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Impacto de las anomalías 
congénitas 



Anomalías CongénitasAnomalías Congénitasgg
Sinónimos: Birth defects =defectos congénitos

Entidades de etiopatogenia prenatal  (presentes desde el nacimiento, 
aun cuando se detecten más tardíamente en el ciclo de vida). 

Mielomeningocele Hemofilia

•
Etiopatogenia prenatal (las causas-mecanismos) están actuando

• Preconcepcional
• Postconcepcional



Transición epidemiológicaTransición epidemiológica 
de la mortalidad infantil (MI) 

TMI: tasa de mortalidad infantil

TMI 2014: 10.6 ‰
Total de Defunciones: 
8.202

Las anomalías congénitas 
explican  el 28% de la MI

y constituyen su 2da causa

TMI 2014: 10.6 ‰
Defunciones por 
anomalías congénitas : 
2 343

Estadísticas vitales anuario del año 2014, (DEIS diciembre 2015)

2.343



RENAC: 
Red Nacional de Anomalías congénitas

• Inicialmente se denominaba “REGISTRO  Nacional de 
Anomalías Congénitas” 

• Pasa a ser “Red”, conservando la sigla RENAC por  
Resolución Ministerial 770/2014.



RENAC:  
inició  su funcionamiento en noviembre 2009



RENAC:REN C: 
Registro Nacional de anomalías congénitas 

Cobertura Hospitalariap

Averiguación de los datos Pasiva, con referentes

Fuente de datos Única

Criterio de inclusión Ac estructurales mayores, 
externas o internas

Descripción Abierta

Edad de corte Hasta el alta de la maternidad

Desenlaces del embarazo Nacidos vivos, Fetos Muertos 
(≥ 500 gramos)

Codificación Centralizada (ICD10 RCPCH)Codificación Centralizada (ICD10 RCPCH)



Cobertura RENACCobertura RENAC

2014: 148 maternidades: 123 sector público + 25 privado/obra social

2014: 319.783 nacimientos    4.734 casos

Cobertura sector 
público

Cobertura total

199 sector público 
45 privado /o. socialp

Aprox.  350.000 nacimientos.



Funcionamiento operativoFuncionamiento operativo 



Foros temas mensajesForos, temas, mensajes

Foros

T M jTemas Mensajes



• 2015 trabajo conjunto con el Programa SUMAR se inicia además la RED de 
atención para nacidos afectados con FLAP; pie bot y DDC

La RENAC incluye:  
el Registro epidemiológico y una Red de atención para nacidos 

con FLAP; pie bot y displasia de desarrollo de caderas (DDC)

Registro epidemiológico Red de atención



Registro epidemiológico Red de atención

Administrativos ;  Enfermeros;  Epidemiólogos; Genetistas;  Médicos 

Registro epidemiológico Red de atención

244 id d i RENAC d l 24 j i di i

; ; p g ; ;
generalistas; Neonatólogos; Pediatras; Trabajadores sociales, cirujanos, 
Fonoaudiólogos, odontólogos, traumatólogos, entre otros 

244 maternidades activas en RENAC de las 24 jurisdicciones
199 maternidades del subsector público que cumplen C.O.N.E.
66  pertenecen a nivel de complejidad IIIB
60 equipos tratantes acreditados en la Red para FLAP60 equipos tratantes acreditados en la Red para FLAP 
61  Equipos tratantes OTI para pie bot y DDC

Más de 600 profesionales de la salud conectadosMás de 600 profesionales de la salud conectados



Red de atención
FLAP             Pie Bot             DDC

Por año nacen con cobertura 
pública de salud exclusivamente, en 
todo el país:

400 iñ FLAP 400 niños con FLAP
 250 niños con Pie Bot
 500 niños con Displasia de 

desarrollo de Cadera (DDC)desarrollo de Cadera (DDC)



Obj i d l RENACObjetivos de la RENAC

• Estimar y Monitorear la prevalencia de AC
• Vincular a los casos afectados con el sistema de salud
• Conocer la sobrevida de los casos
• Estudiar el impacto de intervenciones poblacionales
• Realizar investigación etiológica
• Capacitar profesionales
• Realizar campañas para la promoción de la salud



Estimar y Monitorear la prevalencia de ACEstimar y Monitorear la prevalencia de AC
Inicialmente se realizó la estimación de la línea de base y la 

comparación con otros registros.
A l l bAnualmente se elabora un reporte

L s AC más frec entes f eron:

Autores: Groisman B, Bidondo MP, Barbero P, Gili JA, Liascovich R 

Las AC más frecuentes fueron:
•Cardiopatías, 
•Síndrome de Down, 
•Fisuras orales,
•C nj nt d l d f t d l t b n r l

Fue coincidente con lo informado por  los otros 
sistemas de vigilancia (ECLAMC y el EUROCAT) 
que se usaron como comparación 

•Conjunto de los defectos del tubo neural



Datos de prevalencia del reporte 2015 
Prevalencia  total de AC al nacimiento 1,48 cada 100 nacimientos 

DTN



Datos de prevalencia del reporte 2015
A modo de ejemplo: 



Reportes periódicos

2012 2014

Reportes nacionales
Reportes por hospital



Vincular a los casos afectados con el sistema 
de salud

Red federal de atención Favorecimiento del acceso a 
servicios de genética



Conocer la sobrevida de los casos

Autores: Bidondo MP, Groisman B, Gili JA, Liascovich R, Barbero P

Variable dependiente: sobrevida a los 7 y a los 28 días de vidaVariable dependiente:  sobrevida a los 7 y a los 28 días de vida

Variables independientes:

Bajo peso
Conclusiones: Conclusiones: Hernia diafragmática fue la AC de mayor tasa de 
l t lid d E i bífid f l ú i AC tó f ll id •Bajo peso

•Prematurez
•Sexo
•Nivel socioeconómico desfavorable
•Ausencia de  diagnóstico prenatal
•Región geográfica del hospital de 

i i

letalidad. Espina bífida fue la única AC que no presentó fallecidos 
en el período neonatal temprano. 
La prematurez y la privación socioeconómica fueron las variables 
que incrementaron el riesgo de morir en los afectados. 

nacimiento



E di l i d i i bl i lEstudiar el impacto de intervenciones poblacionales

Autores: Bidondo MP Liascovich R Barbero P Groisman BAutores: Bidondo MP, Liascovich R, Barbero P, Groisman B. 

Descenso 
significativo 
en las tresen las tres 
anomalías.

Cantidad de casos evitados con defectos del tubo neural: 6530 en el período 2005-2013



Realizar investigación etiológica:Realizar investigación etiológica: 
Infección prenatal con virus Zika y ocurrencia de AC

Estudio multicéntrico

RN madre

Estudio multicéntrico



Capacitar profesionalesCapacitar profesionales
Curso RENAC semipresencial para neonatólogos: 3 
cohortes; 152 neonatólogos de las 24 jurisdicciones

Taller de capacitación para 
traumatólogos. Coordinación OTI 
Garrahan-RENAC Red de atención 

Curso  latinoamericano semipresencial  coordinado por 

Material lectura PRONEO

RENAC y profesionales de registros de Costa Rica y 
Colombia para  el favorecimiento de la implementación 

de otros registros de vigilancia en la región 



Realizar campañas para la promoción de la saludRealizar campañas para la promoción de la salud

www.facebook.com/r
enacargentina
@renacargentina



Integración RENAC-Servicios de 
neonatología - atención en genética

Detección precozp

Derivación oportuna

Diagnóstico genético

Asesoramiento



Recién nacido con AC
Genealogía

EmbarazoAnamnesis ¿Hay 

Recién nacido con AC

Parto y 
evolución

Anamnesis 
detallada factores 

de Riesgo?

Examen 
físico ¿Hay Anomalías  Mayores,físico

completo
¿ y y ,

Anomalías Menores 
y/o variantes 

de la normalidad?1ª Integración g
problemática 
presentada 

•Requiere de otros estudios complementarios?
•Necesita interconsulta con otras especialidades? 
¿necesita interconsulta con  genética?

Los referentes RENAC incorporan 
estos contenidos en  capacitaciones 



Integración servicios de neonatología 

Anamnesis detallada

g g
con los servicios de genética

Examen físico
completo Neonatología

1ª Integración problemática 
presentada 

•Necesita 
interconsulta 
con servicios 
de genética?

Seguimiento
Tratamiento  

2ª Integración
diagnóstica

Asesoramiento
genético

Diagnóstico de certeza
Servicio de genética

genético



Identifica pacientes:

• Que tienen un fenotipo compatible con un síndrome genético reconocido  de 
difícil asesoramiento.

• Que presenten dos anomalías mayores, o una anomalía mayor y varias 
menoresmenores

• Con retardo de crecimiento intrauterino de causa no aclarada

R t d d ti d d id t i ñ d• Retardo madurativo de causa desconocida, mayormente si se acompaña de 
otras anomalías o de antecedentes familiares similares.

• Deterioro neurológico progresivo y/o cuadros de hipotonía neonatal, coma, o g p g y p , ,
acidosis de causa no clara.

• Genitales ambiguos.



URGENCIAS 
Identifica situaciones que son de urgente consulta 

genética para su resolución:• Pacientes con patología de letalidad intrauterina o perinatal (Ej :genética  para su resolución:• Pacientes con patología de letalidad intrauterina o perinatal. (Ej.: 
anencefalia, agenesia renal bilateral, displasia esquelética tanatofórica, 
trisomías 13 y 18, etc.).

• Hipotonía en lactantes.

• Recién nacidos con genitales ambiguos.

• Pacientes en grave estado que sospecha una entidad congénita por 
requiere evaluación y toma de muestra para estudios genéticos urgente.



El aporte de laboratorio 



Quizás le resulta familiar asociar CARIOTIPO a 
test genético

CARIOTIPO

ANOMALÍAS 
SUBMICROSCOPICAS



Importancia de la correlación clínica con los 

• Evaluación clínica

hallazgos de laboratorio
• Permite detectar 

por parte del 
especialista

enfermedades en las 
personas 

• P rmit mp r r• Según impresión 
clínica de sospecha 
di ó i d

• Permite comparar 
secuencia y detectar 
cambios a 

diagnóstica puede 
solicitarse tests 
laboratorio

correlacionar con la 
presentación clínica 
del pacienteabo ato o del paciente



Búsqueda de información sobre entidades Búsqueda de información sobre entidades 
sindrómicas de distintas etiologías  

genéticas

Asesoramiento genético

Seguimiento
Tratamiento  

Contrarreferencia

Diagnóstico de certezaDiagnóstico de certeza



Muchas gracias

Pablo Barbero
María Paz Bidondo
Agustina Cassinelli
Juan Gili
Boris Groisman
Rosa LiascovichRosa Liascovich
Nadia Pauselli
Agustina Piola contacto@renac.com.

ar
011 48090799Equipo de la coordinación RENAC011-48090799
0800-4442111 

Equipo de la coordinación RENAC


