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Poder Ejecutit'tt
Minislerio de Salud Públicu ¡, Bienestor Social

Resotución S.G. N#\-a
PIOR LA CUAL SE APRUEBA EL MANUAL OPERATIVO DEL REGISTRO NACIONAL
DE DEFECTOS CONGÉNITOS DEL PARAGUAY (RENADECOPY), Y SE DISPONE SU

IMPTEMENTACIóI V E¡ECUCTóN EN TODO EL TERRTTORIO DE LA REPÚBLICA.

Asunción, f8 de maao de 2022.-

vISTOT

La Nota No 22212020, reg¡strada como expdiente SIMESE No 174.06012020, W
medio de la cual la Dirección General de Programas de Salud, eleva a consideración del

Gab¡nete el Proyecto de Resolución por la cual se aprueba el Manual Operativo del

Reg¡stro Nac¡onal de Defectos Congénitos del Paraguay (RENADECOPY); y

CONSIDERANDO:

Que la Constitución de la República del Paraguay, en su Art. 68 encomienda al

Estado paraquayo la protecc¡ón y promoción de la salud como derecho fundamental de la
persona y en interés de la comunidad, y en su Art. 69 enunc¡a que se promoverá un

s¡stema nac¡onal de salud que ejecute acciones sanitarias integradas, con polít¡cas que

posib¡liten la concertación, la coordinación y la complementac¡ón de programas y recursos

del sector público y privado.

Que la Ley N'836/80, Codigo San¡tario, establece que: "...Art.30 El Ministerio de
Salud Pública y B¡enestar Social... es la más alta dependenc¡a del Estado competente en
materia de salud y aspectos fundamentales del bienestar social. Art.40 La autoridad de
Salud será ejercida por el M¡nistro de Salud Pública y Bienestar Social, con la

responsab¡l¡dad y atribuciones de cumplir y hacer cumplir las disposic¡ones prev¡stas en
este Código y su reglamentación...".

Que se encuentran vigentes las Leyes No 1032/1996, Que crea el S¡stema Nacional
de Salud; N" 573212016, del Programa Nacional de Detección Neonatal; Ley No

646812019, Que crea el Programa de Atención Integral a Personas con Fibros¡s Quística;
así como el Decreto No 5498/2021, Por el cual se reglamenta la Ley No 646812019; la

Polít¡ca Nacional en Salud 2015-2030, aprobada por Decreto N' 4541/2015; el Plan

Estratégico Instituc¡onal (PEI) 2019-2023. del Min¡ster¡o de Salud Pública y Bienestar
Social, aprobado por Resolución S.G. N' 66712019.

Que el M¡n¡sterio de Salud PÚblica y B¡enestar Social, se encarga de ¡mplementar la

Política Nacional de Salud, cuya frnalidad es promover las líneas estrat{¡icas que fac¡liten
a los miembros colaboradores del Sistema Nacional de Salud impulsar y coordinar
acciones concretas para la atenc¡ón de las prioridades y retos en salud.

Que a partir del año 2003, mediante la Ley No 2138103, se crea el Programa de
Prevención de la Fibrosis Quística y del Retardo Mental producido por el Hipotiroid¡smo
Congénito y la Fen¡lcetonuria.

Que los defectos congén¡tos constituyen una de las pr¡meras causas de muerte
neonatal, perinatal y de la primera infancia, por lo cual ameritan especial atención en
materia de Salud Pública.

Que el Manual Operat¡vo fue elaborado y validado por un equipo técn¡co
intersectorial del Ministerio de Salud Pública y B¡enestar Social, encabezado por el
Programa Nacional de Prevención de Defectos Congénitos, para constituirse en un
instrumento para la detecc¡ón de los recién nacidos con anomalías congénitas y
recolección de datos, envío de datos a la central del RENADECOPY, para la posterior
codificación y clasificación de los casos; análisis de los datos y difus¡ón de

lL
la información.
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POR I.A CUAL SE APRUEBA EL Íi¡IANUAL OPERATWO DEL REGISTRO NACIONAL
DE DEFECTOS CONGÉNITOS DEL PARAGUAY (RENADECOPY), Y SE DISPONE SU

IMPLEMENTACIóI V E¡ECUC¡óN EN TODO EL TERRITORIO DE LA REPÚBLICA.

Dsunclón, y'( de marzo de 2022.'

Que por Resolución S.G. No 96, del 2 de maeo del 2015, se crea el Programa

Nacional de Prevención de Defectos Congénitos. en co¡nc¡denc¡a con el Día Mundial de los

Defectos al Nacer, con el objeto de reducir los indicadores de morbilidad, mortal¡dad y

discapacidad, en el Paraguay, así como la atención integral de la problemática de los

defectos congénitos, a través de tareas de promoción, prevención y detecc¡ón precoz de
los defectos congén¡tos; asim¡smo, en su Art. 3o dispone su incorporac¡ón a la estructura

organ¡zacional del Programa Nac¡onal de F¡brosis Quíst¡ca y Retardo Mental, dependiente
de la D¡recc¡ón General de Programas de Salud.

Que en concordancia con lo preceptuado en el Art. 242 de la Constitución de la

República del Paraguay, el Decreto N' 2137611998, en su Artículo 19, dispone que

compete al Ministro de Salud Pública y Bienestar Social ejercer la administración de la

Inst¡tuc¡ón; y en su Art. 20, establece las funciones específicas del Ministro de Salud

Pública y B¡enestar Soc¡al, en el numeral 6) la de ejercer la admin¡stración general de la

Inst¡tuc¡ón como ordenador de Gastos y responsable de los recursos humanos, físicos y

financieros, y en el numeral 7) le asigna la función de dictar resoluc¡ones que regulen la

activ¡dad de los diversos programas y serv¡cios, reglamente su organizac¡ón y determine

sus funciones.

Que, la Dirección General de Asesoría lurídica, según D¡ctamen A.l' No 2573, de
fecha 15 de diciembre de 2027, ha emitido su parecer favorable a la firma de la presente

Resolución.

POR TANTO; en ejercic¡o de sus atribuciones legales,

EL MINISTRO DE SALUD PÚBUC.A Y BIENESTAR SOCIAL
RESUELVE:

Artículo 10.

Artícu¡o 20.

Artículo 30.

Artículo 40,

Aprobar el Manual Operat¡vo del Reg¡stro Nac¡onal de Defectos Congénitos
del Paraguay (RENADECOPY), presentado por la Dirección General de
Programas de Salud en el marco de la Política Nacional de Salud 2015-
2030, el cual forma parte como anexo de la presente Resolución.

Aprobar la Ficha de CONSENTIMIENTO PARA LA TOMA DE FOTOGRAFÍAS Y

MUESTRAS AL RECIEN NACIDO, la cual forma parte como anexo de la

presente Resolución.

Aprobar la FICHA DEL PROGRAMA DE VIGILANCIA Y REGISTRO DE

DEFECTOS CONGENITOS. la cual forma parte como anexo de la presente

Resolución.

Disponer la implementación y ejecuc¡ón del Manual Operativo del Registro
Nac¡onal de Defectos Congénitos del Paraguay y las Fichas aprobadas, a
través del Sistema Nacional de Salud en todo el territorio de la República.

Artículo 50. Designar a la Dirección General de Desarrollo de Servicios y Redes de Salud
como responsable de la implementac¡ón, mon¡toreo y evaluación de lo
d¡spuesto en el Manual Operat¡vo del Reg¡stro Nacional de Defectos
Congénitos del Paraguay, y las Fichas aprobadas.

AÉículo 60. Encomendar a la Dirección General de Programas de Salud, a través del
Programa Nacional de Prevención de Fibrosis Quístic\y Retardo Mental -
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POR I.A CUAI SE APRUEBA EL MANUAL OPERATWO DEL REGISTRO NACIONAL
DE DEFECTOS CONGÉNITOS DEL PARAGUAY (RENADECOPY), Y SE DISPONE SU
TMPLEMEITTACIÓN Y EJECUCIóTT EN TOOO EL TERRTTORIO DE LA REPÚBLICA.

Asunción, y'f de mazo de 2022.-

Programa Nacional de Prevención de Defectos Congénitos. la capacitación
de los Recursos Humanos Involucrados, así como la coordinación de la

implementación del Registro Nacional de Defectos Congén¡tos a n¡vel

nacional.

Artículo 70. Comunicar a quienes corresponda y cumplido, arch

cÉsAR BoRBA VARGAS
MINISTRO

/s
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Anexo de la Resotucións.G. No l|lt*027-
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1. lntroducción

En el mundo, cada año fallecen en el primer mes de vida alrededor de 2,7 millones de niños y un

número similar de mortinatos ocurren anualmente. La mayoría de las muertes neonatales se

producen en los primeros días de vida, la mitad de ellas dentro de las primeras 24 horas. Las 48

horas posteriores al nac¡miento se const¡tuyen, así, en las más importantes para la

superv¡venc¡a del recién nacido. Para ev¡tar estas muertes, es esencial realizar la consulta

preconcepcional por lo menos 3 meses antes del embarazo, las consultas prenatales durante la

gestación, un parto seguro y cuidados neonatales ef¡caces. Cerca del 45% de las muertes de

menores de cinco años se producen durante el periodo neonatal (los primeros 28 días de vida),

Según las estimaciones de la Organ¡zación Mundial de la Salud (OMS), unos 5,9 millones de

niños murieron antes de cumplir cinco años en 2015. Esto se aplica a la mayoría de los países de

¡ngresos bajos y medios. Si se mantienen las tendencias actuales, aprox¡madamente la mitad de

los 69 millones de muertes en la niñez que se producirán entre 2016 y 2030 tendrán lugar en el

per¡odo neonatal. Se prevé que la proporción de muertes neonatales entre las muertes de

menores de cinco años aumente del 45% en 2Ot5 al52oA en ZO3O1.

En las últ¡mas décadas, la mortal¡dad ¡nfant¡l (Ml) ha descendido en gran parte de los países del

mundo. En general, el componente de la mortalidad Infantil que más se ha reducido es el

componente postneonatal (de los 28 a los 365 días de vida), gracias al control de las

enfermedades in munoprevenibles y la desnutrición, que eran las causas más prevalentes en el

pasado. Si bien hay heterogeneidad entre los países, el componente neonatal de la mortal¡dad

infantil ha s¡do el más difícil de reducir y, además de la prematurez y el bajo peso, las anomalías

congén¡tas pasaron a tener un mayor peso relativo y un lugar relevante en las políticas

sanitarias.

SECREf
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I OMS CdPdl. rñediacentre Reducción de la lvlonalidad en la n¡ñez. [Online].; 2016 lc¡tado 2016, nov¡embre.
D¡sponible eñ: "http://www.who.inVmediacentreractsheetsñs178/es/"
htto://www.who.¡nt/med¡acentre/factsheets/f r178les/ .
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Mortalidad en niños menores de 5 años y mortalidad por anomalías congén¡tas (AC) según el

ingreso de los países, por retiones OMS

Cuanto menor es la mortalidad infantil en los países,

mayor es el peso relat¡vo de las anomalias congénitas (AC)

Mo(¿lid.dnños <seños 
- 

Mo(¿¡'dad po. AC 
-
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En todo el mundo se estima que unos 300.000 recién nacidos mueren dentro de las primeras 4

semanas de vida cada año deb¡do a anomalías congén¡tas (AC). Estos problemas de salud suelen

ocasionar discapacidad a largo plazo, con un impacto signif¡cativo en las personas, las familias,

los s¡stemas de salud y las sociedades. Las anomalías congén¡tas más comunes y graves son las

cardiopatías congénitas, los defectos del tubo neural y las fisuras orales. Aunque las anomalÍas

congén¡tas pueden ser el resultado de uno o más factores Benéticos, infecc¡osos, nutr¡cionales o

ambientales, a menudo es difícil identif¡car sus causas con prec¡sión. Algunas anomalÍas

congén¡tas se pueden prevenir a través de la aplicación de vacunas tales como la de la rubeola,

el consumo oportuno y adecuado de al¡mentos enr¡quecidos o past¡llas de ác¡do fólico, asícomo

la atenc¡ón preconcepcional y prenatal oportunas y adecuadas, estos son solo 4 ejemplos de

métodos de prevención.

En 2010, la 63" Asamblea Mundial de la OrBanización Mundial de la Salud (OMS) adoptó una

Resolución sobre las anomalías congénitas. Entre sus propuestas, al¡enta a los países a

desarrollar iniciativas para su prevención y les sugiere ¡n¡c¡ar o profundizar la organización de

sistemas de vigilancia2.

En la región de las Américas hubo dos in¡ciativas pr¡nc¡pales para llevar a cabo la v¡g¡lancia de

anomalías congén¡tas: el Estudio Colaborativo Lat¡noamericano de Malformaciones Congénitas

R¡OOIO
RiO GENERAL
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? World Health Assembly (2010) S¡xty'th¡rd world health assembly: birth defects.

http://apps.who.int/Rb/ebwha/pdf files/wHA63/A63 r0 sp.pdf
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Recientemente se llevó a cabo un relevam¡ento de los sistemas de vig¡lancia de anomalías

conBén¡tas en países de América Latina y el Car¡be. Este estud¡o fue realizado mediante una

encuesta rem¡t¡da por las representac¡ones locales de la Organización Panamericana de la Salud

(OPS) a las autor¡dades de salud de todos los países de la región. Los resultados mostraron que

11 países, incluyendo Paraguay, cuentan con un sistema nacional de vigilanc¡a y registro de

defectos congénitos, muchos de ellos en fase de desarrollo e in¡c¡ados rec¡entemente. Este

traba.io mostró la aún escasa disponib¡lidad de sistemas nacionales de vigilancia y su elevada

heterogeneidads.

2. Antecedentes de Paraguay

Al ¡gual que en otros países de la región de Lat¡noamér¡ca y el Caribe, en ParaBuay las AC

también han adqu¡rido una ¡mportancia cada vez mayor como problema de salud. En los últ¡mos

años pasaron de ser la qu¡nta causa de muerte neonatal y de menores de 5 años, a ser la

segunda causa en estos grupos de edad. En el año 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 mortal¡dad infanti16.

firma de ministros de Salud del Acuerdo Ne 08/13 denominado: Estrate8ia Regionalde D

SECREfARIO GENERAL

I Castilla EE, Oriol¡ lM. ECTAMC: the Latin'American Collaborative Study of Coñgeñital Malformations- Community
\¡SF¡,:-
Gen€t.
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'Mainero L, Martine¿ G, Rubino M, De Mucio B, Oia¿ Roselló JL, Ourán P, et ¿1. Sistem¿ ¡nformático per¡natal,2. ed.

Montevideo: Centro Lat¡noamericano de Perinatolog¡a; 2011
t 0urán P, Liascovich R, Barbero P, Bidondo MP, G@isman 8, S€rruya 5, De Francisco !A, Becerra t, 6ordillo A. S¡stemas de
viSilánc¡a de anomalías coñBén¡tas en p¿íses de Améica Latin¿ y Car¡be: presente y futuro. Revasta Panamericana de Salud

Pública/Pan Añerican Journalof Public Health- En preñsa.
6 Datos del Subsistema de lñformación de Estadístic¿s vit¡les (SSlEv) de l. Direcc¡ón de Estadisticas eñ Salud {DES) y de la
D¡rección de lnformación Estretégica en Salud (olclES)- MSPyBS.

(ECLAMC), una red no gubernamental que se in¡ció a f¡nes de la década de 196G, y el Sistema

lnformát¡co Perinatal (5lP)4, este últ¡mo además ha delineado acc¡ones para la formación de

recursos humanos y cooperación técnica para el establec¡miento de sistemas nacionales de

vigilancia. El ECLAMC ha realizado numerosas publicaciones científicas con información

proveniente de hospitales de la región, incluyendo Paraguay. No obstante, no existía

información sistematizada acerca de la frecuencia de anomalías congén¡tas en el país.

Para abordar la problemát¡ca de las AC, Paraguay part¡c¡pó de la Primera.lornada de Mercosur

sobre Prevención y Tratamiento de las Anomalías Congén¡tas y D¡scapac¡dad, en el marco de la

Estrateg¡a de Atenc¡ón Primaria en Salud, realizada en Montev¡deo del 14 al 16 de mayo de

2013 y organ¡zada por OPS/OMS. Posteriormente, el país participó de un segundo taller

real¡zado en Caracas del 30 de octubre al 1de noviembre del mismo año, que culminó con la
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Congénitos y Discapacidad en el Mercosur y la creac¡ón formal del Grupo de Trabajo de

Defectos congén¡tos, Enfermedades Raras y Discapacidad.

A partir de 2015, diversos países de la región, entre ellos Paraguay, participaron de la

conmemoración mundial del Día de los Defectos Congénitos, el 3 de marzo del 2015. En esa

oportun¡dad, Paraguay presentó el "Programa Nacional de Prevención de los Defectos

Congénitos", recientemente creado por Resolución del M¡n¡ster¡o de Salud, Ne 96/2015. Este

programa surge como consecuencia del crec¡ente ¡mpacto de los defectos congén¡tos en el país

y de la implementación de acciones de prevención, como la fortificación de la harina de trigo

con ácido fólico que se viene implementando desde el año 1998 por el lnstituto Nacional de

Alimentación y Nutr¡c¡ón (INAN).

En ausenc¡a de un s¡stema de información nacional que permita evaluar la reducción de

defectos congénitos prevenibles a través del consumo de la mencionada vitamina, el 3 de marzo

del 2015 se ¡nic¡ó el "Registro y Vigilancia de los Defectos Congénitos" en el marco de la red de

servicios del Ministerio de Salud Pública y Bienestar Social, luego de un plan piloto in¡c¡ado en

los hosp¡tales de Barrio Obrero y Materno lnfant¡l "San Pablo". En esta segunda etapa f

convocados todos los hospitales regionales, asícomo otras matern¡dades

BENZA R,A OGIO
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Recientemente, el Centro Lat¡noamer¡cano de Perinatología (CLAP OPS/OMS), en conjunto con

los Centros para el Control y la Prevención de Enfermedades (CDC) y la lnternational

Clearinghouse for Birth oefects Surveillance and Research (ICBDSR), promovieron una serie de

actividades tendientes a contribuir en la prevención y el tratamiento de los defectos conBén¡tos,

a través del fortalec¡m¡ento o promoviendo la creación de sistemas de vigilancia en la región.

Una de las pr¡meras actividades fue la realización del "Taller sobre Vigilanc¡a de Anomalías

Congénitas y Partos Prematuros", que fue organizado por d¡ferentes ¡nst¡tucionesT y constó de

un precurso online y una parte presencial que se realizó en San José de Costa Rica en 2015 y en

Bogotá en 2015. Paraguay participó de la capac¡tación del 2015. Estas actividades, así como el

marco general que pone en contexto la situación epidemiológica actual y las condiciones para la

prevención y v¡gilancia de los defectos congénitos en la región, fue sintetizada recientemente en

un material producido por CLAP-OPS y el Banco Mundia18.

7 lnstituto Costaíicense de lnvesti8ación y Enseñan¿a en Nutrición y Salud (lNCltNSA), Costa Rica; L,niversidad Jeveriana de

Colombia, Colombiai Red Nacional de Anomalias ConEénitas de Argentina (RENAC), CENAGEM-ANtls, lvlinister¡o de Salud,

Argentina; lnterñ¡tional Clearinghouse for Birth Defects Surveillance and Research; Centros para el Control y la Prevención de
Enfermededes (CDC); Centro Lat¡noamericano de Perinatologia, Salud de la Muier y Reproductiva OPS/OMS (CLAP/OPs-OMS)-
8 Pr"r"nt" y futuro de la vigilanci¿ de defectos con8én¡tos en las Américas. orSanización Panamericana de la salud,

Organización Mundialde la Salud, Bañco Mundial, Nordic Trust tund, en prensa.
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En 2017, en ocas¡ón de la conmemoración mundial del DÍa de los Defectos Congénitos, Paraguay

organizó el 2do. "Taller internacional de Vigilancia y registro de los defectos congénitos al

nacer". Esta activ¡dad se repit¡ó en los años 2018 y 2019, con la partic¡pación de los

profes¡onales de diferentes maternidades que se han ido ¡ncorporando al reg¡stro.

3. Objetivos del presente Manual

La finalidad de este manual es servir como apoyo para el fortalec¡m¡ento del Programa de

V¡gilancia y Reg¡stro de los Defectos Congénitos de Paraguay.

El manual presenta la conce pt ua l¡zación de la etiología, definiciones y clasificación de las

anomalías congén¡tas según su ¡mpacto en la salud, patogénes¡s y presentac¡ón clínica. Se

incluyen tamb¡én los antecedentes, el diseño y los objetívos del Programa de Vig¡lancia y

Registro de los oefectos Congén¡tos de Paraguay, que es un s¡stema de base hospitalaria con

una coordinación central que depende del M¡nisterio de Salud Pública y Bienestar Soc¡al

(MSPyBS). Se puntual¡za el alcance de la población objetivo y los criterios de inclusión y

exclusión.

En especial, este manual hace énfasis en el funcionamiento operativo del Programa de

Vigilancia y Reg¡stro de los oefectos Congénitos de Paraguay con las sigu¡entes etapas:

detección de recién nacidos con anomalías conBén¡tas y recolección de datos; envío de datos

al Grupo Coordinador Central; codíficación de las anomalías conténitas (ClE-10) y clasificación

de los casos; análisis de los datos y difusión de la información.

Dos aspectos ¡mportantes se han profundizado en el presente manual. Uno de ellos es la

codificación de las anomalías congénitas, destacando qué códigos deben usarse en las

anomalías principales. Por otra parte, también se incluyó un apartado sobre clasif¡cación de las

anomalías congénitas, para resum¡r la información en d¡ferentes tipos de agrupac¡ones según

d¡ferentes criterios (presentación clínica, severidad y etiología).

Finalmente, el manual presenta indicadores de prevalencia para el análisis de los datos,

indicadores de calidad para evaluar el sistema y herram¡entas de apoyo para la descripción y

codificación de las anomalías congénitas.

En particular, este manual ayudará a:

. Conocer la finalidad y la ¡mportancia de

. Conocer la manera de presentar los d

públicas;

la vigilancia de las anomalías congénitas a nivel

atos a los responsables de la elaboraci it ica s
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. Elaborar una l¡sta de anomalías congén¡tas a ser obieto de v¡g¡lancia;

. Describir los ¡nstrumentos necesarios para determ¡nar y codificar los casos ¡dent¡ficados;

. Descr¡bir los procesos para el análisis de los datos y cálculo de la prevalencia de anomalías

congén¡tas.

4. Las anomalías congénitasr definiciones y clas¡f¡cac¡ón

Las anomalías congénitas son alteraciones estructurales o funcionales que están presentes

desde el nacimiento y t¡enen un or¡gen prenatal. Estas patologías pueden ser causadas por

defectos en un único gen, efecto de pérdida de heterocigosidad de varios genes anomalías

cromosómicas, herenc¡a multifactor¡al por var¡os genes de predisposición y factores

ambientales desencadenantes, y agentes ambientales desfavorables o teratogén¡cos. Las

anomalías congén¡tas pueden ser detectadas durante los primeros días después del nacimiento

e incluso prenatalmente. Debido a su gravedad y frecuencia, tienen un alto impacto en la salud

pública materno-infantil y, para algunas de ellas, ex¡ste un potencial importante para la

prevención primaria.

Las anomalías congénitas pueden ser funcionales o estructurales. Las anomalías congénitas

funcionales son aquellas que interrumpen procesos biológ¡cos s¡n implicar un cambio

macroscópico de forma; involucran alteraciones metabólicas, hematológicas, del sistema

inmune, entre otras. Algunos ejemplos son: h¡pot¡ro¡dismo congénito, galactosem¡a, 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 anomalías congén¡tas estructurales son aquellas que involucran alteraciones morfológicas.

Esdecir, que afectan algún tej¡do, órgano o conjunto de órganos del cuerpo. Algunos

ejemplos son: hidrocefalia, esp¡na bífida, fisura de labio y/o paladar, card¡opatía congén¡ta.

Las anomalias congén¡tas estructurales pueden clasificarse según

impacto en la salud, la patogénesis y la presentación clínica.

d iferentes el
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Este manual se ha concebido para facilitar la recopilación de información esencial para evaluar

la magnitud de las anomalías congénitas.

Debe tenerse en cuenta que no cont¡ene información específica acerca de la forma de recopilar

datos sobre factores de riesgo, de cómo hacer el segu¡m¡ento o cómo tratar a un neonato que

presente anomalías congénitas.
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Según su patogénesis, las anomalías congénitas estructurales se clasifican en malformaciones,

deformaciones, disrupciones y displasias.

Según su presentación clínica, las anomalías congén¡tas pueden presentarse como casos

aislados, múltiples o síndromes.

Los casos aislados presentan una anomalía congén¡ta mayor única, o dos o más anomalías

congén¡tas mayores que corresponden a una secuencia o se encuentran en la misma estructura

corporal. Una secuencia es una serie de anomalías conjuntas causadas por una cascada de

eventos iniciados por una anomalía única. Por ejemplo: secuencia de Potter (una patología renal

fetal severa provoca oligoamn¡os que en consecuenc¡a llevará a rigidez en las art¡culac¡ones,

hipoplasia pulmonar y una facies característica con implantación baia de orejas, pliegues

epicánticos de los o.¡os, retrognatia, nariz ancha y plana).

Los síndromes se caracter¡zan por c¡ertos signos y síntomas, que pueden ser causados por una o

más etlologías conocidas. Por e.¡emplo, el síndrome de Turner presenta un cuadro clínico

específico y puede ser causado por diferentes alteraciones (monosomía del cromosoma X en

fueotc
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mosaico o línea pura, o por una anomalía estructural del cromosoma X)
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Según su impacto en la salud, pueden ser anomalías mayores o ménores. Las anomalías

mayores impl¡can un daño s¡gn¡ficativo en la salud y, a su vez, expl¡can la mayor parte de las

defunciones, la morbilidad y la discapacidad relacionada con las anomalías conBén¡tas. Tienen

consecuenc¡as médicas, sociales o estéticas sign¡f¡cat¡vas para los afectados y, por lo general,

requieren de tratamiento médico y/o qu¡rúrg¡co y de rehabil¡tac¡ón. Las anomalías menores,

son frecuentes en la población, pueden precisar de una resolución qu¡rúrB¡ca mínima o no y

entre sus consecuencias sociales podemos c¡tar al "bully¡ng", que la presencia de este podría

ocas¡onar. Son útiles para orientar el diagnóstico del pac¡ente.

Los casos con anomalías congén¡tas múltiples presentan dos o más anomalías congénitas

mayores que afectan estructuras corporales d¡ferentes, no relacionadas, de etiología

desconocida, que pueden corresponder a un patrón conocido (asoc¡aciones) o no. Las

asociaciones son anomalías múlt¡ples sin una etiología específica, pero con una frecuencia de

aparic¡ón conjunta mayor a la esperada por el azar. Por ejemplo: la asociación VACTERL

(defectos vertebrales, la atresia anorrectal, las anomalías cardíacas, la fístula traqueoesofágica

con atres¡a esofágica, anomalías renales y defectos en miembros superiores).
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Clasificación de las anomalías congén¡tas según su patoténesis, presentac¡ón clínica e ¡mpacto

en la salud

Patogénesis

D¡srupc¡ón

Presentación
clínica

Síndromes

Clasificación de las anomalías congén¡tas según su patogénesis

Patogénesis

Malformac¡ón Aislados

Múltiples

D ispla s¡a

Malformación DisrupciónDeformación
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Clas¡f¡cac¡ón de la presentac¡ón clín¡ca de las anomalías congénitas

Síndrome

Diferencia entre patogénes¡s y etiologÍa de las anomalías congénitas

Etiología Patogénes¡s

Causa Mecanismo por

que etiológico prod

edad

Et¡ología causa Patogénesis

mecanismo
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Según presentac¡ón clínica
y órganos o s¡stemas

afectados

Múltiples Aislado

S¡n patrón

reconocido

Malformación

aislada

Asociac¡ones Secue ncia
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una enfermedad

Enfermeda d

Tener clara la diferencia entre et¡ología y patogénesis es ¡mportante para la
prevención primaria; la causa etiológ¡ca es la que debe ser prevenida.
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Dos ejemplos: et¡ología y patogénesis en el síndrome de Down y los defectos del tubo neural

Etiología

Def¡ciencia de

ácido fól¡co

¡**¡A t Síndrome de

Down

ml Patogénes¡s -\M Enfermedad

I

i ffif
Aumento de la

homocisteÍna
plasmática

5. Diseño del sistema de vigilancia de Paraguay

En el Sistema de Salud de Paraguay, 7O,8o/o de la población es asist¡da por la red de atención del

Ministerio de Salud; 20,3% se atiende por el seguro de los trabajadores que corresponde al

lnst¡tuto de Previsión Social (lPS) y 8,9% tiene otro tipo de seguro médico. La red de atención

del M¡nisterio de Salud divide al país en 18 Regiones Sanitarias, cada una de las cuales cuenta

con un hosp¡tal reg¡onal, hosp¡tales d¡stritales, centros y puestos de salud, así como las

U nidades de Salud Familiar.

El Registro y v¡g¡lancia de los Defectos Congénitos se const¡tuye con el objetivo general de

estimar la frecuencia de los defectos congén¡tos de los recién nacidos en Paraguay, con el fin de

disponer de información epidemiológica para mejorar la calidad de vida de los niños afectados y

contribuir a la prevención de defectos congénitos.

Los ob¡etivos específ¡cos son:

. Vigilar la ocurrencia de los defectos congénitos en recién nac¡dos, monitoreando la

prevalencia e identificando agregados geográficos y var¡aciones en las frecuencias de

anomalías congénitas.

. Capac¡tar a los profesionales de la salud para la prevención, la detección oportuna, el

diagnóstico y el reporte adecuado de los defectos congénitos en los recién nacidos.

. Contribuir a programar el

tipo de defecto congénito

cuidado y la atención de los recién nacidos afectad un
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