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RESUMEN

Palabras clave

Objetivo. En el pais caribefio de Santa Lucia, el hemocribado del cordén umbilical para la
deteccion de la anemia de células falciformes o drepanocitosis era el método de tamizaje preferido
por el personal de salud en las salas de maternidad de los hospitales hasta que se introdujo la
nueva prueba del talén en el 2014. Este estudio sobre la anemia de células falciformes tuvo por
objetivo evaluar el conocimiento y las actitudes del personal de salud hacia la prueba del talon,
ast como determinar si las madres tenian una actitud favorable hacia este método de tamizaje.
Método. Un total de 70 trabajadores de salud y 132 madres participaron en los cuestionarios
realizados en tres hospitales. Ademds, se celebraron cuatro grupos de debate: dos con el personal
de salud y dos con las madres.

Resultados. Del personal de salud entrevistado, 85,7% tenia conocimientos acerca de la
prueba del talon. Sin embargo, tinicamente 25,7% habia asistido a sesiones de capacitacion
sobre el procedimiento. Ademds, 64,3% del personal de salud opinaba que la prueba debia ser
obligatoria, 27,1% afirmaba que no debia ser obligatoria y 8,6% manifesté que no lo sabia. En
los grupos de debate, el personal de salud manifesto su creencia de que las madres aceptarian
este método de tamizaje. Por su parte, 22,0% de las madres afirmaron conocer la prueba del
talon y 63,6% manifesto conocer los motivos por los que se someteria al bebé a dicha prueba.
Asimismo, 83,3% de las madres sefialé que la prueba seria beneficiosa para el bebé. Ademads,
88,6% de las madres indicé que era necesaria mds informacioén sobre la prueba del talén. En sus
grupos de debate, las madres expresaron que, por lo general, no les preocupaba el dolor que
pudiese suponer para el bebé la prueba del pinchazo en el talon.

Conclusiones. El personal de salud tiene un nivel alto de conocimiento acerca de la prueba del
talon. Las madres confian en el personal de salud, y aceptarian este procedimiento independiente-
mente de sus conocimientos sobre la prueba y cualquier malestar asociado a este método de tamizaje.

Anemia de células falciformes; personal de salud; comunicacién en salud; Santa Lucia;
Indias Occidentales.

El término “drepanocitosis” (anemia
drepanocitica, anemia de células falcifor-
mes) describe un grupo de trastornos
hereditarios de los eritrocitos en el
cual se forma en estos una hemoglobina

anormal, llamada hemoglobina S o he-
moglobina de las células falciformes
(1). Los lactantes que nacen con drepano-
citosis corren un riesgo muy alto de
morbilidad y mortalidad; en cambio, la

deteccién temprana permite una inter-
vencion inmediata (1).

En todo el mundo, cada afio nacen
unos 300 000 nifios con drepanocitosis; la
maxima prevalencia se observa en Africa
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subsahariana y el Caribe (2). La Organiza-
ci6én Mundial de la Salud calcula que 70%
de las muertes por drepanocitosis en Afri-
ca podrian evitarse con medidas sencillas
y eficaces en funcién de los costos, como
la detecciéon temprana de los pacientes
mediante el tamizaje al nacimiento y la
prestacion de una atencién integral (3).

Santa Lucia es un pais del Caribe
oriental y miembro de la Organizaciéon
de los Estados del Caribe Oriental
(OECO). Sus dos vecinos mds cercanos
son Martinica y San Vicente y las Grana-
dinas. La poblacién de Santa Lucia a
mediados del afio 2012 era de 169 115 ha-
bitantes. La poblacién del pais es predo-
minantemente de ascendencia africana.
La tasa total de fecundidad por mujer en
el 2011 y el 2012 era de 1,5 (4).

Segtin un informe sobre el programa
para la drepanocitosis de Santa Lucia,
preparado por el Ministerio de Salud y
Bienestar del pais en el 2014, la enferme-
dad afecta por término medio a 1 de cada
150 recién nacidos (5). En 1992, Santa Lu-
cia habia puesto en marcha una iniciativa
de tamizaje para la drepanocitosis en
sangre del cordén umbilical, que integré
en el Servicio de Salud Infantil Comuni-
taria del Ministerio de Salud, con el obje-
tivo de lograr un tamizaje universal. Esa
iniciativa recibi6 el apoyo de la Asocia-
cién de Santa Lucia para la Anemia de
Células Falciformes, una organizaciéon
no gubernamental local.

Sin tamizaje, los lactantes con drepano-
citosis corren el riesgo de sufrir complica-
ciones. Las dos mads frecuentes son crisis
vasoclusivas dolorosas y sindrome toraci-
co agudo, un sindrome de lesiones pul-
monares (6). Para fortalecer el programa
de atencién de la drepanocitosis de Santa
Lucia, el Ministerio de Salud empez6 a
adquirir las vacunas antineumocécicas
usadas en el tratamiento. Estas vacunas se
distribuyen a los pediatras de los sectores
ptublico y privado del pais, para tratar a
los nifios en forma gratuita. A pesar de
que la anemia drepanocitica era el trastor-
no genético mas prevalente en Santa Lucia
hasta el 2010, solo se realizaba el tamizaje
en cerca de 80% de los recién nacidos (5).

Una auditoria del Ministerio de Salud
realizada en el 2014 reveld que, de 36 253
recién nacidos estudiados en Santa Lucia,
3146 (9,0%) eran portadores del rasgo
de drepanocitosis, situacion en la cual el
nifio hereda un gen de drepanocitosis de
uno de los progenitores y un gen normal
del otro. Un total de 180 nifios (0,5%) eran
homocigéticos para la drepanocitosis, lo

cual significa que habian heredado dos
genes de anemia drepanocitica, uno de
cada progenitor. En 59 de los lactantes
(0,1%) estaba presente la hemoglobina de
la drepanocitosis (5).

Una alternativa al tamizaje para la dre-
panocitosis con sangre del cordén umbi-
lical es el método de pinchazo en el talon
y papel de filtro, o “prueba del taléon”
(también llamado “tamiz neonatal”). En
comparacién con la prueba del talén, el
tamizaje con sangre del cordén tiene in-
dices inadmisiblemente altos de resulta-
dos positivos falsos y negativos falsos,
debido a la contaminacién con la sangre
materna, asi como a errores inherentes al
método. En cambio, los procedimientos
para la obtencién, procesamiento y alma-
cenamiento de muestras de sangre en pa-
pel de filtro se han estandarizado en gran
medida y son faciles de adaptar.

En el 2010, se puso en marcha un pro-
yecto piloto que abarcaba a Santa Lucia y
Jamaica, tendiente a mejorar el tamizaje
neonatal para la drepanocitosis en Santa
Lucia. El proyecto tenia el objetivo de
centralizar las pruebas de tamizaje en los
recién nacidos mediante la Unidad de
Investigacion en Medicina Tropical en
Kingston (Jamaica). El proyecto emplea-
ba el método de la gota de sangre en pa-
pel de filtro seco, con muestras obtenidas
directamente del recién nacido por pin-
chazo en el talén y luego enviadas a Ja-
maica para su andlisis.

Al ponderar un proceso nuevo como
este para el tamizaje de la drepanocitosis,
las percepciones sobre el nuevo procedi-
miento pueden ser cruciales al momento
de formular la estrategia para solicitar la
autorizacién de los funcionarios del Mi-
nisterio de Salud y convencer al personal
de salud, las madres y otros cuidadores.
Esto se debe a que el proceso entrafia dar
un pinchazo al recién nacido en el talén,
lo cual se considera mas invasor que el
proceso tradicional de obtener sangre del
cordén. En un estudio realizado en el
Reino Unido, la actitud de las madres
respecto al tamizaje neonatal con sangre
del talén de pendié de su nivel de con-
fianza en las parteras (7).

Los objetivos del presente estudio fue-
ron evaluar el grado de conocimiento y
las actitudes respecto al tamizaje para la
drepanocitosis con sangre del taléon por
parte del personal de salud en Santa Lu-
cia, determinar el nivel de aceptacion del
procedimiento por las madres y utilizar
los datos generados para orientar las po-
liticas y la elaboracién de programas.

Alexander et al. ¢ Conocimiento y actitudes respecto al tamizaje mediante puncién del talén para la drepanocitosis en Santa Lucia

MATERIALES Y METODOS

Este trabajo se llev6 a cabo como par-
te de una iniciativa para mejorar la
ejecucién de los programas mediante la
traduccion del conocimiento y la incor-
poracién de la investigacion (conocida
como iPIER, por su sigla en inglés). La
iniciativa fue ideada por la Alianza para
la Investigacién en Politicas y Sistemas
de Salud, en colaboracién con la Organi-
zacion Panamericana de la Salud (OPS).
El modelo iPIER (http://www.who.int/
alliance-hpsr/projects/ir_projects_
ipier/en/) pon a quienes ejecutan los
programas en el centro de la investiga-
cién a fin de conocer las fallas de le siste-
ma de salud que generan obstaculos para
la ejecucion, asi como para buscar solu-
ciones a dichos obstaculos.

La figura 1 es un diagrama de flujo que
muestra el protocolo para este estudio.

Entorno

El Gobierno de Santa Lucia presta ser-
vicios de atencién de salud primarios y
secundarios en nueve zonas sanitarias.
Para brindar la atencién primaria, hay
33 centros de bienestar del sector publi-
co, una policlinica y dos pequefios hospi-
tales de distrito. También se brindan
servicios de salud secundarios en tres
hospitales, a saber, el Hospital Victoria,
en la ciudad de Castries, que es el hospi-
tal principal; el Hospital St. Jude, ubica-
do en el sur del pais; y el Hospital Tapion,
un hospital privado pequefio en la ciu-
dad de Castries. Noventa y ocho por
ciento de los nacimientos en Santa Lucia
tienen lugar en estos tres hospitales. Para
el presente estudio, se hicieron encuestas
entre las madres y el personal de salud
en los mismos tres hospitales.

Diseiio del estudio

Este estudio nacional multicéntrico
transversal de tipo descriptivo se realiz6
entre diciembre del 2015 y febrero del 2016.
En el estudio, se emple6 un método de
muestreo de conveniencia en los tres hos-
pitales, tanto en las mujeres que dieron a
luz como en el personal de salud (médicos
y enfermeras) que estaba presente en las
salas de maternidad y accedio a participar.

Muestra

Las madres participantes se seleccio-
naron entre las mujeres que reunian los
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FIGURA 1. Diagrama de flujo del protocolo para el proyecto sobre el método de

tamizaje para la drepanocitosis usado en Santa Lucia, 2015-2016

Programa o politica de salud identificado

Actualmente, en el tamizaje para la
drepanocitosis en Santa Lucia se utiliza la sangre
del cordén umbilical. EI Ministerio de Salud y
Bienestar estd interesado en cambiar por el
método de tamizaje de la prueba del talén.

Problema u obstaculo

Se conocen poco los posibles obstaculos
para que los trabajadores de salud realicen
la prueba del talén para la drepanocitosis,
asi como los posibles obstaculos para la
ejecucion y el mantenimiento eficaces del

N

programa.

publico en general.

Estrategia de ejecucion propuesta en el programa

Realizar encuestas y debates en grupos de interés para conocer los obstaculos en
las madres y el personal de salud. Con base en los resultados de las encuestas y los
debates en grupos, se formulara una campafa integral para abordar las objeciones
del personal de salud y las madres en materia de aceptabilidad. La campafia incluird
capacitacion adicional para los trabajadores de salud y una estrategia de promocién
de la salud y comunicacion para la salud dirigida a las mujeres en edad fecunda y al

Resultados previstos del programa o la politica
e Mejor comunicacién entre los organismos
e Directrices, politicas y estrategias para la ejecucion
e Estrategias de formacion de capacidades
e Una estrategia de promocion de la salud

criterios para participar en el estudio en
las salas de maternidad. A partir de un
determinado dia inicial seleccionado en
diciembre del 2015, se reclut6 en dias al-
ternos a todas las nuevas madres que
reunian los criterios y estuvieran presen-
tes en las salas, hasta que se alcanz¢ el
tamafio de la muestra de 132 mujeres en
febrero del 2016.

El tamano de la muestra deseada se
calculd, en primer término, con base en el
numero medio de nacidos vivos en Santa
Lucia durante los cinco afios anteriores,
que fue de 2100 por afio. Apoyados en
una revision bibliografica, supusimos un
nivel de aceptacién por las madres del
tamizaje neonatal mediante la prueba del
talén de 90%.Con un intervalo de con-
fianza de 95% y una tasa de desercién de
5%, se calcul6 que el tamafio de la mues-
tra debia ser de 140; sin embargo, el ni-
mero final de las mujeres reclutadas para
la encuesta fue de 132.

Debido al nimero reducido de perso-
nal de salud en las salas de maternidad,
reclutamos a todos los médicos y enfer-
meras de las salas de maternidad de los
tres hospitales que estaban presentes en
los dias alternos de la encuesta durante
el periodo de estudio.
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Criterios de exclusion

Se excluy6 del estudio al personal de
salud que no atendia a las mujeres en las
salas de maternidad y a las mujeres que
no habian dado a luz al momento de re-
copilar los datos. También se excluy6 a
las madres de nifios enfermos o mortina-
tos, asi como a las de 16 afios de edad y
menores.

Mediciones

Para recopilar la informacién, los entre-
vistadores del estudio usaron dos cuestio-
narios normalizados, uno para el personal
de salud y otro para las madres. Los cues-
tionarios se dividian en cuatro secciones:
a) informacién de identificacion; b) infor-
macién demografica; c) conocimiento del
método de la prueba del talén; y d) acti-
tud hacia este método de tamizaje.

También se realizaron cuatro debates
en grupos de interés para recopilar infor-
macién, dos con personal de salud y dos
con las nuevas madres. Un consultor
contratado por el Ministerio de Salud
elaboré dos guias para entrevistas abier-
tas (flexibles o no dirigidas) para estos
debates.
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Procedimientos

El equipo de trabajo estaba formado
por el consultor contratado por el Minis-
terio de Salud, tres recopiladores de da-
tos y dos encargados de capturar los
datos (digitadores).El consultor capacitd
a los recopiladores de datos y los digita-
dores en cuanto a las técnicas adecuadas
necesarias para el estudio.

El Ministerio de Salud nombré un co-
mité directivo para supervisar el proyec-
to. El comité directivo estaba presidido
por el Director General de Salud, que es
el responsable de la supervision y la ope-
racién de la atencién primaria y los servi-
cios de salud ptblica dentro del propio
Ministerio.

Debates en grupos de interés. El con-
sultor coording las sesiones de debate en
grupos de interés, con la asistencia de
dos de los recopiladores de datos. Parti-
ciparon en total 18 miembros del perso-
nal de salud y 17 madres en estos grupos.
Las sesiones duraron entre 45 y 60 minu-
tos y se grabaron electrénicamente; ade-
mas, un recopilador de datos tom¢ notas
manuscritas .Al dia siguiente de cada
sesion, el consultor y el recopilador de
datos usaron las notas y la grabacién
para elaborar un informe narrativo de
cada sesion.

Encuestas. Se invit6 a participar en el
estudio a todo el personal de salud pre-
sente en las salas de maternidad en los
dias designados para la encuesta, y lo
mismo se hizo con todas las mujeres que
habian dado a luz a un recién nacido
sano. Se reclut6 a las madres el mismo
dia en que dieron a luz o al dia siguiente.
El personal de salud se recluté6 durante
el horario de trabajo o al terminar su
jornada.

Andlisis

El consultor llevé a cabo el analisis
cuantitativo y cualitativo. El andlisis
cuantitativo se realiz6 con el programa
informatico SPSS y se present6 como da-
tos descriptivos. Se aplicaron las pruebas
pertinentes de significacién estadistica
para cada variable observada. La infor-
macién se capturé por partida doble con
el programa informatico Epi Info, para
verificar que la informacién estuviera
completa y que no hubiera errores en la
captura de los datos.

Para el analisis cualitativo de los datos
de los debates en los grupos de interés, se
analiz6 el contenido de estos con base en
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los informes de las sesiones. El consultor
agrup6 los datos segtin los temas funda-
mentales que hubieran surgido. Des-
pués, segmentd los resultados en las
categorias de conocimiento y actitudes, y
evalu6 la informacién en cuanto a su re-
levancia y a las semejanzas entre las ma-
dres y el personal de salud.

El Comité de Revision Etica de
la OPS y el Consejo Médico y Dental de
Santa Lucia otorgaron la aprobacién
para los aspectos éticos del estudio. Se
obtuvo el consentimiento fundamenta-
do por escrito de los participantes, tanto
del personal de salud como de las ma-
dres, después de explicarles el protoco-
lo, incluidos sus posibles riesgos y
beneficios. Se informé a los participan-
tes que el estudio no conllevaba riesgo
alguno, y que su decisién de participar
era voluntaria. Ademas, se informé al
personal de salud que su participacion
no afectaria su empleo de ninguna for-
ma. El consultor también explicé al per-
sonal de salud y a las madres que se
eliminarian todos los datos personales
de la informacién que proporcionaran,
que no seria posible identificarlos y que
la informacién se mantendria bajo la
mas estricta confidencialidad. Asimis-
mo, se aseguré a las madres que el
hecho de rehusarse a participar no
afectaria en absoluto su atencién en el
hospital ni en otros establecimientos de
salud.

RESULTADOS
Trabajadores de salud

Encuesta. En las salas de maternidad
de los tres hospitales habia un total de
80 trabajadores de salud, de los cuales se
entrevistd a70. De esos 70, 34 (48,6%)
trabajaban en el Hospital Victoria, 19
(27,1%) en el Hospital St. Jude y 17
(24,3%) en el Hospital Tapion.

De los 70 trabajadores de salud entre-
vistados, 35 (50,0%) eran mayores de 35
afios; 19 (27,1%) tenian entre 30 y 34 afios;
12 (17,1%) tenian entre 25 y 29 afios; y 4
(5,9%) tenian entre 20 y 24 afios. Se obtu-
vo informaciéon ocupacional sobre 64
trabajadores de salud, de los cuales 10
(15,6%) eran médicos y 54 (84,4%) eran
enfermeras o enfermeras obstétricas.

En términos generales, de la cohorte
de 70 trabajadores de salud entrevista-
dos, 60 (85,7%) tenian conocimiento de la
prueba del talén. Sin embargo, solo 18 de
los 70 (25,7%) habian asistido a sesiones

de capacitacién sobre el procedimiento.
A pesar de ello, 45 de los 70 (64,3%)
consideraban que la prueba deberia ser
obligatoria, 19 (27,1%) consideraban que
no deberfa ser obligatoria y 6 (8,6%) no
sabfan si deberia serlo. De los 70, 63
(90,0%) instarian a las madres a que per-
mitieran que se les hiciera la prueba a sus
hijos. En cuanto a la dificultad de tomar
la muestra para la prueba del talén en
comparacién con las muestras de sangre
del cordon, 25 de los 70 (35,7%) opinaron
que obtener la muestra de sangre del ta-
16n era mas dificil. Ademas, 41 de los 70
(58,6%) senalaron que los resultados de
la prueba con las muestras de sangre del
cordén se obtenfan con mas prontitud
que con la prueba del talon.

Grupos de interés. El personal de sa-
lud de las salas de maternidad intervino
en dos debates en grupo, con un total de
18 participantes. En cuanto al conoci-
miento y la capacitacién, todos ellos
dijeron saber qué es la drepanocitosis.
Ademas, los 18 mencionaron haber reci-
bido antes una introduccién al método
de la prueba del talén, pero solo 4 de los
18 habian sido capacitados por personal
médico sobre el procedimiento. En lu-
gar de haber participado en un curso de
capacitaciéon formal, un trabajador de
salud dijo haberse capacitado “leyendo
el grafico” que estaba colocado en la pa-
red de la sala de maternidad y describié
el proceso para obtener una muestra
para la prueba del taléon.

Con respecto al tema de la aceptacion,
los trabajadores de salud opinaron que
“las madres aceptarian la prueba del talén
sin dudarlo”. Para promover la difusién
de la informacién sobre la anemia drepa-
nocitica en las madres de Santa Lucia, los
trabajadores de salud sefialaron que el
personal del Ministerio de Salud deberia
considerar “una mayor concientizacion
del publico, asi como instruir e informar
a las madres acerca de la enfermedad”.
También sugirieron que las conversacio-
nes con las embarazadas y otros cuidado-
res acerca de la drepanocitosis y el método
de la prueba del talén debian empezar en
los consultorios de atencion prenatal.

En cuanto a los suministros necesarios,
el personal de salud expresé su inquie-
tud acerca de la disponibilidad variable
de “los instrumentos y los materiales
adecuados”, como las lancetas y el papel
de filtro para la toma de las muestras de
sangre. Un trabajador de salud subrayé:
“no tenemos ninguna objecion a la
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prueba del talén; nuestro problema es la
disponibilidad de los materiales, en es-
pecial las lancetas”.

Con respecto a su actitud hacia el tami-
zaje para la drepanocitosis, todos los
trabajadores de salud que participaron
en el grupo mencionaron que hacer ana-
lisis para detectar la enfermedad resulta
fundamental para un diagnéstico y un
tratamiento tempranos. Uno de ellos lo
resumi6 asi: “la carga para el sistema de
salud seria mucho menor; habrd mas
personas capaces de atender su padeci-
miento si se diagnostica en fase mas
temprana”.

Con respecto a la comparacién entre el
tamizaje con sangre del cordén y con la
prueba del talén, el personal de salud ma-
nifesté una opinién mas favorable hacia
el primero, e indic6 que seria probable
que mas bebés se sometieran al tamizaje
con ese método. Como lo dijo una perso-
na, “tarda menos, y es menos probable
que uno pase por alto a un cliente”.

Madres

Encuesta. Se entrevist6 a un total de
132 nuevas madres. De ellas, 105 (79,5%)
dieron a luz en el Hospital Victoria, 26
(19,7%) en el Hospital St. Jude y 1 (0,8%)
en el Hospital Tapion. En cuanto a la
edad, 21 (159%) tenian entre 17 y 19
afios; 28 (21,2%), entre 20 y 24 afios; 29
(22,0%), entre 25 y 29 afios; 30 (22,7%),
entre 30 y 34 afios; y 24 (18,2%) tenian 35
anos o mas.

Con respecto a su situacién laboral,
45 (34,1%) eran empleadas de tiempo
completo; 1 (0,8%) era empleada de tiem-
po parcial; 14 (10,6%) eran trabajadoras
por cuenta propia; y 72 (54,5%) estaban
desempleadas. Un total de 14 (10,6%)
mencionaron la escuela primaria como
su maximo nivel de escolaridad y 118
(89,4%) habia asistido a la escuela
secundaria.

Las 132 madres respondieron a todas
las preguntas en la encuesta. En cuanto a
la prueba del talén, 29 de ellas (22,0%)
dijeron haber oido al respecto y 84
(63,6%) mencionaron saber la razén por
la cual se haria la prueba a los recién na-
cidos. Asimismo, 99 (75,0%) sefialaron
que la prueba no puede prevenir enfer-
medades y 78 (59,1%) respondieron posi-
tivamente cuando se les pregunt6 si
conocian alguna de las enfermedades
para las cuales se usaba la prueba de ta-
mizaje. Ademas, 83,3% dijeron que la
prueba seria beneficiosa para el recién
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nacido y 89,4% afirmaron que el diagnoés-
tico temprano puede ser itil si se descu-
bre una enfermedad genética. Entre las
nuevas madres, hubo un amplio apoyo
al uso de la prueba del talén como tami-
zaje para la drepanocitosis; 130 mujeres
(98,5%) respaldaron su uso para el tami-
zaje de todos los recién nacidos. Entre la
cohorte de las madres, 79 opiné (59,8%)
que la prueba del talén no serfa dolorosa
para los pequefios.

En sus respuestas a la encuesta, las ma-
dres expresaron de manera abrumadora
que se necesitaba mas informacién sobre
la prueba del talén: 117 de ellas (88,6%)
manifestaron ese punto de vista. Las mu-
jeres sugirieron que las mejores vias para
que ellas recibieran mayor informacién
sobre la prueba serian la televisioén, con-
versaciones con trabajadores de salud, la
internet y la radio (figura 2).

Grupos de interés. En los dos grupos
para las madres participaron 17 mujeres.
Uno de los resultados fundamentales de
las sesiones fue que a las madres en gene-
ral no les preocupaba el dolor que la
prueba del talén podria causarles a los
recién nacidos. Una madre senald: “Que
si es dolorosa o no... es mejor, es buena
para salud del nifio”. Mencionaron que
“solo tendrian que consolar a sus peque-
fios” durante la prueba y después de ella.
En términos generales, se expresé un alto
nivel de aceptacion hacia la prueba del
talén en los grupos de discusién. Una
mujer comentd: “no tienen que pedir
[autorizacién para] hacerlo si es para
proteger al nifio, y eso es importante”.

Actualmente, se proporciona informa-
cién sobre la drepanocitosis a las ma-
dres en los consultorios de atencién
prenatal durante el primer trimestre del

embarazo, y en las salas de maternidad
inmediatamente después del parto. Las
parteras son quienes brindan la informa-
cién en los consultorios prenatales, y tan-
to médicos como parteras en las salas de
maternidad.

Todas las madres de los grupos estu-
vieron de acuerdo en que el personal de
salud tiene que proporcionarles mas in-
formacién para que puedan tomar una
decisién fundamentada sobre el tamizaje
para la drepanocitosis. Las madres que-
rian estar informadas sobre el procedi-
miento y las politicas en relacién con la
prueba del talén para esta enfermedad.
Una de ellas agregé que “deben infor-
marle a uno antes de dar a luz lo que le
sucedera a su bebé; no quiero saberlo
después, quiero saberlo antes.”

DISCUSION

El presente estudio se realiz6 en dos
grupos bien definidos, a saber, personal
de salud y mujeres que dieron a luz en
las salas de maternidad de los tres princi-
pales hospitales de Santa Lucfa. El reclu-
tamiento se bas6 en una muestra de
conveniencia; los participantes dieron su
consentimiento fundamentado. El objeti-
vo principal del estudio era explicar el
conocimiento y las actitudes tanto de los
trabajadores de salud como de las ma-
dres con respecto al método de tamizaje
mediante la prueba del talon para la
drepanocitosis.

Este es el primer estudio en investi-
gar el conocimiento y las actitudes del
personal de salud y las mujeres en edad
fecunda de Santa Lucia respecto a la ane-
mia drepanocitica. Hasta la fecha, en el
pais se contaba con poca informaciéon
para fundamentar las decisiones y las

FIGURA 2. Vias preferidas por las nuevas madres para recibir mayor informacién
sobre el tamizaje mediante la prueba del talon para la drepanocitosis, Santa Lucia,

2015-2016
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politicas sobre las pruebas de tamizaje
para la drepanocitosis.

Los resultados deben evaluarse en el
contexto de las limitaciones del estudio,
entre ellas el entorno en el cual se recopi-
laron los datos. Las mujeres estaban en el
hospital y habian dado a luz el mismo
dia en que se realizo la entrevista o el dia
anterior. Si bien la mayoria de las madres
estuvieron sumamente dispuestas a cola-
borar, muchas tenian dolor evidente o
estaban atendiendo a sus recién nacidos.
Por su parte, los trabajadores de salud
estaban sumamente ocupados, dadas las
limitaciones de recursos humanos gene-
ralizadas en el sistema de atencién de
salud del pais.

El estudio indica un grado alto de co-
nocimiento de los trabajadores de salud
respecto a la prueba del talén para la dre-
panocitosis, ya que 85,7% de ellos sabian
acerca de la prueba. Como era de espe-
rarse, el personal de salud comprendia
indudablemente las implicaciones de no
hacer la prueba. Es evidente, a partir de
los resultados de los grupos de interés,
que el conocimiento entre los trabajado-
res de salud de las enfermedades que
pueden detectarse mediante la prueba
del talén naturalmente fue superior al
de las madres. Si bien solo 22,0% de las
madres respondieron que habian oido
acerca de la prueba del talén, 63,6% de
ellas dijeron saber la razén por la cual se
les aplicaria a los recién nacidos. Este re-
sultado puede atribuirse en parte al he-
cho de que las mujeres reciben cierta
informacién sobre la drepanocitosis y los
métodos de tamizaje en los consultorios
de atencién prenatal y en las salas de
maternidad.

Los resultados indicaron que tanto el
personal de salud como las madres apo-
yaron la realizacion de las pruebas y el
tamizaje al nacer a escala poblacional
para la drepanocitosis. Esta es una indi-
cacion contundente de la aceptacion de
la prueba del talén, pero todavia falta
considerar el tema del consentimiento o
de tener que tomar una decision. Si bien
las madres saben poco acerca de la prue-
ba, estan a favor de que sea obligatoria.
De manera andloga, el personal de salud
consider6 que la prueba debe llevarse a
cabo aun sin consentimiento. La percep-
cién de que la prueba causaria dolor no
fue un argumento central, ni fue un di-
suasor importante para las madres, dado
que 59,8% de ellas creian que la prueba
no seria dolorosa. Sostuvieron que po-
drian consolar al recién nacido durante
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la prueba o después de ella, y que eso les
haria la prueba aceptable. Esto indic6
que las madres tienen un grado alto de
confianza en el personal de salud, el cual
ejerce gran influencia en las decisiones
que ellas toman. Para que las madres to-
men una decision fundamentada, los tra-
bajadores de salud deben asegurarse de
que la informacién que transmiten sea
correcta, se comprenda y se suministre
por canales facilmente accesibles para
ellas.

Tanto el personal de salud como las
madres opinaron que hacia falta infor-
macioén para que las madres hicieran to-
maran la decision fundamentada de
aceptar la prueba o no. Este estudio
concuerda con los resultados de otras in-
vestigaciones, que sefialan que para el
proceso de toma de decisiones es crucial
contar con informacién. En un estudio
realizado en el Reino Unido (7), los in-
vestigadores obtuvieron pruebas de que
las madres deseaban que las parteras les
informaran acerca del tamizaje mediante
la prueba del talén.

Es necesario capacitar al personal de
salud para que no se limite a realizar la
prueba, sino que también suministre in-
formacién a las madres. En un estudio
sobre drepanocitosis y tamizaje neonatal
llevado a cabo en los Paises Bajos, los
investigadores concluyeron: “entre los
prestadores de atencién primaria, hay
una falta de conocimiento tanto acerca de
la drepanocitosis en si misma como res-
pecto a su propia funcién en el proceso”
(8). En el contexto del estudio en Santa
Lucia, 88,6% de las madres dijeron que
necesitaban mas informacién. Sus tres
vias preferidas para obtenerla eran la
televisién, las conversaciones con el per-
sonal de salud y la internet. Si bien el
Ministerio de Salud de Santa Lucia ha
utilizado ampliamente los dos primeros
canales, no ha empleado la internet
para ello, que por lo visto merece mas
atencion.

Aunque el conocimiento y las actitu-
des respecto al tamizaje mediante la
prueba del talén se consideran buenos
entre los trabajadores de salud, tendieron
a preferir el tamizaje con sangre del

1. National Institutes of Health. Explore sickle
cell disease. Disponible en: http://www.
nhlbi.nih.gov/health /health-topics/topics/
sca Consultado el 15 de diciembre del 2015.

cordén. Las razones para ello fueron la
facilidad para hacer la prueba, un lapso
mas corto para obtener los resultados, un
costo menor y una mayor disponibilidad
de los materiales necesarios. Subrayaron
que la prueba con sangre del cordén no
requiere instrumental ni equipo especia-
lizado, ya que siempre se tienen jeringas
ala mano. En cambio, la prueba del talén
requiere lancetas de un tamafio especial
y papel de filtro, que en ocasiones esca-
sean. Esto contribuia a los retrasos para
enviar las muestras a Jamaica para su
andlisis. A lo anterior se agregaba el he-
cho de debia obtenerse un nimero sufi-
ciente de muestras antes de enviarlas a
Jamaica.

Recomendaciones

Los trabajadores de salud deben pro-
porcionar informacién sobre el método
de tamizaje para la drepanocitosis me-
diante la prueba del talén a todas las mu-
jeres en edad fecunda, tanto en el sector
ptblico como en el privado. La Oficina
de Educacién para la Salud del Ministe-
rio de Salud debe asumir la responsabili-
dad de elaborar mensajes especificos
para las embarazadas que reciben aten-
cién prenatal, ya sea en los centros de
bienestar, por parte de médicos particu-
lares o en los hospitales. El personal de
salud debe capacitarse o actualizarse
profesionalmente a fin de acrecentar sus
capacidades para brindar un servicio de
calidad a las mujeres en edad fecunda. El
plan estratégico del Ministerio de Salud
para la atencién de la salud debe incor-
porar las herramientas para vigilar y
evaluar los resultados de programas
como el de la drepanocitosis, que pueden
contribuir a una mejor salud materna
infantil.

Conclusiones

Los trabajadores de salud demostra-
ron un alto grado de conocimiento res-
pecto al método de tamizaje mediante
la prueba del talén. Sin embargo, hay
otras lagunas en el conocimiento que
necesitan atencion. Las madres confian
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en el personal de salud y aceptarian el
procedimiento de la prueba del talén,
independientemente de sus conoci-
mientos sobre ella y de cualquier moles-
tia derivada de dicho método de
tamizaje. Si bien estas observaciones
pueden indicar que es factible una apli-
cacion eficaz de la prueba, el sistema de
salud tiene que poner énfasis en difun-
dir mas informacién. Esto les permitira
a las madres tomar decisiones funda-
mentadas, en vez de depender tan
solo de su confianza en el personal
de salud.
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ABSTRACT

Knowledge of and attitudes
toward heel prick screening
for sickle cell disease in
Saint Lucia

Keywords

Objectives. In the Caribbean country of Saint Lucia, umbilical-cord-blood screening
for sickle cell disease (SCD) was the testing method that health care workers (HCWs)
on the maternity wards of the hospitals preferred until the new heel prick (HP) testing
method was introduced in the country in 2014. This SCD study sought to assess
HCWs’" knowledge of and attitude toward HP screening and also determine new
mothers’ favorability toward HP screening.

Methods. A total of 70 HCWs and 132 new mothers answered survey questionnaires
in three hospitals. In addition, four focus group discussions were held, two with
HCWs and two with the mothers.

Results. Among the HCWs interviewed, 85.7% of them had knowledge of the HP
test. However, only 25.7% had attended training sessions on the procedure. Among
the HCWs, 64.3% of them felt the HP test should be mandatory, 27.1% said it should
not be mandatory, and 8.6% did not know if it should be mandatory. In their focus
groups, the HCWs said they believed the mothers would accept the HP method. For
their part, 22.0% of the mothers said they had heard about the HP test, and 63.6%
reported knowing the reason why the baby would be tested. Further, 83.3% indicated
that the test would be beneficial for the baby. In addition, 88.6% of the mothers said
that more information on the HP test was needed. In their focus group discussions, the
mothers said they were generally not concerned about the pain the heel prick method
might cause the baby.

Conclusions. The HCWs’ knowledge of the HP screening method was high. The
mothers trust HCWs, and the mothers would accept the HP procedure irrespective of
their knowledge of the test and any discomfort associated with this screening method.

Anemia, sickle cell; health personnel; health communication; Saint Lucia; West Indies.
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RESUMO

Conhecimento e atitudes em
relacao ao “teste do
pezinho” para triagem de
doenca falciforme em Santa
Lucia

Palavras-chave

Objetivos. No pais caribenho de Santa Liicia, o exame de sangue de cordao umbili-
cal para detecgdo da doenga falciforme (DF) era o método de triagem preferido pelos
profissionais da satide atuantes em maternidades, até a introdugdo do “teste do
pezinho” (TP) no pais em 2014. Este estudo sobre DF buscou avaliar o conhecimento e
atitudes de profissionais da satide em relagao a triagem pelo TP e também determinar
a favorabilidade das novas maes em diregao a triagem de TP.

Meétodos. Setenta profissionais da satide e 132 novas maes responderam a questio-
narios de pesquisa em trés hospitais. Além disso, foram realizadas quatro discussdes
com grupos focais: dois de profissionais da satide e dois de maes.

Resultados. Entre os profissionais da satide entrevistados, 85,7% tinham conheci-
mento acerca do TP. Porém, somente 25,7% haviam comparecido as sessdes de capaci-
tagdo sobre o procedimento. Entre os profissionais da satide, 64,3% opinaram que o TP
deveria ser obrigatério, 27,1% disseram que ndo deveria ser obrigatério e 8,6% nao
sabiam se deveria ser obrigatério. Em seus grupos focais, os profissionais da satide
disseram acreditar que as maes aceitariam o método do TP. Por sua vez, 22,0% das
maes disseram ter ouvido falar sobre o TP, e 63,6% relataram saber o motivo pelo qual
o exame seria realizado; ademais, 83,3% indicaram que o exame seria benéfico para o
bebé. Além disso, 88,6% das méaes disseram que precisavam de maiores informagoes
sobre o TP. Em seus grupos focais, as maes disseram que, em geral, ndo estavam preo-
cupadas com dor que o teste do pezinho poderia causar ao bebé.

Conclusées. Os profissionais da satde apresentaram alto nivel de conhecimento
acerca do método de triagem pelo TP. As maes confiam nos profissionais da satde, e
aceitariam o procedimento de TP independentemente de seu conhecimento acerca do
teste e de qualquer desconforto associado a este método de triagem.

Anemia falciforme; pessoal de satide; comunicacdo em satide; Santa Lucia; Indias
Ocidentais.
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