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RESUMEN

El tamizaje neonatal es un programa implementado a nivel mundial para
detectar patologias congénitas del metabolismo en recién nacidos, que
pueden conducir a enfermedades como: Hipotiroidismo Congénito,
Fenilcetonuria, Galactosemia e Hiperplasia Suprarrenal Congénita. En
nuestra ciudad no ha sido evaluado el grado de conocimiento que tienen las
madres sobre este programa, por lo que es conveniente, determinar cOmo
adquirieron los conocimientos sobre este tema las madres que acuden a

Consulta Externa del hospital “Vicente Corral Moscoso”.

El estudio tiene como objetivo determinar el conocimiento sobre el programa
del tamizaje metabdlico neonatal en las madres que acuden a la Consulta

Externa del hospital “Vicente Corral Moscoso” de la ciudad de Cuenca, 2014.

La investigacion fue descriptiva, de corte transversal y cuantitativa porque
analizamos los datos de manera numérica. Se trabajé con un universo
infinito, que incluye a las madres que acudieron a Consulta Externa en los
meses de julio, agosto y septiembre del 2014. Se aplicé la observacién y un
formulario elaborado por las autoras, los datos fueron procesados y

analizados en Microsoft Word, Excel y en S.P.S.S.

Resultados: Se determind que el 55.3% de madres conocen el programa
Tamizaje Neonatal y el 44.7% lo desconocen, la edad de las madres oscila
entre los 20 y 24 afios con un porcentaje de 32.3%, el nivel de instruccion es
secundaria equivalente al 50.7%. Existe un desconocimiento del 83% acerca
de las enfermedades que se detecta, como el tiempo que se entrega los

resultados.

Palabras Claves: MADRES, CONOCIMIENTO, TAMIZAJE NEONATAL,
ENFERMEDADES METABOLICAS.
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ABSTRACT

The tamizaje neonatal is a program implemented at world level to detect
congenital pathologies of the metabolism in newly born that can lead to
illnesses like: Congenital Hipotiroidismo, Fenilcetonuria, Galactosemia and
Suprarenal Congenital Hiperplasia. In our city it has not been evaluated the
grade of knowledge that you/they have the mothers on this program, by what
is convenient, to determine how they acquired the knowledge on this topic
the mothers that go to External Consultation of the hospital "Vicente Corral
Moscoso."

The study has as objective to determine the knowledge on the program of the
tamizaje metabolic neonatal in the mothers that go to the External
Consultation of the hospital "Vicente Corral Moscoso" of the city of Cuenca
2014.

The investigation was descriptive, of traverse and quantitative court because
we analyze the data in a numeric way. One worked with an infinite universe
that includes the mothers that went to External Consultation in the months of
July, August and September of the one 2014. The observation and a form
elaborated by the authors was applied, the data were processed and
analyzed in Microsoft Word, Excel and in S.P.S.S.

Results: It was determined that the one 55.3% of mothers knows the
program Tamizaje Neonatal and the one 44.7% ignores it, the age of the
mothers oscillates between the 20 and 24 years with a percentage of 32.3%,
the instruction level is secondary equivalent to the one 50.7%. An ignorance
of 83% exists about the illnesses that it is detected, as the time that

surrenders the results.

Key Words: MOTHERS, KNOWLEDGE, TAMIZAJE NEONATAL,
METABOLIC ILLNESSES.
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1. INTRODUCCION

El programa Nacional de tamizaje Neonatal constituye un instrumento
fundamental en Salud Publica, aproximadamente uno de cada mil nacidos
vivos pueden albergar en forma latente alguna enfermedad de
consecuencias graves e irreversibles. La efectiva intervencion evita el dafio
previniendo las discapacidades asociadas a las mismas, contribuyendo a la
disminuciéon de la morbilidad y mortalidad. Los errores innatos del
metabolismo (EIM), también conocidos como enfermedades metabdlicas

hereditarias son un grupo heterogéneo de enfermedades congénitas.

En la actualidad muchas de ellas pueden detectarse de manera temprana
mediante el tamizaje neonatal, el cual es un estudio con fines preventivos,
que debe practicarse a todos los recién nacidos. Su objeto es descubrir y
tratar oportunamente enfermedades graves e irreversibles que no se pueden

detectar al nacimiento, ni siquiera con una revision médica muy cuidadosa.

Una estrategia para la deteccion de los problemas antes mencionados es el
Tamizaje Neonatal, cuyo uso se viene realizando desde hace varias décadas
en algunos paises. Ante esto, la Vicepresidencia de la Republica del
Ecuador implementa el Programa Nacional de Tamizaje Neonatal “Con Pie
Derecho, la Huella del Futuro”, que fue inaugurado el 2 de diciembre del
2011 por el Vicepresidente Lenin Moreno y ejecutado por el Ministerio de
Salud Pdblica, tiene como objetivo la prevencién de discapacidades
asociadas a cuatro enfermedades: Hipotiroidismo Congénito, Fenilcetonuria,
Galactosemia e Hiperplasia Suprarrenal Congénita, para luego brindar toda
la asesoria necesaria a los padres del nifio/a que hayan sido detectados con
una de estas enfermedades e iniciar de inmediato el tratamiento respectivo.
La prueba es gratuita se la efectia en todas la unidades de salud publica
del Ecuador. Para lo cual el Gobierno destino 17,4 millones de dolares hasta
el 2014. @
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En el Ecuador cada hora nacen 35 niflos y al afio se registran 315. 985
partos. EI Tamizaje Neonatal es un Programa Nacional de atencion oportuna
en salud infantil, es una estrategia preventiva que tiene como objetivo
descubrir enfermedades o desérdenes metabdlicos que no se pueden
detectar al nacimiento, ni siquiera con una buena revision médica. ® Por
consiguiente con el tamizaje neonatal se permite diagnosticar en el recién
nacido alteraciones metabdlicas que no presentan sintomas iniciales, pero

gue con el paso del tiempo traen severas consecuencias.

Para ello se realiza una prueba que alerta al médico para iniciar el
tratamiento lo mas temprano posible, la deteccion tardia de las
enfermedades endocrinas y metabdlicas afectan no solo la calidad de vida

del nifio y su familia, sino que puede constituir un problema de alto costo.

En nuestra realidad no se han realizado estudios para determinar el nivel de
conocimiento que tienen las madres sobre esta estrategia, pues por su
desconocimiento, las madres no acuden con su nifio a que se realice este

examen que es vital para la prevenciéon de discapacidades.

En el 2011 fueron tamizados 10.340 nifios, en el 2012 se tamizaron a
166.000, para el 2013, se superé nuevamente las metas establecidas, ya
que se realizd la prueba a 225.436 niflos. Con la presente investigacion
obtendremos datos reales sobre el conocimiento que tienen las madres con
respecto al tamizaje, los mismos que permitiran luego de su difusion a las
autoridades respectivas, implementar acciones dirigidas a las madres, para
que acudan a las diferentes unidades operativas del Ministerio de Salud
Publica con sus nifios para la realizacion de esta prueba, contribuyendo de
esta manera a continuar con el incremento de la cobertura y a la
identificacion temprana de trastornos endocrinos y metabdlicos para la
instauracion oportuna del tratamiento, contribuyendo al crecimiento y

desarrollo normal del nifio.
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3. JUSTIFICACION

El Tamizaje Neonatal se realiza en todos los paises industrializados y
latinoamericanos hace mas de 30 afios que nos lleva 10 afios de experiencia
en este programa, con una cobertura del 98% de los recién nacidos ©- El
programa Nacional de Tamizaje Neonatal tiene como objetivo de prevenir
discapacidades asociadas a enfermedades congénitas mediante su
deteccidn precoz y la intervencion para evitar el dafio neurologico y posibles
discapacidades en nifios recién nacidos “.Tales patologias pueden
identificarse en los primeros dias de vida. ©

La incidencia en el Ecuador se debe a varias enfermedades causadas por
mutaciones en los genes que codifican proteinas concretas, alterando la
estructura primaria de una proteina o la cantidad sintetizada, lo que

repercute en su capacidad funcional de un modo relativo o grave.

Este procedimiento se realiza mediante el analisis de cuatro gotas de sangre
tomadas del talon del nifio, recolectadas en un papel filtro especifico, que
se conoce como "tarjeta de Guthrie", pionero de los programas de tamizaje
en todo el mundo, para luego ser enviada al laboratorio donde son

procesadas. ©

Se diagnostican cuatro enfermedades, dos endocrinas el hipotiroidismo
congénito y la hiperplasia suprarrenal congénita y dos errores congénitos del
metabolismo como la fenilcetonuria y galactosemia con el fin de prevenir e
iniciar el tratamiento en forma oportuna, y asi mejorar la calidad de vida,

evitar el retraso fisico, mental, inadecuada asignacion sexual o la muerte.

Dentro de nuestro pais el programa de Tamizaje Metabdlico Neonatal fue
implementado hace dos afos por la Vicepresidencia de la Republica. Por lo
gue muchas madres pueden conocer, desconocer, y estos conocimientos
pueden ser suficientes o insuficientes sobre este programa, despertando asi
nuestro interés para realizar una investigacion en donde se pueda evaluar el

conocimiento de las madres que acuden con sus nifios menores de un mes
IVIANIA JUDLC DRAVU DRIV
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de edad a realizarse esta prueba en la Consulta Externa del hospital
“Vicente Corral Moscoso” y poder determinar cuantas madres conocen sobre

este importante programa.

Por esta razén consideramos que nuestra investigacion arrojara informacion
que permitira a las autoridades de la Universidad efectuar investigaciones
complementarias y a las autoridades del hospital “Vicente Corral Moscoso”
implementar acciones para concienciar a todas las madres a que acudan a
esta casa de salud con sus hijos recién nacidos para la realizacion del

tamizaje.
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CAPITULO I

2. MARCO TEORICO

2.1. MARCO REFERENCIAL

ANTECEDENTES

En Europa el tamizaje neonatal para hipotiroidismo congénito constituye un
requisito obligatorio en los programas de cribado, la fenilcetonuria (PKU) es
el EIM mas representado en estos programas, aunque en afos recientes se
ha verificado un creciente interés por ampliar la lista de tamizaje para incluir

otras enfermedades. )

En Italia han desarrollado una guia para la implementacion y manejo de la
expansion del tamizaje neonatal a fin de homogeneizar los diferentes
programas regionales. Recientemente, grupos de expertos de Espafia,
Holanda y Noruega también han dado a conocer recomendaciones
tendientes a lograr consenso sobre las enfermedades incluidas en sus
respectivos programas de tamizaje. Cabe destacar que mientras que en
Holanda se consider6 como criterio fundamental para su inclusion la
existencia de un tratamiento efectivo, en los otros paises se adoptd un
enfoque menos restrictivo y se consider6 ademas la existencia de
tratamientos paliativos, asi como el beneficio indirecto para la familia. Aun
asi, las enfermedades recomendadas en estos estudios varian ampliamente

de un pais a otro. "

En México, en las ultimas décadas, gracias a los avances tecnoldgicos y
cientificos, el escenario de las la enfermedades metabolicas ha cambiado de
forma dramética por dos razones especificas: los nuevos tratamientos
médicos como: remplazo enzimatico, trasplante de médula 6sea, entre otras
y los nuevos métodos de tamizaje que permiten su diagndstico antes de que
aparezca los sintomas en etapas muy tempranas. Este tipo de tratamiento
en la actualidad se emplea para detectar dos enfermedades metabdlicas
MARIA JOSE BRAVO BRITO
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como la fenilcetonuria y la galactosemia, hoy en dia se puede detectar mas
de un centenar de enfermedades metabdlicas con ayuda del papel filtro de
Guthrie. Si bien las enfermedades metabdlicas son raras, estas pueden

afectar entre 500 a 1,500 recién nacidos. ©

Estados Unidos evalla aproximadamente cuatro millones de recién nacidos
al ano. El tamizaje neonatal esta ideado para proporcionar un diagnostico
rapido y para permitir el tratamiento temprano de desordenes especificos de
tipo metabdlico, infeccioso y otros trastornos genéticos para reducir
discapacidades y la muerte. Esta practica se realiza antes de que se
desarrollen los signos o sintomas de la enfermedad. Los programas de
tamizaje neonatal estan compuestos por un complejo servicio clinico integral
de educacion, deteccién, diagnéstico, seguimiento, evaluacién y de manejo a

largo plazo.

Una vez que se ha elaborado un plan de tratamiento para un neonato
afectado y, si se cumple el manejo médico, la mayoria de los nifios tendran
un desarrollo normal. Con mas de 4 millones de recién nacidos evaluados
cada afio, el tamizaje neonatal es la forma mas comun de prueba genética
en los Estados Unidos, cada afo el tamizaje neonatal identifica
aproximadamente 6.000 recién nacidos con una condicion grave, cuyo

tratamiento puede mejorar drasticamente su vida. ©

En la actualidad en la Habana Cuba la factibilidad de cada programa de
pesquisa neonatal estd basada en la evaluacibn de falsos positivos
(especificidad) y falsos negativos (sensibilidad). Existe un compromiso entre
estos 2 parametros, y el nivel de corte debe establecerse en el nivel mas
bajo que asegure una adecuada sensibilidad sin pérdida importante de la
especificidad. Sin embargo, los ensayos aun presentan problemas de
especificidad y sensibilidad. Falsos positivos (FP): prematuros, bajo peso y
enfermedades graves como trastornos respiratorios (especialmente la
enfermedad de membrana hialina), la pobre funcion renal o hepatica, el
estrés quirargico, metabdlico o trauméatico (debido a una inmadurez de la

actividad enzimatica adrenal, y reserva inadecuada en respuesta al estrés).
MARIA JOSE BRAVO BRITO
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Otros factores que contribuyen a la obtencion de valores elevados son: la
toma de muestra antes de las 48 horas de vida, asi como la baja
especificidad de algunos antisueros utilizados en los inmunoensayos.
Problemas de sensibilidad que dan lugar a falsos negativos: neonatos que
recibieron tratamiento esteroideo prenatal o neonatal. En Cuba han sido
estudiados 548.838 neonatos a través del programa de pesquisa neonatal

en el periodo comprendido desde Enero 2005 a Junio 2010. ‘¥

A nivel nacional se propone normas legales y técnicas para la realizacion de
las pruebas de tamizaje neonatal para prevencion del desarrollo de ciertas
enfermedades: Hipotiroidismo Congénito, Fenilcetonuria, Galactosemia e
Hiperplasia Suprarrenal Congénita y mejorar la calidad de vida de la
poblacion infantil ecuatoriana. En la mayoria de paises se inicio las pruebas
de tamizaje con casi las mismas enfermedades. En nuestro caso es una
iniciativa nueva, que adn no tiene una normativa legal pero que si cuenta
con una técnica para el funcionamiento adecuado del laboratorio de pruebas

clinicas para el tamizaje. ‘¥

2.2. MARCO CONCEPTUAL

2.2.1. HISTORIA DEL TAMIZAJE

La historia indica que se empezé a identificar errores del metabolismo en
recién nacidos en 1902 con las ideas de Garrol, quien sefialo que los
defectos quimicos especificos en el metabolismo pueden derivarse de la

herencia.

En 1934 la primera enfermedad que se buscoé identificar tempranamente fue
la fenilcetonuria. EI Dr. Robert Guthrie en 1961, desarroll6 la prueba de
tamizaje mediante la recoleccion de gotas de sangre en papel filtro para la
deteccién de fenilcetonuria. Después de 2 afios junto con Susi dieron a
conocer los resultados del diagnéstico de errores congénitos del
metabolismo en la etapa perinatal. A raiz de estos hallazgos, tomo interés la
implementacion de las pruebas de tamizaje neonatal. *?
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La implementacion del tamizaje neonatal, se inicié en los Estados Unidos en
1963. Sin embargo, el primer pais que crea un programa de tamizaje para
hipotiroidismo congénito fue Canada en 1973, seguido por Estados Unidos
en 1975. Actualmente, Japon, Alemania y Costa Rica son los paises que
manejan los programas de tamizaje mas completos en el mundo; en
Latinoamérica, Costa Rica, Brasil, Cuba, Chile, y Uruguay cuentan con
programas nacionales. México, Argentina, Venezuela, Panama, Ecuador

y Colombia, los han implementado en forma parcial.

2.2.2. FUNDAMENTO LEGAL

El articulo 27 del Cédigo de la Nifiez y Adolescencia manifiesta que los
nifos, nifias y adolescentes tienen derecho a disfrutar del mas alto nivel de

salud fisica, mental, psicoldgica y sexual.

Entre los derechos que describe el Codigo estan el acceso gratuito a
programas y acciones de salud publica, a una nutricion adecuada y aun
medio ambiente saludable; y el acceso permanente e ininterrumpido a los
servicios de salud para la prevencién, tratamiento de enfermedades y
rehabilitacion de la salud.®?

2.2.3. TAMIZAJE NEONATAL EN EL ECUADOR

El 2 de diciembre del 2011 el Proyecto Nacional de Tamizaje Neonatal
empezé a funcionar en nuestro pais con el objetivo de detectar y prevenir 4
enfermedades de tipo congénito a fin de disminuir el indice de discapacidad
en la poblacién ecuatoriana. “® Después de un largo proceso de seleccion
con la ayuda de Cuba, a través de un convenio con el Ministerio de Salud

Publica del Ecuador y Tecno Suma Internacional.

La cobertura a nivel nacional fue 1.885 unidades operativas de salud, de las
cuales 1.881 pertenecen al Ministerio de Salud Publica, 1 al hospital del
Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social (IESS) en Ambato, 2 a la Junta de

Beneficencia de Guayaquil y 1 particular en la ciudad de Cuenca.
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El gobierno nacional a través del proyecto, invierte 55,69 délares por cada
prueba realizada a los nifios recién nacidos de nuestro pais para la

prevencion de discapacidad intelectual y muerte precoz.

Desde sus inicios, este proyecto super6 las metas esperadas. En el 2011
fueron tamizados 10.340 nifios en menos de un mes, de los cuales se
detectaron 6 casos positivos ( hiperplasia suprarrenal 1; hipotiroidismo 3,
galactosemia 1 y fenilcetonuria 1); en el 2012 se tamizaron a 166.000 nifos,
detectando 41 casos positivos ( hiperplasia suprarrenal 6; hipotiroidismo 32;
galactosemia 2; fenilcetonuria 1) y para el 2013, se superé nuevamente las
metas establecidas, ya que se realiz6 la prueba de Tamizaje Metabdlico
Neonatal a 225.436 nifios, previniendo discapacidad intelectual en 114 nifios
(hiperplasia suprarrenal 2; hipotiroidismo 76; galactosemia 4; fenilcetonuria

8). En total, 161 nifios presentaron casos positivos durante estos tres afos.

Es importante mencionar que cada nifio o nifla que presenta un caso positivo
recibe un tratamiento integral, con una atencién y servicios de salud
gratuitos, con calidad y calidez, un seguimiento permanente de la salud, asi
como también reciben medicina de manera continua en el centro de salud

mas cercano a su domicilio. *©

TABLA N°1

PRESUPUESTO ASIGNADO PARA EL TAMIZAJE NEONATAL

METABOLICO
2011 1'460.316,93
2012 3'739.546,15
2013 3'573.869,74
2014 3'920.622,66

Fuente: Ministerio de Salud Publica
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En finales de diciembre del 2011 se implementd en el Hospital Vicente Corral

Moscoso, el programa de Tamizaje Metabolico Neonatal “Huella del Futuro”.

TABLA N°2

NUMERO DE NINOS TAMIZADOS EN EL HOSPITAL “VICENTE CORRAL

MOSCOSO”
ANO NINOS TAMIZADOS EN EL HVCM
2012 1.184
2013 1.778
Enero-septiembre 2014 1.137

Fuente: Archivo del HVCM.
Informacién brindada por: LCDA Fabiola Chufiir.

2.2.4. TAMIZAJE METABOLICO NEONATAL

Consiste en diagnosticar y tratar oportunamente varias anomalias
metabdlicas en el recién nacido a través de una prueba que es aplicada de
forma rapida entre ellas: Hipotiroidismo Congénito, Fenilcetonuria,
Galactosemia e Hiperplasia Suprarrenal Congénita, las cuales causan
discapacidad intelectual. Si las enfermedades son diagnosticadas y tratadas
durante el primer mes de vida se evita lesiones neuroldgicas irreversibles.
Ademas, por ser enfermedades genéticas, tienen alto riesgo de repeticion en
la familia y el diagnéstico adecuado permite el asesoramiento genético
familiar. La inversibn comparada con los costos de las enfermedades es

minima y es obligatorio en muchos paises. ‘"

2.2.5. IMPORTANCIA DEL TAMIZAJE NEONATAL

La realizacién de esta prueba es beneficiosa, puesto que con tan solo la
extraccion de seis gotas de sangre del recién nacido, se puede detectar
defectos congeénitos del metabolismo, el analisis de estas pruebas son
rapidas, si un individuo obtiene un resultado positivo se realizara

procedimientos diagndsticos posteriores para confirmar la enfermedad y en
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su caso, recibir tratamiento y asi evitar el dafio neurologico, reducir la
morbilidad y mortalidad y disminuir las posibles discapacidades asociadas a
dichas enfermedades. La realizacion de esta prueba en ningun caso es

perjudicial.

2.2.6. COMO SE REALIZA LA PRUEBA

Un profesional de la salud tomara una pequefia muestra de sangre fresca
capilar, usualmente obtenidas del talon, cuando los nifios tienen entre cuatro

y treinta dias de vida extrauterina.

Se colocan de cuatro a seis gotas de esta sangre sobre un papel filtro
(SM905) especifico (tarjeta de Guthrie), que a su vez se pone en un medio
de cultivo especial que contiene Bacillus subtilis, y se deja secar al medio
ambiente. Se obtiene un disco de 3 mm de didmetro de la mancha de

sangre. 1

2.2.7. MATERIALES NECESARIOS PARA LA PRUEBA

PAPEL FILTRO ESTANDARIZADO: La recoleccion de muestra de sangre
seca, es aplicable a cualquier método cuantitativo, el papel debe reunir
caracteristicas especificas, que garantizan la capacidad de absorcion,
homogeneidad y el volumen de retencion. El papel se fija a la ficha de
registro, debe contener como minimo cuatro circulos preimpresos, sobre los

cuales se coloca la muestra. *?

Lavado de manos.

Guantes de inspeccion.

Lanceta o aguja n° 26.

Alcohol.

Algodon.

Recipiente para desechar el material corto-punzante.

vV V.V V V VYV V

Esparadrapo o curita.
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2.2.8. PROCEDIMIENTO DE EXTRACCION DE LA PRUEBA DEL TALON

1. Calentar el pie del nifio durante tres a cinco minutos.

2. Coloque la pierna del nifio por debajo de la altura del corazén para
aumentar el flujo venoso. Limpie el tobillo con una torunda de
preparacion de alcohol estéril, deje que el tobillo se seque con el aire.

3. Punce el talon con un dispositivo de puncién para talon o una lanceta
estéril (profundidad inferior a 2mm). Limpie la primera gota de sangre con
una gasa estéril. Deje que se forme otra gota grande de sangre.

4. Toque ligeramente el papel filtro con la gota grande de sangre. Espere
que la sangre empape bien y llene completamente el circulo con una sola
aplicacion de una gota de sangre.

5. Rellene los circulos restantes repitiendo el cuarto paso, con gotas de
sangre sucesivamente. Coloque un apdsito en la zona de puncion para
proteger la piel.

6. Seque las manchas a temperatura ambiente antes de meter las muestras

al sobre.“® (Ver anexo 1)

2.2.9. EDAD QUE SE DEBE EXTRAER LA MUESTRA DE SANGRE

La edad ideal de toma de muestras es entre las 40hs y 7dias de vida. Si bien
el hipotiroidismo congénito puede estudiarse incluso en sangre de cordén del
recién nacido, para descartar la Fenilcetonuria y Galactosemia se precisa
qgue el nifio/nifia haya sido alimentado por lo menos dos a tres veces, como

minimo.

SITUACIONES ESPECIALES:

a. PREMATUROS: Los recién nacidos con edad gestacional inferior a 35
semanas, se tomaré la muestra a los 7dias de vida y se debera repetir a

los 22 dias de vida para el estudio de hipotiroidismo congénito.

b. TRANSFUNDIDOS: En los casos de recién nacidos transfundidos

realizar la extraccién luego de los 10 dias de realizada la transfusion.
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2.2.10. FICHA DE REGISTRO DE DATOS

Esta ficha es un papel estandarizado (papel de filtro). En la ficha se consigna
la informacion general del recién nacido y la madre, la misma debe ser
completada antes de la toma de muestra. Este proceso debe realizarse

sobre una superficie limpia y seca, con letra clara. (Ver anexo 2)

2.2.11. LOCALIZACION DEL SITIO DE PUNCION

Los sitios ideales y recomendados internacionalmente son las areas
laterales mediales de la superficie plantar del talén del neonato. La puncién
del pie no debe ser realizada en sitios previamente punzados, areas
edematosas o inflamadas ni en el area central del arco del pie, porque puede

afectar nervios, tendones o cartilagos. (Ver anexo 3)

2.2.12. MANERA DE TOMAR LA MUESTRA

Cargar o recostar al nifio en una superficie plana, con las piernas libres y los
pies desnudos. Masajear el talon del nifio, para facilitar el aumento del flujo
de sangre.

La puncién debe hacerse con un movimiento rapido con lanceta estéril de 2a
2.4 milimetros de profundidad para no lastimar la estructura 6sea del bebé.
Dejar que se forme espontdneamente la primera gota de sangre la cual es
eliminada mediante un algodén seco. Luego esperar que se forme una
segunda gota de sangre grande presionando y soltando suavemente el sitio
de puncion.

Nunca exprima esta area: puede producir hemdlisis y contaminar la muestra

con liquido intersticial. ¥ (Ver anexo 4)

2.2.13. RECOLECCION DE LA SANGRE EN EL PAPEL FILTRO

« Esperar que se forme la gota grande de sangre y tocarla con el papel
dejando que se impregne bien, para que lo traspase completamente.
“+ Recoger el mayor numero posible de gotas separadas (3 o0 4). Cada gota

debe llenar un circulo de la tarjeta y traspasarla de manera que ambas
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caras del papel queden impregnadas de sangre y distribuidas en forma
homogénea.

No colocar una gota sobre otra.

Si el flujo de sangre disminuye y los circulos no pueden llenarse, hay que
repetir el procedimiento usando un sitio de puncion diferente.

Desechar las lancetas usadas en recipientes adecuados para material
corto punzante, NUNCA REUTILIZARLO.

Al finalizar la toma de muestra elevar el pie del/a niflo/a y presionar con
un algodén seco el sitio de puncién hasta que cese el sangrado.®®

(Ver anexo 5)

2.2.14. FORMA DE CONCERVAR LA MUESTRA

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

Una vez depositadas las gotas de sangre en la tarjeta, las muestras
deben ser colocadas en un soporte en forma horizontal, que permita el
secado de las mismas sin entrar en contacto con ninguna superficie u
otra muestra.

Permitir el secado a temperatura ambiente (entre 18 y 25°C) por 2 a 4
horas lejos de la luz del sol o de cualquier fuente de calor.

Una vez seca, almacenar la muestra en lugar limpio, guardela en el sobre
de aluminio con secante, en el caso de no remitir inmediatamente
conservar la muestra en la refrigeradora.

En todo momento se debe cuidar de que las muestras no se

humedezcan.® (Ver anexo 6)

2.2.15. ENVIO DE MUESTRAS

7
°e

Para el envio de las muestras a la sede del programa, las muestras
colectadas deberan ser colocadas en el sobre de aluminio con las
bolsitas secantes, en el sobre tendra que ir datos del sitio de toma de
muestra, nombre del responsable del envio con letra clara, legible y tinta
indeleble.

El responsable de la toma de muestra es a la vez responsable de

asegurar su traslado y depositar en el buzén de envio.
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En aquellos casos, donde no sea posible realizar un envio semanal las
muestras se almacenaran de la forma descripta anteriormente, y seran

enviadas en un periodo no mayor de 15 dias.

X3

%

Una muestra insuficiente seréa rechazada por el laboratorio de deteccidn
neonatal, requiriéndose una segunda muestra, lo que implica una nueva
muestra al recién nacido, mayor angustia a los padres, un potencial

retraso en el diagnaostico. (Ver anexo 6)
COMO SE REALIZA LA RECEPCION DE LAS MUESTRAS

Las muestras remitidas son verificadas por el personal, verificando que sean
satisfactorias, de lo contrario las mismas son rechazadas y se debera so-
licitar al puesto de toma una nueva muestra. Las muestras rechazadas son

fotocopiadas, en caso de que se precise informacién sobre la misma.

Las muestras satisfactorias son codificadas y guardadas en heladera hasta

su procesamiento en el laboratorio.

Los datos del recién nacido son cargados en una base de datos y las

muestras procesadas en un periodo no mayor a los 5 dias. *°

2.2.16. TIPOS DE MUESTRAS:

1. MUESTRA SATISFACTORIA

% Las manchas de las gotas de sangre deberan tener como minimo 0.5cm
de didmetro y al menos se debe tener tres manchas por papel de filtro.
Una para el estudio de la TSH, otra de la PKU y una restante por si fuese
necesario confirmar uno de los dos estudios.

% La distribucion de la muestra debe ser de forma homogénea en ambas
caras del papel, sin coagulos de sangre o rayados.

% La coloracién caracteristica es marron- rojiza.*¥
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2. MUESTRAS INSATISFACTORIAS:

» MUESTRA INSUFICIENTE

La cantidad de muestra recolectada no es suficiente para la realizacion de
todos los examenes, debido a que la mancha es muy pequefia no alcanza
los 0.5cm de diametro, o la distribucidon de la muestra no es homogénea en

ambos lados del papel.

» MUESTRA DILUIDA

La cantidad de muestra es menor por accion del diluyente que puede ser

alcohol, productos quimicos, liquido tisular, etc.
» MUESTRA CONTAMINADA

La presencia de hongos que pueden generarse cuando se almacena una
muestra no seca o con residuos de insectos cuando no se almacena

adecuadamente la misma.

» MUESTRA CON ANILLO DE SUERO

Ocurre cuando no se ha retirado el exceso de alcohol del talén, la muestra
se almacena sin secar, se utilizan capilares para la colecta o se presiona de
mas el talon del recién nacido en el momento de la colecta. Esto afecta la

uniformidad de la cantidad de sangre.
» MUESTRA SOBRESATURADA

La superposicion de gotas de sangre da lugar a un exceso de sangre en la

muestra, lo que puede generar falsos positivos.
> MUESTRA CON EL PAPEL DE FILTRO DANADO

El papel de filtro se ha rasgado o rayado por el uso de capilares, o por el

contacto con los dedos o alguna superficie que pueda dafiarlo.
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» MUESTRA CON COAGULOS

La presencia de coagulos perjudica la uniformidad de la muestra y ocurre
cuando la muestra fue colectada a ambos lados del papel de filtro o la

muestra fue colectada varias veces en el mismo circulo. ¥ (Ver anexo 7)

NUMERO DE MUESTRAS:

1. NUEVA MUESTRA

Se solicita relocalicen al nifio y volver a tomar una muestra en un lapso de
15 a 20 dias, considerando que es importante analizar la muestra antes de

gue el nifio cumpla un mes de vida.
2. SEGUNDA MUESTRA

Se solicita una segunda muestra cuando los valores de TSH, fenilalanina o
tripsina inmunoreactiva muestran valores en el limite o superiores que deben
ser confirmados con una segunda muestra. Se comunica con los padres o
encargados del nifio a fin de realizar una rapida relocalizacion y toma de la
segunda muestra a fin de que sea evaluado clinicamente y se realice la

prueba confirmatoria.
3. PRUEBA CONFIRMATORIA

Se realizan las pruebas confirmatorias para descartar o empezar con un

tratamiento. 2

QUE ENFERMEDADES DESCARTA EL TAMIZAJE NEONATAL

Entre las mas frecuentes: hipotiroidismo congénito, fenilcetonuria,

galactosemia e hiperplasia suprarrenal congénita.
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ESQUEMA # 1

ENFERMEDADES QUE DETECTA EL TAMIZAJE NEONATAL
HIPOTIROIDISMO CONGENITO FENILCETONURIA.
Foto N° 1 Foto N° 2

Fuente:http://www.google.com.ec/imgres?imgurl=& . )
Fuente: www.google.com.ec/search?g=fenilcetonuria
imgrefurl=http%3A%2F%2Fdespoisembrazo.com

GALACTOSEMIA. HIPERPLASIA SUPRARRENAL
Foto N° 3 Foto N° 4

{3 Daro cerebral
’a\ Cataratas
r
Icterici
.~ ictencia

", _Higado agrandado

Si se le da leche a un
lactante galactosémico,
las azixares de la leche
no metabolizadas se

\\ = acumularénycausaran
dafio al higado, los ojos,
rifones y cerebro
Fuente http://www.google.com.ec/imgres?imgurl=& Fuente:https://elbauldelaneurociencia.wikispaces.com/
%3A imgrefurl=http %2F%2Freidhosp.adam.com Hiperplasia+adrenal+congenita

Fuente: www.googlee.com.ec

2.2.17. OBJETIVOS DEL PROGRAMA DE TAMIZAJE NEONATAL.

Se debe cumplir dos objetivos fundamentales:
1.- La deteccién precoz neonatal debe dar cobertura al 100% de los recién

nacidos vivos en el area de poblaciéon de cada centro de deteccidén neonatal.

2.- El tratamiento de los casos detectados como positivos debe iniciarse

antes del primer mes de vida. ?%
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2.2.18. ERRORES CONGENITOS DEL METABOLISMO

Los errores congénitos del metabolismo, errores metabdlicos o
enfermedades metabdlicas congénitas son un conjunto de enfermedades
hereditarias que implican alteraciones del metabolismo. La mayoria son
debidas a la alteracion de un gen que codifica un enzima que cataliza una de

los miles de reacciones quimicas de la célula.®V

+ 2.2.19. HIPOTIROIDISMO CONGENITO
DEFINICION Y FISIOPATOLOGIA

Disminucion congénita de la actividad biolégica tisular de las hormonas
tiroideas, por produccion deficiente, ya sea a nivel hipotalamico hipofisario, o
a nivel tiroideo, o bien por resistencia a su accion o alteracion de su

transporte en los tejidos diana.

El hipotiroidismo fetal es causa de importantes alteraciones en el desarrollo
cerebral del feto, produciendo alteraciones estructurales permanentes. De la
semana 102 a la 182 de gestacidn se produce una fase de rapido crecimiento
cerebral y es en esta época cuando se forman los neuroblastos. La
proliferacion neuronal queda casi completada hacia los 7 meses de
gestacion, aunque puede continuar hasta los 6 meses de vida postnatal. La
mielinizacion se ultima hacia el final del segundo afio y la proliferacion de la

neuroglia a final del tercero.

Las hormonas tiroideas son fundamentales en todo este proceso sobre todo
para la mielinizacién de las fibras y arborizacion de las dendritas. La sintesis
fetal de hormonas tiroideas comienza hacia la semana 102-122 y sus niveles
son bajos hasta la 202 semana. En esta fase, el feto depende de las

hormonas tiroideas maternas que cruzan la placenta.

Ademas, las hormonas tiroideas influyen en la osificacion, crecimiento,

produccion de calor, frecuencia cardiaca y otras importantes funciones.
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El HC rara vez se podra diagnosticar por la sintomatologia clinica en un
recién nacido. Se estima que solamente un 5% de los recién nacidos con HC

presentaran sintomatologia clinica. 2

SIGNOS Y SINTOMAS

» Fontanela posterior >0,5 cm » Bocio

» Hipotonia » Hernia umbilical

» Ictericia prolongada » Somnolencia

» Problemas alimentarios » Facies hipotiroideas
» Llanto ronco > Pelo recio

» Hipoactividad » Macroglosia

> Piel seca » Vomitos

» Hipotermia » Estrefiimiento

» Ruido nasal » Bradicardia

TRATAMIENTO

El tratamiento del HC se realiza con levo-tiroxina, que ha demostrado ser
muy eficaz, siempre y cuando se inicie en los primeros quince dias de vida.
El pronéstico esta ligado a la duracion del hipotiroidismo prenatal, que se
correlaciona con el grado de retraso en la maduracion 6sea y con la
precocidad de inicio del tratamiento. La dosis de levo-tiroxina oscila entre 10-
15 mcg/Kg/dia.??

+ 2.2.20. FENILCETONURIA
DEFINICION Y FISIOPATOLOGIA

El déficit de esta enzima da lugar a un acumulo patolégico de fenilalanina
que da lugar a alteraciones estructurales del sistema nerviosos central. Con
interferencia en el proceso de maduracion cerebral, en la migracion de los

neuroblastos y en la estratificacion del cortex condicionado la aparicion de
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un retraso psicomotor un deterioro intelectual severo e irreversible en poco

tiempo.

Los elevados niveles de FA en la sangre, dan lugar a alteraciones
estructurales del sistema nervioso central, con interferencia en el proceso de
maduracion cerebral, en la migracion de los Neuroblastos y en la

estratificacion del cortex. Hay también zonas corticales con heterotopia.

Todo ello sugiere una alteracion del desarrollo en el tercer trimestre de la
gestacion. Existen alteraciones en la mielinizacion, zonas de degeneracion

quistica e hipopigmentacion del locus coeruleus. ??

SIGNO Y SINTOMAS

Cuadros psicéticos de tipo autistas
Sindrome de West
Convulsiones generalizas

>

>

>

» Eczema facial
» Tez palida

>

Cabello rubio con olor a paja mojada

TRATAMIENTO

Una terapéutica de la fenilcetonuria (proteina de la leche) es proporcionar
solamente la cantidad de fenilalanina que se necesite para el crecimiento y
la reparacién de los tejidos. La reduccion de la cantidad de fenilalanina, con
dietas en las cuales las proteinas se sustituian por una costosa médula de
aminoacidos puros sirve para que se mantengan en el cuerpo un nivel de

concentracion de fenilalanina tolerable.

Se ha intentado conseguir una reduccion en la eliminacion de &cido
fenipirdvico por medio de la administracion de dosis elevadas de fructosa.
Las experiencias adquiridas con una dieta pobre en fenilalanina solo
alcanzan hasta ahora para controlar durante pocos afios la evolucion de

estos enfermos, pero ya puede asegurarse que con la iniciacion precoz de
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esta terapéutica dietética se garantiza un desarrollo psiquico del nifio

aproximadamente normal. ?

+ 2.2.21. GALACTOSEMIA

La galactosemia, significa "galactosa en la sangre", es una enfermedad
hereditaria poco comun. Las personas con galactosemia tienen problemas
para digerir un tipo de azucar llamado galactosa de los alimentos que
consumen. Debido a que no pueden procesar la galactosa adecuadamente,
se acumula en su sangre. La galactosa se encuentra en la leche y en todos

los alimentos lacteos.

CAUSAS

La galactosemia se presenta cuando un nifio hereda un gen defectuoso de
cada uno de los padres. Al faltarle una copia normal de este gen, el nifio no

puede procesar una de las enzimas necesarias para convertir la galactosa.

SINTOMAS

Deficiencia de galactoquinasa (GALK). Unicamente se presenta la
formacion de cataratas debido a la acumulacién de galactitol en el cristalino.
No hay afectacién de higado, rifiones o cerebro. Se caracteriza por un

aumento de galactosa y galactitol en plasma y galactosuria.

Deficiencia de UDP-galactosa 4-epimerasa (GALE). Se pueden no
mostrar sintomas o presentar sintomas parecidos a los de la galactosemia
clasica. En ambos casos se produce una acumulacion de UDP-Galactosa y

Galactosa 1-fosfato.

Deficiencia de galactosa 1-fosfato uridiltransferasa (GALT). Se
presentan letargo, rechazo al alimento y manifestaciones téxicas generales,
incluyendo vomitos y diarreas, pérdida de peso, ictericia, hepatomegalia,
ascitis y la formacion de cataratas entre otros debido a la acumulacion de
galactosa, galactitol y galactosa 1-fosfato en los tejidos. También hay un
aumento de galactosa y galactitol en plasma, galactosuria e

hiperaminoaciduria.
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TRATAMIENTO

El tratamiento consiste en una dieta libre de galactosa, sin leche ni productos
lacteos, con la que se normalizan los sintomas agudos. Las complicaciones
a largo plazo, como el déficit intelectual y el fallo ovarico suelen permanecer,

en la mayoria de los pacientes.

El tratamiento debe instaurarse antes del primer mes de vida y mantenerse
indefinidamente o como minimo hasta que se haya alcanzado un desarrollo

fisico y neuroldgico adecuado.

El prondstico cuando la galactosemia es transitoria es casi siempre
favorable, pero los pacientes deben seguirse al menos durante un afio, para
vigilar la posible aparicion de complicaciones hepaticas a largo plazo que

ocurren en aproximadamente un 6% de los casos.

+ 2.2.22. HIPERPLASIA SUPRARRENAL CONGENITA

Se refiere a un grupo de trastornos hereditarios de las glandulas
suprarrenales. Las personas con esta afeccibn médica no producen
suficiente cantidad de las hormonas cortisol y aldosterona, pero si producen

demasiados androgenos.
CAUSAS

Las personas tienen dos glandulas suprarrenales, una localizada en la parte
superior de cada uno de los rifiones. Estas glandulas producen las hormonas
cortisol y aldosterona que son esenciales para la vida. Las personas con
hiperplasia suprarrenal congénita carecen de una enzima que la glandula
suprarrenal necesita para producir las hormonas. Al mismo tiempo, el cuerpo
produce mas androgenos, un tipo de hormona sexual masculina, lo cual

ocasiona la paricion temprana o inapropiada de caracteristicas masculinas.
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SINTOMAS
EN LAS NINAS
» Genitales ambiguos
» Aparicion temprana de vello pubico y axilar
» Crecimiento excesivo de vello
» Voz grave
» Periodos menstruales anormales
» Ausencia de la menstruacion
EN LOS NINOS
» Genitales ambiguos
» Musculatura bien desarrollada
» Desarrollo precoz de caracteristicas masculinas
» Pene agrandado
» Testiculos pequefios
» Aparicion temprana de vello pubico y axilar

TRATAMIENTO

El objetivo del tratamiento es normalizar los niveles hormonales, lo que se
hace tomando diariamente una forma de cortisol (dexametasona,
fludrocortisona o hidrocortisona). Durante momentos de estrés, como por
ejemplo enfermedad grave o cirugia, se necesitan dosis adicionales de

medicamentos.

El sexo de un bebé con genitales ambiguos se determina mediante un
examen de los cromosomas (cariotipo). Por lo general, se practica cirugia
correctiva a niflas con genitales externos masculinos entre las edades de

uno y tres meses para corregir el aspecto anormal.

Los padres de nifios con este trastorno deben ser conscientes de los efectos
colaterales de la terapia con esteroides. Deben informar al médico cualquier

signo de infeccion y estrés porque es posible que se requiera incrementar la
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dosis del medicamento. Ademas, los esteroides no se pueden suspender de

manera stbita, ya que se puede provocar una insuficiencia suprarrenal. ¢
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CAPITULO 1l

3. MARCO INSTITUCIONAL

ASPECTOS SOCIO DEMOGRAFICO:

El Hospital Regional Vicente Corral Moscoso, es el establecimiento de salud
principal de la ciudad de Cuenca. En la actualidad este establecimiento
brinda una atencién de primer nivel a diferentes usuarios que acuden con
referencias de areas de salud segun las nuevas normas establecidas por el

Ministerio de Salud Publica.

UBICACION GEOGRAFICA:

Se encuentra ubicado en la Provincia del Azuay, en la Ciudad de Cuenca, en
la Parroquia el Vergel, en la Avenida Pasaje del Paraiso y Av. Pumapungo.

LIMITA:

Norte: Por la avenida el Paraiso

Sur: Por la Facultad de Ciencias Médicas

Este: Por la Avenida el Paraiso y Rio Tomebamba

Oeste: Por la calle de el Paraiso, SOLCA, Colegio de Médicos y el parque el

Paraiso.
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HISTORIA:

Este centro de salud inicia con el nombre de “San Vicente de Paul’. Las
instalaciones se inauguraron en diciembre de 1872, bajo la direccion de las
religiosas de la Caridad.

En 1904, se crea la Junta de Beneficencia del Azuay, la misma que toma la
administracion del hospital, los Doctores Mariano Cueva, Francisco Moscoso
y Mariano Estrella, gestionaron recursos del extranjero para el edificio y la

dotacion de medicamentos.

En 1966 se inicia la construccién del nuevo edificio para el Hospital Civil en
el sector El Paraiso, la muerte del Dr. Vicente Corral Moscoso en 1977,
produce el cambio de nombre del viejo “San Vicente de Paul” al moderno
“Vicente Corral Moscoso”, en homenaje al prestigioso cirujano cuencano de

profundo criterio humanitario y guardian de la salud de los méas necesitados.
(25)

SERVICIO DE CONSULTA EXTERNA: EI servicio de consulta externa
brinda las atenciones especializadas, bajo referencia desde los Centros de

Salud o Areas de Salud mas cercanos a su domicilio. ¢®

Organizacion Administrativa

Ubicacion: El area de Consulta esta ubicada en la primera planta del
hospital Vicente Corral Moscoso y brinda servicio ambulatorio a personas de
distintos lugares y de toda clase social. Es importante recalcar que gracias a
un comité representado por Dr. Leoncio Cordero, la Facultad de Medicina, se
logro la educacion de consulta externa que se inauguro el 3 de noviembre de
1974.

Planta Fisica: Se encuentra ubicado en la primera planta, cuenta con 37

consultorios, destinados para diversas especialidades como son:

» Gineco- obstetricia, Pediatria, Vacunacion, alergologia,

» Cirugia plastica, Endocrinologia, Dermatologia, Cardiologia, Psicologia,
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» Psiquiatria, Otorrinolaringologia, Oftalmologia, Cardiologia,
» Neurocirugia, Gastroenterologia, cirugia, clinica vascular, oncologia y

Toréacico, endoscopia, neumologia, infectologia.

Emergencia
En el servicio de emergencia existen meédicos especialistas las 24 horas del

dia los 7 dias de la semana los 365 dias del afio y cuenta con los siguientes

servicios.

=

Emergencia de Cirugia

N

Emergencia de Clinica

w

Emergencia de Pediatria
4. Areade Trauma

Hospitalizacion

Cuenta con los siguientes servicios de Hospitalizacion:

1. Hospitalizacion Cirugia

2. Hospitalizacion Clinica

3. Hospitalizacion Gineco-Obstetricia
4. Hospitalizacion Pediatria

Ademas de estos servicios, el Hospital Vicente Corral Moscoso cuenta con
Banco de ojos, banco de leche, imagenologia, patologia, laboratorio clinico,

rehabilitacion, banco de sangre y cuidados intensivos. °
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CAPITULO IV
4. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

4.1. OBJETIVO GENERAL

Determinar el conocimiento sobre el programa del Tamizaje Metabdlico
Neonatal en las madres que acuden a la consulta externa del hospital

“Vicente Corral Moscoso” de la ciudad de Cuenca, 2014

4.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Determinar la edad y escolaridad de las madres.

2. ldentificar los conocimientos que tienen las madres sobre el Tamizaje
Metabolico Neonatal, la importancia, a qué edad y como se realiza esta
prueba, cuales son las enfermedades que se detecta y el tiempo de
entrega de los resultados.

3. Establecer los mecanismos mas efectivos por medio de los cuales las
madres adquirieron la informacion sobre la importancia de la realizacion

del tamizaje neonatal.
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CAPITULO V
5. METODOLOGIA

La investigacion fue de corte transversal que permitio el estudio de variables
simultdneamente en tiempo prospectivo, comprendido en el periodo de julio,
agosto y septiembre; se utilizé el disefio descriptivo y cuantitativo para
analizar y cuantificar los conocimientos que poseen las madres que acuden

a la consulta externa del hospital "Vicente Corral Moscoso” Cuenca 2014.

5.1. UNIVERSO DE TRABAJO

El universo de estudio fue de 300 madres que acudieron con sus nifios
menores de un mes de edad para la realizacion de la prueba del tamizaje
metabdlico neonatal, en la consulta externa del Hospital “Vicente Corral

Moscoso”, Cuenca 2014.

5.2. CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Inclusién: Las madres con nifios menores de un mes de edad y que

firmaron el consentimiento informado.
Exclusion: Madres que no quisieron participar en la investigacion.

5.3. ASPECTOS ETICOS

Para Garantizar la optimizacion del estudio, las madres que participaron en
el estudio firmaron el consentimiento informado el mismo que indica la
confidencialidad de los datos obtenidos, el objetivo del estudio, la gratuidad y
el abandonar en cualquier momento la investigacion si acaso lo considera

pertinente. (Ver anexo 8)

AUTORIZACION: Se solicitd la debida autorizacién a las autoridades del
Hospital Vicente Corral Moscoso con la finalidad de acceder a la informacion

necesaria y obtenerla, indicando los objetivos y la finalidad del estudio.
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Durante la elaboracion de la investigacion, la direccion y supervision estuvo

a cargo de la Mgs. Narcisa Eugenia Arce Guerrero.

CAPACITACION

Las autoras se capacitaron sobre el tema por medio de la investigacion

bibliografica.

5.4. PLAN DE TABULACION Y ANALISIS

Los datos obtenidos fueron procesados en Microsoft Word, Microsoft Excel y

S.P.S.S. Utilizamos un andlisis descriptivo. La presentacién de los datos se

realizé a través de tablas y gréaficos de distribucion en la frecuencia absoluta

y porcentual para un mejor andlisis.

5.5. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

VARIABLE | DEFINICION | DIMENSION INDICADOR ESCALA

Edad de la | Tiempo Biologica Periodo en| 1. 15-19 afios

madre Cronolégico anos 2. 20-24 afios
transcurrido .
desde el 3. 25-29 afnos
momento del 4. 30-34 aios
nacimiento a 5 >35 afios
la actualidad.

Instruccion | Educacion Social Nivel de 1. Primaria
formal e instruccion 2. Secundaria
informal, 3. Superior
impartida en 4. Ninguna
un circulo
familiar o en
una escuela,
colegio 0
universidad.
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Tamizaje
metabdlico

Es un estudio
gue permite
diagnosticar y
tratar cuatro
enfermedade
s de tipo
metabdlico
las cuales
pueden
causar
discapacidad
intelectual

Biologica.

Social

Conoce usted
sobre este
programa

Conoce la
importancia de
realizarle el
tamizaje
neonatal a su
nifio/a

A qué edad se
recomienda
realizar la
prueba del
talén

En que pie se
realiza esta
prueba

Cuantas
enfermedades
se detectan

Las
enfermedades
Que se
detectan son:

Los resultados
son
entregados

wnN e

=

hwn

oghwnE

Si
No

Si
No

Al nacer

Al cuarto dia
Al mes de
edad

Mas de un
mes
Desconoce

Derecho
Izquierdo

uno

Dos

Tres
Cuatro
Cinco
Desconoce

Hipotiroidismo
Galactosemia.
Fenilcetonuria
Hiperplasia
suprarrenal.

Inmediatamen
te

20 dias

30 dias
desconoce
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De qué
manera se
enter6 del
Programa de
Tamizaje
Metabdlico
Neonatal

o

vk wnhe

Television
Radio
Periédicos
Internet
Personal de
salud
Terceros
Otros
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CAPITULO VI

6. RESULTADOS

GRAFICO N°1
Distribucion de 300 madres que acuden a Consulta Externa del hospital
“Vicente Corral Moscoso”, con sus nifios para el tamizaje neonatal

segun edad. Cuenca 2014

9,3%

EDAD
H15-19

1420-24

M 25-29
i 30-34
1>35

32,3%

Fuente: Formulario de encuesta.

Elaborado por las autoras.

De las 300 madres que acuden a consulta externa del hospital “Vicente
Corral Moscoso” el 32.3% tienen una edad promedio entre 20 a 24 afnos,
mientras que un 23.3% oscilan entre 15 a 19 afios, el 20.3% corresponden a
madres de 25 a 29 afios, el 14.7% se encuentran las madres de 30 a 34

afos y el 9.3% restante son mayores de 35 afios.

Determinando de esta manera que el grupo predominante son mujeres
jovenes que acuden a la realizacion del Tamizaje Metabdlico Neonatal, junto
con sus nifios menores de un mes de edad.
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GRAFICO N°2

Distribucion de 300 madres que acuden a Consulta Externa del hospital
“Vicente Corral Moscoso”, con sus nifios para el tamizaje neonatal

segun nivel de instruccion. Cuenca 2014

0,7%

H PRIMARIA

4 SECUNDARIA
M SUPERIOR
LININGUNA

Fuente: Formulario de encuesta.

Elaborado por las autoras.

Como podemos observar en el grafico de las 300 madres encuestadas el
50.7% tienen instruccion secundaria, el 32% tienen instruccién primaria, tan
solo el 16.7% de las madres tienen instruccién superior y el 0,7% restante no

tienen ningun estudio realizado.

Determinando que la mitad de las madres encuestadas tienen instruccion

secundaria.
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GRAFICO N°3

Respuesta de 300 madres que acuden a la Consulta Externa del
hospital “Vicente Corral Moscoso”, con sus nifilos para el tamizaje
neonatal segun conocimiento del Programa Nacional Tamizaje

Metabdlico Neonatal. Cuenca 2014

44,7% N

M NO

Fuente: Formulario de encuesta.

Elaborado por las autoras.

El grafico revela que de las 300 madres encuestadas sobre conocimiento del
programa de tamizaje neonatal el 55.3% de madres conocen acerca del
programa Nacional Tamizaje Neonatal, mientras que el 44.7% desconocen
este programa.

Determinando asi que el mayor porcentaje de las madres encuestadas

conocen el programa.
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GRAFICO N°4

Respuesta de 300 madres que acuden a la Consulta Externa del
hospital “Vicente Corral Moscoso”, sobre la importancia de la
realizacion del tamizaje metabdlico neonatal al nifio. Cuenca 2014

M S|
ENO

Fuente: Formulario de encuesta.

Elaborado por las autoras.

De las 300 madres encuestadas se puede observar en el grafico que el
68.7% de las madres conocen la importancia de realizarle a su nifio la

prueba del talén y el 31.3% no la conocen.

Determinando que es un alto porcentajes de madres que conocen la

importancia de la realizacion de esta prueba.
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GRAFICO N°5

Distribucion de 300 respuestas de las madres que acuden a la Consulta
Externa del hospital “Vicente Corral Moscoso”, con sus nifios para el
tamizaje neonatal sobre la edad que se recomienda realizar la prueba
del talon. Cuenca. 2014

5,7%

H Al nacer

i A partir del 4to dia
H Al mes de edad

H M43s de un mes

M Desconoce

Fuente: Formulario de encuesta.

Elaborado por las autoras.

La informacion que presenta el grafico indica que de las 300 madres
encuestadas el 85% de madres responden que se realiza a partir del cuarto
dia, el 8.7% refieren que se realiza al nacer, el 5.7% desconocen y el 0.3%

indican que se realiza al mes y mas del mes de edad.

Por consiguiente se demuestra que es un alto porcentaje de madres que

conocen que la prueba se debe realizar a partir del cuarto dia.
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Respuesta de 300 madres que acuden a la Consulta Externa del

GRAFICO N°6

hospital “Vicente Corral Moscoso”, sobre en qué pie se debe realizar la

prueba del talén. Cuenca. 2014

& DERECHO

LI11ZQUIERDO

Fuente: Formulario de encuesta.

Elaborado por las autoras.

El 88.3% de las 300 madres encuestadas responden que la prueba se debe
realizar en el pie derecho, mientras que el 11.7% indican que es en el pie

izquierdo.

Lo que se observa es que la gran mayoria de las madres conocen que la

prueba se realiza en el pie derecho.
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GRAFICO N° 7

Respuesta de 300 madres que acuden a la Consulta Externa del
hospital “Vicente Corral Moscoso”, sobre el niumero de enfermedades

que se detecta con la prueba del Talon. Cuenca 2014.

0.7%_ 1%

5%
./// |
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Fuente: Formulario de encuesta.

Elaborado por las autoras.

De las 300 madres encuestadas se puede observar en el grafico que el
55.7% de las madres desconocen sobre el nimero de enfermedades se
puede detectar atravez de esta prueba, el 31.3% indican que son cuatro
enfermedades, mientras que el 7% mensiona que se detecta una, el 6.3%
refieren que son cinco las enfermedades, el 5% indican que son tres 'y el 1%

refiere dos enfermedades.

En conclusion el grafico demuestra que mas de la mitad de las madres
encuestadas desconocen el numero de enfermedades que detecta esta

prueba.
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GRAFICO N°8

Respuesta de 300 madres que acuden a la Consulta Externa del
hospital “Vicente Corral Moscoso”, sobre que enfermedades se detecta

con el Tamizaje Metabdlico Neonatal. Cuenca 2014

E RESPONDE UNA
CORRECTA

@ RESPONDE DOS
CORRECTAS

i RESPONDE TRES
CORRECTAS
H RESPONDE TODAS

 NO RESPONDE

i OTRAS

Fuente: Formulario de encuesta.

Elaborado por las autoras.

Como se puede observar en el gréfico el 83% de las 300 madres
encuestadas, no responden a esta pregunta, el 8.7% responden otras
enfermedades, el 0,7% responden tres enfermedades correctas, el 4.3%
responden todas las enfermedades y el 1.7% responden entre una y dos

enfermedades correctas.

En consecuencia el grafico sefiala que un alto porcentaje de madres
encuestadas desconocen con exactitud sobre las enfermedades que se

detectan con esta prueba.
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GRAFICO N° 9

Respuesta de 300 madres que acuden a la Consulta Externa del
hospital “Vicente Corral Moscoso”, sobre el tiempo en el que la madre
es informada cuando se ha detectado alguna enfermedad luego de

realizado la prueba del talon. Cuenca 2014

i INMEDIATAMENTE

H 20 DIiAS
i 30 DIAS
H DESCONOCE

Fuente: Formulario de encuesta.

Elaborado por las autoras.

De las 300 madres encuestadas se puede observar en el gréfico que el
30.3% respondieron que se comunica inmediatmente, el 27.3% indicaron
qgue a los veinte dias, el 26.3% desconocen el tiempo y el 16% mensiona

que al los treinta dias.

Como lo demuestra los datos del grafico es que la cuarta parte de las
madres encuestadas responden que el tiempo en ser comunicadas es

inmediatamente.
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GRAFICO N° 10

Respuesta de 300 madres que acuden a la Consulta Externa del
hospital “Vicente Corral Moscoso”, sobre los medios de comunicacion
por el cual se han informado sobre el Programa de Tamizaje Neonatal.
Cuenca 2014

M TELEVISION

03%  HRADIO

07% - PERIODICOS

1,7% H INTERNET

@ PERSONAL DE SALUD
i TERCEROS

i OTROS

i NINGUNO

Fuente: Formulario de encuesta.

Elaborado por las autoras.

De las 300 madres encuestadas se puede observar en el grafico que el 67%
responden que son informadas por el personal de salud, el 20% por medio
de la television, el 4.7% nunca se enteraron sobre el programa, el 3% fueron
informadas por terceras personas, el 1.7% por internet , el 0,7% en los

periodicos y el 0,3% por medio de la radio.

Determinando que mas de la midad de madres encuestadas reciben

informacion por el personal de salud.

MARIA JOSE BRAVO BRITO
MARCIA SUSANA CABRERA
MIRIAM PATRICIA CARCHI 58



TABLA N° 3

Respuesta de 300 madres que acuden a la consulta externa del hospital
“Vicente Corral Moscoso”, segun el nivel de instruccién vy el

conocimiento sobre el Programa de Tamizaje Neonatal. Cuenca 2014

NIVEL DE INSTRUCCION CONOCE USTED SOBRE EL
PROGRAMA TAMIZAJE NEONATAL
SI NO
INSTRUCCION | PRIMARIA 39 57
SECUNDARIA 88 64
SUPERIOR 39 11
NINGUNA 0 2
TOTAL 166 134

Fuente: Formulario de encuesta.

Elaborado por las autoras.

En la tabla se puede observar un cruce de variables entre el nivel de
instruccion y el conocimiento de las madres sobre el tema del tamizaje
neonatal y nos da como resultado que el 39% de las encuestadas conocen
acerca del tema, mientras que el 57% lo desconocen, perteneciendo este
grupo a la instruccion primaria. Mientras que en el nivel secundario el 88%
conocen aceca del programa y el 64% desconocen. Con respecto al nivel
superior el 39% afirman tener conocimiento y el 11% refieren desconocer.
En cuanto al 2% restante pertenecen a las madres que no poseen ningun

tipo de instruccion y desconocen acerca del tamizaje.
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CAPITULO VII

OBJETIVOS

CONCLUSIONES

1. DETERMINAR LA EDAD Y

ESCOLARIDAD DE
MADRES.

LAS

El estudio permite concluir que
la edad de las madres que
acuden a la consulta externa del
Hospital “Vicente Corral
Moscoso” se encuentra entre 20
a 24 afos representado por un
(32,3%), siendo una poblacion
de madres jévenes que asisten
con sus nifios a la realizacion del
Tamizaje Metabolico Neonatal.

Con respecto a la escolaridad de
las 300 madres estudiadas el
50.7% tienen instruccion
secundaria, el 32% tienen
instruccion primaria, el 16.7% de
instruccion superior y el 0,7% no
tienen ningan estudio realizado.
En consecuencia la escolaridad
de las madres representa el
99,4%, factor decisivo para
contribuir con el incremento de
la cobertura del Programa, en
vista de que es una poblacion
joven y tiene conocimiento sobre

el tamizaje, que fue del 88%.
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2. IDENTIFICAR LOS
CONOCIMIENTOS QUE TIENEN
LAS MADRES SOBRE EL
TAMIZAJE METABOLICO
NEONATAL, LA IMPORTANCIA,
A QUE EDAD Y COMO SE
REALIZA  ESTA  PRUEBA,
CUALES SON LAS
ENFERMEDADES QUE SE
DETECTA Y EL TIEMPO DE

Se concluye que el mayor
porcentaje de madres
encuestadas conocen sobre el
tamizaje neonatal, la importancia
de realizar esta prueba a sus
nifos menores de un mes, asi
como también que la prueba se
debe realizar partir del cuarto dia
de nacido en el talon derecho.

El 83% de madres encuestadas
desconocen las enfermedades
gue se detecta, y un 30.3% de
madres responden que el tiempo
de entrega de los resultados son
inmediatamente, siendo este un
dato erréneo, puesto que la
madre es informada entre 15 a
20 dias después de realizada la

prueba.

ENTREGA DE LOS
RESULTADOS.
3. ESTABLECER LOS

MECANISMOS MAS EFECTIVOS
POR MEDIO DE LOS CUALES
LAS MADRES ADQUIRIERON LA
INFORMACION SOBRE LA
IMPORTANCIA DE LA
REALIZACION DEL TAMIZAJE
NEONATAL

Podemos concluir que el
mecanismo mas efectivo, a
través del cual las madres
reciben informacibn es por
medio del personal de salud,
durante el tiempo que
permanecen en el area de
maternidad; mientras que un
20% recibe informacion a través
de la television y tan solo un

0.3% por la radio.
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7.1 DISCUSION

El tamizaje neonatal es de vital importancia, ya que ayuda a detectar
enfermedades metabdlicas que afectan al recién nacido. Este tipo de prueba
se lo realiza a nivel mundial, asi es, en Estados Unidos esta prueba ayuda a
detectar 11 enfermedades metabdlicas, en México, desde enero del 2013
entro en rigor la obligatoriedad de realizar esta prueba pudiendo asi detectar
més de 60 enfermedades metabdlicas. “” El éxito de este tipo de programa
y de sus resultados exactos va a depender del tipo de muestra obtenida, la
manipulacion el tiempo oportuno de toma de muestra, envio al laboratorio y

del procesamiento y confirmacién de los resultados en forma precoz.

En nuestro pais se implementd en diciembre del 2011. En la ciudad de
Cuenca no existe un estudio realizado sobre el conocimiento que poseen las
madres sobre este tema, llamando nuestra atencién para realizar esta
investigacion, se aplicé una encuesta semiestructurada para determinar el
conocimiento de las madres que acuden a la consulta externa del hospital
“Vicente Corral Moscoso” con un periodo de tres meses para la recoleccion

de datos.

Con los resultados obtenidos por las encuestas, se determindé que de 300
madres encuestadas el 55,3% conocen el tema y el 44,7% desconocen

totalmente.

En la encuesta realizada nos llamé la atencién que el 56% de madres
desconocen que son cuatro enfermedades que se detecta y el 83% no
conoce el nombre de las mismas. Lo cual nos indica que existe poca o

inadecuada informacion sobre este tema.

Durante el periodo de investigacion observamos que un alto porcentaje de
madres no prestan importancia a la realizacion del examen, puesto que
refieren que es un requisito para la inscripcion del nifio, mas desconocen

gue este examen es beneficioso y puede prevenir o evitar la muerte del nifio.
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7.2. RECOMENDACIONES

1. Recomendamos que durante los controles de embarazo sea el personal
de salud el que proporcione la debida informacién tanto planificada como

incidental.

2. Se recomienda que a nivel de las unidades de maternidad se disponga
de un Programa de Educacion dirigida a las madres para que sean
informadas sobre la importancia de la realizacion de esta prueba puesto
que ayuda a detectar enfermedades metabdlicas graves que pueden
afectar al desarrollo normal del nifio, recomendando adjuntar al carnet de
vacunacion un volante informativo sobre las enfermedades y beneficios

en la realizacién de esta prueba.

3. Colocar en lugares estratégicos afiches o carteles sobre el tamizaje
metabdlico neonatal dentro de la institucion, donde las madres puedan

acceder con facilidad a esta informacion.
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ANEXO N°1

PROCEDIMIENTO DE EXTRACCION DE LA PRUEBA DEL TALON

41C |}
8 e 9 ) @ 10)
{

Fuente: http://labnapoles.com/?page_id=75

Anexo N°2

FICHA DE REGISTRO DE DATOS

TAMIZAJE METABOLICO NEONATAL
‘_FV‘I(HA DE RECOLECCION DE MUESTRAS
msp ESS  (Jssea (isspoL () erivaoo

o Jotn

Fuente: Foto N°1

MARIA JOSE BRAVO BRITO
MARCIA SUSANA CABRERA
MIRIAM PATRICIA CARCHI 69



UNIVERSIDAD DE CUENCA

Anexo N°3

LOCALIZACION DEL SITIO DE PUNCION

Fuente: http://www.lperinatales.com.mx/informacin-para-mdicos/como-se-debe-tomar-la-muestra

Anexo N°4

MANERA DE TOMAR LA MUESTRA

Fuente: Foto N°2
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Anexo N°5

RECOLECCION DE LA SANGRE EN EL PAPEL FILTRO

Fuente: Foto N°3

ANEXO N°6

FORMA DE CONCERVAR LA MUESTRA

conPP TR
DEREC\\O

Fuente: Foto N°4

MARIA JOSE BRAVO BRITO
MARCIA SUSANA CABRERA
MIRIAM PATRICIA CARCHI 71



UNIVERSIDAD DE CUENCA

Anexo N° 7

ENVIO DE MUESTRAS
SOBRE DE ENVIO

Fiia!

Fuente: Foto N°5

BUSON DE ENVIOS

Fuente: Foto N°6
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Anexo N° 8

MUESTRAS INSATISFACTORIAS

‘ DERECHO

La huella del Mun

PROGRAMA NACIONAL DE
TAMIZAJE NEONATAL

Tipos de muestras:

Muestras validas

*Maxha de Sangre de 1 am de didmetro
Distribucidn hamogénea en ambos lados del papel
Mo ¢ \&’ul's de sangre

No r'vndrs 0 caracion nadecuada

*Llenos '(‘% cuatro circulos

Muestras no validas
Muestras insuficientes Mues’fms contaminadas

m—— i

Muestras diidas Muestras coaguladas

Nee®

m————

Muestras sin secar

VICEPRESIDENCIA
REPUBLICA DEL ECUADOR

Fuente: Foto N°7
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Ver anexo N°8

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Reciba un cordial saludo.

Nosotras Maria José Bravo, Marcia Cabrera, Patricia Carchi, quienes somos
parte la de Universidad de Cuenca de la Escuela de Enfermeria estamos
realizando la tesis, CONOCIMIENTO SOBRE EL PROGRAMA DEL
TAMIZAJE METABOLICO NEONATAL EN LAS MADRES QUE ACUDEN A
LA CONSULTA DEL HOSPITAL “VICENTE CORRAL MOSCOSOQO”.

Razdn por la cual solicitamos su participacion, usted nos colaborara llenando
un formulario en el cual podra hacer las preguntas que considere
convenientes.

Los datos recolectados seran del todo confidenciales y se utilizara sélo con
fines cientificos. En espera de contar con su valiosa colaboracion le
agradecemos.

Y O manifiesto que he  recibido
informacion sobre la investigacion: Conocimiento sobre el programa del
tamizaje metabdlico neonatal en las madres que acuden a la consulta del
hospital “Vicente Corral Moscoso”; para lo cual sus autoras han solicitado mi
participacion. Se me ha dado la oportunidad de hacer las preguntas que he
considerado convenientes y he recibido respuestas para ello.

Puedo hacer preguntas en cualquier momento si tengo alguna duda. La
informacion que brinde serd confidencial y voluntaria es decir puedo
rechazar mi participacion o retirarme del proyecto, sin que esto me
perjudique de manera alguna.

Por lo dicho VOLUNTARIAMENTE ACEPTO patrticipar en la investigacion en
mencion en fe de lo cual firmo:

Firma del participante Numero de cédula
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Ver anexo N°9

UNIVERSIDAD DE CUENCA

FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA DE ENFERMERIA

Su opinién es muy importante para determinar el conocimiento que usted posee acerca del
programa del Ministerio de Salud “CON PIE DERECHO LA HUELLA DEL FUTURO” Por
favor llenar o colocar una X en el lugar que Ud. considere correcto la informacién obtenida
es de caracter confidencial.

ANTICIPAMOS NUESTROS AGRADECIMIENTOS.

DATOS DE LA MADRE:
1. Cuantos afios tiene.

2. Sefiale el nivel de instruccion.
Primaria..................
Secundaria..............
Superior.................
Ninguna..................

3. ¢Conoce usted sobre el programa nacional “Tamizaje Neonatal”?

5. ¢A qué edad se recomienda realizar la prueba del tal6n?

Al nacer

A partir del 4to dia
de nacido
Al mes de edad

Mas de un mes

Desconoce

6. Conoce Ud. ¢En qué pie se realiza esta prueba?

Derecho

Izquierdo
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7. ¢Conoce cuantas enfermedades se detectan con el tamizaje neonatal?
Una

Dos

Tres

Cuatro

Cinco

Desconoce

8. ¢Cudles son las enfermedades que detecta con esta prueba?

9. ¢En el caso que se detecte alguna enfermedad en esta prueba en que
tiempo la madre es informada?

Inmediatamente

20 dias

30 dias

Desconoce

10. ¢ De qué manera se enter6 del Programa de Tamizaje Metabdélico
neonatal?

Television

Radio

periodicos

internet

Personal de salud

Terceros

otros

Ninguno

Agradecemos su colaboracién.
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Anexo N°10

REALIZACION DE ENTREVISTAS EN EL HOSPITAL “VCM”

i

AL 1T

Fuente: N°8
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RECURSOS
INSUMO DESCRIPCION VALOR VALOR TOTAL
UNITARIO
Transporte Transporte publico 0.25 USD 68.00 USD
Impresiones Protocolo, tesis y copias. 0.25 USD 210.00 USD
Fotocopias Consentimiento 0.02 USD 12.00. USD
informado, y formularios.
Materiales Esferos 0.35 6.40 USD
Internet Plan de internet contrato 25.00 USD 225.00 USD
para nueve meses
Alimentacion 2.00 UsD 40.00 USD
Imprevistos 20.00 USD
TOTAL 581.00USD
Elaboracion: Maria Bravo, Marcia Cabrera, Patricia Carchi.
CRONOGRAMA
TIEMPO (meses) Responsables
ACTIVIDADES 1 213 4 5 6 7
Fase de Planificacion
Revision bibliografica | x
en b_ase al tema a v Maria José
investigar
- = Bravo
Ubicacion y| X
_recqnog:lmlento d_e la v Marcia
institucion a trabajar. S
Planteamiento del tema usana
dei i ! Cabrera
e investigacion. Altamirano

Gestionar los permisos
necesarios para la
elaboracion de la

v" Miriam Patricia

) . ., Carchi Cedillo
investigacion.
Elaboracion del X
protocolo de tesis.
Revision del protocolo. X
Presentacion del X
protocolo
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Fases de ejecucion

Aplicacion de X | X X

formularios v' Maria José
Revision de X X X Bravo
formularios.

Computo de datos X v' Marcia
Tabulacid Susana
abulacion X Cabrera
Andlisis e X Altamirano
interpretacion. v Miriam Patricia

Carchi Cedillo
Informe final
Redaccion
Revision de tesis DIRECTORES

Correccion

Presentacion de
resultados
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Elaboraciéon: Maria Bravo, Marcia Cabrera, Patricia Carchi
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