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Impacto de las anomalias
congenitas




Anomalias Congénitas
Sin6énimos: Birth defects =defectos congénitos

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

Mielomeningocele Hemofilia

® Preconcepcional
® Postconcepcional




Transicion epidemiologica
de la mortalidad infantil (MI)
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Las anomalias congénitas
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Estadisticas vitales anuario del afio 2014, (DEIS diciembre 2015)



RENAC:
Red Nacional de Anomalias congénitas .

e Inicialmente se denominaba “REGISTRO Nacional de
Anomalias Congénitas”

 Pasa a ser “Red”, conservando la sigla RENAC por
Resolucion Ministerial 770/2014.
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RENAC:
iniciéo su funcionamiento en noviembre 2009

¢Sabias que...?

La vigilancia de los defectos congénitos mayores se realiza en Argentina

a través de la Red Nacional de Anomalias Congénitas (RENAC) del
Ministerio de Salud.

Lia vigilancia permite conocer el impacto y distribucion de los defectos
congenitos y mejora la atencion de los recién nacidos afectados.
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RENAC:

Registro Nacional de anomalias congénitas

Cobertura
Averiguacion de los datos
Fuente de datos

Criterio de inclusion

Descripcion
Edad de corte

Desenlaces del embarazo

Codificacion

Hospitalaria
Pasiva, con referentes
Unica

Ac estructurales mayores,
externas o internas

Abierta
Hasta el alta de la maternidad

Nacidos vivos, Fetos Muertos
(= 500 gramos)

Centralizada ICD10 RCPCH)




Cobertura RENAC

148 maternidades: 123 sector publico + 25 privado/obra social

319.783 nacimientos — 4.734 casos
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Aprox. 350.000 nacimientos.




Funcionamiento operativo
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A Coordinacion
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. Interaccion en el foro
" ETAPA1 ETAPA 3
Recoleccion de datos Codificacion y analisis

ETAPA 4
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Foros, temas, mensajes

Buenos Aires, Regidn Sanitaria V, Hospital Materno InfantilDr. & Temas: b
E Valentin Nores, Tigre - MATTIGRE Mensajes: 12

Buenos Aires, Region Sanitaria ¥V, Hospital Hugo Meisner, (] Temas: 43
E Derqui, Pilar, MEISNER Mensajes: 114

{1 g}

Dergui, Pilar, Provincia de Buenos Aires

Buenos Aires, Region Sanitaria V1, Hospital Lucio Meléndez, (] Temas: 60

Adrogué - MELENDEZ Mensajes: 157

| Adrogug, Provincia de Buenos Aires Foros

v Temas

Titulo / Autor

Stella Maris Benitez @

Hospital de Pacheco

Pacienta con malformaciones multiples )

! s l Iniciade por Stella Maris Benitez, 12,/09/2014 (03,04 Al -]
Informe de Agosto de 2014

! I Iniciado por Stela Maris Benitez, 22/09/2014 01,07 Al &

Mensajes: 106

Informe de julio de2014
! ks I Iniciado por Stela Maris Benitez, 10092014 01:10 Al &

COMFIRMAR ASISTEMCIA! O
por Rosa Liascovich
22f09/2014, 01:26 AM

Paciente con malformaciones...
par Pablo Barbero et
15/10/2014, 19:41 PM |

COMFIRMAR ASISTEMCIAN O
por Maria Paz Bidondo
29/09/2014, 15:21 PM

Mensajes

Paciente con malformaciones multiples

Provincia de Buenos Aires Haola Pablo te envio las fotos gue no podia subir ayer en la guardia. Las
radiografias no impresionan con defectos pero no estan buenas por lo
que gueda pendiente mejorar las de miembros v columna, La madre no
estaba en condiciones de anamnesis por la cesarea. Te vay a mandar
mas datos apenas los tenga. Gracias por la ayuda, un abrazo.

Miniaturas Adjuntadas




* 2015 trabajo conjunto con el Programa SUMAR se inicia ademas la RED de
atencion para nacidos afectados con FLLAP; pie bot y DDC

La RENAC incluye:

el Registro epidemioldgico y una Red de atencién para nacidos

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

RENACG-AP

RED NACIONAL DE
ANOMALIAS CONGENITAS DE ARGENTINA

Registro epidemiologico <:> [ Red de atencidn




AN = I
RED NACIONAL DE
ANOMALIAS CONGENITAS DE ARGENTINA

Registro epidemioldgico “ Red de atencion

Administrativos ; Enfermeros; Epidemiologos; Genetistas; Médicos
generalistas] Neonatologos; Pediatras; Trabajadores sociales, cirujanos, .

Fonoaudidlogos, odontdlogos, traumatologos, entre otros

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

Mas de 600 profesionales de la salud conectados
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RED NACIONAL DE
ANOMALIAS CONGENITAS DE ARGENTINA

Red de atencion
FLAP Pie Bot

Equipo Tratante

Centro Coordinador

" RENAC-Ar

Por afio nacen con cobertura ~ Denuncia - Cemtam e :
~ Referenciaal Centro pacientes
Tratante = Analisis de onsals
publica de salud exclusivamente, en S e

todo el pais:
= 400 nifios con FLAP —
~ 250 nifios con Pie Bot
=~ 500 nifios con Displasia de

desarrollo de Cadera (DDC)




Objetivos 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 investigacion etiologica
Capacitar profesionales
Realizar campafias para la promocion de la salud




Estimar y Monitorear la prevalencia de AC
Inicialmente se realizo la estimacion de la linea de base y la
comparacion con otros registros.

Anualmente se elabora un reporte

Articulo Gf]glﬂal Arch Argent Pediatr 20013:111(6)-484-4%94 7 454

RENAC: Registro Nacional de Anomalias
Congénitas de Argentina

RENAC: National Registry of Congenital Anomalies of
Argentina

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

RN,
Las AC mas frecuentes fueron:
*Cardiopatias, Fue coincidente con lo informado por los otros
*Sindrome de Down, — sistemas de vigilancia (ECLAMC y el EUROCAT)
*Fisuras orales, que se usaron como comparacion
*Conjunto de los defectos del tubo neural

S




Prevalencia total de AC al nacimiento 1,48 cada 100 nacimientos

DT

Datos de prevalencia del reporte 2015

T RENAC-Ar

Tabla 6: Prevalencia de anomalias congénitas especificas seleccionadas. RENAC, afio 2014,
. Casos segun NV/FM Casos segun presentacion
Anomalia congénita Casos Prwalﬁgc;r'; 10.000 NV FM Aislada Muiltiple Sindrome

[ : n %% n % n % n % n %
Anencefalia (Q00) a0 - 25(2031) 63 78,75 17 21,25 62 77,50 17 21,25 1 1,25
Encefal 40 1,3(0,9-1,7) 37 92,50 3 7,50 24| 60,00 14| 3500 2 5,00
 Espi 158 - 153 96,23 1+ 3,77 135 8491 20 12,58 4 252
Hidrocefalia (Q03) 218 6,8(5,9-7,8) 208 05,41 10 4,59 128 58,72 79 36,24 11 5,05
Holoprosencefalia (Q04.1-04.2) &7 2,1{1,6-2,7) &0 89,55 7 10,45 33 49 25 29 43,28 5 746
Microcefalia (Q02) 53 1,7(1,2-2,2) 51 96,23 2 3,77 20 37,74 26 49,06 7 13,21
Microftalmia/Anoftalmia (Q11.1,011.2) 43 1,3{1,0-1,8) 42 a7.67 1 2,33 10 23,26 27 62,79 ] 13,95
Microtia/Anotia (Q16.0, Q17.21) 93 2,9(2,3-3,6) 91 97,85 2 2,15 61 65,59 25 26,88 7 753
Cortacion de aorta ((025.1-025.19) 54 1,7(1,3-2,2) 54 100,00 Q 0,00 40 74,07 10 18,52 4 741
Corazon izg. hipoplasico (023.4) 63 2,0{1,5-2,5) 63 100,00 Q 0,00 50 79,37 5] 9,52 7 11,11
Fallot (0213, 021.82) 53 1,7(1,2-2,2) 51 96,23 1 1,89 20| 54,72 17| 32,08 7 13,21
Transposicicn de los grandes vasos(020.3) 15 1,7(1,3-2,2) 15 100,00 Q 0,00 13 B6,67 1 6,67 1 6,67
Tronco arteriose (Q20.0) 16 0,5(0,3-0,8) 16 100,00 Q 0,00 10| 62,50 5| 31,25 1 6,25
Doble entrada ventricule izquierde (020.4) 41 1,3(0,9-1.7) 41 100,00 a 0,00 32| 78,05 7| 17,07 2 4,88
Atresia tricuspidea sin CIV (Q22.40) 3 0,1{0,0-0,3) 3 100,00 Q 0,00 3| 100,00 Q 0,00 [ 0,00
Anomalia de Ebstein (Q22.5) 17 0,5(0,3-0,9) 15 88 24 2| 1176 17| 100,00 o] o000 0 0,00
Arcoadrtico interrumpido (Q25.2) 9 0,3(0,1-0,5) 9 100,00 Q 0,00 5 55,56 3 33,33 1 11,11
Atresia pulmonar (Q22.00) 15 0,5(0,3-0,8) 15 100,00 0 0,00 13| 86,67 2| 1333 0 0,00

Anomalia total del retorno venoso pulmaonar
{026.20, 026.21, 026.22) 27 0,8(0,6-1,2) 27 100,00 0 0,00 19| 70,37 22,22 2 7,41
Doble salida de ventriculo derecho (Q20.1) 21 0,7(0,4-1,0) 20 95,24 1 4,76 7| 3333 a| 4286 5 23,81
Paladar hendide (Q35) 100 3,1{2,5-3,8) a7 97,00 3 3,00 47 47,00 44 44,00 9 9,00
Fisura de labio+ paladar (Q36-Q37) 383 12,0{10,8-13,2) 374 97,65 k] 2,35 282 73,63 B9 23,24 12 3,13
Atresia de escfago (039.0-039.11) 112 3,5(2,9-4,2) 109 97,32 3 2,68 46 41,07 56 50,00 10 8,93
Atresia intestinal (041.1-041.9) a5 3,0(2,4-3,6) o3 97 89 2 2,11 50 5263 16 16,84 29 30,53




Datos de prevalencia del reporte 2015
A modo de ejemplo:

“rRENAG-AP

Tabla 6: Prevalencia de anomalias congénitas especificas seleccionadas. RENAC, afio 2014,
. Casos segun NV/FM Casos segun presentacion
Anomalia congénita Casos Prwalﬁgc;r'; 10.000 NV FM Aislada Muiltiple Sindrome
[ : n %% n n n % n %
| Anencefalia (Q00) 80 2,5(2,0-3.1) 63 78,75 17| \a1.25/ 62| \ursg) 17| #ias 1 12§

Encefalocele (Q01) 40 1,3(0,9-1,7) 37 92,50 3 7,50 24| 60,00 14| 3500 2 5,00
Espina bifida [Q05) 159 5,0{4,2-58) 153 96,23 & 3,77 135 8491 20| 1258 4 2,52
Hidrocefalia (Q03) 218 6,8(5,9-7,8) 208 05,41 10 4,59 128 58,72 79 36,24 11 5,05
Holoprosencefalia (Q04.1-04.2) &7 2,1{1,6-2,7) &0 89,55 7 10,45 33 49 25 29 43,28 5 746
Microcefalia (Q02) 53 1,7(1,2-2,2) 51 96,23 2 3,77 20 37,74 26 49,06 7 13,21
Microftalmia/Anoftalmia (Q11.1,011.2) 43 1,3{1,0-1,8) 42 a7.67 1 2,33 10 23,26 27 62,79 ] 13,95
Microtia/Anotia (Q16.0, Q17.21) 93 2,9(2,3-3,6) 91 97,85 2 2,15 61 65,59 25 26,88 7 753
Cortacion de aorta ((025.1-025.19) 54 1,7(1,3-2,2) 54 100,00 Q 0,00 40 74,07 10 18,52 4 741
Corazon izg. hipoplasico (023.4) 63 2,0{1,5-2,5) 63 100,00 Q 0,00 50 79,37 5] 9,52 7 11,11
Fallot (0213, 021.82) 53 1,7(1,2-2,2) 51 96,23 1 1,89 20| 54,72 17| 32,08 7 13,21
Transposicicn de los grandes vasos(020.3) 15 1,7(1,3-2,2) 15 100,00 Q 0,00 13 B6,67 1 6,67 1 6,67
Tronco arteriose (Q20.0) 16 0,5(0,3-0,8) 16 100,00 Q 0,00 10| 62,50 5| 31,25 1 6,25
Doble entrada ventricule izquierde (020.4) 41 1,3(0,9-1.7) 41 100,00 a 0,00 32| 78,05 7| 17,07 2 4,88
Atresia tricuspidea sin CIV (Q22.40) 3 0,1{0,0-0,3) 3 100,00 Q 0,00 3| 100,00 Q 0,00 [ 0,00
Anomalia de Ebstein (Q22.5) 17 0,5(0,3-0,9) 15 88 24 2| 1176 17| 100,00 o] o000 0 0,00
Arcoadrtico interrumpido (Q25.2) 9 0,3(0,1-0,5) 9 100,00 Q 0,00 5 55,56 3 33,33 1 11,11
Atresia pulmonar (Q22.00) 15 0,5(0,3-0,8) 15 100,00 0 0,00 13| 86,67 2| 1333 0 0,00
Anomalia total del retorno venoso pulmaonar
{026.20, 026.21, 026.22) 27 0,8(0,6-1,2) 27 100,00 0 0,00 19| 70,37 6| 22,22 2 7,41
Doble salida de ventriculo derecho (Q20.1) 21 0,7(0,4-1,0) 20 95,24 1 4,76 7| 3333 a| 4286 5 23,81
Paladar hendide (Q35) 100 3,1{2,5-3,8) a7 97,00 3 3,00 47 47,00 44 44,00 9 9,00
Fisura de labio+ paladar (Q36-Q37) 383 12,0{10,8-13,2) 374 97,65 k] 2,35 282 73,63 B9 23,24 12 3,13
Atresia de escfago (039.0-039.11) 112 3,5(2,9-4,2) 109 97,32 3 2,68 46 41,07 56 50,00 10 8,93
Atresia intestinal (041.1-041.9) a5 3,0(2,4-3,6) o3 97 89 2 2,11 50 5263 16 16,84 29 30,53




Reportes peridodicos
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Autores el reporie.
Dra. Rosa Lisscovich
v Pabio Baroera

b, Bors Groisman

Reportes nacionales
Reportes por hospital
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ANALISES EPDBAIOLOGICD SDBRELAS ANOMALIAS
CONGENTTAS EN RECIEN NACIDDS, REGISTRADAS
DURANTE 2014 EN LA REPOBLICA ARGENTINA
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por viados y por caso.

Ao 2013.
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Vincular a los casos afectados con el sistema

de salud

Red federal de atencidn

Maternidad Equipo Tratante

it

- Tratamiento
r Seguimiento clinica

Centra Coordinador
" RENAC-Ar

 Gestion de
pacientes

~ Analisis de
indicadores

» Denuncia
~ Referenciaal Centro

Tratante

Consuitivo

sumar

salud piblica

~ Financiamiento

~ Fortalecimiento
de la gestion

Favorecimiento del acceso a
servicios de genética

B DA/03/2012 15:54 PM

Claudia Montenegro

Hospital Nicolas Avellaneda
Provincia de Tucuman

REGISTRO DE FEBRERO

ALLLLES MANDO REGISTRO DE FEBRERO, ME FALTAN ALGUNOS
DATOS LUEGO CUANDO LOS TENGA, SE LOS ENVIO. SALUDOS
PARA TODOS

& Mireaturas Adpritadas

ﬁn
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Hospital Avellaneda,
Tucuman

/ \

Laboratorio de

Mensas: 34

e i Servicio de Genética,
gmﬂ.{a" Hospital ~ Hospital de nifios,
de Clinicas i




Conocer la sobrevida de los casos

Articulo original

Arch Argent Pediatr 2015;113(4):295-302 [ 295

Estudio de prevalencia y letalidad neonatal en
pacientes con anomalias congénitas seleccionadas
con datos del Registro Nacional de Anomalias
Congénitas de Argentina

Study on the prevalence and neonatal lethality in patients with
selected congenital anomalies as per the data of the National
Registry of Congenital Anomalies of Argentina

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

AC seleccionadas

v Espina bifida quistica

v Encefalocele

v Atresia esofagica con o sin fistula

v Afresia intestinal, coldnica, anomectal
v Hemia diafragmética

v Onfalocele

v Gastrosisis

Variable dependiente: sobrevidaalos 7y alos 28 dias de vida

Conclusiones: Hernia diafragmatica fue la AC de mayor tasa de
letalidad. Espina bifida fue la Unica AC que no presento fallecidos
en el periodo neonatal temprano.

La prematurez y la privacion socioeconémica fueron las variables
gue incrementaron el riesgo de morir en los afectados.

*Bajo peso

*Prematurez

*Sexo

*Nivel socioeconémico desfavorable
eAusencia de diagndstico prenatal
*Regidn geografica del hospital de
nacimiento




Estudiar el impacto de intervenciones poblacionales

Articulo angmal Arch Argent Pediatr 2015;113(6):498-501 [ 498

Prevalencia de defectos del tubo neural y
estimacion de casos evitados posfortificacion en
Argentina

Prevalence of neural tube defects and estimation of cases
averted in the post-fortification period in Argentina

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

Tasta 1. Prevalencias y razdn de prevalencias de defeclos del fubo newral aislados en los periodos de pre- y posfortificacion —
) Descenso
Prevalencia x 10 000 (IC 95%) Razdn de \ N R
Periodo prefortificacion * Perindo posfortificacion prevalencias Sl g ni f IC at IVO
(ECLAMC, 2002-2004) (RENAC, 2009-2013) {1C 95%) >_

Anencefalia 6,92 (3,50-8,20) 233(199-2,72) 0.3 (0,27-042) e n | a-S t r eS
Espina bifida 8,16 (6,04-9,54) 434 (3,86-4.85) 0,53 (0,44064) nomali
Encefalocele 212(152:2,87) 073 (034095) 34(02305) N anomallias.

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




Realizar investigacion etiologica:

Infeccion prenatal con virus Zika y ocurrencia de AC

Reporte inmediato de microcefalia

,:*“) Centro Nacional .‘.u Instituto Nacional de 5
',"\, y de Genética Médica .I" Enfermedades Virales Hum | g
#*  "Dr.Eduardo E. Castilla’ ‘“f “Dr: Julio L. Maiztegui®




Capacitar profesionales

Curso RENAC semipresencial para neonatélogos: 3
cohortes; 152 neonatologos de las 24 jurisdicciones

Mavegacion I

Phgima Princigal
hrea personal

|Blenvenido a la plataforma on-line de capacitacion del REMAC!

Ya esth disponible ¢ cwso Bases paa of reconscimiento de reckn nackles con ancmalias
confdntas o o REMAC, Mird o sigulante Wdeo pars conocer mds del curso

¥ Phginas del sio
¥ i peatil
¥ Mis cursos

Ajustes I

B Ajustes de mi peril

1. Salud plblicay
genética
2. Etioloaiay

prevencionde I

|q=

o

AC
3. Dismorfologiay
manejao clinico
delos afectados
4. Epidemiologia de
las AC

Curso latinoamericano semipresencial coordinado por
RENAC y profesionales de registros de Costa Ricay
Colombia para el favorecimiento de la implementacién
de otros registros de vigilancia en laregion

Taller de capacitacion para
traumatélogos. Coordinacion OTI
Garrahan-RENAC Red de atencion

% Taller latinoamericano sobre Vigilancia de Anomalias Congénitas y
Partos Prematuros

Material lectura PRONEO

Programa de Actualizacién

en Neonatologia

DECIMOSEXTO CICLO
MODULO 3

EPIDEMIOLOGIA DE LAS ANOMALIAS
CONGENITAS

!’reval»encia e impacto en la morbimortalidad
infantil, factores de riesgo asociados y
acciones de prevencion

Dra. Maria Paz Bidondo
Dr. Boris Groisman
Dr. Pablo Barbero

Dra. Rosa Liascovich




Realizar campafias para la promocion de la salud

Ay 0« WA - el e T 08

RENACY APEBI en
la difusion del Dia M
delos De le(lus [Dﬂ{j”d[f}s
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* Red Nacional de lias Congénitas de Arg
UCk . RENAC

Compartimos Ia entrevista a la Dra. Cristina Senra, referente de la Red
Nacional de Anomalias Congénitas de Argentina - RENAC en el Hospital
"Dr. Carlos Gianantonio” de San Isidro.

www.facebook.com/r
enacargentina
@renacargentina

wRE |\~L\ .
(Sabias qué...? ' e
En Argentina existe un servicio de
informacién dirigido a los equipos
de salud y la comunidad en general,
J"‘ sobre el riesgo de exponerse a
S diferentes sustancias durante
! \ el embarazo,
A Podés llamar al 0800-4442111
{ j o escribir a
L . saludfetal@renac. com.ar




Integracion RENAC-Servicios de
neonatologia - atencion en geneética

Deteccion precoz
Derivaciéon oportuna
Diagnéstico genético

Asesoramiento




Recién nacido con AC

INETRESS <
detallada

Examen clinico

neonatal
. Examen

fisico
completo R

12 Integracion

problematica
presentada

*Requiere de otros estudios complementarios?
*Necesita interconsulta con otras especialidades?
¢necesita interconsulta con genética?

-

\.

-

'\
Genealogia
Embarazo ¢Hay
factores
Parto y de Riesgo?
evolucion
S

¢Hay Anomalias Mayores,

Anomalias Menore
y/o variantes
de la normalidad?

Fiooal

S

ls

Los referentes RENAC incorporan
estos contenidos en capacitaciones



Integracién servicios de neonatologia
con los servicios de genética

Anamnesis detallada

4

Examen clinico

Examen fisico
completo
11(‘()12}
] I

Seguimiento
Tratamiento

*Necesita

12 Integracion problematica interconsulta

presentada

con servicios

de genéy

22 Integracion
diagndstica

@Diagnéstico de certeza

Neonatologia

Servicio de genética

Asesoramiento

genético




Identifica pacientes:

e Que tienen un fenotipo compatible con un sindrome genético reconocido de
dificil asesoramiento.

* Que presenten dos anomalias mayores, o0 una anomalia mayor y varias
menores

e Con retardo de crecimiento intrauterino de causa no aclarada

 Retardo madurativo de causa desconocida, mayormente si se acompana de
otras anomalias o de antecedentes familiares similares.

» Deterioro neuroldgico progresivo y/o cuadros de hipotonia neonatal, coma, o
acidosis de causa no clara.

e Genitales ambiguos.




URGENCIAS
Identifica situaciones que son de urgente consulta

Pacientes con patologia de letalidad intrauterina o perinatal. (Ej.:
anencefalia, agenesia renal bilateral, displasia esquelética tanatoforica,
trisomias 13y 18, etc.).

« Hipotonia en lactantes.
* Recién nacidos con genitales ambiguos.

» Pacientes en grave estado que sospecha una entidad congénita por
requiere evaluacion y toma de muestra para estudios genéticos urgente.
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El aporte de laboratorio
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Importancia de la correlacion clinica con los

hallazgos de laboratotio

* Evaluacion clinica
por parte del

especialista

® Segun impresion
clinica de sospecha
diagnodstica puede
solicitarse tests
laboratorio

Permite detectar
enfermedades en las
personas

Permite comparar
secuencia y detectar
cambios a
correlacionar con la
presentacion clinica
del paciente




Busqueda de informacion sobre entidades
sindromicas de distintas etiologias
genéticas

Contrarreferencia

Asesoramiento genético
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Diagnostico de certeza
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