergammaglobulinemia; desérdenes del sistema inmune (linfocitos B y T); y
compromiso neurolégico severo.

En el Anexo 1 se describen, con mas detalle, los cuadros clinicos asociados al SRC
segun frecuencia de presentacion.

Diagnéstico: El diagnostico se sospecha por los hallazgos epidemiolégicos y
clinicos y se confirma a través del laboratorio mediante serologia utilizando la
prueba de ELISA IgM.

Diagnéstico diferencial: EI SRC debe diferenciarse de infecciones congénitas
como las producidas por toxoplasma, sifilis, citomegalovirus, herpes y otros.

Aislamiento del virus: Puede ser realizado a partir de secreciones nasales,
sangre, orina y otros fluidos con inoculacion en cultivos celulares. Puede aislarse
hasta 6-12 meses de edad, en un recién nacido infectado intrautero.

Tratamiento: No existe tratamiento especifico. Algunas anomalias como las
cardiacas se corrigen con cirugia, pero implican un elevado riesgo. El uso de IgG
para profilaxis de rutina en gestantes no es recomendado, pues puede dar una falsa
sensacion de seguridad al disminuir o suprimir los signos y sintomas que se
presentan durante la enfermedad.

Respuesta Inmunolégica en lactantes con SRC: Al nacer, el suero de un lactante
con SRC contiene 1gG e IgM fetales, asi como IgG materna. La IgM fetal anti-
rubéola puede detectarse en alrededor del 100% de lactantes de 0-5 meses con
SRC; en el 60% en edades de 6-12 meses; y en el 40% de 12-18 meses. La IgM se
detecta rara vez después de los 18 meses (ver grafico 1).



Grafico 1. Patron de excrecion viral y respuesta inmunitaria del nifio con
sindrome de rubéola congénita
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Fuente: Traducidoy adaptado de Krugman S, Ward R. Infectious Diseas es of Children and Adults, 5th Ed.
Mosby ST. Louis, 1973.

2.3 Prevencion y control

La prevencién mediante la vacuna es la principal arma contra la rubéola y el SRC.
Para prevenir el SRC, la inmunizacién debe realizarse antes del embarazo''?.

Varios estudios indican que el riesgo de malformacién fetal inducida por la vacuna
es 0%, con un riesgo tedrico maximo de 1,65%. Por ello, la recomendaciéon general
es no vacunar a la mujer embarazada, para evitar el riesgo de que la vacuna sea
implicada con eventos adversos en el producto del embarazo '¥. Para aquellas
mujeres que hayan sido vacunadas y luego se encontraran embarazadas no se
recomienda que se practique un aborto.

2.4 Vigilancia epidemiolégica

La vigilancia de SRC puede ser dificil pues los signos y sintomas del SRC son
caracteristicos, pero no especificos, lo que complica su diagnéstico. Debe involucrar
la vigilancia desde hospitales de referencia de alta complejidad, hasta instituciones
para personas discapacitadas. Exige un sistema integral capaz de detectar casos
sospechosos de SRC en lactantes que acuden a los diferentes servicios de salud.
Los casos sospechosos deben ser investigados, con todos los recursos clinicos y
de laboratorio posibles. La mayoria de los paises industrializados han establecido la
vigilancia del SRC con programas nacionales de notificacion de enfermedades y/o
programas de monitoreo de defectos congénitos.

La OMS/OPS recomienda que la vigilancia de SRC se centre en la identificacién de

los lactantes 0-11 meses de edad (infantes) con SRC, aunque algunos defectos
asociados con SRC quiza no sean detectables hasta edades mayores. De hecho
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entre un 50 y 70% de los casos pueden aparecer como normales en el momento del
nacimiento. En EEUU el 60% de los casos notificados entre 1985-96, fueron
diagnosticados con SRC al nacimiento 6 hasta el mes de vida, pero 16% no fue
diagnosticado hasta los 16 meses de edad.

2.5 Carga de la enfermedad

La rubéola es una causa frecuente de exantema vy fiebre en la poblacion infantil: su
importancia para la salud publica radica en los efectos teratdgenos de la
primoinfeccién rubedlica en la embarazada "®. La pandemia mundial de rubéola de
1962-1965 puso de relieve la importancia del sindrome de rubéola congénita
(SRC)(;16;°,e estima que soélo en los Estados Unidos se produjeron mas de 20 000
casos' .

Tras una infeccién durante el primer trimestre del embarazo, el riesgo de aborto
espontaneo aumenta aproximadamente en un 50%'"). Las manifestaciones del
SRC en los nifios sobrevivientes pueden ser transitorias (por ejemplo, purpura),
estructurales permanentes (por ejemplo, sordera, cardiopatia, catarata) o de
aparicion tardia (por ejemplo, diabetes mellitus). La infeccién materna antes de la
192 semana de gestacidén puede causar sordera neurosensorial, mientras que la
catarata y la cardiopatia sdlo se producen cuando la infeccidn es anterior a la
novena semana de gestacion (8.

Estimar el riesgo absoluto de SRC en los nifios nacidos de madres infectadas
durante el embarazo varia en funcién de la edad en que se examina al nifio, ya que
la sordera se detecta mas facilmente después de los dos afios de edad '®. En una
serie de 269 nifios, Miller et al®®, constataron que, después de una rubéola materna
confirmada con exantema en el primer trimestre del embarazo, el riesgo de
infeccion congénita era del 81%. La incidencia de malformaciones detectadas antes
de los dos afios de edad descendia rapidamente del 90% en los nifios infectados
antes de las 11 semanas de gestacion al 33% en los nifios infectados a las 11-12
semanas de gestacion. No se detectaron malformaciones en los nifios nacidos de
madres infectadas después de las 16 semanas de gestacion. Sin embargo, un
estudio estadounidense determiné que persistia un pequefio riesgo de SRC incluso
después de la 16 semana de gestacion @V,

El SRC puede diagnosticarse por su triada clasica de signos clinicos: catarata,
cardiopatia y sordera. Sin embargo, muchos lactantes tienen sélo una de estas
manifestaciones o la enfermedad puede manifestarse mas tempranamente por
signos neonatales, por lo que se recomienda confirmar el diagndstico mediante
pruebas de laboratorio. Se puede aislar el virus de la rubéola durante los 6-12
primeros meses de vida, y a veces durante mas tiempo, a partir de hisopos
nasofaringeos, muestras de orina o liquido cefalorraquideo o, mas raramente,
tejidos obtenidos en biopsias, autopsias o intervenciones quirurgicas. La IgM
especifica de la rubéola se detecta facilmente en los 6 primeros meses de vida, y en
una proporcién decreciente de casos hasta en el primer afio de edad. Su presencia
suele indicar una infeccién prenatal, mas que postnatal 2.

En el 95% de los nifios con SRC se detecta la persistencia de IgG especifica de la

rubéola después de los 6 meses de vida (edad a la que por lo general las IgG de
origen materno han desaparecido)®). Sin embargo, la presencia de IgG en un nifio
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mayor de 6 meses puede indicar tanto una infeccién prenatal como postnatal. Si se
dispone de servicios de laboratorio avanzados, la identificacion de IgG1 de baja
avidez puede indicar una infeccién prenatal ?%.

Los casos de SRC pueden identificarse en hospitales y escuelas para sordos y
ciegos, o con menor frecuencia en encuestas comunitarias sobre discapacidad. Las
manifestaciones clinicas de los neonatos (por ejemplo, purpura,
hepatoesplenomegalia, bajo peso al nacer) o en la primera infancia (por ejemplo,
catarata, cardiopatias congénitas) se observan sobre todo en las investigaciones
realizadas después de brotes de rubéola. Las infecciones que afectan a los
neonatos se descubren también por medio de los programas de deteccion
sistematica de toxoplasmosis, rubéola, citomegalovirus, herpes simple y sifilis
(TORCHS).

Sobre la sordera, que puede ser el unico signo hasta en el 50% de los nifos
afectados, se dispone de poca informacion si se compara con las demas
manifestaciones del SRC, quiza porque es mas dificil de detectar. En Australia se
estudio la contribucién del SRC a la sordera comparando la evolucién temporal de
ésta y de la rubéola adquirida “°, pero pocos paises disponen de datos lo bastante
completos para realizar estas comparaciones. En otros estudios se han utilizado
datos clinicos e histéricos para diagnosticar la sordera relacionada con la rubéola
(2627) 5 se ha comparado la prevalencia de la IgG especifica de la rubéola en nifios
con sordera y testigos sanos®®?). Se han realizado ocasionalmente encuestas
poblacionales, pero son costosas debido a la prevalencia relativamente baja de
sordera neurosensorial profunda (entre 1 y 3 casos por 1000 nacidos vivos)®?.

La mayor parte de los datos sobre el SRC abarcan periodos en los que se
documentaron epidemias de rubéola. La tasa de SRC por 1000 nacidos vivos fue de
al menos 1,7 en Israel en 1972%", de 0,7 en Oman en 19932 de 2,2 en Panama
en 1986, de 1,5 en Singapur en 1969®* de 0,9 en Sri Lanka en 1994-1995%% y
de 0,6 en Trinidad y Tobago en 1982—1983%). Estos datos excluyen los abortos
espontaneos y subestiman las malformaciones congénitas, ya que, excepto en los
estudios israelies, s6lo se consideraron las anomalias manifiestas en el momento
del nacimiento o en los primeros meses de vida.

En Israel, después de la epidemia de 1972 se diagnosticd SRC en 15 (31%) nifios
durante el periodo neonatal, en 25 (52%) entre los 8 y los 12 meses de edad, y en 8
(20%) de entre 1y 3 afios de edad®™”. La proporcién de casos diagnosticados en la
primera infancia fue similar al 34% de casos notificados de SRC entre los menores
de 6 meses de edad en el Reino Unido®®. En la epidemia israeli se registraron
también cifras importantes de abortos terapéuticos (por lo general, diez veces
superiores a los casos de SRC); en una comunidad religiosa ortodoxa opuesta al
aborto la incidencia de SRC fue de 11,8 por cada 1000 nacidos vivos®©®.

En Oman se documentaron 34 casos de SRC (0,5 por 1000 nacidos vivos) en 1988,
pero no existian datos sobre la epidemicidad de la rubéola adquirida. De los
informes sobre la incidencia del SRC publicados por los paises en desarrollo, sélo el
de Jamaica incluia manifestaciones de aparicion posterior a la primera infancia,
como la sordera, y abarcaba tanto afios con epidemia como sin epidemia®”; la
incidencia global de SRC en el periodo 1972-1981 era del 0,4 por 1000 nacidos
vivos (aproximadamente el 1,7 por 1000 durante los afios de epidemia y el 0,2 por
1000 en los restantes). La elevada incidencia del SRC en Jamaica se ve confirmada
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por encuestas que permiten atribuir a la rubéola congénita el 22% de los casos de
ceguera infantil“” y muestran que existia una elevada proporcién de mujeres en
edad fecunda vulnerables a la infeccion.

Estos datos son similares a los de la incidencia del SRC en los paises
industrializados antes de iniciarse la vacunacion. En Australia, y considerando tanto
los afos epidémicos como los no epidémicos, la incidencia media fue del 0,8 por
1000 nacidos vivos durante el periodo 1954—1970; se calculé a partir de las tasas
notificadas de sordera debida a la rubéola, presuponiendo que se notificaran el 50%
de los casos de sordera y que el 70% de los nifios con SRC fueran sordos?. En
Noruega, la incidencia del SRC por 1000 nacidos vivos fue del 1,5 en los afios
epigg')micos, y del 0,2 en los restantes, lo que representa una incidencia media del
0,4

En Gran Bretana, la incidencia anual notificada de SRC en los primeros anos del
programa de vacunacién fue del 0,14 por 1000, aproximadamente, durante las
epidemias, y del 0,08 en los demas afios*?, (38) aunque Peckham, basandose en
los datos de incidencia de la sordera y la cardiopatia congénita y en la proporcion
de cada uno de estos trastornos atribuida al SRC, ha estimado que la incidencia
media en los anos no epidémicos fue del 0,5 por 1000 nacidos vivos. En los
Estados Unidos, la incidencia del SRC fue inferior al 1 por 1000 en los afios no
epidémicos y del 1-4 por 1000 durante la epidemia de 1964“°. Por consiguiente, en
los paises en desarrollo la incidencia después de los brotes es similar a la de los
paises industrializados durante la era anterior a la vacunacién, sobre todo porque la
mayoria de los estudios de los paises en desarrollo solo incluyen a nifios de pocos
meses.

En el Brasil, un estudio atribuia al SRC el 3% de los casos de sordera en menores
de 15 afios“®, mientras que otro lo consideraba la causa mas importante“”). La
autopsia de 68 lactantes con miocarditis aguda mostré que el 4% de los casos eran
atribuibles al SRC“®),

Debido a que la introduccion de la vacuna SRP en los esquemas regulares de
vacunacion de nifios, en la mayoria de los paises centroamericanos y de América
del Sur, ocurrié hasta fines de los afos noventa, y no se acompafa inicialmente de
una estrategia de vacunacion complementaria en los grupos de edad fértil, el virus
de la rubéola se ha mantenido circulando en las Américas. Ello explica la ocurrencia
de brotes periédicos de rubéola en nuestros paises.

Los pocos estudios sobre seroprevalencia a rubéola en Mujeres en Edad Feértil
(MEF), realizados en algunos paises sudamericanos, concluian que la
seronegatividad en las MEF fluctiaba entre un 10 a 20%. Si a esto sumamos la
escasa 0 ninguna vigilancia activa de casos rubéola, que se intensificé cuando se
integré a la vigilancia del sarampion a inicios del afo 2000, existe una alta
probabilidad de la presencia de casos de SRC no captados por los sistemas de
vigilancia epidemiolégica y por ende, es un problema de salud publica que merece
nuestra atencion y el desarrollo de una intervencion costo-efectiva.
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3. Objetivos
3.1 Objetivo general

Desarrollar un protocolo genérico que describa la metodologia para la busqueda e
identificacion de casos de SRC, con la finalidad de contribuir a estimar la carga de
enfermedad del SRC y servir de linea basal para medir el impacto de las
estrategias de vacunacion.

3.2 Objetivos especificos

Elaborar una guia metodoldogica para la busqueda retrospectiva de casos de
Sindrome de Rubéola Congénita en los hospitales de Il, Il y IV nivel de complejidad
en la atencion e institutos y escuelas especializadas en atender sordos y ciegos
que permita:

a. Determinar el numero de casos y defunciones asociadas al SRC, sus
variaciones en el tiempo y su relaciéon con la situacion epidemioldgica del
pais

b. Describir las formas de presentacion de los casos de SRC segun tipo de
manifestacion clinica y formas de combinacion

c. lIdentificar posibles factores asociados a la fuente y mecanismos de
transmisién de la infeccién por rubéola en las madres de los nifios
detectados

d. Construir indicadores sobre la oportunidad y calidad del diagndstico del
SRC en los servicios de salud

e. Contribuir al mejoramiento de la vigilancia epidemiolégica del SRC

4. Metodologia
4.1 Estrategia metodolégica

La busqueda retrospectiva de casos de SRC puede hacerse de tres modos que se
complementan y son:

a) Busqueda en hospitales de Il, lll y IV nivel de complejidad en atencién.

b) Busqueda en institutos y escuelas especializadas en rehabilitacién de
sordos y ciegos.

c) Encuestas comunitarias sobre discapacidad

En esta guia genérica se desarrollaran los dos primeros métodos, dado que las
encuestas comunitarias o poblacionales son costosas, pues la prevalencia de
sordera neurosensorial profunda es relativamente baja (entre 1 y 3 casos por 1000
nacidos vivos)®

La metodologia consiste en identificar a través de la blsqueda retrospectiva e
histérica de diagnosticos de SRC o cuadro clinicos asociados a SRC atendidos u
hospitalizados, mediante la revision de los archivos de los sistemas de informacion
de los hospitales de Il, Il y IV nivel en complejidad en la atencion.
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En los institutos y escuelas especializados en la educacion y rehabilitacion se
identificaran los nifios sordos y ciegos menores de 10 anos de los registros de
matricula. En la tabla 2 se describen las caracteristicas de estudio.

Tabla 2

Caracteristicas del estudio de busqueda retrospectiva de casos de SRC

Caracteristicas

Hospitales

Institutos y escuelas

Tipo de estudio

Descriptivo y retrospectivo

Descriptivo y
retrospectivo

Unidad de estudio y
analisis

Expedientes clinicos de
hospitalizaciones con diagndsticos
compatibles con codigos asociados a
manifestaciones clinicas de SRC y a
resultados de IgM(+) rubéola en nifos
menores de seis meses de edad

Nifios con sordera y
ceguera menores de
10 anos de edad que
se atienden en
institutos y escuelas
especializadas de
ensefianza

Fuente de informacion

a. Regqistros de
hospitalizaciones
CIE9 o CIE10

b. Entrevista a las madres

atenciones y
segun  cédigos

a. Expediente del caso
identificado

b. Entrevista a la
madre

Periodo de estudio

a. La revision puede abarcar un
periodo de los 10 ultimos afios, por
ejemplo identificar los casos de SRC
6 cuadros clinicos asociados
atendidos U hospitalizados en el
periodo 1994 a 2003, o

b. Los cinco afios siguientes a la
fecha de la mayor tasa de incidencia,
notificacion o numero de casos
reportados de la ultima epidemia de
rubéola ocurrido en el pais.

a. Todos los nifos
menores de 10 anos
registrados en la
escuela o institucion
especializada en la
educacion y
rehabilitacion de los
ciegos y sordos

4.2 Criterio para la seleccion de hospitales, escuelas e institutos

Los hospitales, escuelas e institutos seran seleccionados por conveniencia de
acuerdo a los siguientes criterios:
o Hospitales de segundo, tercer y cuarto nivel de complejidad en atencion,
con capacidad de atencion especializada para nifios con sordera y/o
problemas de visidon y/o cardiacos o que funcionen como referencia para

el diagnostico o tratamiento de malformaciones congénitas. Por ejemplo:
o Hospitales pediatricos

o O O O

Hospitales dematernidad
Hospitales oftalmoldgicos
Hospitales de otorrinologia
Hospitales de infectologia

o Hospitales especializados en cirugia cardiaca pediatrica
o Institutos especializados en atencion y rehabilitacion de nifios sordos y

ciegos.

e Escuelas para discapacitados que incluyen sordos y ciegos.
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4.3

Identificacion de diagnésticos o cuadros clinicos asociados al SRC

Es importante para esto revisar los registros y archivos del periodo establecido
buscando identificar los diagndsticos de la tabla 3. Si el sistema de informacién del
hospital esta ingresando los diagnésticos segun la Codificaciéon Internacional de
Enfermedades version 9 6 10; se solicitara el reporte de diagndsticos segun los

cédigos de la siguiente tabla.

Tabla 3

Caédigos de la Clasificacion Internacional de Enfermedades 9 y 10 compatibles
con las manifestaciones clinicas asociadas al sindrome de rubéola congénita

Diagnésticos CIE9 " CIE10
Sindrome de rubéola congénita 771.0 P35.0
Catarata congénita 743.3 Q12.0
Glaucoma congénito 743.2 Q15.0 - H40.0
Ceguera bilateral H54.0 — H54.1
Retinitis pigmentosa 362.7 H35.5
Microftalmia 743.1 Q11.2
Sordera/deficiencia auditiva 389.1 H90.3 - H90.4 H90.5
Persistencia de conducto arterioso 747.0 Q25.0
Estenosis pulmonar periférica 747.3 Q25.6
Comunicacion inter auricular 745.5 Q211
Comunicacién interventricular 745.4 Q21.0
Tetralogia de Fallot 745.2 Q21.3
Cardiopatia congénita 746.9 Q28
Microcefalia 7421 Q02
vegrosiconce ToRoHs | "VZ LTI T Es
Hepatomegalia congénita 751.6 Q44.7
Esplenomegalia congénita 759.0 Q89.0
Malformaciones congénitas multiples 759.8 - 759.9 Q89.C38-9%89.8
Malformaciones congénitas 745 - 746 Q20 - Q21 Q22 - Q23
cardiologicas en general 747 Q24- Q25
Malformaciones oculares congénitas 743 Q10-Q11-Q12-Q13
en general Q14 - Q15
Malformaciones auditivas congénitas 744 Q16 - Q17- H90 - H91

en general

©: Manual de la Clasificacion Estadistica Internacional de las Enfermedades, Traumatismos y
causas de de Defuncion, Revision 1975, Vol. 1, Publicacion cientifica N° 353, OPS/OMS.

). Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la
Salud, Décima revision, Vol 1, Publicacion cientifica N° 554, OPS/OMS.
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4.4 Busqueda de casos en hospitales, institutos y escuelas especializadas

Es recomendable hacer un listado de los principales institutos y/o escuelas para
sordos y/o ciegos de cada departamento o region.

El universo en los hospitales estara conformado por todos los nifios identificados
menores de 5 anos de edad que fueron atendidos o internados en hospitales de
segundo, tercer y cuarto nivel de complejidad, desde 1995 hasta el afio 2004; que
tienen el diagnostico de SRC o presentan uno o mas de los signos o sintomas
asociados al SRC.

En segundo lugar se procedera a la identificacion de nifios ciegos y sordos menores
de 10 anos de edad (U otra edad que se escoja) de los registros de matriculas o
inscripcién en dichos institutos y escuelas especializadas en su rehabilitacion, los
que seran registrados en el Anexo 2, respectivamente.

En este segundo grupo es necesario entrevistarse con los padres del nifio (en
especial la madre) y averiguar si el nifio tiene un diagndstico clinico definitivo, si
tuvo ella, una enfermedad eruptiva durante la gestacién o conocer el hospital donde
se manejo el nifio y la factibilidad de tener acceso a la historia clinica o la entrevista
con el médico. Con ambas fuentes entrevista y/o historia clinica, se debera
completar la ficha clinico epidemiolégico del Anexo 3.

4.5 Recoleccion de datos

De acuerdo al resultado de la busqueda en los hospitales de los cédigos antes
sefalados se hara un listado de los casos identificados los cuales seran registrados
con todos los datos completos en la tabla descrita en el Anexo 2.

Luego se procedera a solicitar las historias clinicas de cada uno de los casos
identificados, se revisara el contenido de ésta y se registraran los datos contenidos
en la ficha clinico epidemioldgica que se incluye en el Anexo 3.

En los casos identificados el ultimo afio del periodo de estudio o de los casos
menores de dos afios, se recomienda entrevistar a la madre, lo que permitira
completar la ficha clinico epidemioldgico.

Para los casos identificados en los institutos especializados como sordos y/o ciegos
se procedera a llenar la misma ficha, la que podra ser completada mediante la
entrevista con los padres y/o revision posterior de la historia clinica, si fuera esto
posible.

Es importante que las personas encargadas de recolectar los datos estén
previamente capacitadas.

4.6 Diseno de base de datos

Los datos contenidos en cada una de las fichas clinico epidemioldgicas, deben ser
llevados a una base de datos y analizados en el software Epi Info 6.1, u otro.
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Luego los casos seran clasificados como sospechosos, probables, confirmados o
descartados.

El analisis descriptivo en cluster de los casos clasificados como sospechosos,
probables y los confirmados debe hacerse por cohortes de edad para poder evaluar
el antecedente previo de coincidencia con brotes de rubéola

4.7 Clasificacion de casos

Los nifios con SRC usualmente presentan mas de un signo o sintoma consistente
con la infeccidén congénita por rubéola, pero algunos nifios pueden presentar solo un
defecto. La deficiencia auditiva es el defecto que mas frecuentemente se presenta
como Unica alteracion. La sordera es la manifestacién que con mayor frecuencia de
presentas como unico defecto, seguida de la cardiopatia congénita. La triada clasica
de sordera, cardiopatia y catarata solo se reporta en el 8 % de los casaos de SRC.

Segun los pocos reportes encontrados y revisados sobre busqueda de casos de
SRC en hospitales o servicios de salud especializados y su clasificacion final
demuestran cerca del 1% de los casos identificados han sido confirmados por
laboratorio®“®®?).

Los cuadros clinicos asociados al SRC pueden ser agrupados en “Frecuentes” y
“Poco frecuentes o raros”®” o “Criterios clinicos mayores” y “Criterios clinicos
menores”®?; también basados en criterios de frecuencia. Estos seran los que se

emplearan para la clasificacion final de nuestros casos.
Tabla 4
Cuadros clinicos asociados al SRC segtin frecuencia de presentacion

FRECUENTES POCO FRECUENTES O RAROS
(Criterios mayores A) (Criterios menores B):

Catarata y/o glaucoma congénita Purpura

Enfermedad cardiaca congénita: | Esplenomegalia
Lo mas comun es:
o Persistencia del ductus
arterioso, 6
o Estenosis periférica de la
arteria pulmonar
Sordera o pérdida de la audicion Ictericia
Retinopatia pigmentaria Microcefalia
Retardo mental
Meningoencefalitis
Enfermedad ésea radiolucente
(*): Cherry J., Feigin R., Cherry J. eds. Textbook of Pediatric Infections Diseases
5" ed. Philadelphia, PA.: W B Saunders; 2004, Vol. 2, 2134-2162
(*): Center for Disease Control, Case definitions for infectious Conditions Ander Public
Health Surveinllance, MMWR Atlanta Georgia May2, 1997,Vol. 46/N° RR-10; 30

Los casos seran clasificados como sospechosos, probables, confirmados y
descartados, de acuerdo con las siguientes definiciones:
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4.7.1 Caso sospechoso de sindrome de rubéola congénita:

Son todos los casos identificados en la busqueda que pueden presentar uno o mas
de los diagnésticos o cuadros clinicos asociados a SRC descrito previamente. Estos
casos deben ser registrados en la ficha de casos del Anexo 2.

Se procedera a solicitar las historias clinicas correspondientes a cada uno de los
casos. Los datos contenidos en ellas se registraran en la ficha clinico
epidemiolégica que se incluye en el Anexo 3.

Los datos de ficha clinico epidemioldgica, seran analizados para cada uno de los
casos Yy finalmente se clasificaran como:

4.7.2 Caso probable de sindrome de rubéola congénita: (CLINICO 6
COMPATIBLE de SRC)

Son todos los casos que presentan dos o mas criterios frecuentes (mayores) o un
criterio frecuente (mayor) y uno raro (menor), pero que la infeccién por rubéola no
fue confirmada por laboratorio, hasta el afio de edad de su nacimiento.

Si los criterios comprometen al mismo 6rgano (por ejemplo, catarata y glaucoma),
se considerara como un solo criterio.

4.7.3 Caso confirmado de sindrome de rubéola congénita:

Son todos los casos que presentan uno o0 mas signos clinicos asociados al
diagnostico de SRC, que se confirma por laboratorio mediante una serologia IgM
positiva a rubéola realizada antes de los 12 meses de edad 6 que mantienen los
titulos de IgG persistentemente elevados por un periodo mayor al esperado por la
transmisién transplacentaria materna y/o deteccién y/o aislamiento viral.

4.7.4 Caso descartado de Sindrome de Rubéola Congenita:

Son todos los casos que presenta un cuadro clinico asociado al SRC pero que en la
investigacion de su historia clinica se evidencia una causa etiolégica o laboratorial
diferente a rubéola, por ejemplo, sindromes genéticos u otras infecciones del grupo
TORCHS, excepto rubéola.

5. Anadlisis y presentacion de resultados

Es importante enfatizar que los casos de SRC que se identifiquen se analizan segun
el afo en que ocurrié el nacimiento, no por el afno en que fue diagnosticado, si es
que el caso habia sido diagnosticado previamente a la busqueda retrospectiva. Los
resultados seran analizados segun los siguientes indicadores, segun pertinencia o
conveniencia, mediante el uso de tablas en Excel y elaborando los graficos
correspondientes, en forma separada.
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5.1 Hospitales:

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Numero y % de hospitales de Il, lll y IV nivel de complejidad en la atencion
visitados del total del pais o region.

Numero total y % de diagndsticos asociados al SRC encontrados del total de
atenciones u internamiento del hospital para cada afio del estudio.

Numero y % de las historias clinicas revisadas del total de los diagnosticos
asociados a SRC, identificados en la revision para cada ano

Frecuencia absoluta y relativa (%) de casos clasificados como probables 6
clinicos 6 compatibles del total de casos identificados como sospechosos de
SRC (universo).

Frecuencia absoluta y relativa (%) de casos clasificados como confirmados del
total de casos identificados como sospechosos de SRC (universo).

Frecuencia absoluta y relativa (%) de casos clasificados como descartados del
total de casos identificados como sospechosos de SRC (universo).

Frecuencia absoluta y relativa (%) de signos clinicos encontrados para el cluster
de casos probables y para los confirmados.

Frecuencia relativa acumulada de uno, dos, tres 0 mas signos encontrados para
el cluster de casos probables y para los confirmados.

Frecuencia absoluta y relativa (%) de madres que tuvo antecedente de rubéola
o contacto con caso de rubéola durante el embarazo para el cluster de casos
probables y para los confirmados.

Frecuencia absoluta y relativa (%) de madres que tuvo antecedente de rubéola
o contacto con caso confirmado de rubéola durante el embarazo para el cluster
de casos probables y para los confirmados.

Edad promedio, mediana, maxima y minima de las madres de los probables y
para los confirmados.

Mediana de la edad de la concepcion comparada entre los cluster de casos
probables y para los confirmados.

Frecuencia absoluta y relativa (%) segun trimestre (semana) del embarazo en
que la madre tuvo antecedente de rubéola o contacto con caso de rubéola
durante el embarazo para el cluster de casos probables y para los confirmados.

Frecuencia absoluta y relativa (%) de signos asociados a rubéola segun
trimestre (semana) del embarazo en que la madre tuvo antecedente de rubéola
o0 contacto con caso de rubéola durante el embarazo para el cluster de casos
probables y para los confirmados.

Frecuencia absoluta de casos sospechosos, probables y confirmados por afios
o cohortes, insertar en este grafico la tendencia histérica de casos confirmados
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del pais u regién en estudio. Permitird evaluar la relacién temporal entre brotes
de rubéola y la curva de casos de SRC.

16. Frecuencia absoluta y relativa del método de laboratorio utilizado en la
confirmacién de los casos.

17. Frecuencia absoluta y relativa (%) de los diagndsticos o enfermedades
congénitas presentes en los casos descartados.

5.2 Institutos y escuelas de rehabilitacion de ciegos y sordos:

1. Proporcidn de institutos y escuelas visitadas y estudiadas del total de las
identificadas en la relacion nominal inicial.

2. Frecuencia absoluta y relativa de casos identificados segun entrevista a la
madre, medico y revision de historia clinica.

3. Utilizar los anteriores segun pertinencia o conveniencia.

La discusion del estudio estara en funcién de los objetivos y basada en los resultados,
en correlacion con los datos conocidos o publicados. A continuacién, sugerimos
algunos criterios o consideraciones que no deberan faltar en la discusién:

Numero de casos: analisis descriptivo

Correlacion histérica con brotes de rubéola

Medir el sub registro de casos de los hospitales

Identificar las debilidades y generar recomendaciones para: fortalecer la
vigilancia, el diagnoéstico de laboratorio

apow

En el Anexo 4 se incorpora una tabla resumen para consignar los resultados generados
del analisis de datos.
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Anexo 1

Frecuencia de cuadros clinicos asociados al sindrome de rubéola congénita

segun sistema u 6rgano comprometido

SISTEMA U ORGANO
COMPROMETIDO

CUADROS CLINICOS

%

CARACTERISTICAS

.I\/Iuer'te fetal 10-30 Aborto espontaneo
intrautero
.Reta,rdo en el crecimiento 50 -85 Efectos generales
General intrautero
Muerte neonatal e infantil Neumqnla, cardlopatla, .
10 hepatitis, trombocitopenia,
temprana . Y -
inmunodeficiencia, encefalitis
Catarata 35 Presente al nacimiento
Retinopatia 35 Presente al nacimiento
. Usualmente asociado con
Microftalmos 5
catarata
Glaucoma 5 Usu_almente presente al
nacimiento
Ojos Opacidad de la Usu_almente presente al
Raro nacimiento, se resuelve
cornea .
espontaneamente
L Usualmente presente al
Miopia severa Raro S -
nacimiento, progresivo
Hipoplasia del iris Raro Presente al nacimiento
e Transitoria, asociado a otros
Iridociclitis Raro
defectos
Puede ser bilateral o
Sordera 80 - 90 unilateral, moderado a
neurosensorial severo, a menudo no es
detectado tempranamente
Oidos A menudo asociado a otras
Sordera central 5 defectos del sistema
nervioso
Dafio del oido medio 5 Frecuentemente asoglado a
sordera neurosensorial
Defectos motores 10 Asociados con otfo§
trastornos neuroldgicos
Microcefalia Raro
Retardo mental 10 - 20 Asociados con otros defectos
Hallazgo transitorio,
Fontanela anterior abombada 10 asociado a
Neurologicos Meningoencefalitis
Meningoencefalitis 10-20 Hallazgo Tran5|to~r|o,
mayores de un afio
Hipotonia Raro Raro
Desordenes del comportamiento 10- 20 Asociados a otros defectos
Autismo 5
Panencefalitis progresiva Muy raro Durante la adolescencia
Persistencia del Ductus Frecuentemente asociado
) 30
Arterioso con otros defectos
Hipoplasia de la arteria
pulmonar: 25 Frecuentemente asociado
Cardi | - Estenosis supravalvular con otros defectos
ardiovasculares - Estenosis valvular
Estenosis aortica 2-5
Comunicacion interventricular 2-5
Tetralogia de Fallot 2-5
Miocarditis 10
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Neumonitis intersticial

5-10

Aguda, sub aguda o crénica

Pulmonares Fistula tragueoesofagica Raro
Distres respiratorio Raro
. Asociado con otras
Hepatitis 5-10 enfermedades diseminadas
. . Ictericia obstructiva 5
Gastrointestinales -
. - Relacionado con defectos
Diarrea cronica Raro . o
inmunolégicos
Atresia yeyunal y rectal Raro
Testiculos no descendidos Raro
Poliquistica, ectopia o agenesia Raro
renal
Hipospadias Raro
. L Duplicacién de uréter Raro Causa y efecto relacionado
Genitourinarios - - . S .
Arteria renal obstruida Raro con la infeccion de rubéola
Hidroureter o hidronefrosis Raro
Hernia inguinal Raro
Nefritis y nefrocalcinosis Raro
Agenesia testicular Raro
Radiolucencia 6sea 10-20 En metafasis de huesos
largos
Osteomusculares Fractura patoldgicas Raro
Deformidades 6seas Raro
Miositis Raro Defectos transitorios
. . Defecto transitorio asociado
Eritropoyesis dermal 5
a enfermedad severa
Dermatoléaicos Rash crénico Raro
9 Diabetes mellitas Raro
Desordenes tiroideos Raro
Precocidad sexual Raro
Transitorio, usualmente
Puarpura trombocitopénica 5-10 asociado con enfermedad
severa y alta mortalidad
Hematologicos Anemia hemolitica Raro Transitorio
Anemia hipoplasica Raro Transitorio
. Usualmente asociado con
Hematopoyesis extramedular 5-10
enfermedad severa
Hipoplasia timica Raro
inmunoldgicos Disgamaglobulinemia Raro
Asplenia Raro

(*): Cherry J., Feigin R., Cherry J. eds. Textbook of Pediatric Infections Diseases 5" ed. Philadelphia,
PA.: W B Saunders; 2004, Vol. 2, 2134-2162
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Anexo 2

Registro de casos con diagnésticos asociados al sindrome de rubéola congénita

Pais: Region/Departamento: Municipio/Distrito:
Nombre del hospital o instituto/escuela(*): Fecha de busqueda: I
Nombre de responsable de la busqueda:

Edad (**) | Fechade N° Historia | H. C revisada

o . .
N Apellidos y Nombre M T F | nacimiento Diagnostico(s) clinica Si No

(*): Institutos, colegios o escuelas para nifios sordos o ciegos
(**): Edad en dias (d), meses (m) y afios (a) — M: Masculino, F: Femenino — H.C: Historia Clinica




Anexo 3

Ficha de datos clinico-epidemiolégicos de casos con cuadros clinicos asociados al SRC

Hospital L] Instituto [

1. IDENTIFICACION Y DATOS GENERALES

Escuela/colegio L]

Codigo [ |

N° HISTORIACLINICA [ ]

Nombre del paciente: |

Nombre de la madre: |

Fecha de nacimiento: :I:D Sexo: MasculinoD FemeninoD Distrito: | |

2. HISTORIA MATERNA

Ocupacién: | |
Erupcién o adenopatias durante el embarazo:

Tuvo retardo del crecimiento intrauterino:

Recibioé la vacuna de rubéola previo al embarazo:

3. HALLAZGOS CLINICOS

A1) Catarata y/o Glaucoma congénito:

A2% Cardiopatia congénita:

A2.1) Persistencia del Ductus Arterioso:

A2.2) Comunicacion interventricular:

U0

A2.4) Otro defecto distinto al los anteriores:

:

>

3) Pérdida de la audicién (Sin SFA):

]

>

4) Retinopatia pigmentaria:

]

w

1) Puarpura del recién nacido:

]

os]

2) Hepatomegalia y/o Esplenomegalia:

]

us]

3) Ictericia:

]

o

4) Retraso mental (Sin SFA):

:

us]

5) Microcefalia (Sin SFA):

]

us]

6) Meningoencefalitis:

:

B7) Osteopatia (Radiolucencia Osea):

:

A2.3) Estenosis de la arteria Pulmonar:

si [
Rubéola o rash en familiar u otro durante el embarazo: Si D

Edad del parto: L] Hijos nacidos vivos previos: L]
No[] sp []
No D

Mes de embarazo |:|
SD D Mes de embarazo

Si D NOD SD D Mes de embarazo |:|

si [
si[]
si []
si[]
si [
si []
si []
si [
si []
si []
si []
si [
si [
si L]
si [

(Sin SFA: Sin antecedentes de sufrimiento fetal agudo)

No []
No []
No []
No []
No[]
No[]
No[]
No[ ]
No[]
No[]
No[]
No[]
No[ ]
No[]
No[ ]

si[] NollJ

Confirmado” [] Fecha diagnéstico:D
Confirmado’[_] Fecha diagndstico LT 1
Confirmado’ ] Fecha diagndstico LT 1
Confirmado” ] Fecha diagnéstico L [ ]
Confirmado” ] Fecha diagnostico L [ ]
Confirmado® [] Fecha diagnéstico L]

Confirmado®”’ ] Fecha diagnéstico L [ ]
Confirmado” ] Fecha diagnostico L [ ]
Confirmado” [] Fecha diagnostico L [ ]
Confirmado” [ Fecha diagnéstico L [ ]
Confirmado” [] Fecha diagnostico L [ ]
Confirmado” [] Fecha diagnostico L]

Confirmado” [] Fecha diagndéstico LT ]
Confirmado” [_] Fecha diagnéstico L]

Confirmado” [_] Fecha diagnostico C 1]

4. EXAMENES DE LABORATORIO: (Pruebas hechas dentro de los 12 meses de nacido)

IgM:  Positivo L] NegativoD No se hizo [ ] Sinresultado [ ] Fechal [ [ ]

L1

IgG: Titulos en la primera muestra:

Fecha



Titulos en la se?unda muestra: |:| Fecha :I:E

Aislamiento viral: Fecha

5. CONDICION DE EGRESO
Vivo D Fallecido D Fecha de muerte ::D Causa |

6. CLASIFICACION DEL CASO (USO EXLUSIVO DEL INVESTIGADOR(ES)

Sospechoso (] Probable (Clinico) [] confirmado por laboratorio L] Descartado(**) L]

(**): Diagnostico de alguna enfermedad congénita o hereditaria: |

Diagndstico positivo de TORCHS (excepto rubéola): Si L] cuall
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Anexo 4
Tabla resumen de casos de SRC investigados en hospitales, escuelas e institutos para sordos y ciegos "’

Hospitales 1997 | 1998 | 1999 | 2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | Total

N° total de diagnésticos revisados

N° total de casos sospechosos

N° total de historias clinicas revisadas

N° total de casos probables

N° total de casos confirmados

N° total de casos descartados

N° total de casos confirmados de rubéola

N° de casos confirmados de SRC con un solo Sordera

N° de casos confirmados de SRC con un solo Glaucoma/catarata

N° de casos confirmados de SRC con un solo Cardiopatia

N° de casos confirmados de SRC con dos signos frecuentes: Ejm:
a. Catarata/glaucoma + Cardiopatia
b. Catarata/glaucoma + Sordera
c. Cardiopatia + Sordera. Etc.

N° de casos confirmados de SRC con un signo frecuente y
uno raro:

a. Cardiopatia + Hepatomegalia

b. Sordera + Purpura. Efc.

Escuelas e institutos 1997 | 1998 | 1999 | 2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | Total

N° total de nifios menores de 10 anos sordos y/o ciegos

N° total de entrevistas a madres

N° total de nifios con historias clinicas revisadas

N° total de casos probables

N° total de casos confirmados

N° total de casos descartados

(*): A esta tabla se pueden agregar otros indicadores o resultados
(**): Casos confirmados de rubéola de la vigilancia sarampion rubéola
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