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RESUMEN

Introduccién: Debido al aumento de la supervivencia en los pacientes pediatricos con
cancer y en los adolescentes transgénero que buscan atencion médica para adecuarse al
género sentido, la cifra de pacientes que pueden ver comprometida su fertilidad por la

enfermedad o por los tratamientos a seguir se ha incrementado.

Objetivo: Elaborar un documento base que retna y describa el rol de enfermeria
durante el proceso de preservacion de la fertilidad pediatrica en nifios y adolescentes

con cancer o transgénero.

Material y métodos: Revision bibliografica realizada a través de bases de datos como
Pubmed, Cinhal, Google Académico y otras fuentes y paginas corporativas.

Resultados: Numerosas asociaciones y organizaciones han declarado la importancia de
preservar la fertilidad en los pacientes de este grupo de edad, sin embargo las cifras
reportadas de aquellos que deciden preservar aun son bajas. Enfermeria forma parte del
equipo multidisciplinar, encontrandose en buena posicion para proporcionar los
cuidados y actividades necesarias para realizar correctamente la preservacion de la
fertilidad.

Discusién: El desarrollo de guias de préactica clinica, programas sobre preservacion de
la fertilidad pediatrica y recursos educativos permitiria disminuir las barreras existentes
y abordar adecuadamente un tema que afecta directamente a la calidad de vida de los

pacientes.

Conclusiones: A pesar de que la preservacion de la fertilidad ha adquirido una mayor
relevancia en la dltima década, aln existe un gran desconocimiento sobre la

preservacion de la fertilidad tanto en los profesionales sanitarios como en las familias.

Palabras clave: preservacion de la fertilidad pediatrica, cancer, transgénero,

enfermeria.
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GLOSARIO (1,2)

Disforia de género: Incomodidad o malestar causado por la discordancia entre la
identidad de género y el sexo asignado a la persona al nacer.

Género: Conjunto de caracteristicas sociales y culturales histricamente construidas,
que se atribuyen a las personas en funcién de su sexo. Hace referencia a las conductas, a
lo que se espera de ellas por haber nacido con un pene 0 una vagina (Ssexo de
asignacion), y es producto de la socializacion.

Identidad de Género: Percepcion intrinseca de una persona de ser hombre, mujer, o
alguna alternativa de género o combinacion de géneros. La identidad de género de una

persona puede 0 no corresponder con su sexo asignado al nacer.

Sexo bioldgico: El sexo es asignado al nacer como masculino o femenino, usualmente
basadndose en la apariencia de los genitales externos. Cuando los genitales externos son
ambiguos, otros componentes del sexo como los genitales internos, sexo cromosoémico y

hormonal son considerados con el fin de asignar el sexo.

Transexual: Adjetivo para describir a las personas que buscan cambiar o que han
cambiado sus caracteres sexuales primarios y/o las caracteristicas sexuales secundarias a
través de intervenciones médicas (hormonas y/o cirugia) para feminizarse o
masculinizarse. Estas intervenciones, por lo general, son acompafiadas de un cambio

permanente en el papel de género.

Transgénero: Describe a la persona cuya identidad o expresion de género no esta de
acuerdo con el sexo asignado al nacer. El término incluye pero no es limitado a
transexuales. Se debe utilizar el término que la persona utiliza para describirse a si
mismo o misma (derecho de autodeterminacion), y no todas las personas transgénero

alteran sus cuerpos con hormonas o cirugias.



1. INTRODUCCION

La preservacion de la fertilidad se define segiin Gosden (3) como “la aplicacion
de procedimientos quirdrgicos, médicos o de laboratorio para preservar el potencial
genético de paternidad, en adultos o nifios que se encuentran en situacion de riesgo de

esterilidad antes del final de la vida reproductiva natural.”

La preservacion de la fertilidad ha adquirido una gran relevancia en la Gltima
década (3), aunque si bien es cierto que puede parecer un tema poco transcendente en la
poblacién pediatrica, muchos nifios se encuentran en riesgo de infertilidad debido a
multiples patologias o por sus tratamientos (4). Algunas situaciones en las que la
fertilidad se puede ver comprometida en los nifios es en los pacientes oncolédgicos, nifios
con tratamiento inmunosupresor, pacientes con trastornos en el desarrollo sexual debido
a un desarrollo gonadal anormal o por una produccion anormal de hormonas y en

situaciones de disforia de genero (5).

En el caso de los nifios oncolégicos, segln los datos aportados por la Asociacion
espafola contra el cancer (AECC) en el afio 2020, se diagnosticaron 997 casos nuevos
de céncer en nifios entre los 0-14 afios de edad (6) y segun los datos del Registro
Nacional de Tumores Infantiles (RETI-SEHOP) el porcentaje de supervivencia a los 5
afios del diagndstico en el 2018 fue del 79% (7). Gracias a los avances en los
tratamientos, la supervivencia ha aumentado considerablemente en los ultimos afios, sin
embargo esto ha provocado que aumenten los efectos secundarios tardios que pueden
aparecer debido a las terapias, como la disfuncidén organica, neoplasias secundarias,

trastornos psicosociales o disminucion de la capacidad reproductiva y de la fertilidad

@8).

Por otra parte, cada vez hay una mayor demanda de atencion médica por parte de
nifios y adolescentes que experimentan incongruencia entre el sexo asignado al nacer y
con el género con el que se identifican realmente, lo que en muchas ocasiones
desemboca en disforia de género. Muchos de estos nifios y adolescentes van a someterse
a tratamiento para disminuir la angustia que ésta les genera. Sin embargo, en ocasiones
esa incongruencia no genera angustia o ansiedad patolégicas, sino que se traduce en un
deseo de adecuar su sexo fenotipico al nacimiento con su género sentido. Este

tratamiento, a pesar de que les va a permitir aliviar los sintomas y aumentar su



autoestima, al igual que ocurre con las terapias contra el cancer, implica tratamientos

hormonales que pueden afectar a su fertilidad (9,10).

Por ello, es importante abordar cuanto antes el riesgo de infertilidad tras realizar
el diagndstico o bien después de que el paciente muestre interés en comenzar un
tratamiento hormonal. Sin embargo, a pesar de que varias organizaciones como la
Sociedad Estadounidense de Oncologia Clinica (ASCO), la Sociedad Estadounidense de
Medicina Reproductiva, la Academia Estadounidense de Pediatria 0 la Asociacion
Profesional Mundial para la Salud Transgénero (World Professional Association for
Transgender Health, WPATH) han dado pautas y declarado la importancia de informar
y derivar a estos pacientes a unidades de reproduccion para preservar su fertilidad
(10,11), un gran numero de estudios muestran que en numerosas ocasiones los
profesionales de la salud no informan ni discuten adecuadamente sobre los riesgos que
existen sobre la fertilidad. Algunas de las causas que refieren sobre la dificultad al
hablar sobre la preservacion de la fertilidad son las barreras identificadas como el
tiempo limitado para no retrasar el tratamiento, la falta de material educativo adecuado,
preocupacion de que la conversacion genere ansiedad al paciente o por no saber como
abordar discusiones sobre la sexualidad y la fertilidad con los nifios y como incluir a los

padres en la toma de decisiones (11).

Para abordar la preservacion de la fertilidad es necesario un equipo
multidisciplinar, en el que las enfermeras se encuentran en una posicion ideal para
comprender los riesgos que implican los tratamientos y abordar temas relacionados con
la calidad de vida del paciente (12). Ademas, las enfermeras desde la consulta de
enfermeria de reproduccion asistida pueden establecer un enlace entre los diferentes
miembros del equipo como el oncélogo, el endocrindlogo vy el resto de especialistas y
van a proporcionar al paciente y a su familia una atencion integral abarcando numerosas
funciones que van desde el acompafiamiento durante el proceso hasta dar apoyo

emocional para que expresen e identifiquen sus emociones (13).

2. JUSTIFICACION

Debido al aumento de la supervivencia en los nifios oncoldgicos y el mayor
namero de adolescentes transgénero que buscan atencion médica, la calidad de vida de

estos pacientes ha cobrado una gran relevancia en la actualidad, destacando la



importancia de la discusion del riesgo para la fertilidad que pueden tener la enfermedad

0 sus tratamientos.

La falta de estudios y articulos realizados sobre este tema, los datos encontrados
sobre que una baja proporcion de profesionales abordan el tema de la fertilidad en esta
poblacién y el importante papel que puede desempefiar enfermeria en el proceso de
preservacion de la fertilidad justifica la realizacion de este trabajo, que en un futuro
podra servir para la elaboracién de intervenciones educativas, programas de

preservacion de la fertilidad pediatrica y de guias de préactica clinica enfermeras.

3. OBJETIVOS

Objetivo General:

Elaborar un documento base que reuna y describa el rol de enfermeria durante
el proceso de preservacion de la fertilidad pediatrica en dos grupos de poblacion (nifios

y adolescentes con cancer o transgénero).
Objetivos Especificos:

- Visibilizar la situacién actual de la preservacion de la fertilidad pediétrica.

- Describir las diferentes técnicas de preservacion de la fertilidad en nifios y
adolescentes.

- ldentificar las barreras existentes en los sanitarios y familiares ante la
preservacion de la fertilidad en estos grupos de poblacion.

- Mostrar las diferentes fases del proceso de preservacion de la fertilidad.

- Detallar las actividades de enfermeria en las distintas fases del proceso.

- Disefiar una propuesta de triptico informativo destinado a las familias con nifios

oncoldgicos en riesgo de pérdida reproductiva.

4. METODOLOGIA

Para realizar el presente trabajo se ha llevado a cabo una revisién bibliografica,
realizada entre los meses de diciembre de 2020 a mayo de 2021 mediante la busqueda
de literatura en bases de datos y metabuscadores relacionados con las Ciencias de la

Salud: Pubmed, Google Académico, Health& Medical Collection, Cinhal, Dialnet y



Nature. Ademas, se han consultado otras fuentes como libros de la Biblioteca de la
Universidad de Valladolid y péginas web corporativas como la AECC, SEHOP
(Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia Pediétricas) o la WPATH.

Estrategia de Busqueda:

Para realizar la busqueda se han empleado descriptores DeCS (Descriptores en
Ciencias de la Salud) y MeSH (Medical Subjet Headings) y operadores boleanos que se

indican a continuacion:

e DeCS: preservacion de la fertilidad, cancer, personas transgénero, enfermeria,
nifio y adolescente.

e MeSH: fertility preservation, cancer, transgender persons, nursing, child y
adolescent.

e Operador boleano: AND.

Los criterios de inclusion y filtros utilizados para seleccionar los documentos
han sido aquellos que no sobrepasasen los 10 afios de antigiiedad aungue se han
seleccionado alguna informacion mas antigua por su utilidad en el trabajo. También se
han usado como filtros idiomas en inglés y en espafiol, aquella informacion que
estuviera centrada en el tema del trabajo y el filtro de edad para seleccionar aquellos

documentos que estuvieran enfocados en la edad pediatrica y adolescente.

Por otra parte, para excluir informacion se ha tenido en cuenta aquella que
sobrepasara el marco temporal fijado, la que no tratara sobre la preservacion de la
fertilidad en nifios o adolescentes, la que no estuviera centrada en pacientes con cancer
o0 transgénero y aquella informacion sobre enfermeria que no estuviera centrada en esta

poblacion.

En cuanto al proceso de seleccion de estudios tras realizar la busqueda y aplicar
los filtros y criterios de inclusion y exclusion mencionados, se obtuvieron un total de
4395 documentos. Posteriormente, tras la lectura del titulo se descartaron 4267,
seleccionando 128. Tras su lectura completa se han seleccionado 44 documentos para la
elaboracion del trabajo. Se ha representado el procedimiento mediante un diagrama de

flujo presente en el Anexo I.

Entre las herramientas utilizadas para la elaboracion de la revision bibliografica,



se encuentra el gestor bibliografico Mendeley que se ha usado para organizar los
articulos, elaborar la bibliografia y gestionar las citas bibliogréaficas. Por otra parte,
también se ha usado el Journal Citation Reports (JCR), para ver el factor de impacto de

las revistas en las que se encontraban los articulos incluidos.

5. DESARROLLO DEL TEMA

5.1. Situacion actual de la preservacion de la fertilidad pediatrica

La preservacion de la fertilidad es un tema importante en la poblacion pediatrica,
muchos nifios y adolescentes se veran afectados de pérdida de fertilidad debido a sus
enfermedades o tratamientos. La infertilidad esta relacionada con una reduccion en la
calidad de vida de los pacientes, estrés psicoldgico, ansiedad y baja autoestima y por
ello ha ido ganando relevancia con el paso de los afios y cada vez son mas las
investigaciones y estudios que se llevan a cabo sobre el tema. Ademas, en los ultimos
afios se han elaborado guias sobre la preservacion de la fertilidad en nifios y maltiples
asociaciones han declarado la importancia de informar y de llevar a cabo las técnicas

necesarias antes de comenzar con el tratamiento (14).

A pesar de que cada vez una mayor parte de los profesionales sanitarios se
encuentran sensibilizados con el tema y con la importancia de dar informacion a las
familias, el numero de pacientes que es informado adecuadamente y derivado para
preservar su fertilidad tanto en pacientes con cancer como en pacientes transgénero en

la actualidad aun son bajas (15,16).

En el caso de la preservacion de la fertilidad en los nifios y adolescentes con
cancer, Garrido-Colino (15) participd en un estudio en 2017 elaborado por la SEHOP
en el que se envid una encuesta a pediatras especialistas en hematologia u oncologia
para determinar su grado de conocimiento sobre el tema. Los resultados mostraron que
la totalidad de los encuestados estaban de acuerdo en que discutir la preservacion de la
fertilidad con las familias es importante, sin embargo el 12% no derivaba nunca a
unidades de reproduccion asistida, otro 12% solo lo hacia si percibia interés en las
familias, el 38% solo lo realizaba en pacientes puberes y el 34% solo derivaba a los que
fueran a recibir tratamiento muy gonadotéxico. Ademas, la mitad de los pacientes que
finalmente se sometian a técnicas de preservacion de la fertilidad en los centros en los

que se realizo la encuesta fue menos del 10% (15).



Por otra parte el grupo de pediatria de la Sociedad Europea de trasplante de
sangre y médula 6sea (EBMT), realiz6 una investigacion en 38 centros de la EBMT
sobre el asesoramiento y los procedimientos de preservacion de la fertilidad que se
Ilevaban a cabo en nifios y adolescentes con cancer que iban a ser sometidos a trasplante
de células madre hematopoyéticas. Este procedimiento es conocido por afectar
directamente a la fertilidad de los pacientes, pues en aquellos en los que se usan agentes
alquilantes el 71% de los jovenes puede llegar a tener azoospermia y el 56% de las nifias
podrian desarrollar un fallo ovarico precoz en el futuro. Los resultados obtenidos tras el
estudio, mostraban que 21 de los 38 centros contaban con un programa estandarizado
sobre asesoramiento en preservacion de la fertilidad y ademas 16 de los 21 centros
contaban con programas para pacientes tanto prepuberales como postpuberales, sin
embargo 17 de los 38 no tenian programas estandarizados (Figura 1). Por otra parte, de
los 834 pacientes incluidos en el estudio y trasplantados con células hematopoyéticas, el
39% habia recibido informacion sobre preservacion de la fertilidad y finalmente el 16%
decidio realizar alguna técnica (Figura 2). También se obtuvo que los procedimientos
sobre preservacion de la fertilidad estaban cubiertos en su mayor parte por los sistemas
de salud publicos (55%) o por compafiias de seguros de salud (42%) y en el 39% de los
casos eran las propias familias las encargadas de costear los procedimientos (Figura 3),
lo que ha reflejado ser uno de los principales motivos por los que finalmente muchos de

ellos decidian no preservar la fertilidad (14).
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Figura 3. Sistema de cobertura de los procedimientos de preservacion
de la fertilidad. Fuente: Elaboracion propia, basada en Diesch T et al (14).

Actualmente en Espafia, solo tres hospitales cuentan con programas especificos
de preservacion de la fertilidad para pacientes pediatricos, entre ellos se encuentran el
Hospital Universitario y Politécnico la Fe de Valencia, el Hospital del Nifio Jesus de
Madrid y el Hospital Vall d’Hebron de Barcelona. Por su parte, el hospital de la Fe de
Valencia es uno de los centros de referencia a nivel nacional y en 2008 se cred el
programa para pacientes pediatricos ofreciendo todas las alternativas de preservacion de

la fertilidad disponibles y recibiendo pacientes de otras comunidades (17).

Con respecto a los adolescentes transgénero que también se encuentran en riesgo
de ver disminuida su fertilidad, los estudios y la informacion existente en el campo de la
fertilidad en este grupo de poblacién es mas limitada que en la de los nifios con cancer.
Ademas, en estudios en los que se investigaba el deseo de tener hijos bioldgicos en el
futuro se vio que este era mayor en los pacientes oncologicos que en aquellos que
sufrian disforia de género, lo que también se traducia en menores tasas de preservacion

de la fertilidad por su parte.

En un estudio transversal realizado en 2019 en un hospital de Toronto en
adolescentes (n= 79) con disforia de género que planeaban comenzar con la terapia
blogueadora o con el tratamiento hormonal cruzado, se les pas6 una encuesta tanto a los
pacientes como a sus padres (n= 73) para conocer su opinion sobre la preservacion de la

fertilidad y si ésta era considerada como una prioridad. Todos los participantes del



estudio, habian sido informados previamente del posible dafio que el tratamiento podia
causar en la fertilidad. Sin embargo, ninguno de ellos decidio preservar la fertilidad y el
tener hijos fue clasificado como una de sus prioridades mas bajas. Entre los que
manifestaron su deseo de paternidad futura, afirmaron no desear tener hijos bioldgicos y
que recurririan a otros métodos como la adopcién o la donacion de gametos (18).

Desde el punto de vista legal en Espafia respecto a las personas transgénero, la
Ley estatal 3/2007, del 15 de marzo, reguladora de la rectificacion registral de la
mencion relativa al sexo de las personas recoge que “foda persona de nacionalidad
espafola, mayor de edad y con capacidad suficiente para ello, podra solicitar la
rectificacion registral del sexo y que conllevara el cambio de nombre propio de la
persona”. Entre los principales requisitos para la rectificacion se encuentran que la
persona tenga un diagnéstico de disforia de género y que haya seguido tratamiento
médico durante dos afios para adecuarse al género sentido sin la obligacion de haberse

sometido a una cirugia de reasignacion sexual previamente (19).

A su vez, a lo largo del tiempo se han desarrollado algunas leyes autondémicas
que hacen referencia al derecho de la libre autodeterminacion del género de la persona.
Una de ellas es la Ley 2/2014, de 8 de julio, integral para la no discriminacion por
motivos de identidad de género y reconocimiento de los derechos de las personas
transexuales de Andalucia que recoge que “se debera respetar el derecho humano a la
autodeterminacion de la identidad de género y no podran limitar, restringir, excluir o
suprimir el ejercicio del derecho a la libre autodeterminacion de género de las
personas”, igualmente también contempla que “Ninguna persona sera obligada a
someterse a tratamiento, procedimiento méedico o examen psicoldgico que coarte su

libertad de autodeterminacion de género” (20).

Por otra parte la atencion sanitaria de las personas transgénero en nuestro pais ha
evolucionado lentamente y de forma desigual entre la comunidades autdbnomas. Fue a
partir de 1999 en Andalucia cuando se empezaron a desarrollar las primeras unidades
multidisciplinares de atencion a personas transgénero en el sistema publico y a fecha de
hoy son diez comunidades las que cuentan con unidades de identidad de género (21). En
el afio 2014, la Direccion General de Asistencia Sanitaria recoge la Unidad Funcional
Regional del Hospital Clinico Universitario de Valladolid como referencia en Castilla y
Ledn (22).



5.2 Proceso de preservacion de la fertilidad pediatrica

5.2.1 Protocolo de actuacion en nifios con cancer (Figura 4)

Cuando un paciente es diagnosticado de cancer por parte del servicio de
oncologia pediatrica, tanto él como su familia sufrirdn un enorme impacto psicolégico
por la aparicion de la enfermedad. En estos momentos, realizar una atencion integral por
parte de un equipo multidisciplinar que abarque los aspectos tanto emocionales como
terapéuticos e intentar garantizar la maxima calidad de vida cobra una enorme

importancia.

Uno de los primeros pasos segun el programa de preservacion de la fertilidad
pediatrica en nifias y adolescentes del Hospital de la Fe de Valencia al tener a un
paciente recién diagnosticado de cancer es valorar cada caso de forma individual,
viendo si cumple los criterios de inclusion en el programa y el tiempo disponible antes

de comenzar el tratamiento (17).

Criterios de inclusion en el programa de Preservacion de la fertilidad:

Entre los criterios de seleccion mas reconocidos a nivel internacional para la
criopreservacion de tejido gonadal, se encuentran los propuestos por el equipo de
Edimburgo. Este equipo sostiene la importancia de definir unos criterios claros de
inclusion debido a que las técnicas realizadas son consideradas experimentales y por

ello es necesario elegir adecuadamente a los pacientes (Anexo I1) (23).

A su vez también propusieron una serie de factores con los que se puede
considerar el riesgo de infertilidad en estos pacientes y los dividieron en factores

intrinsecos y extrinsecos:

e Factores Intrinsecos: estado de salud del paciente, factores psicosociales,
consentimiento de los padres y del paciente, evaluacion del estado puberal y de
la reserva ovérica en las nifias.

e Factores Extrinsecos: riesgo del tratamiento prescrito, tiempo disponible y

técnicas de preservacion de la fertilidad que se puedan realizar (23).

Discusién de la preservacion de la fertilidad con el paciente y la familia

Si los pacientes cumplen los criterios de inclusion, el siguiente paso segun el

protocolo del Hospital de la Fe seria dar informacién al paciente y a la familia para que



decidan si quieren someterse a los procedimientos necesarios para preservar la fertilidad
(17). Este paso de debatir y dar informacion seria comin y se haria de forma muy

similar tanto en los pacientes oncolégicos como en los pacientes transgénero.

Una de las cosas mas importantes al llevar a la practica un programa de
preservacion de la fertilidad es decidir qué miembro del equipo multidisciplinar seré el
encargado de informar a la familia. La persona encargada de realizarlo debera tener
conocimiento sobre el tema y contar con los recursos disponibles para hacerlo de la
forma adecuada. Entre los miembros que pueden dar informacién se encuentra el
pediatra oncélogo, el endocrindlogo, los especialistas en fertilidad de la unidad de
reproduccion asistida y las enfermeras del equipo (24).

La enfermera, por tanto, se encuentra en una posicion ideal para brindar
informacion, identificando los pacientes que se encuentran en riesgo y comprendiendo
los efectos de los tratamientos en la fertilidad. En el caso de que fuera el médico el
encargado de hablar primero con la familia, la enfermera podria reunirse en consultas
posteriores para tratar con mayor profundidad el tema, resolviendo dudas o aportando
documentacion escrita y recursos educativos para ayudar en la toma de decisiones (11).

Algunos aspectos a tener en cuenta al informar son:

e Considerar el tiempo disponible y el momento Optimo para realizarlo, lo ideal
seria hacerlo antes de comenzar el tratamiento y en el caso del cancer en un
momento diferente al diagnostico de la enfermedad, ofreciendo tiempo para
tomar una decision y resolver dudas (17).

e Aportar informacion que incluya el riesgo de infertilidad del paciente, el
tratamiento a seguir y sus efectos, las técnicas de preservacion de la fertilidad
disponibles asi como las que son experimentales, debiendo explicar los riesgos
de los procedimientos (25).

e Brindar informacion de forma clara, usando un lenguaje sencillo, adaptado a la
edad del paciente, de forma profesional, mostrando empatia y asertividad con la
familia y teniendo en cuenta sus creencias culturales y religiosas (26). En el caso
de tratar con adolescentes, puede ser adecuado hablar primero por separado con
los padres e individualmente con el paciente ya que podrian sentirse cohibidos
(12).
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Inclusion en el programa de Preservacion de la Fertilidad

Si los padres o tutores legales aceptan la preservacion de la fertilidad de su hijo/a
deberan firmar el consentimiento informado, en el que seguin el programa del hospital
de la Fe, los pacientes mayores de 12 afios también deben consentir su inclusion en el
programa. Posteriormente, se procede a la coordinacion con los cirujanos pediatricos,
con los bidlogos encargados de manejar y analizar las muestras en caso de extraccion de

tejido gonadal y se les derivaré a la unidad de reproduccion asistida (17).

Paciente Valoracioén de Discusion del Inclusion en
diagnosticado |=| criterios de inclusion |=> tema con la - programa

|

Derivacion a unidad Coordinacion con
de reproduccion — resto del equipo
asistida multidisciplinar

Figura 4. Proceso de Preservacion de la fertilidad en un paciente pediatrico con cancer.
Elaboracion propia basada en el programa de preservacion de la fertilidad pediatrica del Hospital de
la Fe de Valencia (17)

5.2.2 Protocolo de actuacion en adolescentes transgénero (Figura 5)

La disforia de género puede aparecer desde los dos afios de edad y su inicio
puede ser progresivo, pudiendo desaparecer al llegar la pubertad o intensificandose al
aparecer las caracteristicas sexuales secundarias propias del sexo biolégico (27). La
angustia y ansiedad que sienten se traducird, en su mayor parte en una bdsqueda de

atencién médica y de tratamiento para adecuarse al género sentido.

A continuacidén, se explica el proceso que seguiria un adolescente que busca
atencién médica segun el borrador del protocolo de atencidn sanitaria relacionada con la
identidad de género en Castilla y Leon y los protocolos de otras comunidades

autonomas como Canarias y Cantabria.

Atencion inicial: Atencion Primaria

La puerta de entrada para los pacientes sera la Atencidn Primaria, que se encarga
de ofrecer una atencion integral e individualizada. El equipo esta formado por pediatria,

enfermeria y trabajador social y debe contar con la formacién adecuada para
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proporcionar toda la informacion necesaria (22).

La consulta inicial comienza con una entrevista y valoracion clinica completa al
paciente y a la familia a la que se deben dirigir de forma respetuosa y asertiva, de
acuerdo a la identidad sentida, con un lenguaje claro y en la que se exploraran las
conductas que indican deseo de pertenencia al sexo opuesto como afirmacion de
identidad que no corresponde con su sexo, que se vista con ropa del sexo contrario o
sentimientos de disforia por su anatomia sexual (28). Una vez realizada la valoracién
inicial, Atencién Primaria debe derivar al paciente a los profesionales de salud mental
del Area de salud correspondiente y proporcionar seguimiento y acompafiamiento a lo
largo del tiempo (22).

Atencion Especializada

Segun el borrador del protocolo de Castilla y Leon, el tratamiento de las

personas transgénero se lleva a cabo en tres fases:

1. Valoracion diagnostica: esta fase es realizada por los profesionales de salud
mental, que en el caso de atencion a nifios y adolescentes se les remitira a
psiquiatria infanto-juvenil del area de salud. El diagnéstico de la disforia de
género se realiza siguiendo las pautas y criterios de la DSM-5 o Manual
diagnostico y estadistico de los trastornos mentales, ademas de seguir las pautas
y guias de actuacion recomendadas por la WPATH que es un referente a nivel
internacional para los profesionales que tratan con personas con disforia de
género.

Los pacientes deben estar en contacto con los profesionales de salud mental
durante un periodo minimo de tres meses, que a diferencia del protocolo de
Canarias, el tiempo minimo que deben pasar con el equipo de salud mental para
optar a tratamiento hormonal es de 6 meses (22,27). En esta fase, se puede
realizar también el test de vida real que consiste en que el paciente viva y realice
todas las actividades del dia a dia de acuerdo al género sentido, valorando de
esta forma si el paciente se adapta adecuadamente al nuevo estilo de vida y si

disminuye la ansiedad y angustia que sentia con anterioridad (22).

2. Terapia hormonal: una vez realizada la valoracién y el diagndstico por parte de

salud mental, los pacientes seran remitidos al Servicio de Endocrinologia
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Pediatrica para valorar si pueden comenzar con el tratamiento hormonal. En las
primeras consultas es necesario informar sobre los tratamientos disponibles, sus
efectos y realizar las pruebas complementarias pertinentes como hemograma y
bioquimica, perfil lipidico, estudio hormonal, edad y densidad Gsea, ecografia
abdomino-pélvica y cariotipo (9).

Es en esta fase, al hablar sobre los efectos del tratamiento en la que hay que
informar al paciente y a la familia sobre los dafios que se pueden producir en la
fertilidad y sobre las opciones de preservacion de la fertilidad existentes. Es
importante tratar el tema de la fertilidad antes de comenzar con el tratamiento y
hacerlo tanto si muestran interés como si no, pues su opinion podria cambiar con
el tiempo siendo necesario demorar el inicio del tratamiento hasta haber tomado
una decision (2). En caso de mostrar deseo de preservar la fertilidad serian
remitidos a las unidades de reproduccion asistida donde se iniciaria el proceso.
Entre las opciones de tratamiento se recomienda comenzar con un tratamiento
conservador y reversible hasta que el paciente cumpla los 16 afios de edad
mediante el bloqueo puberal con analogos de hormona liberadora de
Gonadotropina (GnRH), que puede comenzar cuando el paciente se encuentre en
el estadio 2 de la escala de Tanner (29) (Anexos Il y IV), cuando comienzan a
aparecer los primeros caracteres fisicos de la pubertad. Esta fase, al ser
totalmente reversible, permite actuar de forma similar al test de vida real
permitiendo afianzar el diagndstico de disforia de género (27).

El tratamiento hormonal cruzado es parcialmente reversible y se recomienda
retrasarlo hasta haber alcanzado los 16 afios cuando el equipo multidisciplinar
(endocrindlogo, profesional de salud mental,...) confirme que puede iniciarse.

3. Cirugia de reasignacion sexual: la cirugia es aconsejable demorarla hasta
haber cumplido los 18 afios de edad y seria necesario reevaluar de nuevo al
paciente por parte de psiquiatria, endocrinologia, urologia, ginecologia y cirugia
plastica (22,27).

Todos estos protocolos estan basados en la legislacién espafiola vigente actual
hasta el momento de elaboracion de este trabajo. Actualmente, existe un proyecto de ley

que de ser aprobado, introduciria cambios en los mismos.
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 Adolescentes que
buscan atencion
médica por
sentimientos de
Disforia de género
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Figura 5. Esquema de Atencién médica en un adolescente con Disforia de género. Elaboracion

propia basada en los protocolos de Canarias, Cantabria y en el borrador de Castilla y Ledn.

5.2.3 Enfermeria en la preservacion de la fertilidad

Consulta de enfermeria de reproduccion asistida

La puerta de entrada de las unidades de reproduccion asistida o de los
especialistas en fertilidad, es la consulta de enfermeria, que cuenta con los recursos
necesarios para proporcionar una atencién de calidad a los pacientes. Entre las

funciones de enfermeria en la consulta se encuentran (30):

e Asistencia y seguimiento a los pacientes durante el tratamiento y el proceso de
preservacion de la fertilidad, adaptando los planes de cuidados a las necesidades
de cada paciente. También es importante proporcionar apoyo emocional,
valorando si es necesario derivar a unidades de psicologia (13,30).

e Gestion administrativa de la documentacion necesaria como el consentimiento

informado y gestion clinica que hace referencia a programar todas las visitas y
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consultas, pruebas, intervenciones, resolver las dudas que surjan respecto al
tratamiento o las pruebas a realizar (30).

e Funciones en investigacién y docencia colaborando en estudios, realizando
proyectos de investigacion y acudiendo a congresos para actualizar y ampliar
conocimientos (13).

Ademas es el enlace con el resto del equipo multidisciplinar, manteniendo una
comunicacion fluida con los especialistas involucrados en la atencion del paciente,
proporcionando informacién sobre su estado y sobre los problemas que puedan surgir
(30).

Primeras visitas del paciente

El paciente y sus padres acudiran a la consulta de enfermeria tras haber pasado
primero por la consulta de reproduccion y tras haber establecido el tratamiento o las
técnicas elegidas para preservar la fertilidad. A su llegada es recomendable repasar la
historia clinica, aportar toda la informacion sobre la documentacion a cumplimentar
sobre las pruebas y explicarles que en la consulta de enfermeria pueden preguntar todas

las dudas que les surjan durante el proceso (30).

Entre las pruebas a realizar en su inclusion en el programa se encuentran (17):

e Anamnesis de los antecedentes del paciente y familiares.

e Exploracion fisica y valoracion del estadio puberal segun la escala de Tanner.

e Analiticas hormonales que en las nifias seran: hormona foliculo estimulante
(FSH), hormona luteinizante (LH), estradiol y hormona antimulleriana (AMH).

e Ecografia pélvica abdominal, se realiza los dias previos a la técnica.

Consultas posteriores:

Tras las primeras visitas a la unidad de reproduccion asistida, el paciente

continuara asistiendo a la consulta de enfermeria en la que se realizara lo siguiente:

e Resolucién de dudas de forma presencial o0 mediante atencién telefénica (31).
e Explicacion detallada de la administracion del tratamiento para la estimulacion
ovarica. Se debe ensefiar a preparar la medicacion, elegir el lugar de puncién y

administracion del mismo por via subcutanea (32).
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e Obtencion y recepcion de las muestras necesarias como sangre, semen o frotis,
realizando una correcta identificacion del paciente y de las muestras (31).

e Seguimiento del paciente durante el procedimiento de preservacién de la
fertilidad (30).

Enfermera Quirurgica

El trabajo de la enfermera quirtrgica es esencial para el correcto funcionamiento
del quiréfano y que las técnicas que precisan de intervencién quirdrgica salgan lo mejor
posible, pues estaran en contacto con los laboratorios para el correcto almacenaje de los
gametos y de los tejidos. En el quir6fano se encuentra presente la figura de la enfermera

circular e instrumental (30):
Enfermera circular:

e Identificacion del paciente, comprobacion de las alergias y de la intervencion a
realizar. También sera la primera persona en establecer contacto con el paciente,
por lo que debe transmitir tranquilidad y confianza para disminuir su ansiedad.

e Revision del quiréfano y del funcionamiento de los aparatos necesarios.

e Monitorizacion del paciente y asistencia al anestesista si es necesario.

e Colocacion del paciente y proteccion de articulaciones.

e Cumplimentacion de las hojas de enfermeria.

e Proporcionar todo el material que se precise durante la intervencion y control de
constantes y liquidos aspirados.

e Ayudar en el despertar del paciente y acompafiarlo a la unidad periquirargica.

Enfermera instrumental:

e Lavado quirtrgico de manos y preparacion de la mesa y del material quirdrgico.
Debe comprobar la esterilidad del instrumental a utilizar.

e Colocacion de batas y guantes a cirujanos.

e Proporcionar todo el instrumental a los cirujanos, anticipandose a las posibles
complicaciones.

e Contaje de gasas y compresas si es necesario y del instrumental.
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Enfermeria en la Planta de Hospitalizacién

Algunas de las técnicas, son cirugias médicas ambulatorias que no precisan de ingreso
en la planta de hospitalizacion. Sin embargo, en aquellas como la criopreservacion de
corteza ovarica que se realizan por laparoscopia, si que ingresaran durante unos dias en

planta. La enfermera en estas situaciones se encargara de (30):

e Recepcidn e identificacion del paciente a su llegada a la unidad.

e Control de constantes, comprobacion de apdsitos, drenajes y sonda vesical si la
portara.

e Mantener sueroterapia y control del dolor mediante la analgesia pautada.

e Control de la primera miccién espontanea para descartar una retencion urinaria.

e Comenzar tolerancia oral a las 6 h si la anestesia ha sido general, primero con
liquidos y posteriormente con solidos.

e Curade la herida quirdrgica los dias posteriores.

5.3 Técnicas de Preservacion de la Fertilidad

A la hora de elegir que técnica de preservacion de la fertilidad es la mas
adecuada deben tenerse en cuenta algunos factores como la edad del paciente (si es
prepuber o no), el tiempo disponible antes de empezar el tratamiento, la localizacion del
tumor si existiera o el riesgo de reintroducir células tumorales al realizar el trasplante de
tejido gonadal (30).

5.3.1 Técnicas en nifas y adolescentes

Criopreservacion de embriones

La criopreservacion de embriones ha sido considerada desde siempre una de las
técnicas mas validadas y seguras para preservar la fertilidad, sin embargo no se suele
ver como una opcion en pacientes pediatricas debido a que es necesario retrasar el
tratamiento para realizar la estimulacion ovarica y a que es una técnica mas compleja al
requerir pareja estable o donante para su realizacion, lo que no se contempla en

pacientes de estas edades (33).

En Espafia, segun la Ley 14/2006, del 26 de mayo, sobre técnicas de
reproduccion humana asistida, solo las mujeres mayores de 18 afios podran ser

receptoras y usuarias de las técnicas reguladas en la ley (34).
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Criopreservacion de ovocitos

Esta técnica dejé de considerarse experimental en 2013 y también es una de las
técnicas mas utilizadas y extendidas, ademas de que se ha demostrado que es segura,
elimina los problemas de tener que recurrir a un donante o de tener pareja estable y tiene
resultados de hasta el 50% de éxito. Consiste en la extraccion de los ovocitos por
puncion ovarica con ecografia vaginal bajo sedacion, tras un periodo de unas 2 semanas

de estimulacion ovérica (16,33).

La criopreservacion de ovocitos esta indicada en aquellas pacientes en las que
existe funcién ovarica, por lo que se ofrecera como alternativa en las pacientes puberes.
Sin embargo, también presenta limitaciones por la invasividad del procedimiento, por la
posibilidad de tener que comenzar con urgencia el tratamiento en las pacientes
oncoldgicas y en el caso de las adolescentes que realizan su transicion al género
masculino, encontraran esta técnica estresante debido a las ecografias transvaginales y
al tener que abandonar el tratamiento con testosterona, lo que hace que aumenten los
niveles de estrogeno o que la menstruacion se reinicie, agravando la disforia de género
(10,33) .

Entre los riesgos asociados a esta técnica se encuentran la hiperestimulacion
ovarica, los inherentes de la anestesia, infeccion, molestias por la puncién ovérica y

hemorragia entre otros (35,36).

Criopreservacion de corteza ovarica

La criopreservacion de corteza ovarica es de las pocas técnicas disponibles en
pacientes prepuberales, siendo también una alternativa en las pacientes postpuberes que
no pueden retrasar el tratamiento para realizar estimulacién ovarica. Consiste en la
extraccion de un fragmento de la corteza ovarica o bien del ovario entero mediante un
procedimiento quirdrgico con laparoscopia y bajo anestesia general. Esta técnica se
suele hacer coincidir junto con otros procedimientos que requieren intervencion
quirirgica como la insercion de una via central. El objetivo principal de la
criopreservacion de corteza ovarica es permitir la restauracion tanto de la fertilidad

como de la actividad endocrina.

Una vez que el tejido ovarico se ha extraido se transporta al laboratorio de
embriologia, posteriormente se fragmenta, se corta para congelarlo a velocidad lenta y

se almacena durante el tiempo necesario a la temperatura adecuada. En el futuro,
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cuando la paciente esté libre de enfermedad, se encuentre en situacion de fallo ovérico o
solicite el trasplante del tejido criopreservado se inicia el proceso de descongelacion
(37). El trasplante del tejido se puede realizar de varias formas: de forma ortotdpica en
la fosa ovérica siendo el método mas fisiologico al permitir la concepcion natural o de
forma heterotdpica en una zona extrapélvica como la pared abdominal. Una vez
realizado el trasplante la funcién endocrina se reinicia entre los 4 y 6 meses en la

mayoria de casos (35).

La criopreservacion de corteza ovarica presenta ventajas como la posibilidad de
obtener el tejido gonadal con una adecuada reserva folicular en cualquier momento del
ciclo sin necesidad de someter a la paciente a estimulacion ovarica, lo que permite no
retrasar el tratamiento. Las tasas de embarazo registradas son en torno al 30% vy la
mayoria son en pacientes postpuberales, en nifias los datos existentes son méas limitados
pero se ha llegado a realizar en pacientes de 2 afos de edad y se ha registrado el
nacimiento de un nacido vivo en una mujer que se sometid a la técnica con 9 afios
(33,37).

Entre las limitaciones y riesgos se encuentran los siguientes:

e AUn es considerada una técnica experimental por lo que debe realizarse en
centros con experiencia que cuenten con programas especificos o ensayos
clinicos y con un adecuado equipo multidisciplinar (17).

e Esun procedimiento invasivo al requerir dos intervenciones quirargicas (37).

e En las pacientes oncoldgicas existe riesgo de reintroducir células tumorales,
siendo necesario hacer un estudio del tejido mediante técnicas que detecten
metastasis en el ovario. Actualmente, se estan desarrollando estrategias como la
maduracion in vitro de los foliculos que evitaria el reimplante de las células
malignas (35).

e En los pacientes transgénero, la principal limitacion surge al tener que
reimplantar el tejido ovarico pues deberan suspender el tratamiento hormonal
para evitar que interfiera con la funcion del tejido. Ademas, al reiniciarse la
funcion endocrina se agravaria la disforia de género sin embargo el desarrollo

de la maduracién in vitro de los foliculos evitaria este problema (16).
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Transposicion ovarica

Esta técnica consiste en reposicionar mediante laparoscopia los ovarios y
alejarlos de la zona de radiacion. Se suele ofrecer a pacientes prepuberes que van a
recibir radiacion pélvica sin quimioterapia y se puede combinar con otras técnicas como
la criopreservacion de corteza ovérica. Los ovarios suelen colocarse en la pared
abdominal, lo mas altos posible. A pesar de ser una buena opcion en las pacientes de
menor edad, este método presenta limitaciones como el requerir una segunda
intervencion para recolocar los ovarios en su posicion original o no evitar la
gonadotoxicidad de la quimioterapia. Entre los riesgos asociados esté la torsion ovarica,
lesion de las trompas, dolor y los propios de la laparoscopia (35).

Quimioprofilaxis o proteccion farmacologica de los ovarios

Se basa en la administracion de analogos de GnRH con el objetivo de suprimir la
funcion ovarica y protegiendo asi a los foliculos de la gonadotoxicidad de la
quimioterapia. Se trata de un método experimental con resultados bastante variables y
no concluyentes, la ASCO ha declarado que no existe suficiente evidencia respecto a su
eficacia como meétodo para preservar la fertilidad a pesar de presentar ventajas para
otros usos (37,38).

5.3.2 Técnicas en nifos y adolescentes

Criopreservacion de esperma

Es el método establecido en los pacientes postpuberales capaces de producir una
muestra de semen. La muestra se obtendra por masturbacion y en aquellos que no sean
capaces de producirla por la edad, estrés psicolégico o por la enfermedad, existen
alternativas como la electroestimulacion, extraccion testicular o estimulacion vibratoria
del pene (36).

Lo ideal es obtener varias muestras y sera mas facil de conseguir en aquellos que
tengan un Tanner de 2 o de 3 y un volumen testicular mayor de 6 ml. Es importante que
exista una buena coordinacion desde el momento del diagndstico en el caso de pacientes
oncoldgicos para realizarlo antes de comenzar la quimioterapia (39). En los pacientes
transgénero, obtener la muestra les resultard estresante y dificil a nivel psicolégico,
ademas los niveles bajos de testosterona dificultaran la eyaculacién, siendo aconsejable

usar los métodos alternativos para su obtencion (16).
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Criopreservacion de tejido testicular

Esta técnica consiste en extraer mediante biopsia tejido testicular inmaduro antes
de comenzar el tratamiento y posterior criopreservacion. El tejido extraido, contiene
celulas germinales o espermatogoniales que seran trasplantadas de nuevo al paciente
cuando en el futuro se reinicie la espermatogénesis o bien tras su maduracion in vitro,

eliminando de esta forma el riesgo de reintroducir células malignas (40,41).

Este método seria la Unica opcion en los pacientes prepuberales o en aquellos
que no sean capaces de obtener una muestra de semen. A dia de hoy, aln se considera

experimental y solamente se ha realizado con éxito en animales (41).

5.4 Barreras en la preservacion de la fertilidad pediatrica
Las cifras sobre que una baja proporcion de pacientes no son informados
adecuadamente sobre la preservacion de la fertilidad y sobre que muy pocos de ellos
deciden finalmente realizar las técnicas necesarias, son debidas a la existencia de

barreras y limitaciones tanto en los sanitarios como en el paciente y su familia.
Barreras en el personal sanitario:

e No cuenta con los conocimientos suficientes sobre los efectos del tratamiento en
la fertilidad, ni de las técnicas disponibles para preservar la fertilidad (26).

e No esta familiarizado con las guias, ni con los recursos educativos. Ademas
refiere que los materiales educativos existentes, en ocasiones no cuentan con el
lenguaje adecuado a la edad del paciente (42).

e Presenta sentimientos de incomodidad al tratar la sexualidad con los padres y
sus hijos y piensa que la preservacion de la fertilidad supone un estrés adicional
(33).

e Elsoporte financiero o la falta de tiempo son dificultades que surgen a la hora de
desarrollar un programa de preservacion de la fertilidad (41).

e La necesidad de priorizar el tratamiento oncolégico debido a la urgencia con la
que este debe iniciarse, en ocasiones es una barrera afiadida a las identificadas

por los sanitarios (33).

Barreras en el paciente y en la familia:

e Dificultad al tener que tomar una decisiéon en un corto periodo de tiempo en el

que presentan un estrés emocional elevado (26).
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e Desinterés en la preservacion de la fertilidad, la experimentalidad de las técnicas
y el tener que someter a sus hijos a intervenciones quirurgicas con sus riesgos
supone una barrera afiadida (26).

e En los paises en los que la preservacion de la fertilidad no esté cubierta por el
sistema de salud, el coste de las técnicas supone una de las principales barreras
por las que finalmente deciden no perseguir la preservacién de la fertilidad (14).

e Los pacientes transgénero sufren un mayor estigma y barreras en la asistencia
sanitaria, lo que dificulta el acceso a las técnicas de preservacion de la fertilidad.
Ademas, en muchas ocasiones no quieren retrasar el tratamiento hormonal o
detenerlo y la invasividad de los procedimientos son identificados como barreras
importantes (18,43).

La preservacion de la fertilidad pediatrica presenta numerosos problemas éticos
al tratar con pacientes menores de edad. La comunicacion al ser triangular (sanitario-
paciente-padres) presenta una mayor dificultad, siendo importante considerar hasta qué
punto el paciente menor de edad puede dar su consentimiento y participar en la toma de
decisiones. Ademas los padres al tomar la decision por sus hijos en ocasiones pueden
hacerlo en base a sus deseos sin tener los suyos en cuenta (33). En estas circunstancias,
puede aparecer un desacuerdo en la opinidn de los padres y del paciente, surgiendo un
importante dilema ético. En estas situaciones, la opinion del menor no debe ser
ignorada, para ello puede ser adecuado contar en el equipo multidisciplinar con un
psicologo o bien recurrir al comité ético institucional para ayudar a resolver los

problemas que surjan (44).

Otro dilema que surge es el de ofrecer técnicas consideradas experimentales
como la criopreservacion de corteza ovarica. Este tipo de métodos deben ser ofrecidos
en centros con un adecuado equipo multidisciplinar y de investigacion, obteniendo el
consentimiento informado que debe incluir todos los riesgos y beneficios de estas

técnicas (26).

También se debe hablar con la familia sobre qué hacer con los gametos o el
tejido criopreservado en caso de que su hijo/a fallezca, procediendo en esta situacion al
cese de su preservacion. El paciente una vez que sea mayor de edad, es la Unica persona

gue puede consentir el uso de sus gametos (26,33).
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6. DISCUSION
Limitaciones

A pesar de que la preservacion de la fertilidad es un tema actual y en pleno
desarrollo, su aplicacién en la poblacion pediatrica es ain muy reciente, lo que ha
dificultado la busqueda de articulos e informacion centrada exclusivamente en esta

poblacién, siendo ain méas complicado en los pacientes transgénero.

Ademas la informacion existente sobre enfermeria en el proceso de preservacion
de la fertilidad es muy reducida y casi todos los articulos se encontraban en inglés, lo
que ha dificultado la busqueda y concrecion de la informacion.

A pesar de dichas dificultades, existe gran coincidencia en los protocolos de
actuacion exceptuando aquellas diferencias debidas a la legislacion.

Fortalezas

El presente trabajo permite visibilizar un tema en el que como ya se ha indicado,
existe un gran desconocimiento y al que las familias en muchas ocasiones le otorgan

importancia y desean recibir informacion al respecto.

Ademas, reune el rol de enfermeria como parte integrante del equipo
multidisciplinar. También describe de forma ordenada el proceso de preservacion de la
fertilidad, diferenciando como se procederia por un lado en los pacientes oncologicos y

por otro en los transgénero que buscan atencion medica.

Aplicacion para la practica clinica

La realizacion de esta revision bibliografica permite contar con un documento
base que reune las principales funciones y actividades de enfermeria en el proceso de
preservacion de la fertilidad pediatrica y ayudar de esta forma a la elaboracion de guias
0 programas, a que los profesionales sanitarios aumenten sus conocimientos sobre este
tema y fomentar el interés por desarrollar habilidades para la atencion de estos

pacientes.
Futuras lineas de investigacion

El desarrollo de guias de practica clinica y programas de preservacion de la
fertilidad centrados en la poblacién pediatrica que permitieran establecer unas pautas de
actuacién protocolizadas, permitiria proporcionar una atencion de calidad y aumentar la
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cifra de pacientes que deciden someterse a las técnicas para preservar su fertilidad,
contribuyendo asi a la mejora de su salud reproductiva.

También se podrian elaborar recursos y materiales educativos tanto para el
paciente como para las familias, con el fin de que sirvieran como soporte a los sanitarios
en la discusion de la preservacion de la fertilidad y facilitar la comprension del tema en

las familias.

7. CONCLUSIONES

1. Los cambios en el concepto de identidad sexual, la diversidad social y el avance
en la supervivencia tras tratamientos oncoldgicos en la poblacién pediatrica y
adolescente, ha aumentado el nimero de personas que se encuentran en situacion
de ver afectada su fertilidad y que decidiran someterse a las técnicas de
preservacion de la fertilidad necesarias. La ansiedad y frustracion que pueden
sentir los pacientes en el futuro al no poder alcanzar su deseo de ser padres,
puede desaparecer o0 reducirse considerablemente si se explican los riesgos del
tratamiento y las técnicas disponibles en el momento adecuado.

2. La preservacion de la fertilidad pediatrica se encuentra en pleno desarrollo, lo
que implica que gran parte de las familias y de los sanitarios no cuentan con la
informacion suficiente, existiendo un gran desconocimiento sobre el tema.
Ademas, al tratarse de poblacion pediatrica surgen barreras y dilemas éticos
entre el personal sanitario y la familia que dificultan la preservacion de la
fertilidad.

3. Entre las técnicas para preservar la fertilidad en las pacientes que han alcanzado
la pubertad se encuentran: la criopreservacion de embriones y de ovocitos, la
criopreservacion de corteza ovérica, la transposicidbn ovarica y la
quimioprofilaxis. Por su parte, en las preplberes solo esta disponible la
criopreservacion de corteza ovarica y la transposicidn ovarica.

Los nifios postpuberes contardn como técnica de eleccién para preservar la
fertilidad, la criopreservacion de esperma y en los prepuberes la
criopreservacion de tejido testicular.

4. El proceso por el que pasaran estos pacientes, es comdn para todas las técnicas, a
excepcion de la criopreservacion de esperma. El acceso a la consulta de

Enfermeria de las Unidades de Reproduccion Humana Asistida, plantas de
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hospitalizacion y quiréfano constituyen las principales fases de este

procedimiento.

Contar con un equipo multidisciplinar que trabaje de forma coordinada es

esencial para realizar la preservacion de la fertilidad. La enfermera forma parte

de este equipo, participando a lo largo de todo el proceso:

Explica al paciente y a la familia los efectos del tratamiento y la
posibilidad de preservar la fertilidad, proporcionando recursos
educativos y resolviendo dudas. En este sentido, se ha disefiado un
proyecto de triptico informativo destinado a las familias con hijos con
cancer y en riesgo de pérdida reproductiva (Anexo V).

Esté presente en la consulta de enfermeria de reproduccion asistida.
Forma parte del equipo de atencion primaria, realizando junto con el
médico y el trabajador social la valoracion inicial de los pacientes ante la
sospecha de disforia de género. También debera proporcionar
seguimiento a los pacientes a lo largo del tiempo.

Muchas de las técnicas para preservar la fertilidad implican una
intervencidén quirdrgica, por lo que en estas situaciones actuard la
enfermera circulante e instrumental, llevando a cabo todas las funciones
y actividades propias de la enfermera quirdrgica.

La enfermera de la planta de hospitalizacion, proporciona los cuidados

necesarios a los pacientes ingresados tras la intervencion quirdrgica.
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9. ANEXOS

9.1. Anexo I: Diagrama de flujo de seleccion de articulos
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9.2. Anexo Il: Criterios de inclusién en programa de criopreservacion de tejido

gonadal (23)

Chicas

Chicos

Edad < 35 afios

Edad 0-16 afios

No haber administrado quimioterapia ni
radioterapia previa si tiene 15 afios 0 mas en
el momento del diagndstico.

Se acepta quimioterapia leve no gonadotoxica
si <15 afios

Elevado riesgo de infertilidad > 80%

Prondstico de supervivencia de 5 afios

No puede producir una muestra de semen por

masturbacion

Riesgo elevado de Fallo ovérico precoz >50%

No padecer de enfermedad testicular previa

Consentimiento informado (padres y paciente
si es posible)

Consentimiento informado (padres y paciente
si es posible)

Serologia de VIH, sifilis y hepatitis B

negativa

Serologia de VIH, sifilis y hepatitis B

negativa
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9.3. Anexo IlI: Escala Tanner en nifias (29)

- - Estadio 1. Pecho infantil, no vello pubico.

Estadio 2. Botén mamario, vello pubico no rizado escaso,
en labios mayores.

Estadio 3. Aumento y elevacion de pecho y areola.
Vello rizado, basto y oscuro sobre pubis.

Estadio 4. Areola y pezdn sobreelevado sobre mama.
Vello pubico tipo adulto no sobre muslos.

Estadio 5. Pecho adulto, areola no sobreelevada.
Vello adulto zona medial muslo.

Tomado de Tanner 1962.

9.4. Anexo 1V: Escala Tanner en nifios (29)

Estadio 1. Sin vello plbico, Testiculos y pene infantiles.

Estadio 2. Aumento del escroto y testiculos, piel del escroto enrojecida
y arrugada, pene infantil. Vello pubico escaso en la base del pene.

Estadio 3. Alargamiento y engrosamiento del pene. Aumento de testiculos
y escroto, Vello sobre pubis rizado, grueso y oscuro.

Estadio 4. Ensanchamiento del pene y del glande, aumento de testiculos,
aumento y oscurecimiento del escroto. Vello pibico adulto que no cubre
los muslos.

Estadio 5. Genitales adultos. Vello adulto que se extiende a zona medial
de muslos.

Tomado de Tanner 1962.
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9.5 Anexo V: Triptico informativo para padres (Elaboracion propia)

Técnicas para preservar la
fertilidad en su hija

+ Pre-piber (antes de la pubertad)

Ly Transposicién ovérica

Recolocacién de los ovarios fuera del campo de
radiacién.

(@ Congelacién de corteza ovérica

Extraccién de corteza ovérica.

+ Post-piber (después de la pubertad)
L-r Congelacién de ovocitos

Extraccion de ovocitos mediante estimulacién
ovérica.

(5 Proteccion fannacd&;_dfﬁ-&eiﬁjmrios

Los ovarios se protemdghquﬁlotefapia
mediante férmacos.

(5 Transposicion ovérica

(> Congelacién de corteza ovérica

:Quié es la Preservacion de
la fertilidad?

La preservacion de la fertilidad es la aplicacién
de tratamientos que permiten conservar la
fertilidad y consequir un embarazo pero de

forma aplazada en el tiempo.
Algunas situaciones en las que puede ser
necesario someterse a estos tratamientos son el
diagnéstico de un cancer.

Como afecta el cancerala
fertilidad?

Los efectos secundarios derivados de los
tratamientos para el cancer pueden surgir
durante o justo después de su administracién o
aparecer a lo largo del tiempo, conocidos como
efectos tardios como los que afectan a la
fertilidad y al desarrollo sexual.

El riesgo de que se vea afectada la fertilidad va
Tipo de cancer

a depender de
b + Localizacién del tumor
+ Edad
+ Tratamiento utilizado y dosis

Con quicn ,)ucdos hablaren
caso de dudas o para oblener
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Pediatra
Enfermera
Oncélogo pedidtrico
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Hablad con vuestro hijo/a sobre el tema, su
opinidn es importante!
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Efectos sobre la fertilidad de su
hijo

+ Dafio en los testiculos, disminuyendo la
produccién de espermatozoides de forma
temporal o permanente.

« Alteracion en los niveles de las hormonas

sexuales afectando al desarrollo sexual.

Efectos sobre la fertilidad de su
hija

Fallo ovarico precoz (cese de la actividad
de los ovarios de forma prematura).

Dafios en el Gtero: reduccidn del volumen
uterino, mayor riesgo de aborto durante el
embarazo o de nacimientos prematuros.

zPor qué es importante
preservar la fertilidad?
Aungue es dificil pensar en el deseo de su hijo/a
de tener hijos a largo plazo y en esta situacion, es
importante pensar en la posibilidad de preservar
su fertilidad.

Preservar la fertilidad ANTES del tratamiento
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PRESERVACION
DE LA
FERTILIDAD
PEDIATRICA

Opciones de Preservacion de
la fertilidad

Las técnicas elegidas dependeran de la edad,
del tratamiento elegido y del tiempo disponible

Todas las técnicas presentan ventajas e
inconvenientes que deben ser contemplados.

Técnicas para preservar la
fertilidad en su hijo

« Pre-piber (antes de la pubertad)
L:p Congelacién de tejido testicular

Extraccién de tejido testicular inmaduro y
posterior trasplante en el futuro.

- Post-plber (después de la pubertad)

i

Obtencion de muestra de semen. \

C-? Congelaci6n de esperma

(> Congelacién de tejido testicular
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