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Este folleto le informa sobre la prueba del talén y la prueba de audicién
en recién nacidos.

Podrd leer cdmo se llevan a cabo estas pruebas y adénde puede acudir
para obtener mds informacion.
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La prueba
del talon
en recién nacidos

;Cual es el objetivo de la prueba del talon?

En la primera semana de vida, se extrae un poco de sangre del talén a su hijo recién nacido.
Esta sangre se analizard en un laboratorio para detectar una serie de enfermedades poco
comunes. Diagnosticar y tratar a tiempo estas enfermedades previene o limita trastornos
muy graves en el desarrollo fisico y mental del bebé. La mayoria de estas enfermedades no
se pueden curar, pero si tratar, por ejemplo con medicinas o con una dieta.

La participacion en la prueba del taldn es voluntaria. Por eso, antes de la realizacion de la
prueba del taldn, se le pedira su autorizacion. La prueba del talén puede ser importante
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para la salud de su bebé. Por consiguiente, es importante que participe en la prueba.

En caso de que ya sepa durante el embarazo que no quiere participar en la prueba del
taldén, se lo puede comunicar a la matrona antes del nacimiento.

;Por qué esimportante la inscripcion del nacimiento en el
Registro Civil?

La prueba del taldn sdélo se puede realizar una vez que usted haya inscrito el nacimiento
de su hijo en el Registro Civil municipal. Por eso es importante que lo haga lo mas rapido
posible después del nacimiento (a mds tardar a los 3 dias). Tenga en cuenta que las
oficinas de asuntos civiles estan cerradas los sdbados, domingos y fiestas oficiales.

Tras la inscripcion del nacimiento, el ayuntamiento envia un mensaje electrénico a un
sistema de registro nacional del RIVM, llamado Praeventis. A continuacién, se informa a la
JGZ (Asistencia Sanitaria Juvenil), que se pone en contacto con un profesional para que le
visite.

Larealizacion de la prueba del taléon

Un empleado de la JGZ (Asistencia Sanitaria Juvenil) o la matrona acudird a su casa al cabo
de unos dias del nacimiento para realizar la prueba del talén. Si es posible, el profesional
en cuestion le llamard primero por teléfono para concertar una cita. Si su bebé esta en el
hospital, es ahi donde se le realizard la prueba.

El profesional le pinchard a su bebé en el talén con una aguja fina. Se recogerdn varias
gotas de sangre en una tarjeta especial: la tarjeta de la prueba del taldn. Es posible que su
bebé llore un poco.

;Al cabo de siete dias aun no se harealizado la prueba del
talén?
¢AUN no le han realizado la prueba del talén a su bebé a los siete dias del nacimiento? En

ese caso, pdngase en contacto con la oficina regional del RIVM. Los ndmeros de teléfono
aparecen en la pagina 9.

;Qué enfermedades se analizan en la sangre?
La sangre de la prueba del talén se analiza para detectar:

« una enfermedad del tiroides,

« una enfermedad de la gldndula suprarrenal,
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« untipo de anemia (la anemia falciforme),
« unaenfermedad de los pulmones (la mucoviscidosis o fibrosis quistica),
« unaserie de trastornos metabdlicos.

La mayoria de estas enfermedades son hereditarias, aunque poco frecuentes. Si quiere
saber exactamente de qué enfermedades se trata, consultelo en: www.rivm.nl/hielprik.

De la prueba del talén también puede resultar que su hijo sea portador de anemia falcifor-
me o de mucoviscidosis (fibrosis quistica). En ese caso su hijo no padece la enfermedad.

;Recibird usted una notificacion del resultado de la prueba del
talon?

Casi siempre se sabe el resultado de la prueba del talén en un plazo de 4 semanas. No
recibird ninguna notificacién, si el resultado es favorable. Si se detecta cualquier anomalia
en el resultado, recibird una notificaciéon de su médico de familia.

A veces la cantidad de sangre extraida no es suficiente para el andlisis. En ese caso se debera
repetir la prueba del talén. Tampoco recibird ninguna notificaciéon sobre el resultado de esa
“primera prueba del talén repetida” si el resultado es favorable. En caso de una anomalia en
el resultado, si que recibird una notificacion.

A veces también puede suceder que el resultado de la prueba del talén no sea concluyente,
en cuyo caso se suele realizar una “segunda prueba del talén” en un plazo de dos semanas.
La oficina regional del RIVM le comunicard que hay que volver a extraerle sangre a su bebé.
Siempre recibird una notificacion sobre el resultado de la segunda prueba del talén en un

plazo de cuatro semanas.
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En www.rivm.nl/hielprik puede ver un video y consultar las preguntas
mas frecuentes sobre |a prueba del talén

Una anomalia en el resultado: ;qué implica?

Su médico de familia le derivard a su bebé lo antes posible a un pediatra especializado.
Este especialista realizara las pruebas de seguimiento para asegurarse de que el diagnds-
tico es correcto.

Si se constata que su bebé es portador de anemia falciforme o de mucoviscidosis, recibird
una notificacién del médico de familia.

Registro de una anomalia en el resultado

En caso de una anomalia en el resultado de |a prueba del talén, el médico del RIVM
introduce los resultados de su bebé en una base de datos protegida. Esta base de datos se
llama NEORAH (Registro Neonatal de Pruebas del Talén Anémalas). El pediatra de su bebé
indica el diagnéstico definitivo en dicha base de datos.

En caso de que usted no desee que se registren los datos de su bebé en esa base de datos,
notifiqueselo a su médico de familia o al médico del RIVM.

Transmision hereditaria

Side la prueba del talén resulta que su hijo tiene una enfermedad, esto significard en la
mayoria de los casos que ambos padres son portadores de la misma. Los portadores
mismos no padecen la enfermedad ni la desarrollaran en el futuro. Pero ser portador si
que puede tener consecuencias, no sélo en caso de un nuevo embarazo, sino también
para sus hermanos, hermanas u otros miembros de la familia, porque ellos también
pueden ser portadores. El profesional obstétrico que le atiende podra contarle mas al
respecto. Para obtener mas informacion, consulte la pdgina web www.erfelijkheid.nl.

El objetivo de la prueba del talén es detectar enfermedades. Sin embargo, de la prueba
del talén puede resultar que su hijo sea portador de anemia falciforme o de mucoviscido-
sis (fibrosis quistica). En ese caso, su hijo no padece la enfermedad.

Si de la prueba del talén resulta que su hijo es portador, eso significa que uno de los
padres o ambos también son portadores de anemia falciforme o de mucoviscidosis. Si de
los andlisis de sangre se desprende que ambos padres son portadores, en cada nuevo
embarazo la probabilidad de que tenga un hijo enfermo es del 25%. Si su hijo es portador
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de anemia falciforme o de mucoviscidosis también puede ser que sus otros hijos y otros
miembros de la de la familia sean portadores. Con la prueba del talén se detectan todos
los portadores de anemia falciforme, pero en el caso de la mucoviscidosis, sélo se detecta
una pequeiia fraccién de los portadores.

Sino quiere recibir informacién sobre si su hijo es portador, indiqueselo a la persona que
realice la prueba del talén. En este caso, deberd firmar la tarjeta de la prueba del talén.

sQué ocurre con el resto de la sangre de la prueba del talén?
Después de la prueba del taldn, las gotas de sangre de su bebé se guardaran cinco afios
en un laboratorio, con el fin de poder comprobar el andlisis y garantizar la calidad lo
mejor posible.

En esos cinco afios, se podra utilizar la sangre para investigaciones cientificas. Estas sélo
se llevan a cabo cuando un comité de verificacién determina que dicha investigacién es
Gtil para prevenir enfermedades y/o para mejorar el tratamiento.

La sangre se suministra al investigador de forma anénima, es decir que la sangre y los
resultados de la investigacion no estan vinculados en modo alguno a su identidad o la de
su hijo. Puede ocurrir que por alguna razén un investigador quiera hacer uso de los datos
personales de su hijo. En ese caso, el RIVM siempre le pedira su consentimiento.

Si usted no quiere que se use la sangre para investigaciones cientificas anénimas, podra
indicarselo al profesional que le realice la prueba del talén a su hijo. En este caso, debera
firmar |a tarjeta de la prueba del talén. La sangre no se utilizard y se destruird un afio
después de su extraccion.

;Qué mas precisa saber?

Costes
La prueba del taldn es totalmente gratuita.

¢;Dala prueba del talén una certeza del 100%?

ESiempre hay una pequefia posibilidad de que en el resultado del andlisis de laboratorio
se detecte alguna anomalia, y que de las pruebas de seguimiento en el hospital resulte
que el bebé no tiene ninguna enfermedad. Desafortunadamente, es algo que no se puede
evitar. También hay una pequefia posibilidad de que el resultado del andlisis de laborato-
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rio no contenga anomalias, cuando el bebé si que tiene una de las enfermedades.

La prueba del talén permite detectar una serie limitada de enfermedades. Por consiguien-
te, un resultado favorable no ofrece una garantia total de que su hijo no tenga ninguna
afeccion. Si tiene dudas acerca de la salud de su hijo, péngase en contacto con su médico
de familia.

Combinacion con la prueba de audicion
La prueba del taldn se suele realizar a los bebés conjuntamente con la prueba de audicién.
Encontrard mds informacion sobre esta prueba de audicién a partir de la pagina 11.

Privacidad

Sus datos y los de su hijo se trataran con sumo cuidado. Los datos personales y los datos
médicos del andlisis de sangre se registraran en el sistema de registro nacional del RIVM,
Praeventis. Praeventis se acoge a la ley de proteccién de datos médicos. Los datos se
utilizardn dnica y exclusivamente para el fin para el que se han facilitado. Podra consultar
sus datos previa solicitud en la oficina regional del RIVM (véase la pagina g).

Sélo en caso de una anomalia en el resultado y siempre y cuando usted dé su consenti-
miento, los datos de su bebé también se introduciran en una base de datos protegida
(NEORAH). Esta base de datos también se acoge a la ley de proteccién de datos médicos.
En caso de que su bebé sea derivado a un pediatra, podra consultar los datos almacena-
dos en esta base de datos durante la visita al pediatra. Si desea saber si se han guardado
datos de su hijo en esta base de datos y, en caso afirmativo, qué datos estan guardados,
puede informarse en la oficina regional del RIVM.

NEORAH es una cooperacién entre los médicos del RIVM y de la Asociaciéon Holandesa de
Pediatria.

Inscriba el nacimiento de su hijo lo mas rdpido posible,
a mas tardar a los tres dias del nacimiento.

Reclamaciones

;Tiene alguna queja sobre la realizacién de la prueba del talén? En tal caso, péngase en
contacto con la organizacién que ha realizado la prueba del talén. ;Tiene alguna queja

sobre la prueba del talén en general? En www.rivm.nl/contact encontrard informacién

sobre el sistema de reclamaciones.
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Oficinas Regionales del RIVM

Groningen, Friesland y Drenthe 050 - 368 63 50
Overijssel, Flevoland y Gelderland 0570 - 66 15 20
Utrecht y Noord-Holland 0346 - 55 00 40
Zuid-Holland 079 - 3418238
Zeeland, Noord-Brabant y Limburg 040 -23291M

Mas informacion

« Para obtener mas informacion sobre la prueba del talén, consulte la pagina web del
RIVM: www.rivm.nl/hielprik. En ella también podra ver un video sobre la prueba del
talén.

« Para obtener mas informacién sobre la prueba de audicidn, consulte la pdgina web del
RIVM: www.rivm.nl/gehoorscreening.

« Sitiene alguna pregunta sobre la prueba del talén, podra hacérsela al profesional
obstétrico que le suele atender. .
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La prueba
de audicion
en reciéen nacidos




;Por qué la prueba de audicion?

La prueba de audicidn se le realizard a su bebé durante su primer mes de vida. Mediante
esta prueba se mide si su bebé oye lo suficiente como para aprender a hablar. Esta prueba
también se denomina ‘cribado auditivo neonatal’, o prueba de audicién en recién
nacidos.

sQuién larealiza?

La prueba de audicidn se la ofrece la JGZ (Asistencia Sanitaria Juvenil), de cuya red
también forma parte su consultorio pediatrico. La prueba la realiza un experto de laJGZ o
de la asistencia posparto.

sCuandoy donde?

La prueba de audicidn se realiza durante la primera semana de vida del bebé en su
domicilio, o sino en el consultorio pedidtrico (consultatiebureau). Si la prueba de audicién
se realiza en el consultorio pediatrico, se efectuard durante la segunda o tercera semana
de vida del bebé. En este caso recibird una invitacién. Si la prueba de audicién se realiza
en su domicilio, se suele aprovechar la visita para llevar a cabo también la prueba del
talén. No siempre la persona que realiza la prueba concierta una cita previa. A menudo
pasa por su casa sin avisar.

:Su bebé estd hospitalizado?

Sisu bebé se encuentra en el hospital, la prueba de audicién se realizard cuando el bebé ya
esté en casa. Por eso, informe al consultorio pedidtrico de cudndo le daran de alta a su hijo
en el hospital. En caso de que la hospitalizacién se prolongue, la prueba se podra realizar en
el hospital. En ese caso la JGZ se pondrd en contacto con usted. De no ser asi, péngase usted
mismo/a en contacto con el consultorio pediatrico.

Preparativos

No se requiere ningun preparativo especial. Eso si, durante la prueba no debe haber ruido
en la habitacién. La situacién idénea para la realizacion de la prueba de audicion es
cuando el bebé esta tranquilo y durmiendo. Su bebé puede permanecer en la cuna o en
sus brazos durante la realizacién de la prueba.

;Como serealiza la prueba de audicion?

El profesional introducird un tapén pequefio y flexible en el oido de su bebé. El tapdn estd
conectado a un dispositivo de medicién, que mide la capacidad auditiva de su bebé. La
prueba dura unos minutos y no duele. Su bebé apenas se dara cuenta y normalmente
seguira durmiendo tranquilamente.
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En la pagina web www.rivm.nl/gehoorscreening podra ver
un video de la prueba de audicidn.

El resultado

El resultado de la prueba de audicién es instantdneo y el profesional que la ha realizado se lo
comunicard enseguida. En mds o menos 95 de cada 100 nifios el resultado de la prueba de
audicién es directamente ‘bueno’ o, lo que es lo mismo, ‘suficiente’. Si el resultado de la
prueba de audicion es ‘insuficiente’, se volvera a repetir la prueba al cabo de una semana
aproximadamente. De ser necesario, se realizard una tercera prueba al cabo de otra semana
aproximadamente, esta vez con otro aparato.

El que la prueba dé un resultado insuficiente no implica automdticamente que su hijo no oiga
bien. Si también el resultado de la tercera prueba es insuficiente en uno de los oidos o en los
dos, su hijo serd sometido a un examen mas exhaustivo de la audicién en un Centro
Audioldgico. En ese caso recibird mds informacion al respecto. Un Centro Audioldgico es una
institucion especializada en la investigacion de la audicién, el hablay el lenguaje. A veces
dichos centros van asociados a un hospital.

La participacion no es obligatoria
Sino desea que le realicen la prueba de audicién a su hijo, indiqueselo a la persona que vaya
arealizérsela o a la persona que se ponga en contacto con usted para concertar una cita.

I ' Costes

La prueba de audicidén es totalmente gratuita.

;Qué mas precisa
saber?

¢Por qué siendo tan
pequeno?

Una buena audicién es importante para el
desarrollo de su bebé. Mediante la prueba de
audicién se puede detectar precozmente una
posible deficiencia en la audicién. Cuanto
antes se detecte, antes se podrd empezar con
el tratamiento. Es importante empezar con el
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tratamiento antes de que el bebé cumpla medio afio porque ha quedado demostrado
cientificamente que tiene un efecto favorable en el desarrollo del lenguaje y del habla.

Hay que seguir alerta

Si el resultado de la prueba de audicién es ‘suficiente’, es practicamente seguro que la
capacidad auditiva de su hijo es suficiente en ese momento. Sin embargo, es importante
seguir alerta a la audicion de su hijo. A veces, |a deficiencia auditiva se desarrolla después de
la realizacién de la prueba de audicién. Afortunadamente no es algo frecuente. Si tiene
dudas acerca de |a capacidad auditiva de su hijo, péngase en contacto con su médico de
familia o con el consultorio pedidtrico.

Mas informacién

Si desea mas informacién sobre la prueba de audicién en recién nacidos o busca respues-
tas a preguntas frecuentes, consulte la pdgina web del RIVM (Instituto Nacional Holandés
de Salud Publica y Medio Ambiente): www.rivm.nl/gehoorscreening. Asimismo, si tiene
cualquier pregunta, puede dirigirse al consultorio pedidtrico. En la pagina web del RIVM
encontrard la direcciéon y el nimero de teléfono de la organizacion JGZ a la que pertenece
su consultorio pedidtrico.

Para obtener mas informacién sobre la prueba de audicién, también puede llamar por
teléfono a la NSDSK (Fundacién Holandesa para Nifios Sordos y con Deficiencias
Auditivas): 020 - 574 59 45.

Privacidad

Su organizacion JGZ guardard los datos de la prueba de audicidn realizada a su hijo en un
sistema administrativo especial para el cribado auditivo neonatal. Este sistema ha sido
creado para poder vigilar si la prueba de audicién se realiza a todos los bebés en el
momento oportuno y si el procedimiento seguido es el adecuado.

Los datos también se pueden utilizar para estadisticas nacionales e investigaciones
cientificas, en cuyo caso sélo se utilizardn datos anénimos. Se hard todo lo posible por
evitar revelar la identidad de su hijo. Los resultados de la prueba de audicidn se guardaran
en el expediente digital de su hijo dentro de su organizacién JGZ. En la politica de
privacidad de dicha organizacion se explican los derechos que usted tiene con respecto a
este expediente digital.
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004792

Usted recibird este folleto del personal obstétrico hacia la semana 35 del embarazo y en el
Registro Civil municipal, cuando inscriba a su hijo.

Las oficinas de asuntos civiles de los ayuntamientos, las matronas, ginecélogos, médicos
de familia y otros profesionales obstétricos pueden pedir mds ejemplares de este folleto a
través de la pagina web: www.rivm.nl/pns/folders-bestellen.

Los cribados de poblacién se reconocen por este logotipo:

bevolkingsonderzoek

Esta es una publicacién de:

Rijksinstituut voor Volksgezondheid

en Milieu (Instituto Nacional Holandés de Salud Ptiblicay Medio Ambiente)
Postbus 1| 3720 BA Bilthoven

www.rivm.nl

Este folleto es una publicacién del RIVM, y ha sido elaborado con la colaboracién de padres y expertos
de las organizaciones y grupos profesionales implicados. El RIVM hace todo lo posible por proporcionar
una informacién actualizada, accesible, correcta y completa. Sin embargo, no se podrd hacer valer
ningtn derecho en relacién con el contenido.
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