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¢Qué es el subestudio de pruebas genéticas?

Es un subestudio opcional disponible para las
personas inscritas en el estudio PREVENT que
estén interesadas en saber mas sobre su
informacion genética personal y la posible relacion
con el riesgo de desarrollar ELA.

¢Qué es el asesoramiento genético?

El asesoramiento genético es una practica médica en la que asesores
geneéticos con licencia evaluan el riesgo de que las personas desarrollen
ciertas enfermedades y trastornos en funcion de sus antecedentes
familiares y/o pruebas de su ADN. Los asesores genéticos educan, apoyan
y guian a través de este proceso para garantizar la comprension del
paciente y el bienestar médico y psicoldgico.
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¢Puedo participar en el subestudio?

Puede participar en el subestudio de pruebas genéticas si:

1: Ya esta inscrito en el estudio PREVENT ALL ALS.
2: No se ha sometido previamente a pruebas genéticas para detectar
genes relacionados con la ELA.

Si esta interesado en conversar sobre la opcion de pruebas genéticas con
un asesor genetico, comuniquese con su coordinador del centro de
PREVENT. Tenga en cuenta que reunirse con un asesor genetico no
significa que deba seguir adelante con las pruebas genéticas. Puede
cambiar de opinidn en cualquier momento, antes de recibir sus resultados.

Preguntas frecuentes

,

1) ¢Las pruebas genéticas son gratuitas?

Si. Las pruebas genéticas y el asesoramiento se
proporcionan sin costo para usted si esta inscrito
en el estudio PREVENT.
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Tenga en cuenta que: si se necesita apoyo adicional debido
a problemas importantes de salud mental como resultado
de las pruebas genéticas, es posible que esos servicios no
estén cubiertos.
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2) ¢Se puede realizar el asesoramiento genético y las pruebas genéticas
de forma remota?

El asesoramiento genético y las pruebas genéticas generalmente se llevan a
cabo de forma virtual, con opciones en persona en centros seleccionados.
Se utiliza un kit de uso en el hogar para la recolecciéon de ADN.

3) ¢Se compartiran los resultados de las pruebas genéticas?

Usted recibird una copia de sus resultados durante la reunidn con su
asesor genéetico. Se "anonimizaran" estos resultados antes de ser
compartidos para fines de investigacion. Esto significa que se los
identificara con una identificacion del estudio y no incluirdn su nombre ni
ninguna otra informacion personal que permita su identificacion.

Tenga en cuenta que el equipo del estudio PREVENT recibira estos resultados, pero no
se compartiran con su meédico personal, seguro de salud ni ningun otro proveedor
medico a menos que usted desee que se divulguen.
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