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RESUMEN

El Hipotiroidismo Congénito en el pais es muy frecuente, aunque estuvo siendo
subdiagnosticado, ya que la mayoria de nifios con esta enfermedad son asintomaticos vy
unos pocos presentan indicios de la enfermedad en las primeras semanas de vida, ademas
de que no se contaba con los recursos econdmicos, técnicos y humanos para la
implementacién de una prueba que ayudara a diagnosticar a tiempo dicha patologia,

disminuyendo asi una de sus consecuencias como es el retardo mental.

En este trabajo se da a conocer la incidencia del hipotiroidismo congénito, sus
causas, género mas vulnerable, las zonas mas afectadas en el pais, asi también la
efectividad que el Tamizaje Neonatal para Hipotiroidismo Congénito ha tenido en su primer
afno de haber sido puesto en marcha; a pesar que el nimero de muestras tamizadas hasta
mayo del presente afio fueron 45054, 15 de ellas fueron detectadas y ya estdn siendo
tratadas, evitando sus consecuencias irreversibles (Retardo Mental), gracias a una muestra

tomada a tiempo y adecuadamente.

Parte de la investigacion se llevé a cabo en el laboratorio central del anexo del
Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom, e incluye a todos los recién nacidos que
cumplen con los requisitos para toma de tamizaje neonatal, también se tomd en cuenta
personal médico, de enfermeria y administrativo de diferentes unidades de salud de todo el

pais, a los cuales se les realizaron encuestas.



Los datos fueron recolectados directamente en el HNNBB, y por medio de encuestas
hechas en las unidades de salud, esta informacién fue integrada en cuadros y debidamente

clasificada para su analisis e interpretacion.

Ya habiendo analizado los datos se puede concluir que estd siendo efectivo el
programa de tamizaje neonatal, sin embargo existe la necesidad de que se capacite
continuamente al personal encargado y que se brinde educacidn a la familia salvadoreiia;
por otra parte se ve la importancia que tiene el seguir apoyando programas como éste,
porque a la larga traerd muchos beneficios a la nifiez salvadorefa, que seran en un futuro la

poblacién econédmicamente activa en el pais.



INTRODUCCION

El tamizaje neonatal es una accién badsica de salud implementada para la deteccién
de enfermedades congénitas del metabolismo siendo las mas frecuentes: hipotiroidismo
congénito, fenilcetonuria, galactosemia entre otras. Dicha accién lleva mas de treinta afos
en otros paises, como por ejemplo Costa Rica, México y Argentina en donde sus programas
estan sélidamente establecidos. En El Salvador se inicid la deteccién temprana de
hipotiroidismo congénito, el 8 de Mayo del afio 2008 a nivel nacional;, dado que un
diagndstico y tratamiento tardio de esta enfermedad trae como consecuencia el retraso
mental.

Si el hipotiroidismo congénito es detectado en los primeros veintiocho dias de vida y
se inicia el tratamiento adecuado, el nifio tendrd la oportunidad de un desarrollo mental
adecuado, ya que el coeficiente intelectual del nifio (a) disminuye cinco puntos por cada
mes de retraso en el inicio del tratamiento. Por lo que se ve la necesidad de establecer
programas que nos ayuden a identificar tempranamente dicho diagnéstico.

Este documento pretende indagar vy reflejar con datos concretos la efectividad del
Tamizaje Neonatal en nuestro pais, en su primer afio de ejecucién, a través del cual se
verificara si el personal de salud es capaz de tomar adecuadamente una buena muestra

para el oportuno diagndstico, ayudando asi a la poblacién infantil salvadorefa.



ANTECEDENTES

El tratamiento del Hipotiroidismo con extractos tiroideos comenzé en el Hospital
Infantil de Newcastle Upon Tyne, Inglaterra, siendo George R. Murray el primero en inyectar
tiroides ovino en el afio 1890 a una paciente mixedematosa, con excelentes resultados,
publicando en 1892 los resultados del tratamiento con extracto tiroideo por via oral en
cuatro pacientes.1

A finales de la década de los sesentas y a principios de los setentas, los adelantos en
la comprensién de la fisiologia y bioquimica normal de la tiroides fetal y neonatal y el
desarrollo del Radioinmunoanalisis como método altamente sensible para la medida de los
hiveles sanguineos de hormonas tiroideas y de la TSH, permitieron la implementacién del
tamizaje para Hipotiroidismo Congénito y su diagndstico en el momento adecuado.’

En el afio de 1963, Guthurie y Susi, reportaron los resultados del diagndstico de
errores congénitos del metabolismo en etapa perinatal, utilizando un método rapido, que
se podria utilizar como prueba de escrutinio. Estos hallazgos marcaron la pauta para la
implementacién de las pruebas de tamizaje neonatal, para detectar alteraciones congénitas

del metabolismo, cuyas consecuencias se pueden evitar si se realiza un diagndstico y

! Unidad de Metabolismo y Desarrollo. Departamento de Pediatria

Hospital General Universitario Gregorio Marafién. Universidad Complutense. Madrid
http://Avww.Seep.es/privado/download. asp?url=congreso/c2002/8 pdf

* Comité Nacional de Tamizaje Neonatal (San Salvador, El Salvador, C.A. 2008)
Guia Técnica de Tamizaje Neonatal para Hipotiroidismo Congénito

Ministerio de Salud y Asistencia Social



tratamiento en las primeras semanas de vida del paciente afectado con Hipotiroidismo
Congénito, enfermedad cuya principal consecuencia es el retardo mental. >

El primer programa de tamizaje neonatal para Hipotiroidismo Congénito se realizé
en Quebec Canada en el afio de 1974 por Dussault y colaboradores, desde esa fecha, mas
de 150, 000,000 de recién nacidos han sido tamizados, detectandose cerca de 42,000
casos.® Sin embargo en 1973, el Dr. Antonio Veldsquez inicié un programa de tamizaje
neonatal en México, el primero en América Latina, pero fue hasta en 1988, que se hace
obligatorio someter al tamizaje para la deteccién del Hipotiroidismo Congénito a todos los
recién nacidos de ese pais.

Durante ese mismo periodo, Raiti, Newns, Klein y colaboradores, publicaron datos
donde demostraron que si el Hipotiroidismo Congénito era tratado tempranamente, los
ninos presentaban un desarrollo intelectual normal. Por otro lado, Jacobsen y Brandt
determinaron que solo una tercera parte de recién nacidos se les practicaba diaghdstico
temprano.

En Colombia, a partir del afo 1979, un grupo de trabajo de la Facultad de Medicina
de la Universidad Nacional, bajo la orientacién del Dr. Julio César Carrillo, comenzd el
desarrollo de la primera experiencia de deteccién neonatal a través del programa de

Hipotiroidismo Congénito, el cual se realizé en el Instituto Materno Infantil de Bogotd, y que

? Revista Mexicana de Patologia Clinica. (Julio-Septiembre 2004)
Articulo:Tamizaje Neonatal: Uma Estrategia em Medicina Preventiva
www.medigrafic.com/pdfs/patol/pt.2004/pt043b.pdf

* Comité Nacional de Tamizaje Neonatal (San Salvador, El Salvador, C.A. 2008)
Guia Técnica de Tamizaje Neonatal para Hipotiroidismo Congénito

Ministerio de Salud y Asistencia Social



permitié en una primera fase la constitucién de un grupo colaborativo con otras entidades
del pais, y que en una segunda fase comprendida entre los afios 1983 a 1985 permitié
tamizar 10,202 neonatos confirmandose en cuatro de ellos el diagndstico de Hipotiroidismo
congénito, lo que respondié a una incidencia de 1: 2500 a 2600

Por su parte, el programa Pregen de la Universidad Javeriana de Santafé de Bogota
atendié desde 1988 hasta 1993 diecisiete mil recién nacidos, de los cuales se reportaron
doce casos de Hipotiroidismo Congénito, cuatro de los cuales fueron transitorios, lo que
equivale a una frecuencia de aparicién del trastorno de 1:2125, cifra ligeramente mas alta
que las reportadas en el mbito mundial’.

En 1995 se implementd en la provincia de Buenos Aires el programa de pesquisa de
Hipotiroidismo Congénito para su diagndstico y tratamiento precoz. El objetivo de este
trabajo fue analizar los registros durante el periodo 2000-2004 y compararlos con los del
periodo previo.®

En el aho 2002, el pais carecia de programas gubernamentales para la deteccién
precoz de enfermedades metabdlicas, como el Hipotiroidismo Congénito y el problema era
que tenia una frecuencia que oscilaba entre 1 por cada 536 a 1 por cada 3600 recién
nacidos. “Lo primero que se tiene que hacer es convencer a nuestro gobierno que esta
enfermedad es una causa corriente de retraso mental y del crecimiento en nuestro pais. Lo

Unico que necesitamos es entrenar a unos cuantos técnicos de laboratorio para que el

3 Dr. Ciro César Alvear Sedan y colab.

Profesores asociados Seccion Bioquimica, Facultad de Medicina. Universidad de Cartagena

Revista Colombiana de Pediatria

http://encolombia.com/medicina/pediatria/pedi36101-tamizaje.htp

¢ Gonzalez, Verénica G, Santucci, Zulma C,

Programa de Pesquisa Neonatal de Hipotiroidismo Congénito de la Provincia de Buenos Aires
<http://www.sciclo.org.ar/sciclo.php?script=sci_artfext& pid=50325-007520070005000048& nrm=is0>



tamizaje se pueda realizar en un lugar central (por ejemplo en el Hospital Bloom) y poder
tener mejor plan de tratamiento y seguimiento de los nifios afectados”.’

Varias décadas después que los paises desarrollados y otros de América Latina como
Costa Rica; El Salvador inicié el tamizaje neonatal a partir de Mayo del afio 2008, gracias al
financiamiento de Taiwan, el programa esta disponible para todos los recién nacidos del
territorio nacional.?

El 22 de Abril del afio 2008, en el marco del Programa Ternura, la Primera dama de la
Republica Dofia Ana Ligia Mixco Sol de Saca y la Secretaria Nacional de la Familia,
acompanados por el Viceministro de Salud, Dr. José Ernesto Navarro, el Embajador de Ia
Republica de China, Taiwan Don Carlos Liao; el Director del Hospital Nacional de Nifios
Benjamin Bloom, Dr. Callejas, inaugurd las instalaciones del nuevo Laboratorio de “Tamizaje

III

Neonatal”, para la identificacién y tratamiento precoz del hipotiroidismo congénito para
prevenir el retardo mental.

En El Salvador se proyecta iniciar con la deteccién temprana de Hipotiroidismo
Congénito, dado que la consecuencia de un tratamiento tardio es el Retardo Mental, y al ser
detectado en los primeros dias de vida y e iniciar el tratamiento indicado, el nifio podra
tener un desarrollo mental normal. Es importante tomar en cuenta que si el tratamiento no

se realiza, por cada mes de retraso en el tratamiento, el coeficiente intelectual del nifio

disminuye en 5 puntos. El tamizaje neonatal, mds que un método de diagndstico,

" Medicina, Hablemos Online (6 de Mayo 2002)

Dr. Moris Angulo, médico salvadorefio v Jefe de 1a Unidad de Endocrinologia Pediatrica en el Hospital de
Winthrop, New York

http://www.el salvador.com/hablemos/Ediciones/260502/medicina.htm

¥Guia Técnica de tamizaje Neonatal para Hipotiroidismo Congénito San Salvador, El Salvador, C.A. (2008,
Julio 27)

La Prensa Grafica. Pagina 45, v entrevista con Secretaria Nacional de la Familia



constituye una herramienta de profilaxis, no existe otro método de detectar dicha
enfermedad desde el primer dia.

El primer laboratorio de tamizaje neonatal pro salud publica, en El Salvador, inicié al
servicio el 2 de mayo del aflo 2008. Este es un proyecto que permite identificar el
hipotiroidismo congénito en los recién nacidos, con el fin de prevenir el retraso mental a
través del diagndstico y tratamiento oportuno. El jefe de la Unidad de Diagndstico del
Hospital de Nifios Benjamin Bloom, en San Salvador, Dr. Carlos Enrique Carmona, explicé
que de acuerdo al Ministerio de Salud, el padecimiento afecta a uno de cada mil nifios en el
pais, aunque el dato no es tan exacto debido a que hasta ahora no se contaba con un
sistema publico para detectar el mal congénito. El laboratorio posteriormente recogera
cifras mas representativas.

Hasta hoy, el servicio de salud sélo era posible a través de centros privados, por un
costo de 150 a 200 ddlares, pero la poblacién salvadoreia ya puede contar con dicho
servicio ya que el costo es aproximadamente 1.50 de délar por paciente, aunque para los
ninos es gratuita.

Las muestras de sangre son procesadas en la maquina de analisis, llamada "Elisa en
Plata", para la Hormona Estimulante de la Tiroides TSH y T4, aparato que reconfirma la
informacidn. Si ambas pruebas son positivas, el cuadro del paciente es remitido a la Unidad
de Endocrinologia a la que compete el control del hipertiroidismo congénito.

La Unidad de Comunicaciones del Hospital Benjamin Bloom informé que durante el
afno 2007 la institucidn registré 391 nuevos casos de retardo mental, en infantes de cero a

12 afos, en todo el pais, de los cuales, al menos 221 son a causa del hipotiroidismo



congénito y es por ello la importancia de que los nifos puedan ser tamizados a tiempo,

para un oportuno diagndstico.



JUSTIFICACION

Los errores innatos del metabolismo son enfermedades severas y a menudo letales.
La prevencidén de nuevos casos es por consiguiente de mucha importancia, por lo cual el
tamizaje neonatal es un proceso bdsico realizado desde hace 30 afios por paises
desarrollados como Espafia, Canaday Estados Unidos de Norte América.

En el pais, a partir de mayo del afio 2008, se implementd el proyecto de tamizaje,
denominado: Programa “Ternura”; con el fin de combatir oportunamente una de las causas
mayores de retraso mental irreversible, el cual es el hipotiroidismo congénito (uno de los
errores innatos del metabolismo prevalentes en nuestro medio). Ademas se debe tomar en
cuenta, la cantidad de nifios que estarian llevando una vida normal; ya que es importante
recordar que solo en el 2007 fueron identificados 221 nifos con retardo mental en el pais,
ninos que no tuvieron la oportunidad de ser diaghosticados tempranamente, es por ello que
es de suma importancia que todo el personal de salud se responsabilice en obtener Ila

informacidn y capacitacidn necesaria para la toma de una adecuada muestra.

10



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Como médicos en afo social se es testigo, desafortunadamente, del
desconocimiento de la enfermedad en si, de la ejecucién del programa y por supuesto de la
ignorancia de cémo tomar una muestra de sangre del talén de los recién nacidos y se
confirma con el nUmero de muestras rechazadas por el laboratorio central; las cuales en el
afno 2008 fueron 700 vy en lo que va del aflo 2009 se reportan 504 a nivel de todo el pais,
haciendo un total de 1,204 muestras hasta el mes de mayo.

Los sighos clinicos no son suficientes para la detecciéon temprana del Hipotiroidismo
Congénito en los recién nacidos afectados; de ahi la gran importancia de la socializacién y
capacitacién técnica del personal de salud para el adecuado empleo de los recursos
materiales con que actualmente se cuenta y asi evitar el mal uso de insumos o
subutilizacién de los mismos. Asi también, evitar un diagndstico fuera de tiempo; ya que
cuando no hay un programa implementado o éste no es éptimo, dicho diagndstico se
realiza casi siempre luego del tercer mes de vida siendo asi los dafos catastréficos.

Los métodos de tamizaje son sencillos y confiables; favoreciendo el acceso de la
poblacién en general a la realizacién de tan sencilla prueba, con lo que se puede brindar a
la nifiez salvadorefia al hacer el adecuado uso de tan valioso instrumento, con el fin de
optimizar el nivel de vida y de salud de la familia salvadorefa.

En las Ultimas décadas los casos de Hipotiroidismo Congénito se han presentado

cada vez con mayor frecuencia.
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La realizacién inoportuna de programas destinados especificamente a la deteccién de
enfermedades metabdlicas y la poca importancia por parte del Estado son factores que se
suman a este problema.

En el pais no se contaba con ninguna prueba para la deteccién temprana del
hipotiroidismo congénito, pero a partir de mayo del afio pasado con la ayuda de
colaboradores internacionales, ya se cuenta con dicha prueba. Ahora bien, no solo se trata
de tenerla, sino de emplearla adecuadamente, tomando como punto muy valioso el educar
a la poblacién en general de los dafios que esta enfermedad puede traer a sus
descendientes y con esto lograr que éstos acudan a los centros de salud a realizarles la
prueba a sus hijos, también es de suma importancia que el personal de salud encargado de
la toma de la muestra lo haga correctamente y que no se demore el envio y el
procesamiento de la misma.

Es por ello que como grupo de investigacidn, surge el interés de indagar (por medio
de los resultados obtenidos de las pruebas tamizadas) si en verdad se han hecho los
esfuerzos necesarios para la capacitacidén técnica del personal responsable de toma de
muestras y del envié inmediato de las mismas para su procesamiento.

Sin embargo, ¢No habrd un método menos traumatico para realizarles a los recién nacidos?
éSerd realmente efectiva la metodologia utilizada hasta el momento para la toma de

muestra de tamizaje neonatal?

12



OBJETIVOS

Objetivo General:

Determinar la efectividad del programa de tamizaje neonatal, segln el nUmero total

de muestras tomadas desde mayo del 2008 hasta mayo 2009.

Objetivos Especificos:

1. Identificar los casos positivos que han sido detectados desde el comienzo del

programa de tamizaje neonatal hasta mayo de 2009.

2. Detectar que zonas del pais estan siendo mas afectadas por el Hipotiroidismo

Congénito.

3. Comprobar el sexo mas afectado en dicha patologia.

4. Reconocer la importancia que tiene el capacitar e involucrar a todo el

personal de salud para la realizacién de dicha prueba.

5. Evaluar costo-beneficio del tamizaje neonatal para Hipotiroidismo Congénito.

13



Marco Teorico: Hipotiroidismo Congénito

Generalidades.

El Hipotiroidismo Congénito es una enfermedad caracterizada por la incapacidad
transitoria o permanente de producirse cantidades adecuadas de Hormona Tiroidea.

Esta hormona regula el funcionamiento de los érganos del cuerpo y es primordial
para el desarrollo del cerebro, el crecimiento muscular y éseo, controlar el metabolismo y la
actividad corporal.”’

Las alteraciones por la no producciéon adecuada de la hormona, varia de acuerdo al
grado de deficiencia tiroidea. Con el tiempo ocasiona retraso mental, incapacidades fisicas,
disminucién del crecimiento, alteraciones en la circulacién periférica, sistema esquelético
entre otros, siendo irreversibles si no se diagndstica y trata desde los primeros dias de vida.

La mayoria de los nifos con Hipotiroidismo Congénito son asintomaticos
inicialmente y unos pocos presentan signos de hipotiroidismo en las primeras semanas. Los
lactantes hipotiroideos presentan un aspecto caracteristico: cara hinchada, mirada triste, la
lengua sobresale de la boca por lo que la mantiene abierta.

Los efectos mas marcados son usualmente evidentes en:

¢+ Piel: Se observa un tinte ictérico que persiste mas tiempo que lo usual. Con el

tiempo se observa mixedema en el tejido conectivo y en la lengua que llega

a ser protuberante dificultando la alimentacién. '

*http://www el salvador.com/hablemos/Ediciones/260502/medicina.htm
19 E1 tamizaje Neonatal. (2008, Julio 27)
La Prensa Grafica. Pagina 45, v entrevista con Secretaria Nacional de la Familia
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*

% Cabello: poco, seco y débil.

« Apetito y digestion: el bebé no se interesa por el pecho materno y con
dificultad permanece despierto. Tienen problemas de succién y suelen
ahogarse con frecuencia. Puede tener severo estrefiimiento y distensién
abdominal. Se presenta frecuentemente hernia umbilical.

*+ Fontanela: Posterior mayorde 5 Mm.

+»+ Crecimiento: al nacer pueden ser grandes, pero si no se tratan el crecimiento
es pobre y con poca ganancia del peso.

¢ Circulacion: Puede presentarse bradicardia, las extremidades se palpan frias
y la piel muestra signos de una pobre circulacién.

«»+ Desarrollo: Hay marcada hipotonia muscular y letargia, no lloran mucho,
duermen en exceso, son perezosos e inactivos. Los rasgos cretinoides, el
retardo en el crecimiento y desarrollo psicomotor se evidencian
progresivamente luego de varios meses de vida.

Etiologia, incidencia y factores de riesgo:

La causa mas frecuente del Hipotiroidismo Congénito estd relacionado con el
desarrollo anormal de la glandula tiroides por estar muy pequefia, por dishormonogenesis,
estar en un sitio inadecuado, faltar por completo, destruccién del tejido, falta de
estimulacién o sintesis defectuosa o anormal de la hormona tiroidea. Hay factores

ambientales asociados con la deprivacién del yodo materno nutricional y también por

medicamentos o sustancias antitiroideas. Esta es una enfermedad relativamente comun.

'"'El tamizaje Neonatal. (2008, Julio 27)
La Prensa Grafica. Pagina 45, v entrevista con Secretaria Nacional de la Familia
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La incidencia de los paises en vias de desarrollo en poblacién blanca es de 1: 2.500 y
de 1: 3.500 en poblacién negra, pero en El Salvador actualmente la incidencia es de 1:2.700;
esto de acuerdo con las revisiones estadisticas realizadas por el Laboratorio de Tamizaje
Neonatal del Hospital de Nifos Benjamin Bloom dadas por la Lic. Patricia de Figueroa
encargada del Laboratorio, segln el nimero de muestras tamizadas desde el 8 mayo del
afno 2008 hasta el 30 mayo del 2009, son aproximadamente 43,785 en total. De éstas, han
sido reportadas como positivas a Hipotiroidismo Congénito un total de 15 casos y uno mas,
el cual fue detectado por clinica a los 32 dias de nacido; ya que éste no se pudo tamizar a
tiempo pero si para su pronto tratamiento.

Los casos reportados al momento pertenecen a diferentes regiones del pais como:
San Juan Opico que pertenece a La Libertad, el municipio San Fernando que pertenece a
Morazan, el municipio Cara sucia del departamento de Ahuachapan, la ciudad Santiago de
Maria y Alegria pertenecientes a Usulutan, cantén El Coco del municipio de Chalchuapa del
departamento de Santa Ana, cantdén El Almendro perteneciente al departamento de
Sonsonate, el municipio de Soyapango y San Bartolo pertenecientes a San Salvador otros
que se reflejan en la tabla 7 de anexos 2.

De los 15 casos positivos a la fecha el nlimero identificado por sexo fueron: 3
masculinos y 12 femeninos. Por tanto es de tener en cuenta que todo nifio estad en riesgo,
independientemente de su sexo, raza o status socioeconémico. '*

Las pruebas de tamizaje neonatal sirven para detectar a recién nacidos portadores

de alguna patologia endocrina, infecciosa o errores del metabolismo, antes de que la

“Entrevista con Licda. Patricia de Figueroa Jefa del Laboratorio de Tamizaje Neonatal (2008, Septiembre 27)
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enfermedad se manifieste y para prevenir, de ser posible, alguna discapacidad fisica, mental

o la muerte; inicia con una buena toma de muestra, de preferencia debe obtenerse 48

horas después de que el recién nacido ya sea alimentado de leche materna o de férmula y

ocurre el funcionamiento de su metabolismo y finaliza con la confirmacién de un caso, para

el inicio del tratamiento oportuno y el seguimiento permanente del paciente. 13

% ¢éQué detecta? Hipotiroidismo congénito (disminucién o ausencia de la
produccién de la hormona tiroidea encargada de controlar la mayoria de las
funciones celulares corporales)

% ¢éSon confiables? Si, aunque la mayoria de pruebas tienen falsos positivos o
negativos como los que pueden ocurrir al tomar sangre del cordén umbilical
ya que esta puede llevar otros fluidos como meconio y dar falsos positivos,
en el caso de los prematuros dan falsos negativos pues la mayoria de veces
su sistema metabdlico no esta funcionando en un 100%, por lo que se
aconseja una retamizacién por lo menos 15 dias después de la primera.

% ¢éle dolera? El pequefio sentira el malestar de un pinchazo, sin embargo se

prefiere el talén por ser mas capilar y menos sensible que la mano ademas

que es mas facil de maniobrar. '

" http://www.el salvador.com/hablemos/Ediciones/260502/medicina. htm
' Guia Técnica de tamizaje Neonatal para Hipotiroidismo Congénito San Salvador, El Salvador, C.A. (2008,
Julio 27)
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LINEAMIENTOS PARA EL PROCESO DE TAMIZAJE NEONATAL

Se realizara de la siguiente manera:

1. A todo nifio(a) que se inscriba en el programa de control infantil en los primeros
28 dias de vida. La toma de muestra debe hacerse del tercer dia de vida e
idealmente antes del séptimo dia.

2. La muestra tomada serd envida para su procesamiento al laboratorio central,
ubicada en el anexo de Hospital Bloom.

3. Si los valores reportados de TSH son menores de 10mU/ml. Estos se
considerardan normales y se le dara de alta al nifio.

4. Sjel valor de TSH de la primera muestra se encuentra entre 10 y 30 mU/ml, se
considerard sugestivo de Hipotiroidismo Congénito, por lo que se informard a la
persona responsable del SIBASI de procedencia de la muestra para que se cite de
nuevo para tomarle una segunda muestra.

5. Sielresultado de la primera toma de TSH es mayor de 30 mU/ml, se informara al
SIBASI y director del establecimiento para que ubiquen y refieran al paciente al
laboratorio de tamizaje neonatal para la toma de una nueva prueba para
confirmar el diagndstico, y si esta es positiva se referird a consulta externa de
Endocrinologia del Hospital Bloom el mismo dia para ser evaluado y se le inicie

tratamiento. °

'® Guia Técnica de Tamizaje Neonatal para Hipotiroidismo Congénito San Salvador, El Salvador,
C.A. (2008, Julio 27)
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Los 15 casos positivos a la fecha, luego de identificarlos, pasan por una serie de

pasos como:
1. Mandar prueba confirmativa.
2. Iniciar con dosis terapéutica de 10 -15 MG. /Kg. peso de hormona tiroidea.
3. Somatometria en cada visita al médico.
4, Velocidad de crecimiento.
5. T4-TSH ultrasensible.
6. Edad ésea anual.
Controles a seguir:

1: 2 semanas posterior a la confirmacién.

2: Alas 4 semanas.

3: C/6 semanas el ler. semestre

4: C/8 semanas desde el 2d. Semestre

5: C/12 semanas hasta los 32.

Todos los casos que hasta el momento se encontraron ya estadn siendo tratados en
El Hospital de Nifios Benjamin Bloom (Endocrinologia). Nifios que ahora tienen el privilegio
de vivir una vida normal gracias a la realizacidn de un diagndstico oportuno y tener un
rapido y dptimo tratamiento.

Angelly Raquel Mejia fue la primera nifia a la que le detectaron la enfermedad
mediante una prueba de sangre. Su diaghdstico se realizé el 11 de agosto del afio 2008, 10

dias después de su nacimiento.
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Antes de disponer de este laboratorio de tamizaje neonatal en el sector de salud
publica; la deteccidon de un nifio con hipotiroidismo congénito se hacia clinicamente, en
promedio a los nueve meses, edad en la cual ya hay secuelas de la patologia. '®

SEGUIMIENTO A PACIENTES CON HIPOTIRQOIDISMO

El Hospital Bloom asigha un Pediatra Endocrindlogo para el seguimiento de todos los
ninos a quienes se les diagnostica la enfermedad.

1. Durante su primer afio de vida, el nifio serd visto por el endocrindlogo cada 2 meses,
al inicio se tomara TSH, T4 libre y una radiografia de mano para evaluar la edad dsea.

2. Debe tomarse TSH y T4 libre cada 2 meses, para ajustar dosis de medicamento.

3. A partir del segundo afio de vida, el paciente debera de tener una consulta cada 3
meses. Durante este periodo se tomara siempre T4 y TSH, con la respectiva
evaluacién psicométrica.

4. A partir del tercer afio en el programa, se realizaran los controles cada 3 meses.

5. Al cumplir 4 afios en el programa, se hara una nueva evaluacién psicométrica, y
continuara en la consulta de Endocrinologia del Hospital Benjamin Bloom para su
seguimiento.

DEFINICION DE CASO

¢+ Hipotiroidismo Congénito: Se presenta el momento de nacimiento por déficit de la

funcién de la tiroides de forma permanente o transitoria.

"Entrevista con Licda. Patricia de Figueroa Jefa del Laboratorio de Tamizaje Neonatal (2008, Septiembre 27)

20



¢ Hipotiroidismo Transitorio: La hipotiroxinemia transitoria neonatal (T4 baja-TSH
normal), aparece en el 50% de los nifios pretérmino menores de 37 semanas y en el
25% de todos los recién nacidos pretérmino, la incidencia varia geograficamente con
relaciéon a la ingesta del yodo.

Los bebés de madres que toman medicamentos antitiroideos, deben ser
monitoreados cuidadosamente, para detectar cualquier evidencia de hipotiroidismo
transitorio inducido por medicamentos. El hipotiroidismo congénito autoinmune transitorio
se debe al paso transplacentario de anticuerpos antitiroideos maternos bloqueantes.

Los niflos de bajo peso y prematuros no importa el resultado del tamizaje neonatal
deben ser ubicados y al mes de nacidos se debe tomar TSH y T4 en suero.
«+ Caso Probable: Recién nacido con valores de TSH superiores al valor definido como
punto de corte normal. Para el pais de acuerdo a estudios en diversas regiones, se
recomienda como punto de corte 20mUI/L de sangre de corddn y cuando se toma el
talén en los casos justificados, el punto de corte es de 15mUI/L de sangre. Se debe
localizar el paciente entre la 2 y 4 semana de vida para realizar TSH en suero.
+» Caso Confirmado: Caso probable de confirmacién por laboratorio con T4 inferior al
valor definido como punto de corte normal en una nueva muestra. El punto de corte
normal es 42.9 mg/L en suero. Los nifios a los que el TSH neonatal ha dado por

encima de la linea de corte deben ser ubicados en un término no mayor de 3 dias

para realizar el T4 en suero. !’

"7 Guia Técnica de Tamizaje Neonatal para Hipotiroidismo Congénito San Salvador, El Salvador,
C.A. (2008, Julio 27)
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TABLA1.1 Criterios para definicion de casos

DEFINICION CRITERIO
Caso Todos los recién nacidos
Caso negativo TSH normal, es decir < de 20 mUI/L en sangre de
cordén.
Caso Probable TSH> de 20 mUI/L en sangre cordén o 15 mUI/L en

sangre de talén

Caso probable retamizado | Caso probable que se estudia con T4

Caso confirmado T4 <42.9 mg/L en suero

Caso positivo verdadero Caso probable que al retamizar se confirma

Caso positivo falso Caso probable que al retamizar es normal o se
descarta

Caso negativo verdadero Caso negativo que no desarrolla la enfermedad

Caso negativo falso Caso negativo que desarrolla la enfermedad.
18

MUESTRA PARA EL TAMIZAJE DE HIPOTIROIDISMO CONGENITO

éQuiénes son la poblacién objeto del programa? Todos los recién nacidos vivos
antes de los 28 dias de vida que llegan a inscripcién, con el fin de ampliar la cobertura.
Segun las normas en el pais la muestra debe ser tomada de talén y no del cordén umbilical
como se hace en paises como: Costa Ricay México entre otros donde sus programas estan
sdlidamente establecidos, ya que la muestra al tomarse del cordén umbilical puede
contaminarse con meconio u otra sustancia dando falsos positivos, segln expertos en toma

de muestra en nuestro pais, ademas si se tomase solo de sangre del corddn umbilical se

" The journal of Pediatrics, Vol. 134 #4 (2008, October)
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estarian perdiendo a todos los recién nacidos extra- hospitalarios siendo ésta una gran
parte de la poblacién objeto.

La toma de la muestra en papel filtro (Ver anexo 2) simplifica el traslado desde lugares
distantes hasta el laboratorio del procesamiento, con requerimientos sencillos, ademas de
disminuirse los riesgos bioldgicos, facilidad en el almacenamiento, estabilidad y facilidad
para la toma de la muestra.

Al realizar la toma de la muestra se debe informar a los padres, en un lenguaje
sencillo, claro y especifico, el objetivo de la prueba, el procedimiento y la importancia de Ia
informacién precisa del resultado del examen y el procedimiento de que los padres
reclamen siempre el resultado.

Por lo tanto, el Tamizaje Neonatal es una prueba sencilla y muy importante la cual
todo recién nacido tiene el derecho a que se le tome con responsabilidad y es por ello que
el personal de salud esta en la obligacién de capacitarse en la adecuada toma de la misma
ya que de lo contrario no solo se perderia material importante sino que por cada muestra
que se deja de tomar o se toma inadecuadamente es una oportunidad que se le quita a una
persona de tener una vida normal y lo condena a una vida en oscuridad por no haber
recibido tratamiento oportuno, ya que una de sus consecuencias es el Retraso Mental
Irreversible , sin dejar de mencionar que por cada mes que pasa sin tratamiento su
coeficiente intelectual pierde 5 puntos por lo que después de los 3 meses de vida los dafios

ya son catastréficos.
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MATERIAL PARA LA TOMA DE MUESTRA
+»+ Papel filtro estandarizado: La recoleccién de muestra de sangre seca, es aplicable a
cualquier método cuantitativo, el papel debe reunir caracteristicas especificas, que
garantizan la capacidad de absorcidén, homogeneidad y el volumen de retencién. El
papel se fija a la ficha de registro, debe contener como minimo cuatro circulos
preimpresos, sobre los cuales se coloca la muestra. Las dreas dentro de los circulos
del papel filtro no se deben tocar en ningdn momento, ni siquiera con los guantes,
porque se contaminan con la grasa de la piel y el talco de los guantes y se puede
alterar los resultados.

% Ficha de registro de datos: Esta ficha (Ver anexos 2, diagrama 5) lleva el papel
estandarizado para la toma de muestra. En ella se consignan los datos generales:

¢ Numero consecutivo de ficha de tamizaje (preimpreso): N2

s |Institucién

¢ Nombre de la madre

s Direccién

s Teléfono

s Fecha de nacimiento

s Peso al Nacer

e Genero (sexo)

e Tipo de muestra (corddn o talén)

¢ Fecha delatoma de la muestra
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La informacion de la ficha debe llenarse a mano antes de hacer la toma de

muestra y sobre una superficie limpia y seca, con letra clara y tinta indeleble —

*

lapicero (no usar estilégrafo, micropunta o mdquina de escribir).

% Muestra de sangre de Talon: La muestra debe tomarse antes del egreso (entre 12 y 48

horas) siguientes al nacimiento. Tenga en cuenta los siguientes aspectos:

a.

Material y equipo: Lanceta estéril, guantes estériles, alcohol al 70 % o solucién
salina, gasa o algoddn, ficha de identificacién con papel filtro, Libro de control de
toma de muestras y guardidn para desecho de material corto — punzante.
Procedimiento

1. Los sitios ideales y recomendados internacionalmente son las areas laterales
mediales de la superficie plantar del talén del neonato. La puncién no se
debe realizar en sitios previamente puncionados, areas edematosas o
inflamadas ni el area central del arco del pie, porque podrian versen
afectados nervios, tendones o cartilagos. Los dedos de las manos son
demasiado pequenos y la cercania al hueso hace peligrosa la puncién.

2. El nifio estara cargado por el acompafiante con las piernas mas bajas que el
corazén. Esta maniobra aumentara la presién venosa y mejorara el flujo
sanguineo. Frotar vigorosamente el sitio de puncién con gasa o algoddn vy
alcohol en agua o solucién salina (nunca utilizar soluciones yodadas). Retirar
el exceso con una gasa estéril y dejar secar el pie al aire (los residuos de
alcohol pueden contaminar la muestra y alterar los resultados por hemodlisis

o dilucién de la misma).
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Realizar la puncién con un solo movimiento continuo con lanceta estéril de 2
a 2.4mm de profundidad para no lastimar el hueso del bebe. Eliminar Ia
primera gota de sangre limpiando con una gasa o algoddén seco, pues
usualmente ésta contiene liquido de los tejidos que invalidan la muestra.
Dejar formar la segunda gota de sangre grande presionando y soltando
suavemente el sitio de puncién. Nunca exprima esta area, para no causar
hemdlisis o contaminar con secreciones tisulares.

Luego de formada la gota grande, tocar por capilaridad el papel filtro, lo mas
cerca posible del centro del circulo, hasta que absorba y cubra el drea. No
presionar el papel filtro contra el sitio de puncidén. Sea Paciente, en algunos
bebes el proceso es lento. La gota debe ser lo suficientemente grande para
llenar el circulo en un solo paso.

No se debe aplicar mds de una gota en el mismo circulo porque puede
saturarse o producir concentraciones de sangre no uniformes. La sangre
debe aplicarse en un solo lado del papel y examinarse por ambos lados para
verificar que la sangre penetrd y saturé el papel.

Si el flujo de sangre disminuyd o aparecen pequefios coagulos y los circulos
no pueden llenarse, repetir el procedimiento utilizando un sitio de puncién
diferente. AsegUrese de utilizar, lanceta, gasa y alcohol nuevo.

Durante el procedimiento de toma de muestra deben seguirse las

precauciones universales para manipulacién de material de riesgo biolégico.

26



9. Luego de tomar la muestra el pie del bebe debe elevarse sobre el cuerpo y

con una gasa presionar el sitio de puncién hasta que deje de sangrar. No se

recomienda vendar la piel puncionada del recién nacido. Las lancetas y

elementos utilizados se desechan en los recipientes de seguridad.

Tabla 1.2 Muestras no vdlidas y sus causas

TIPO DE CAUSA
MUESTRA
Cantidad o Se quito el papel filtro antes que la sangre
insuficiente llenara por completo el circulo o antes que se
absorbiera hasta el lado posterior.
0 Antes o después de la obtencién de la muestra
se tocd el papel filtro con las manos.
Muestra rayada o | @ Accidén mecanica sobre la misma
desgastada
Muestra no habia | @ Se empaco antes de secar completamente, el
secado antes del tiempo varia de acuerdo a las condiciones
empaque climaticas.
Muestra O Se aplicd exceso de sangre al papel filtro
sobresaturada O Se aplicéd sangre a ambos lados del papel
Muestra diluida, | @ Se apretd o exprimid la zona del area de
destefiida o] puncién.
contaminada. 0 Antes o después de la obtencién de la muestra
el papel filtro se puso en contacto con la mano,
sustancias como alcohol, soluciones
antisépticas, agua, etc.
0 Las manchas de sangre se expusieron a calor
directo.
Muestras con |a No se secd el alcohol del area antes de la
anillo de suero puncién
o El papel filtro entré en contacto con alcohol
0 La muestra no se seco correctamente
Presencia de | 0 EIl circulo entré en contacto con gotas de
coagulos o capas sangre mas de una vez
sucesivas 0 Se aplico sangre a ambos lados del papel

19
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Tabla 1.3 Resumen de Categoria de costos y fuente de informacion
sobre los gastos de un paciente al que se le detecta Hipotiroidismo
Congénito manejado particularmente.

CATEGORIA COSTOS FUENTE DE INFORMACION
Consulta pedidtrica S35 Endocrindloga Pediatra
T4 S12 Laboratorista
TSH s21 Laboratorista
Tratamiento ambulatorio con $20 Farmacia Particular

EUTIROX(caja por 30 tabletas)

Radiografia de mano S35 Hospital Particular
Traslado y alimentacién S15 Entrevista con madres de pacientes
Costos indirectos S35 Entrevista con madres de pacientes
TOTAL $173
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Tablal.4 Resumen de Categoria de costosy fuente de informacion sobre

los gastos de pacientes con Hipotiroidismo Congénito manejado en

Hospital Nacional de Ninios Benjamin Bloom.

CATEGORIA

Traslado y alimentacién

T4(cuando no hay reactivo en
hospital)

TSH(cuando no hay reactivo
en hospital)

Tratamiento con
EUTIROX(cuando no hay en
hospital)

Otros (indirectos)

TOTAL:

COSTOS

$15

$12

$21

$20

$35

$98

FUENTE DE INFORMACION

Entrevista con madres de
pacientes

Laboratorista

Laboratorista

Farmacia Particular

Entrevistas con madres de
pacientes
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Diagrama 1. Resumen de Controles a seguir de pacientes con Retardo

Mental por Hipotiroidismo Congénito (no diagnosticado a tiempo).
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DISENO METODOLOGICO

El estudio se llevd a cabo a nivel nacional, tomando como referencia el Hospital de
Nifios Benjamin Bloom, ubicado en 25 Avenida Norte y 29 Calle Poniente, San Salvador, El
Salvador.

Dicho hospital surgidé en el afio de 1,928 por el banquero estadounidense
nacionalizado salvadorefio Benjamin Bloom, el cual dond a la sociedad de beneficencia
publica un hospital para ser usado en asistencia a la nifiez salvadorefia, el cual lo convierte
en el primer hospital de nifios de El Salvador.

Este hospital estuvo localizado sobre la Calle Arce y la 23 Avenida Sur, local que
ahora es ocupado por el Hospital Primero de Mayo del Instituto Salvadorefio del Seguro
Social.

Tipo de Estudio

El estudio realizado es de tipo Descriptivo, Cuantitativo, a través del cual se pretende
conocer la efectividad del tamizaje Neonatal en nuestro pais, implementado del 1 de Mayo
del afio pasado al 30 de Mayo del aio 2009; asi también se indagd en las deficiencias en la
toma de la muestra, tomando como referencia unidades de salud al azar.

Universo de estudio y determinacién de la muestra.

Se tomd como Universo el total de muestras tamizadas desde el 8 de Mayo del afio

2008 hasta el 30 de Mayo del 2009; las cuales fueron un total de 45,054 hasta la fecha, de

las cuales tamizadas un total de 43,785 y se tomaron el nUmero de muestras positivas 15,
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versus las rechazadas que fueron un ndimero de 1,264 muestras, dato reflejado en tabla 2
de analisis de datos. Determinando la efectividad del tamizaje neonatal a nivel nacional y
la relacién directa con el conocimiento y capacitacion técnica sobre la misma por parte del
personal de salud que labora en el primer nivel de atencién. Dentro de la investigacién se
utilizé como instrumento la encuesta; la cual se realizé en unidades de salud tomadas al
azar , puesto que fueron contestadas por personal médico, tanto staff como médicos en
servicio social correspondiendo a 13 personas, ademas de personal de enfermeria quienes
respondieron 12 y personal del area administrativa 5 completando asi un total de 30
encuestas ; de estas 25 fueron realizadas personalmente y 5 por medio de llamadas
telefénicas a unidades de salud (tomadas al azar) pertenecientes a la zona de oriente,
central vy paracentral del pais, por la dificultad de accesibilidad geografica. El total de
encuestas, asi como las llamadas, se realizaron al azar y sin ninglin método estadistico
especifico.

Instrumentos de recoleccion de datos:

Los datos a analizar se recogieron mediante:

%+ Las encuestas dirigidas al personal de salud, las cuales se realizaron al azar y a
equipos multidisciplinarios aunados a los datos recaudados sobre las muestras
tomadas a nivel nacional del tamizaje neonatal estas Ultimas obtenidas
directamente del Laboratorio de tamizaje neonatal del Hospital Benjamin Bloom.

«+» Entrevista con la Jefe del laboratorio de Tamizaje Neonatal a nivel nacional, Licda.

Patricia Figueroa.
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+* Entrevista con el Jefe de Divisién de Diagndstico del Hospital Bloom, Dr. Carlos
Carmona.

«+» Entrevista con la Endocrindloga encargada del manejo de los pacientes con
Hipotiroidismo Congénito, Dra. Graciela Giachino.

«* Revisién del sistema, por medio del cual se lleva el registro de las muestras

entregadas al Laboratorio de Tamizaje Neonatal.

Criterios de inclusion:
) Neonatos ha quienes se les ha realizado la prueba de Tamizaje para
deteccién de hipotiroidismo congénito a nivel nacional.
) Recurso humano que labora en el primer nivel de atencién en salud tomados

al azar para la realizacién de las encuestas.

Criterios de exclusion:
. Neonatos prematuros (aunque a estos se les puede realizar la prueba al
nacery luego 15 dias después de la primera).
. Neonatos de bajo peso.

. Nifos mayores de 28 dias de nacidos.
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Recursos utilizados para la Investigacion:

° Recursos humanos: tres médicos en servicio social, tres médicos asesores de
la Universidad de El Salvador, dos médicos y una licenciada en laboratorio
clinico encargados del programa de Tamizaje Neonatal a nivel nacional,
treinta personas encuestadas al azar.

° Recursos materiales: material bibliografico, tres computadoras, un escaner,
dos cdmaras digitales, dos impresoras, un automévil particular.

. Recursos econdmicos: detallados en el presupuesto.

Plan de Anilisis:
. Tabulacién de datos y graficos por medio del programa SPSS

Versién 15.
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ANALISIS Y PRESENTACION DE DATOS

Tabla 2.1 Analisis de muestras

MUESTRAS MUESTRAS MUESTRAS MUESTRAS
RECIBIDAS TAMIZADAS RECHAZADAS POSITIVAS
45,054 43,785 1,269 15

La tabla 2.1 refleja el nimero total de muestras recibidas desde mayo del afio 2008 a mayo
del afo 2009, las cuales se obtuvieron a través de los datos procesados en el Laboratorio de
Tamizaje Neonatal en el anexo del HNNBB; sélo se cuenta con los datos expuestos
anteriormente ya que no se tuvo acceso al sistema informatico de procesamiento de
muestras. Segln lo detallado en la tabla 5 se confirma que dicho programa es favorable
para la poblacién, ya que los 15 casos positivos son nifios que van a poder llevar una vida
normal favoreciendo a la sociedad en un futuro; sin embargo hay vacios que se deben de
mejorar porque no se sabe si de esas muestras rechazadas (ver tabla 1.2 marco tedrico),
pudo haber un caso positivo que no se detectd, por lo tanto es importante que el personal

de salud este lo suficientemente capacitado para su toma correcta y su pronto envio.

A continuacién se dara a conocer los resultados de las pruebas confirmatorias para

Hipotiroidismo Congénito de los 15 casos positivos:
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Tabla 2.2 Pacientes positivos a Hipotiroidismo Congénito.
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RESULTADOS DE LA ENCUESTA

Tabla y Grdfico 3.1 “Qué es Tamizaje Neonatal”

éQué es Tamizaje?
conoce no cohoce
Recuento Recuento
respondié médico 7 6
enfermera 6 6
administrativo 2 3
¢Que es Tamizaje?
[ conoce
[ no conoce
8
8
7
7 6
6
6 A
5 4
4
3 2
3
2 =
1 _C‘
0
medico enfermera administrativo
respondio

Fuente: Encuesta de Tamizaje Neonatal
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Del 100% de la poblacidn entrevistada como se muestra en la tabla 1, el 50% conoce que es
tamizaje y el otro 50% no; de éstos en la categoria de medico 7 refirieron conocer el
termino y 6 no, de las enfermeras la mitad de ellas tenian el conocimiento y las demas no,
finalmente en el drea administrativa de los 5 recursos entrevistados solo 2 respondieron
que si conocian sobre tamizaje. Esto nos refleja que la expectativa del MSPAS de que todos
los recursos humanos del primer nivel de atencién a la salud sin excepcién tuvieran el

conocimiento del Tamizaje no ha sido cumplida.
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Tabla y Grdfico3. 2 “Conocimiento en términos generales, sobre el

Programa Ternura”

¢Qué conoce sobre el
programa?
conhoce no cohoce
Recuento Recuento
respondié médico 7 6
enfermera 3 9
administrativo 2 3

Recuento

enfermerg administr. ativo
respondio

Fuente: Encuesta de Tamizaje Neonatal

—8

—4

¢ Que conoce sobre el
programa?
B conoce
B no conoce
~—— conoce
no conoce
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La tabla 3.2 nos muestra que el 60% de la poblacién entrevistada desconoce sobre el
programa Ternura, con lo cual evidenciamos que las personas encargadas de difundir el

conocimiento del programa han dejado hasta el momento muchos vacios al respecto.
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Tabla y Grdfico 3.3 “Recibio capacitacion sobre la toma de muestra

para Hipotiroidismo Congénito”

éHa recibido capacitacién?
Si No
Recuento Recuento
respondié médico 4 9
enfermera 2 10
administrativo 0 5

¢ Ha recibido
capacitacion?
B si
B no
——Si
— no

Recuento

;L
5 3, =
i 2
@ F
5

respongijo

Fuente: Encuesta de Tamizaje Neonatal
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Como se observa en la tabla, la deficiencia de capacitacién al personal es muy marcada,
pues sélo el 20% de los entrevistados recibieron una capacitacién, dentro de los cuales los
mas instruidos han sido en primer lugar los médicos, seguidos de enfermeras y en cuanto a

los del sector administrativo se encontraban nulos.

42



Tabla y Grdfico 3.4 “Si ha realizado tamizaje a los recién nacidos”

¢Ha realizado tamizajes a
RN?
si no
Recuento Recuento
respondié médico 4 9
enfermera 6 6
administrativo 0 5

¢ Ha realizado
tamizajes a RN?

B si
B no

—§i

— Nno

Recuento

Fuente: Encuesta de Tamizaje Neonatal
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Solo el 33.3% de lo entrevistados ha realizado pruebas de tamizaje neonatal, encabezado
por el area de enfermeria porque es sobre quienes se ha delegado la mayor responsabilidad
del programa a pesar de que como se mostré en la tabla 3 no se ha capacitado ni tan sélo al
rubro de enfermeria en su 100% y que en todo caso no es la idea focalizar el conocimiento y

el desempefio laboral.
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Tabla y Grdfico3. 5 “Cudntos tamizajes ha realizado”

éCuantos ha tomado?
0 1a5 6al0 mas de 10
Recuento | Recuento | Recuento | Recuento
respondié médico 9 2 2 0
enfermera 6 2 1 3
administrativo 5 0 0 0

¢ Cuantos ha tomado?

Bl o

B 1a5

O sa10

B mas 10

=0

8 1a5
6a10

—— mas 10

Recuento
|
'

ico enfern:e,-a
respondio

administr, ativo

Fuente: Encuesta de Tamizaje Neonatal

La mayor parte de la poblacién entrevistada nunca ha realizado un tamizaje que traduce a
un 66.6% incluidas las tres categorias de personal de salud; un 13.3% ha hechoentre 1y 5
tamizajes, el 10% entre 6 y 10 y el otro 10% ha realiza mas de 10 que corresponde sélo al

area de enfermeria por las razones anteriormente explicada.
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Tabla y Grdfico 3.6 “Conocimiento de los pasos a seguir, ante la

notificacion de un caso positivo de Hipotiroidismo Congénito”

é¢Conocimientos de los
pasos a seguir?

Si No

Recuento Recuento

respondié

Médico
enfermera
administrativo

3 10
1 11
0 5

Recuento

Fuente: Encuesta de Tamizaje Neonatal

¢ Conocimientos de los
pasos a seguir?

B si
B no
—si
— no
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Como era de esperarse, si se lleva la secuencia de las respuestas brindadas por los
entrevistados se puede prever que en cuanto al seguimiento de los pasos de un caso

positivo, tan sélo un 13.3% sabian que hacer, mientras todos los demas lo ignoran.
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Analisis de Costos.

Segun los costos detallados en las tablas 1.3 y 1.4 del marco tedrico, se puede notar
la importancia del tamizaje neonatal, no sélo para la salud de nuestros nifios sino también
para el bolsillo de los padres ya que es una prueba que si no estuviese siendo financiada, no
estaria al alcance de la mayoria de nuestra poblacién si se realizara particularmente
iniciando con el Screening Neonatal el cual tiene un costo de $150-S200 (incluye otras
endocrinopatias). Sin embargo los 15 nifios reportados y confirmados como positivos hasta
el momento solo han gastado la cantidad de $15 aproximadamente que es el gasto de
alimentacién y transporte independientemente de su domicilio, dicha cantidad se calculd
por medio de entrevistas que se le realizaron a las madres que llevaron a control a sus hijos

al HNNBB por Hipotiroidismo Congénito.

Hasta el momento el hospital cuenta con T4 y TSH que son los exdmenes de
control, ademas de las radiografias de mano para la evaluacién ésea, asi como también el
tratamiento con Eutirox (Levotiroxina); sin embargo la Endocrinéloga Pediatra refiere que
desde Diciembre 2008 — Abril 2009 no hubo Eutirox en el hospital por lo que los pacientes
tuvieron que comprarlo. Hoy en dia el HNNBB se cuenta con el tratamiento con Eutirox
(Levotiroxina) y con los exdmenes de laboratorio TSH y T4 favoreciendo a la poblacién que
mas lo necesita por lo tanto si se toma en cuenta los gastos reflejados en las tablas 3 y 4, se
puede notar que se estarian ahorrando $123 a $158 por cada control, tomando en cuenta
que desde el momento que se reporta como positivo hasta la edad de los cuatro afos

(establecido seglin la norma de Tamizaje Neonatal)al hacer un recuento de el humero de
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controles los cuales son aproximadamente 20, multiplicados por $173 (total de costos en
tabla 3 )hacen un total de $3,460 por paciente diagnosticado a tiempo, si se trata
particularmente; no obstante los costos de los pacientes que estdn siendo tratados en
HNNBB no se logré calcular con exactitud ya que segln las entrevistas realizadas a madres
de pacientes que ya estan en tratamiento en una de las visitas al hospital solo refieren que
hasta el momento solo han gastado lo del transporte y alimentacién ya que el Hospital les
ha proporcionado los examenes y el tratamiento, ademas se toma en cuenta que los casos
reportados son de diferentes zonas del pais por lo que se calculd un costo de $15 en

alimentos y transporte ya mencionado anteriormente.

Costos de Pacientes con Retardo Mental manejados por el ISRI:

Segun datos proporcionados por Endocrinéloga Pediatra del HNNBB estos pacientes son
evaluados y tratados de manera multidisciplinaria, por lo se investigd en Instituciones como
CRIO (Santa Ana) en donde personal que labora en esa institucién, expresaron que dichos
pacientes independientemente de su patologia no se les cobra hasta la fecha ninguna
cuota, pero que si se lleva un estricto control de su tratamiento para su rehabilitacién. Estos
pacientes son evaluados en su primera consulta por un Pediatra, el cual posteriormente
refiere con el Neurdlogo - Psicdlogo — Terapia Fisica — Terapia de Lenguaje (ver diagrama 1
del marco tedrico) para posteriormente establecer un programa de sus controles, los cuales
son cada 6 meses; a pesar de que no se tiene un nimero real de lo que gastan los familiares
de estos pacientes, se puede ver, que no implica nada mas lo monetario, sino, lo que
conlleva vivir, cuidar, y rehabilitar a estas personas. Por esa razén, es importante que

programas como el de tamizaje neonatal para hipotiroidismo congénito, que se ha echado
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a andar desde el afio 2008, sigan ejecutdndose y mejorandose; porque hay que preguntarse
éQué serd de ellos cuando falten los padres o personas que los protejan? ¢Estaran
destinados para vivir una vida en oscuridad? Si se puede cambiar su futuro por que no

hacerlo, recuerde que podrian ser sus hijos.
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CONCLUSIONES

Por medio de la puesta en marcha del Tamizaje Neonatal para Hipotiroidismo
Congénito, desde mayo del 2009, se ha podido comprobar la efectividad que ha

tenido a nivel nacional, pues la incidencia es de 1 por cada 3,000 recién nacidos.

Se comprobd que el sexo femenino es el que con mas frecuencia presenta la
patologia, pues hasta la fecha son 12 nifas versus 3 nifos; independientemente de
su lugar de ubicacién, ya que los 15 casos reportados son de diferentes zonas del

pais, por lo tanto dicha enfermedad no respeta sexo, origen ni status econémico.

Se necesita capacitar continuamente a todo el personal de salud, sobre la
importancia y la responsabilidad que conlleva la adecuada toma de la muestra, asi
como también su pronto envio, con el objetivo de no atrasar el diagndstico,
brindando asi, su oportuno tratamiento y mejorando la calidad de vida de cada

paciente.

Se logré que es una prueba cuyo costo para la poblacién es minimo, si lo
comparamos al que éste puede costar si se tratase particularmente, o si no se
tuviesen los recursos necesarios para su diagndstico; recordando que la mayoria de

la poblacién salvadoreiia es de escasos recursos econémicos.
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RECOMENDACIONES

Concientizar a la poblacién en general (sobre todo a mujeres embarazadas) a
inscribir a sus hijos antes de los siete dias de nacido, a su control infantil,

independientemente si es parto hospitalario o domiciliar.

Aumentar las capacitaciones tanto tedricas como practicas a todo el personal de
salud (médico, enfermera y administrativo), sobre el conocimiento del tamizaje

neonatal, la toma correcta y el manejo adecuado del mismo.

Agilizar el envio de las muestras tomadas para que sean procesadas a tiempo en el
laboratorio central y con esto disminuir el nUmero de muestras rechazadas y el

margen de error.

Se hace un llamado a las autoridades competentes, sobre la importancia y el
beneficio que dicha prueba trae a la poblacidén en general, sobre todo a las personas
de mas bajos recursos y que no tienen la oportunidad de recurrir a otros medios mas
que a la salud publica, por lo tanto es un deber para nuestro gobierno el mejorar la

salud de la poblacién salvadoreiia.
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FOTOGRAFIAS

Fig.1 El tamizaje, mds que un método de diagndstico, constituye una herramienta de
profilaxis.

Fig.2 Los resultados del andlisis de la Hormona Estimulante de la Tiroides Neonatal (TSH,
para sus siglas en inglés) son entregados en dos o tres dias, después de la prueba. Enrique
Carmona y Patricia de Figueroa.
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FIG.3 Un licenciado en el laboratorio clinico verifica parte del equipo con el que

analizan la prueba de sangre. El drea estd instalada en el Hospital Bloom.

Fig.4 El jefe de la unidad de Diagnéstico del
Hospital de Nifilos Benjamin Bloom en San
Salvador, Carlos Enrigue Carmona, es el
encargado del laboratorio de tamizaje

heonatal.
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Fig.5 Dra. GraFig.5 Dra. Graciela Giachino, Endocrindloga
Pediatra HNNBB, acompaiada de Dr. Ana Maria Samayoa, Dra.
Gissela Monterrosa y Dra. Laura Pineda, médicos en afio social.

! LA @

Fig.6 Personal de laboratorio, de Tamizaje Neonatal.
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FFig.7 Licda. Patricia de Figueroa. Responsable de Laboratorio de
Tamizaje Neonatal a nivel nacional, acompafada de Dr. Ana
Maria Samayoa, Dra. Gissela Monterrosa y Dra. Laura Pineda,
médicos en afio social.

Fig.8 Mapa de riesgo, ubicado en el laboratorio de Tamizaje
Neonatal, anexo de HNNBB.
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Tabla 7. LOCALIZACION DE CASOS POSITIVOS POR SEXO

De Mayo de 2008 a Mayo de 2009

SEXO

No.de caso LUGAR F | M
1 Soyapango(San Salvador) X
2 Cojutepeque(Cuscatlan) X
3 San Juan Opico(La Libertad) X

4 El Coco(Chalchuapa) X
5 Cara Sucia(Ahuachapan) X
6 San Fernando(Morazan) X
7 San Salvador X

8 Alegria(Usulutan) X
9 Santiago de Maria(Usulutan) X

10 Colon(La Libertad) X
11 Apopa(San Salvador) X
12 San Miguel X
13 Chirilagua(San Miguel) X
14 El Aimendro(Sonzacate) X
15 Soyapango X

Total: 12 | 3
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Universidad de El Salvador

ENCUESTA SOBRE TAMIZAJE NEONATAL

Cargo:  Médico Enfermeria Administrativo

1- ;Para usted qué es Tamizaje?

2- ;Qué conoce, en términos generales, sobre el Programa Ternura?

3- (Ha recibido alguna capacitacion sobre la Toma de Muestra para Hipotiroidismo
Congénito?
Si No

4- ;Ha realizado Tamizaje a los recién nacidos?
Si No

Si su respuesta fue afirmativa, ;cuantos ha tomado?
las 6alo mas de 10

5- (Tiene conocimiento de los pasos a seguir, ante la notificacion de un caso positivo de
Hipotiroidismo Congénito?
Si No




Diagrama 1

TECNICA PARA LA TOMA DE MUESTRAS

Las muestras de sangre se obtienen del talon del bebe a traves de
una puncién con lanceta estéril, no olvidando guardar las medidas
de bioseguridad necesarias.

1. Identifique el area de puncién a
los lados de dos lineas imaginarias,
una que va de la mitad del primer
dedo hacia el talon y la otra que va
desde el pegue del cuarto y quinto
dedo hacia el talén.

2. Inmovilizar el pie

3. Limpie el area a puncionar con la
torunda alcoholada y deje evaporar
el exceso de alcohol.

4. Puncione el taléon con un solo
movimiento continuo y seguro en
direccion casi perpendicular a la
superficie de la piel.

Tenga cuidado de no exprimir el area
vecina, ya que se producira hemalisis
y mezclara el liquido intersticial con
las gotas de sangre.
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5. Si la sangre no fluyera coloque el
pie por debajo del nivel del corazén
y frote la pierna para producir una
mayor afluencia de sangre al pie

6. Elimine la primera de sangre con
una torunda estéril seca y espere a
que se forme una segunda gota

7. Ponga en contacto la superficie de
la tarjeta con la gota de sangre y deje
que se impregne por completo el
circulo teniendo cuidado de que la
piel no toque la tarjeta.

8. La gota debe ser suficientemente
grande para saturar el circulo
completo e impregne hasta la cara
posterior de la tarjeta de papel filtro.
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9. Ponga en contacto nuevamente la
tarjeta con la gota de sangre para
llenar el segundo circulo.

10. Repita el mismo procedimiento
hasta que haya llenado perfecta-
mente los 4 circulos de la tarjeta.

11. Una vez completa la recoleccion
de sangre, levante el pie del nifio por
arriba del nivel del corazon y presione
el area de puncion con un algodon
limpio.

12. Deje secar la tarjeta por 3 horas
en posicién horizontal.

Evite el contacto con la superficie de
la muestra
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Diagrama 2

FLUJOGRAMA PARA RECOLECCION Y TRANSPORTE DE MUESTRAS Y REPORTE DE RESULTADOS

Laboratorio de
Establecimientos de SIBASI Tamizaje

Salud Neonatal

T

Unidad de Atencion < I Estadisticas
Integral en Salud a la (resultados +/ -)

Nifez
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Diagrama 3

FLUJOGRAMA DE TAMIZAJE PARA HIPOTIROIDISMO CONGENITO

Toma 1* Muestra de talon3-
28 dias de nacimiento

y

.

1* Prueba TSH ELISA

TSH

<10,Uiml

TSH
<10,U/mi

TSH
>10 y <30,U/ml

Toma 2° Muestra

v

2% Prueba TSH
ELISA

>30,U/ml

TSH
>10,Uiml

Y

Normal

|e

A 4

Referencia a Laboratoro de
Tamizaje Neonatal, para prueba
confirmatoria Si resulta +

V

Evaluacion Médica en Cx Externa de
Endocrinologia HNNBB
Evaluacion Clinica
Examen Fisico
Edad Osea
Tratamiento

66



Diagrama 4

Flujo de informacién del Sub Sistema de Vigilancia de
Hipotiroidismo Congénito

Recién nacido

l

Toma de muestra para

TSH (12 6 2%) y llenado
de formulario por de la misma

enfermera J

|

Ingresa informacién

a Base de Datos
Laboratorio
J Genera reportes

TSH anormal

locales

Traslado de base de
datos a SUINF y
Gerencia At. Nifiez
y Mujer MSPAS
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Diagrama 5
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GLOSARIO

TAMIZAJE: Todo aquel programa que pretende detectar una enfermedad o defecto
desconocido por el paciente, mediante un analisis, examen o procedimiento que
pueda ser aplicado rdpidamente. Clasifica a los individuos en probablemente

enfermos o probablemente sanos, no pretende hacer diagndsticos.

HIPOTIROIDISMO: Situacién metabdlica que resulta de la disminucidn de la cantidad

o de la actividad biolégica de las hormonas tiroideas.

HIPOTIROIDISMO CONGENITO: Se define como el hipotiroidismo presente in-Utero y

que persiste posteriormente en la vida extrauterina.

RETARDO MENTAL: Es una incapacidad caracterizada por una significante limitacidn
en las funciones intelectuales y en las conductas de adaptacién, manifestada en los

aspectos conceptuales, sociales y habilidades practicas adaptativos.

COEFICIENTE INTELECTUAL: Inteligencia medida por medio de un test.

HORMONA ESTIMULANTE DEL TIROIDES (TSH): Es la hormona encargada de
estimular a la gldndula tiroidea en la producciéon de T3 y T4. Se produce en la porcién

anterior de la hipdfisis.
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TRIYODOTIRONINA (T3): Es la hormona tiroidea biolégicamente activa.

TIROXINA (T4): Hormona producida en la glandula Tiroides y precursora de T3.

TARJETA DE GUTHRIE: es el papel especial que se utiliza para la recoleccién de la

muestra sanguinea, para luego ser procesada en el laboratorio.

PRUEBA DE ELISA: examen de laboratorio realizado con la metodologia de

Inmunoadsorbencia.
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