JPor qué Necesitamos una Copia del Historial Médico de su Hijo(a)?

Para confiar en que nuestros datos estén cor-
rectos y para estar seguros de que nuestros
resultados sean aceptados por médicos y ot-
ros individuos, necesitamos documentar el
diagnostico exacto para cada bebé en nuestro
estudio. Necesitamos saber la términologia
médica precisa para poder asegurarnos de
que clasificamos cada diagnostico correc-
tamente. Aun cuando los padres saben el
término  éxacto, estandares cientificos
requieren que también documentemos el di-
agnodstico del hostorial médico del nifio. Lo
mismo aplica a nifios sin defectos de naci-
miento-necesitamos tener confirmacioén del
historial médico del nifio para alcanzar
estandares cientificos estrictos acerca de la
condicion que estamos estudiando. Algunas
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condiciones son complicadas y los términos
médicos pueden ser confusos. Varios
examenes, informes quirargicos, ecocardio-
gramas, rayos-x, y hasta resultados de labor-
atorio pueden ayudarnos a codificar condi-
ciones médicas correctamente.

A menudo puede tomar un tiempo diagnos-
ticar algunas condiciones, y un bebé puede
ser visto en mas de una institucion médica
durante su primer afio de vida. Por ejemplo,
un bebé con un defecto de nacimiento puede
ser transferido de inmediato a un hospital
para cuidados intensivos, 6 un bebé con
labio leporino puede tener el labio quirurgi-
camente reparado varias semanas despues
del nacimiento. Por eso es importante para

La enfermedad de Hirschsprung es
una condicion congénita en la cual
faltan ciertas células nerviosas del
intestino grueso. La ausencia de estas
células puede causar bloqueo intesti-
nal. Si la condicion es severa, el
recien nacido podria no pasar meconi-
um o heces y podria vomitar.

La enfermedad de Hirschsprung
ocurre en 1 de cada 5000 nacimien-
tos, y causa alrededor del 25% de
todos los casos de obstruccion intesti-
nal en los recién nacidos. Ocurre mas
en nifios que en nifias, y ocurre mas
frecuentemente en condiciones tales
como sindrome de Down.

Boston, MA 02215-1205

nosotros revisar el historial de los hospi-
tales donde el bebé fue visto.

La forma de autorizacion para la revision
del historial médico que usted llena y
envia nos permite obtener una copia del
historial de su bebé. Esta autorizacion es
valida solamente durante un periodo de
tiempo especifico despues del nacimiento.
Toda informacion que pudiera identificar-
la a usted o a su bebé se borra cuando
recibimos el historial. Valoramos la confi-
anza que usted deposita en nosotros, y
seguimos estrictas reglas para proteger su
privacidad y confidencialidad. Si usted
tiene alguna pregunta al respecto, por
favor llamenos. o

Investigacion de la Enfermedad Hirschsprung

Dr. Robert Heuckeroth, un gastroe-
nterologo pediatrico en la Universidad
de Washington en San Louis, ha es-
tado estudiando la enfermedad Hirsch-
sprung en su laboratorio por muchos
afios. Juntos, estamos aprendiendo
mas acerca de factores genéticos y no-
genéticos (como nutriciébn) que po-
drian ser importantes en el desarrollo
del aparato intestinal. Usando la infor-
macion de la entrevista recogida en
nuestro estudio, esperamos que nues-
tra investigacion nos lleve a entender
y major e incluso a prevenir la enfer-
medad de Hirschsprung. o
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Palabras de Agradecimiento de nuestro Investigador Principal

Queremos expresar nuestro mas profun-
do agradecimiento a cada familia que ha
participado en el estudio. Sabemos lo
ocupada que puede ser la vida familiar y
valoramos el tiempo y esfuerzo que
ustedes han puesto para ser parte de
nuestra investigacion. Su generosidad es
lo que nos ha ayudado ha entrevistar a
mas de 37,000 mujeres en los ultimos 32
afios. Gracias!

Una de las metas principales del estudio
es saber mas acerca de la seguridad de
los medicamentos tomados por mujeres
embarazadas. Aun cuando las mujeres
toman una amplia variedad de medica-
mentos durante el embarazo, sabemos
muy poco acerca de como estas medici-
nas pueden afectar al bebé. Esta falta de
informacion puede hacer que una mujer
embarazada se preocupe terriblemente
sobre si el medicamento que necesita es
seguro para su bebé¢.

Para aprender lo mas que podamos,
nuestro estudio se centra no solamente

Esencia del Estudio

Las mujeres que participan en este estu-
dio vienen de las areas metropolitanas de
Boston, Filadelfia, y San Diego, asi co-
mo también del estado de Rhode Island,
Delaware, Nueva York y el sur de New
Hampshire. Son madres de bebés con
una amplia gama de defectos de naci-
miento, madres de bebés sin ningun
problema de nacimiento y madres que
han tenido pérdida del embarazo.

Déspues de completar la entrevista del
estudio, se le pide a cada mujer que firme
y devuelva la forma de autorizacion para
revisar el historial clinico. Esto es muy
importante  porque nos ayuda a
asegurarnos de que la informacion
recogida acerca del diagnostico médico
de cada bebé es completa y correcta y

en medicamentos con prescripcion medi-
ca, sino también en medicamentos sin
receta, vitaminas y productos herbarios.
Resultados de nuestra investigacion, los
cuales son publicados en importantes re-
vistas médicas, han apoyado la seguridad
de algunos productos y el riesgo de otros,
y al seguir entrevistando mas y mas muje-
res acerca de sus embarazos, tendremos
todavia mayores oportunidades de con-
testar preguntas importantes.

Todos los que hemos dedicado nuestras
carreras a este importante esfuerzo de
salud publica reconocemos que el éxito
de este esfuerzo de investigacion depende
directamente en las miles de mujeres que
han contribuido a este studio con sus ex-
periencias. Ellas nos han dicho repetid-
amente que participan en el estudio por
una simple razoén- mejorar la salud de las
mujeres y los bebés en el futuro. Creemos
que las contribuciones de nuestro estudio
a través de los afios demuestra que su
participacion realmente marca la diferen-
cia. 0

Allen A. Mitchell, MD

que los resultados de nuestro estudio son

correctos.

Toda la informacion que recibimos es
estrictamente  confidencial. = Ademas,
borramos todos los nombres, direcciones,
numeros tlefénicos, y cualquier infor-
macion de indentificacion de todos los
datos del estudio, incluyendo todos los
historiales médicos que recibimos.
Preservar su confidencialidad es una pri-
oridad para nosotros. O
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Resultados del Estudio

A través de los afios hemos publicado
articulos en revistas médicas. Seria im-
posible nombrar aqui todos los hallaz-
gos del estudio, pero queremos compar-
tir elementos sobresalientes de algunos
de ellos para darle una idea de cémo su
participacion ayudara a mujeres y bebés
en el futuro. Para informacion mas deta-
llada acerca de nuestros resultados por
favor visite nuestra pagina web en
www.bu.edu/slone/phis. O
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La Historia del Acido Folico

Cuando nuestro estudio comenzé 32 afios
atras, no pensabamos que hubiera alguna
medicina o vitamina que realmente pu-
diera reducir el riesgo de defectos de naci-
miento. Para nuestro agrado, jestabamos
equivocados! Investigadores han sugerido
que tomar acido foélico alrededor de la
concepcion pudiera reducir el riesgo de
que el bebé nazca con defectos del tubo
neural, tal como espina bifida. Nosotros
estudiamos  esta  posibilidad muy
cuidadosamente en nuestros propios datos
del estudio, y en 1993 descubrimos que
las mujeres que tomar6on multivitaminas
que contienen acido fdlico durante la
época de concepcion redujerdn el riesgo
de defectos del tubo neural de la mitad-
un efecto dramatico on que se ha de-
mostrado en otros estudios también.
Ademan, nuestro estudio fué el primero
en demostrar que la cantidad de &cido
folico (0.4 mg 6 400 mcg) contenida en
una multivitamina estandar era suficiente
para lograr este efecto.

Debido al beneficio del acido folico para
reducir defectos de tubo neural, hemos
estudiado la posibilidad de que pudiera
reducir otros defectos de nacimiento
también, y hemos encontrado que podria
también reducir el riesgo de defectos de
corazon, labio leporino y paladar hendido,
y defectos de las vias urinarias. Es ahora
recomendable que mujeres que pudieran
quedar embarazadas se aseguren de tomar
sufiente acido folico cada dia (0.4 mg), ya

sea al consumir muchos alimentos que
contengan acido félico o al tomar multi-
vitaminas a diario. Obtener suficiente
acido folico de una dieta normal puede ser
dificil, asi que ahora el gobierno requiere
que esta vitamina se agregue a la mayoria
de las harinas, harinas de maiz, pasta, y
cereales de desayuno.

Cuando analizamos la informacion de dieta
recogida durante la entrevista, descubrimos
que aun comiendo harinas y cereales forti-
ficados con 4cido fdlico, todavia no
proveian suficiente acido foélico para la
mayoria de mujeres. Estos resultados refor-
zardn el consejo de los expertos de que la
mejor forma de obtener suficiente acido
folico es tomar diariamente un multi-
vitamina que contenga acido folico. Ya
que el acido folico tiene este beneficio
solamente si se toma alrededor del periodo
de concepcion, y ya que alrededor de la

mitad de los embarazos son no planeados,
es importante que todas las mujeres con
potencial de concebir tomen vitaminas
que contienen acido folico.

Después miramos vimos nuestros datos
para ver cuantas mujeres sabian de la
necesidad de tomar acido folico y cuantas
mujeres tomarén multivitaminas conten-
iendo acido folico alrededor del tiempo de
concepcion. Para finales de los afios 1990,
la mitad de la mujeres que entrevistamos
sabian que el acido folico podria ayudar a
reducir defectos de nacimiento. En afios
recientes nuestros datos demuestran que
casi el 40% de las mujeres toman multi-
vitaminas que contienen acido folico.
Esto significa que el 60% de las mujeres
no estan tomando 4cido folico. Mujeres
con menor ingresos y baja educacion,
junto con mujeres que no habian planeado
quedar embarazadas, tenian menos proba-
bilidades de conocer los beneficios del
acido foélico y era menos probable que lo
tomaran. Esta informacion esta ayudando
a mejorar los esfuerzos de educacion pu-
blica disefiados a aumentar el niimero de
mujeres que toman acido folico alrededor
del momento del embarazo. O

Factores de Riesgo para la Hipertension Pulmonar Permanente en los Recién Nacidos

La Hipertension Pulmonar Permanente en los Recién Naci-
dos (PPHN por su siglas en Inglés) es una rara pero muy se-
ria condicion en la cual un recién nacido tiene la presion san-
guinea inusualmente alta en las arterias de los pulmones.
Aunque avances han reducido la mortalidad y otras compli-
caciones en estos bebés, seria beneficioso antes del parto sa-
ber que bebés podrian estar en riesgo de PPHN para que el
cuidado médico pueda estar disponible de inmediato — y seria
todiavia ain mejor si pudieramos predecir factores que pu-
dieran reducir el riesgo de desarrollar PPHN en primer lugar.

En un gran estudio de PPHN, encontramos que bebés con
esta condicion nacian mas a menudo por césarea, eran
inusualmente grandes, y nacian de madres con sobrepeso,
diabetes o asma. También encotramos que PPHN era mas
comun entre madres que tomaban ciertos medicamentos anti-
depresivos (llamados “SSRIs” por sus siglas en Inglés) du-
rante la segunda mitad del embarazo. Estos factores pudieran
no ser la causa de PPHN, pero conocerlos puede ayudar a los
médicos a anticipar que mujeres tienen un mayor riesgo de
tener un bebé con PPHN. o

Vacunas Durante el Embarazo

La vacunas provéen proteccion contra
muchas enfermedades serias. Nuevas vacu-
nas importantes han sido desarrolladas en
los ultimos afios. Algunas, como la vacuna
contra la gripe, son recomendadas por ofi-
ciales federales de salud para usar durante
el embarazo. Mientras que otras vacunas
que no son necesarias en el embarazo po-
drian ser administradas a mujeres que
todavia no saben que estdn embarazadas.
Como es logico muchas mujeres evitan
vacunas en el embarazo por preocupacion
sobre el possible dafio al feto.

Un nuevo enfoque de nuestro estudio es
proveer la informacion necesaria solone la
seguridad de vacunas que pudieran ser ad-
ministradas a mujeres embarazadas. Como
un primer paso, hemos demostrado que

que recibieron la vacuna contra la gripe, la
cudl no es solamente la vacuna mas admin-
istrada durante el embarazo, sino también
importante para proteger contra de la gripe
durante el embarazo-una enfermedad que
pudiera ser particularmente severa en muje-
res embarazadas.

Nuestro estudio ya ha producido infor-
macién dificil de obtener de cuantas mujeres
estan siguiendo la recomendacion de recibir
la vacuna de la gripe durante el embarazo.
Hasta ahora, hemos aprendido que 1 de cada
4 mujeres recibe la vacuna de la gripe. Gra-
cias a las formas de autorizacion de vacunas
proveidas por nuestras participantes, hemos
logrado confirmar el tipo especifico y el
momento de vacunacion para la mayoria de
las mujeres embarazadas.

Vamos a continuar recogiendo infor-
macion sobre el uso y seguridad de las
vacunas durante el embarazo; muchas
gracias por ayudarnos a conocer mas so-
bre este importante asunto de salud publi-
ca. O

nuestro estudio podria identificar mujeres

Asma y Embarazo

Un especial enfoque de nuestro estudio es evaluar la seguridad de
las medicinas usadas en el tratamiento del asma en mujeres emba-
razadas. Este tema es importante porque Asma es la entidad médi-
ca cronica mas frecuente que conlleva a la mujer embarazada a
tomar medicinas prescritas. Nosotros sabemos que muchas muje-
res embarazadas se preocupan sobre si su medicamento para el
asma puede dafiar al feto y, por esta preocupacion, algunas muje-
res podrian interrumpir el uso de estos medicamentos o tomar
dosis inferiores de los mismos durante el embarazo. Al mismo
tiempo, nosotros también sabemos que el asma poco controlada
puede dafiar el Feto. Esta situacion hace que sea muy importante
aprender mas sobre la medicacion utilizada para el control del
asma durante el embarazo.

Actualmente hay muchas medicinas disponibles para tratar el as-
ma, pero poco se conoce sobre su seguridad cuando son utilizadas
durante el embarazo. Por medio de la informacion recolectada
acerca de la variedad de medicamentos que las mujeres toman
para el control del asma, nosotros esperamos ser capaces de
aprender si esos medicamentos son un riesgo para el feto y si lo
son, aprender cuales medicamentos pueden ser los mas seguros.
Ademas, la informacion que las mujeres provean sobre la seve-
ridad de su asma, tanto antes de su embarazo asi como también
durante el embarazo, nos ayudara a comprender el efecto que el
asma misma tiene sobre el feto. Por medio de la obtencion detal-
lada de ambas, el asma misma y las medicinas usadas por las mu-
jeres para tratar el asma, nosotros esperamos mejorar nuestra
comprension sobre las vias mas efectivas y seguras para tratar el
asma durante el embarazo. O

Problemas Congénitos en Bebes Varones

Un diagnostico que es dificil para nosotros de confirmar es una con-
dicion llamada testiculos no descendidos. El termino medico utiliza-
do es Criptorquidia. Mientras un bebe varon va creciendo dentro del
utero materno, sus testiculos tipicamente se forman dentro del abdo-
men del bebe y descienden dentro del escroto lentamente antes del
nacimiento. Pero en algunos casos, este descenso no ocurre o es in-
completo, y el bebe nace con una condiciéon conocida como testicu-
los no descendidos (Criptorquidia).

Criptorquidia es la anomalia genital mas frecuente en bebes varones,
afectando aproximadamente 30% de bebes varones nacidos prema-
turamente y sobre 4% de los nacidos a termino. En la media de los
bebes, los testiculos no descendidos descienden por si solos para el
tiempo en el que el bebe varon alcanza los 6 meses de edad. Si este
descenso no ocurre para entonces, el bebe es evaluado para posible
tratamiento por un Ur6logo. Hipospadias es otro defecto del naci-
miento de los bebes varones, pero este afecta al pene. Normalmente,
el conducto que transporta la orina desde la vejiga (Ilamado Uretra)
se abre en la punta del pene, pero en hipospadia, la apertura esta en
alglin otro lugar a lo largo del pene, usualmente sobre la base inferi-
or. La apertura puede ocurrir en cualquier lugar desde por debajo del
final del pene en toda su trayectoria al escroto. Hipopadias es una
entidad rara, afecta solamente 1 de 250 recién nacido vivos.

Nosotros deseamos aprender mas sobre esta condicion y todo lo con-
cerniente con otros defectos congénitos y agradecemos por compar-
tir su historia obstétrica y su historia medica con nosotros. Por favor
llamanos si usted tiene alguna pregunta o duda.o
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