IUNASE A LA
CELEBRACION!



https://neonatalscreeningday.org

iQUE ES EL INSD?

El 28 de junio celebramos el Dia Internacional del Cribado Neonatal (ISND).
El cribado neonatal es una herramienta que cambia la vida permitiendo

la deteccion temprana de enfermedades raras y el adecuado acceso

a su tratamiento y cuidado.

Para mas informacion y para participar en la campaia visitenos en:

http://neonatalscreeningday.org/
https://twitter.com/Screen4Rare

iPOR QUE UN INSD?

Crear conciencia sobre el papel
fundamental del cribado neonatal
en el acceso al tratamiento temprano
y salvar vidas.
T Considerar avances cientificos
en los programas de cribado neonatal.

Apoyar los mecanismos de
intercambio de informacion,
datos y experiencia en el
cribado neonatal.

® Evaluar los
beneficios para
\ | 4 los pacientes y el
o sistema de salud
en su conjunto.

a través del cribado neonatal, antes de la aparicion
de los sintomas, ipuede cambiar la vida e incluso salvarla!

La deteccion temprana de enfermedades raras U {h U
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Comprometidos a

BRINDAR A LOS NINOS UNA MAYOR OPORTUNIDAD
EN LA VIDA DESDE EL NACIMIENTO

140 millones de ninos
nacen anualmente en todo el mundo

e © 06 06 0 0 O
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Desafortunadamente, el cribado
neonatal se realiza solo en 1 de cada 3
recién nacidos y en muchos de ellos
solo para una o dos patologias.

@
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DATOS SOBRE
EL CRIBADO NEONATAL

« 745 millones de recién nacidos han
sido cribados de Fenilcetonuria (PKU)
desde que comenzo6 a realizarse
en EEUU en la década de 60.

62.000 nifios con PKU han sido
identificados desde entonces y han
tenido acceso a un tratamiento que
ha cambiado sus vidas.

38 millones de bebés fueron

cribados en 2021, representando
aproximadamente el 27% de los recién
nacidos en el mundo.

38.000 bebés fueron diagnosticados
con una enfermedad rara por el cribado
realizado en 2021y recibieron el
tratamiento oportuno. Esto representa
1 nifo cada 15 minutos.

~102,000

podrian ser salvados

de la muerte o del dano
producido por alimentos
nocivos cada ano en todo
el mundo si las pruebas

de cribado y el tratamiento
adecuado fueran
implementados

iPOR QUE EL 28
DE JUNIO?

El 28 de junio se
celebra el nacimiento
del Dr. Robert Guthrie
(28 de junio de 1916 - :
24 dejunio de 1995),
un microbidlogo que introdujo

la gota de sangre en papel de filtro

y un ensayo nuevo para realizar el
cribado de PKU en EEUU en la década
de los 60.

Su trabajo y actividades revolucionaron
la deteccion de nifios con
enfermedades congénitas,
permitiendo mejorar la salud infantil.

El Dr. Guthrie dedico su vida a crear
conciencia sobre la necesidad del
cribado neonatal para las patologias
tratables.

28 DE JUNIO 2022 - 3


https://neonatalscreeningday.org
https://twitter.com/Screen4Rare

EL CRIBADO NEONATAL
ES UN PROCESO

Todos estos pasos ocurren idealmente
en una semana para facilitar el Diagnostico
Y Tratamiento Tempranos

EDUCACION DE LA
FAMILIA Y TOMA
DE LA MUESTRA

ANALISIS
DE LA MUESTRA

O COMUNICACION DE
LOS RESULTADOS
oo@ A LAFAMILIAY A
LOS PRESTADORES
e

DE SALUD
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PKU. EL CRIBADO NEONATAL Y EL PAPEL
DE LA CONCIENTIZACION

1934: Una madre noruega, Borgny Egeland, y sus hijos fueron los
principales protagonistas de la iniciativa involucrando a su médico,
Asbjérn Folling, en la comprension de la causa de la discapacidad
mental de sus nifios - esto llevo al descubrimiento de la PKU

1951: Los pioneros en descubrir el primer tratamiento para PKU
fueron una nina de 2 anos llamada Sheila Jones, su madre Mary
y tres profesionales del Birmingham Children’s Hospital:

Evelyn Hickmans, John Gerrard y Horst Bickel - esto condujo

a la creacion de la formula libre de fenilalanina

1957: El médico y padre de un nifio con discapacidad intelectual,
Dr Willard Centerwall, descubre el “ test del panal “ para la PKU

1958-61: El Dr. Robert Guthrie desarrolla y perfecciona el ensayo
de inhibicién bacteriana para detectar la PKU al nacer

EVENTOS DURANTE EL INSD onask A LA INiciaTiva SCTEeN

Aumente el conocimiento en el mundo sobre la importancia del cribado
neonatal - comparta su evento. Le invitamos a que comparta con nosotros

su evento en la pagina web de INSD, asi como a que explore otros eventos
previstos para 2022.

Honramos los muchos avances positivos logrados en el comienzo
de las celebraciones globales del ISND.

» %% %" International Society for Neonatal Screening

&3, %% ISNS

EI INSD es una iniciativa liderada por la Sociedad Internacional de Cribado Neonatal (ISNS), la Organizaciéon Internacional de Pacientes con Inmunodeficiencias Primarias (IPOPI)
y la Sociedad Europea de Inmunodeficiencias (ESID), que han trabajado en la iniciativa conjunta, Screen4Rare, para promover la importancia del cribado neonatal.
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https://screen4rare.org
https://www.isns-neoscreening.org
https://esidmeeting.org
https://ipopi.org
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https://neonatalscreeningday.org
https://twitter.com/Screen4Rare

