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PROGRAMA DE LA
Pruesa ExTenDIDA DE AFP

DE CALIFORNIA

Folleto del programa para mujeres
embarazadas de todas las edades

Prueba de deteccion de marcador cuadruple
entre las 15 a 20 semanas



urante el embarazo es importante saber todo lo posible acerca de la salud del
feto en desarrollo (bebé por nacer). Para algunas mujeres esto significa hacerle
pruebas al bebé para detectar si tiene defectos de nacimiento. La prueba extendida
de sangre de AFP y la prueba de sangre NTD/SCD son pruebas de deteccién que

pueden ayudar a detectar algunos defectos de nacimiento.

Estas pruebas ayudan a detectar ciertos defectos de nacimiento: defectos del tubo
neural abierto, defectos de la pared abdominal, sindrome de Down, trisomfa 18 y
el sindrome de Smith-Lemli-Opitz (estos defectos de nacimiento se describen en

las péginas 6y 7).

La mujer toma su propia decision de realizar una prueba de sangre de deteccién.
Al final de este folleto se encuentra un formulario de consentimiento/rechazo.

| programa de California ofrece dos tipos de pruebas de sangre de deteccidn:

para las mujeres que no han tenido las
pruebas de deteccidn del primer trimestre (se describe en la pdgina 3).

disenada para mujeres que
han tenido las pruebas de deteccién del primer trimestre, CVS o

PGD (se describe en la pdgina 9).

na prueba de deteccién calcula las probabilidades (el riesgo) de que el
feto tenga ciertos defectos de nacimiento. Si el riesgo es alto, la mujer podria
entonces elegir que le hagan pruebas diagnésticas. Las pruebas de sangre
de deteccién se conocen como Prueba Extendida de AFP y la Prueba de

Deteccién de NTD/SCD (la SCD se describe en la pégina 7).



n qué consiste la prueba de sangre?

Esta prueba de sangre de deteccién se conoce
como marcador cuddruple porque se usan
cuatro marcadores para detectar defectos de
nacimiento. Se toma una pequefia cantidad
de sangre del brazo de la mujer embarazada.
Se le hacen pruebas a la sangre para conocer
la cantidad de:

(alfa-fetoproteina)

(gonadotropina coriénica humana)

(estriol no conjugado)

(inhibina-A dimérica, DIA)

Estas sustancias las produce la placenta de la madre y el feto (bebé por nacer). En
cada semana del embarazo existen diferentes cantidades de estas sustancias en la
sangre de la madre.

uando se hace la prueba de sangre?

La prueba de sangre s6lo se puede hacer entre las 15 y las 20 semanas del
embarazo. El ultrasonido es la mejor manera de saber cuando una mujer
embarazada se encuentra entre las 15 y las 20 semanas.

Los resultados de la prueba de sangre se envian al médico o a la clinica de la
paciente en un plazo de 1 a 2 semanas.

Cada embarazo es diferente, asi que los resultados de pruebas de deteccién
realizadas en embarazos anteriores no son aplicables a este embarazo.



ué significa un resultado “negativo” en una prueba de sangre?

Significa que las probabilidades de cierros defectos de nacimiento son lo
suficientemente bajas como para que el programa no considere necesario realizar
pruebas adicionales. Como la prueba de sangre es sélo una prueba preliminar,
todavia existen probabilidades de que el feto pudiera tener un problema, aun
cuando el resultado de la prueba sea “negativo”.

ué significa un resultado “positivo”?

Significa que las probabilidades de ciertos defectos de nacimiento en este embarazo
son mayores de lo usual. Es una pista para que los proveedores médicos traten de
detectar posibles defectos de nacimiento.

ara determinar la razén del resultado “positivo” se ofrece consejo genético
y pruebas diagnésticas adicionales. El programa las paga en un Centro de
Diagndstico Prenatal aprobado por el estado.

NOTA: La mayoria de las mujeres con resultados “positivos”
tendrdn pruebas adicionales normales y bebés

saludables.

“negativo” El programa no ofrece pruebas adicionales.

“positivo” Se ofrecen pruebas adicionales sin costo adicional en un

Centro de Diagnéstico Prenatal aprobado por el estado.



i la prueba es “positiva”, ;qué pasara?

El médico o la clinica llama a una mujer con un resultado “positivo”. Le
ofrecerdn servicios adicionales en un

Cuando se autorizan, los servicios adicionales que pagar el
programa son:

Una consejera genética repasa los datos del
embarazo y el historial médico de la familia; explica los riesgos y los
beneficios de las pruebas adicionales.

Se obtiene una imagen del feto usando ondas de
sonido. El ultrasonido muestra la edad del feto y si son gemelos. Este
ultrasonido especial en un Centro de Diagndstico Prenatal también
puede detectar ciertos defectos de nacimiento.

Médicos expertos, aprobados por el estado, extraen
una pequefia cantidad de fluido del dtero. Se hacen las pruebas con el
liquido y las células del feto para diagnosticar defectos de nacimiento
especificos.

El consejo genético puede ayudar a
una mujer a decidir si acepta o rechaza
pruebas adicionales (como ultrasonido
0 amniocentesis).

ué pasa si las pruebas adicionales muestran que el feto tiene un
defecto de nacimiento?

Un médico o consejera genética le dard informacién a la mujer en el Centro de
Diagnéstico Prenatal. Hablardn sobre los resultados y las opciones posibles. El
programa no paga ningudn otro servicio médico después de las pruebas adicionales
autorizadas. Pero el Centro puede dar recomendaciones a servicios de apoyo
especiales.



uéles defectos de nacimiento se pueden detectar con las pruebas
adicionales?

Defectos del tubo neural abierto, defectos de la pared abdominal, sindrome de
Down, trisomia 18, sindrome de Smith-Lemli-Opitz y algunos otros defectos de
nacimiento.

Mientras se forma el feto, el tubo neural se extiende desde la coronilla hasta el
extremo inferior de la espina dorsal. Este se desarrolla para formar el cerebro y la
médula espinal del bebé. El tubo neural estd completamente formado 5 semanas
después de la concepcidn.

Si hay una abertura en la espina dorsal, se llama

En muchos casos, este defecto puede causar
pardlisis de las piernas. También puede causar la pérdida del
control del intestino y la vejiga. Con frecuencia, hay agua en el
cerebro (hidrocefalia) que requiere cirugfa.

La ocurre cuando no se desarrolla la mayor parte
del cerebro. Este defecto ocasiona la muerte del feto o del
recién nacido.

Los defectos de la pared abdominal (AWD) son problemas que tienen que ver con el
abdomen y los intestinos del bebé. Los intestinos y otros 6rganos se forman fuera del
cuerpo. Se puede realizar una cirugia después del nacimiento para corregir el defecto.



| sindrome de Down ocurre cuando hay un cromosoma No. 21 adicional
(trisomia 21). Los cromosomas son paquetes de material genético dentro de cada
célula del cuerpo. Los defectos de nacimiento pueden ocurrir cuando hay muy
pocos o demasiados cromosomas.

| sindrome de Down es una causa comun de retraso mental y de otros defectos
de nacimiento. Puede afectar a los bebés nacidos de mujeres de cualquier edad. Sin
embargo, al aumentar la edad de la mujer, aumentan las probabilidades de tener un
bebé con sindrome de Down.

a trisomfa 18 es causada por un cromosoma No. 18 adicional. La mayoria de los
fetos con trisomia 18 se pierden por un aborto espontédneo. Los bebés que nacen
con trisomia 18 tienen retraso mental grave y defectos fisicos. Por lo general no
viven mds alld de la temprana infancia.

ste defecto de nacimiento es muy poco comun. Los bebés con este sindrome
(SLOS) no pueden producir normalmente el colesterol. Es necesario que los bebés
produzcan colesterol, incluso antes de nacer, para ayudar al desarrollo del cerebro y
del cuerpo. Los bebés que nacen con este problema tienen retraso mental y pueden
tener muchos defectos fisicos.

os resultados positivos de las pruebas de SLOS también pueden indicar una
mayor probabilidad de anormalidades Congénitas y Defuncién (muerte) del feto.
Por esto a esta prueba también se le llama prueba de deteccién de



| Programa de la Prueba Extendida de AFP hace pruebas de deteccién de
ciertos defectos de nacimiento. El programa puede detectar la mayoria de estos
defectos de nacimiento, pero no todos.

Entre todas las mujeres a quienes se han hecho pruebas de
deteccién y adicionales, el programa detecta aproximadamente:

* 97% de anencefalia

* 80% de espina bifida abierta

* 85% de defectos de la pared abdominal

* 80% de sindrome de Down

* 67% de trisomia 18

* 60% de sindrome de Smith-Lemli-Opitz (SLOS)

un cuando la prueba de sangre salga “negativa’, todavia hay posibilidades de
que el feto pueda tener un problema.

| programa de la Prueba Extendida de AFP, ;puede detectar todo

tipo de defecto de nacimiento?

Existen defectos de nacimiento que no se pueden detectar con la Prueba

Extendida de AFP.



a prueba de sangre para la Prueba de Deteccién de NTD/SCD se puede
realizar a las 15 a 20 semanas del embarazo, en lugar de la prueba extendida
de sangre de AFP. La Prueba de Deteccién de NTD/SCD sélo se hace cuando
una mujer ya ha tenido un resultado de la prueba de deteccién del primer
trimestre, CVS, o un Diagndstico Genético Anterior a la Implantacién.

La prueba del primer trimestre es una combinacién especial de
ultrasonido y prueba de sangre. Por lo general se realiza entre las 9 y las
13 semanas del embarazo. Es una prueba de deteccién temprana para el
sindrome de Down y la trisomfa 18.

La toma de muestras de vellosidades coridnicas (CVS) es una prueba
que se hace en las células de la placenta entre las 10 y 14 semanas del
embarazo. Es una prueba diagndstica para anomalias cromosémicas en
el feto, como el sindrome de Down y la trisomf{a 18.

El diagnéstico genético anterior a la implantacién (PGD) es una prueba
que se hace sobre los embriones antes de la implantacién durante la
fertilizacidn 77 vitro. Cuando se hace la PGD para detectar anomalias
cromosémicas, puede diagnosticar el sindrome de Down y la trisomia 18.

Para las mujeres que ya han tenido alguna de estas tres pruebas, se puede
solicitar la prueba de sangre para la Prueba de Deteccién de NTD/SCD
la Prueba Extendida de AFP.

os resultados de la Prueba de Deteccién de NTD/SCD no incluyen los
resultados de las anomalias cromosémicas del sindrome de Down ni de la
trisomia 18. Los resultados de la prueba muestran las probabilidades de la
mujer de tener un feto con el defecto del tubo neural abierto y SLOS (Prueba

de Deteccién de SCD).

i el resultado es “negativo”, no se considera necesario realizar pruebas
adicionales mediante el programa. Si el resultado es “positivo”, el programa
pagard por consejo genético y pruebas adicionales en un Centro de
Diagnéstico Prenatal aprobado por el estado (vea las paginas 4 y 5).

as mujeres que hayan tenido una prueba de deteccién del primer trimestre
o PGD deben hablar con su médico sobre sus opciones entre la Prueba de

Deteccién de NTD/SCD o la Prueba Extendida de AFP completa.



as mujeres deben hablar con su médico o con otro profesional de cuidado
médico sobre la diferencia entre una prueba diagndstica y una prueba de

sangre de deteccién. La puede indicar si el feto tiene
en realidad cierto defecto de nacimiento o no. Las pruebas diagndsticas
durante el embarazo pueden incluir la 0

(vea la pdgina 11). Algunas mujeres podrian
tener razones médicas para considerar la prueba diagndéstica en lugar de la
prueba de deteccién.

uiénes deben considerar la prueba diagnéstica en lugar de la

prueba de deteccién?
Las mujeres que tengan 35 afios o mds en el momento de
dar a luz
Las mujeres con historial médico o familiar de problemas
hereditarios
Las mujeres que saben que el padre del bebé tiene historial
médico o familiar de problemas hereditarios
Las mujeres que toman ciertos medicamentos
Las mujeres que tienen diabetes dependiente de insulina

Las mujeres con embarazos de alto riesgo

uién puede ayudarle a tomar la decisién entre las pruebas
diagnésticas y las pruebas de deteccién?

Antes de decidirse entre una prueba de deteccién y una prueba diagndstica,

la mujer debe hablar con su médico y/o una consejera genética; éste le puede
explicar con detalle sus opciones y responder cualquier pregunta. Su médico
puede recomendarle a una consejera genética en un Centro de Diagndstico
Prenatal aprobado por el estado. Pida a su médico el folleto titulado “Prenatal
Diagnosis” (Diagndstico prenatal).

10



as dos pruebas diagnésticas que pueden elegir las mujeres en lugar de la
prueba de deteccién son: o

a se realiza por lo general entre las 15 y 20 semanas del
embarazo. Un médico toma una muestra pequefia de liquido amnidtico del
ttero. La amniocentesis tiene mds de 99% de precisién para diagnosticar el
sindrome de Down y otros defectos cromosémicos. Medir el AFP en el liquido
amniético puede ayudar a detectar defectos del tubo neural abierto.

n aborto espontdneo debido a este procedimiento ocurre en menos de 1
de 300 de las pruebas de amniocentesis. Las complicaciones son poco usuales.
Existe un pequeo riesgo de infeccién o de fuga de liquido.

| costo de la amniocentesis es de unos $2,000 a $3,000. El paciente o su
seguro es el responsable del pago. El Programa de la Prueba Extendida de AFP
no paga por la amniocentesis, a menos que se autorice después de una prueba
de deteccién positiva.

a
normalmente se realiza entre las 10 y las 14 semanas. Esta prueba consiste
en obtener células de la placenta en desarrollo en lugar del liquido amnidtico.
Se examinan las células de la placenta para defectos cromosémicos, como el
sindrome de Down, trisomia 18 y otros.

a CVS es 98% precisa para el diagndstico del sindrome de Down y otros
defectos cromosémicos. Después de CVS, se recomienda una prueba de sangre
de NTD/SCD por si hubiera otros defectos (vea la pagina 9). Los indices de
abortos espontdneos debidos a la CVS pueden ser los mismos que después de
una amniocentesis, cuando la CVS se hace con un médico experto.

| costo de la CVS es de unos $2,100 a $3,500. El paciente o su seguro es el

responsable del pago. El Programa de la Prueba Extendida de AFP no paga por
la CVS.

11



Resumen de las pruebas prenatales
descritas en este folleto

Prueba

Cuindo
se hace

Descripcién

Prueba
Extendida
de AFP

Alas 15220
semanas
del embarazo

A una muestra de sangre de la mujer
se hacen pruebas de varias sustancias
presentes durante el embarazo.

Calcula las probabilidades de tener un
feto con ciertos defectos de nacimiento.

Si el resultado es “positivo”, el programa
paga los servicios adicionales en un
Centro de Diagndstico Prenatal
aprobado por el estado.

Prueba
de Deteccién

de NTD/SCD

Alas 15220
semanas
del embarazo

Se hacen pruebas a una muestra de sangre
de la mujer después de la prueba de
deteccién del primer trimestre, CVS, PGD.

Calcula las probabilidades de tener un
feto con defectos del tubo neural o SLOS.

Si el resultado es “positivo”, el programa
paga los servicios adicionales en un
Centro de Diagnéstico Prenatal
aprobado por el estado.
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Resumen de las pruebas prenatales
descritas en este folleto

Cudndo

se hace Descripcién

Prueba

Se examinan las células del feto tomadas
de la placenta (en el ttero).

Diagnostica 98% de sindrome de Down

y otros defectos cromosémicos.

CVS Alas10a 14

(fuera del semanas del
programa) embarazo No es una prueba para los defectos del

tubo neural ni de SLOS. Se recomienda

una Prueba de Deteccién de NTD/SCD
alas 15 a 20 semanas.

Examina las células del feto tomadas del
liquido amnidtico que rodea al feto.

Diagnostica 99% del sindrome de Down

y otros defectos cromosémicos.

Medir el AFP en el liquido amniético
Alas 15220 puede ayudar a identificar defectos del
Amniocentesis semanas del tubo neural.

embarazo El programa lo podria ofrecer después de

una prueba de sangre con un resultado
positivo.

Se podria ofrecer fuera del programa para
las mujeres que eligen las diagnésticas en
lugar de las pruebas de deteccién.

13



uanto se cobra por la Prueba Extendida de AFP o las Pruebas de
Deteccién de NTD/SCD?

En la actualidad, la cuota es de $162. Verifique con el médico o la clinica respecto
a la cuota mds actual. La cuota cubre la prueba de sangre y los servicios adicionales
autorizados en un Centro de Diagnéstico Prenatal aprobado por el estado. La

cuota del programa es la misma para la Prueba Extendida de AFP y la Prueba de
Deteccién de NTD/SCD.

El programa envia por correo una factura
y un formulario del seguro a las

mujeres que se hacen la prueba de
sangre. Las mujeres con seguro privado
deben llenar el formulario del seguro

y devolverlo. En la mayoria de los
casos, las compaiiias de seguros
médicos y las HMO tienen el

requisito de cubrir los costos de las
Pruebas Extendidas de AFP después de que usted paga el deducible o copago.
Se hace una excepcién para los empleadores autoasegurados. Comuniquese
con su proveedor de seguros para determinar el pago o copago de su plan para
las pruebas prenatales.

or lo general, las mujeres con Medi-Cal no reciben una factura. Si la
reciben, deben devolverla con su nimero de Medi-Cal. Las mujeres que no
tengan seguro médico son responsables del pago total, pero pueden hacer
pagos mensuales.

Cualquier cargo por extraer sangre no estd incluido en la cuota del programa.

Si tiene preguntas acerca de la prueba de sangre para
la prueba de deteccién o acerca del costo, hable con su
médico. Después de que decida, firme el formulario de
consentimiento/rechazo en la siguiente pdgina.
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Nombre de la paciente
(Patient's name)

(EN LETRA DE MOLDE) (PLEASE PRINT)

No. de identificacién

(ID#)

Consentimiento/Rechazo del

Programa de la Prueba Extendida de AFP de California
(Consent/Refusal for the California Expanded AFP Screening Program)

1. He leido la informacién en este folleto acerca de las pruebas de sangre para la
prueba de deteccién (o me la han leido).

2. Me han informado que:

a)

b)

c)
d)
e)

£)

g)

h)

i)

El propésito de las pruebas de sangre es para detectar defectos del tubo neural
abierto, defectos de la pared abdominal, sindrome de Down, trisomia 18 y
sindrome de Smith-Lemli-Opitz. Sin embargo, el programa no puede detectar
todos estos defectos.

La Prueba de Deteccién de NTD/SCD se puede solicitar después de la Prueba

de Deteccién del Primer Trimestre, CVS o Diagnéstico Genético Anterior a la

Implantacién. Esta prueba detecta los defectos del tubo neural abierto, defectos
de la pared abdominal y sindrome de Smith-Lemli-Opitz.

La Prueba de Deteccién de NTD/SCD no incluye resultados de la prueba de
deteccién del sindrome de Down ni de la trisomia 18.

Existen otros defectos de nacimiento que no se pueden detectar con ninguna de
estas pruebas de deteccién.

Hay una cuota para la prueba de deteccién, que es la misma para la Prueba
Extendida de AFP o la Prueba de Deteccién de NTD/SCD.

Si el resultado es “positivo”, tendré que tomar una decisién acerca de realizar

pruebas adicionales. Las pruebas adicionales autorizadas estdn cubiertas por el
programa sin cargo adicional. Si se ofrecen, hablardn conmigo en mds detalle
sobre ellas.

Si el resultado es “negativo”, el programa no pagard por ninguna prueba
adicional.

Si se detecta que el feto tiene un defecto de nacimiento, la decisién de continuar
o de terminar con el embarazo serd totalmente mfa.

La participacién en el Programa de la Prueba Extendida de AFP de California es
voluntaria. Puedo rechazar cualquier prueba en cualquier momento.

(contintia) / (over)



Copia del doctor / Clinician's Copy pagina 2

He leido los indices de deteccién de ciertos defectos de nacimiento tal como se
describen en este folleto.

Me han informado que una muestra de sangre para la Prueba Extendida de AFP de
California o la Prueba de Deteccién de NTD/SCD sélo es confiable entre las 15 y
20 semanas del embarazo.

Acepto pagar cualquier parte de la cuota del programa que mi seguro (u otra
entidad) no pague.

Entiendo que cualquier muestra de sangre e informacién obtenidas durante

las pruebas se convierten en propiedad del Departamento de Salud Publica de
California. Se mantiene la confidencialidad de los registros. Consiento que mis
muestras y la informacién se puedan usar para la evaluacién del programa o para las
investigaciones del Departamento o de los investigadores cientificos aprobados por
el Departamento. Puedo revocar mi consentimiento para dicho uso en cualquier

momento escribiendo a: Prenatal Screening Branch, Genetic Disease Screening
Program, 850 Marina Bay Parkway, F175, Richmond, CA 94804.

Han contestado mis preguntas a mi plena satisfaccién.

Solicito que me saquen sangre para (marque una):

I request that blood be drawn for the (check one):

(' Prueba Extendida de AFP / Expanded AFP Screening
o/or

St [d Prueba de Deteccién de NTD/SCD / NTD/SCD Screening
(YEs)
Firmado / Signed Fecha / Date

Me tienen que sacar sangre entre:
My blood must be drawn between:

y / and

mes/month dfa/day afio/year mes/month dia/day afio/year

Solicito que no me saquen sangre para la Prueba Extendida de AFP ni para la Prueba de
No Deteccién de NTD/SCD.

(No) I request that blood not be drawn for Expanded AFP Screening or NTD/SCD Screening.

Firmado / Signed Fecha / Date

1HVHD S.AN3ILLVd NI 37714 ANV J43H dv3l



Nombre de la paciente

(EN LETRA DE MOLDE)

No. de identificacién

Consentimiento/Rechazo del
Programa de la Prueba Extendida de AFP de California

1. He leido la informacién en este folleto acerca de las pruebas de sangre para la
prueba de deteccién (o me la han leido).

2. Me han informado que:

a)  El propésito de las pruebas de sangre es para detectar defectos del tubo neural
abierto, defectos de la pared abdominal, sindrome de Down, trisomia 18 y
sindrome de Smith-Lemli-Opitz. Sin embargo, el programa no puede detectar
todos estos defectos.

b)  La Prueba de Deteccién de NTD/SCD se puede solicitar después de la Prueba
de Deteccién del Primer Trimestre, CVS o Diagnéstico Genético Anterior a la
Implantacién. Esta prueba detecta los defectos del tubo neural abierto, defectos
de la pared abdominal y sindrome de Smith-Lemli-Opitz.

¢)  LaPrueba de Deteccién de NTD/SCD no incluye resultados de la prueba de
deteccidén del sindrome de Down ni de la trisomia 18.

d)  Existen otros defectos de nacimiento que no se pueden detectar con ninguna de
estas pruebas de deteccidn.

e)  Hay una cuota para la prueba de deteccién, que es la misma para la Prueba

Extendida de AFP o la Prueba de Deteccién de NTD/SCD.

f)  Siel resultado es “positivo”, tendré que tomar una decision acerca de realizar
pruebas adicionales. Las pruebas adicionales autorizadas estdn cubiertas por el
programa sin cargo adicional. Si se ofrecen, hablarin conmigo en m4s detalle
sobre ellas.

g)  Siel resultado es “negativo”, el programa no pagard por ninguna prueba
adicional.

h)  Sise detecta que el feto tiene un defecto de nacimiento, la decisién de continuar
o de terminar con el embarazo serd totalmente mia.

i) La participacién en el Programa de la Prueba Extendida de AFP de California es
voluntaria. Puedo rechazar cualquier prueba en cualquier momento.

(continiia)



Copia de la paciente pagina 2

3. He leido los indices de deteccién de ciertos defectos de nacimiento tal como se
describen en este folleto.

4 Me han informado que una muestra de sangre para la Prueba Extendida de AFP de
California o la Prueba de Deteccién de NTD/SCD sélo es confiable entre las 15 y
20 semanas del embarazo.

5. Acepto pagar cualquier parte de la cuota del programa que mi seguro (u otra
entidad) no pague.

6. Entiendo que cualquier muestra de sangre e informacién obtenidas durante
las pruebas se convierten en propiedad del Departamento de Salud Publica de
California. Se mantiene la confidencialidad de los registros. Consiento que mis
muestras y la informacién se puedan usar para la evaluacién del programa o para las
investigaciones del Departamento o de los investigadores cientificos aprobados por
el Departamento. Puedo revocar mi consentimiento para dicho uso en cualquier

momento escribiendo a: Prenatal Screening Branch, Genetic Disease Screening
Program, 850 Marina Bay Parkway, F175, Richmond, CA 94804.

7. Han contestado mis preguntas a mi plena satisfaccién.

Solicito que me saquen sangre para (marque una):

(1 Prueba Extendida de AFP
o

[ Prucba de Deteccién de NTD/SCD

St
Firmado Fecha
Me tienen que sacar sangre entre:
mes dfa afio mes dfa afio
Solicito que no me saquen sangre para la Prueba Extendida de AFP ni para la Prueba
de Deteccién de NTD/SCD.
No

Firmado Fecha




uando una mujer embarazada estd cerca de la fecha de parto se puede
considerar la opcién de almacenar la sangre del cordén umbilical del bebé. La
sangre del cordén umbilical de los recién nacidos contiene células madre que
se pueden usar para tratar a personas con ciertas enfermedades relacionadas
con la sangre, como algunos tipos de cdncer, enfermedades del sistema
inmunolégico y enfermedades genéticas.

a sangre del cordén umbilical de los recién nacidos se puede recolectar del
cordén umbilical poco después del nacimiento. Esto no interfiere con el proceso
del parto. No hace dafio ni a la salud del bebé ni a la de la madre. Recolectar la
sangre del cordén umbilical es un proceso seguro, ripido y no duele. Si no se
recolecta, la sangre del cordén umbilical se tira como un desecho médico.

os padres podrian elegir donar la sangre del cordén umbilical de su recién
nacido a un banco publico de sangre del cordén umbilical. Esta sangre del
cordén umbilical donada se puede poner a disposicién de cualquier persona
que pueda necesitar un trasplante de células madre de la sangre. También se
puede poner a disposicién de investigadores que estén tratando de descubrir
las causas de los defectos de nacimiento y de otros problemas relacionados con
la salud. Donar la sangre del cordén umbilical para uso publico es gratis.

n lugar de ello, los padres podrian elegir almacenar la sangre del cordén
umbilical de su recién nacido en un banco privado de sangre del cordén
umbilical. Esta sangre del cordén umbilical posiblemente se podr4 usar si un
miembro de la familia compatible necesita un trasplante de células madre de la
sangre. Hay costos para recolectar y almacenar la sangre del cordén umbilical
en un banco privado de sangre del cordén umbilical.

n California hay bancos de sangre del cordén umbilical privados y publicos.
Los padres interesados en donar la sangre del cordén umbilical de su bebé
deben hablar sobre ello con su profesional de cuidado prenatal alrededor de la
342 semana del embarazo o antes.

ara mds informacién sobre los bancos de sangre del cordén umbilical
publicos y privados, visite o llame a:

National Cord Blood Program (Programa Nacional de Sangre del Cordén
Umbilical): http://www.nationalcordbloodprogram.org/; 866-767-6227

National Marrow Donor Program (Programa Nacional de Donantes de

Médula): htep://www.marrow.org/; 800-627-7692
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Aviso de Practicas de Informacion y Practicas de Privacidad del
Departamento de Salud Pablica de California
Programa de Pruebas de Deteccién de Enfermedades Genéticas, Programa de la Prueba Extendida de AFP
Vigente a partir de enero de 2008

Este aviso describe la manera en que la informacién personal (incluyendo la informacién

71 3 / 7 . .y
médica) sobre usted se usar y revelard, y como usted puede obtener acceso a esta informacion.
Reviselo detenidamente.

Obligacion legal del departamento. Las leyes estatales y federales limitan el uso, el mantenimiento
y la revelacién de informacién personal (incluyendo la informacion médica) obtenida por una
agencia estatal, y requiere ciertos avisos para las personas cuya informacion se mantenga. Las leyes
estatales incluyen la Ley de Practicas de Informacién de California (Cédigo Civil 1798 et seq.), la
Seccién 11015.5 del Cédigo de Gobierno y la Seccién 124980 del Cédigo de Salud y Seguridad.
La ley federal es la Ley de Portabilidad y Responsabilidad de Seguros de la Salud de 1996 (HIPAA),
42 USC 1320d-2(a)(2) y sus reglamentaciones en las Secciones 160.100 et seq. del Titulo 45

del Codigo de Reglamentaciones Federales. En cumplimiento con estas leyes, a usted y a quienes
proporcionan informacién se les notifica lo siguiente:

Autoridad del departamento y propésito del programa de pruebas de deteccién prenatales. El
Departamento de Salud Publica recopila y usa informacién personal y médica tal como lo permiten
las Secciones 124977, 124980, 125000, 125002, 125050, 125055 y 123055 del Cédigo de Salud y
Seguridad, y de acuerdo con los procedimientos de las reglamentaciones del estado (17 CCR 6527,
6529, 6531y 6532). Se usa para calcular el riesgo de defectos de nacimiento serios en el embarazo y
proveer pruebas diagndsticas para las mujeres embarazadas.

Si no se proveen, podrfan resultar problemas como no detectar a un feto afectado, informar
falsamente un mayor riesgo, causando pruebas invasivas innecesarias, o no poder facturar
adecuadamente los servicios provistos. Esta informacion se recopila de manera electrénica e incluye
datos como su nombre, direccidn, resultados de las pruebas y cuidado médico que se le haya dado.

Usos y revelacién de la informacion de salud. El Departamento de Salud Piblica utiliza la
informacién de salud sobre usted para las pruebas de deteccidn, para proveer servicios de cuidado
de salud, para obtener el pago de las pruebas de deteccidn, para fines administrativos y para evaluar
la calidad del cuidado que usted recibe. Algo de esta informacién se conserva hasta por 21 afos. La
informacién no se vender.

Continta



La ley también permite que el Departamento use o dé informacion que tengamos acerca de usted,
por las siguientes razones:

*Para fines de estudios de investigacién, como investigaciones relacionadas con la prevencién
de enfermedades, que se hayan aprobado por una junta de revision institucional y que cumplan
con todos los requisitos de las leyes de privacidad federales y estatales, como investigaciones
relacionadas con la prevencién de enfermedades.

*Para investigaciones médicas sin identificacién de la persona de quien se obtuvo la
informacién, a menos que usted solicite especificamente por escrito que no se use su
informacién, comunicdndose con la persona indicada abajo.

*Para organizaciones que nos ayuden en nuestras operaciones, como la cobranza de las cuotas.
Si les damos informacidn, nos aseguraremos que protejan la privacidad de la informacién que
compartimos con ellos, tal como lo requieren las leyes federales y estatales.

La informacién es de otra manera confidencial y no se divulgard sin su autorizacién por escrito. Si
usted elige firmar una autorizacion para revelar informacion, luego puede revocar esa autorizacién
para detener cualquier uso y revelacion futuros, comunicdndose con: Chief of the Genetic Disease

Screening Program, en 850 Marina Bay Parkway, F175 Richmond, CA 94804.

El Departamento podrd cambiar sus politicas en cualquier momento, sujetas a las leyes y
reglamentaciones aplicables. Si lo hace, le avisaremos y usted podré solicitar una copia de nuestras
politicas actuales u obtener més informacion acerca de nuestras précticas de privacidad, comunicéndose
con la persona indicada abajo o consultando nuestro sitio Web, en www.dhs.ca.gov/gdb. También
puede solicitar una copia impresa de este Aviso.

Los derechos individuales y el acceso a la informacion. Usted tiene el derecho de ver o de recibir
una copia de su informacion de salud. Si solicita copias, le cobraremos $0.10 (10 centavos) por

cada pdgina. También tiene el derecho de recibir una lista de casos en los que hayamos revelado
informacion de salud sobre usted por razones diferentes a las pruebas de deteccién, pagos u otros
fines administrativos. Si cree que la informacién de su expediente es incorrecta o si falta informacién
importante, tiene el derecho de solicitar que corrijamos la informacién existente o que agreguemos la
informacion faltante. Tiene el derecho de pedirnos que nos pongamos en contacto con usted en una
direccidn, oficina de correos o niimero telefénico diferente. Aceptaremos solicitudes razonables.

Puede solicitar por escrito que limitemos la revelacion de su informacion para fines de tratamiento
de cuidado de salud, pagos y administrativos. Es posible que no podamos aceptar su solicitud.

Quejas. Si cree que no hemos protegido su privacidad o que hemos infringido alguno de sus
derechos y desea presentar una queja, lldmenos o escribanos a: Privacy Officer, CA Department of
Public Health, PO. Box 997377, MS 0506 Sacramento, CA 94234-7320; (916) 440-7432 6 al
(877) 421-9634 TTY/TDD.
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Puede presentar una queja llamando o escribiendo a: Privacy Officer, CA Department of Public Health,
ala direccién y teléfono indicados anteriormente. También se puede comunicar con el Secretary of the
Department of Health and Human Services, Office for Civil Rights en 50 United Nations Plaza, Room
322, San Francisco, CA 94102; teléfono (800) 368-1019. O puede llamar a la U.S. Office of Civil Rights
al 866-OCR-PRIV (866-627-7748) o al 866-788-4989 TTY.

El Departamento no puede quitarle sus beneficios de cuidado médico ni hacer nada que lo
perjudique de ninguna manera si usted decide presentar una queja o usar alguno de los derechos de
privacidad de este Aviso.

Contacto en el Departamento — Quién mantiene la informacion. La informacién de este formulario
la mantiene el Programa de Pruebas Preliminares de Enfermedades Genéticas del Departamento de Salud
Publica. Puede localizar al Chief of the Genetic Disease Screening Program en 850 Marina Bay Parkway,
F175, Richmond, California, 94804; (510) 412-1500. El Jefe es el responsable del sistema de registros

y deberd, previa solicitud, informarle acerca de la ubicacion de sus registros y responder ante cualquier
solicitud que usted pueda tener acerca de la informacion en esos registros.

Ley de Norteamericanos con Discapacidades (ADA)
Aviso de informacion y declaracion de acceso
Politica de no discriminacién con base en discapacidades y
declaracién de igualdad de oportunidades en el empleo.

El Departamento de Salud Publica de California (CDPH) cumple con todas las leyes estatales y
federales, las cuales prohiben la discriminacién en el empleo y permiten la admisién y el acceso a sus
programas o actividades.

El Director adjunto de la Oficina de Derechos Civiles (OCR) del CDPH ha sido designado para
coordinar y llevar a cabo el cumplimiento del departamento con los requisitos de no discriminacién.
El Titulo II de la ADA trata sobre las cuestiones de no discriminacion y de acceso en cuanto a las
discapacidades. Para obtener informacién relacionada con las politicas de EEO del CDPH o las
disposiciones de la ADA y los derechos que brinda, puede comunicarse con la OCR del CDPH por
teléfono, llamando al 916-440-7370, TTY 916-440-7399, o escribir a:

OCR, CA Dept. of Public Health
MS0009, PO. Box 997413
Sacramento, CA 95899-7413

Previa solicitud, este documento estard disponible en Braille, en alto contraste, en letras grandes,
en cintas de sonido o en formato electrénico. Para obtener una copia en alguno de estos formatos
alternativos, llame o escriba a:

Chief, Prenatal Screening Branch

850 Marina Bay Pkwy, F175, Mail Stop 8200, Richmond, CA 94804
Teléfono: 510-412-1502 operadora de retransmisién 711/1-800-735-2929



Analisis de Recién Nacidos de California

El Analisis de Recién Nacidos le puede salvar la vida a su bebé o
prevenir dafios serios en el cerebro; puede identificar a bebés con ciertas
enfermedades para que el tratamiento pueda comenzar de inmediato.
La identificacién y el tratamiento tempranos pueden prevenir el retraso
mental y/o las enfermedades que ponen en peligro la vida.

sPara qué tipos de enfermedades se hacen anilisis en California?

Para proteger la salud de todos sus recién nacidos, las leyes estatales
de California requieren que a su bebé se le haga el Analisis de Recién
Nacidos (NBS) antes de que salga del hospital. EL analisis detecta

enfermedades especificas en los siguientes grupos:

Enfermedades metabélicas: afectan la capacidad del cuerpo para
usar ciertas partes de los alimentos para el crecimiento, la
energia y la reparacién.

Enfermedades endocrinas: los bebés producen demasiado o
muy poca cantidad de ciertas hormonas que afectan las
funciones del cuerpo.

Enfermedades de la hemoglobina: afectan el tipo y la cantidad
de hemoglobina en los globulos rojos, lo que a menudo
causa anemia y otros problemas.

Otras enfermedades genéticas: fibrosis quistica
War: 3 PR ° >
:Cémo se hace el analisis y quién lo pagas

Se extraen unas pocas gotas de sangre del talon del bebé y se ponen en
un papel filtro especial. Medi-Cal, los planes de salud y la mayoria de los

seguros privados pagaran por el analisis. El costo se incluye en la cuenta

del hospital.

Important Information for

iAsegurese de conseguir este folleto! —

Newborn Screening Test

Asegiirese de conseguir el folleto Informacién
importante para los padres acerca del Andlisis de
Recién Nacidos de su proveedor de cuidado prenatal
o visite nuestro sitio Web, en www.dhs.ca.gov/nbs.




