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ECLAMC BOLETRIM 2015 -II-
Primavera del Quince
Estos boletines trimestrales son producidos por el ECLAMC y enviados a todos los miembros de su red, de todas las categorías: activos, inactivos, candidatos y especialistas, además de ser publicados en www.eclamc.org
Septiembre de 2015
20 Años del Decálogo 

En este 2015 se cumplen 20 años de la edición del libro “Prevención Primaria de los Defectos Congénitos” (Autores: Eduardo E Castilla, Jorge S Lopez-Camelo, Joaquín E Paz, Iêda M Orioli; Editor: María da Graça Dutra), publicado por la Editora de la Fiocruz, Rio de Janeiro, en 1995. Este Manifiesto es el capítulo de conclusiones del libro, y sintetiza las recomendaciones del ECLAMC para la Prevención de las Malformaciones Congénitas:
1
Aún sin saberlo, cualquier mujer en edad fértil puede estar embarazada

2
Lo ideal es completar la familia mientras aún se es joven

3
Los controles prenatales son la mejor garantía para la salud del embarazo

4
Es importante vacunarse contra la rubéola antes de quedar embarazada

5
Deben evitarse los medicamentos, excepto los imprescindibles

6
Las bebidas alcohólicas perjudican al embarazo

7
No fumar y evitar los ambientes en que se fuma

8
Comer de todo y bien, prefiriendo verduras y frutas

9
Consultar si el tipo de trabajo habitual es perjudicial para el embarazo

10
Ante cualquier duda consultar al médico o a un servicio especializado (Servicios de Información Teratogénica)
47ª Reunión del ECLAMC 

Los esperamos en la RAE de este año que tendrá lugar los días 5 y 6 de Noviembre de 2015, en la sede del Instituto Universitario CEMIC, Ciudad de Buenos Aires. 

El tema central será “Fisuras Orales en la Patagonia Argentina”. Está abierta la inscripción y la recepción de casos clínicos para presentación, hasta el 1º de Octubre.

Toda la información relacionada podrán encontrarla en el sitio web: www.eclamc.org/rae
Otros Congresos y Reuniones de este año

· Encuentro Nacional de Equipos de Salud 
Taller Anual del Registro Nacional de Anomalías Congénitas (RENAC) 
Buenos Aires, 1, 2 y 3 de octubre de 2015  http://www.msal.gob.ar/encuentroequiposdesalud
Ley de despenalización del aborto en Chile
Acaba de ser votado, hace pocos días, en la Comisión de Salud de la Cámara de Diputados chilena, un Proyecto de Ley que despenaliza la interrupción voluntaria del embarazo en tres casos específicos, cuando:
1. La mujer se encuentre en riesgo vital presente o futuro, de modo que la interrupción del embarazo evite un peligro para su vida.
2. El embrión o feto padezca una alteración estructural congénita o genética incompatible con la vida extrauterina.
3. El embarazo sea resultado de una violación, siempre que no hayan transcurrido más de doce semanas de gestación. Tratándose de una menor de 14 años, la interrupción del embarazo podrá realizarse siempre que no hayan transcurrido más de dieciocho semanas de gestación.

Cada una de las causales de interrupción legal del embarazo que el proyecto aborda, exigen la expresión de la voluntad libre de la mujer, sin la cual no puede tener lugar. Las menores de 14 años podrían interrumpir el embarazo en las tres causales si actúan con la autorización de su representante legal, sea su padre o madre. 
Para las dos primeras causales, se requiere del diagnóstico de un médico cirujano y su ratificación por otro profesional de iguales características, aunque podrá prescindirse de ésta en caso que se requiera realizar una atención médica inmediata e impostergable; y para la tercera, un equipo de salud conformado para estos efectos deberá evaluar e informar la concurrencia de los hechos de la causal, asegurando en todo momento un trato digno y respetuoso a la mujer. 

Además, regula la objeción de conciencia de los médicos, la cual es individual, debe ser previa y por escrito, pero si la interrupción se hace necesaria de forma inmediata e impostergable, como en casos de zonas aisladas o extremas donde sea el único especialista, el médico no puede excusarse. 

Entre 1931 y 1989 el ordenamiento jurídico chileno contemplaba la posibilidad de interrumpir legalmente un embarazo por motivos terapéuticos. Desde 1989 hasta ahora, todo tipo de interrupción de embarazo estaba penalizado, tanto para la madre como para el médico. 

---

La Rama de Genética de la Sociedad Chilena de Pediatría, ante la solicitud de la Comisión de Salud de la Cámara de Diputados, se reunió de manera extraordinaria para discutir conforme a la evidencia científica reportada a la fecha, cuáles anomalías congénitas podrían ser incluidas en el inciso que considera  al “ Embrión o feto que padezca una alteración estructural congénita o genética incompatible con la vida extrauterina”. En la Reunión de Consenso, en primera instancia se decidió no emplear el término “incompatible con la vida extrauterina” en ninguna anomalía congénita, pues en todos los tipos de anomalías congénitas existen excepciones de pacientes con sobrevidas más prolongadas de lo habitual y se acordó, conforme a propuestas internacionales, cambiar el término por el de “anomalía congénita de mal pronóstico vital (ACMPV)”
En una segunda instancia se discutieron las posibles anomalías congénitas a considerarse en la categoría “incompatible con la vida”, o de anomalía congénita de mal pronóstico vital (ACMPV), y se procedió a la exposición de cada una, posterior a lo cual se sometía a discusión para evaluar si se ceñía al criterio manifiesto por la propuesta de ley. 

En conclusión, el grupo de especialistas arribó al consenso de que las ACMPV son: anencefalia, hipoplasia pulmonar severa, feto acardio, ectopia cordis cervical, triploidía no mosaico, complejo limb body Wall, anomalía body stalk síndrome, trisomía 13(completa y no mosaico) y trisomía 18 (completa y no mosaico). Y que para el diagnóstico de todas ellas se requiere al menos que toda mujer gestante tenga acceso a evaluaciones ecográficas de anatomía fetal y algunas incluso técnicas complementarias como resonancia nuclear magnética (hipoplasia pulmonar) y estudios citogenéticos invasivos, sin los cuales no habrá certeza diagnóstica (trisomías 13 y 18, triploidía) y por ende no podrán catalogarse como ACMPV. 

42nd ICBDSR Annual Meeting
Se realizó la edición número 42 de la Reunión Anual de la International Clearinghouse of Birth Defects en la ciudad italiana de Spoleto, del 10 al 13 de Septiembre de 2015, donde participó el ECLAMC, junto con 67 representantes de otras 59 instituciones, de 21 países.

En ella se presentaron 23 comunicaciones orales sobre cuatro temas: screenig prenatal; factores de riesgo prevenibles; epidemiología de grupos de defectos congénitos específicos; y vigilancia epidemiológica y metodología de análisis. Un workshop sobre cardiopatías congénitas con 5 presentaciones, y una sesión de tres proyectos colaborativos: 1. Diagnóstico prenatal y cardiopatias congénitas; 2. Mortalidad y sobrevida de defectos congénitos; y 3. Tendencias seculares en gastrosquisis por registro. Fue incorporado el registro de Cali como programa de vigilancia, a la red de la Clearinghouse. Además, se comunicó que el “3 de marzo Día Mundial de los Defectos Congénitos”, promovido por 12 organizaciones (entre ellas el ECLAMC), será debatido y reconocido en la Organización Mundial de la Salud para su difusión a nivel global.

Abrazos desde Buenos Aires,
Eduardo y Grupo Coordinador
ECLAMC 
Estudio Colaborativo Latinoamericano de Malformaciones Congénitas 
www.eclamc.org
Agradecemos la colaboración de Silvia Castillo Taucher, Rosa Andrea Pardo Vargas, Viviana Cosentino y Jorge López Camelo para la elaboración de este boletín. Y, también, a Denise Pontes Cavalcanti, Lavinia Shuler Faccini, Ieda Orioli, Flavia Matinez de Carvalho, Julio Nazer Herrera, quienes colaboraron en el boletín anterior.
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