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RESUMEN

Introduccion. Las fisuras orales son anomalias
congénitas mayores que comprometen la
integridad del labio y/o paladar, y pueden
también afectar la nariz y las fosas nasales. La
prevalenciaenArgentinaesde,aproximadamente,
15 afectados cada 10000 nacimientos. El
Ministerio de Salud de la Nacién implemento,
a partir del afio 2015, una red nacional para
la atencién de nifios/as con fisuras orales en
Argentina a través de un trabajo conjunto entre
la Red Nacional de Anomalias Congénitas
(RENAC)(centro coordinador delared nacional)
yelProgramaSUMAR. El objetivo de este trabajo
es describir la red de atencién y sus primeros
resultados.

Poblaciéon y métodos. Se identificaron y
acreditaron 61 instituciones que realizaban el
tratamiento de fisuras orales de manera integral
o articuladamente con otras instituciones. Se
conectaronlas maternidades conlasinstituciones
tratantes, que se agruparon en nodos de la red
de atencién.

Resultados. En el periodo entre marzo de 2015
y febrero de 2016, se identificaron 550 recién
nacidos con cobertura exclusiva del sector
publico de salud. De ellos, un 18% presenté
fisura de labio; 62%, fisura de labio y paladar; y
20%, fisura de paladar tinicamente; en un 75%
se presentaron de forma aislada y, en un 25%,
asociadas a otras anomalias congénitas.
Conclusién. Un 70% de los nifios fue evaluado
por una institucion tratante acreditada y se
encuentran en tratamiento. Se busca mejorar la
sistematizacién de los datos, incorporar mayor
cantidad de instituciones, fortalecer el trabajo
interdisciplinario de los equipos y promover
estdndares de calidad para los tratamientos.
Palabras clave: salud piiblica, redes, anomalias
congénitas, fisura orofacial.
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INTRODUCCION

En las tltimas décadas, tuvo lugar
un proceso conocido como transicién
epidemiolégica, caracterizado por la
disminucién de la morbimortalidad
por desnutricién y enfermedades
infectocontagiosas y el incremento
relativo de la mortalidad y la
morbilidad por afecciones crénico-
degenerativas.! Dentro de esta tiltima
categoria, se encuentran las anomalias
congénitas (AC), que son alteraciones
estructurales o funcionales,
esporddicas o hereditarias, presentes
desde el nacimiento.?

Estas enfermedades influyen en las
condiciones de salud de la poblacién,
pues pueden implicar secuelas
créonicas o invalidantes, con un alto
impacto para los afectados y sus
familias. En Argentina, la prevalencia
al nacer de las anomalias estructurales
mayores (con consecuencias médicas
y /o sociales graves y que requieren
tratamiento o apoyo psicosocial)® es
de 1,53%* y explican el 28% de las
defunciones infantiles.” Como una
de las respuestas a esta problematica,
en 2009, se cred en Argentina la Red
Nacional de Anomalias Congénitas
(RENAC), que depende del Centro
Nacional de Genética Médica
(Administraciéon Nacional de
Laboratorios e Institutos de Salud
—ANLIS-) y es un componente del
Programa de Enfermedades Poco
Frecuentes y Anomalias Congénitas
del Ministerio de Salud. La RENAC
retine las principales maternidades
del pais y estd conformada por
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neonato6logos y pediatras que detectan y reportan
sisteméaticamente a los recién nacidos (RN) con
AC mayores.®

Las fisuras orales (FO) son AC mayores que
comprometen la integridad del labio y/o paladar,
y pueden también afectar la nariz y las fosas
nasales. Las personas afectadas pueden presentar
alteraciones en el habla, la audicién, la deglucién,
la respiracién y la apariencia fisica, y requieren
cuidados y atencién por parte de un equipo
interdisciplinario de profesionales de la salud
desde la etapa prenatal y hasta los 18 afios de vida
aproximadamente.”® Las FO pueden presentarse
de forma aislada, asociadas a otras AC o formar
parte de sindromes. La prevalencia de FO en
Argentina es de alrededor de 15 afectados cada
10000 nacimientos. Son mds frecuentes las
fisuras de labio con o sin paladar hendido (12 por
10 000 nacimientos) y menos frecuente la fisura
de paladar (3 por 10000 nacimientos). Sobre la
base de esta prevalencia, se esperan alrededor
de 800 nacidos vivos afectados por afio en todo
el pais.’

Debido a las caracteristicas del problema de
salud y del tratamiento requerido, es necesario
considerar las implicancias de largo plazo en las
diferentes dimensiones de la vida cotidiana de

los nifios/as afectados y sus familias (sociales,
psicolégicas, vinculares, econdmicas, etc.). Se debe
considerar el contexto social como parte inherente
de la situaciéon de salud de cada nifio/a. Con el
propésito de favorecer la derivacion temprana, la
atencién oportuna y de calidad de los RN con FO,
en el afio 2014, el Programa SUMAR convocé a la
RENAC para coordinar una red de atencién de
RN con esta anomalia. El objetivo de este trabajo
es describir la red de atencién y sus primeros
resultados.

MATERIAL Y METODOS

Se trata de un estudio descriptivo,
observacional, de corte transversal. Se presentan
las actividades realizadas para la implementacién
de la red de atencién y las instituciones
participantes, segtin su distribucién geografica y
complejidad. Se clasifican los nifios/as afectados
segun tipo de fisura, AC asociadas, lugar de
residencia y deteccién prenatal de la anomalia.

Los profesionales involucrados en la red de
atencién son los siguientes: a) los neonatélogos
o pediatras de las maternidades que detectan
a los RN afectados; b) los especialistas de las
instituciones tratantes que llevan a cabo el
tratamiento y seguimiento de los afectados;

TaBLA 1. Plan de servicios de la red de atencién de recién nacidos con fisuras orales

Etapa prenatal

Ecografia obstétrica diagnéstica, consulta prenatal con equipo interdisciplinario de FO (1) y consulta con Psicologia (1).

Etapa 0-5 afios
Primer afio de vida

Notificacién o denuncia del recién nacido con FO para su incorporacién a la red de atencién, referencia del recién nacido al
equipo interdisciplinario, evaluacién inicial por el equipo interdisciplinario, consultas con Pediatria (mensual), Odontopediatria
y Fonoaudiologia (quincenal), Cirugia especializada en FO pre- y posquirtrgicas (7), Otorrinolaringologia (3), Nutricién (2),
Psicologia (mensual durante el primer afio), Trabajo Social (trimestral), Kinesiologia (1), Genética (1), Terapia Ocupacional
(mensual), equipo interdisciplinario (pre- y posquiridrgico). Practicas: impedanciometria (3), ortopedia pre- y posquirtrgica.
Cirugias: cierre nasolabial. Tiempo 6ptimo hasta la primera cirugia: antes de los 6 meses de vida (180 dias).

De 12 meses a 5 afos

Consultas con las especialidades citadas, ortodoncia infantil a partir de los 3 afios de edad. Précticas de evaluacién auditiva,
terapia del lenguaje, ortopedia posquirtirgica, ortopedia en denticién primaria, videofonacién y videonasoendoscopia,
cirugfas de cierre de paladar blando, faringoplastia primaria, cierre de paladar duro y blando, faringoplastia secundaria,
colocacién de didbolos. Tiempo 6ptimo hasta la segunda cirugia: antes del afio de vida.

Etapa 6-9 afios

Consultas con Pediatria, Odontopediatria, Ortodoncia Infantil, Fonoaudiologia, Psicologfa, Trabajo Social, Cirugia especializada
en FLAP, Nutricién, Otorrinolaringologfa, equipo interdisciplinario de FO. Précticas: terapia del lenguaje, ortopedia en
denticién mixta, radiograffa panordmica, videofonacién y videonasoendoscopfa, cirugia de injerto éseo y de velo faringeo.

Etapa 10-15 aiios

Consultas con Pediatria, Odontopediatria, Ortodoncia Infantil, Fonoaudiologia, Psicologfa, Trabajo Social, Cirugfa especializada
en FO, Nutricién, Otorrinolaringologia, equipo interdisciplinario de FO. Précticas: terapia del lenguaje, ortodoncia en denticién
permanente, radiograffa panordmica, videofonacién y videonasoendoscopia, telerradiografia de perfil con cefalograma,

cirugfa de injerto 6seo y de velo faringeo.

FO: fisuras orales; FLAP: fisura labio-alvéolo-palatina. (n): nimero de consultas.
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c) integrantes del centro coordinador de la red
de atencién en la RENAC (pediatras, trabajadora
social, genetistas, epidemidlogos); d) equipo de
gestion del Programa SUMAR nacional y de las
unidades de gestién de las jurisdicciones.

A través de consultas con expertos realizadas
durante 2014, se disefié un plan de servicios que
tuvo en cuenta criterios de calidad y oportunidad
en el proceso de atencién de los nifios/as
afectados y que incluy¢ diferentes prestaciones
(Tabla 1). El cumplimiento de las diversas etapas
del proceso de atencién se verifica a través de una
secuencia de reportes que los profesionales de la
red envian a la coordinacién. El primer reporte,
que se realiza en las maternidades, es la denuncia
o notificacién de los RN con FO dentro de las
primeras 48 horas después del nacimiento. Esto
desencadena un proceso de referencia del RN a
una institucién tratante acreditada, segtin el lugar
de residencia de la familia y la complejidad de la
situacién de salud. Una vez que el nifio/a tiene
un turno asignado y es atendido por la institucién
tratante, esta lleva a cabo la confirmacién
diagndstica y el plan de seguimiento, que se
reflejan en reportes posteriores. En la atencién de

FO, las especialidades consideradas basicas para
la atencién son odontologia, fonoaudiologia y
cirugfa. Si bien se considera “equipo completo”
a los conformados por las tres especialidades
mencionadas y de acuerdo con las caracteristicas
del tratamiento requerido en esta patologia, la
red incluye profesionales de la salud de otras
disciplinas (pediatria, otorrinolaringologia,
trabajo social, enfermeria, psicologia, genética,
cardiologia, entre otros).

Las instituciones tratantes fueron previamente
acreditadas a nivel de cada jurisdiccién y por
el Ministerio de Salud de la Nacién. Para
el andlisis, se clasificaron en cuatro grupos:
1) instituciones con equipo completo, aquellas
que contaban con las 3 especialidades
consideradas bdsicas; 2) instituciones que no
contaban con las 3 especialidades bdsicas, pero
que completaban el equipo con profesionales
de otra institucién acreditada y de la misma
localidad; 3) instituciones que no contaban
con las 3 especialidades bdsicas, pero que
completaban el equipo con profesionales
de otra institucién acreditada y de diferente
localidad; 4) instituciones que no contaban con

TABLA 2. Actividades de la red de atencién de nifios/as con fisuras orales

Organizacién de la red de atencién

- Se formalizé la alianza entre la RENAC y el Programa SUMAR.

- Se incorporaron a la RENAC profesionales para integrar la coordinacién de la red de atencién.
- Seidentificaron las instituciones tratantes de nifios/as con FO, las cuales fueron acreditadas por las autoridades

jurisdiccionales y nacionales.

- Se estableci6 la comunicacion entre la coordinacién de la red de atencién y las 24 unidades de gestién jurisdiccionales del
Programa SUMAR para compartir estrategias de fortalecimiento de las redes intraprovinciales.

Disefio de las etapas de la deteccién y seguimiento de los nifios/as con FO

- Con el asesoramiento de especialistas en el tratamiento de estas anomalias, se establecié un plan de servicios con prestaciones
especificas y por etapas, disefiado en conjunto con el Programa SUMAR.

- Se estableci6 una secuencia de reportes que se correspondian a las etapas de deteccién, derivacién, diagndstico y tratamiento.

Capacitacién de los profesionales

- Se realiz6 un manual operativo para la carga de los reportes en la pagina web de la RENAC, que se acompafi6 con un video

on line.

- Se realizaron capacitaciones presenciales y virtuales destinadas a los neonatélogos y los profesionales de las instituciones
tratantes. A los neonatélogos se los instruy6 para que realizaran la notificacién de los recién nacidos con FO dentro de las 48

horas del nacimiento.

- Deteccién y derivacién de los recién nacidos con FO

- Se monitorearon todas las etapas desde la deteccién, derivacién, diagnéstico y tratamiento.

- A medida que los neonatélogos denunciaban los casos, la coordinacién contactaba a los equipos de las instituciones tratantes

y gestionaba un primer turno de las familias con los equipos.

En algunas situaciones especificas que presentaban mayor dificultad, la coordinacién realizé el contacto con las familias para
asegurar el acceso a las instituciones tratantes y la adherencia a los tratamientos, articulando con los equipos de salud.

Con el propésito de facilitar el cumplimiento del cronograma de consultas con los especialistas, se produjo una “Agenda para
las familias”, material que fue entregado a cada familia por los neonat6logos antes del alta de la maternidad o

por los equipos de las instituciones tratantes.

RENAC: Red Nacional de Anomalias Conggénitas; FO: fisuras orales.
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las 3 especialidades bdsicas y no completaban
el equipo dentro de la jurisdiccién. Para el
funcionamiento de la red, las instituciones
tratantes fueron agrupadas en nodos, que eran los
que enviaban los reportes al centro coordinador.

La definicién de caso para este estudio
correspondi6 a los RN con fisura de labio,
fisura de labio y paladar, y fisura de paladar,
en asociacion o no con otras AC, nacidos desde
el 1 de marzo de 2015 hasta el 29 de febrero de
2016 y que estuvieran vivos al momento de la
notificacién a la RENAC. Se excluyeron los fetos
muertos o fallecidos antes de la notificacién y los
afectados que contaban con cobertura de salud de
obra social y /o prepaga por no formar parte de
la poblacién destinataria del Programa SUMAR.

RESULTADOS
Las actividades realizadas para la
organizacion de la red de atencién de FO se

describen en la Tabla 2. La red estd integrada
por 146 maternidades del subsector ptblico y
61 instituciones tratantes acreditadas en todo
el pais. De estas dltimas, 33 (54,1%) tienen
equipo completo; 18 (29,5%) se completan
con profesionales de instituciones de la
misma localidad; 8 (13,1%) se completan con
profesionales de instituciones de diferente
localidad; y 2 (3,3%) son instituciones que no
cuentan con las 3 especialidades y no completan
el equipo dentro de la jurisdiccién (provincias
de Chaco y Tucumaén) (Tabla 3). Tierra del Fuego
es la tnica jurisdiccién que no cuenta con una
institucién tratante acreditada. Las instituciones
tratantes se agrupan en 39 nodos de la red, de los
cuales 29 (74%) enviaron reportes regularmente,
mientras que los 10 (26%) restantes no reportaron
sus actividades al centro coordinador en el
periodo del presente estudio. Las maternidades
de todas las jurisdicciones reportaron casos,

TaBLA 3. Maternidades e instituciones de salud acreditadas para el tratamiento de fisuras orales por jurisdiccion

Instituciones acreditadas para el tratamiento de FO

Nodos de la red

Sin todas las especialidades basicas

Jurisdiccion Maternidades Con todas las Con Las No cuenta  Total Totales Reportaron
especialidades  especialidades  especialidades con las al centro
basicas basicas en basicas especialidades coordinador
diferentes en diferentes bésicas y
instituciones instituciones no completa con
de la misma de distintas otra institucién
localidad localidades en la jurisdiccién
Buenos Aires 50 6 4 0 0 10 7 6
CABA 12 2 1 0 0 3 3 0
Catamarca 1 1 0 0 0 1 1 1
Chaco 4 0 0 0 1 1 1 1
Chubut 5 2 0 0 0 2 2 2
Coérdoba 10 2 3 0 0 5 2 1
Corrientes 4 1 0 0 0 1 1 1
Entre Rios 5 1 0 0 0 1 1 1
Formosa 1 1 0 0 0 1 1 1
Jujuy 4 1 0 0 0 1 1 1
La Pampa 2 1 0 0 0 1 1 1
La Rioja 2 1 0 0 0 1 1 1
Mendoza 5 2 1 0 0 3 2 2
Misiones 5 1 0 0 0 1 1 1
Neuquén 6 1 0 4 0 5 1 1
Rio Negro 5 3 0 1 0 4 3 2
Salta 3 1 0 0 0 1 1 1
San Juan 1 0 3 0 0 3 1 1
San Luis 2 1 0 0 0 1 1 0
Santa Cruz 3 2 0 0 0 2 2 0
Santa Fe 9 2 6 3 0 11 3 2
Santiago del Estero 1 1 0 0 0 1 1 1
Tierra del Fuego 2 0 0 0 0 0 0 0
Tucuman 4 0 0 0 1 1 1 1
Total 146 33 18 8 2 61 39 29

FO: fisuras orales; CABA: Ciudad Auténoma de Buenos Aires.
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excepto Tierra del Fuego, que no tuvo RN con FO
en el periodo del estudio (Tabla 4).

El total de RN vivos afectados fue de 550, de
los cuales 98 (18%) presentaron fisura de labio;
339 (62%), fisura de labio y paladar; y 113 (20%),
fisura de paladar. Se observaron 414 RN con FO
aisladas, 135 con FO asociadas a otras anomalias
y 1 caso en el que no se especificé si la fisura
era aislada o asociada. Las FO aisladas fueron
detectadas por diagndstico prenatal ecografico en
81/414 (20%) casos, mientras que las FO asociadas
a otras anomalias fueron detectadas en 39/135
(29%) casos.

Del total de 550 afectados, 46 (8%) no estaban
en condiciones clinicas de ser derivados a los
equipos tratantes por las siguientes causas:
prematurez, bajo peso, coexistencia de anomalias
mayores graves (aquellas que representaban
riesgo de vida y requerian tratamiento prioritario).
De los 504 restantes, 28 (6%) fueron derivados
desde las maternidades a instituciones no
acreditadas y 476 (94%) fueron derivados a las
instituciones acreditadas que conformaban la red.
Segun los reportes recibidos en la coordinacién,
332/476 nifios (70%) fueron evaluados y

comenzaron un plan de tratamiento y seguimiento,
de los cuales 286 (86%) tenian una edad oportuna
para ser operados dentro del periodo del
estudio. El 41% de estos nifios ya fue operado
(116/286), mientras que los restantes contintian en
seguimiento (Figura 1). De los nifios operados, la
edad media de la primera cirugfa fue de 197 dias.
En el periodo comprendido entre el nacimiento y la
primera cirugia, hubo un promedio de 7 consultas
con Odontologfa, 5 con Fonoaudiologfa y 3 con
Cirugia (consultas prequirtirgicas). Para Pediatria,
se registré un promedio de 5 consultas. En relacién
con los casos referidos a otras especialidades para
su evaluacién, 231/332 (70%) fueron referidos a
Cardiologia; 188 (57%), a Genética; 195 (59%), a
Psicologia; 160 (48%), a Nutricién; y 216 (65%), a
Trabajo Social.

DISCUSION

El presente trabajo describe la red de atencién
de RN con FO en Argentina, coordinada por
la RENAC desde su inicio en marzo de 2015.
La RENAC es un sistema de vigilancia de AC
preexistentes, que monitorea sistematicamente
las variaciones en las prevalencias al nacer e

TaBLA 4. Recién nacidos con fisuras orales detectados en la Red Nacional de Anomalias Congénitas por jurisdiccion de
residencia, segtin tipo de fisura y presentacion clinica, entre el 1 de marzo de 2015 y el 29 de febrero de 2016

Tipo de fisura oral

Presentacion clinica

Jurisdiccién Total de pacientes Fisura Fisura de labio Fisura de Aisladas Asociadas a
reportados (n) de labio y paladar paladar otras anomalias

Buenos Aires 172 36 97 39 129 43
CABA 18 2 11 5 15 3
Catamarca 7 2 5 0 7 0
Chaco 34 4 23 7 26 8
Chubut 7 0 4 3 5 2
Coérdoba 26 1 17 8 16 10
Corrientes 20 2 12 6 19 1
Entre Rios 16 4 8 4 11 5
Formosa 15 0 12 3 12 3
Jujuy 13 4 7 2 7 6

La Pampa 3 1 2 0 2 1

La Rioja 5 0 5 0 4 1
Mendoza 36 9 23 4 31 5
Misiones 24 6 15 3 17 7
Neuquén 11 5 4 2 4 7

Rio Negro 4 0 4 0 3 1
Salta 39 9 20 10 25 14
San Juan 16 3 8 5 13 3

San Luis 7 2 5 0 5 2
Santa Cruz 2 0 2 0 2 0
Santa Fe 27 4 18 5 21 6
Santiago del Estero 27 3 20 4 26 1
Tucumaén 21 1 17 3 15 6
Total 550 98 (18%) 339 (62%) 113 (20%) 414 (75%) 135 (25%)

CABA: Ciudad Auténoma de Buenos Aires.
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investiga sobre sus causas.”!’ La red de atencién
responde a uno de los objetivos ampliados de
la RENAC, que es contribuir al acceso de los
pacientes y sus familias a los servicios de atencién
y cuidado, asi como al asesoramiento genético."
Es importante considerar que los plazos para
la notificacién y referencia de los RN con FO,
dentro de las primeras 48 horas posteriores
al nacimiento, modificaron la rutina de envio
mensual de datos de la RENAC. Esto represent6
un desafio para el sistema de vigilancia, que
incorporé nuevos actores —los equipos de las
instituciones tratantes— y necesit6 de un mayor
esfuerzo de los profesionales de las maternidades.

Una experiencia similar a la organizada en
nuestro pais existe en Chile desde 2005, afio
en que las FO fueron incorporadas al Régimen
de Garantias Explicitas en Salud, programa
que garantiza y organiza la atencién de ciertas
patologias.!? En ese pafs, la atencidon estd
organizada en 9 centros quirtdrgicos seleccionados
a partir de criterios de especializacion, geografia
e infraestructura, que dan respuesta a la atencién
desde el nacimiento hasta los 15 afios."

En el Reino Unido, se centralizé la atencién
en 11 centros con equipos multidisciplinarios de
acuerdo con estandares de calidad. Un estudio de
ese pafs muestra que los resultados de tratamiento

han mejorado a partir de la introduccién de
servicios multidisciplinarios centralizados.™

En nuestro pais, un antecedente muy
importante es la labor realizada por la Sociedad
Argentina de Cirugia Pldstica, Estética y
Reparadora (SACPER) a través de un trabajo a
nivel nacional para el diagnéstico y tratamiento
interdisciplinario de pacientes con FO, la
normalizacién y la promocién de la atencion
regionalizada.'®'® Un estudio previo realizado
en Argentina con 970 pacientes mostré que un
43,5% de ellos carecia de cobertura de salud y un
41% no contaba con recursos econémicos para
solventar el tratamiento. En el mismo estudio, se
observé que el 30% de los afectados requeria mas
de 2 horas para trasladarse desde su domicilio al
servicio de atencién.”

En nuestro pafs, un antecedente similar a la
red de atencién de FO es el Programa Nacional
de Cardiopatias Congénitas (PCC), que, desde
2010, ha favorecido el acceso a las cirugias, la
reduccién de la lista de espera y la regionalizaciéon
de los servicios. Asimismo, el Paquete Perinatal
de Alta Complejidad (PPAC) promueve, desde
2013, el acceso al tratamiento quirtirgico de RN
con hidrocefalia, espina bifida, gastrosquisis,
onfalocele o atresias digestivas. Asi como
ambas iniciativas buscan reducir la mortalidad

FiGura 1. Flujograma del proceso de atencién recibido por los pacientes con fisuras orales detectados en las maternidades
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maternidad a instituciones

no acreditadas 70%

evaluados

156 nifios/as con fecha
quirtrgica reportada

286 nifios/as en
edad oportuna para
ser operados

~

332 nifios/ as reportados
por los nodos de la red

| efem—

_—

41%
operados

7 nifios/as no se encuentran en condiciones de ser operados

-~
39 nifios/as deben ser operados en un perfodo posterior

de acuerdo con la edad y la patologia (fisura de paladar)

116 nifios/ as fueron
operados y poseen
evaluacién posquirtrgica

21 nifios/ as ya tienen
planificada la segunda cirugfa

FO.: fisuras orales.
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infantil por estas causas, la red de atencién de
FO se organiz6 para minimizar su impacto en
la morbilidad. Estas no implican compromiso
de vida, pero requieren de tratamientos
multidisciplinarios prolongados, que pueden
dejar secuelas funcionales, morfolégicas y
estéticas dependiendo de la gravedad del defecto
y, en especial, del acceso a una atencién oportuna
y de calidad.

La organizacién de la red en Argentina se
inici6 con la identificacién de los profesionales
o equipos dedicados al tratamiento de las FO
que se hallaban dispersos por todo el territorio
nacional. Un relevamiento realizado en 2011
por la Facultad de Ciencias Econémicas de la
Universidad Nacional de La Plata —en articulacién
con especialistas de la Facultad de Ciencias
Meédicas— evalué la oferta brindada por el sector
publico para el tratamiento de las FO. Este estudio
reveld que cada jurisdiccién resolvia la atencién
en forma fragmentada e informal, con escasa
nominalizacién de la poblacién, sin una red
organizada y que predominaba la referencia sin
contrarreferencia.

Entre las conclusiones se planteaba que, por la
complejidad de esta patologfa, resultaba necesario
articular los efectores en una estructura que
garantizara un tratamiento oportuno y lo mds
completo posible, lo que minimizaria costos y
brindaria efectividad médica.®

Los resultados de nuestro trabajo muestran
que, en esta primera etapa, se articularon las
maternidades con las instituciones tratantes.
Del total de RN detectados en las maternidades,
se logré que un alto porcentaje (94%) fuera
derivado a efectores de la red y que un 70%
comenzara un plan de tratamiento y seguimiento.
Fueron operados mds de 100 nifios, que, ademads,
accedieron a las consultas requeridas con distintos
especialistas. En los pacientes operados, el tiempo
transcurrido hasta la primera cirugia fue cercano
al 6ptimo de 180 dfas. Con respecto al perfil
epidemioldgico de los pacientes detectados, la
anomalia mds frecuente fue la fisura de labio
y paladar (62%) y de presentacidén aislada
(75%), 1o cual coincidi6 con lo reportado por la
literatura.®' Se observo una baja tasa de deteccién
prenatal, coincidente con lo reportado antes para
Latinoamérica,® aunque, en otras regiones, se
observaron tasas mayores de deteccion.?!

El trabajo realizado en este periodo presenta
algunas limitaciones. El proceso de acreditacién
inicial de las instituciones tratantes estuvo a
cargo de las autoridades sanitarias provinciales

y fueron avaladas por la Direccién Nacional de
Regulacién Sanitaria y Calidad en Servicios de
Salud. Algunas instituciones fueron auditadas
en terreno durante 2016 y 2017 por el Programa
SUMAR, y se observaron distintas modalidades
de atencién y escasos registros del tratamiento
multidisciplinario. Muchas de las instituciones
todavia no han sido evaluadas, asi como
tampoco se han comparado atin los protocolos
de tratamiento que coexisten dentro de la red ni se
han evaluado diferentes resultados terapéuticos.
La American Cleft Palate-Craniofacial Association
(ACPA), organizacién supranacional que agrupa a
miembros de 60 paises y mds de 30 disciplinas de
la salud, publicé estdndares para la clasificacién
y acreditacién de equipos tratantes en Estados
Unidos y Canadd.” Segin nuestro conocimiento,
en Argentina, no hay publicados estandares
similares, por lo que se podrian adaptar los
estdndares internacionales y definir estdndares
argentinos adecuados al contexto local.

Estd planificado iniciar capacitaciones
especificas a fin de homogeneizar procedimientos
y mejorar la pericia de los equipos. Se han
detectado instituciones tratantes que atin no
se han incorporado a la red. Su incorporacién
permitird la realizacion de algunos aspectos del
tratamiento de manera mds préxima al domicilio
de cada familia para articularlo con el equipo
interdisciplinario de cada jurisdiccién. Asimismo,
como la carga de reportes resulta laboriosa
para los equipos de salud, se ha coordinado la
incorporacién de la red al Sistema Integrado de
Informacién Sanitaria Argentino (SISA). SISA
ofrece un mayor dinamismo para la carga de
datos y la organizacién de la informacién de
seguimiento de cada paciente a modo de registro
unificado, que facilita la articulacién entre las
instituciones que participan del tratamiento.

CONCLUSION

Se ha avanzado en la creacién y consolidacién
de una red nacional de atencién de FO que
contempla la deteccién, derivacién oportuna y
seguimiento de los nifios, e involucra mdltiples
profesionales e instituciones interconectados
de las 24 jurisdicciones del pafs. Estd pendiente
acreditar instituciones atdn no incorporadas
a la red, trasladar el sistema de registro de
datos a SISA para facilitar el seguimiento de la
informacion, fortalecer el trabajo interdisciplinario
e impulsar capacitaciones para promover
protocolos de trabajo comunes que conduzcan a
estdndares de calidad en la atencién. ®
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