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Le anomalie congenite

https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/eurocat/eurocat-network/eurocat-network-overview_en

Identificare 
le AC: 
obiettivo 
assistenziale 
e di ricerca

https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/eurocat/eurocat-network/eurocat-network-overview_en
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Registro IMER:
Tutte le AC maggiori identificate nel primo anno di vita, nei nati in 
Emilia Romagna. 

Escluse: 
- Anomalie minori: no conseguenze sul piano funzionale;
- Anomalie non ben definite o non confermate
- Anomalie non malformative: anomalie posturali, legate alla 

prematurità.. 
Eccezioni: es spina bifida occulta 
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I sistemi di sorveglianza

Sistemi nazionali e 
internazionali:
- Classificazioni 
comuni: dati 
confrontabili, 
maggiore rilevanza 
statistica; 
- Condivisione di 
conoscenze 
scientifiche e 
strategie di sanità 
pubblica

Registri: nati per verificare gli effetti di 
esposizioni a teratogeni e di politiche di 
sanità pubblica
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Il Registro IMER

1. Storia:

DPCM del 9/7/1999 pubblicato nella G.U. n.170 del 22/7/1999, art. 1 comma 4 
“Le regioni e le province autonome di Trento e di Bolzano, con il contributo dell'Osservatorio epidemiologico territoriale, attuano programmi di 

ricerca epidemiologica sulle malformazioni congenite, afferendo a specifici registri regionali, interregionali e delle province autonome; i relativi 

dati confluiscono in un registro nazionale sulle malformazioni congenite, tenuto presso l'Istituto superiore di sanità”. 

1978 – Fondazione del Registro IMER: pochi volontari interessati
1980: finanziamento RER

1980

Adesione di tutti i punti nascita

1995 

Determina Regionale 2014



2. Organigramma

Riunioni ogni 1-2 
mesi c/o RER:
Gestione alert

Organizzazione 
scientifica eventi

Interfaccia con 
istituzioni

…

Coordinamento organizzativo:
Ricezione, validazione, codifica dei casi; 
interfaccia con referenti

Gruppo di 
Coordinamento

Scientifico

Integrazione con i flussi 
informativi regionali

Prof. Stefano 
Volpato

Responsabile 
scientifico



! Valutazione della prevalenza delle anomalie congenite

! Sorveglianza di anomalie congenite selezionate  

! Valutazione dell’efficacia di interventi di Sanità pubblica
! Creazione di un database per la ricerca di fattori eziologici

! Costituire un network di collaborazioni clinico-diagnostiche e di ricerca

! Rappresentare un centro di riferimento per l’informazione sulla 
patologia malformativa

3. Obiettivi:
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4. Struttura

*Azioni referente
QUALITA’!
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Il CedAP per il Registro IMER

- costituisce la popolazione di riferimento, il denominatore per gli 
studi di prevalenza;

- genera i dati anamnestici materni e neonatali" analisi di 
confronto tra casi con AC e nati senza AC;

- permette il link con gli altri flussi informativi della regione;

- costituisce una fonte aggiuntiva per l’identificazione di casi con 
AC, in particolare per verificare i casi di AC tra i nati morti.
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Disponibilità dei dati: diretta con generazione di tabelle nel sito, 
consultazione dei report annuali, su richiesta per analisi ad hoc.

www.registroimer.it

I dati del registro IMER

http://www.registroimer.it/
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Nati 
vivi

Nati 
morti ITG

Totale 
casi 

IMER

Prev
IMER 

%

Totale 
casi 

CedAP

Prev
CedAP

%

Totale 
nati 
RER

2016-
2018 2.484 9 488 2.981 2,95 949 0,94 101.229

Le anomalie congenite negli anni 2016-2018
N.B.:
- Valutazione ultimo triennio di dati totali
- AC molto diverse tra loro
- Relazione IMER/CedAP: due strumenti diversi

1. Totale AC e prevalenza:

EUROCAT TOSCANA IMER MILANO

2012-2016 2,6 2,2 2,8 2,7
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2. Fonti dei casi IMER nel triennio 2016-2018

" Non presenti in altri flussi

" Referenti

" Nuovi o modificati con malattie 
rare

" SDO7 generate successivamente
36%

" SDO generate alla nascita; 

1%

61%2%

29%

7% CEDAP

IMER

RARE

SDOn

SDO 7+
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3. Casi di AC nel triennio 2016-2018

73% AC isolate
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4. Integrazione dei casi di AC identificati dal CedAP, 2016-2018

646; 68%

262; 28%

41; 4%

già presenti eliminati casi

41 casi, di cui 4 nati morti
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5. Esempi di analisi di variabili

Variabile IMER CedAP
Età media madri 32,6 32,1 
Madri straniere 33% 33%
Prematurità 14,2% 7,7%

Età ≥ 35: 39% vs 34,6%;
Età ≥ 35 casi S.Down: 74%

Anni 2016-2018
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Conclusioni

Registro IMER: strumento di sorveglianza delle AC della RER

Integrazione delle fonti (complessità del registro)" efficace sistema di 
sorveglianza

- coinvolgimento dei referenti clinici: qualità dei dati
- corretta compilazione dei flussi informativi: integrazione, dati 

completi ed attendibili.

Nuove collaborazioni per rispondere ad esigenze cliniche, 
scientifiche e di sanità pubblica.
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