GUIA DE CONVERSACION CON @
UN ORIENTADOR GENETICO

Los orientadores genéticos son profesionales de la salud capacitados para ayudar a la gente
a entender los analisis genéticos. Si usted tiene enfermedad renal, un analisis genético podria ayudarlo/a

a aclarar la causa de su enfermedad renal y a recibir el tratamiento adecuado. Esta guia le facilitara la
bisqueda de un orientador genético y la preparacion para la consulta.

Busqueda del orientador genético

Los orientadores genéticos trabajan en distintos ambitos:

+ Hospitales - Centros de investigacién

+ Clinicas (ambulatorios) + Consultorios privados
Algunos orientadores genéticos hacen también telemedicina; es decir, consultas virtuales.
Cosas que puede hacer para encontrar un orientador genético:

+ Hable con su médico de atencién primaria (de cabecera) o con su nefrélogo (el médico de los rifiones) para que
le den un referido a un orientador genético.

+ Use el sitio web findageneticcounselor.nsgc.org de la National Society of Genetic Counselors (Sociedad Nacional
de Orientadores Genéticos). Puede filtrar por tipos de consulta y por especialidades, incluida la nefrologia.

- Llame a su compafiia de seguro médico y pida una lista de los orientadores genéticos que cubre.

La consulta con el orientador genético

Es posible que acuda una o dos veces a la consulta con el orientador genético. En la primera se decidira si el
analisis genético es adecuado en su caso y en la segunda se revisaran los resultados de sus analisis.

Preguntas para su orientador genético

ANTES DE SU PRIMERA CONSULTA

En preparacion de su primera consulta, recopile la siguiente informacion:
- Los motivos por los que busca servicios de orientacién genética

+ Sus antecedentes médicos personales

+ Sus antecedentes médicos familiares

Antes de la primera consulta, usted puede preguntar:
+ :Qué documentos debo llevar?

+ ¢Debo llenar algun cuestionario o formulario?

+ ¢Me cubrira el seguro el analisis genético?
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DURANTE SU PRIMERA CONSULTA

Durante su primera consulta, el orientador genético revisara sus datos médicos, sus antecedentes familiares y las
distintas opciones de analisis. Si usted decide seguir adelante con el andlisis genético, le tomara una muestra de
saliva o sangre. Esta muestra se enviara a un laboratorio y al cabo de unas semanas el orientador genético recibira
los resultados.

Durante la primera consulta, usted puede preguntar:

- ¢Cuales son las ventajas y los inconvenientes de cada tipo de andlisis?

+ ¢Cuales son los diversos resultados que podria recibir?

+ ¢Como es el proceso del analisis y qué tanto demora hasta que se reciben los resultados?
+ ¢Tendré que repetir este andlisis en el futuro?

+ ¢Cémo se comunicara usted conmigo para comentar los resultados?

Los resultados

Cuando lleguen sus resultados el orientador los revisara con usted. Lo/a ayudara a entender su significado,
a saber si conviene que sus familiares se hagan pruebas y a aclararle las dudas.

Cuando estén revisando los resultados, usted puede preguntar:

- ¢Qué dicen estos resultados sobre la causa de mi enfermedad renal?

+ ¢Qué implican estos resultados para mis familiares y su riesgo de tener enfermedad renal crénica (ERC)?
+ ¢Con qué recursos de apoyo cuento?

Importante: No todos los orientadores genéticos programan una segunda consulta. A veces, en lugar de hacerla,
tratan todo esto en una llamada telefénica o por videoconferencia. Consulte a su orientador genético para ver qué
opcidén es mejor en su caso.

En funcidn de los resultados, existe la posibilidad de que acuda a una tercera consulta con el orientador genético.
Esta consulta podria dedicarse a hablar sobre el control de la enfermedad, el significado de los resultados y el
modo de explicdrselos a sus familiares, asi como a ofrecer informacidn sobre otras pruebas.

Cosas que deben tenerse presentes para todas las consultas:
+ Lleve su historial médico y todos los resultados de pruebas.

+ Ponga por escrito sus antecedentes médicos familiares, incluido el sexo bioldgico, el parentesco con usted, si
tienen/tenian enfermedad renal y la edad y causa de fallecimiento (si corresponde).

+ Vaya anotando las dudas que tenga para poder verlas durante la consulta.

- Pida a alguien que lo/a acompafie como apoyo, para que pueda tomar notas y hacer preguntas que a usted se le
hayan pasado.

Si desea mas informacidn, visite: KidneyFund.org/Genetic-Testing
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