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GLOSARIO.

HNNBB: Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom.
MINSAL: Ministerio de Salud.

HC: Hipotiroidismo congénito.

ClI: Coeficiente intelectual.

UCSF: Unidad comunitaria de salud familiar.

SIBASI: Sistemas basicos de salud integral.

RIISS: Redes integrales e integradas de servicios de salud.
ISSS: Instituto Salvadorefio del Seguro Social.

ISBM: Instituto Salvadorefio de Bienestar Magisterial.
TSH: Hormona estimulante de tiroides.

T4: Tiroxina.

T3: Triyodotironina.

muU/I: mili unidades por litro.

mcg/kg/dia: microgramos por kilogramo al dia.

SUIS: Sistema unico de informacion de salud.




RESUMEN.

El hipotiroidismo congénito, es una patologia que tiene una repercusion
importante en el desarrollo neuroldgico y fisico irreversible de quien lo padece,
dificultando su adaptacion a la sociedad. Afortunadamente si se detecta a
tiempo, hay un excelente prondstico, y teniendo un desarrollo fisico y mental
adecuado, minimizando los efectos adversos de esta patologia. Es por esto que
los programas de tamizaje neonatal, o cribado neonatal, toman tanta
importancia, estos permiten una deteccion oportuna de la patologia, con una
sensibilidad cerca del 90%, y una especificidad cerca del 80%, para el
hipotiroidismo congénito. El primer programa a nivel mundial fue en Canada en
1974; en EIl Salvador se inici6 en 2008.

El propoésito de esta investigacion fue resaltar la importancia del tamizaje, Esta
fue una investigacion descriptiva, cuantitativa y retrospectiva, en la que se
obtuvo 150 pacientes con diagndstico positivo a HC diagnosticados mediante el
programa del tamizaje neonatal del ministerio de salud publica, dato que se
obtuvo de la base de datos de dicho programa. Estos 150 datos fueron

procesados por medio de Excel® para su ordenamiento y analisis.

Se encontré una relacién en cuanto al sexo de 2:1 predominio femenino, con
una incidencia de 1:2,300 NV. La falta de insumos fue el principal impedimento
para la toma de muestra oportunamente estos afios. Ademas hay un importante
mal apego al tratamiento de 40%; sin embargo en un 60% de los 150 pacientes
analizados, hubo un impacto positivo de este programa, pues mas de la mitad
de los nifios tratados tiene buenos resultados, el rol de la plataforma virtual para
notificacion temprana fue fundamental para agilizar los tiempos de inicio de

tratamiento.




INTRODUCCION.

El tamizaje neonatal sin duda, ha sido parte importante de la atencion en salud,
que el MINSAL brinda a la poblacion pediatrica, pues impacta de manera
positiva en la medicina preventiva, ya que es pieza clave en el diagndstico

temprano de hipotiroidismo congénito.

En el salvador desde el 22 de abril de 2008 se ha instaurado un lineamiento
encaminado a que todo el personal sepa cémo, cuando y donde debe ser
realizado dicho tamizaje, y ha tenido resultados positivos, pues desde entonces
los diagnosticos tardios de hipotiroidismo congénito han disminuido, pues la
mayoria de los recién nacidos han sido sometidos a la prueba de tamizaje.

En esta investigacion se pretende representar estadisticamente la importancia
que la realizacion del tamizaje ha tenido en el diagnéstico de esta patologia. Y
ademas, en caso de que este sea positivo, cual es el seguimiento que este

paciente recibe en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom (HNNBB).

Como todo programa, ha tenido sus contratiempos, que siempre hay mejoras
por hacer, y algunos sectores no logran ser alcanzados por este tamizaje. Se
pretende con esta investigacion conocer mas detalladamente estos
inconvenientes y poder superarlos, y asi el programa pueda tener mas éxito y

beneficio para la nifiez salvadorefa.




OBJETIVOS GENERALES:

1. Demostrar el impacto del tamizaje neonatal en el diagnostico temprano y
tratamiento del hipotiroidismo congénito en El Salvador del 22 de Abril de
2008 hasta 22 de Abril de 2018, en el Hospital Nacional de Nifios

Benjamin Bloom.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1. Exponer los resultados de las pruebas de tamizaje neonatal procesadas
en el laboratorio de tamizaje neonatal del ministerio de salud publica
ubicado en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom de Abril 2008
hasta Abril 2018.

2. Caracterizar epidemiolégicamente los pacientes con tamizaje neonatal

positivo a hipotiroidismo congénito.

3. ldentificar los principales obstaculos para la toma oportuna de la muestra

para el tamizaje neonatal.

4. Describir el seguimiento que se realiza por parte del Hospital Nacional de
Nifios Benjamin Bloom a pacientes diagnosticados con hipotiroidismo

congénito por medio del tamizaje neonatal.

5. Valorar la efectividad de la instauracion de un tratamiento farmacologico
temprano, en los pacientes hipotiroideos, mediante el estudio de los

indicadores de impacto.




DISENO METOLOGICO.

Tipo de estudio: descriptivo, cuantitativo, retrospectivo.

Se dice que el estudio fue de caracter descriptivo porque su objetivo es dar a
conocer la informacion sobre el hipotiroidismo congénito diagnosticado
mediante el tamizaje neonatal, ademas su incidencia y prevalencia,
caracteristicas epidemioldgicas y su impacto por medio de indicadores; en un

tiempo establecido.

Cuantitativo, permiti6 dar un valor numérico a la informacion, valores
estadisticos sobre el total de pruebas realizadas, cuantas fueron positivas o

negativas, cuantos pacientes estan en control.

Y finalmente, es un estudio retrospectivo pues se recopilaron, analizaron y se

sacaron conclusiones sobre, datos que estdn dados en un tiempo pasado.

Universo de estudio: todos los neonatos a quienes se les realizo prueba de

tamizaje neonatal, en el periodo comprendido de abril 2008 hasta abril 2018.
Fueron en total 158 expedientes clinicos encontrados bajo el diagnostico
Hipotiroidismo Congénito sin Bocio (CIE 10: E03.1).

Tipo _de _muestra: por conveniencia. El total fue 150. Se seleccionaran los

pacientes cuyo tamizaje neonatal fue positivo y se realizaron en HNNBB en el
periodo de estudio.se descartaron en total 8 del universo de estudio, entre las
razones, pacientes que han fallecido ya y su expediente ha sido descartado en
archivo, otros pacientes que solo asistieron 1 0 2 controles y no hay suficiente
informacion para los objetivos de estudio, uno que a pesar de tener prueba

positiva, no vino a un solo control y finalmente un falso positivo.




CRITERIOS DE INCLUSION:

v' Paciente que se le realizo tamizaje neonatal por parte de MINSAL entre
22 de abril 2008 y 22 de abril 2018.

v' Paciente registrado en la base de datos del programa nacional de

tamizaje neonatal.
v" Paciente de nacionalidad salvadorefia Unicamente.

v" Que la prueba de tamizaje fuera tomada en los tiempos establecidos en

el lineamiento nacional, dependiendo para cada caso.

v Paciente cuyo seguimiento/tratamiento de hipotiroidismo congénito sea
en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom.

CRITERIOS DE EXCLUSION:

x Paciente que se realiz6 diagndstico de hipotiroidismo por un método

diferente al tamizaje neonatal.

x Paciente cuyo expediente clinico se encuentre incompleto/depurado.

Obtencién _de la_informacion: se ocupd la base de datos del programa

nacional de tamizaje neonatal, cuya sede estd en el HNNBB. Ademas la
revisibon de expedientes de pacientes cuyo tratamiento y seguimiento de
hipotiroidismo congénito es en el HNNBB y se obtuvieron los datos por medio

del instrumento de investigacién elaborado previamente.




Procesamiento _de la informacién: se procesaron los datos por medio de

Microsoft Excel 2010®, por medio del cual también los resultados se pudieron
representar en gréficas y tablas, que facilitaron la compresién y analisis de los

objetivos de esta investigacion.
Ademas pues del analisis de los datos se pudo obtener:

o EIl alcance que la prueba del tamizaje neonatal ha tenido desde su
instauracion (cobertura); por medio de total de pruebas realizadas por
afio, comparadas con el total de niflos nacidos vivos al afo

correspondiente.

o Medida de tendencia central como la media (promedio) de pruebas
realizadas por afio, y comparar el comportamiento a lo largo de los 11
afnos. Pudiendo correlacionar el promedio de muestras por afio, con
algun factor que predisponga a esa cantidad de muestras realizadas para
ese afio dado, como la disponibilidad de insumos (reactivos) por ejemplo.
Por medio de la base de datos de laboratorio de tamizaje neonatal de
HNNBB.

o Una incidencia a nivel nacional de los ultimos 11 afios de hipotiroidismo
congénito, y esta ademas se pudo valorar de forma anual para comparar
tendencias. Ademas de una prevalencia total de Hipotiroidismo congénito

en El Salvador en los 11 aios estudiados.

o El perfil epidemiolégico de los pacientes con hipotiroidismo congénito de

El Salvador. Con el analisis estadistico descriptivo de los resultados.

El impacto, se midi6 por medio de indicadores tanto clinicos, como de
laboratorio (normalizacion de valores de pruebas tiroideas, medidas

antropometricas, valoracion de desarrollo psicomotor comparadas con los hitos




del desarrollo establecidos para su edad), por medio del instrumento de
investigacion, basicamente si cumplia o no lo esperado para la edad. Todos los
datos anteriores consignados en los expedientes clinicos, facilitados por el
personal de archivo del HNNBB.

El protocolo de esta investigacion, fue aprobado y fue dado el visto bueno para
realizar esta tesis, por el comité de ética en investigacion clinica, del
HNNBB.




RESULTADOS

Objetivo 1: Exponer los resultados de las pruebas de tamizaje neonatal
procesadas en el laboratorio de tamizaje neonatal del ministerio de salud
publica ubicado en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom de Abril 2008
hasta Abril 2018.

En los 150 pacientes, el tamizaje fue realizado en el MINSAL.

Tabla #1. Institucion que realizo el tamizaje

MINSAL

150

Fuente: base de datos del estudio: “IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM”.

Se estudiaron 11 afios, obteniendo que en el afio 2008: 9 pacientes resultaron
positivos; en el afios 2009: fueron 13 pacientes; en el afios 2010: fueron 7
pacientes; en el afio 2011: 0 pacientes por falta de financiamiento del programa;
afios 2012: 14 pacientes positivos; aflo 2013: 28 pacientes; afios 2014: 23
pacientes positivos; para el afios 2015: fueron 14 pacientes; el afio 2016: 23
pacientes; se obtuvo en el afio 2017: 7 pacientes en total; y finalmente en el

periodo investigado del afio 2018: 12 pacientes.

Tabla #2. Afo en el que se realizé la prueba de tamizaje neonatal.

2008 2009 2010| 2011| 2012| 2013| 2014| 2015| 2016| 2017 2018

9 13 7 0 14 28 23 14 23 7 12

Fuente: base de datos del estudio: “IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM”.
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Objetivo 2: Caracterizar epidemiolégicamente los pacientes con tamizaje

neonatal positivo a hipotiroidismo congénito.

Hay una mayoria de pacientes del sexo femenino con un 61.3% y un 38.7%

fueron del sexo masculino. (92 y 58 respectivamente).

Grafico #1. Sexo de los pacientes con resultado positivo a
tamizaje neonatal

® MASCULINO = FEMENINO

n= 150

Fuente: base de datos del estudio: “IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM".
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Resultaron positivos, pacientes en los 14 departamentos del pais. Los pacientes

objeto de estudio estan distribuidos en el territorio de la siguiente manera:

Grafico #2. Departamento de origen de paciente con resultado positivo a

tamizaje neonatal.
n=150

numero de casos

Fuente: base de datos del estudio: “IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM”.




Objetivo 3: Identificar los principales obstaculos para la toma oportuna de la

muestra para el tamizaje neonatal

En 21 pacientes se presento el obstaculo de la falta de insumos para toma de
tamizaje segun lo estipulado, con respeto al timepos, en los lineamientos, pero
la gran mayoria, en 129 no hubo este problema.

Tabla #3. La falta de insumo como impedimento en la toma oportuna de la prueba

S| NO

21 129

Fuente: base de datos del estudio: “IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM”.

Tomando un valor de corte de 15 dias, se obtuvo que el 74% se notifico

oportunamente, antes de los 15 dias, y el 26% fue posterior a estos 15 dias.

Grafico #3. dias que se tomo para notificar el resultado, despues de

tomada la muestra.
n= 150
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numero de casos

<15 DIAS >15 DIAS

Fuente: base de datos del estudio: “IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM”.
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Objetivo 4: Describir el seguimiento que se realiza por parte del Hospital
Nacional de Nifios Benjamin Bloom a pacientes diagnosticados con

hipotiroidismo congénito por medio del tamizaje neonatal.

En el primer afio el 77% cumplieron satisfactoriamente sus seguimientos en la

consulta externa, mientras que un 23%, falto al menos a una cita programada.

Grafico #4.1. Cumplimiento de controles segun lineamiento en el
primer afio de vida

mSI mNO

Fuente: base de datos del estudio: “lIMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM”.
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Mientras que en el segundo y tercer el seguimiento en este periodo de tiempo,
el 68% de pacientes cumplieron a cabalidad con lo programado, pero el 32% no

asistio al menos a 1 de sus citas programadas.

Grafico #4.2. cumplimiento de controles segun lineamineto en el
segundo y tercer afio de vida

mSlI mNO

Fuente: base de datos del estudio: “IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM”.
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El valor de las hormonas tiroideas solo en un 51% fue posible monitorearlo en
cada control en la consulta externa, mientras que por diferentes motivos el 49%

al menos en un control no tenian resultado de laboratorio de hormonas

tiroideas.

Grafico #5. monitoreo de los niveles de hormonas tiroideas segun
lineamiento

mSlI mNO

n=150

Fuente: base de datos del estudio: “IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS

BENJAMIN BLOOM".
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En cuanto al apego del tratamiento del total de 150 expedientes revisados, 90
pacientes han tenido buen apego a tratamiento, mientras que 60 pacientes han

fallado en su consumo de levotiroxina.

Grafico #6. apego al tratamiento con levotiroxina.

mSlI mNO

Fuente: base de datos del estudio: “IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM".
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Objetivo 5. Valorar la efectividad de la instauracion de un tratamiento
farmacoldgico temprano, en los pacientes hipotiroideos, mediante el estudio de

los indicadores de impacto.

Con respecto al peso al ultimo control, 92 pacientes estan en un peso adecuado
de acuerdo al percentil para su edad, pero en 58 pacientes su peso estaba

fuera de los percentiles de normalidad para su edad.

Tabla #4.1. peso para la edad en el dltimo control
ADECUADO NO ADECUADO
92 58

Fuente: base de datos del estudio: “IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM".

En cuanto a la talla al ultimo control: 107 tenian una adecuada talla para la

edad, y 43 se salian de los percentiles de normalidad en este parametro.

Tabla # 4.2. talla para la edad en el ultimo control
ADECUADO NO ADECUADO
107 43

Fuente: base de datos del estudio: “IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM”.
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En el desarrollo neuromotor se evalud a que edad sostuvo la cabeza: solo en 79

cuadros revisados se pudo obtener este dato, y de estos el 80% sostenia la

cabeza a una edad adecuada mientras que 20% tomo un poco mas de tiempo

en hacerlo

Grafico #7.1. edad a la que sostuvo la cabeza
el paciente con tamizaje positivo.

m ADECUADO NO ADECUADO

n=79

Fuente: base de datos del estudio: “IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE
PACIENTES CON HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL
HOSPITAL NACIONAL DE NINOS BENJAMIN BLOOM".

En cuanto a que edad se sentd: 61 fue a una adecuada edad, mientras que 18

tomaron mas tiempo.

de casos

4

numero
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Grafico #7.2. edad a la que se sento el paciente con tamizaje

neonatal positivo
n=79

s

ADECUADO NO ADECUADO

Fuente: base de datos del estudio: “IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE
PACIENTES CON HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL
HOSPITAL NACIONAL DE NINOS BENJAMIN BLOOM”.
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Otro aspecto que se evalu6 fue a que edad camino: de los 150 expedientes
revisados, solo 76 aportaron datos sobre esta pregunta, de ellos el 75% de
pacientes caminaron dentro de la edad esperada y permitida, mientras 25% no
lo hizo 0 tomo mas tiempo para poder hacerlo.

Grafico #7.3. edad a la que camino el paciente con
tamizaje neonatal positivo

= ADECUADO NO ADECUADO

n=76

Fuente: base de datos del estudio: “lIMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM”.

Palabras al afio: de los 70 expedientes de donde se obtuvo datos de este
pardmetro, el 64% tenia un adecuado desarrollo del lenguaje al afio, mientras

gue 36% no lo manifesto asi.

Tabla #5. Desarrollo del lenguaje al afio en el paciente positivo a tamizaje neonatal

ADECUADO NO ADECUADO

45 25

Fuente: base de datos del estudio: “lIMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM”.
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Otro indicador que se utilizd, fue conocer a que curso escolar asiste
actualmente, solo en 60 expedientes hay datos al respecto, y de ellos 60%
estan académicamente en su nivel correspondiente, mientras que en 40% no es
asi.

Grafico #8. nivel academico del paciente con tamizaje neonatal positivo.

B CORRESPONDIENTE  m ATRASADO

Fuente: base de datos del estudio: “IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON
HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM”.
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DISCUSION DE RESULTADOS

Objetivo especifico numero 1: Exponer los resultados de las pruebas de
tamizaje neonatal procesadas en el laboratorio de tamizaje neonatal del
ministerio de salud publica ubicado en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin
Bloom de Abril 2008 hasta Abril 2018.

El tamizaje neonatal se inici6 en el 2008 en El Salvador ), teniendo una
cobertura de 55% anual hasta el 2018 (4); a pesar de falta de insumos (2011 se
paré completamente por 1 afio, por eso no hay datos para ese afio) para poder
llevar acabo el procesamiento de muestras;, esta cobertura es menor
comparada con Guatemala, en un estudio que se realiz6 en la Universidad San
Carlos, donde evaluaron el tamizaje neonatal, se evidencio una cobertura del
63.7% (13); y es aun mas baja cuando se compara con paises sudamericanos
como Ecuador, que en un estudio sobre el tamizaje neonatal logro una
cobertura del 65% (@4); y Bolivia una cobertura del 80.3% (15), estos Ultimos dos
fueron publicados en el afios 2014.

A lo largo de estos 11 afios estudiados del programa nacional de tamizaje
neonatal del ministerio de salud publica en promedio al afio se diagnostican 17
nifios con hipotiroidismo congénito. Dando como resultado una incidencia de 1
caso por cada 2,300 nacidos vivos, este dato al compararlo con los datos dados
por la OMS (16) se evidencia que en El Salvador hay un incidencia mayor tanto a
nivel de region, como a nivel mundial; asi lo muestra la incidencia para Norte
América: 1:3600 NV (6), México: 1:2800 NV @s), Costa Rica: 1:6300 NV (16) y en
Brasil 1:2760 NV (e6). Y a nivel mundial que da un amplio margen 1:4,500/5,000
NV @), (2) 16). El total de nifios diagnosticados y tratados por medio del programa
en las fechas comprendidas en el estudio es de 150, lo que representa un
importante aporte de este programa para la deteccién y tratamiento temprano

de estos pacientes y evitar secuelas irreversibles en ellos.
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Objetivo especifico numero 2: Caracterizar epidemiolégicamente los

pacientes con tamizaje neonatal positivo a hipotiroidismo congénito.

De los 150 pacientes tamizados con resultado positivo, hay una prevalencia en
el sexo femenino sobre el masculino, teniendo una relacion 2:1, que se
corresponde a la reportada en Estados Unidos y Europa @).2) (17, mientras que

no concuerda si se compara con Colombia que muestra una relacion de 1:1 s).

La zona con mayor numero de casos positivos es la zona central, con San
Salvador, la capital, con el mayor numero de casos reportados, la zona
occidental continda en numero de frecuencia de casos, siendo aca Santa Ana y
Sonsonate los que mas casos tienen, por ultimo la region oriental con San
Miguel y Usulutan con la mayoria de casos. Y esto no se corresponde a que de
estas zonas se mandan mas muestras a procesar, pues segun la base de datos
del programa de tamizaje neonatal en promedio se reciben la misma cantidad
de muestras de todas las zonas del pais, sin embargo no se puede pasar por
alto la densidad poblacional que es mayor en la zona central.

Objetivo especifico numero 3: Identificar los principales obstaculos para la

toma oportuna de la muestra para el tamizaje neonatal.

Predominantemente la falta de insumos con un 14%, es el mayor impedimento,
pues la falta de financiamiento, ha sido muy notable para poder realizar este
programa, disminuyendo la cobertura. Otro factor que influye directamente en el
éxito de este programa, es la calidad de la muestra enviada al laboratorio de
tamizaje neonatal, pues el promedio anual desde el 2008 hasta el 2018, de
muestras rechazadas es de un 7% (3000), siendo los afios 2015, 2016 y 2018
los mas importantes en esta desafortunada estadistica, a pesar de las
capacitaciones y que existe una guia detallada en los lineamientos ); si lo

comparamos con el estudio hecho por la Universidad San Carlos en Guatemala,
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el porcentaje de muestras correctas en El Salvador es mayor, puesto que en
ese estudio en Guatemala se reporté solo un 63% de muestras validas @3).
Dentro del estudio se evidencio que en un porcentaje minimo menor al 1%, la
prematurez, el ingreso a UCIN, o la transfusion de hemoderivados afectaran la
toma de muestra; sabiendo que estas condiciones no evitan un posible
padecimiento de HC, y dada su alta incidencia en nuestro pais (prematurez e
ingresos a UCIN), habra que hacerse la pregunta: ¢se toman los niveles de
hormonas tiroideas en sangre venosa central, como parte de la basqueda de

HC, en estos pacientes que el programa excluye por su condicion?.

Objetivo especifico numero 4: Describir el seguimiento que se realiza por
parte del Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom a pacientes

diagnosticados con hipotiroidismo congénito por medio del tamizaje neonatal.

Dicho seguimiento esta regido por el lineamiento nacional de tamizaje neonatal,
el paciente que resulta positivo u sospechoso en su prueba de tamiz neonatal
(TSH MAYOR O IGUAL A 10 mUI/L) ), (mismo valor de corte utilizado en
Colombia (16)); es contactado inmediatamente para que se presente al HNNBB y
se toman pruebas confirmatorias, este periodo de tiempo entre la toma y
notificacién de resultado es importantisima, pues esto influye directamente en el
tiempo oportuno para instaurar el tratamiento con levotiroxina, esto a lo largo de
los 11 afios estudiado ha mejorado evidentemente, en los primeros afios, el
tiempo que se instauraba el tratamiento llegaba hasta los 60 dias incluso los 70
dias de vida @), lo que resulto por un 26% de pacientes que fueron notificados
de manera tardia; sin embargo a partir de la creacion de la plataforma digital,
SUIS, los resultados son subidos a internet y cada director de cada UCSF tiene
acceso en un promedio de 5 dias al resultado, esto se evidencia
satisfactoriamente que ahora el promedio de inicio de tratamiento es por debajo

de los 30 dias; contrasta totalmente con lo reportado en un estudio en Perd,
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donde se mostrd que de los afios 1995 a 2005, la edad promedio de diagnostico

de HC era a los seis meses (1s).

En los controles subsecuentes, debido a causas no investigadas en este
estudio, hay un alto grado de mal apego a tratamiento y faltas a sus citas
programadas, que llegan hasta un 40% desafortunadamente. Para guiar la
dosificacion de levotiroxina, es importante medir los niveles hormonales;
situacion que no se ha podido lograr en un 49% de los pacientes, pues a nivel
institucional, la falta de reactivos para poder hacer este examen ha estado
implicita en este seguimiento, siendo los afios 2012 y 2017 los mas importantes
en este desafortunado hecho, y gran parte de estos pacientes vienen de
familias en zonas rurales y que sus posibilidades econdémicas no permiten

tomar estar pruebas a nivel privado, fallando a este lineamiento.

Objetivo especifico numero 5: Valorar la efectividad de la instauraciéon de un
tratamiento farmacoldgico temprano, en los pacientes hipotiroideos, mediante el
estudio de los indicadores de impacto.

No se puede discutir el impacto favorable en la vida de estos nifios que han
tenido un diagnostico temprano de HC por medio del programa de tamizaje,
pues en 74% de los pacientes que iniciaron tratamiento con levotiroxina, antes
de los 2 meses de edad ya tenian niveles normales de TSH, T4 y T3; objetivo
principal que busca este programa para el adecuado desarrollo psicomotor y
cognitivo del paciente y asi evitar dafios irreversibles en ellos y terminar en un
retraso mental (7. En cuanto a medidas antropométricas, se evidencio que el
peso es mas afectado con una clara tendencia hacia el sobrepeso, la talla esta
un poco mas respetada; es necesario aclarar, que algunos de estos pacientes
se acompafian de otras patologias, como la trisomia 21 en muchos de los

casos, que por si mismas causan dan estas consecuencias. En la evaluacién
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del desarrollo psicomotor y del lenguaje en estos nifios, lastimosamente no se
pudo obtener el 100% de los datos de toda la muestra evaluada, pues no se
contaban con los datos buscados en los expedientes, son consulta de 5-10
minutos, que da tiempo para muy poco y dificulta recopilar los datos; pero se
puede dar una nota positiva pues en promedio 70% de los pacientes cumplieron
hitos del desarrollo a la edad esperada (1),(2, de igual manera en el desarrollo
del lenguaje el 65% presentan un adecuado lenguaje para su edad. Da
satisfaccion porque se ha beneficiado con un diagndstico temprano a 150 nifios,
dando la posibilidad de tener un desarrollo normal y eso también se traduce que
de los datos obtenidos el 60% asiste a un curso escolar adecuado para su
edad. El objetivo del programa se ha cumplido en la mayoria de los nifios a
quienes esta destinado desde su creacion a pesar de sus dificultades que vaya

gue han sido muchas.

Se evidencio que no existe una forma estandarizada para poder valorar el
neurodesarrollo en estos pacientes, pues no en todos los expedientes se pudo
recopilar datos como antropometria, o calculo del IQ por ejemplo, unos tenian
unos datos pero otros no, por la ausencia de algo estandarizado para evaluar el

desarrollo cognitivo y psicomotor.
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CONCLUSIONES.

1. El programa de tamizaje neonatal, desde su creacion en abril de 2008s), ha

dado buenos resultados, logrando una cobertura promedio anual de 55% @), a
pesar de sus dificultades importantes, se ha logrado captar a 150 nifios y nifias
que sin un tratamiento oportuno su vida seria muy diferente, con un retraso
mental severo e irrecuperable. El personal del laboratorio de tamizaje neonatal
merecen un gran reconocimiento por esta titanica labor, y todo el personal

médico en la logistica y los lineamientos creados.

El sexo femenino es predominante en una relacién 2:1 al masculino, con una
incidencia de 1:2,300 nacidos vivos para HC, siendo la zona central, con la
mayoria de los casos, sin embargo en el interior del pais estd también muy
presente esta enfermedad con importante localidad rural implicita.

Es inevitable poner la falta de insumos como principal obstaculo para la
realizacion de este programa, siendo un programa no tomado en cuenta en el
presupuesto de la nacién. Es necesario la constante capacitacion al personal de
primer nivel para la adecuada toma de muestra. Tomando en cuenta que el
programa excluye a pacientes prematuros, ingresados a UCIN por patologia
grave y aquellos que reciben transfusion de hemoderivados, estos se verian
beneficiados por toma de niveles séricos en sangre venosa central de

hormonas tiroideas, en busqueda de HC.

La creacion de la plataforma virtual para la comunicacién de los resultados ()
del tamizaje ha impactado positivamente en el promedio de dias de inicio de
tratamiento, llegando hasta antes de 30 dias, sin embargo se hace necesario la
intervencion de equipo multidisciplinario con psicologia, trabajo social, incluso
psiquiatria, para mejorar el apego a tratamiento y asistencia a citas

periddicamente. Es importante mencionar la indiscutible necesidad de pruebas
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tiroideas que estén disponibles para todos para poder llevar a cabo este

programa, factor que influyé negativamente estos afios evaluados.

Se puede definir como efectiva la instauracion de este programa, pues tanto en
el desarrollo cognitivo, psicomotor y de lenguaje, la mayoria de pacientes,
aproximadamente 60-65%, han sido beneficiados con una vida normal, libres de
retraso mental severo e irrecuperable, sin embargo, no en todos los
expedientes clinicos esta descrito la evaluacion de estos parametros, el sistema
de salud nacional, siempre ha estado sobresaturado y dificulta una adecuada
evaluacion a cada paciente, pero este aspecto de plasmar hitos especificos del
desarrollo en el expediente podria mejorar y asi tener mejor evaluaciéon

cognitiva y psicomotora de los pacientes con HC.
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RECOMENDACIONES.

1. Es imprescindible contar con un programa de tamizaje neonatal en El Salvador,

se ha demostrado ya, como se puede cambiar la vida de un nifio por medio de
un tratamiento de instauracion temprana, por lo tanto se recomienda buscar
apoyo gubernamental, que en la Asamblea Legislativa, se cree una Ley de la
Republica para dicho programa, aprovechando lo avanzado en el camino todos
estos afos, equipo de laboratorio, personal capacitado para manejar y echar
andar el laboratorio de tamizaje neonatal nacional, plataforma virtual para mejor
comunicacién de resultados, personal médico capacitado, pero sobre todo, esos
150 pacientes que han tenido la oportunidad de una vida mas cercano a lo
normal de lo que estaban destinados, por lo tanto se reitera la necesidad de un
apoyo gubernamental. Es una inversion en un paciente que puede representar
una carga mayor por su retraso mental para la familia y para el mismo pais por

su imposibilidad de independencia si no es tratado oportunamente.

El mal apego a tratamiento, merece un abordaje multidisciplinario, por lo que se
sugiere apoyo de psicélogo, trabajo social, psiquiatria, para mejorar y disminuir

el porcentaje de mal apego a tratamiento.

En vista de la falta de algunos datos sobre el desarrollo fisico y mental en estos
pacientes, se sugiere la creacion de una “check list” que contenga los hitos del
desarrollo esperados para edad del paciente, que sea completada en los
controles subsecuentes y asi facilitar el trabajo al subespecialista y mejorar
tiempos de atencidon y mejorar la evaluacion del desarrollo cognitivo y

psicomotor de estos pacientes.
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ANEXOS

ANEXO 1 ETIOLOGIA DEL HIPOTIROIDISMO CONGENITO ().

Tabla 565-1 | Clasificacon etiologica del hipotiroidismo
congéenito

HIPOTIROIDISMO FRIMARIO
Defectos del desarrolio fetal del tiroldes (disgenesias)
- Ap!asla

Defaectos en la sintesis de hormonas tiroideas (dishormonogénesis)

* Defecto del transporte de yoduro de 13 sangre 3 ia célula folicular
mutacion dal gen del cotransportador sodio-yoduro

* Defecto en al transporte de yoduro de fa célula folicular al
coloide: mutacion de la proteina de transporte pandrina

= Defecto de Iz organificacion o acoplamientos tiroidecs: mutacion
dal gen de Ia peroxidasa tiroldea

» Defectos de ia produccion de H O, mutaciones del factor
de maduracion DUOXAZ o del gen DUOX2

= Defecto de la sintesis de tiroglobuling mutadon def gen
de la tiroglobulina
* Defecto de |z desyodacion: mutacion del gen DEHAL Y

Falta de respuesta 2 T5H

* Mutacion del receptor de TSH

* Defactos en la transmision de senzles de TSH: mutacion de Ga
(p. €., seudohipoparatiroidismo tipo 1A)

Defacto en el transporte de hommonas tiroidezs: matacion del gen
del transportador de monocarboxiiato 8 (MCT3)

Rasistencia a la harmona tircidea

Anticuerpos maternos: anticuerpos blogquaantes del receptor de
trotropina {ACTRB medidos como inmunoglobuilnzs infrbidora
del transportador de tirotropina)

Déficit de yodo (bocio endémicn)

Medicacion materna

* Yodures, amiodarona

= Propiiticuraciio, metimazoi

* Radioyodo

HIPOTIROIDISMO CENTRAL (HIPOFISARIO)

Defigencia atslada de TSH: mutadion del gen de fa subunidad 8
de TSH (segin Ia mutacion, TSH puade ser Indetactable,
medible [«normals] o elevada)

Deficiencia aislada de TRH: mutadon del gen TRH

Falta de respuesta 2 TRH: mutacion del gen dei receptor de TRH

Mdaiuples deficienclas congénitas de hormonas hipofisarias
{displasia septooptica)

Mutaciones de AIF7

= Défiat de TSH

* Daficit de hormona del cecimiento

= Défict de prolacina

Mutaciones de PROP-1

* Deéficit de TSH

Déficit de hormona del cecimiento

Daéficit de prolacamna

Daficit de LH

Déficit de FSH

+Dafict de ACTH

ACTH, conticotropina; FSH, hormna‘mmloasnmlmh LH homona
tainizante: TRH, harmona fberadara da =1 P

=
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ANEXO 2 HITOS DEL DESARROLLO ()

Tabla 10-2 | Patrones emergentes de comportamiento durante el primer afo de vida
PERIODO NEONATAL (1. & SEMANAS}
Prona: Actitud

de flaxion; gira la cabeza de lado a lado; Ia cabaza cualga en suspension vantral

Sn.p-nn Ganeraiments flaxionado y un poco nigido
Pueda fjar la cara a |a luz an linga de isdn: movimanto de «ojos de munecas al gear ol cuerpo
Raﬂqoc Respuesta de Maro activa; rafiepos do pasos ¥ col xan; reflsjo de prension active
Social: Preferencia visual por caras humanas
AL MES
Prono: Piarnas mas did maman alovado; gira iz cabaza; sleva la cabara momentansamants hasta ol plano
del cusrpo an .uqnnsaon veritral
Supino: Prodomina postura tamo dal cualio; flaxibia y relsjado; ia cabazy o retrass al tirar hasts la posicion sentada
Visuak Obscwnhpeﬂma.sagusoqmmmwnomo
Sociat les an cadancia con fa voz da oiro an contacio social; comienza 3 sorvesr
A LOS 2 MESES
Prono. Elova |2 cabezs un poco mas; sostione ls cabaza an ol plano del cusrpo an suspersion ventral
Supino: Predomina postura carncal tonica; retraso de |a cabeza af tirar hasta poziaon samtada
Visuak Sigue cbjeto en movimienta 180 grados
Social: Sonnia en contacta sccal; escucha voz y amullo
ALOS 3 MESES
Prona; Levanta la caboza y al torax con brazos axtandidos; cbera por enoma do plano del cuampo an susponsion vantral
Supmo: Predemina postura témce dal cuelio; intanta alcanzar, aungua no fo consous, objotos; saluda al uguate
Sentado: Rgtrazo do iz cabaza compersadao pardaimenta al tirar hasts posicion santada; control precaz con mavimsanto da bamboiao:
espalda redondeada
Rafleio: No perssta la respucsta da Moro tipeca; hace movimiantos defensivos o reacciones da retirads sciactivas
Social: Contacto social mantanido; escucha mizica; dice «2a, gagas
A LOS &4 MESES
Prona: Lovanta cabaza y torax, cabaza ape o an aje vertical; ps extendicas
o Prodomina postura simatrica, manos en fa inas medix; alcsnza y agarra objetos y se los lleva a a boea
Sentado; Lz cabora no se ratrasa al tirar hasta postura sentada; cabeza firme, indinads haca delante; o gusta sontarsa con soporta
troncal comploto
Da pie: Cuando s¢ la mantiens erecto, empuga can los ples
a2 uva pasa, pero no 38 mueve hada alls
Social: Rie fuerts; pusde mestrar desagrado = & rompe of contadto socal; axcitadon i ver comida
A LDS 7 MESES
Prono Ruads tobra si mismo; gita; 5o arrastra © gatos (Knobloch)
Elova 12 cabozs; ruada sobra & mizma; movenientos de retoramisnto
Sentado: Sa manta bravemants, con soporte de |2 pehis; 3o indina hacia delants sobra las manos; espalda redondeada
pia: Puoda sopartar la mayor parts del peso; brinca actvamenta
Adap ¥ sujeta obj grandas; transficre objetos de una mano a otrs; usa paima para prension; arrastra la uva pasa
Lenguajo: Forma soredos voales polisilabicos
Social: Praficre 2 fa madre; bal fa gustan los espaj sponde 3 cambios an el comanido emocional de contacto sooa
A LOS 10 MESES
Sentado: Sa =anta 520 y PermEaneca santado indefinidaments sin soporte, con fa acpalda racta
Da pia: puja haca la posicon eracts; g2s O Cxmina apoysdo on los musbles
Motor Sa arrastra o gmu
Adaptativo: Sujeta objetos con el pulgar y &l indice; hurga en las cozes con of indice; coge bola con i da pinza ich
descubea ol juguete ommr -mem racogar sl objeto caido; sueita ol objto sujoto por otrs parsona
Lenguaje: Sonides co 3y, spapas)
Social; Responde 2! sonido da nombre; juega a joucl! o a dar pakmadas; dica adios con la mano
ALARO
Motor: Camina cogide de la mano; sa levanta indepandientamante; da vanos pasos (Knobloch)
Adaptatoeo: Coge una uve pasa con movimiants da pinza dal pulgar y el indice sin ayuda; entrega ol obyato a otra pemana bajo patidon
o gasto
Lenguajo: Dice unas pocs pak dama papas
Social: Juago simpla con pdou ajusta la poshn: al vestrsa
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ANEXO 2 HITOS DEL DESARROLLO cont.

Tabia 11-1 | Patronas de conducta qua aparacan
entra ol ano y los 5 anos do edad

15 MESES
Motor;
Adaptatvor
Legsaie:
Soccat

18 MESES
Mosar:

Adaptatve
(R BN

Scoat

24 MESES

Scoat

48 MESES
Miotor:

L amgusiec
Scoa

Largaeir
Soaal

Camins solka: gates pars subk caclors

Construye fomes do 3 cubox pinta una fines con
una iz mata pes on frasoce

Jurgs: obedorr ordanes simples: puada mombear un
oy bone Dot L

Indica Jguncs daseaosan safalandor
abteaza a los padas

Taotre ngido; se sionts an =iz paquenas
sube excalars andando, SUGto DOT UnS manct
crpines cIones y nepafaras
Conzruye tomes se 4 cobos imis garsbatoo:
Imeta =20 vartscst sacs pasas del frasco
10 pakbeas (madial nomErs fguns dentthics
uns o mas partes dal cospo
Comea soic; pida ayuda en cazo oo necosiarts
cuanco 2513 mojata o nucc;
3 Joz padres frunciendo Ios bios

Caotre biens sube y bafs escsiones da uno an uno:
dtve puantas sa sube al =]

Une 3 palabeas ujeto, warbo, i}

Coge s cuchara osenta con Facusnca s
aperiancias inmediatas yuds 3 deswestine
estucha Nsioea con dboios

Suba escaleras Fteenando los ples
Corsinan omes 4o § cubos: pints s varficios y
s, perc an ganaral no los une para pietar ung
Uz Imita raeo o pars lomes iguns comadas
Sa mAam 3 51 misno con o pronomiim syos;
COROCR Su Nomba

compieto
Ayuds 3 recogar Inge an el juago

Mcata en iodo: se mankne momestinasmania
scbe un pie
torm= da %0 aibos: kits B concruccien do un
o 3 ubos copts un cyouko: mita uns cur
U odad y 1u sexm coonts 3 chigtos
cormctamarda mplte 3 nGmeos o una frase
de & sikbaz:; I mayor parte de su Ui 95
comgrocsibla pars kos ajncs = ks famils
Juega 2 Jages sencilos fen vparaiclos com otos
o) syeds 3 westing {dassbotons s pronds
y 55 pone los 2apatos; xe lava iz mancs

Saszh fanes unz poiota por encma de [z
t:bu:pu?l‘;a pantocnﬂx!?“ sube bien
Topta un poesto 3 partk do un mah
comstrucoian do una epusrtas o S cubos: copia una
cwr y un cusceadcs dibujs un hornbeo ton 2.4 partes,
adamis de & cabars sombra max do 2 ineas
Cusrts 4 monedas con axectitug: naera una Sistona
2GS ConVSICE NIN0S, Co0 comiesan oo teraocion
socF @ terprtacion doun papel va solo 3l 2san

S
i3 un frianguia: distin onto 2
Nc:rbnlooba: mpnn?r:::schl st
cmnta Y0 mocedas comctamanta
50 visto ¥ 53 dasviste: pmounta sobiw ol sionficado
oo palbinas: juege a Interpstar papeias domestcos
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ANEXO 3. PACIENTE CON HC SIN TRATAMIENTO, CRETINISMO. ()
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ANEXO 4 LINEAMIENTOS TECNICOS DE TAMIZAJE NEONATAL

(PORTADA) ).
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ANEXO 5 PAPEL FILTRO PARA TOMA Y PROCESAMIENTO DE MUESTRA
®).
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ANEXO 6 SIUS, PARA BUSCAR RESPUESTA DE TAMIZAJE ()
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ANEXO 7.BOLETA DE NOTIFICACION DE RESULTADO POSITIVO.
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DIBUJO REALIZADO POR UNA PACIENTE DEL PROGRAMA
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OPERACIONALIZACION DE VARIABLES.

Obijetivo Variable Definicion Indicador Tipo de variable Valor

operacional
1. Exponer los | Numero de | Nomero total de | Total de pruebas | Cuantitativa de | Valor numerico
resultados de las | tamizajes cribados realizadas desde | razon. total de pruebas
pruebas de tamizaje | realizados neonatales 2008 hasta 2018 realizadas de abril
neonatal procesadas realizados desde 2008- abril 2018
en el HNNBB de 2008 hasta 2018
Abril 2008 hasta bajo los
Abril 2018. lineamientos.

Tamizaje neonatal | Es la deteccion, en | Resultado del | Cualitativa nominal | Tamizaje positivo

una poblacion, con | tamizaje

métodos sencillos, Tamizaje negativo

de bajo costo,

aceptables para

toda la poblacion
2. Caracterizar | Perfil Estudio de la|Edad: en dias, | Cualitativa ordinal | Edad en meses
epidemiologicamente | epidemioldgico. enfermedad meses o afios. anos
los pacientes con | (edad, sexo | tomando en cuenta Sexo: masculino
tamizaje neonatal | procedencia) las caracteristicas | Sexo: masculino o femenino
positivo a de los pacientes. | femenino. Procedencia:
hipotiroidismo Edad: tiempo que departamento de
congénito ha vivido un | Procedencia: de origen.

gue departamento 42

persona.




Sexo: masculino o
femenino.
Procedencia: lugar
de donde es
originario

del pais es.

Tamizaje neonatal
(positivo)

Es la deteccion, en
una poblacién, con
métodos sencillos,

Resultado positivo
en el tamizaje

Cualitativa nominal

Tamizaje positivo.

de bajo costo,
aceptables para
toda la poblacion
3. Identificar los | Factores que | Dificultades gue | Se realizd la | Cuantitativa Se realizo la
principales factores | intervienen: imposibilitan la | prueba: si o no. ordinal prueba: si o no;
que intervienen para | Econdmico toma de tamizaje | No; ¢Por qué? porque.
la realizacién de un | Paciente neonatal. Econdmico: Econdémico,
adecuado tamizaje | prematuro Econdémico: falta | contaba con prematuro, estado
neonatal. Estado critico de | de presupuesto a|insumos en su de salud,
salud al | nivel UCSF. transfusiones.
nacimiento. gubernamental. Prematuro: edad
Recibir transfusion | Paciente gestacional
de hemoderivados. | prematuro: nacido
antes de las 37 | Salud: fue
semanas de | necesario
gestacion. ingresarlo a UCIN
Salud critica:
ingresado a unidad | Transfusiones:
de cuidados | recibio si 0 no
intensivos.
Transfusion de
hemoderivados:
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recibir
producto
hemoderivado.

cualquier

Tamizaje neonatal

Es la deteccion, en
una poblacion, con
métodos sencillos,
de bajo costo,
aceptables para
toda la poblacion

Resultado del

tamizaje

Cualitativa nominal

Tamizaje negativo

Tamizaje positivo

4. Describir el
seguimiento que se
realiza por parte del
Hospital Nacional de
Niflos Benjamin
Bloom a pacientes
diagnosticados con
hipotiroidismo
congénito por medio
del tamizaje
neonatal.

Seguimiento/ Manejo terapéutico | Seguimiento / tto | Cuantitativa de | Cumple con
Tratamiento. gue se le da al|segun intervalo lineamientos si o
Segun los | hipotiroidismo lineamientos de no. En cuanto a
lineamientos  del | congénito. MINSAL intervalos de
MINSAL controles y toma
de medicamento
Hipotiroidismo Produccion Diagnostico Cualitativa nominal | Tiene diagndstico
congénito deficiente de | confirmado de de hipotiroidismo
hormona tiroidea o | hipotiroidismo congénito si 0 no.
a un defecto en la | congénito.

actividad del
receptor de
hormonas
tiroideas.
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5. Valorar la
efectividad de la
instauracion de un
tratamiento
farmacologico

temprano, en los
pacientes
hipotiroideos,
mediante el estudio

de los indicadores de
impacto.

Instauracion de | Iniciar el | Proporcion de | Cualitativa nominal | Cuantos pacientes
tratamiento tratamiento pacientes con iniciaron
temprano. farmacoldgico para | inicio de tratamiento

el  hipotiroidismo | tratamiento farmacolégico

congénito, en el | farmacolégico temprano.

primer contacto | temprano.

gque el paciente

tiene con el

endocrindlogo

pediatra (antes de

los dos meses de

edad).
Indicadores de | Medidas objetivas | Pruebas tiroideas | Cualitativa ordinal | Pruebas tiroideas
impacto. mediantes las | control: control en valores

cuales se valorara
la efectividad del
tratamiento
farmacolégico de
instauracion
temprana en
pacientes
hipotiroideos en
HNNBB. (Pruebas

los

tiroideas  control;
medidas
antropometricas;
desarrollo

psicomotor).

normalizacion de
los valores en los
controles
subsecuentes.

Medidas
antropométricas:
adecuadas para la
edad.

Desarrollo
psicomotor: de
acuerdo a los hitos
del desarrollo para
la edad.

normales.

Peso,
talla/longitud,
perimetro cefalico,
adecuados para la
edad.

Hitos del desarrollo
presentes en
tiempo de
aparicion normal.
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UNIVERSIDAD DE EL SALVADOR.

‘Vt FACULTAD DE MEDICINA.

HOSPITAL NACIONAL DE NINOS .
“BENJAM?N BLOOM" POSGRADO DE ESPECIALIDADES MEDICAS

INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS DE PROTCOLO:

“IMPACTO DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL DIAGNOSTICO TEMPRANO
Y SEGUIMINETO DE PACIENTES CON HIPOTIROIDISMO CONGENITO EN
EL SALVADOR DE 22 DE ABRIL DE 2008 HASTA 22 DE ABRIL DE 2018, EN
EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS BENJAMIN BLOOM”.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: DR FABIO FIGUEROA REVELDO.
FECHA: INSTRUMENTO #: EXPEDIENTE:

1. Segun expediente de paciente: ¢Se realizd la prueba de tamizaje
neonatal en El Salvador, entre el periodo de 22 de abril 2008 a 22 de
abril 20187
a) Si
b) No_

2. Si la respuesta anterior fue “si”; 4en cual de las siguientes instituciones
se realizo la prueba?
a) MINSAL____
b) ISSS
c) ISBM

3. Elresultado de la prueba de tamizaje neonatal fue:
a) positivo __

b) negativo



4. ¢En qué afo fue realizada la prueba? (independientemente el resultado).

2008 2009 2010 2011
2012 2013 2014 2015
2016 2017 2018

5. ¢Qué edad tiene actualmente el paciente con tamizaje positivo?

6. ¢Qué sexo es el paciente con tamizaje positivo?
a) Masculino
b) Femenino

7. ¢Departamento de origen del paciente con tamizaje positivo? (especificar
si es de otro pais). (zona: rural__ urbana )

8. Segun expediente de paciente: ¢no se realiz6 la prueba cuando estaba
indicada por falta de insumo en su UCSF?
A) SI__
B) NO__

9. Segun expediente de paciente: ¢ Es el paciente prematuro (menor de 37
semanas); y fue este impedimento para realizar la prueba en el tiempo
establecido por el lineamiento?

a) Si__

b) No_

10.Segun expediente de paciente: ¢el paciente permanecié ingresado en
UCIN y esto fue impedimento para la realizacion de la prueba en el
tiempo que establece el lineamiento?

a) Si___

b) No_
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11. Segun expediente de paciente: ¢durante los primeros 7 dias de vida el
paciente recibié transfusion de hemoderivados; y esto postergo la toma
de la muestra?

a) Si__

b) No

12.Segun expediente de paciente: ¢En cuanto tiempo fue notificado el
resultado?

a) 15 dias posteriores

b) Mas de 15 dias posteriores

13.Si tiene diagnéstico de Hipotiroidismo congénito, por tamizaje neonatal;
Segun expediente de paciente: ¢cumple con el seguimiento/tratamiento
segun los lineamientos del MINSAL?
a) primer afo, control cada2 meses: SI_ NO___
b) segundo y tercer afio control cada 3 meses: SI_~ NO__
c) se tomo pruebas tiroideas control segun lanorma SI__ NO___
d) ha dejado de consumir el farmaco recetado en algun momento: SI___

NO

14.con respecto a los controles subsecuentes (revision de expediente):

a) las pruebas de laboratorio se han normalizado los valores de pruebas
tiroideas y en cuanto tiempo

b) peso al ultimo control

c) talla al altimo control

d) Perimetro cefalico al ultimo control (en menores de 2 afios)

e) a que edad sostuvo la cabeza

f) aque edadsesentd

g) aque edad gateo

h) a que edad camino____

i) palabrasalafio

j) palabras alos dos afios____

k) a que edad se vistio solo____

[) aque edad controlo esfinteres__

m) a que curso escolar asiste actualmente_
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