Pruebas de deteccion

Trastornos de aminoécidos
acidemia arginosuccinica (ASA)
citrulinemia
Homocistinuria
Enfermedad de la Orina de Jarabe de Arce

(MSUD Leucinosis)
Fenilketonuria (PKU)
tirosinemia tipo 1

Trastornos del metabolismo de los acidos grasos

deficiencia en la capacitacion de carnitina
(CUD)

deficiencia de L-3-hiydroxi acilo-CoA
deshidro genasa de cadena larga (LCHAD)

deficiencia de Acil -CoA deshidrogenasa de
cadena media

deficiencia de proteina trifuncional (TFP)

deficiencia de Acil-CoA deshidrogenasa de
cadena muy larga (VLCAD)

Trastornos del metabolismo de acidos organicos
aciduria 3-hidroxi-3-metilglutarica (HMG)
deficiencia de beta-cetotiolasa (BKT)
acidemia glutarica tipo 1 (GA-I)
acidemia isovalérica (IVA)
acidemia metilmalonica CblA,B y MUT)
deficiencia multiple de carboxilasa (MCD)
acidemia propionica (PROP)

Otros trastornos
Deficiencia de biotinidasa
Hiperplasia suprarrenal congénita (CAH)
Hipotiroidismo congénito
Fibrosis cistica (FC)

Galactosemia
Hemoglobinopatias (incluyendo la enfermedad
de la célula falciforme)

Puede mi bebé ser evaluado para otras enfer-
medades?

Si. La deteccion temprana de la pérdida del oido puede
conducir a mejorar las destrezas del habla y del len-
guaje.Todas las maternidades ofrecen estas pruebas
de deteccion para los recién nacidos.

Ademas, existen otras enfermedades poco comunes
que se pueden detectar durante el periodo de recién
nacido. Para obtener mayor informacién hable con
el proveedor de atencion a la salud de su bebé.

Practicas de Privacidad

El Departamento de Salud esta obligado por ley a proteger la
privacidad de los recién nacidos y sus familias y a asegurar
que todos los formularios de muestras/informacion presentados
para el examen sean protegidos del uso o acceso inapropiado.
A continuacion, se proporciona un breve resumen de los
requisitos de la ley. Los requisitos especificos se describen en
la Seccion 246-650-050 WAC. Se dispone de copias a solicitud
en nuestro sitio en la red www.doh.wa.gov/nbs.

Los formularios de muestras de las evaluaciones de recién
nacidos se conservan en almacenamiento seguro en los
Laboratorios de Salud Publica del Estado por 21 afios, de
acuerdo con el Capitulo 70.41.4190 del Codigo Revisado de
Washington (RCW). Después de este tiempo, las muestras se
destruyen. El Departamento de Salud destruira una muestra
antes de los 21 afios al recibir una solicitud por escrito del
padre o guardian y después de que se hayan realizado todas las
pruebas obligatorias.

El acceso a los formularios de las muestras de evaluacion de
recién nacidos esta restringido al personal del Departamento
de Salud y a las personas aprobadas que estan de acuerdo
con los requisitos estrictos de confidencialidad. Se necesita
el consentimiento por escrito del padre para cualquier
informacion que involucre informacion identificable y para
la mayoria de los otros propositos. Cualquier revelacion de
muestras u otra informacion debe cumplir con la Ley Uniforme
de Informacion de la Salud del Estado (Capitulo 70.02 del
Codigo Revisado de Washington - RCW) y con los incisos de
privacidad y seguridad del Capitulo 246-650 Evaluacion de
Recién Nacidos (Newborn Screening).

Solamente hay un cargo por infante para la evaluacion. Las
muestras adicionales se examinan sin costos adicionales. Sin
embargo, su proveedor de atencion a la salud podria cobrar
un honorario por recolectar la muestra. Los examenes de
diagndstico, si se necesitan, involucraran costos adicionales.

Este folleto se encuentra disponible en: camboyano, chino,
coreano, laosiano, ruso, somali, espafiol y vietnamita.

Para las personas con incapacidades, este panfleto esta
disponible en formatos alternativos, a pedido. Para presentar
una solicitud, por favor llame al 1-866-660-9050.
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.Qué es un examen de evaluacion de
recién nacidos?

El examen de evaluacion de recién nacidos es
una manera de identificar a los bebés que estan
en riesgo de desordenes serios que son trata-
bles, pero que no son aparentes al momento del
nacimiento. La ley estatal exige que todos los
bebés nacidos en Washington sean sometidos a
pruebas de deteccion para ciertos trastornos antes
de que sean dados de alta del hospital (Capitulo
70.83 RCW). A pesar de que la ley se aplica a los
bebés nacidos en hospitales, es importante que
los bebés nacidos fuera de un hospital reciban la
misma calidad de atencion.

,Por qué es importante la prueba de
deteccion?

Esta prueba de deteccion identifica trastornos, los
cuales si no se detectan y tratan a tiempo, pueden
resultar en retraso mental, enfermedades graves
o incluso la muerte. Un bebé recién nacido puede
verse perfectamente saludable, pero puede tener
atn un desorden serio. El descubrir estos proble-
mas de forma temprana y tratarlos puede evitar
muchas complicaciones serias. Afortunadamente,
existe tratamiento disponible para prevenir o
reducir considerablemente los efectos de estos
desordenes.

Los examenes de evaluacion de recién nacidos
son una manera importante de proporcionar a
su beb¢ la mejor atencion de salud posible. Un
simple analisis de sangre les puede dar a usted
y al proveedor de atencion a la salud de su bebé
informacion acerca de la salud de su bebé, que
usted no hubiera sabido de otra manera.

Cuales trastornos se detectan?

En 2008 se expandiran las pruebas de detec-
cion y se sometera a los bebés a pruebas para 15
trastornos adicionales. Para una lista completa
de las enfermedades, por favor vea el reverso de
este folleto.

. Como se realizan las pruebas de deteccion?

Todas las evaluaciones se hacen de unas cuantas gotas de
sangre tomadas del talon de su bebé. La sangre se colecta
en un papel absorbente especial y se envia a State Public
Health Newborn Screening Laboratory en Shoreline para
analisis. El hospital o el proveedor de atencion médica
que sometio la muestra es notificado sobre los resultados
dentro de unos cuantos dias.

.Cuando se deben realizar las pruebas de
deteccion?

La ley requiere que la primera muestra se recolecte antes
de la dada de alta del hospital, pero no después de los 5
dias de edad. Esto permite que se dé tratamiento a los
infantes afectados lo mas pronto posible. La segunda
muestra de rutina debe recolectarse entre los 7 y los 14
dias de edad, pero es aun de beneficio para los bebés
mayores. También se debe hacer evaluaciones adiciona-

les cuando las solicite el proveedor de atencion médica
de su bebé.

(Por qué se recomiendan dos muestras?

La mayoria de los desordenes se detectaran en la primera
muestra, aun cuando se la tome el dia del nacimiento. Se
recomienda la segunda muestra porque algunos desorde-
nes podrian no detectarse hasta que el bebé sea un poco
mayor.

A veces, se podrian solicitar mas de dos muestras. Esto
no significa que su bebé tenga una de las enfermedades.
La razén mas comun para pedir una muestra adicional es
que los resultados previos eran no concluyentes.

. Queé sucede si se sospecha que existe un
desorden?

Si un examen de evaluacion de recién nacidos indi-
ca un problema posible, se comunicaran inmedia-
tamente con el proveedor de atencion médica de su
bebé. Se recomendaran las pruebas de diagndstico
de manera que se pueda iniciar un tratamiento sin
demoras si su bebé esté afectado con uno de los
trastornos.

.Como puedo averiguar los resultados?

Si tiene preguntas acerca de los resultados de los
examenes de evaluacion de su bebé, por favor
péngase en contacto con su proveedor de atencion
médica. Si su proveedor de atencion médica no tiene
los resultados, ¢l o ella deben ponerse en contacto
con el programa Newborn Screening para obtener
una copia.

Como padre/madre, ;puedo rehusarme
a que se le realicen las pruebas de detec-
cion a mi recién nacido?

La ley les da a los padres el derecho de rehusar

los examenes de evaluacion para su bebé, si estos
examenes estan en conflicto con sus creencias o
practicas religiosas. Si éste es el caso para usted,
asegurese de mencionarselo al personal del hospital
o0 a su proveedor de atenciéon médica.

.Donde puedo obtener informacion adi-
cional acerca de los examenes de evalua-
cion para recién nacidos?

Para obtener mayor informacion, hable con su prov-
eedor de atencion a la salud o poéngase en contacto
con el Programa de Pruebas de deteccion del Recién
Nacido usando la informacion que se proporciona
en la portada de este folleto.



