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Presentacion

Pensamos que se tornaba necesario crear una publicacion para que todo el personal de salud
tuviera acceso a una informacion actualizada sobre la  acciones y proyectos de la Red de
Pesguisa Neonatal, los resultados de la pesquisa para hipotiroidismo y fenilcetonnria
actnalizados, las legislaciones actuales, los inconvenientes que se han registrado y todos
aquellos elementos que consideranmos imprescindibles conunicar para el mejor funcionamiento

del Programa.

a verdadera importancia de esta comunicacion se conseguird cuando cada uno de los
que participan en la atencién de la madre gestante y de su hijo sientan que no son meros
espectadores sino los actores imprescindibles de estas iniciativas.

En nuestros dias y a nivel mundial, se reconoce que la pesquisa de diversas enfermedades
neonatales debe ser uno de los programas preventivos esenciales de las enfermedades en salud
publica,. especialmente en aquellas enfermedades que puedan provocar dafio mental irreversible,
muerte o secuelas que con un diagndstico temprano y tratamiento oportuno puedan evitarse.

La Secretaria de Salud del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires se ha comprometido con la
pesquisa de diversas enfermedades metabdlicas, por considerar que los programas de prevencion
son fundamentales para mejorar la salud publica. Ha puesto en marcha el Programa de Pesquisa
Neonatal de Hipotiroidismo Congénito y Fenilcetonuria. Dentro de sus futuros proyectos tiene
como objetivo incorporar otros estudios: enfermedad fibroquistica, galactosemia, etc. Por otro
lado, también se halla comprometido en otras patologfas prevalentes, que diagnosticadas en forma
precoz y con tratamiento adecuado tienen curacién total, como Sifilis y Chagas congénitos.

En el comienzo de la gestion de Anibal Ibarra y aproximadamente en octubre de 2000, se
incorporé el Dr. Héctor Berzel y su equipo de colaboradores en la Direccién General Adjunta de
Diagnostico y Tratamiento, y se realizé el diagndstico de situacion en relacion de la deteccion
neonatal de enfermedades congénitas de origen metabolico. Asi se pudo registrar la existencia de
un sistema desarticulado, con laboratorios fragmentados y de trabajo aislado, con implementacion
desigual de la Ley Nacional y con padres que debfan recutrrir a gastos econdémicos propios para
realizar las detecciones de enfermedades obligatorias por Ley. A partir de esos diagnésticos se
realizaron acciones tendientes a mejorar y adecuar todo el programa de pesquisa neonatal. Este
fasciculo tiene como objeto mostrar todas las acciones programadas, los nuevos proyectos y la
situacion actual en los hospitales pablicos del Gobierno de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires.

A continuaciéon se describen algunos de los elementos que consideramos importantes para el
mejor funcionamiento de la pesquisa neonatal.




SIMPOSIO LATINOAMERICANO
DE PROGRAMAS DE PESQUISA NEONATAL

Gobierno de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires
Secretaria de Salud
Coordinacion Redes de Salud

Organizado por el Programa de Pesquisa Neonatal
Centro Cultural General San Martin- Salon “F”- Sarmiento 1551

Buenos Aires. 29 y 30 de noviembre de 2002

Viernes 29 de noviembre

« 08:30 a 9:00: Acto de Apertura (Autoridades del Gobierno de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires).

< 09:00 a 11.15: Organizacion de la pesquisa neonatal. Panorama

Comité Latinoamericano.

Organizador Coordinadores: Dres. Sonia lorcansky,Laura Grufieiro de Papendieck, Héctor
Berzel H. Berzel.

Eichenbaum S.

Aranda C. + Presentacion del Programa (PPN) de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires (Dra.
Celadilla M.L. Sara Eichenbaum).

Dratler G. ¢ Presentacion del Programa de R.F. Do Brasil (Dra. Tania Marini de Carvalho).
Gilkman P ¢  Presentacion del Programa de la R.O. del Uruguay (Dra. Graciela Queiruga).
Gonzalez M.I. ¢ Presentacion del Programa de la R. de Chile (Dra. Verénica Cornejo).

Grufieiro L. ¢  Presentacion del Programa de la R. de Bolivia

lorcansky S. . Presentgcién del Programa de la Provincia de Buenos Aires (Dra. Zulma
Junco ML Santuchi).

Loaiza JB » Discusion

'\OA\?iZCdaOI"gI G > 11:45212:45: Pesquisa Neonatal de Hipotiroidismo Congénito (HC) y
e : Fenllqetonurla (PKU). o _ N

Sartorio G Coordinadores: Dra. Maria Cristina Arriazu y Patricia Sobrado.

Sobrado P. Experiencia en el diagnéstico y tratamiento de HC (Dra. Sonia lorcansky).

Aspectos analiticos en la deteccién de HC (Dr. Gustavo Dratler).
Experiencia en el diagnéstico y tratamiento de la PKU (Dra. Ana Chiesa).
Aspectos analiticos en la deteccion de PKU (Dra. Laura Prieto).
Discusion

“ 14:30 a 15:40: Pesquisa Neonatal de Fibrosis Quistica (FQ).

Coordinadores: Dres. Mario Grenoville y Omar Pivetta.

Ve eoeoeo

Experiencia en Pesquisa Neonatal de FQ (Dr. Eurico Camargo Neto).
Aspectos moleculares en FQ (Dra. Lilien Chertcoff)

Experiencia en el diagnéstico y tratamiento de FQ (Dr. Carlos Macri).
Discusién

Ve oo
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<+ 16:10 a 17:05: Pesquisa Neonatal de Hiperplasia Suprarrenal Congénita
(HAC) y Galactosemia.
Coordinadores: Dres: Maros A. Rivarola y Claudio Aranda

¢ Experiencia en el diagnéstico y tratamiento de la HAC (Dra. Laura Grufieiro de
Papendiek).

+ Experiencia en el diagndstico y tratamiento de la galactosemia (Dra. Luisa Bay).

» Discusion

s 17:15a18:30:
Coordinadores: Dr Héctor Berzel, Gerardo Sartorio y Maria Inés Gonzalez.

+ Antecedentes de la Pesquisa Neonatal en la Republica Argentina
(Dra Sonia lorcansky)

¢+ Programa de Pesquisa: Politicas de Estado. Estrategias de
Prevencién. Propuestas de Accidn : Autoridades de:

=  Miniterio de Salud de la Nacion

= Comision Parlamentaria de la Nacién

=  Comision de Salud de la Legislatura del Gobierno de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires
Defensoria del Pueblo de la Ciudad
Maternidad e Infancia del Ministerio de Salud de la Nacion
Consejo de los Derechos de los nifios, nifias y adolescentes
Asesoria Tutelar del Poder Judicial del Gobierno de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires.

SABADO 30 de noviembre

®,

% 8:30 a 10:30: Pesquisa Perinatal de Enfermedades Infecciosas y Parasitosis
Coordinadores: Dres. Maria Luisa Celadilla, Blanca Ruiz y Ana Maria Rissio.

+ Enfermedad de Chagas y Sifilis en la Republica Argentina. (Dr .Héctor Freilij).
Experiencia en Chagas y Sifilis congénita en la Maternidad Sard4 del Gobiermno de
la Ciudad Autdnoma de Buenos Aires (Dra. Maria Alda Sarubi).

» Discusion

¢ Pesquisa de Toxoplasmosis (Dr. Eurico Camargo Neto)

.

>

*

Toxoplasmosis en la Republica Argentina (Dr. Héctor Freilijj).
Discusion
% 11:00 a 13:00: Programas de Pesquisa: Calidad y Perspectivas Futuras.
Coordinadores: Dres: Gustavo Maccallini, Marcelo Junco y Gladys Oviedo.

¢ Programa de Control de Calidad en Pesquisa Neonatal (Dr. Gustavo Borrajo).
¢ Pesquisa Neonatal de Enfermedades Lisosomales (Dr. Néstor Chamoles.).

¢ Espectrometria de Masa en Tandem. (Dr. José E. Abdemur)

» Discusion

« 13 hs: CIERRE




Leyes, Decretos y Resoluciones relacionadas con la
necesidad de Pesquisa de Enfermedades

LEYES NACIONALES

¢ ley 23.413 (sancionada el 10 de octubre de 1986). Establece la obligatoriedad de realizar la pesquisa neonatal de
fenilcetonuria en todas las maternidades y establecimientos asistenciales que tengan a su cargo el cuidado de recién
nacidos. Involucra:

> Establecimientos Estatales

»  Obras Sociales y seguros médicos prestacion de rutina

La deteccion se realizara en todos los recién nacidos y nunca antes de las 24 hs. de iniciada la alimentacién
lactea.

¢ lcy 23.874 (sancionada el 28 de setiembre de 1990): agrega la deteccion precoz de hipotiroidismo congénito.

¢ Decteto Reglamentario 1316/94 (sancionado el 4 de agosto de 1994). Reglamenta las leyes 23.413 y 23.874. Plazo
de determinacion de las determinaciones: no mas de 7 dias de nacido y no antes de las 24 hs de comenzada la
alimentacion lactea, y ademas informa sobre quiénes son los responsables de la pesquisa.

¢ ley 24438 (sancionada el 21 de diciembre de 1994): agrega la deteccién de fibrosis quistica.
¢ Resolucion 508/96: establece normas de procedimiento pata la toma de muestras y analisis de las mismas.

¢ Ley 22.360. Declaracion de Interés Nacional a la Prevencion y Lucha contra la enfermedad de
Chagas Mazza.

¢ Leyes relacionadas a Sifilis y Chagas.

Leyes, etc. del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires

¢ lLey 534 (sancionada el 30 de noviembre de 2000): Obligacién de realizar la pesquisa neonatal de hipotiroidismo
congénito y fenilcetonuria en todos los establecimientos publicos, de la seguridad social y privados en el ambito de
la Ciudad de Buenos Aires. Compromiso de adoptar las previsiones presupuestarias para garantizar la realizacién
de la misma. Desarrollo de estudio de evaluacion para implementar la deteccién de fibrosis quistica y otras
anomalfas congénitas.

¢ Decreto 2711: Promulga la ley 534.

¢ Memorando 7439-SS/00: Comunicacion a los hospitales ratificando la vigencia de las Leyes y Dectetos vigentes.




CRITERIOS DE SELECCION DE LAS ENFERMEDADES EN
LAS CUALES DEBE REALIZARSE UNA PESQUISA
NEONATAL MASIVA

RELACIONADOS
CON LA

MUESTRA

0

(0

Severidad y frecuencia.
Tratamiento Satisfactorio
Maxima Efectividad de tratamlento en la
etapa neonatal -

Posibilidad de control y segulmlento de
los bebés afectades

P051b111dad de centralizacion de los datos
para un cotrecto seguimiento del
Programa de Pesquisa

)

—
Sencilla obtencion de la muestra.
Sencillo transporte a los centros de deteccion.

Facil conservacion y estabilidad de la
muestra

il

)

Metodologia de laboratorio altamente
sensible (baja tasa de falsos negativos) y
especifica (baja tasa de falsos positivos) -
Metodologia de laboratorio practico 'y con
costo razonable




aroromswo | DEFINICION DE LOS NIVELES DE ATENCION

Y

FentLceTontriA | PARA HIPOTIROIDISMO Y FENILCETONURIA

AN Ay
ler NIVEL —> 2doNIVEL _

(Toma de la muestra) (Laboratorio)

e ALVAREZ e ALVAREZ

e ARGERICH e DURAND

e ELIZALDE e ELIZALDE
e DURAND e GARRAHAN
¢ FERNANDEZ e RAMOS

e GARRAHAN MEJIA

e GUTIERREZ e PIROVANO
e PENNA e GUTIEREZ
e PINERO

e PIROVANO

e RAMOS MEJIA

e RIVADAVIA

e SANTOJANNI

e SARDA

e VELEZ

SARSFIELD




NORMAS A CUMPLIMENTAR EN EL PRIMER NIVEL

Confeccién de la tatjeta de identificacién, firmaday

sellada por el neonatélogo actuante
|

v

Toma de muestra (sangre seca) en papel de filtro y
obtenida por puncién del talon

v

[ Remision de las tarjetas al Segundo Nivel ]

v

[ Recepcién de Informes del Segundo Nivel ]
|

v

[ Recitacion de casos con pruebas de rastreos positivas ]

'

PKU Y TSH

Dias de vida a la toma de la

muestra::

¢
L4
*

Entre 24 hs y 7 dias.
Optima: 48 a 72 horas de vida.

Ver situaciones especiales*

Notificacién, en el formulario establecido, al Consejo de los
Derechos de los Nifios, Nifias y Adolescentes en casos positivos que
no concurrieron a la recitacién. Dicho Consejo, luego de un plazo
estipulado para la buisqueda, comunicara al Juez de Menores la no

concurrencia del paciente

Recepcion de informes de confirmacion de las nuevas
muestras enviadas en los casos dudosos o positivos

!

[ Remision de los pacientes positivos al Tercer Nivel }

v

[ Informes de actividades a la Comisién Asesora ]

o

o

o

o

o

SITUACIONES ESPECIALES:

¢ Neonato dado de alta antes del
lapso establecido:

Tomar la muestra
consignando claramente las
horas de vida.

¢ Neonato derivado antes de las 48
horas de vida:

Sera responsabilidad del
receptor la toma de la
muestra.

¢ Recién nacido pretérmino (<37
semanas de gestacion):

Tomar 2 muestras: la
primeraalas 48 hsy la
segunda a los 14 dias de
vida.

+ Neonato que debera
exanguinarse o transfundirse:

Tomar 2 muestras:

12 previa a la transfusion
(consignando horas de vida)
2% alos 14 dias o cuando el
plasma del neonato refleje
su propio estado
metabdlico.




IRT CIRCUITO PARA FIBROSIS QUISTICA

R

A 4
PRIMERA MUESTRA

i l

MENOR 90 ng/ml

MAYOR 90 ng/ml
|

¥ R
PRIMERA RECITACION PRIMERA RECITACION
CONDICION MENOR 25 DIAS CONDICION MAYOR 25 DIAS

v
oy

2da |

v




CHAGAS Y
EMBARAZO

DEFINICION DE NIVELES DE ATENCION
PARA CHAGAS EN LA MUJER GESTANTE

PRIMER CONTROL PRENATAL

'

Extraer muestra de SANGRE adecuada

l

v
y 4 A

ler NIVEL

(Obstetricia/Laboratorio)
Dupla seroldogica

!

ALVAREZ
ARGERICH
DURAND
FERNANDEZ
PENNA
PINERO
PIROVANO
RAMOS MEJIA
RIVADAVIA
SANTOJANNI
SARDA

VELEZ
SARSFIELD

2do NIVEL

(Laboratorio)
3ra Técnica

!

PENNA
RAMOS MEJIA
SANTOJANNI
PIROVANO

Ref. Adultos: Coordinador de la
Red de Chagas (Dr Mitelman,
Cardiologia, Hospital Alvarez)




CHAGAS Y

DEFINICION DE LOS NIVELES DE
ATENCION PARA EL RECIEN NACIDO
HIJO DE MADRE CON SEROLOGIA
REACTIVA PARA CHAGAS

RECIEN
NACIDO

RECIEN NACIDO DE MADRE
CON SEROLOGIA REACTIVA
PARA CHAGAS

i

\4
Ay
ler NIVEL 2do Nivel
(Toma de muestra de (Laboratorio de
sangre al recién nacido: confirmacion:
Parasitemia, serologia) Parasitemia)
. ALVAREZ
* ALVAREZ e GARRAHAM
: gﬁ‘;ingH e  GUTIERREZ
p ) FERNANDEZ
: gﬁgﬁNDEz e  RAMOS MEJIA
. PINERO . SANTOJANNI
. SARDA
. PIROVANO
. RAMOS MEJIA
. RIVADAVIA
e SANTOJANNI
. SARDA
. VELEZ SARSFIELD
. ELIZALDE
. GARRAHAM
. GUTIERREZ

Nota: Cuando se detecte Chagas en una mujer

en todos sus hijos.

10

, ya sea en el embarazo, parto o puerperio, debera descartarse Chagas




circuiro CIRCUITO ANALITICO EN LA MUJER
anatiTico GESTANTE CON SEROLOGIA POSITIVA PARA

CHAGAS
CHAGAS
MUJER GESTANTE
2 METODOLOGIAS

o  Dupla seroldgicas:
HAI / IFI
HAI / ELISA
ELISA/IFI
>

MUESTRA: SUERO —— weionn

A 4
ADECUADA
NO
; SI ;

v v

Técnica 1 Técnica 2

! v
=/ mya™

NO
REACTIVA Confirmar con
3ra técnica
Repetir a los U|

- 4 -

11




circuito CIRCUITO ANALITICO PARA EL RECIEN
anatimico NACIDO HIJO DE MADRE CON SEROLOGIA

MR _REACTIVA PARA CHAGAS

RECIEN NACIDO HIJO DE MADRE
RFACTIVA

v

Primer control (antes del alta)

Realizar visualizacién directa del parasito
(PARASITEMIA)

h 4

Negativa

A\ 4
2do Control (10 a 15 dias)

l Parasitemia

\—

Positiva

> 3er NIVEL

A

3ef Control (7-8 meses)

Serologia (Dupla
serolégica)

v v v

L] [= T[] -

J v

NO REACTIVA CONFIRMAR Reactlvo
Fin del
guimiento /
Repetlr a
los 20 dias

12




~revi.o  CIRCUITO ANALITICO EN LA MADRE
anatitico GESTANTE CON SEROLOGIA PARA SiFILIS
ST Y pOSITIVA

EMBARAZO

VDRL EN EL PRIMER
CONTROL PRENATAL

— -

Métodos confirmatotios: “

e MHA-TP 6
o FTA-Abs

v
Repetir VDRL al 3er l
trimestre y/o al
alimhramiento L

NEGATIVO

VDRL positivo débil (<1/8)

i
| |
*

Falso positivo
Descartar causas:
-Embarazo
-Enfermedad

autoinmune 3er NIVEL
-Otros diagnésticos

13




CIRCUITO ANALITICO DEL RECIEN
NACIDO HIJO DE MADRE CON
SEROLOGIA POSITIVA PARA SIFILIS

CIRCUITO

ANALITICO

SIFILIS RECIEN NACIDO HIJO DE MADRE
CON VDRL + v FTA + 6 MH +

Madre
adecuadamente
tratada y seguida*

\4

Tratamiento con Penicilina G de
acuerdo a las normas de uso habitual
6 3er nivel.

Seguimiento segun
normas de uso
habitual 6 3er Nivel.

* Se considera que la gestante ha recibido tratamiento y seguimiento adecuado cuando:

e Recibioé tratamiento con penicilina, con el nimero de dosis adecuada, segun el tiempo de
evolucion de la sifilis.

¢ La ultima dosis de penicilina la recibié por lo menos un mes antes del parto.

¢ Tuvo controles serolégicos mensuales con VDRL y se documenté un descenso dentro de
los parametros esperados.

14




Programa de Pesquisa Neonatal: Formulario para recitacion de pacientes

| Establecimiento | Médico Solicitante: |

SOLICITUD DE RECITACION A SERVICIO SOCIAL

Se solicita la recitacion por valor anormal de :(marque | TSH PKU IRT Chagas Sifilis
con X lo que corresponda)

N° de FECHA Solicitada la | Fecha del presente pedido de
muestra: NACIMIENTO |recitacion por | recitacion:

laboratorio el dia:

Datos del Recién nacido de quien se solicita la recitacion
Apellido Nombre Apellido y Nombre Madre

Domicilio completo: Localidad: TE

Fecha de recepcién de la solicitud por Servicio Social:
Profesional interviniente:
Medios que se utilizaron para la recitacion:

Servicio Social debera recitar inmediatamente a la madre del recién nacido. Si en el plazo de 10 dias ésta no
concurriera al Servicio de Neonatologia trayendo a su hijo, debera continuar con el paso siguiente (ver recuadro
siguiente) y luego elevar por FAX u otro medio este formulario a los destinatarios del paso siguiente.

RECITACION POR MEDIO DEL CONSEJO DE LOS DERECHOS DE LOS NINOS, NINAS Y
ADOLESCENTES (TE de guardia permanente: 1556628894 / 1556629923 / 49780685)

Fechay hora de Profesional que recibié la intervencién

pedido de

intervencion

Medios que se utilizaron para la recitacién:

El Consejo tendra un plazo de 7 dias para conseguir la concurrencia de la madre con el recién nacido al
Servicio de Neonatologia del hospital solicitante. Vencido ese plazo debera elevatlo al Juzgado que
correponda, enviando una copia de este formulario al Director del Hospital del cual provino la recitacion.

15




SITUACION ACTUAL Y PROYECTOS DEL PROGRAMA DE
PESQUISA NEONATAL

SITUACION ACTUAL:
N

Cobertura de  diagnostico vy
tratamiento: 99.8% de los neonatos

- pacidos en todos los hospitales
15'.1&1)___1icos de la Ciuddd.__ de wBuenos _

Aires, = realizados en FORMA
GRATUITA Y OBLIGATORIA.

'- P, %
~ i o S R TE
T . 4 v -,ﬁ"

al-

\4’!

COBERTURA HISTORICA

DE PESQUI NEONATAL

47.5% * ks
&, -

03

nto

ias, anemia,
galactosemia,etc).
@,

< ra de

subsistemas
de salud.
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RESULTADOS ESTADISTICOS DEL PROGRAMA DE
PESQUISA NEONATAL DE LA CIUDAD AUTONOMA DE
BUENOS AIRES

Si bien la pesquisa de hipotiroidismo congénito y fenilceturia en la Ciudad de Buenos Aires
comenzo a implementarse varios afios atras, el analisis de dicha implementacién pudo registrar la
existencia de un sistema desarticulado, con laboratorios fragmentados y de trabajos aislados, con
implementacion desigual de la Ley Nacional y con padres que debian recurrir a gastos econémicos
propios para realizar las detecciones de enfermedades obligatorias por Ley. A partir de este
diagnostico las autoridades de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires desarrollaron un programa
organizado tendiente a solucionar estas dificultades.  El 12-1-2000 se establecié el nuevo
Programa de Pesquisa Neonatal (PPN), que optimiza los recursos humanos y de infraestructura
para beneficio de todos los neonatos nacidos en la ciudad. La organizacion se hizo por niveles de
atencion: Primer nivel: recoleccion de las muestras de sangre neonatales ( 13 maternidades y 2
hospitales pediatricos); Segundo Nivel: procesamiento de las muestras (7 laboratorios) y Tercer
Nivel: confirmacion de los casos sospechosos y tratamiento (6 centros de referencia).

Se analizaron 27.777 muestras de sangre provenientes de 27.900 neonatos, nacidos en los
hospitales publicos de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires entre el 1-12-2000 y el 30-11-2001.
Ia muestra de sangre se recolecté en papel de filtro S&S 903 en los primeros dias de vida
(optimo: 48 a 96 h). Al comienzo del programa cada laboratorio de segundo nivel utiliz6 las
metodologfas corrientes de su laboratorio. 6 meses mas tarde se unificaron los equipos y la
metodologfa: TSH por método inmunofluorométrico a tiempo resuelto y Fenilalanina por
método fluorometrico.

El porcentaje de cobertura de este programa fue de 99.6%. Se debieron recitar al 0.34% (94 RIN)
de los neonatos para extraerles una nueva muestra de sangre para: TSH : y un 0.04% (12 RN)
para fenilcetonuria.

Durante este periodo, fueron pesquisados y tratados 10 hipotiroidismos congénitos (9 de sexo
femenino y 1 masculino) y 1 hiperfenilalaninemia transitoria. ILa incidencia aparente para
hipotiroidismo congénito fue de 1 /2.778 y el promedio de dias de vida al comienzo del
tratamiento neonatal fue de 25.3 * 13.9 dias. No obstante, se considera que el numero de
neonatos estudiados es atn bajo para registrar la verdadera incidencia de estas patologfas.

Resultados del PPN GCBA (1/12/2000 al 31/5/2002: Durante los primeros 18 meses del
programa de PPN, se realiz6 la pesquisa neonatal de fenilcetonuria e hipotiroidismo a 41.393
neonatos nacidos en las maternidades del GCBA, lograndose una cobertura del 99.6%.

Se pesquisaron 20 pacientes con hipotiroidismo congénito (15 mujeres y 5 varones), con una
frecuencia de 1:2069 y un indice de recitacion de 0.34%. La edad de diagndstico fue de (X+DS)
20.1 £ 11,6 dias (rango 9-58 dias) y la edad al inicio de tratamiento fue de 22.5£10.9 dias

(rango 9 -58 dias). Estos nifios estan bajo tratamiento con Levotiroxina, con controles
periddicos en los hospitales de 3er nivel del GCBA y tienen buena evolucién.

En cuanto al programa de Fenilcetonuria, se detectaron 2 pacientes con Hiperfenilalaninemia,
con una frecuencia de 1:20.696, una hiperfenilalaninemia transitoria. El indice de recitacion fue
de 0.04%. No se detectd durante este periodo ningun paciente con Fenilcetonuria Tipica.

17




En el cuadro siguiente se detallan las diferentes incidencias para Hipotiroidismo Congénito y/o

Fenilcetonuria registradas en diferentes paises o ciudades.

Ref. Autores Ano de Lugar
estudio
Hospital 1995- Hospital

Alvarez agosto/2002  Alvarez

Hospital 1991-
Garrahan agosto/2002

P12* Gastaldiycol. 1987-2001 Liguria,
Italia

P122* Goldbeck y col. 2001 R.Grande
Do Sur

P120*  Eichembauny 12/2000 Ciudad

col. Buenos
Aires,
Argentina
Fundacion Argentina
Endocrinologica
Infantil

Robaina R mayo1986 Cuba
a marzo
2002

P129* Vilarinhoycol 1981-2001  Portugal
P119* Cornejoycol 1992 -2001 Chile

P19*  Mitkin y col 2000 Moscti
Rusia

P126* Laberge ycol 1969-1973  Québec-
Canada

P124* Uteshevay col 1987 China

P24*  Matulevichy 1996 - 2000 Krasdonar,
col. Rusia

P27*  Zhukonaycol 1993-2001 Ivanova.
Rusia

Poblacion Cobertura Hipotiroidismo Fenilcetonuria

9262

156.635

167.768

90.000

27.770

761.751

2.140.758

2.112.555

1.005.356

80.438

2.500.000

3.500.000

226.481

324.532

99.1

100

50

99.6

99

100

98.7

100

95

98.5

99

1/n total

1.544

1.933

2363

2769

2.778

3.174

3.248

3280

3.490

3.497

3.500

3.500

4056

4.553

1/n total

52211

14.746

11.060

20.944

25.300

11.000

* Presentados en el 5th Meeting of the International Society for Neonatal Screening: “Neonatal screening from the

spot to diagnosis and treatment”, Génova, ltalia (26 al 28 de junio 2002).
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RESPUESTAS A DUDAS O PROBLEMAS FRECUENTES

(Quién es el responsable del llenado completo
de los datos que solicita la tarjeta de envio de
la muestra de sangre?

La confeccion de la tarjeta con los datos
completos y la toma de la muestra de sangre
correctamente verificada es responsabilidad del
profesional que firme el acta del recién nacido.

(Por qué es importante completar
correctamente todos los datos de la tarjeta?

Para busqueda inmediata del neonato por
Servicio Social, en caso de que necesite ser
recitado, ya sea por un valor anormal como por
una muestra de sangre inadecuadamente
tomada.

(De quién es la responsabilidad cuando un
neonato es retirado del establecimiento sin
alta médica?

La responsabilidad es de los padres 6 tutores
del nifio. Segun la ley ocurre lo mismo cuando
un nifo nace fuera de un centro asistencial.

(Qué es el Formulario de Recitacion para
pacientes del screening?

Es un formulario prediseiiado donde el médico
solicita la recitacion de un neonato a través
del Servicio Social. Este ultimo anota todas las
acciones que ha efectuado para lograr dicha
concurrencia, y de no haberse producido la
misma debera elevarlo al Consejo del Nifo,
Nifa y Adolescente. El Consejo tiene un plazo
de tiempo para lograr la concurrencia del nifio,
caso contrario lo eleva al Juez de Turno y
comunica sus procedimientos al hospital que
solicité su intervencion. Este procedimiento
se ha disefiado con el objeto de optimizar las
recitaciones de los pacientes involucrados y
evitar la judicializaciéon de los mismos.

¢Los resultado positivos deben constar en la
Historia Clinica del Paciente?

En la Historia Clinica deberan constar
fehacientemente:
% Los resultados positivos
% Las derivaciones para el
tratamiento.
++ La no concurrencia a la recitacién

¢Con quién 6 quiénes puedo evacuar mis dudas
sobre la presquisa neonatal?

Con los coordinadores de pesquisa que
existen en cada hospital.
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ORGANIZACION DE LA COMISION DE PESQUISA NEONATAL

CONSTITUCION DE SUBCOMISIONES DENTRO DE LA RED DE PESQUISA

COORDINADORES DEL PROGRAMA DE PESQUISA NEONATAL

COMISION DE ACREDITACION,
REGULACION Y FISCALIZACION >

Gerado Sartorio
Claudio Aranda
Laura Gruieiro
Gustavo Dratler
Sonia lorcansky
Patricia Sobrado

COMISION

Sara Eichenbaum
Sonia lorcansky
Laura Grufieiro

TECNICO-CIENTIFICA
Maria Luisa Celadilla
Patricia Glickman

Sonia lorcansky

Maria Inés Gonzalez
Carlos Davidian

Marcelo Junco

COMISION DE CONTRATOS Y
CONVENIOS

Sara Eichenbaum
Maria Inés Gonzalez
Blanca H Ruiz
Gladys Oviedo

Claudio Aranda
Patricia Sobrado
Las funciones de esta comisién seran:
¢ Proponer y establecer normas y reglamentaciones de todos los
niveles de un programa de pesquisa neonatal (recoleccion,
laboratorios, centros de diagndstico y confirmacion, tratamientos y
seguimientos).
¢ Control y fiscalizacion en el ambito oficial y subsistemas de obras
sociales y subsistema privada.
> Las funciones de esta comisién seran:
¢ Elaborar propuestas y recomendaciones para nuevos proyectos en
salud perinatal, con vision sanitaria y epidemiolégica.
¢ Analizar proyectos perinatales o propuestas producidas por otras
comisiones del programa de pesquisa o por personas individuales
(hospitales, profesionales,etc), a fin de determinar su viabilidad, su
importancia sanitaria y epidemioldgica, su disefio metodolégico u
otros elementos necesarios para su aprobacion y/ o apoyo cientifico.
+ Interrelacionarse con todas las redes del sistema para trabajar en
forma 6ptima y conjunta.
¢ Proponer reuniones, simposios, jornadas, etc. para realizar en el
ambito de la Ciudad de Buenos Aires, con el objetivo de:
¢ Mantener una informacién permanente sobre pesquisa neonatal.
¢ Comunicar nuevos proyectos.
¢ Educar y entrenar en forma continda al personal de salud
involucrado en las pesquisas, a fin de que el programa perdure en el
tiempo.
¢ Legitimar las estrategias de atenciéon primaria con una vision
juridica.
—Jp | Las funciones de esta comisién seran:
+ Disefo de los modelos de contratos, y solicitar asesoramiento legal
para ellos.
¢ Prestar informacién acerca de los mismos a las personas
interesadas en establecer un contrato.
¢+ Oferta de cobertura de programas hacia distritos y subsistemas de
salud.
+ Coordinaciéon de contratos y convenios con los subsistemas de
obras sociales y subsistemas privados.
¢ Promover el programa de pesquisa y generar clientes externos, que
permitan finalmente lograr el autofinanciamiento del programa de
pesquisa neonatal.
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