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1. {Por qué nos debe importar

la genética a mi y a mi familia?




:Qué es el historial
de salud familiar?

El historial de salud familiar es una coleccion de

datos sobre enfermedades que “vienen de familia”,
las costumbres alimenticias, las actividades y el
ambiente que comparte su familia. Si usted conoce las
enfermedades que afectan a su familia, sera capaz de

tomar decisiones mas saludables.

iHable hoy mismo con su
familia! Es increible cuantas
historias interesantes y Qtiles
le contaran.
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¢Queé consecuencias podria
tener el historial de salud
familiar sobre mi propia salud?

Heredamos muchas cosas de nuestros padres y abuelos.
Ellos nos pasan su cultura y sus valores mediante fotografias,
recetas, relatos, practicas espirituales, y mdsica. De ellos
también heredamos nuestros rasgos fisicos - por ejemplo, la
altura y el color de ojos. Estos rasgos se heredan a través

de los genes. Los genes son pequeias estructuras que se
encuentran dentro de las células de nuestro cuerpo que

determinan nuestros rasgos fisicos.

La historia de Carlos

Todos los hombres de mi familia han muerto antes de los cincuenta
anos...mi padre, mi abuelo y mis tios. Siempre pensé que no
llegaria a cumplir mis cincuenta afos.

Hace unos afios mi primo me dijo que le habfa contado a su médico
su historial de salud familiar. Su médico le hizo unas pruebas y
encontrd que mi primo corria el riesgo de contraer una enfermedad
del corazén, y podia tener un infarto.
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Algunos genes pueden aumentar las posibilidades de
contraer ciertas enfermedades. Cuando algunos miembros

de una familia sufren de la misma enfermedad, los demas
parientes corren el riesgo de tener los mismos problemas
médicos en el futuro. Esto ocurre porque la familia comparte
los genes, el estilo de vida y el ambiente en el que vive. No
obstante, usted podria prevenir la enfermedad
si conoce su historial de salud familiar, y si
ademas toma decisiones saludables para mantener su cuerpo

sano.

El médico le recetd medicamentos para
bajarle los niveles de colesterol, y le dijo
gue no comiera tanta comida frita.

Yo hablé con mi doctor, y me hizo las mismas
pruebas y me dio los mismos consejos. iEl
ano pasado festejé mis cincuenta afios
como nadie!
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:Como afectan mi salud
las decisiones que tomo?

Hay muchas cosas que forman parte de su salud. Algunas —
como los genes — no las podemos controlar. Otras — como
lo que comemos, si fumamos o no, si hacemos ejercicio, y

en lo que nos ganamos la vida — las podemos controlar. Para
poder tomar decisiones saludables, hay que aprender sobre el
estado actual de su salud, el riesgo que corre en tener ciertas

enfermedades, y el ambiente en el que vive.

La historia de Rosa

A medida que voy recolectando el
historial de salud de mi familia,
me doy cuenta que aparece con
frecuencia el cancer. Pero son
tipos variados de cancer, entonces
no sé si esto implica que nos
viene de familia o no.
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“Ahora que conozco el
historial de salud de
mi familia, sé lo que
puedo hacer para
mantener mi salud”.

Mi tfa—la hermana de mi mama—tuvo cancer del esdéfago y
muri6. La abuela de papa tuvo cancer del Gtero y muri6. Mi

papa tuvo cancer del colon y sobrevivio.

Entonces, la pregunta que tengo que hacerle a mi doctor es,
“(Tienen alguna relacion genética estos canceres? ¢Qué riesgo
corro yo? ¢Me puedo hacer algin tipo de prueba?”
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:Qué informacion
debo reunir?

Hay que reunir informacion sobre:
e Usted mismo/a

e Su madre y su padre

e Sus hermanos y hermanas

e Sus hijos e hijas

Luego, relna informacion
de la familia extendida.

Informacion basica a reunir:

¢ El nombre de la persona y su parentesco a usted

(yo mismo/a, padre, hija, etc.)

e La etnicidad, la raza, y/o los origenes de la familia
e La fecha de nacimiento

(o una aproximacion — por ejemplo, “por los 1940”)
e Lugar de nacimiento

e Si la persona ha fallecido, su edad y la causa de su muerte
Relina relatos sobre su ascendencia y
su cultura. Esta es una excelente
oportunidad para conservar las
memorias de su familia.

Lo importante es aprender lo que se puede.
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Informacion médica

Enfermedades o condiciones
comunes:

e Tension arterial alta
(hipertension)

Niveles altos de colesterol

Enfermedad del corazon

Derrame o infarto cerebral

Diabetes/azicar en la sangre
Obesidad

e Cancer (por ejemplo: del seno,
del ovario, del colon, de la
prostata)

e Asma y alergias
e Enfermedad de Alzheimer

e Adiccion (por ejemplo: al alcohol,
a las drogas)

e Ceguera/pérdida de la vista

e Defectos congénitos (por ejemplo:
fisura oral, defectos del corazon,
espina bifida)

e Sordera/pérdida auditiva a una
edad temprana

e Trastornos de salud mental
(por ejemplo: la depresidn,
esquizofrenia, problemas de
aprendizaje)

e Nimero de hijos, abortos
naturales, complicaciones
durante el parto

® Vacunas
e Historia de cirugias

e Medicamentos que toma ahora y
que tomd anteriormente

Estilo de vida:

e Ocupacidn/profesion

¢ Nutricion y dieta (haga una nota
si la persona se considera o ha
sido diagnosticada con obesidad)

e Ejercicio

e Pasatiempos y actividades

e Costumbres (por ejemplo: fumar,

beber alcohol, visitas regulares al
médico/dentista)

La edad en la que comenzaron los sintomas

(cuando comenzo la enfermedad)

UNA GUTA PARA EL HISTORIAL DE SALUD FAMILIAR 7



:Como puedo reunir mi
historial de salud familiar?

Hablando con la familia

Los parientes son la mejor fuente de informacion sobre su
familia. Muchas veces, se comparte la historia de la familia
durante reuniones, como fiestas de cumpleanos, reuniones
familiares, religiosas y de dias festivos, también durante
celebraciones de matrimonio y velorios.
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LA RECOLECCION DE DATOS

Usando lo que se tiene

Averigiie primero si su familia tiene arboles genealégicos o listas
de los miembros de la familia. Esta informacion se encuentra en
los libros de bebé, albumes de fotos o libros de cumpleaios.
Comparta y revise el historial de salud de su familia con su doctor
para asegurarse que no haya olvidado nada.

Conversando con su familia

Después de presentarles a los parientes la idea de reunir su
historial de salud familiar, se sugiere empezar a hablar con
los miembros de la familia més cercanos (los padres, abuelos,
hermanos, tios) para obtener informacion sobre lo que ellos
saben. En esta gufa se encuentran ejemplos de preguntas que
puede hacer.
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Sugerencias para
reunir el historial
de salud familiar

e Empezar con los padres, si siguen vivos. Ellos podran
referirle al “historiador de la familia”. Muchas
veces los parientes mayores son buenas fuentes de
informacion.

e Sij usted fue adoptado/a, es posible que aprenda algo
de su historial de salud familiar mediante sus padres
adoptivos. Si esta a su alcance, también podria pedir
ver los expedientes de la agencia de adopcidn.

* Es importante respetar a los demas. Es posible
que algunos parientes no quieran compartir su historial
de salud familiar. Otros posiblemente no lo sepan.

La historia de Maria
Soy una mujer de 26 afios y tengo dos hijos.

Hoy he decidido escribir sobre mi historial de salud familiar. éPor
qué estoy haciendo esto? Porque recibi una capacitacion de
promotores en Oakland, California y aprendi que mi historial de salud

familiar podria tener un efecto en mi propia salud y la de mis hijos a
través de mis genes.

El mismo dia después de haber asistido al taller llegué a casa y llamé
a mi mama y le pregunte sobre mi historial de salud familiar. iHabia
tantas cosas que aprender! Por ejemplo, aprendi que mi abuelo y tio,
de parte de mi papa, murieron de un ataque al corazén. Ademas supe
gue mi tia, hermana de mi papa, también habia tenido un ataque al
corazdn y ahora la mitad de su cuerpo esta paralizado.
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e Puede ser alarmante enterarse de un problema médico
en su familia. Es por eso que es importante comentarselo

a su doctor o clinica para que puedan
ayudarlo a entender sus factores de riesgo.

e Es posible que los parientes no identifiquen claramente todas
las enfermedades. Haga preguntas que inviten a los familiares
a describir comportamiento que puede sugerir que hay
algln problema médico. Por ejemplo, alguien que sufrié de
“melancolia” puede haber tenido una depresion.

También aprendi que mi tfa tenfa mala circulacion arterial
y tiene llceras en ambas piernas. Mi papa también sufre
de mala circulacion arterial y en ocasiones le causa mucho
dolor y no puede caminar por mas de 30 minutos. iNo
puedo creer que esto es lo mismo que me esta pasando a
mi! Ademas tengo problemas en la glandula tiroides.

Asi que la pregunta que tengo es, iexiste alguna relacion
entre estos tipos de enfermedades y la herencia genética?
{Tengo que hacerme una prueba genética para saberlo?
iPueden estos problemas “de familia” afectar a mis
hijos?

L

UNA GUIA PARA EL HISTORIAL DE SALUD FAMILIAR 11




:Como les hago las preguntas
a mis familiares sobre nuestro
historial de salud familiar?

Pasando la pagina encontrara una lista de preguntas que le
ayudaran a hablar con su familia. Las preguntas le ensefiaran
sobre los relatos de la familia asi como las tendencias en
temas de salud y el impacto que hayan podido tener el
ambiente, el estilo de vida, y el historial de salud familiar

de la persona. No deje de incluir sus propias preguntas que
tengan una relacion especifica con su familia.

Prepararse con tiempo:
¢ Anote lo que ya sabe — como los nombres de sus parientes,
dénde nacieron, o cuantos hijos tienen.

e Prepare las preguntas, asi tendra un historial de salud
familiar mas preciso.

e Si puede, grabe las entrevistas en una grabadora o video.

La historia de Laura

Como yo soy adoptada, pensé que no habria manera de reunir mi
propio historial de salud familiar. Aun con la ayuda de mi familia

adoptada y la agencia de adopcion, no consegui las respuestas
a las preguntas sobre la salud de mi familia biolégica que yo
necesitaba. éC6mo puedo obtener mi historial de salud familiar
si no tengo respuestas a las preguntas?
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Durante la conversacion:
e Anote la informacién que su pariente le da.

® Haga preguntas que sean cortas; hay que evitar preguntas
que se responden con sélo “si” o “no”. Por ejemplo, tia,
{Cuantos anos de edad tenia el tio cuando murié? éDe qué
enfermedad muri6?

e Haga preguntas de seguimiento, como “.por qué?”
icdmo?” y “ime puede dar un ejemplo?”

e No se preocupe si algunos parientes no saben
responder a cada una de sus preguntas.

¢ Sea respetuoso/a con la persona que prefiere no
comentar sobre ciertos temas.

e Considere pedirle a su pariente que le muestre
fotografias, recetas, cartas personales, y otros recuerdos
de la familia. Estas cosas ayudan a recordar mas
detalles y pueden llevar a mas anécdotas de la familia.

Intente no interrumpir a su pariente
— ique él o ella le cuente su historia!

Si hay algo que puedo hacer. Voy a empezar
mi historial de salud familiar conmigo misma y
con las condiciones médicas que tengo — como

por ejemplo que empecé a usar anteojos a los
doce afos. Esta informacion se la pasaré a
mis hijos. Ellos tendran por donde empezar
y podran agregar mas informacién a nuestro
historial de salud familiar.
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Ejemplos de preguntas

Preguntas sobre la niiiez:
e ;Donde nacid?
e :Dbnde creci6?

e (Tuvo alguna condicion médica de pequeno/a? (Como por
ejemplo alergias)

e (Tiene hermanos o hermanas? {Murié alguno de ellos
durante la nifiez? ¢Si es asi, épor qué?
Preguntas sobre la vida adulta:

e (En qué ha trabajado? {Me puede dar una idea de cdmo se
desarrolla un dia tipico en su trabajo?

e /COmo era el lugar donde trabajaba?
e ;Tiene hijos? ¢éComo se llaman y cuando nacieron?

e ;Qué costumbres ha tenido que pueden haber afectado su
salud? (Como estar expuesto/a pesticidas y otros quimicos,
al sol, actividades fisicas, fumar).

¢Ha tenido alguna condicion médica o enfermedad de
adulto? ¢A qué edad? iLe hicieron algln tratamiento médico
0 cirugia por alguna condicion médica?
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LA RECOLECCION DE DATOS

Preguntas sobre los padres y los abuelos:

e /Cuando y ddnde nacieron sus padres? ¢Qué sabe de ellos, por
ejemplo, en qué trabajaron y qué hacian en su tiempo libre?

e /Qué recuerda de sus abuelos? ¢Cuando y dénde nacieron?

e ;Recuerda alguna condicién médica o queja fisica que
afectara a sus padres o a sus abuelos?

e (Recuerda si tomaban medicamentos con o sin receta médica
de manera rutinaria? Si tomaban medicamentos, é¢para qué era?
¢Usaban remedios caseros? ¢Qué tipo de remedios y para qué?

Preguntas sobre la vida familiar:

e /Ha vivido su familia cerca de lugares que hayan sido
peligrosos o han pasado por grandes desastres que puedan
haber afectado su salud?

e /Qué clases de comida suele comer su familia? éMe puede
describir un desayuno o una comida tipica? ¢éQué comida
habia para ocasiones especiales?

e /Sabe si alguien tuvo alglin embarazo o parto dificil? (Qué
tipo de dificultades tuvo?

e (Hay alguna condicion o enfermedad que usted cree que
puede venir de familia?

e ;Tiene algo mas que quiera contarme sobre su vida o sobre
los problemas de salud en nuestra familia?
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¢Como puedo organizar mi
historial de salud familiar?

La informacién que relina la puede anotar en un cuaderno o
escribir en la computadora. Es importante hacer un resumen
de toda la informacién de manera que se entienda claramente
— para usted, para su familia y para su doctor o clinica. A
continuacion encontrara algunas ideas (tiles y creativas para
organizar su informacion.

Retrato de salud familiar

El retrato de salud familiar es una version especial de un arbol
genealdgico que muestra a los parientes y sus condiciones de
salud. El retrato de salud familiar se sugiere que se lo muestre
0 comente a su doctor o en la clinica. Vea la pagina 18 para
mas informacién.

La historia de Isabel

Mi abuela murié6 de un infarto masivo a los 39 afios. A pesar del
cuidado que le puso mi mama al cuidado médico de la familia, ella
misma no sabfa que tenia una condicién cardiovascular muy seria. Se
sentia perfectamente bien, pero durante un chequeo de rutina hace
dos afos, el doctor le descubrié una arritmia incontrolable. Mando de
inmediato a mi mama al hospital y se le implanté un marcapasos al dia
siguiente. Sabian que mi abuela habia muerto de un ataque al corazén
a una edad temprana, entonces reconocieron que los sintomas de mi
madre eran muy serios.

Saber esto de la salud de mi mama y de mi abuela me asusta pero
me parece que tener este conocimiento es muy positivo. Yo sé que se
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Una tarjeta para el doctor

En el sitio web: www.geneticalliance.
org/ccfhh, encontrara una tarjeta
para llenar y llevar a su médico. La
tarjeta le da enfoque a unas temas
de preocupacion que tiene sobre su
historial de salud familiar. También le
da al médico mas informacién sobre
sus factores de riesgo que podrian
“venir de familia”.

puede sentir sana, pero sin embargo puede
tener una condicién médica seria. Cuando voy
a mis propios chequeos, siempre le hablo a
mi doctora sobre el historial de salud de mi
mama y de mi abuela. Ella me revisa por
completo el corazén y siempre me hace
pruebas especiales.

Aunque no puedo cambiar lo que les pasd a
mi mama y a mi abuela, si puedo usar esa
informacién para llevar mejor el manejo de mi
salud y disminuir mi riesgo.

1
1
1
1
1
1
1
1
1
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¢Como puedo dibujar mi
retrato de salud familiar?

Si tiene acceso al Internet, puede usar el folleto Retrato de
la Salud de Mi Familia del Cirujano General de los EE.UU.,
para crear un arbol de la historia de salud familiar en su
computadora. Vea familyhistory.hhs.gov/spanish

También puede crear su propio retrato de salud de la familia.
Utilice el ejemplo que aparece en la proxima pagina como guia.
Instrucciones para la creacion de un retrato de salud familiar

e En la parte superior de una hoja de papel grande, escriba
su nombre y la fecha.

¢ En el centro, dibuje un simbolo para representarse a usted
— un cuadrado si usted es hombre o un circulo si es mujer.

® Después, dibuje los simbolos de sus padres y escriba el
nombre y fecha de nacimiento de cada uno
(o la edad aproximada).

e Entre esos dos simbolos trace una linea, y después trace
otra conectando esa linea al simbolo que lo representa
a usted.

¢ Dibuje a los hermanos, con el o la mayor a la izquierda y el
o la menor a la derecha.

® Ponga también la informacién médica que haya reunido
para cada uno.

® Ponga el pais de origen y cualquier otra informacion que
haya reunido.

18 (NOS VENDRA DE FAMILIA?




LA RECOLECCION DE DATOS LA ORGANIZACION LA COMPRENSION

La historia de Ana

Para comenzar el retrato de la salud O
de mi familia, me puse a mi misma. yo (Ana)
A las mujeres del retrato las dibujo n. 1975
con un circulo. Debajo de mi nombre - -
escribi mi fecha de nacimiento.
O @)
4 ; 2 ; Marco Elena
2 DesE)ues puse a n:n mama y? mi n. 1950 n. 1952
papa. Los conecté con una linea y
dibujé otra linea que se conectaba o
conmigo. yo (Ana)
n. 1975
De alli puse a mi hermano y a 0 O
. .. Marco Elena
mi hermana, y también puse sus 1. 1050 n. 1952
fechas de nacimiento. Los conecté
a cada uno de ellos a la linea Itl (@) é
que conecta a mis padres. A los Juan yo (Ana) Maria

hombres del retrato los dibujo n.1974  n. 1975  n.1979

con un cuadrado.

Q MEXICO
Para los padres de mi papa, -
use sus nombres encima del Ana Luis
P I . n. 1930 n. 1929
suyo y dibujé una linea que los infarto
conecta a ellos, y otra linea que 42 afos ESTADOSOUN'DOS
se conectaba conmigo. También
P Marco Elena
puse que eran de México, y que n. 1950 1. 1952
mi abuela muri6 de un ataque al
corazdn a los 42 afios. r—Ll (@) é
Juan yo (Ana) Maria
n. 1974 n. 1975 n. 1979
hipertension

Simbolos para dibujar el
Retrato de la salud familiar [Jhombre Omujer [ fallecido
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Y ahora, ;queé?

e Guarde la informacion y vaya actualizandola a medida que

vaya reuniendo mas informacion de su familia.

e Aprenda mas sobre las enfermedades que aparecen en su

familia y aprenda a mantenerse sano/a.
e Comparta la informacién con su familia.

e Lleve un resumen claro de su historial de salud familiar
a su doctor o clinica.

e Lea el folleto que sigue: Una guia para comprender la
genética y la salud.
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LA COMPRENSION

Recursos

Genetic Alliance Family Health History Resources
www.geneticalliance.org/familyhealthhistory (inglés)

HealthFinder, su guia a la informacion confiable de la salud
www.healthfinder.gov/espanol

Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades
www.cdc.gov/spanish

nacersano, March of Dimes
WWW.Nacersano.org

Family Voices
www.familyvoices.org/espanol

Abriendo un Camino Genético, Howard Hughes Medical Center
www.hhmi.org/genetictrail-esp

Consejo Nacional de La Raza (NCLR)
www.nclr.org (inglés)
Teléfono: 202.785.1670
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