1ICO

Institut Catala d'Oncologia

o
O

GESTION ADMINISTRATIVA EN LA UNIDAD DE CANCER HEREDITARIO DEL ICO BADALONA

1Torrent Porti M 2 Cano Sanchez, RM 3 Diaz Isidoro, V * Martin Mestre, M.l > Gisbert-Beamud, A
I Administrativa Unitat Consell Genétic, ? Infermera Unitat Atencio a la Ciutadania, 3 Secretaria Direccid, 4 Assessora genética Unitat Consell genétic, > Assessora geneéetica Unitat Consell Genetic

de I'Institut Catala d’Oncologia Badalona

Introduccion

El asesoramiento genetico en cancer es el proceso por el que los pacientes y/o familiares con una posible predisposicion hereditaria a tener cancer son
iInformados de la posibilidad de presentar o transmitir esta enfermedad. De cual es su riesgo personal y de sus implicaciones para la familia, asi como, de
los metodos disponibles para la deteccion precoz y la prevencidon. Durante este proceso se evalua, también, el impacto emocional y se ofrece la posibilidad
del diagnostico genético, respetando la autonomia del individuo vy la privacidad de la informacion y de los resultados.

Objetivo

Valorar la repercusion de ofrecer una atencion integral, accesible y equitativa a estas personas y familias, garantizando la continuidad asistencial y

coordinando el seguimiento de los pacientes con riesgo.

CRITERIOS DE DERIVACION A LA UNIDAD DE ASESORAMIENTO GENETICO

Alta incidencia de cancer en |a
familia, o varios tumores
asociados a un sindrome de
cancer hereditario.

Edad precoz al diagndstico o Repeticion del mismo tumor en la
multiples tumores primarios | familia. Presentando un patron de
en un mismo individuo. herencia autosomico dominante.

Metodologia

Tareas administrativas
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* |dentificacion
/Creacion codigo
de la familia e
Individuo.

* Derivaciones de
los servicios del
Hospital
Universitario
Germans Trias |
Pujol.

agenda de la o Genograma:

familia en caso de de predisposicion hereditaria.

Registro y clasificacion

 Clasificacion
segun el tipo de
estudio genético.

Programacion de la consulta

« Hospitales
comarcales del
area.

Recepcion de la solicitud 1a visita

 Digitalizacion y
registro de

Asesoramiento previo a la prueba genética
» Citaren la  Recogida datos familiares, basqueda de informes.

asesora genetica « Representacion grafica del desarrollo familiar a lo largo del tiempo.
responsable de la « Es la herramienta mas eficaz para determinar la probabilidad que una familia tiene de tener una enfermedad

ser conocida o  Sirve para recoger, registrar, relacionar y exponer informacion del sistema familiar en un momento
dependiendo de determinado y utilizarlas para la resolucion de problemas clinicos.

la priorizacion y « Da informacion sobre otros miembros de la familia que no vienen a consulta.
complejidad del « Permite relacionar al paciente con su familia.

caso. * Puede ayudar a los componentes de la familia a verse como un todo y a reconocer que la familia en su
conjunto participa de forma activa en el proceso salud-enfermedad de cada uno de sus miembros.

Confirmacion de

iInformes clinicos : :
la cita al paciente

« Centros Atencion
aportados por el

Primaria.

Consentimiento informado

paciente. via,correo 0 - Hoja informativa del objetivo del estudio genético.
telefono. » Participacion voluntaria.

« Descripcion del estudio, analisis de un panel que incluye 168 genes relacionados con predisposicion
hereditaria a desarrollar cancer.

 En cada caso se analizan aguellos genes de los que cumple criterios el paciente y/o su familia.

Extraccion de sangre

* En caso de que sea necesario, se coordina la recogida de
muestras (sangre, saliva, tejidos) para las pruebas
genéticas.

Recogida
de
muestras

punch cutaneo.

 El estudio se realiza a partir de la obtencion de material genético, como una muestra de sangre, mucosa oral o
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e REsultados geneéticos

* Discusion del resultado en comité (repercusion para el propio individuo, seguimiento propuesto, posibilidad de

*En caso de implicacion para otros familiares, se informa del circuito de derivacion a la unidad y/o, previo

consentimiento del paciente se informa al resto de familiares en riesgo y se les ofrece la posibilidad de estudio.
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* Primeras visitas
» 441 presenciales
» 283 telefénicas

 Visitas sucesivas )
« 1080 de seguimiento oncologas
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Conclusiones

La gestion administrativa en el servicio de
asesoramiento genético es crucial para el
correcto funcionamiento y coordinacion del
servicio. Una buena gestiobn asequra que los
pacientes reciban un asesoramiento claro y
profesional, se mantenga la confidencialidad de
los datos y se cumplan todas las normativas
éticas y legales. Todo ello contribuye a un
entorno seguro y eficiente para pacientes y
profesionales.
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