MERCOSUR
ACUERDO 8/2013
REUNION MINISTROSDE SALUD (RMYS)

Estrategia Regional de Defectos Congénitos y
Discapacidad.
Del: 22/11/2013

VISTO: El Tratado de Asuncién, el Protocolo de Oruro Preto y los Acuerdos N° 14/03,
01/08, 14/08 y 14/09 de la Reunién de Ministros de Salud del MERCOSUR.
CONSIDERANDO:

Que se estima, cada afio nacen en el mundo 7.900.000 nifios con defectos congénitos 'y de
estos, por lo menos 3,3 millones de nifios menores de 5 afios mueren anualmente y 3,2
millones sobreviven con una discapacidad.

Que mas de medio millén nacen en los 10 paises de América del Sur (Argenting, Brasil,
Paraguay, Chile, Venezuela, Pert, Bolivia, Ecuador, Colombiay Uruguay) lo que significa
alrededor de 1.400 nifios con un defecto congeénito por dia

Que en la mayoria de los paises de la region los defectos congénitos son una de las
principales causas de mortalidad infantil y entre un 20-30% de las defunciones de nifios
menores de 1 afo, dependiendo del pais o € estado considerando.

Que la Resolucion adoptada por la 63 Asamblea Mundial de la Salud en mayo del 2010 en
la que explicitamente refiere que para poder dar cumplimiento ala meta correspondiente al
cuarto Objetivo del Desarrollo del Milenio (reducir en dos terceras partes, entre 1990 y
2015, la mortalidad de los nifios menores de cinco afios), los paises miembros, deben
necesariamente abordar y tratar en forma integral la prevencion, diagnostico, tratamiento y
seguimiento de los defectos congeénitos.

Que los paises han adoptado iniciativas que contribuyen a corregir la escasa atencién
prestada hasta este momento a esta situacion y especialmente a enfrentarlo con un enfoque
integral que vaya mas ala de lo tradicional que es tratar médica o quirargicamente al nifio
gue nace con el defecto congénito y no muere y a los que quedan con discapacidad
ofrecerles instituciones de rehabilitacion fisica y/o mental.

Que las intervenciones preventivas de los defectos congénitos, deben estar integrados a las
redes de servicios y programas de salud de atencién sanitaria existentes, sobre todo |os que
brindan atencion alaembarazaday alaprimerainfancia.

Que en aras de disminuir la morbimortalidad perinatal, neonatal e infantil y en la
consonancia con las Resoluciones A63/10 y A66/12 referente a Defectos Congénitos y
Discapacidad en las 63 y 66 Asambleas Mundial de la Salud respectivamente, se evidencia
la necesidad de promover la incorporaciéon del cuidado y asesoramiento preconcepcional,
parala prevencién de la discapacidad y de los defectos congénitos del Plan de Trabajo de la
Comision Intergubernamental de Salud Sexual y Reproductiva.

LOSMINISTROS DE SALUD

ACUERDAN:

Articulo 1- Promover una Estrategia Regional de Defectos Congénitosy Discapacidad en el
ambito de laRMS del MERCOSUR, considerando los criterios técnicos que constan en el
ANEXO I.-

Art. 2- Congtituir un Grupo de Trabgo (GT) en & &ambito de la Comisién
Intergubernamental de Salud Sexual y Reproductiva para dar tratamiento al cuidado y
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asesoramiento preconcepcional, parala prevencion de la discapacidad y de los defectos, que
estard conformando por un representante titular y un alterno por cada Estado Parte y
Asociado y que tendra a su cargo la implementacién de la Estrategia prevista en € presente
Acuerdo.-

Art. 3- Instruir a GT a que presente durante el afio 2014 una propuesta de trabajo para €l
desarrollo de acciones estratégicas, que se describen:

Continuar desarrollando y enriqueciendo e documento de trabajo consensuado sobre
aspectos como: registros de defectos congénitos y discapacidad, pesguisa y deteccion
precoz, prevencion, diagnéstico, intervenciones terapéuticas, rehabilitacion e inclusion.
Identificar &reas de cooperacion regional en materia de defectos congénitosy discapacidad.
Conocer e estado de situacion de las tecnologias aplicadas en la atencion de las personas
con defectos congénitos con o sin discapacidad y promover las transferencias entre los
Estados Partes que |o requieran.

I dentificar opciones de asesoramiento y asistencia técnicaregional.

Elaborar el Listado de medicamentos relacionados con e tema para ser consignado a la
CIPM. Estudiar la posibilidad de establecer alianzas para las negociaciones conjuntas en la
adquisicion de medicamentos de ato costo e insumos requeridos por esta poblacion
vulnerable.

Art. 4- Informar a Consgo del Mercado Comun la aprobacion del presente Acuerdo en el
marco de la Reunion de Ministros de Salud del MERCOSUR .-
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ANEXO |

DOCUMENTO DE CONSENSO

INTRODUCCION

Los defectos o trastornos congénitos son anomalias estructurales o funcionales, incluidos
trastornos metabolicos, que estan presentes desde el nacimiento. En consecuencia los
defectos congénitos no son solo aguellos que figuran en el capitulo Q00-99 de la
Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y problemas de salud conexos
(CIE 10), también lo son otros que figuran en otros capitulos como (E70 - E9Q) errores
innatos del metabolismo, (H90) sordera congénita, (D55 - D59) hemoglobinopatias.

Cada uno por separado son problemas de baja frecuencia e incluso raros. Pero juntos
explican un significativo nimero de muertes en nifios menores de 5 afios, en menores de 1
ano, de muertes fetales. Ademas contribuyen significativamente con la carga de morbilidad
y de discapacidad permanente que € individuo, la familia y las sociedades tiene que
afrontar. En los que sobreviven explican un porcentaje muy alto de afios de vidas perdidas
por discapacidad. De ahi que comprender integralmente el problema de las personas con
defectos congénitos va més aléa de lo que figuraen la CIE 10, pasa también por comprender
como es su funcionamiento, es decir 1o que figura en la Clasificacion Internacional del
funcionamiento, la discapacidad y la salud (CIF).

Se estima que cada afio nacen en el mundo 7.900.000 de nifios con defectos congénitosy de
estos, por 1o menos 3,3 millones de nifios menores de 5 afios mueren anualmente y 3,2
millones sobreviven con una discapacidad. Mas de medio millon nacen en los 10 paises de
América del Sur (Argentina, Brasil, Paraguay, Chile, Venezuela, Perd, Bolivia, Ecuador,
Colombia y Uruguay) lo que significa alrededor de 1.400 nifios con un defecto congénito
por dia.

Las informaciones disponibles reportan que en paises desarrollados, donde las causas
infecciosas de la mortalidad neonatal estan relativamente controladas, al menos 25% de las
muertes se deben a defectos congeénitos; en paises donde alin no se han controlado las
infecciones, los defectos congénitos explican a menos 7%. En la mayoria de los paises de
la regidn los defectos congénitos son una de las principales causas de mortalidad infantil y
explican entre un 20-30% de las defunciones de nifios menores de 1 afio, dependiendo del
pais o e estado considerado.

Por este motivo la Organizacion Mundia de la Salud y otros organismos de cooperacion



multilateral en materia de salud exhortan a enfocarse en esta problemética, para lograr
cambios significativos en la reduccion de esos indicadores de mortalidad, morbilidad y
discapacidad. En esa direccion se enmarca la Resolucion adoptada por la 63 Asamblea
Mundial de la Salud en mayo de 2010 en la que explicitamente refiere que para poder dar
cumplimiento a la meta correspondiente a cuarto Objetivo del Desarrollo del Milenio
(reducir en dos terceras partes, entre 1990 y 2015, la mortalidad de los nifios menores de
cinco afos), los paises miembros, deben necesariamente abordar y tratar en forma integral
la prevencion, diagnéstico, tratamiento y seguimiento de los defectos congeénitos. Los
paises ded MERCOSUR con la primera jornada de defectos congénitos y discapacidad
realizada en Mayo de 2013 en Uruguay toman iniciativas que contribuyen a corregir la
escasa atencion prestada hasta este momento a esta situacion y especialmente a enfrentarlo
con un enfoque integral que vaya mas ala de lo tradicional que es tratar médica o
quirdrgicamente a nifio que nace con € defecto congénito y no muere y a los que quedan
con discapacidad ofrecerle instituciones de rehabilitacion fisicay/o mental.

Durante la primera y esta segunda jornada de defectos congénitos y discapacidad |os paises
del MERCOSUR han unificado criterios generales para enfrentar esta situacion, que se
describe a continuacion:

L os determinantes de |os defectos congénitos como |os otros tantos problemas de salud son
diversosy a mismo tiempo comun a varios de ellos. Pueden obedecer a alteraciones a nivel
génico, cromosomico 0 de causa multifactorial (combinacion de factores genéticos y
ambientales), asi como teratdgenos. Es importante sefidlar, que la etiologia de los defectos
congénitos es desconocidas en més del 50% casos.

Considerando estos multiples determinantes, es necesario aplicar un amplio espectro de
respuestas con énfasis en las estrategias preventivas tanto poblacionales como individuales,
considerando € ciclo delavida

Antes del embarazo: planificacion familiar, deteccion de riesgos familiares y asesoramiento,
nutricion adecuada de las mujeres, informacién sobre la accién de teratdbgenos como
agentes infecciosos, medicamentos, enfermedades cronicas, mejoramiento de las
condiciones de vida, reduccion de la pobrezay de las inequidades de viday salud.

Durante el embarazo: pesquisa bioguimica y ultrasonogréfica de defectos congénitos,
diagndstico prenatal.

Después del nacimiento y durante toda la trayectoria de vida: examen sistemético del recién
nacido, pesquisa neonatal de enfermedades genético-metabdlicas y despistaje de
hipoacusias y ceguera congénita. Asi como los tratamientos médico-quirdrgicos,
ortopédicos de las siguientes patologias como: Cardiopatias congénitas, defecto del tubo
neural, fisuras labiopalatinas, catarata congénita, luxacion congénita de cadera, y
seguimiento de |os casos positivos incluyendo la rehabilitacion médicay social.

En tal sentido la atencion debe engendrar estrategias de promocion de salud, prevencion de
los defectos congénitos, deteccién precoz, diagndstico temprano, tratamiento oportuno
meédico, nutricional, farmacol 6gico, ortesicos, quirdrgicosy de rehabilitacion integral.

Las intervenciones preventivas de los defectos congénitos, deben estar integrados a las
redes de servicio y programas de salud de atencidn sanitaria existentes, sobre todo los que
brindan atenciéon a la embarazada y a la primera infancia y dentro de la estrategia més
amplia de Atencién primaria en salud. En consecuencia debe abracar no solo la asistencia
general sino también la asistencia especializada en servicios de obstetricia, pediatria,
cirugia, laboratorio, imagenologia, rehabilitacion, foniatriay genética médica.

Es preciso completar |as clasicas prestaciones de |os laboratorios de pesquisa neonatal con
servicios de diagnostico y molecular anivel de ADN.

Por otra parte, es imprescindible contar con talento humano suficiente y bien capacitado
para poder superar las deficiencias identificadas en este documento. La region tiene
fortalezas y mecanismos paraimpulsar acciones de complementariedad entre estados partes
y asociados para superar estas debilidades.

Finalmente, en la region se desconoce la carga real de enfermedad vinculada con defecto
congénito y discapacidad, a carecer de informacion epidemiolégica del nUmero de nifios
nacidos con un trastorno congénito grave debido a causas genéticas o ambientales, lo cual



no permite vigilar las variaciones de frecuencia, programar |0s recursos para la asistencia ni
descubrir nuevas causas. Para tener estas estimaciones y cifras sOlidas es necesario
implementar registros de defectos congénitos y s se quiere avanzar en la implementacion
de acciones contundentes basadas en esa informacion necesario es implementar sistemas de
vigilancia epidemiol 0gicas de defectos congenitos integrados a los sistemas de vigilancia de
otros problemas que ya estén estructurados y son robustos organizacional mente.
RECOMENDACIONES GENERALES Y ESPECIFICAS

Hay varias recomendaciones que pueden contribuir a mejorar la deteccion precoz, €l
diagnostico, el tratamiento y e seguimiento de las personas portadoras de defectos
congénitos que se puedan agrupar grandes grupos:. Politicas, Administrativasy Técnicas.

Se proponen |as siguientes recomendaciones politicas:

Impulsar a escala naciona y regional: politicas, programas y legislacion relacionada con
Defectos Congénitos. La mirada debe sera nacional. Estos problemas tienen un marcado
comportamiento universal en lo espacial y puntualmente algunos defectos congénitos tiene
una distribucion con predileccion a ciertos territorios y poblaciones lo que justifica la
intervencion de la genética poblacional. La legislacion solamente no es suficiente, pero
cuando existe y se aplica facilita la implementacion de las politicas y de las formas politico
administrativas para concretarlas, como son |os programas y |0s servicios entre otros.
Establecer vinculos con otros sectores relacionados. Los determinantes biopsicosociaes de
los defectos congeénitos requiere intervenciones de otros sectores diferentes a Salud, tales
como la Educacion, Trabajo y Empleo, Alimentacién, Proteccion Social, entre otros. No es
solo una buena vinculacién sino una alianza fuerte y sostenida.

Involucrar comunidades, familias y usuarios. En muchos paises los usuarios, en especial los
familiares de personas con defectos congénitos han sido los artifices y grupos de presién
para la implementacién de programas focales y proyectos especiales. Los usuarios conocen
mejor que ningun otro sus propias necesidades. Lo adecuado y politicamente correcto es
involucrarlos. Por otro lado el transito por los servicios de las personas con defectos
congénitos es temporal y puntual. La vida se vive en la comunidad y muchas horas en €l
hogar. Comunidad y familias sensibilizadas, bien informadas y empoderadas son un recurso
imprescindible e invalorable en el mejoramiento de la calidad de vida de estos col ectivos.
Apoyar nuevas investigaciones. La mitad de los defectos congénitos se le desconoce sus
causas biologicas. Eso requiere ata tecnologia generalmente costosa y talento humano
dedicado exclusivamente a estas tareas.

Se proponen |as siguientes recomendaci ones técnicas:

Desarrollar recursos humanos. La region tiene déficit de especialistas en genética médica,
cirugia pediétrica, imagenologia, medicina fetal, técnicos perfucionistas, entre otros, que
puedan responder alas necesidades de | as personas con defectos congénitos.

Educar a publico. Los estigmas, la discriminacion, el perjuicio, € abandono y la
marginacion y las practicas inadecuadas son comunes en la vida de las personas con
defectos congénitos, incluso sin llegar atener discapacidad. Solo un publico educado podria
contribuir con e cambio actitudinal necesario. Se requiere inversion a distintos niveles
educativos, comunicacionales e informacional.

Vigilar los defectos congénitos. Muchos paises de la region carecen de estimaciones solidas
del nimero de nifios nacidos con un trastorno congénito grave debido a causas genéticas o
ambientales, lo cual no permite vigilar las variaciones de frecuencia, programar |os recursos
paralaasistencia ni descubrir nuevas causas. Para tener estas estimacionesy cifras relativas
solidas es necesario implementar registros de defectos congenitosy s se quiere avanzar en
la implementacion de acciones contundentes basadas en esa informacion necesario es
implementar sistemas de vigilancia epidemiol égica de defectos congénitos integrados a los
sistemas de vigilancia de otros problemas de salud, que estén bien estructurados y robustos
organizacionalemnte.

Se proponen las siguientes acciones administrativas

Dispensar €l tratamiento, larehabilitacion y el seguimiento de casos en la atencion primaria.
La redes ambulatorias no especializadas se encuentran més cerca de lugar donde viven las
personas con defectos congénitos por lo tanto son los espacios ideales para garantizar



asequibilidad y accesibilidad. Transfiriendo a los equipos de salud que laboran en dichas
redes conocimientos, destrezas y habilidades pueden ellos garantizar prestaciones tales
como asesoramiento, entrega de medicamentos, suplementarios, ayudas técnicas,
rehabilitacion de mediana complejidad entre otros.

Asegurar la disponibilidad y asequibilidad de laboratorios y servicios. Sin disponibilidad y
asequibilidad de laboratorios bien dotados tecnol égicamente y con la entrega oportuna y
suficientes de reactivos e insumos para procesar y analizar las muestras no es posibles ni la
pesquisani el diagnostico.

Prestar asistencia en la comunidad. El fendmeno de los grupos de autoayuda de personas
con defectos congénitos y particularmente de personas con discapacidad asociados a
defectos congénitos es central en la atencidn de estos colectivos. La atencion comunitaria
no forma y la formal que implica la movilizaciébn comunal, la organizacion de base
comunitaria, el empoderamiento comunitario es garantia de defensa del derecho de estos
colectivos y de los individuos a maximo goce posible de la salud. El uso raciona y
adecuado de los servicios especializados pasa por asegurar disponibilidad y asequibilidad
de dispositivos anivel de comunidad.

Se proponen |as siguientes recomendaci ones especificas:

Todo programa Nacional de Prevencién y Control de los Defectos Congénitos deberia
prestar suficiente atencion y respaldo de gestion alas éreas técnicas tales como: acciones de
vigilancia de defectos congénitos, promocion de la salud, pesquisay prevencion, redes de
servicios diagndsticos, terapéuticos y de rehabilitacion, capacitacion y formacion de talento
humano.

Registros de defectos congénitos. El establecimiento, fortalecimiento y consolidacion de
registros de defectos congénitos es un punto de especia interés que permitira a las
nacionales de la Region estimar a la carga de enfermedades y vigilar las variaciones de
frecuencia, identificando éreas endémicas y oscilaciones de frecuencia en € tiempo.
Asimismo, resultan indispensables para programar 10s recursos para la asistenciay proponer
hipétesis para estudios de investigacion que permitan descubrir nuevas causas de los
defectos congénitos, de los cuales aproximadamente el 50% aln es de origen desconaocido.
Promocién de la salud. Se debe propender a la promocion de la salud mejorando
condiciones econdémicas sociales, promoviendo e empoderamiento comunitario,
desarrollando conocimientosy practicas transformadoras, garantizando derechos humanos 'y
marco juridicos, asegurando €l establecimiento de politicas y servicios de atencion integral
alas personas con defectos congénitos.

También organizando programas dirigidos al publico de riesgo que se conozcan, asi como
la creacién de mecanismos eficaces para promover e desarrollo de organizaciones de apoyo
alos pacientes / padres y colaboracion con estas para atender a las personas con defectos
congeénitosy asus familiares.

Prevencion poblacional e individual. Entre las intervenciones poblacionales se debe
implementar la fortificacion de alimentos con &acido fdlico, la vacunacion antirrubedlica
universal, la educacion de la poblacion acerca de factores de riesgo - edad materna
avanzada, consanguinidad y exposicion a agentes ambiental es teratogénicos. En este ltimo
punto se pueden organizar y/o fortalecer Servicios de Informacion sobre Agentes
Teratogenicos (SIAT), que deben ser coordinados por especialistasy estar accesibles parala
poblacion y paralos equipos de salud.

Programas de tamizaje y seguimiento de la poblacion a través de pruebas prenatales y
neonatales. La deteccion sistemética y oportuna de defectos congénitos cuya frecuencia 'y
posibilidad de tratamiento costo-efectividad ameriten el establecimiento de pruebas de
alcance poblacional, debe ser establecida tanto en la etapa prenatal como neonatal .

La deteccion de anomalias cromosomitas fetales mediante marcadores bioguimicos y
ultrasonogréficos puede ser implementada. Para ello es necesario capacitar alos obstetras 'y
especialistas en iméagenes en la deteccion temprana de defectos congénitos fetales y, al
mismo tiempo, abastecer alos servicios de consulta prenatal con el equipamiento necesario.
En la etapa neonatal se dispone actualmente de pruebas para detectar errores congénitos del
metabolismo e infecciones congénitas tales como la fenilcetonuria, el hipotiroidismo, la



galactosemia, € déficit de biotinidasa, la hiperplasia suprarrenal congénita, la fibrosis
quistica, el Chagasy lasifilis congénitas.

Asimismo, existe tecnologia como las emisiones otacUsticas y potenciales evocados
auditivos la cual se puede adquirir a costos razonables que permiten implementar el
tamizaje de hipoacusias congénitas en recién.

El examen fisico sistemético por persona capacitado en las maternidades es altamente
sensible para la deteccidn precoz de displasia de cadera, cardiopatia, ceguera, defectos del
tubo neural.

Sin embargo la tecnologia no es suficiente. Es preciso establecer programas que aseguren la
deteccion precoz, la confirmacion, e seguimiento y el tratamiento oportuno de los
afectados.

Servicios Especificos en los Diferentes Niveles de Atencidn que incluyan la Rehabilitacion.
Es necesario contar con una red basica de servicios de genética clinica con laboratorios
especializados, que cabe ampliar en funcion de la demanda. Los servicios de genética
deberian contar con médicos con formacién genética clinica y laboratorios de citogenética
para satisfacer la demanda a nivel de las unidades geogréficas subnacionales. Los
laboratorios para el diagnéstico molecular anivel del ADN podran organizarse por regiones
mas amplias y teniendo en cuenta la prevalencia de |las patologias en cuestion. Es necesario
prestar especial atencion a las enfermedades poco frecuentes, para las cuales la oferta de
servicios suele estar poco visibilizada y fragmentada, obligando a los pacientes y sus
familias a grandes demoras hasta la obtencién del diagndstico certero y e tratamiento
oportuno. Necesario que € trabajo que los servicios de genética se encuentre integrado al
resto de los servicios de salud.

De manera similar se debe contar con unared de servicios amplios, integrales e integrados a
las redes ambulatorias de obstetricia, pediatria, endocrinologia, cardiologia, oftalmologia.
ORL, ortopediay rehabilitacién médica.

Asimismo es necesario gue los programas nacionales especificos para la atencion en salud
de las personas con discapacidad estén articulados con € sector educativo, laboral y social.
Se proponen las siguientes recomendaciones especificas en € tema de capacitacion y
formacién del talento humano.

Para la integracion de los métodos de prevencion y tratamiento de los defectos congénitos
en la atencion primaria de salud, y especialmente en |os servicios de salud materno infantil,
es necesaria la capacitacion de los equipos de salud en sus distintos niveles, desde
conocimientos basicos para la deteccién de factores de riesgo, hasta la formacion genética
clinicay procedimientos de laboratorios de diagndstico genético.

Copyright © BIREME = Contactenos


http://regional.bvsalud.org/php/index.php?lang=es
mailto:legisalud@msal.gov.ar
mailto:legisalud@msal.gov.ar

