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Prevalence of Congenital Anomalies in Argentina and its Potential Impact on Health Services

El mayor control de las infecciones y la desnutricién en Argentina dio lugar a un incremento relativo de
las anomalias congénitas (AC), que son actualmente una de las causas principales de mortalidad infantil.
El objetivo del trabajo fue evaluar el impacto de las AC mas frecuentes mediante la descripcion de la
prevalencia al nacimiento y la estimacion del numero de casos esperados por afio.
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INTRODUCCION

Las anomalias congénitas (AC) se definen como todas las
alteraciones morfoldgicas o funcionales, de etiopatogenia
prenatal, que se presentan desde el nacimiento,' aun
cuando se detecten més tardiamente. Representan un
grupo heterogéneo de afecciones, que involucran dife-
rentes érganos y sistemas, y obedecen a una etiologfa
mixta, tanto multifactorial, genética, o predominantemente
ambiental.? A nivel global, la prevalencia de AC en recién
nacidos es del 1 al 5%, segtn los criterios de inclusion y
el momento del diagnostico, que puede ser al nacimiento
0 més tardiamente.?

Al igual que en otros paises de la regién,* la mortali-
dad infantil (MI) en Argentina se redujo en las Ultimas
décadas y llegd en 2012 a 11,1 por cada 1.000 nacidos
vivos. Paralelamente, al haberse mejorado el control de
otras causas de MI (como infecciones y desnutricion), se
registré un incremento de la mortalidad proporcional por
“malformaciones congénitas, deformaciones y anomalias
cromosomicas” (capftulo Q ICD 10), que en 1980 era de
aproximadamente un 10% y entre 1998 y 2012 ascendio
de 17,9% a 26,3%. En este ultimo periodo las AC pasaron
a ser la segunda causa de MI detrds de las afecciones
perinatales (prematurez y bajo peso, entre otras). De un
total de 8.227 defunciones infantiles ocurridas en 2012,
2.175 (26%) se debieron a AC, es decir, alrededor de 1
de cada 4.5 Por otra parte, si bien la distribucion espacial
de la tasa de MI por AC es practicamente uniforme, sin
diferencias estadisticamente significativas entre provincias
(incluyendo la Ciudad Autonoma de Buenos Aires) ni
regiones, la mortalidad proporcional por AC muestra una
amplia variacion geogréfica interprovincial e interregional, asi
como una correlacién con indicadores sociodemogréficos

y econoémicos. Los mayores porcentajes de mortalidad
proporcional por AC se observan en las regiones centro y
sur de Argentina, con mayor desarrollo socioecondmico
y, concomitantemente, con menor peso relativo de las
otras causas de MI.®

Dada la creciente importancia relativa de las AC en la
morbimortalidad infantil, en 2009 se cre6 en Argentina
el Registro Nacional de Anomalias Congénitas (RENAC).
El RENAC esté coordinado por el Centro Nacional de
Genética Médica (CNGM) de la Administracion Nacional
de Laboratorios e Institutos de Salud (ANLIS) y es un
componente del Programa Nacional de Genética Médica
del Ministerio de Salud de la Nacién. Los propdsitos del
RENAC son monitorear las frecuencias de las AC a lo
largo del tiempo y en el espacio geogréfico, contribuir
al cuidado y atencion de los recién nacidos afectados, e
investigar causas de las AC.

El objetivo del presente trabajo fue evaluar el impacto
en Argentina de las AC més frecuentes mediante la des-
cripcion de la prevalencia al nacimiento y la estimacion
del numero de casos esperados por afio, a partir de los
datos recogidos por el RENAC en el periodo 2009-2013.

METODOS

Se realizé un estudio de prevalencia, de tipo descriptivo
y observacional. La poblacién fueron los recién nacidos
examinados en el RENAC entre noviembre de 2009 y
diciembre de 2013 en los hospitales que participaron en
ese periodo.

El RENAC se inicié en 4 hospitales y ha ido incorporando
en forma progresiva nuevas instituciones al registro, alcan-
zando al final del perfodo de este trabajo un total de 133
establecimientos. En el RENAC, la definicién de caso incluye




recién nacidos con AC estructurales mayores, externas o
internas, identificadas desde el nacimiento hasta el alta
del hospital y detectadas al examen fisico, por estudios
complementarios o autopsia. Se incluye a todos los recién
nacidos vivos (RNV) y los fetos muertos con un peso de
500 gramos 0 més; se excluye a los que solo presentan
AC menores (como mamelon preauricular) o funcionales
(como hipoacusias) y a los nacidos en otras instituciones
y luego derivados a la maternidad reportante. La fuente
de los datos es primaria.

La recoleccion de datos en el RENAC se realiza en un
formulario especial adjunto a la historia clinica materna,
que describe las AC de los casos detectados e incluye un
conjunto de variables bésicas, que se completan siguiendo
procedimientos estandarizados en un manual operativo. En
cada hospital el equipo responsable del RENAC, integrado
mayoritariamente por dos médicos neonatologos, super-
visa la recoleccion de datos y los envia mensualmente a
la coordinacion en el CNGM, a través de una pagina web
de acceso restringido. Asimismo, los responsables de cada
hospital envian el niimero total mensual de nacidos vivos y
fetos muertos, que corresponden a los denominadores para
el posterior célculo de la prevalencia. En la coordinacion se
revisa la calidad de las descripciones y el cumplimiento en
la carga de las variables adicionales, y se realizan reparos
en caso de informacion incompleta o confusa. La codifi-
cacion de las AC, a cargo de médicos genetistas, sigue la
102 Clasificacion Internacional de Enfermedades, con la
adaptacion del Colegio Real de Pediatrfa y Salud Infantil del
Reino Unido. Luego del andlisis, la informacién se difunde
a través de informes periddicos. La pagina web del RENAC,
a su vez, permite adjuntar fotos y estudios complementa-
rios y promueve el intercambio entre los participantes del
sistema a fin de orientar a los neonatélogos en el manejo
inicial de los recién nacidos afectados y colaborar en la
derivacién de los casos a los servicios de genética locales.

La prevalencia de AC al nacimiento se define como la
proporcion entre el nimero de RNV y fetos muertos con
AC, y el nimero total de RNV y fetos muertos.® Utilizando
el software estadistico Stata, se calculd la prevalencia para
el total de recién nacidos con AC y para siete categorias de
AC seleccionadas, que cumplen el siguiente criterio: son
pasibles de acciones de prevencidn primaria y/o requieren
de tratamiento médico-quirdrgico. Las categorias de AC
seleccionadas fueron sindrome de Down, fisuras labio-
alveolo-palatinas, talipes o deformidades de los pies, car-
diopatfas severas,'® defectos de pared abdominal, atresias
del sistema digestivo y espina bffida, independientemente
de si los casos las presentaban en forma aislada o asociada
con otra anomalia. Las prevalencias fueron calculadas segtin
la distribucién de Poisson, con un intervalo de confianza
del 95%. Teniendo en cuenta la prevalencia de estas
siete categorias de AC seleccionadas en cada provincia, se
estimé el nimero de casos anuales esperados en base al
total de nacimientos reportado en las estadisticas vitales
para cada una de ellas.®

RESULTADOS

La cobertura anual del RENAC fue de 281.249 nacimientos
(65% del subsector publico y 38% del total de nacimientos
del pafs). En lo referido al sector publico, en 13 provincias
el registro posee mas del 70% en la cobertura de los
nacimientos (Tabla 1).

Entre el 1 de noviembre de 2009 y el 31 de diciembre
de 2013 se examinaron en el RENAC un total de 703.325
RNV y fetos muertos, de los cuales 11.373 presentaron AC
mayores (prevalencia: 1,6%; 1,5-1,7) (Tabla 2).

Para cada una de las siete categorias de AC seleccionadas
se calculd la prevalencia por cada 10.000 nacimientos y
los casos anuales esperados para el total del pais y por
provincia (Tablas 3ay 3b). Los casos esperados para el
total del pafs resultaron ser: 1.249 de sindrome de Down,
752 de talipes, 1.053 de fisuras labio-alveolo-palatinas,
745 de cardiopatias severas, 808 de defectos de pared
abdominal, 672 de atresias del sistema digestivo y 372
de espina bifida.

En la mayor parte de los casos, las AC se presentaron
en forma aislada (no asociada a otra AC mayor): talipes
619, fisuras orales 66%, cardiopatias severas 72%, de-
fectos de pared abdominal 79%, atresias digestivas 50%
y espina bifida 80%.

DISCUSION

El porcentaje de recién nacidos y fetos muertos con AC
calculado a partir de los datos del RENAC se encuentra
dentro de los valores consignados por la literatura."" Es
importante considerar que los sistemas de vigilancia que
amplian el periodo de deteccion a uno o varios afios de
vida, o que incluyen las terminaciones de embarazo elec-
tivas por anomalfa fetal, muestran valores de prevalencia
mayores.®> En una publicacién previa de este mismo grupo
se compararon los valores observados en el RENAC con los
reportados por otros registros y se discutid qué diferencias
podian ser reales y cuéles se debfan a razones operativas.'?

El presente trabajo, que abarcd un mayor periodo de
tiempo y una mayor cobertura, permitié calcular para
cada provincia argentina la prevalencia al nacimiento de
siete categorfas de AC seleccionadas. El correspondiente
nuimero de casos anuales esperado es una medida del
impacto que supone el nacimiento de nifios con estos
problemas de salud.

El sindrome de Down fue la AC més frecuente, y se
estima un total de mdas de 1.200 casos anuales para todo
el pafs, los cuales requieren un manejo multidisciplinario.
Esto incluye, ademés del pediatra, la evaluacién por car-
diologfa, genética y estimulacién temprana en un periodo
inicial, asi como posteriores controles especificos de salud
y educacion especial seglin el grado de alteracion cogni-
tiva.”® En estos casos, la evaluacion con estudio genético
permite asesorar adecuadamente a la familia sobre las
implicancias de la patologia y los riesgos de recurrencia.
Sin embargo, hay nueve provincias que actualmente no
cuentan con la disponibilidad para realizar el estudio cromo-
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somico en el dmbito publico.'*'> También se recomienda
ofrecer la pesquisa prenatal del sindrome de Down en
todas las gestantes, aunque en Argentina el 33,5% de
los nacimientos en las maternidades del sector publico
corresponden a gestas con control prenatal insuficiente'®
y, a su vez, la realizacién de la pesquisa especifica para
sindrome de Down es una practica alin muy limitada en el
ambito publico."” Si bien este sindrome es una patologia
genética, muy frecuentemente no es hereditaria, y el factor
de riesgo mas importante es la edad materna avanzada.
En Argentina, los nacimientos de madres mayores de 40
afios representan el 2% del total,> pero dan origen apro-
ximadamente a un 25% de los casos con sindrome de
Down.'® Por otra parte, la mayor proporcién de embarazos
no planificados ocurren en las edades extremas de la vida
reproductiva de las mujeres; por lo tanto, una intervencion
orientada a reducir el nimero de embarazos no planifi-
cados en estos grupos de edades permitiria disminuir la
prevalencia de la patologia.

Con respecto a talipes, se estiman més de 700 casos
anuales para todo el pafs. El tratamiento ortopédico precoz
de estas patologfas y su seguimiento adecuado permiten,

por lo general, una vida activa y normal. Detectados tem-
pranamente, los defectos no suelen requerir un tratamiento
quirdrgico mayor. Actualmente en varios paises se han
implementado programas orientados a capacitar a los
profesionales que deben asistir a los nifios con talipes,
a fin de asegurar el tratamiento precoz de la patologfa.'

Las fisuras labio-alveolo-palatinas fueron las anomalias
craneofaciales més frecuentes, con méas de 1.000 casos
anuales esperados. Estas patologfas requieren un tratamien-
to interdisciplinario, que incluye a pediatras, odontélogos,
fonoaudiologos y cirujanos, entre otros. El tratamiento tardio
de este defecto o la intervencion parcial (por ejemplo, sélo
la reparacion quirtrgica) implican secuelas en los afectados.
Desde 2014, el RENAC trabaja en conjunto con el Programa
SUMAR (ex Plan NACER) en el disefio e implementacion
de una red federal para el tratamiento y seguimiento de
nifios afectados con fisuras labio-alveolo-palatinas, talipes
y displasia del desarrollo de cadera.

Para las cardiopatias congénitas severas se estima un
valor esperado cercano a 750 casos anuales. Sin embargo,
se trata de una estimacion minima, ya que el RENAC solo
incluye las AC detectadas antes del alta. El impacto en la

TABLA 1. Cobertura anual del RENAC por provincia, segin los nacimientos del subsector publico y del total en Argentina, 2013.

Recién nacidos

Paic* RENAC Hospitales incorporados Cobertura t

Subsector Total Subsector Total Subsector Total Subsector Total
Jurisdiccion publico publico publico publico
Buenos Aires 163.442 246.064 89.977 91.485 45 47 55,1 372
CABA 32.720 81.423 29.097 30.289 13 17 88,9 37,2
Catamarca 3.325 6.230 2.286 2.286 1 1 68,8 36,7
Chaco 14.780 22.168 9.841 9.841 3 3 66,6 444
Chubut 3.685 9.545 3.409 3.409 4 4 92,5 35,7
Cordoba 25.442 57.283 16.584 17.453 7 8 65,2 30,5
Corrientes 12.740 19.512 3.681 3.681 2 2 289 18,9
Entre Rios 11.414 21.833 6.026 6.026 4 4 52,8 276
Formosa 8.265 11.972 3.458 3.458 1 1 41,8 289
Jujuy 8.860 12.958 6.660 6.660 4 4 75,2 51,4
La Pampa 2.638 5.221 2.423 2.423 2 2 91,8 46,4
La Rioja 3.021 6.200 2.388 2.775 1 2 79 448
Mendoza 16.251 33.106 14.862 14.862 5 5 91,5 449
Misiones 15.014 25.716 10.948 10.948 3 3 729 42,6
Neuquén 6.080 11.343 2.520 3.775 2 4 414 33,3
Rio Negro 6.720 11.861 2.198 2.198 2 2 32,7 18,5
Salta 18.668 26.641 13.783 13.783 3 3 73,8 51,7
San Juan 7.758 14.417 7.148 7.676 1 2 92,1 53,2
San Luis 3.943 7.557 3.862 3.862 2 2 979 51,1
Santa Cruz 4.460 5.743 1.045 1.045 1 1 234 18,2
Santa Fe 25.356 53.919 19.879 19.879 10 10 784 36,9
Santiago del Estero 10.921 15.483 6.683 6.683 1 1 61,2 432
Tierra del Fuego 1.451 2.687 1.143 1.143 2 2 78,8 42,5
Tucuman 16.818 29.399 15.609 15.609 3 3 92,8 53,1
Total 423.776 738318 275510 281.249 122 133 65 38,1

* Datos obtenidos de la Direccion de Estadisticas e Informacién de Salud (DEIS), Ministerio de Salud de la Nacidn, 2013.
{Cobertura calculada como la proporcion de los nacimientos examinados por el RENAG, sobre los reportados por la DEIS.

Fuente: Elaboracion propia en base a datos de la DEIS




morbimortalidad de estas cardiopatias severas es importante
porque casi todas ellas requieren correccién quirdrgica en
el primer afio de vida.® En 2008 se cre6 en Argentina
el Programa Nacional de Cardiopatias Congénitas con el
objetivo de reducir la MI por esta causa a través del mejor
diagndstico prenatal y posnatal, la estabilizacién correcta
en el lugar de nacimiento, la derivacién oportuna y segura
a los centros de referencia y el seguimiento posquirtrgico.
En 2003 habfa en Argentina 6 centros de cirugia cardio-
vascular infantil. El Programa Nacional de Cardiopatfas
Congénitas aumento el nimero a 17, situados en 10
provincias diferentes. A partir de 2010, la cirugia de las
cardiopatias congénitas se incluyo entre las prestaciones
del Programa SUMAR. Entre 2010 y 2013 el nimero de
cirugfas para las cardiopatfas congénitas en el contexto del
Programa fue de alrededor de 6.000, y la lista de espera
para las cirugias fue eliminada.?'

Los defectos de pared abdominal incluyen principalmente
la gastrosquisis y el onfalocele, y se esperan aproxima-
damente 800 casos anuales para todo el pafs. Aunque
estos defectos integran un mismo grupo de patologias,
son claramente diferentes tanto en sus factores etiologicos
como en la presentacién clinica. La gastrosquisis aparece
habitualmente aislada, mientras que el onfalocele suele
ir acompafiado de otras anomalias, formando parte de

TABLA 2. Recién nacidos vivos y fetos muertos con AC mayores
observados en el RENAC por provincia, Argentina, 2009-2013.

Recién nacidos Recién nacidos  Porcentaje
Jurisdiccion con AC examinados (1C 95%)
Buenos Aires 3.231 213218 1,4 (15-1,6)
CABA 1.869 97.505 1,9 (1,8-2,0)
Catamarca 105 7.494 1,4(1,1-17)
Chaco 406 27.686 1,5(1,3-1,6)
Chubut 81 6.491 12(1,0-1,6)
Cordoba 608 36.423 1,7 (1,5-1,8)
Corrientes 150 13.560 1,1(0,9-1,3)
Entre Rios 178 14.873 12(1,0-1,4)
Formosa 171 13.917 12(,1-1,4)
Jujuy 231 15425 15(1,3-1,7)
La Pampa 65 4979 1,3(1,0-1,7)
La Rioja 198 5311 3,7 (3.2-4,3)
Mendoza 572 27.324 2,1(1,92,3)
Misiones 529 28.352 1,9 (1,7-2,0)
Neuquén 144 6.991 2,1 (1,7-24)
Rio Negro 76 4664 1,6 (1,3-2,0)
Salta 553 36220 15(1,4-1,7)
San Juan 174 16.406 1,1(09-1,2)
San Luis 109 6.700 1,6 (1,3-2,0)
Santa Cruz 55 2.367 2,3(1,8-3,0)
Santa Fe 722 48.039 15 (1,4-1,6)
Santiago del Estero 331 21333 1,6 (1,4-1,7)
Tierra del Fuego 61 2.409 2,5(1,93,3)
Tucuman 754 45638 1,7 (1,51,8)
Total 11.373 703.325 1,6 (15-1,7)

Fuente: Elaborado con datos del RENAC

entidades sindromicas. Ambas patologias requieren in-
tervencién quirdrgica luego del nacimiento. La deteccion
prenatal y un adecuado manejo perinatal de estas ano-
malias redundan en una menor morbimortalidad. En un
trabajo alin no publicado, realizado por el presente grupo
con datos de nacidos vivos en maternidades publicas de
las 24 provincias, se observd que la deteccién prenatal
de estas anomalfas en los casos con presentacion aislada
fue del 749% para gastrosquisis y del 63% para onfalocele,
es decir, porcentajes menores a los publicados en otros
trabajos.?>?* La prevalencia de gastrosquisis en el RENAC
es semejante a la de otras regiones del mundo, donde
se estd observando una tendencia en aumento, que ha
significado una multiplicacién de aproximadamente 20
veces en los ultimos 50 afios. Esta situacion se describe
como una pandemia, y el factor de riesgo més claramente
asociado es la muy baja edad de la madre.?* El onfalocele
presentd una frecuencia mas baja que la gastrosquisis,
resultado que coincide con lo observado en otros registros.
Desde 2013, el Plan SUMAR incluye entre sus prestaciones
la cirugia correctiva de los defectos de pared abdominal.
La sobrevida de gastrosquisis ha sido estimada en méas de
un 90% en paises desarrollados; sin embargo, en paises
en vias de desarrollo, ese porcentaje es del 50%.2> De
acuerdo con resultados obtenidos por el presente grupo
y auin no publicados, la letalidad neonatal es de aproxima-
damente 10,4%. Los defectos de pared abdominal tienen
una alta tasa de deteccion prenatal por ultrasonografia. En
consecuencia, la bisqueda activa de estas malformaciones
fetales podria ayudar a reducir la morbimortalidad mediante
la planificacién del momento y la via del nacimiento, asi
como la seleccién de la institucion con la complejidad
adecuada para el alto riesgo.

Dentro del grupo de atresias del tubo digestivo, para las
que se esperan casi 700 casos anuales en todo el pafs,
el defecto mas frecuente es la atresia de eséfago con o
sin fistula. Esta anomalia puede presentarse en forma
aislada o asociada, y su etiologia es diversa. Las atresias
digestivas se presentan en diferentes localizaciones; las
mas prevalentes son las que involucran al duodeno. Las
atresias del tubo digestivo requieren atencién en centros
de alta complejidad. Sin embargo, por lo general, estas
patologias no son detectadas prenatalmente, lo que dificulta
un manejo perinatal adecuado. Desde 2013, el Programa
SUMAR incluye entre sus prestaciones la cirugia correctiva
de atresia de esdfago, intestinal y la malformacién ano-
rrectal. Dentro de este grupo de defectos, la atresia de
esofago es la anomalfa més grave, aunque su pronostico
se ha modificado y ha permitido reducir la mortalidad a
menos del 10% en centros de alta complejidad.?®

Dentro del grupo de los defectos del tubo neural, la
espina bffida es la anomalia més frecuente, con cerca de
400 casos anuales esperados para todo el pafs. Desde
hace afos se sabe que el consumo periconcepcional de
acido félico reduce el riesgo de defectos del tubo neural
en la descendencia. Diferentes estrategias se vienen apli-
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TABLA 3a. Prevalencia en nacidos vivos entre 2009 y 2013 y niimero de casos esperados anuales seglin categoria de AC seleccionada y por provincia.

o Sindrome de Down* Talipest Fisuras orales} Cardiopatias severas§

Provindia Prevalencia RNV Prevalencia RNV Prevalencia RNV Prevalencia RNV

x 10.000 (IC95%) estimados x 10.000 (IC 95%) estimados x 10.000 (IC95%) estimados x 10.000 (IC 95%) estimados
Bs.As.  |16,4 (14,7-182)| 403 (362-447) | 8,8 (7,6-10,1) 216 (186-249)[12,2 (10,8-13,8)| 301 (266-340) 10,2 (8,9-11,6)| 250 (218-286)
CABA 187 (16,1-21,6) 152 (131-176) | 8,6 (69-10,7) | 70 (56-87) [153 (12,9-17,9)| 124 (105-146) [11,9 (9,8-14,3)] 97 (80-116)
Catamarca | 28 (17.3-42,8) | 17 (11-27) | 10,7 (4621) | 7(3-13) | 20(11,2-33) 12(721) 53305137 | 3(1-9)
Chaco 188 (1424,6) | 42 (31-55) |155(112:209)] 34 (25-46) | 9(58-133) | 20(13-30) | 6,1 (3,69.8) | 14 (8-22)
Chubut 15,4 (7,4-28,3) 15 (7-27) 6,2 (1,7-15,8) 6 (2-15) 16,9 (8,5-30,3) 16 (8-29) 31(04-11,1) 3(1-11)
Cordoba | 14,6 (109-19) | 83 (62-109) 10,2 (7,2-14) | 58(41-80) (17,3 (13,3-22,1)| 99 (76-127) |12,6 (92-16,8)| 72 (53-96)
Corrientes | 5,9 (2,5-11,6) 12(523) | 199(13,1-29) | 39(26:57) [103(5,6-17,3)| 20(11-34) | 81 (4-145) | 16(8-28)
Entre Rios | 11,4 (6,7-18,3) 25 (15-40) 54 (2,3-10,6) 12(5-23) 108(6,1-17,5)| 23(13-38) |87 (47-149)| 19(10-33)
Formosa | 8,6 (4,5-15,1) 10 (5-18) 244 (16,9-34,1)| 29 (20-41) |12,9 (7,7-20,4) 15 (9-24) 0,7 (0,1-4) 1(1-5)
Jujuy 20,7 (142-293)| 27(18-38) | 7,1 (3,6:128) | 9(5-17) | 22(153-30,8) | 29 (20-40) | 11(64-17,6) | 14 (8-23)
La Pampa | 14,1 (5,7-29) 7 (3-15) 6 (1,2-17,6) 3(1-9) 10 (3,3-23,4) 5(2-12) 18,1 (8,3-34,3) 9 (4-18)
LaRioja 15,1 (6,5-29,7) 9 (4-18) 50,8 (33,5-74) | 32(21-46) | 13,2 (53-27.2) 8 (3-17) 9,4 (3,1-22) 6 (2-14)
Mendoza 17,9 (13,3-237)| 59 (44-78) | 73 (4511,3) | 24 (1537) [154(11,1-20,8)| 51 (37-69) |99 (6,5-14,4) | 33 (22-48)
Misiones | 21,9 (16,8-28) 56 (43-72) 219(16,8-28) | 56 (43-72) 16,9 (12,5-22,4)| 44 (32-58) |11,3(7,7-159)| 29 (20-41)
Neuquén | 21,5 (12-35,4) 24 (14-40) 72 (2,3-16,7) 8(3-19) [229(13,1-37,2)| 26 (15-42) 12,9 (59-244)| 15(7-28)
Rio Negro | 10,7 (3,5-25) 13(4-30) | 64(13-188) | 8(222) [21,4(103-394)| 25(12-47) | 15(6-309) | 18(7-37)
Salta 179 (13,9-22,9)| 48 (37-61) 8,8 (6-12,5) 24 (16-33) 19,3 (15,1-24,4)| 51 (40-65) |9,1(63-12,8) | 24 (17-34)
SanJuan |17,7 (11,8-254)| 25 (17-37) 49 (2,19,6) 7 (3-14) 8,5 (4,7-14,3) 12 (7-21) 8,5 (4,7-14,3) 12 (7-21)
Sanluis | 164 (82-294) | 12(622) 9(33195) | 7Q-15) [11,9(52235)| 9(418) [11,9(52:235)] 9(4-18)
Santa Cruz | 12,7 (2,6-37) 7(2-21) NR NR 12,7 2,637) 7021) 169 (4,6-43,3)| 10 (3-25)
SantaFe (13,9 (10,8-17,7)| 75 (58-96) 6,7 (4,6-9,4) 36 (25-51) |12,1(9,2-15,6) 65 (49-84) |85 (6,1-11,6) | 46 (33-62)
Sgo. Estero| 13,6 (9,1-19,5) | 21 (14-30) | 12,7 (83-184) | 20(1329) [202 (14627,2) 31(23-42) | 98(6,1-15) | 15(9-23)
T.Fuego |33,2(143-654)| 9 (4-18) NR NR 8,3 (1,0-30) 2(1-8) 8,3 (1-30) 2(1-8)
Tucumén | 21 (17-25,7) 62 (50-76) 10,5 (7,8-139) | 31(23-41) |156(12,2-19,6)| 46 (36-58) |11,8 (89-154)| 35 (26-45)
Total 16,9 (16-17,9) [1249(1179-1322)| 10,2 (9,4-11) |752 (698-809)|14,3 (13,4-15,2)|1053 (989-1120)(10,1 (9,4-10,9)| 745 (691-802)

*Sindrome de Down (Q90). tTalipes: talipes equinovarus (Q66.0), talipes calcaneovalgus (Q66.4), talipes NE (Q66.8).  Fisuras orales: paladar hendido (Q35), fisura de labio
con o sin paladar (Q36-37). § Cardiopatias severas: coartacion de aorta (Q25.1-Q25.19), corazdn izquierdo hipopldsico (Q23.4), tetralogia de Fallot (Q21.3, Q21.82), transposicion
de los grandes vasos (Q20.3), tronco arterioso (Q20.0), doble entrada de ventriculo izquierdo (Q20.4), atresia tricuspidea (Q22.40), anomalia de Ebstein (Q22.5), arco adrtico

interrumpido (Q25.2), atresia pulmonar (Q22.00), anomalia total del retorno venoso pulmonar (Q26.20, Q26.21, Q26.22), doble salida de ventriculo derecho (Q20.1).

Fuente: Elaborado con datos del RENAC

cando en el mundo, desde la suplementacién vitaminica
hasta la fortificacion de los alimentos con &cido félico.?”
En Argentina se fortifica la harina de trigo con una dosis
de 2,2 miligramos de 4cido fdlico por kilo de manera
obligatoria a través de la Ley Nacional 25630, promulgada
en 2002. Asimismo, se recomienda la suplementacion
vitaminica periconcepcional con &cido félico, eficaz en el
caso de embarazos planificados.?® Estudios realizados en
Argentina han detectado, después de la fortificacion, una
disminucion de la prevalencia al nacimiento de espina
bifida de aproximadamente un 50%.%° Con el objetivo de
mejorar la asistencia de los pacientes con esta patologfa,
se cred en el &mbito de la Direccién Nacional de Mater-
nidad e Infancia del Ministerio de Salud de la Nacién el
Grupo Nacional de Mielomeningocele, que ha elaborado
las “"Recomendaciones para neonatdlogos sobre el manejo
del mielomeningocele”. El Programa SUMAR incluye entre
sus prestaciones la cirugia de correccién de mielomenin-
gocele e hidrocefalia.

En cuanto al impacto en la Ml de las AC seleccionadas
en este trabajo, los criterios de reducibilidad de las defun-
ciones infantiles, recientemente revisados por el Ministerio
de Salud de la Nacién,* clasifican a las atresias digestivas,
las cardiopatfas severas, la espina bifida, los defectos de
pared abdominal y el sindrome de Down, como “reducibles
por prevencion, diagnostico o tratamiento oportuno, prefe-
rentemente en el recién nacido por tratamiento quirdirgico
0 médico”. Por lo tanto, estas muertes podrian reducirse,
en funcion del conocimiento cientifico actual y mediante
intervenciones en los servicios de salud. Por otra parte,
segun esta clasificacion, las fisuras labio-alveolo-palatinas
y las deformidades de los pies no corresponden a causas
basicas de defunciones neonatales.

Este trabajo proporciona estimaciones del nimero anual
esperado de recién nacidos con alguna de las AC incluidas
en las siete categorias de AC seleccionadas, con alto im-
pacto en la morbimortalidad. El estudio tiene limitaciones.
Por un lado, los intervalos esperados han sido estimados
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TABLA 3b. Prevalencia en nacidos vivos entre 2009 y 2013 y nimero de casos esperados anuales segtin categoria de AC seleccionada y por provincia.

Defectos de Atresias intestinales{] Espina bifida**
L pared abdominal||
Provincia - - -
Prevalencia RNV Prevalencia RNV Prevalencia RNV

x 10.000 (IC 95%) estimados x 10.000 (IC 95%) estimados x 10.000 (IC 95%) estimados
Buenos Aires 8,8 (7,6-10,2) 217 (187-250) 7,7 (6,6-9) 190 (162-222) 4.8 (3,9-5,8) 118 (96-143)
CABA 16,6 (14,2-19,4) 135 (115-158) 9,4 (7,6-11,6) 77 (62-94) 5,1 (3,8-6,8) 42 (31-55)
Catamarca 13,3 (6,4-24,5) 8 (4-15) 9,3 (3,8-19,2) 6 (2-12) 8(2,9-17,4) 5(-11)
Chaco 14,8 (10,6-20,1) 33 (24-45) 9,4 (6,1-13,8) 21 (14-31) 6,9 (4,1-10,7) 15 (9-24)
Chubut 46(1-13,5) 4 (1-13) 9,2 (3,4-20,1) 9(3-19) 4,6 (1-13,5) 4(1-13)
Cordoba 11,8 (8,5-15,9) 68 (49-91) 10,4 (7,4-14,3) 60 (42-82) 6 (3,89,1) 35 (22-52)
Corrientes 14,7 (9-22,8) 29 (18-44) 8,8 (4,6-15,5) 17 (9-30) 52 (2,1-10,6) 10 (4-21)
Entre Rios 14,1 (8,7-21,6) 31 (19-47) 12,1 (7,2-19,1) 26 (16-42) 8,7 (4,7-14,9) 19 (10-33)
Formosa 10,8 (6-17,8) 13 (7-21) 72 (34-132) 9 (4-16) 2,9 (0,8-7,4) 3(1-9)
Jujuy 13 (7,9-20) 17 (10-26) 11,7 (6,9-18,4) 15 (9-24) 71 (3,6-12,8) 9 (5-17)
La Pampa 8 (2,2-20,6) 4(1-11) 12,1 (4,4-26,2) 6 (2-14) 2(0,1-11,2) 1(0-6)
La Rioja 5,6 (1,2-16,5) 4 (1-10) 132 (53-27,2) 8 (3-17) 1,9 (0-10,5) 1(0-7)
Mendoza 44 (2,3-77) 15 (8-25) 9,5 (6,2-13,9) 32 (21-46) 55 (3,1-9,1) 18 (10-30)
Misiones 13,4 (9,5-18,4) 34 (24-47) 8,5 (54-12,6) 22 (14-32) 46 (2,478) 12 (620)
Neuquén 11,4 (4,9-22,5) 13 (6-26) 143 (6,9-26,3) 16 (8-30) 10 (4-20,6) 1 (523)
Rio Negro 15 (6-30,9) 18 (7-37) 6,4 (13-18,8) 8(2-22) NR NR
Salta 10,5 (7,4-14,4) 28 (20-38) 9,7 (6,7-13,4) 26 (18-36) 44(2572) 12 (7-19)
San Juan 5,5 (2,5-10,4) 8 (4-15) 73 (3,8-12,8) 11 (5-18) 6,1(2,9-11,2) 9 (4-16)
San Luis 45 (0,9-13,1) 3(1-10) 75 (2,4-17,4) 6 (2-13) 3(0,4-10,8) 2 (1-8)
Santa Cruz 21,1 (6,9-49,3) 12 (4-28) 12,7 (2,6-37) 7 (221) NR NR
Santa Fe 9,8 (72-13) 53 (39-70) 8,5 (6,1-11,6) 46 (33-62) 42 (2,56,4) 22 (14-35)
Santiago del Estero 9,8 (6,1-15) 15 (9-23) 12,7 (8,3-18,4) 20 (13-29) 89 (5,4-13,9) 14 (8-22)
Tierra del Fuego 42 (0,1-23,1) 1(0-6) 20,8 (6,7-48,4) 6 (2-13) NR NR
Tucuman 11,2 (8,3-14,7) 33 (24-43) 9,6 (7-12,9) 28 (21-38) 6,8 (4,6:9,6) 20 (14-28)
Total 10,9 (10,2-11,7) 808 (752-867) 9,1 (8,4-9,8) 672 (621-726) 5,3 (4,8-5,9) 390 (352-432)

|| Defectos de pared abdominal: onfalocele (Q79.2), gastrosquisis (Q79.3), otras malformaciones de la pared abdominal (Q79.4-Q79.5). 1] Atresias digestivas: atresia de eséfago
(Q39.0-Q39.11), atresia intestinal (Q41.1-Q41.9), atresia duodenal (Q41.0), malformacion anorrectal (Q42.0-Q42.3)... **Espina bifida (Q05).

Fuente: Elaborado con datos del RENAC

a partir de los valores obtenidos en el célculo de las pre-
valencias, con una relacién lineal que podria no ser co-
rrecta. A pesar de esta limitacién, parece adecuado estimar
un rango de valores y no un Unico nimero esperado de
casos por anomalfa. Cabe agregar que los valores de casos
anuales proporcionados en este estudio no incluyen los
fetos muertos con AC, cuyo impacto no debe subestimar-
se en términos de sus implicancias en la salud publica.
Por otra parte, las prevalencias fueron estimadas a partir
de datos hospitalarios con una cobertura del 38% de los
nacimientos totales del pais y correspondieron principal-
mente a instituciones publicas. Por lo tanto, algunos fac-
tores socioecondémicos y/o demogréficos podrfan modifi-
car las prevalencias. Ademés, los resultados representan
muy posiblemente una fraccion del total de los afectados,
ya que incluyen solamente los casos detectados al naci-
miento, hasta el alta de la maternidad. Es preciso aclarar
que la atencién médica de estos nifios no se restringe al
tratamiento quirdrgico en los primeros dias de vida, sino
que supone el seguimiento de afecciones que suelen ser

cronicas. Los pacientes afectados por estas patologias
tienen, por lo general, menor sobrevida, comorbilidad y
requieren un gran nimero de hospitalizaciones y recursos
especializados para tratamientos médico-quirtirgicos, asf
como apoyo social y familiar por su alto impacto emocio-
nal y econémico.

Este estudio podria ser util para identificar prioridades
y disefiar nuevas intervenciones de prevencién en sus
diferentes niveles, tales como asegurar el acceso al
diagndstico y asesoramiento genético en familias en riesgo,
evitar la exposicion prenatal a agentes teratogénicos y
mejorar la accesibilidad al diagndstico prenatal de AC.
Finalmente, se desea resaltar que la deteccion, tratamiento
y prevencion de las anomalias congénitas debe consolidarse
como una politica activa para continuar reduciendo la
mortalidad infantil a valores inferiores 10 x 1.000 nacidos
vivos. Se requiere de estrategias coordinadas tanto para la
promocion de acciones de prevencién como para mejorar
el acceso a la salud que cada caso requiera seglin su
complejidad.
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