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Para confiar en que nuestros datos estén
correctos 'y para estar seguros de que
nuestros resultados sean aceptados por
médicos y otros 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 diagndstico correctamente. Aun
cuando los padres saben el término éxacto,
estandares cientificos requieren que tam-
bién documentemos el diagndstico del hos-
torial médico del nifio. Lo mismo aplica a
nifios sin defectos de nacimiento-
necesitamos tener confirmacion del his-
torial médico del nifio para alcanzar estan-
dares cientificos estrictos acerca de la
condicion que estamos estudiando. Al-

gunas condiciones son complicadas y los
términos médicos pueden ser confusos.
Varios examenes, informes quirurgicos,
ecocardiogramas, rayos-x, y hasta resulta-
dos de laboratorio pueden ayudarnos a
codificar condiciones médicas correcta-
mente.

A menudo puede tomar un tiempo diag-
nosticar 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 inme-
diato a un hospital para cuidados inten-
sivos, 6 un bebé con labio leporino puede
tener el labio quirurgicamente reparado
varias semanas despues del nacimiento.

Por eso es importante para nosotros re-
visar el historial de los hospitales 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 identifi-
carla a usted o a su bebé se borra cuando
recibimos el historial. Valoramos la con-
fianza que usted deposita en nosotros, y
seguimos estrictas reglas para proteger su
privacidad y confidencialidad. Si usted
tiene alguna pregunta al respecto, por
favor lldmenos. O
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Queremos expresar nuestro mas profundo
agradecimiento a cada familia que ha par-
ticipado en el estudio. Sabemos lo ocu-
pada que puede ser la vida familiar y
valoramos el tiempo y esfuerzo que ust-
edes 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 em-
barazadas. Aun cuando las mujeres toman

sino también en medicamentos sin receta,
vitaminas y productos herbarios. Resulta-
dos de nuestra investigacion, los cuales
son publicados en importantes revistas
médicas, han apoyado la seguridad de
algunos productos y el riesgo de otros, y
al seguir entrevistando mas y mdas mu-
jeres 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
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Resultados del Estudio

A través de los afios hemos publicado
articulos en revistas médicas. Seria im-
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Miembros del
Estudio:

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 intestinal. Si la
condicidén es severa, el recien nacido
podria no pasar meconium o heces y
podria vomitar.

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

Interview

Boston, MA 02215-1205

Dr. Robert Heuckeroth, un gastroe-
nter6logo pediatrico en la Universidad
de Washington en San Louis, ha estado
estudiando la enfermedad Hirsch-
sprung en su laboratorio por muchos
aflos. Juntos, estamos aprendiendo mas
acerca de factores genéticos y no-
genéticos (como nutricién) que podrian
ser importantes en el desarrollo del
aparato intestinal. Usando muestras
bucales y la informacién de la entre-
vista recogida en nuestro estudio, es-
peramos que nuestra investigacion nos
lleve a entender y major e incluso a
prevenir la enfermedad de Hirsch-
sprung. O
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una amplia variedad de medicamentos
durante el embarazo, sabemos muy poco
acerca de como estas medicinas 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 en
medicamentos con prescripcion medica,

Las mujeres que participan
en este estudio vienen de
las areas metropolitanas de
Boston, Filadelfia, y San
Diego, asi como 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
nacimiento, madres de bebés sin ningin
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 diagndstico médico de
cada bebé es completa y correcta y que los

directamente en las miles de mujeres que
han contribuido a este studio con sus ex-
periencias. Ellas nos han dicho repetida-
mente 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. O

Allen A. Mitchell, MD

oEEy Esencia del Estudio

resultados de nuestro estudio son
correctos. Si las madres estan interesadas,
también se les invita a proveer muestras
bucales. Estas muestras son utilizadas
para estudiar diferencias biologicas entre
familias, las cuales pudieran aumentar 6
disminuir el riesgo de defectos de
nacimiento u otras complicaciones del
embarazo.

Toda la informacion que recibimos es
estrictamente confidencial. Ademas, bor-
ramos todos los nombres, direcciones,
numeros tlefénicos, y cualquier informa-
cion de indentificacion de todos los datos
del estudio, incluyendo todos los historia-
les médicos y las muestra bucales que
recibimos. Preservar su confidencialidad
es una prioridad para nosotros. O

posible nombrar aqui todos los hallazgos
del estudio, pero queremos compartir
elementos sobresalientes de algunos de
ellos para darle una idea de cémo su par-
ticipacion ayudara a mujeres y bebés en
el futuro. Para informacién mas detallada
acerca de nuestros resultados por favor
visite nuestra pagina web en
www.slone.bu.edu/phis. O
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La Historia del Acido Félico

Cuando nuestro estudio comenzé 32
aflos atras, no pensabamos que hubiera
alguna medicina o vitamina que real-
mente pudiera reducir el riesgo de defec-
tos de nacimiento. Para nuestro agrado,
jestabamos equivocados! Investigadores
han sugerido que tomar 4cido folico al-
rededor de la concepcion pudiera reducir
el riesgo de que el bebé nazca con defec-
tos del tubo neural, tal como espina
bifida. Nosotros estudiamos esta posibili-
dad muy cuidadosamente en nuestros
propios datos del estudio, y en 1993 des-
cubrimos que las mujeres que tomaron
multivitaminas que contienen 4cido
folico durante la época de concepcion
redujerdn el riesgo de defectos del tubo
neural de la mitad- un efecto dramatico
on que se ha demostrado en otros estu-
dios también. Ademan, nuestro estudio
fué el primero en demostrar que la canti-
dad de acido 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 hen-
dido, 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
folico o al tomar multivitaminas a diario.
Obtener suficiente acido folico de una
dieta normal puede ser dificil, asi que
ahora el gobierno requiere que esta vita-
mina se agregue a la mayoria de las hari-
nas, harinas de maiz, pasta, y cereales de
desayuno.

Cuando analizamos la informaciéon de
dieta recogida durante la entrevista, des-
cubrimos que ain comiendo harinas y
cereales fortificados con acido folico,
todavia no proveian suficiente acido
folico para la mayoria de mujeres. Estos
resultados reforzaron el consejo de los
expertos de que la mejor forma de ob-
tener suficiente acido folico es tomar
diariamente un multivitamina que con-
tenga acido folico. Ya que el acido
folico tiene este beneficio solamente si
se toma alrededor del periodo de concep-

cion, y ya que alrededor de la mitad de
los embarazos son no planeados, es im-
portante que todas las mujeres con po-
tencial 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 cuan-
tas mujeres tomar6on multivitaminas con-
teniendo 4acido fo6lico 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 multivitaminas que con-
tienen acido folico. Esto significa que el
60% de las mujeres no estan tomando
acido folico. Mujeres con menor in-
gresos y baja educacion, junto con mu-

jeres que no habian planeado quedar em-

barazadas, tenian menos probabilidades
de conocer los beneficios del 4acido
folico y era menos probable que lo toma-
ran. Esta informacion estd ayudando a
mejorar los esfuerzos de educacion
publica disefiados a aumentar el numero
de mujeres que toman
acido folico alrededor
del momento del em-
barazo. O

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

La Hipertensiéon Pulmonar Permanente en los Recién Nacidos
(PPHN por su siglas en Inglés) es una rara pero muy seria
condiciéon en la cual un recién nacido tiene la presion san-
guinea inusualmente alta en las arterias de los pulmones. Aun-
que avances han reducido la mortalidad y otras complica-
ciones en estos bebés, seria beneficioso antes del parto saber
que bebés podrian estar en riesgo de PPHN para que el cui-
dado médico pueda estar disponible de inmediato — y seria
todiavia aun mejor si pudieramos predecir factores que pu-
dieran reducir el riesgo de desarrollar PPHN en primer lugar.
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con PPHN. o

En un gran estudio de PPHN, encontramos que bebés con esta
condicion nacian mas a menudo por césarea, eran inusual-
mente 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) durante la se-
gunda 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
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Vacunas Durante el Embarazo

La vacunas provéen proteccion contra
muchas enfermedades serias. Nuevas
vacunas importantes han sido desarrolla-
das en los ultimos afios. Algunas, como
la vacuna contra la gripe, son recomen-
dadas por oficiales federales de salud
para usar durante el embarazo. Mientras
que otras vacunas que no son necesarias
en el embarazo podrian ser administradas
a mujeres que todavia no saben que estan
embarazadas. Como es ldégico muchas
mujeres evitan vacunas en el embarazo
por preocupacion sobre el possible dafio
al feto.

Un nuevo enfoque de nuestro estudio es
proveer la informacién necesaria solone
la seguridad de vacunas que pudieran ser
administradas a mujeres embarazadas.

Como un primer paso, hemos
demostrado que nuestro estudio podria
identificar mujeres que recibieron la
vacuna contra la gripe, la cudl no es sola-
mente la vacuna mas administrada du-
rante el embarazo, sino también impor-
tante para proteger contra de la gripe
durante el embarazo-una enfermedad que
pudiera ser particularmente severa en
mujeres embarazadas.

Nuestro estudio ya ha producido infor-
macion dificil de obtener de cuantas mu-
jeres 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. Gracias a las formas de

autorizacion de vacunas proveidas por
nuestras participantes, hemos logrado
confirmar el tipo especifico y el mo-
mento de vacunacién para la mayoria de
las mujeres embarazadas.

Vamos a continuar recogiendo informa-
cion sobre el uso y seguridad de las
vacunas durante el embarazo; muchas
gracias por ayudarnos a conocer mas
sobre este importante asunto de salud
publica. O
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La Colaboracion con la Universidad de Vanderbilt Ayuda a Revelar el
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Los defectos congénitos del corazon
(DCC) con la causa de muerte mas
comun en los bebés, y el tipo mas comiin
de DCC es un orificio en la pared divi-
sora del corazon (conocido como defecto
septal). Sabemos que el desarrollo del
corazon esta influeido por genes hereda-
dos de ambos padres. Aunque se cono-
cen ciertos genes que causan DCC, hay
muchos otros por identificar, y estamos
trabajando con otros expertos en este
importante esfuerzo.

Una nueva tecnologia llamada “analisis
de microarrays” permite a los investi-
gadores identificar mas de un milléon de
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Misterio de los Defectos Congenitos del Corazon

genes de un individuo de una sola vez.
Es como hacer un millon de éxamenes
genéticos al mismo tiempo. Comparando
el patron genético de un niflo con DCC
con el patrén genetico de sus padres, los
investigadores pueden identificar si al
nifio le faltan genes o si tiene copias
extras de genes-exactamente los tipos de
defectos genéticos que pueden alterar el
desarrollo normal del corazon.

Nuestro grupo en el Centro de
Epidemiologia Slone de la Universidad
de Boston, esta trabajando
conjuntamente con Thomas Morgan,
M.D., un medico genéticista e
investigador de enfermedades del
corazon en la Universidad de Vanderbilt.
El Dr. Morgan esta utilizando un sistema
de la mas alta calidad para encontrar
genes que estan involucrados en el
desarrollo del corazén, y los resultados
de su estudio podrian ayudarnos a
entender luz como se desarrolla el
corazén humano, y que puede ocurrir
cuando problemas genéticos se
identifican. Esta informacion puede

conducir a nuevos medicamentos para
ayudar a nifilos con DCC. Ademas, esta
nueva y poderosa tecnologia genética
podria eventualmente ser aplicada a
nifios con todo tipo de defectos congéni-
tos .

El Centro Slone sigue recogiendo mues-
tras bucales de los pacientes y sus padres
para ampliar los tipos de investigacion
que nos ayudaran a entender el desar-
rollo humano y los defectos de
nacimiento. Los padres tienen que tener
en mente que los resultados de cualquier
estudio necesitan ser confirmados por
otros estudios, asi que podria tomar
muchos afios para que los resultados de
la investigacion pudieran estar listos para
ser utilizados en el cuidado clinico. Sin
embargo, so6lo podemos desarrollar
nuevo conocimiento sobre los efectos
genéticos en defectos congénitos si los
padres provéen muestras bucales, las
cuales nos permiten dar el primer paso
en esta importante nueva y prometedora
oportunidad de investigacion. O
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