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Preparacion para las pruebas
geneticas

Entender y gestionar las pruebas médicas de su hijo puede ser un reto. Esta hoja informativa
incluye informacion sobre cémo prepararse para la cita de las pruebas genéticas de su hijo. Para
obtener mas informacidn sobre las pruebas genéticas, consulte nuestras hojas informativas:
Conceptos basicos de las pruebas genéticas y qué esperar después de estas.

Como prepararse para la cita de las pruebas genéticas de su hijo:

Antes de someterse a las pruebas genéticas, es probable que su familia tenga una cita con un
genetista y un asesor genético. Esto suele llamarse "asesoramiento genético”. Durante el
asesoramiento previo a la prueba, los proveedores pueden hablar de: sus antecedentes familiares,
los tipos de pruebas disponibles, las preocupaciones financieras y del seguro, los beneficios de la
prueba, los riesgos y las limitaciones de la prueba, y los posibles resultados. El asesor genético
esta formado tanto en genética como en asesoramiento, y podria incluir a su hijo en la
conversacion en la medida en que pueda y dentro del nivel de comodidad de su familia. Ademas,
esta capacitado para ayudar a explicarles términos y procedimientos médicos complejos a su
familia de una manera que pueda entender, incluso si no tiene conocimientos o experiencia médica
previa. También esta capacitado para proporcionarle apoyo emocional a su familia durante este
proceso a menudo complejo y complicado.

Para preparar su cita de asesoramiento genético previo a la prueba, puede ser Gtil venir preparado
con informacién sobre el historial médico de su familia. Esto podria incluir cualquier afeccion
médica, discapacidad, dificultad de aprendizaje, cirugia o sintoma significativo en los miembros
biolégicos de la familia, tales como: padres, abuelos, hermanos, primos o tios. No pasa nada si se
desconoce alguna parte del historial médico familiar de su hijo, pero es una informacién importante
gue debe compartir con sus proveedores de genética.

También puede ser (til venir preparado con preguntas para los proveedores de genética, tales
como:

e ¢ Qué tipo de pruebas recomiendan para mi hijo?

e ;Cbmo se realizan estas pruebas?

e ¢ Cuales son los riesgos de este tipo de pruebas?

e ¢ Cuales son los gastos de mi bolsillo para estas pruebas?

e ¢ Para qué condiciones genéticas estan examinando a mi hijo?

o ¢ Esta enfermedad es hereditaria? ¢ Hay otros miembros de la familia en riesgo?

e ;Qué debo esperar de un resultado positivo?

e ¢ Qué debo esperar de un resultado negativo?

e ;Cuales seran los pasos a seguir si mi hijo recibe un diagnostico a partir de estas pruebas?
e ¢ Cuadles seran los pasos a seguir si mi hijo no recibe un diagnéstico con estas pruebas?
e ¢ Qué ocurrira si decido que mi hijo NO se someta a estas pruebas?

e ¢ Hay algun recurso de apoyo disponible para mi familia durante este proceso?

Qué esperar durante las pruebas genéticas

Hable con su médico sobre como se realizaran las pruebas genéticas de su hijo. Algunos tipos de
pruebas genéticas se realizan a través de un procedimiento médico, como: la amniocentesis, la
recogida de fluidos, de médula ésea o una extraccion de sangre; sin embargo, la mayoria de las
pruebas genéticas consisten en un hisopado de mejilla simple que podria no ser traumatico ni
doloroso para los nifios.

También es importante hablar con el médico para saber si los padres u otros miembros de la familia
deben someterse a la prueba junto con el nifio, ya que puede ser necesario.
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Pago de las pruebas genéticas

No todas las pélizas de seguros pagan las pruebas genéticas, por lo que es importante que hable con
su compafiia de seguros sobre su péliza y sus opciones de cobertura. Si su seguro es a través de un
empleador, también puede hablar con su departamento de Recursos Humanos para obtener mas
informacion.

Como parte del asesoramiento genético previo a la prueba, puede hablar de sus preocupaciones
financieras con su genetista y su asesor genético. Deben poder responder a preguntas como:

e ¢ Miseguro cubre estas pruebas?

e ¢ Cuales son los gastos de mi bolsillo para estas pruebas?

e ¢ Existen recursos econdmicos para mi familia en caso de que el seguro nos niegue esta
prueba?

e ¢ El centro médico o el hospital disponen de ayudas econdémicas para ayudarme con los
gastos de mi bolsillo?

Comunicacion con sus proveedores

Recuerde que es muy importante que se comunique con su proveedor y que abogue por su hijo
antes, durante y después del proceso de pruebas genéticas. El genetista y el asesor genético de su
hijo forman un equipo que debe ayudarle en el proceso de las pruebas genéticas. Las familias no
deben tener miedo de hacerles preguntas, pedirles aclaraciones o solicitarles recursos e informacién
adicionales a sus proveedores de genética. Muchas familias tienen una gama de emociones amplia
durante el proceso de pruebas genéticas, incluidos sentimientos de frustracion y dolor. Los asesores
genéticos estan formados no solo para ayudar a las familias en el proceso de las pruebas genéticas,
sino también en los sentimientos que lo acompafian.

Donde encontrar mas informacion

Para obtener mas informacion sobre las pruebas genéticas, consulte nuestras otras hojas informativas
al respecto o los recursos siguientes:

e Pruebas genéticas (Mayo Clinic, 2022)

e /;Qué es la asesoria genética prenatal? (AAP, 2015)

e El historial médico de su familia y la genética (AAP, 2016)
e Estableciendo una asociacion con su doctor (MGN, 2023)

En caso de tener preguntas adicionales sobre el proceso de pruebas genéticas o desee ayuda para
encontrar mas informacion, pongase en contacto con Indiana Family to Family llamando al 1-844-323-
4636 o en inf2f.org

Los programas y sistemas cambian con frecuencia. Es importante asegurarse de que esta utilizando la
informaciéon mas actualizada. Esta hoja informativa se actualizé en julio de 2023. Consulte la edicion mas
reciente en https://www.inf2f.org/espantildeol.html . Indiana Familia a Familia tiene personal que habla
espaiiol disponible para obtener mas ayuda.

Apoyado en parte por fondos del Departamento de Salud del Estado de Indiana y la Administracion de
Recursos y Servicios de Salud (HRSA).



https://www.mayoclinic.org/es-es/tests-procedures/genetic-testing/about/pac-20384827
https://www.healthychildren.org/spanish/ages-stages/prenatal/paginas/prenatal-genetic-counseling.aspx
https://www.healthychildren.org/spanish/family-life/health-management/paginas/your-family-health-history-and-genetics.aspx
https://midwestgenetics.org/wp-content/uploads/Partnering-With-Your-Doctor-Guide-Spanish.pdf
https://www.inf2f.org/espantildeol.html

