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INTRODUCCION

Los sindromes de predisposicidn al cdncer son condiciones genéticas que pueden generar
multiples preocupaciones para los miembros afectados de una familia. No solo existe un
mayor riesgo de desarrollar cdncer en comparacion con la poblacién general, sino que
muchas personas con estos sindromes también tienen un alto riesgo de tener un hijo con la
misma condicidn, lo que hace que el proceso de planificacion familiar sea mas complejo.
Ademas, otras manifestaciones no tumorales pueden influir tanto en la atencidn clinica
como en el asesoramiento.

Por ello, la familia depende de los profesionales de la salud para recibir informacién y
orientacién sobre las diversas opciones disponibles. Sin embargo, no todos los profesionales
sanitarios cuentan con el conocimiento especializado necesario para ofrecer este tipo de
asesoramiento.

OBJETIVOS DE LA GUIA

El objetivo de esta guia es ayudar a los profesionales de la salud a proporcionar
asesoramiento relevante y oportuno a las personas con un sindrome de predisposicién al
cancer.

RESUMEN

El grupo responsable de la guia estd formado por expertos con experiencia en multiples
areas relacionadas con la atencién de personas con sindromes de predisposicidn al cancer,
asi como por personas afectadas y sus representantes. Las siguientes recomendaciones
sobre asesoramiento reproductivo se basan en la literatura cientifica y en un consenso de
expertos obtenido mediante un proceso Delphi modificado.

Se recomienda que todas las personas con un sindrome de predisposicidn al cancer, asi
como los familiares a riesgo, reciban asesoramiento sobre sus opciones en relacién con la
planificacién familiar. Depende de cada persona aceptar o rechazar esta oferta. También se
recomienda que existan multiples oportunidades de asesoramiento a lo largo de la vida, ya
gue las perspectivas y la relevancia de la planificacién familiar pueden cambiar con el
tiempo.

RECOMENDACIONES CLAVE / RESUMEN DE LA GUIA

Toma de decisiones reproductivas — contenidoy marco = Recomendacidon Nivel de

del asesoramiento reproductivo acuerdoz
El asesoramiento reproductivo debe ofrecerse a todas las |1,2, 11 Fuerte (1,2),
personas con un sindrome de predisposicién al cancer * y moderado (11)

a los familiares pertinentes.
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Las parejas deben tener acceso a un equipo 6,13 Fuerte
multidisciplinar de profesionales de la salud.
Momento de ofrecer del asesoramiento reproductivo

El asesoramiento reproductivo debe ofrecerse de manera |7, 8 Fuerte
longitudinal, con multiples oportunidades a lo largo de la
vida, idealmente antes de la planificacion familiar.

Los nifios a riesgo deben recibir asesoramiento al alcanzar |10 Moderado
la edad adulta, o antes si es apropiado.
Presentacion de las opciones reproductivas

El asesoramiento reproductivo debe incluir oportunidades (12, 13 Moderado

de seguimiento y acceso a un apoyo psicolégico. (12), fuerte
(13)

Gama de tecnologias de reproduccidn asistida

Las opciones de preservacion de la fertilidad deben 15, 16 Fuerte (15),

incluirse en el asesoramiento reproductivo. moderado (16)

* El asesoramiento es especialmente relevante durante la edad reproductiva, pero también puede ser
pertinente en otros grupos de edad, como la adolescencia o en personas mayores que informaran a sus
familiares.

NECESIDADES PSICOLOGICAS

Es importante considerar el impacto de un sindrome de predisposicién al cancer tanto en el
bienestar mental como social. Un diagndstico tardio, la incertidumbre sobre futuros
problemas de salud y/o el miedo a desarrollar cancer pueden causar ansiedad o depresion.
Vivir con una condicién de salud a largo plazo también puede generar desafios sociales. Puede
haber preocupaciones econdmicas, como el costo del seguro y el impacto en el empleo.
También pueden surgir sentimientos de culpa y dudas al hacer planes para formar una familia.

Atender las necesidades psicolégicas de los pacientes y familias con sindromes de
predisposicién al cdncer debe ser un elemento clave de su atencién y también debe formar
parte del proceso de asesoramiento genético. Los profesionales de la salud deben preguntar
por el bienestar en cada visita clinica y estar atentos a signos de ansiedad y depresidén. Los
pacientes deben ser derivados a apoyo profesional si es necesario. El apoyo con personas en
situacion similar, a través de grupos de apoyo para pacientes, también puede desempenar un
papel importante en el bienestar.
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