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Poder Ejecutivo
Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social

Resolucion S.G. N° Mﬂ_’

POR LA CUAL SE APRUEBA EL MANUAL OPERATIVO DEL REGISTRO NACIONAL
DE DEFECTOS CONGENITOS DEL PARAGUAY (RENADECOPY), Y SE DISPONE SU
IMPLEMENTACION Y EJECUCION EN TODO EL TERRITORIO DE LA REPUBLICA.

Asuncion, A8 de marzo de 2022.-

VISTO:

La Nota N° 222/2020, registrada como expediente SIMESE N° 174.060/2020, por
medio de la cual la Direccién General de Programas de Salud, eleva a consideracion del
Gabinete el Proyecto de Resolucion por la cual se aprueba el Manual Operativo del
Registro Nacional de Defectos Congénitos del Paraguay (RENADECOPY); y

CONSIDERANDO:

Que la Constitucion de la Republica del Paraguay, en su Art. 68 encomienda al
Estado paraguayo la proteccion y promocion de la salud como derecho fundamental de la
persona y en interés de la comunidad, y en su Art. 69 enuncia que se promovera un
sistema nacional de salud que ejecute acciones sanitarias integradas, con politicas que
posibiliten la concertacion, la coordinacion y la complementacion de programas y recursos
del sector publico y privado.

Que la Ley N° 836/80, Codigo Sanitario, establece que: “...Art. 3° El Ministerio de
Salud Publica y Bienestar Social... es la mas alta dependencia del Estado competente en
materia de salud y aspectos fundamentales del bienestar social. Art. 4° La autoridad de
Salud serd ejercida por el Ministro de Salud Pulblica y Bienestar Social, con la
responsabilidad y atribuciones de cumplir y hacer cumplir las disposiciones previstas en
este Codigo y su reglamentacion...”.

Que se encuentran vigentes las Leyes N° 1032/1996, Que crea el Sistema Nacional
de Salud; N° 5732/2016, del Programa Nacional de Deteccion Neonatal; Ley N°
6468/2019, Que crea el Programa de Atencion Integral a Personas con Fibrosis Quistica;
asi como el Decreto N° 5498/2021, Por el cual se reglamenta la Ley N° 6468/2019; la
Politica Nacional en Salud 2015-2030, aprobada por Decreto N° 4541/2015; el Plan
Estratégico Institucional (PEI) 2019-2023, del Ministerio de Salud Publica y Bienestar
Social, aprobado por Resolucion S.G. N° 667/2019.

Que el Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social, se encarga de implementar la
Politica Nacional de Salud, cuya finalidad es promover las lineas estratégicas que faciliten
a los miembros colaboradores del Sistema Nacional de Salud impulsar y coordinar
acciones concretas para la atencion de las prioridades y retos en salud.

Que a partir del ano 2003, mediante la Ley N° 2138/03, se crea el Programa de
Prevencion de la Fibrosis Quistica y del Retardo Mental producido por el Hipotiroidismo
Congeénito y la Fenilcetonuria.

Que los defectos congénitos constituyen una de las primeras causas de muerte
neonatal, perinatal y de la primera infancia, por lo cual ameritan especial atencion en
materia de Salud Publica.

Que el Manual Operativo fue elaborado y validado por un equipo técnico
intersectorial del Ministerio de Salud Pulblica y Bienestar Social, encabezado por el
Programa Nacional de Prevencion de Defectos Congénitos, para constituirse en un
instrumento para la deteccion de los recién nacidos con anomalias congénitas y
recoleccion de datos, envio de datos a la central del RENADECOPY, para la posterior
codificacion y clasificacion de los casos; anlisis de los datos y difusion de la informacion.
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Poder Ejecutivo
Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social

Resolucion S.G. N° _‘A_Llﬂ_’

POR LA CUAL SE APRUEBA EL MANUAL OPERATIVO DEL REGISTRO NACIONAL
DE DEFECTOS CONGENITOS DEL PARAGUAY (RENADECOPY), Y SE DISPONE SU
IMPLEMENTACION Y EJECUCION EN TODO EL TERRITORIO DE LA REPUBLICA.

Asuncion, /Lg de marzo de 2022.-

Que por Resolucion S.G. N° 96, del 2 de marzo del 2015, se crea el Programa
Nacional de Prevencion de Defectos Congénitos, en coincidencia con el Dia Mundial de los
Defectos al Nacer, con el objeto de reducir los indicadores de morbilidad, mortalidad y
discapacidad, en el Paraguay, asi como la atencion integral de la problematica de los
defectos congénitos, a través de tareas de promocion, prevencion y deteccién precoz de
los defectos congénitos; asimismo, en su Art. 3° dispone su incorporacion a la estructura
organizacional del Programa Nacional de Fibrosis Quistica y Retardo Mental, dependiente
de la Direccion General de Programas de Salud.

Que en concordancia con lo preceptuado en el Art. 242 de la Constitucion de la
Republica del Paraguay, el Decreto N° 21376/1998, en su Articulo 19, dispone que
compete al Ministro de Salud Publica y Bienestar Social ejercer la admlmstraoon de la
Institucion; y en su Art. 20, establece las funciones especificas del Ministro de Salud
Publica y Bienestar Social, en el numeral 6) la de ejercer la administracion general de la
Institucion como Ordenador de Gastos y responsable de los recursos humanos, fisicos y
financieros, y en el numeral 7) le asigna la funcién de dictar resoluciones que regulen la
actividad de los diversos programas y servicios, reglamente su organizacion y determine
sus funciones.

Que, la Direccién General de Asesoria Juridica, segin Dictamen A.J. N° 2573, de
fecha 15 de diciembre de 2021, ha emitido su parecer favorable a la firma de la presente
Resolucion.

POR TANTO; en ejercicio de sus atribuciones legales,

EL MINISTRO DE SALUD PUBLICA Y BIENESTAR SOCIAL
RESUELVE:

Articulo 1°. Aprobar el Manual Operativo del Registro Nacional de Defectos Congénitos
del Paraguay (RENADECOPY), presentado por la Direccion General de
Programas de Salud en el marco de la Politica Nacional de Salud 2015-
2030, el cual forma parte como anexo de la presente Resolucion.

Articulo 2°. Aprobar la Ficha de CONSENTIMIENTO PARA LA TOMA DE FOTOGRAFIAS Y
MUESTRAS AL RECIEN NACIDO, la cual forma parte como anexo de la
presente Resolucion.

Articulo 3°. Aprobar la FICHA DEL PROGRAMA DE VIGILANCIA Y REGISTRO DE
DEFECTOS CONGENITOS, la cual forma parte como anexo de la presente
Resolucion.

Articulo 4°. Disponer la implementacion y ejecucion del Manual Operativo del Registro
Nacional de Defectos Congénitos del Paraguay y las Fichas aprobadas, a
través del Sistema Nacional de Salud en todo el territorio de la Republica.

Articulo 5°. Designar a la Direccion General de Desarrollo de Servicios y Redes de Salud
como responsable de la implementacion, monitoreo y evaluacion de lo
dispuesto en el Manual Operativo del Registro Nacional de Defectos
Congénitos del Paraguay, y las Fichas aprobadas.

Articulo 6°. Encomendar a la Direccion General de Programas de Salud, a través del
Programa Nacional de Prevencion de Fibrosis Quistica.y Retardo Mental -
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Resolucion 8.G. N° M;

POR LA CUAL SE APRUEBA EL MANUAL OPERATIVO DEL REGISTRO NACIONAL
DE DEFECTOS CONGENITOS DEL PARAGUAY (RENADECOPY), Y SE DISPONE SU
IMPLEMENTACION Y EJECUCION EN TODO EL TERRITORIO DE LA REPUBLICA.

Asuncién, A€ de marzo de 2022.-

Programa Nacional de Prevencion de Defectos Congénitos, la capacitacion
de los Recursos Humanos Involucrados, asi como la coordinacion de la
implementacion del Registro Nacional de Defectos Congénitos a nivel
nacional.

Articulo 7°. Comunicar a quienes corresponda y cumplido, archivar.

LIO CESAR BORBA VARGAS
MINISTRO

/sr
SIMESE 174060/2020

Pagina 3 de 3




(ha.“fm}.'cnfcrmnc de fu (‘-"pcfh':fu _quucu_'na(’:l 1864 1870

Poder Ejecutivo
Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social

Anexo de la Resolucion S.G. N° 72022

MANUAL OPERATIVO DEL REGISTRO Y VIGILANCIA
DE LOS DEFECTOS CONGENITOS DE PARAGUAY

AUTORIDADES

Dr. Julio César Borba Vargas
Ministro
Ministro de Salud Publica y Bienestar Social

Dr. Victor Hernan Martinez Acosta
Viceministro
Viceministerio de Atencion Integral a la Salud y Bienestar Social

Dra. Lida Mercedes Sosa Arguello
Viceministra
Viceministerio de Rectoria y Vigilancia de la Salud

Dra. Patricia Alexandra Veiluva Arguello
Directora General
Direccion General de Programas de Salud

Dra. Marta Ascurra
Directora
Programa Nacional de Prevencion de Defectos Congénitos

# 00O R BENZA RAGGIO
SECRETARIO GENERA!
MSPBS

Asuncion — Paraguay
2022



Registro Nacional de Defectos Congénitos del Paraguay
Manual Operativo — Febrero 2022

MINISTERIO DE SALUD PUBLICA Y BIENESTAR SOCIAL

Manual Operativo del Registro y Vigilancia de los Defectos
Congenitos de Paraguay

AUTORIDADES

Dr. Julio César Borba Vargas
Ministro
Ministro de Salud Publica y Bienestar Social

Dr. Victor Hernan Martinez Acosta
Viceministro
Viceministerio de Atencion Integral a la Salud y Bienestar Social

Dra. Lida Mercedes Sosa Arguello
Viceministra
Viceministerio de Rectoria y Vigilancia de la Salud

Dra. Patricia Alexandra Veiluva Arguello
Directora General
Direccion General de Programas de Salud

Dra. Marta Ascurra
Directora
Programa Nacional de Prevencion de Defectos Congénitos

Asuncion — Paraguay
2022




Registro Nacional de Defectos Congénitos del Paraguay
Manual Operativo — Febrero 2022

PROGRAMA NACIONAL DE PREVENCION DE DEFECTOS CONGENITOS
Registro y Vigilancia de los Defectos Congénitos de Paraguay

Manual operativo
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1. Introduccién

En el mundo, cada afio fallecen en el primer mes de vida alrededor de 2,7 millones de nifios y un
numero similar de mortinatos ocurren anualmente. La mayoria de las muertes neonatales se
producen en los primeros dias de vida, la mitad de ellas dentro de las primeras 24 horas. Las 48
horas posteriores al nacimiento se constituyen, asi, en las mas importantes para la
supervivencia del recién nacido. Para evitar estas muertes, es esencial realizar la consulta
preconcepcional por lo menos 3 meses antes del embarazo, las consultas prenatales durante la
gestacion, un parto seguro y cuidados neonatales eficaces. Cerca del 45% de las muertes de
menores de cinco afios se producen durante el periodo neonatal (los primeros 28 dias de vida).
Segun las estimaciones de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), unos 5,9 millones de
nifios murieron antes de cumplir cinco afios en 2015. Esto se aplica a la mayoria de los paises de
ingresos bajos y medios. Si se mantienen las tendencias actuales, aproximadamente la mitad de
los 69 millones de muertes en la nifiez que se produciran entre 2016 y 2030 tendran lugar en el
periodo neonatal. Se prevé que la proporcion de muertes neonatales entre las muertes de

menores de cinco afos aumente del 45% en 2015 al 52% en 2030

En las dltimas décadas, la mortalidad infantil (Ml) ha descendido en gran parte de los paises del
mundo. En general, el componente de la mortalidad infantil que mas se ha reducido es el
componente postneonatal (de los 28 a los 365 dias de vida), gracias al control de las
enfermedades inmunoprevenibles y la desnutricidn, que eran las causas mas prevalentes en el
pasado. Si bien hay heterogeneidad entre los paises, el componente neonatal de la mortalidad
infantil ha sido el mas dificil de reducir y, ademas de la prematurez y el bajo peso, las anomalias
congénitas pasaron a tener un mayor peso relativo y un lugar relevante en las politicas

sanitarias.

! OMS CdPdl. mediacentre Reduccion de la Mortalidad en la nifiez. [Online].; 2016 [citado 2016, noviembre.
Disponible en: "http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs178/es/"
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs178/es/ .
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Mortalidad en nifios menores de 5 afos y mortalidad por anomalias congénitas (AC) segun el

ingreso de los paises, por regiones OMS

Cuanto menor es la mortalidad infantil en los paises,
mayor es el peso relativo de las anomalias congenitas (AC)

o Mortalidad nifios <Safos e Mortalidad por AC e
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5: 1= Alto, 2=Alto-Medio, 3=Me

giones OMS: - AFR=Africa, AM= Amenicas
WP=Waestern Pacific

»Bajo, 4=Bajo

EM:=Mediterraneo del Este, EU=Curopa, SE=South East Asia

En todo el mundo se estima que unos 300.000 recién nacidos mueren dentro de las primeras 4
semanas de vida cada afio debido a anomalias congénitas (AC). Estos problemas de salud suelen
ocasionar discapacidad a largo plazo, con un impacto significativo en las personas, las familias,
los sistemas de salud y las sociedades. Las anomalias congénitas mas comunes y graves son las
cardiopatias congénitas, los defectos del tubo neural y las fisuras orales. Aunque las anomalias
congénitas pueden ser el resultado de uno o més factores genéticos, infecciosos, nutricionales o
ambientales, a menudo es dificil identificar sus causas con precision. Algunas anomalias
congénitas se pueden prevenir a través de la aplicacion de vacunas tales como la de la rubeola,
el consumo oportuno y adecuado de alimentos enriquecidos o pastillas de acido félico, asi como
la atencion preconcepcional y prenatal oportunas y adecuadas, estos son solo 4 ejemplos de

métodos de prevencion.

En 2010, la 63% Asamblea Mundial de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) adopté una
Resolucién sobre las anomalias congénitas. Entre sus propuestas, alienta a los paises a
desarrollar iniciativas para su prevencion y les sugiere iniciar o profundizar la organizacion de

sistemas de vigilancia®.

En la region de las Américas hubo dos iniciativas principales para llevar a cabo la vigilancia de

anomalias congénitas: el Estudio Colaborativo Latinoamericano de Malformaciones Congénitas

2 World Health Assembly (2010) Sixty-third world health assembly: birth defects. AR -BENZA RAGGIO
http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf files/WHA63/A63 10-sp.pdf RETARIO GENERAL
MSPBS
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(ECLAMC), una red no gubernamental que se inicio a fines de la década de 19607 y el Sistema
Informatico Perinatal (SIP)?, este ultimo ademas ha delineado acciones para la formacion de
recursos humanos y cooperacion técnica para el establecimiento de sistemas nacionales de
vigilancia. El ECLAMC ha realizado numerosas publicaciones cientificas con informacién
proveniente de hospitales de la region, incluyendo Paraguay. No obstante, no existia

informacion sistematizada acerca de la frecuencia de anomalias congénitas en el pais.

Recientemente se llevd a cabo un relevamiento de los sistemas de vigilancia de anomalias
congénitas en paises de América Latina y el Caribe. Este estudio fue realizado mediante una
encuesta remitida por las representaciones locales de la Organizacion Panamericana de la Salud
(OPS) a las autoridades de salud de todos los paises de la region. Los resultados mostraron que
11 paises, incluyendo Paraguay, cuentan con un sistema nacional de vigilancia y registro de
defectos congénitos, muchos de ellos en fase de desarrollo e iniciados recientemente. Este
trabajo mostrd la aun escasa disponibilidad de sistemas nacionales de vigilancia y su elevada

heterogeneidad?®.

2. Antecedentes de Paraguay

Al igual que en otros paises de la region de Latinoamérica y el Caribe, en Paraguay las AC
también han adquirido una importancia cada vez mayor como problema de salud. En los ultimos
aflos pasaron de ser la quinta causa de muerte neonatal y de menores de 5 afios, a ser la
segunda causa en estos grupos de edad. En el afio 2015, las AC causaron el 30% de las
defunciones neonatales y ocuparon el segundo lugar como causa de mortalidad neonatal y el

primer lugar como causa de mortalidad infantil®.

Para abordar la problematica de las AC, Paraguay participd de la Primera Jornada de Mercosur
sobre Prevencion y Tratamiento de las Anomalias Congénitas y Discapacidad, en el marco de la
Estrategia de Atencion Primaria en Salud, realizada en Montevideo del 14 al 16 de mayo de

2013 y organizada por OPS/OMS. Posteriormente, el pais participd de un segundo taller

realizado en Caracas del 30 de octubre al 1 de noviembre del mismo afo, que culminé con la

firma de ministros de Salud del Acuerdo N2 08/13 denominado: Estrategia Regional de Defe

SECRETARIO GENERAL
PBS

* Castilla EE, Orioli IM. ECLAMC: the Latin-American Collaborative Study of Congenital Malformations. Community 'gﬁnet.

2004;7(2-3):76-94.

* Mainero L, Martinez G, Rubino M, De Mucio B, Diaz Roselld JL, Duran P, et al. Sistema informatico perinatal, 22 ed.

Montevideo: Centro Latinoamericano de Perinatologia; 2011

> Durdn P, Liascovich R, Barbero P, Bidondo MP, Groisman B, Serruya S, De Francisco LA, Becerra F, Gordillo A. Sistemas de

vigilancia de anomalias congénitas en paises de América Latina y Caribe: presente y futuro. Revista Panamericana de Salud

Publica/Pan American Journal of Public Health. En prensa.

6 Datos del Subsistema de Informacién de Estadisticas Vitales (SSIEV) de la Direccidn de Estadisticas en Salud (DES) y de la

Direccion de Informacion Estratégica en Salud (DIGIES) — MSPyBS.
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Congeénitos y Discapacidad en el Mercosur y la creacion formal del Grupo de Trabajo de

Defectos Congeénitos, Enfermedades Raras y Discapacidad.

Recientemente, el Centro Latinoamericano de Perinatologia (CLAP OPS/OMS), en conjunto con
los Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC) y la International
Clearinghouse for Birth Defects Surveillance and Research (ICBDSR), promovieron una serie de
actividades tendientes a contribuir en la prevencion y el tratamiento de los defectos congénitos,
a través del fortalecimiento o promoviendo la creacién de sistemas de vigilancia en la region.
Una de las primeras actividades fue la realizacion del “Taller sobre Vigilancia de Anomalias
Congénitas y Partos Prematuros”, que fue organizado por diferentes instituciones’ y constd de
un precurso online y una parte presencial que se realizo en San José de Costa Rica en 2015y en
Bogota en 2016. Paraguay participo de la capacitacion del 2015. Estas actividades, asi como el
marco general que pone en contexto la situacion epidemiolégica actual y las condiciones para la
prevencion y vigilancia de los defectos congénitos en la regidn, fue sintetizada recientemente en

un material producido por CLAP-OPS y el Banco Mundial®.

A partir de 2015, diversos paises de la region, entre ellos Paraguay, participaron de la
conmemoracion mundial del Dia de los Defectos Congénitos, el 3 de marzo del 2015. En esa
oportunidad, Paraguay presentd el “Programa Nacional de Prevencién de los Defectos
Congénitos”, recientemente creado por Resolucion del Ministerio de Salud, N2 96/2015. Este
programa surge como consecuencia del creciente impacto de los defectos congénitos en el pais
y de la implementacién de acciones de prevencion, como la fortificacion de la harina de trigo
con acido fdlico que se viene implementando desde el afio 1998 por el Instituto Nacional de

Alimentacion y Nutricion (INAN).

En ausencia de un sistema de informacion nacional que permita evaluar la reduccion de
defectos congénitos prevenibles a través del consumo de la mencionada vitamina, el 3 de marzo
del 2016 se inici6 el “Registro y Vigilancia de los Defectos Congénitos” en el marco de la red de

servicios del Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social, luego de un plan piloto iniciado en

los hospitales de Barrio Obrero y Materno Infantil “San Pablo”. En esta segunda etapa f

convocados todos los hospitales regionales, asi como otras maternidades.

ETARIO GENERAL
MSPBS
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7 Instituto Costarricense de Investigacion y Ensefianza en Nutricion y Salud (INCIENSA), Costa Rica; Universidad Javeriana de
Colombia, Colombia; Red Nacional de Anomalias Congénitas de Argentina (RENAC), CENAGEM-ANLIS, Ministerio de Salud,
Argentina; International Clearinghouse for Birth Defects Surveillance and Research; Centros para el Control y la Prevencién de
Enfermedades (CDC); Centro Latinoamericano de Perinatologia, Salud de la Mujer y Reproductiva OPS/OMS (CLAP/OPS-OMS).

8 Presente y futuro de la vigilancia de defectos congénitos en las Américas. Organizacion Panamericana de la Salud,
Organizacion Mundial de la Salud, Banco Mundial, Nordic Trust Fund, en prensa.
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En 2017, en ocasion de la conmemoracion mundial del Dia de los Defectos Congénitos, Paraguay
organizo el 2do. “Taller internacional de Vigilancia y registro de los defectos congénitos al
nacer”. Esta actividad se repitio en los afios 2018 y 2019, con la participacion de los

profesionales de diferentes maternidades que se han ido incorporando al registro.

3. Objetivos del presente Manual

La finalidad de este manual es servir como apoyo para el fortalecimiento del Programa de

Vigilancia y Registro de los Defectos Congénitos de Paraguay.

El manual presenta la conceptualizacion de la etiologia, definiciones y clasificacion de las
anomalias congénitas segun su impacto en la salud, patogénesis y presentacion clinica. Se
incluyen también los antecedentes, el disefio y los objetivos del Programa de Vigilancia y
Registro de los Defectos Congénitos de Paraguay, que es un sistema de base hospitalaria con
una coordinacion central que depende del Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social
(MSPyBS). Se puntualiza el alcance de la poblacidon objetivo y los criterios de inclusién y

exclusion.

En especial, este manual hace énfasis en el funcionamiento operativo del Programa de
Vigilancia y Registro de los Defectos Congénitos de Paraguay con las siguientes etapas:
deteccion de recién nacidos con anomalias congénitas y recoleccion de datos; envio de datos
al Grupo Coordinador Central; codificacion de las anomalias congénitas (CIE-10) y clasificacion

de los casos; andlisis de los datos y difusion de la informacion.

Dos aspectos importantes se han profundizado en el presente manual. Uno de ellos es la
codificacion de las anomalias congénitas, destacando qué cddigos deben usarse en las
anomalias principales. Por otra parte, también se incluyo un apartado sobre clasificacion de las
anomalias congénitas, para resumir la informacion en diferentes tipos de agrupaciones segun

diferentes criterios (presentacion clinica, severidad y etiologia).

Finalmente, el manual presenta indicadores de prevalencia para el andlisis de los datos,
indicadores de calidad para evaluar el sistema y herramientas de apoyo para la descripcion y
codificacion de las anomalias congénitas.

En particular, este manual ayudara a:

» Conocer la finalidad y la importancia de la vigilancia de las anomalias congénitas a nivel Ba-ls/

publicas;

SECRETARIO GENERAL
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e Elaborar una lista de anomalias congénitas a ser objeto de vigilancia;
» Describir los instrumentos necesarios para determinar y codificar los casos identificados;
e Describir los procesos para el andlisis de los datos y calculo de la prevalencia de anomalias

congénitas.

Este manual se ha concebido para facilitar la recopilacion de informacion esencial para evaluar

la magnitud de las anomalias congénitas.

Debe tenerse en cuenta que no contiene informacion especifica acerca de la forma de recopilar
datos sobre factores de riesgo, de como hacer el seguimiento o como tratar a un neonato que

presente anomalias congénitas.

4. Las anomalias congénitas: definiciones y clasificacion

Las anomalias congénitas son alteraciones estructurales o funcionales que estdn presentes
desde el nacimiento y tienen un origen prenatal. Estas patologias pueden ser causadas por
defectos en un Unico gen, efecto de pérdida de heterocigosidad de varios genes anomalias
cromosomicas, herencia multifactorial por varios genes de predisposicion y factores
ambientales desencadenantes, y agentes ambientales desfavorables o teratogénicos. Las
anomalias congénitas pueden ser detectadas durante los primeros dias después del nacimiento
e incluso prenatalmente. Debido a su gravedad y frecuencia, tienen un alto impacto en la salud
publica materno-infantil y, para algunas de ellas, existe un potencial importante para la

prevencion primaria.

Las anomalias congénitas pueden ser funcionales o estructurales. Las anomalias congénitas
funcionales son aquellas que interrumpen procesos biolégicos sin implicar un cambio
macroscopico de forma; involucran alteraciones metabdlicas, hematoldgicas, del sistema
inmune, entre otras. Algunos ejemplos son: hipotiroidismo congénito, galactosemia, anemia de
células falciformes, la talasemia, la deficiencia de glucosa-6-fosfato deshidrogenasa, tono
muscular disminuido, discapacidad intelectual, ceguera, sordera, convulsiones de inicio

neonatal.

Las anomalias congénitas estructurales son aquellas que involucran alteraciones morfoldgicas.

Es decir, que afectan algun tejido, drgano o conjunto de organos del cuerpo. Algunos

ejemplos son: hidrocefalia, espina bifida, fisura de labio y/o paladar, cardiopatia congénita.
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Segun su impacto en la salud, pueden ser anomalias mayores o menores. Las anomalias
mayores implican un dafo significativo en la salud v, a su vez, explican la mayor parte de las
defunciones, la morbilidad y la discapacidad relacionada con las anomalias congénitas. Tienen
consecuencias medicas, sociales o estéticas significativas para los afectados y, por lo general,
requieren de tratamiento médico y/o quirtrgico y de rehabilitacion. Las anomalias menores,
son frecuentes en la poblacion, pueden precisar de una resolucién quirtrgica minima o no y
entre sus consecuencias sociales podemos citar al “bullying”, que la presencia de este podria

ocasionar. Son UGtiles para orientar el diagnostico del paciente.

Segun su patogénesis, las anomalias congénitas estructurales se clasifican en malformaciones,

deformaciones, disrupciones y displasias.

Segun su presentacion clinica, las anomalias congénitas pueden presentarse como casos

aislados, multiples o sindromes.

Los casos aislados presentan una anomalia congénita mayor Unica, o dos o mas anomalias
congénitas mayores que corresponden a una secuencia o se encuentran en la misma estructura
corporal. Una secuencia es una serie de anomalias conjuntas causadas por una cascada de
eventos iniciados por una anomalia unica. Por ejemplo: secuencia de Potter (una patologia renal
fetal severa provoca oligpamnios que en consecuencia llevara a rigidez en las articulaciones,
hipoplasia pulmonar y una facies caracteristica con implantacion baja de orejas, pliegues

epicanticos de los ojos, retrognatia, nariz ancha y plana).

Los casos con anomalias congénitas multiples presentan dos o mdas anomalias congénitas
mayores que afectan estructuras corporales diferentes, no relacionadas, de etiologia
desconocida, que pueden corresponder a un patron conocido (asociaciones) o no. Las
asociaciones son anomalias multiples sin una etiologia especifica, pero con una frecuencia de
aparicion conjunta mayor a la esperada por el azar. Por ejemplo: la asociacion VACTERL
(defectos vertebrales, la atresia anorrectal, las anomalias cardiacas, la fistula traqueoesofagica

con atresia esofagica, anomalias renales y defectos en miembros superiores).

Los sindromes se caracterizan por ciertos signos y sintomas, que pueden ser causados por una o
mas etiologias conocidas. Por ejemplo, el sindrome de Turner presenta un cuadro clinico

especifico y puede ser causado por diferentes alteraciones (monosomia del cromosoma X en

mosaico o linea pura, o por una anomalia estructural del cromosoma X).
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Clasificacion de las anomalias congénitas seglin su patogénesis, presentacion clinica e impacto

en la salud
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Clasificacion de la presentacion clinica de las anomalias congénitas
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Dos ejemplos: etiologia y patogénesis en el sindrome de Down y los defectos del tubo neural

B

Etiologia I % ‘

Patogénesis ! ‘ Enfermedaa' "'m@f

%;_m R A

Ry

Edad materna Anomalia Sindrome de

avanzada - cromosdmica ‘ Down
(trisomia 21)

Deficiencia de Aumento de la Defectos del tubo

acido folico - homocisteina - neural
plasmatica

5. Disefio del sistema de vigilancia de Paraguay

En el Sistema de Salud de Paraguay, 70,8% de la poblacién es asistida por la red de atencidon del
Ministerio de Salud; 20,3% se atiende por el seguro de los trabajadores que corresponde al
Instituto de Prevision Social (IPS) y 8,9% tiene otro tipo de seguro médico. La red de atencion
del Ministerio de Salud divide al pais en 18 Regiones Sanitarias, cada una de las cuales cuenta
con un hospital regional, hospitales distritales, centros y puestos de salud, asi como las

Unidades de Salud Familiar.

El Registro y Vigilancia de los Defectos Congénitos se constituye con el objetivo general de
estimar la frecuencia de los defectos congénitos de los recién nacidos en Paraguay, con el fin de
disponer de informacion epidemioldgica para mejorar la calidad de vida de los nifios afectados y

contribuir a la prevencion de defectos congénitos.

Los objetivos especificos son:

e Vigilar la ocurrencia de los defectos congénitos en recién nacidos, monitoreando la
prevalencia e identificando agregados geograficos y variaciones en las frecuencias de
anomalias congénitas.

e (Capacitar a los profesionales de la salud para la prevencion, la deteccién oportuna, el
diagnostico y el reporte adecuado de los defectos congénitos en los recién nacidos.

e Contribuir a programar el cuidado y la atencidon de los recién nacidos afectad

tipo de defecto congénito.



