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Esta informacion esta relacionada con un examen de sangre que puede déeterminer si usted o su
pareja es portador del gen que causa la enfermedad hereditaria que se llama la fibrosis quistica.

ESTUDIOS PARA DETECTAR LOS PORTADORES DE LA FIBROSIS QUISTICA
(L.a Enfermedad Fibroquistica del Pancreas)

¢, Qué es la enfermedad fibrosis quistica ?

« La fibrosis quistica es una enfermedad hereditaria que afecta a mds de 25,000 nifios v jdvenes adultos americanos.

¢ | os sintomas de la fibrosis quistica varian de una persona a otra. Los sintomas més comunes son congestién pulmonar, diarrea
y retraso en el crecimiento del nifio. La mayoria de las personas con fibrosis guistica padecen de problemas rmédicos muy
severas, y algunas muerén jovenes. Otras tienen tan pocos sinfomas gue no se percatan de que tienen fibrosis quistica.

« La fibrosis quistica no afecta en absoluto la inteligencia de la persona .

« Aunqgue actualmente no hay una cura para la fibrosis quistica, los cientificos estan avanzando con respecto a nuevos
tratamientos y en la bisqueda de la cura. Anteriormente la mayoria de las personas gue padscian de fibrosis quistica morian
muy jvenes. Hoy en dia, muchas perschas que padecen de fibrosis quistica sobreviven hasta los 20 6 30 afios de edad.

¢ Existe ia posibilidad de que mi bebé pueda tener fibrosis quistica ?
+ Usted puede tener un hijo con ta fibrosis guistica aun cuando no hay nadie en-su familia.gue.ja padece. [Vea el grafico que sigue.)

Riesgo aproximado de qire una pargja sin familiares con fibrosis
quistica pueda tenar un hijo con fibrosis quistica

ORIGEN - RIESGO
Una pareja caucasica {de raza blanca) 1.en. 2,500
Una pareja latina 1en 8,000
Una pareja afroamericanaf{de raza negra) 1 en 15,000
Una pargja asiatica ' '1en 32,000

s Existe una prueba que puede ayudarie a determinar si porta un gen para la fibrosis qussﬂca Yy 8l por eso corre un riesgo de tener
un hijo con Ia enfermedad.

¢  Siambos padres son portadores del gen para la fibrosis quistica, hay una (1) probabilidad entre 4 (25%), en cada embarazo, de
gue puedan tener un hijo afectado con fibrosis quistica.

« Los portadores del gen para la fibrosis quistica tignen una copia del gen normal y el otro gen cambiado.
Las personas con fibrosis quistica tienen dos genes cambiados para la fibrosis quistica,
+  Normalmente la mayoria de individuos tienen dos copias normaies del ger para fibrosis guistica.

¢ Existen pruebas para detectar los portadores de la fibrosis quistica ?

+ Hay unaprueba de sangre para determinar si usted o su pareja portan el gen para la fibrosis guistica.
* Fsimportante entender Glie esta prusba no deteéta todos los portadores del gen para la fibrosis quistica.

¢ Siia prueba determina qué ambaos padres son portadores se puede reslizar ofras pruebas. para determinar si su futuro bebé
esta afectado.

& Cuanto cuesta la prueba para determinar st soy portador{a) del gen para la fibrosis guistica ?

El costo de la prueba varia sggin sirpdiiza de sequro madicoy-el laboratorio donde se efectia el andlisis.
El costo prometio. de la prueba es de $463

[

Su consejera genética puede darle mas informacién acerca de esta prueba para determiiner si usted es portador de la
fibrosis quistica.

Losr estoy Enteresad'a‘en hablar mas acer¢a de esta pruéba con la conséjera genética

[J  Notengo interés, ni en hacerme la prueba para determinar si soy portador(a) del gen para la frbros:s quistica ni en
recibir mas informacion al respecto.
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