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La Red Nacional de Anomalias Congénitas (RENAC): objetivos

ampliados de la vigilancia

The National Network of Congenital Anomalies: Extended goals for surveillance

En un articulo previo,' presentamos el Registro
Nacional de Anomalias Congénitas de Argentina
(RENAC), un sistema de vigilancia de anomalias
congénitas (AC) mayores. Este sistema se cre6
en 2009 como respuesta al peso creciente de
las AC en la morbimortalidad infantil. En las
dltimas décadas, en Argentina, las AC fueron
aumentando su importancia relativa como causa
de defunciones infantiles: en 1980, representaban
el 11% de las muertes en menores de 1 afio,
mientras que, en 2014, el 28%. Para contar con
informaciéon sobre morbilidad, luego de un
estudio piloto,? surgié el RENAC como un
“registro”, y se enfocé en la produccién de
informacién epidemioldgica, con el objetivo de
conocer la frecuencia de las AC mayores en recién
nacidos y fetos muertos, e investigar alarmas
epidemiolégicas.* Anualmente, el sistema da a
conocer la prevalencia de las AC en Argentina,
discriminada por jurisdiccién y por AC especificas
a través de reportes (Reporte RENAC, 2015) y
publicaciones cientificas.'*

Esta constituido por una coordinacién central
y una red de maternidades, cada una de ellas
con dos profesionales referentes, vinculados
a la atencion de recién nacidos (neonatélogos,
pediatras, enfermeras), que mensualmente
reportan los casos con AC y el nimero de
nacimientos a la coordinacién. Se priorizé
la simplicidad del sistema, que no recolecta
factores de riesgo de manera rutinaria y que
persigue una amplia cobertura y alta calidad
diagnostica, gracias a la descripcion de las AC
y la codificacién a cargo de genetistas de la
coordinacion.

El propésito de este comentario es dar a
conocer los objetivos ampliados del sistema de
vigilancia RENAC, que, en 2015, fue rebautizado
y se transformo de “Registro” en “Red Nacional
de Anomalias Congénitas”. Si bien, desde el
comienzo, el sistema tuvo un disefio de red, con
el paso del tiempo, advertimos la importancia
de mejorar los medios de comunicacién y de
incorporar nuevos actores. A partir del afio 2010,
se implement6 un sistema de foros on line, un
tipo de tecnologia de comunicacién asincrénica
participativa, que hace posible personalizar los
mensajes y acortar las distancias. Por este medio,

los profesionales de las maternidades envian la

informacion, y la coordinacién puede realizar

reparos y orientar sobre el diagnéstico inicial
de los afectados. A su vez, desde el inicio, se
involucré a genetistas de distintas provincias

y a otras areas del Ministerio de Salud y de las

jurisdicciones. Esta mejora de la comunicacién

y la alianza con otros actores de salud permiti6

avanzar mas alld del propésito inicial de conocer

la frecuencia de las AC y hacer hincapié en los
siguientes objetivos expandidos del sistema:

* Conectar a los pacientes afectados con el
sistema de salud: inicialmente, a través del
foro on line, se vincul6 a los neonatos afectados
con genetistas locales para el diagndstico y
asesoramiento genético. A partir de 2015,
mediante una alianza con el Programa
SUMAR (www.msal.gob.ar/sumar), se
desarroll6 la Red de atencion de fisuras orales,
pie bot y displasia del desarrollo de cadera.
Para ello, se incorporaron al sistema grupos
interdisciplinarios tratantes de estas AC. Los
nifios afectados son reportados al nacer por
los profesionales de las maternidades, y la
coordinacién, en comunicacién con la familia
y los grupos tratantes, realiza la derivacion
y coordina el seguimiento. El Programa
SUMAR aporta su experiencia en la gestion
de prestaciones de salud, el financiamiento a
los efectores por prestacion y la incorporacion
de profesionales para la coordinacion de la
Red de atencién.

e Estimar el impacto de las principales AC para
evaluar las necesidades de recursos: a partir de
la prevalencia de AC especificas observada en
la RENAC, se estimaron los casos esperados
por afo para algunas AC seleccionadas por su
impacto clinico: sindrome de Down, talipes (pie
bot), fisuras orales, cardiopatias graves, defectos
de pared abdominal, atresias intestinales y
espina bifida.” Este dato es de importancia
para las jurisdicciones y los actores de salud
responsables de la planificacion de servicios de
salud para la atencién de los afectados.

* Conocer la sobrevida de los recién nacidos
afectados: la RENAC desarroll6 un estudio
que estimo6 la tasa de letalidad neonatal
para un conjunto de AC seleccionadas por



su mayor impacto en la morbimortalidad,

por su prevalencia y por ser reducibles a

través de intervenciones médico-quirtrgicas:

encefalocele, espina bifida, gastrosquisis,
onfalocele, hernia diafragmatica, atresia de
es6fago, atresia intestinal y malformacién
ano-rectal. Las tasas de letalidad estimadas
sirven como indicadores para la evaluacién de
intervenciones sanitarias, como insumo para
las redes de derivacién prenatal o neonatal,

y permiten detectar diferencias de sobrevida

posiblemente relacionadas con factores de

riesgo. En este estudio, la gastrosquisis fue
la AC con mayor prevalencia, y la hernia
diafragmatica, la de mayor tasa de letalidad.

La prematurez y la privacién socioeconémica

fueron las variables que incrementaron el

riesgo de morir en los afectados.®

Capacitar profesionales: la RENAC desarrolla

tres estrategias.

1. Capacitacion basada en los casos
reportados: la coordinacién asesora a los
profesionales de las maternidades sobre el
manejo inicial y los posibles diagnosticos.

2. Cursos semipresenciales: cursos on line con
evaluaciones presenciales, que abordan el
problema de las AC desde la salud ptblica,
epidemiologia, dismorfologia y etiologia.
La participacion de 153 profesionales de
las 24 jurisdicciones produjo mejoras en
la deteccién, atencién y descripcion de los
afectados y sirve como motivacién para los
participantes en la Red.

3. Un encuentro anual de todos los
integrantes de la RENAC, en el que se
presenta el reporte anual, se actualizan
temas de interés y se llevan a cabo mejoras
operativas.

Realizar la promocién de la salud: siendo la

poblacién un actor central, se ha interactuado

con asociaciones de familiares y pacientes
con AC y se han desarrollado agendas para
facilitar a las familias de pacientes con fisuras
orales el seguimiento de los nifios a lo largo
de su tratamiento prolongado. Asimismo, en

2016, la RENAC ha comenzado con la difusion

de informacién sobre AC a través de redes

sociales en Internet.

Estudiar el impacto de intervenciones

poblacionales: el 50% de las AC pueden

prevenirse, y existen intervenciones efectivas a

nivel poblacional para su prevencién primaria,

como es el caso de la fortificacion de alimentos
con 4cido félico para evitar los defectos del
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tubo neural. En nuestro pais, la fortificacién
de la harina de trigo y derivados es obligatoria
por la Ley Nacional N° 25630 del afio 2002.
A partir de la informacién de la RENAC,
se ha confirmado el efecto protector de la
fortificacién al verificarse una disminucién
del 66% en la prevalencia de anencefalia y
encefalocele, y del 47% de espina bifida.”®
En conclusién, hoy la Red Nacional de
Anomalias Congénitas, inicialmente concebida
como un registro epidemiolégico, ha expandido
su objetivo inicial y ha incorporado otros
vinculados con la atencién, promocién de la salud,
capacitacion y evaluacion de intervenciones. Para
llevarlos a cabo, ha aumentado la cantidad de
profesionales participantes y realizado alianzas
con otros actores de salud de las provincias y
del nivel central. Desde 2013, la RENAC integra
la International Clearinghouse for Birth Defects
Surveillance and Research (www.icbdsr.org) y
el EUROCAT (www.eurocat-network.eu), dos
consorcios internacionales para vigilancia y
prevencion de AC. Esta expansion de los objetivos
de la RENAC y su trabajo en red favorecen su
sustentabilidad, la calidad de la informacion
y, fundamentalmente, posibilitan desarrollar
acciones en las 24 jurisdicciones del pais en pos
del cuidado oportuno de los afectados con AC. El
compromiso de los 651 miembros de la RENAC
se logra a través de capacitaciones, devolucién
de la informacién procesada y apoyo para el
manejo inicial, diagnéstico y seguimiento de los
recién nacidos afectados. El sistema de vigilancia
estd basado en el compromiso continuo de las
personas, no solo para la produccién sistematica
de informacién epidemiolégica, sino también para
su utilizacion en la reduccién de desigualdades. B
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