Why Does My Baby
Need More Testing
for Biotinidase
Deficiency?

State law requiresthat all babies have the
newborn screening test before leaving the
hospital. A few drops of blood were taken
from your baby's heel and tested for certain
diseases. Your baby now needs more testing
as soon as possible. Not all babies with an
initid “positive’ result will havebiotinidase
deficiency (BD).
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Why Does My Baby Need More Testing?

Your baby'stest showed a"positive” result for
biotinidasedeficiency (BD). Moretestingis
needed tofind out if your baby hasthisdisease.
Not al babieswithaninitia "pogtive" result will
havethisdisease.

Babiescanlook hedthy at birthand ill have
BD. If untreated, thisdisease can cause severe
hedlth problems.

What IsBD?

Biotinidaseisan enzymewhich thebody needs
touseandrecyclebiotin, aB vitaminfoundin
food. Deficiency meansthereisn’t enough of
theenzyme. Thereare2typesof BD,
profound and partid . Babieswith profound BD
need to begin, and stay on, treatment to help
prevent the health problemsit can cause.
Without treatment, babieswith BD can have
seizures, mental retardation, vision problems,
hearing loss, and/or other health problems.
Babieswith partia BD usudly don’'t have
symptoms, and usualy don’t need treatment.
Moretesting isneeded to know if your baby
hasatypeof BD.

How isBD treated?

Babieswith profound BD must take aspecia
biotin supplement every day. Treatmentislife-

long.

How Does a Baby Get This Disease?

A baby with BD inherited agenefrom each
parent. Both parentsmust carry thegenefor a
baby toinherit thisdisease.

IsBD Common?

About onein 83,000 babiesare bornwith
profound BD. In Cdifornia, about 7 babieswill
be bornwith profound deficiency each year.

Other babies can havethemilder form of BD.
They may not need treatment. Newborn
Screening only findssome of thebabieswith the
milder form.

How Will | Know My Baby’sResult?

Thebaby’sdoctor or the metabolic specialist
will let you know theresults.

What HappensNow?

Thedoctor will adviseyou asto what steps
need to betaken. The NBS Program strongly
recommendsthat newbornswith positive
screening resultsbereferredto aCdlifornia
Children’s Services (CCS) or approved
Metabolic Special Care Center (SCC) fora
diagnostic evauation whichincludesmore
tedting.

What Should | Do Right Now?

* Your baby’sdoctor or ametabolic speciaist
will adviseyouwhereto goto haveyour
baby tested again.

e Continuebreast milk or milk-based formula
feedingsasdirected by thedoctor while
waiting for thetest result.

Whowill pay for thediagnostic evaluation
and treatment if needed?

All newbornsreferred toaCCS-approved
SCC by theNBSProgram areeligiblefor a
diagnostic eval uation throughthe SCC

regardlessof income. Youwill beaskedto
completean application formto determine
eligibility for CCSpayment. Most hedlth
insuranceand HM Osprovideaat |east some
coveragefor thediagnostic evaluation and any
necessary treatment. If your baby hashealth
insurance, the metabolic center will bill your
health insurance company or HMO for the
sarvices. Infantswho have Medi-Cal full
scope, no share of cost, or Healthy Families
subscriberswill beauthorized by CCSfor
diagnostic and trestment servicesand you will
not need to pay anything for servicesincluding
thelaboratory tests. If you do not have health
insuranceor if your insuranceonly coverspartia
payment, your infant may beeligiblefor the
CCSProgram. Thediagnostic evaluation
includeslab testsdonethrough the state
Biotinidase Deficiency ReferenceLab at
Stanford Hospital. You or your insurance
carrier will not bebilled for testing. You or your
insurance carrier may bebilled asmall feefor
specimen collection. Tolearn more about
CCS, vidit our websiteat: www.dhs.ca.gov

Prompt and continuousdietary treatment hel ps
the baby to grow and to develop normally and
prevents mentd retardation.

WhereCan | Get Morelnformation?

Call thedoctor or the Newborn Screening staff
listed below for any questionsor concerns. For
acompletelist of diseases screened for by the
CdliforniaNewborn Screening Programvisit
our websiteat www.dhs.ca.gov/nbs




¢Por Que Necesita M
Bebé MasAndliss
ParalLaDeficienciade
Biotinidasa?

Laley estatal requiere que se haga el andlisis
de recién nacidos a todos |os bebés antes de
gue salgan del hospital. A su bebé le sacaron
unas pocas gotas de sangre del talon, que se
sometieron a pruebas de deteccion de ciertas
enfermedades. Ahora su bebé necesitamés
andlisis|o antes posible. No todos los bebés
con unresultado “positivo” inicial tienen
deficienciadebiotinidasa(BD).
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¢Por qué Necesita MasAnalisis Mi Bebé?

El andlisisde su bebédiounresultado
“positivo” deBD. Esnecesario hacerlemas
andlissparaaveriguar S subebétieneesta
enfermedad. No todos|osbebésconun

resultado” positivo” inicid tienenlaenfermedad.

L os bebés pueden parecer sanosal nacer e
igud tener BD. Si no setrata, estaenfermedad
puede causar graves problemas de salud.

JQuUéEsLaBD?

BD eslaabreviaturaeninglésde deficiencia
debiotinidasa’. Biotinidasaesunaenzimaque
el cuerpo necesitaparausar y reciclar la
biotina, untipo devitaminaB que seencuentra
enlosdimentosque comemos. Deficiencia
quieredecir que no hay unacantidad suficiente
deestaenzima. Hay dostiposdeBD,
profunday parcia. Bebéscon BD profunda
necesitan empezar, y continuar, un tratamiento
paraayudar aprevenir los problemasde salud
gue puedenresultar. Sintratamiento, bebés
con BD pueden tener consulviones, retraso
mental, problemasdelavista, pérdidadel oido
y/u otros problemasde salud.

JComoSeTrataLaBD?

Bebéscon BD profundatienen quetomar un
suplemento especia debiotinatodoslosdias.
El tratamiento esparatodalavida.

cComoLesDaEstaEnfermedad al os
Bebés?

Un bebé con BD heredd un gen de cadauno
de sus padres. Ambos padrestienen que portar
el gen paraque el bebé herede esta
enfermedad.

¢EsComunLaBD?

Cercade 1 de cada 83,000 bebés nacen con
BD profunda. EnCalifornia, unos7 bebés
neceran con deficienciaprofundacadaario.

Otros bebés pueden tener unaformamasleve
delaenfermedad. Ellospueden no necesitar
tratamiento. El andlisisderecien nacidossolo
encuentraa gunosdelosbebésconlaforma
masleve.

¢CoOmo Sabré L os Resultados De Mi
Bebé?

El doctor del bebé o @ especiaistametabdlico
ledaralosresultados.

cQueDeboHacer AhoraMismo?

» El doctor del bebéo d especidistaledira
dondeir paragquelehagan masandlisisasu
bebé.

» Sigadandole pechooférmulaabasede
leche, como seloindiqued médico,
mientrasesperad resultado del andlisis.

¢Quién pagalaevaluacion diagnosticay el
tratamiento, S esnecesario?

Cuando € ProgramadeAnalisisdeRecién
Nacidosde Californiaremiteaunrecién
nacido aun Centro deAtencidn Especia
(SCC) aprobado por CCS, lafamiliapodra
obtener unaeval uacion diagnésticamediante

el SCC, independientemente de susingresos
familiares. Lepediranquelleneunasolicitud
paradeterminar su elegibilidad paraque CCS
paguen e costo. Lamayoriadelossegurosde

saludy delasOrganizacionespara€l
Mantenimiento delaSaud (HMO) cubrend
menosa gunapartedelaevauacion diagnogtica
y del tratamiento necesario. Si subebétiene
seguro desalud, & SCC enviara
unafacturapor losserviciosasu compafiade
segurosde salud o asu HMO. Losbebésque
tienen Medi-Ca completo, sin participacion
decosto, y los suscriptoresde Healthy
Families seran autorizadospor CCSpara
obtener serviciosdiagnosticosy detratamiento,
sin quelos padrestengan que pagar los
servicios. Si usted notiene seguro desalud, o

S su seguro solo cubreun pago parcial, es
posible que su bebé seadlegible parad
programade CCS. Paramésinformacién sobre
el programade CCS, visitee sitioweb del
programaen: www.dhs.ca.gov/pcfh/cms/ccs

(JAdondePuedo Obtener Mas
I nformacion?

Llamed meédicood persona deAndisisde
Recién Nacidosindicadosmésabgjo s tiene
preguntas o inquietudes. Paraobtener unalista
completadelas enfermedades que se pueden
detectar mediantedl ProgramadeAndisisde
Recién Nacidosde Cdifornia, visite nuestro
sitioweb en: www.dhs.ca.gov/nbs




