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Objetivos de aprendizaje

e Explicar el rol de los trabajadores de salud comunitarios en el apoyo a los pacientes
con diagnosticos genéticos

 Demostrar estrategias de comunicacion efectivas para debatir el riesgo genético
con los pacientes y sus familias.

* |dentificar desafios y soluciones al ayudar a los pacientes a compartir informacion
genética con sus familiares.

* Orientar a los pacientes en la busqueda y uso de redes de apoyo social para
afecciones genéticas.

* Educar a los pacientes y a sus familias sobre los riesgos genéticos de una manera
culturalmente apropiada.
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Ayudar a los usuarios a
identificar el apoyo
social

* Ayudar a afrontar el estrés del
diagndstico, el tratamiento y la
recuperacion del cancer

* Puede brindar apoyo fisico,
psicologico, financiero, mental y
emocional
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Tome
decisiones
informadas

Obtener
recursos
especificos
para el
diagnostico

Obtenga
apoyo
emocional

ayuda a los

pacientes
a:

Fomentar el
sentido de
pertenencia

Reducir el
estrés y la
ansiedad

Compartir
su
experiencia




Grupos de apoyo

OtrOS tipOS especializados

de apoyo o
. Asesoramiento Organizaciones
SOClaI psicoterapéutico de promocion

i Grupos
Asesoramiento posS y
enético plataformas en
J linea

Clinicas
especializadas en
gestion genética
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Como educan los
trabajadores de
salud
comunitarios
sobre el riesgo
genético
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Genomics Education

Explicando las
afecciones genéticas

Animando a los
pacientes a hablar con
sus médicos

Decidiendo qué
conversaciones deben
ser individuales o en

grupo

Ayudando en la
recopilacion de la
historia familiar

Proporcionando
ejemplos de
preguntas para hacer

Compartiendo
recursos educativos
para pacientes




é¢Por qué comunicar sobre el riesgo familiar?

Beneficia tanto al paciente como a sus
familiares.

Los familiares pueden brindar apoyo

Empodera a los familiares a tomar
decisiones informadas sobre su propia salud

Los familiares pueden optar por pruebas de
deteccidén en cascada
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Pruebas en cascada
\

|dentifican a familiares en riesgo cuando se detecta una afeccién
genética en una persona

Comienzan probando a los parientes mas cercanos que tienen
mas probabilidades de tener el mismo cambio genético

Si un familiar da positivo, se anima a sus familiares inmediatos a
que también se hagan la prueba



é¢Por qué son importantes las pruebas en
cascada?

Deteccion temprana

Permite a los familiares tomar medidas preventivas
y prevencién o buscar tratamiento temprano

Ayuda a las personas a tomar decisiones informadas
sobre deteccion y estilo de vida

Efectividad en Puede reducir los costos de atencion médica a largo
costos plazo al prevenir enfermedades avanzadas

Em pOd eramiento de [ Proporciona conocimientos para apoyar y proteger a
las familias los familiares de enfermedades genéticas
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Preguntas utiles para hacer

ICOLITEP',’e",de" ;Qué opina acerca de compartir informacién de salud
a dinamica genética con su familia?
familiar

;Hay algun miembro de la familia que pueda estar
particularmente interesado o preocupado por la genética?

;Hay algun miembro de la familia con el que preferiria no
hablar de genética?
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Preguntas utiles para hacer

f:srﬂﬁ:ag'; y ¢Le gustaria recibir ayuda para pensar co6mo
riesgos compartir informacién genética con su familia?
familiares

JTiene alguna inquietud acerca de comunicarse
con familiares o amigos respecto a su
informacién de salud genética?

;Seria util desarrollar un plan sobre cdmo puede
hablar con su familia sobre el riesgo genético a
lo largo del tiempo?
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Preguntas utiles para hacer

Buscar apoyo JTiene usted amigos cercanos que sean buenos para

adicional y escucharle y ayudarle a pensar en decisiones importantes de
recursos salud?
comunitarios

cEstaria interesado en encontrar grupos de apoyo
comunitarios para personas con riesgos genéticos o
problemas de salud similares?

;Como le gusta habitualmente recibir apoyo emocional?
JPreferiria en persona, llamadas telefénicas o grupos en
linea?
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Desafios al hablar sobre el riesgo familiar

Falta de
alfabetizacion
genética o
medica

Miedo a causar Incapacidad
angustia a los para contactar
familiares con familiares

Divulgacion a
miembros
selectos de la
familia

Relaciones
familiares
tensas

Subestimar o
sobreestimar el
riesgo genético




Superar los desafios de la comunicacion

Falta de alfabetizacion
genética o médica
Simplificar conceptos complejos
Utilizar ejemplos de la vida real
Proporcionar recursos escritos
Ofrecer debates de seguimiento
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Miedo a causar angustia
entre los familiares
Normalizar la conversacion
Centrarse en los resultados positivos

Respetar el momento oportuno y la
disposicion para la divulgacion

Incapacidad para contactar
con familiares

Proporcionar herramientas (como
guiones) para conversaciones
dificiles
Usar canales alternativos (chats
grupales y redes sociales)

Fomentar una participacion familiar
mas amplia



Superar los desafios de la comunicacion

Proporcionar informacién precisa sobre los riesgos
Normalizar la incertidumbre (la genética es solo un factor de salud)
Fomentar el asesoramiento genético

Respetar la privacidad y autonomia
Afirmar su derecho a decidir con quién compartir informacion
Proporcionar estrategias para compartir informaciéon confidencial
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Actividad 10 del cuaderno de trabajo

1.

Michelle es una mujer de 30 anos con antecedentes
familiares de cancer de mama en su madre
(diagnosticada a los 42 anos) y su abuela materna
(diagnosticada a los 56 afios). Su padre fallecio y ella no
sabe mucho sobre el lado paterno de su familia. Esta
interesada en las pruebas genéticas para el cancer de
mama hereditario, pero no esta sequra de como acceder
a estas en su comunidad y recurre a usted en busca de
ayuda.

¢ Qué consejos le daria a Michelle sobre los pasos a sequir?

Después de guiar a Michelle hacia los recursos
apropiados, ella decide realizarse una prueba genética
de linea germinal para HBOC. Se encontrd que tenia
una variante patogénica en BRCA1. La familia de
Michelle es pequena, pero tiene una media hermana
paterna que vive cerca. Michelle no esta sequra si debe

contactar a su media hermana y acude a usted en busca
de consejo.
¢;Como podria guiar a Michelle?

David es un hombre de 45 anos con antecedentes
familiares de cancer colorrectal. A su padre le
diagnosticaron la enfermedad cuando tenia 50 afios y a
su tio paterno cuando tenia 58. David ha oido hablar del
sindrome de Lynch, pero no esta seguro de qué significa
para él o su familia. También le preocupa su hermano
menor, que tiene 40 anosy aun no se ha hecho ninguna
prueba de deteccion de cancer colorrectal. David duda
en hablar sobre las pruebas genéticas con su familia y
recurre a usted en busca de orientacion.
¢/Qué pasos tomaria para ayudar a David a comprender el
sindrome de Lynch y alentarlo a hablar con su familia
sobre sus preocupaciones?
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