FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO
EXAMEN PARA LA FIBROSIS QUÍSTICA
La fibrosis quística (FQ) es una enfermedad genética que ocurre con más frecuencia en la población caucásica.  Aproximadamente 1 de 3000 niños nace con FQ. La FQ clásica causa enfermedad de los pulmones y del páncreas.  Esto puede tener como resultado enfermedades frecuentes, hospitalizaciones, y aún la muerte.  Sin embargo, el curso de la enfermedad es variable.  Algunos individuos tienen muy pocos problemas médicos y con los tratamientos modernos, sobreviven hasta una edad muy adulta.  Actualmente, el promedio de la edad de supervivencia es de 30 años.

Debido a avances recientes en la tecnología genética, ahora podemos determinar quién es portador de FQ haciendo un examen de una muestra de sangre para mutaciones que causan FQ. Aproximadamente 1 de 29 individuos caucásicos es un portador, y los portadores están en peligro de tener hijos con la enfermedad.  Sin embargo, antes de considerar un examen para FQ, usted debe estar consciente de estos datos.

· Ambos padres tienen que ser portadores antes de que un niño pueda tener la enfermedad.  Si se encuentra que uno de la pareja es portador, el otro necesitaría tener el examen.

· Si se encuentra que los dos padres son portadores, el feto tiene una probabilidad de 1 de 4 (o un riesgo del 25%) de tener FQ.  El próximo paso sería considerar hacer un examen del embarazo por medio de la amniocentesis o MVC.  No existe cura para FQ.

· Aunque hay más de 900 mutaciones que causan FQ, la mayoría de los laboratorios solamente hacen exámenes para 30.  El examen para FQ solamente detecta aproximadamente el 85% de las mutaciones que causan FQ. Por lo tanto, un ‘examen negativo’ no garantiza que el individuo no sea portador.

· Si un padre se encuentra portador y el otro resulta negativo en el examen, no se recomienda más exámenes.  Más exámenes no excluirán ni diagnosticarán la FQ.

· Para la mayoría de los laboratorios, los resultados tardan aproximadamente 2 semanas.  Por lo tanto, es posible que no podamos obtener información completa sobre ambos usted y su pareja por más de un mes.  Si se hace un examen del embarazo, es posible que tarde 3–4 semanas más para obtener estos resultados.

· No es posible predecir la severidad de la enfermedad de FQ en un feto quien se encuentra portador de las mutaciones que causan FQ.

· Entiendo los puntos arriba mencionados y mis preguntas en cuanto al examen para FQ han sido contestadas.

La decisión de tener el examen para FQ depende de usted.  Favor de firmar bajo su selección.

· Quiero el examen para portador de fibrosis quística.

Firma _____________________________ Fecha _________________

· No quiero el examen para portador de fibrosis quística.

 Firma _____________________________ Fecha _________________
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