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Resumen. El Consejo Genético Oncologico (CGO) es una herramienta util para la deteccion de familias
con alto riesgo cancer de mama/ ovario hereditario, con la deteccion de mutaciones patogénicas en los
genes BRCA1 y 2. Objetivo: valorar la percepcion de riesgo de cancer en mujeres con historia personal
y/o familiar de cancer de mama/ ovario hereditario, valorar la percepcion de riesgo en funcion de la
deteccion de la presencia/ ausencia de una mutacion patogénica en el estudio genético, y de la medida
preventiva elegida tras la realizacion del estudio genético (seguimiento periddico o cirugia reductora
de riesgo). Método: se realizo una valoracion de variables sociodemograficas, clinicas y percepcion
de riesgo de cancer retrospectivamente en un grupo de mujeres portadoras de mutacion sometidas a
estudio genético desde 1998, y prospectivamente en un grupo de mujeres sometidas a estudio genético
a partir de 2015. La muestra global estaba compuesta por 262 mujeres (173 mujeres recién estudiadas
y 89 mujeres portadoras de mutacion estudiadas previamente). Resultados: se encontraron diferencias
significativas en las mujeres que decidieron optar por una cirugia reductora de riesgo, que presentaban
una percepcion de riesgo mayor que las que eligieron seguimiento y se observd una disminucion
significativa de esa percepcion tras llevar a cabo la cirugia. Conclusiones: se resalta la necesidad de
evaluar la percepcion de riesgo de las participantes en CGO.
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[en] Impact of cancer risk perception on Oncology Genetic Counseling

Abstract. The cancer genetic counseling oncology helps for detecting families at high risk for hereditary
breast/ovarian cancer, due to BRCA1/2 pathogenic mutations. Objective: To assess the perception of
cancer risk in women with a personal and/or family history of hereditary breast/ovarian cancer, assess
the perception of risk based on the detection of the presence/absence of a pathogenic mutation, and the
preventive measure chosen after completion of the study genetic (periodic follow-up or risk-reducing
surgery). Method: an assessment of sociodemographic and clinical variables and perception of cancer
risk was carried out retrospectively in a group of women carriers of the mutation who underwent genetic
testing since 1998, and prospectively in a group of women who underwent genetic testing since 2015.
The global sample was made up of 262 women (173 newly studied women and 89 previously studied
mutation carrier women). Result: Significant differences were found in women who decided to opt for
risk-reducing surgery, who presented a higher risk perception than those who chose follow-up, and a
significant decrease in this perception was observed after carrying out the surgery. Conclusions: It is
necessary to evaluate the perception of risk of the participants in CGO.
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1. Introduccion

El Consejo Genético en Oncologia (CGO) es un proceso de comunicacion que
trata los problemas asociados con la aparicion de una enfermedad genética en la
familia®V. Tiene como objetivos ayudar a: a) entender los aspectos médicos de la
enfermedad (diagnodstico, causas y manejo médico), b) diferenciar como la herencia
puede contribuir a la enfermedad y el riesgo de transmision a otros familiares,
c) entender las opciones para enfrentarse al riesgo de transmision, d) escoger la
medida preventiva més adecuada en funcidn del riesgo, la dindmica familiar y otros
aspectos personales y e) adaptarse de la mejor manera posible a la enfermedad y a la
posibilidad de transmitir el riesgo a otros familiares.

En el proceso de CGO se van a tener en cuenta las necesidades médicas,
psicologicas y culturales de las familias que realizan el estudio genético y por tanto
a lo largo de este proceso deberan implicarse profesionales de diferentes disciplinas
formados en este ambito para ofrecer un correcto asesoramiento a las familias.

Existen numerosos sindromes hereditario® (como el cancer de colon hereditario
y la poliposis adenomatosa familiar), pero el mas frecuente y para el que se cuenta
con mds opciones de prevencion y deteccion precoz es el Sindrome de Cancer de
Mama y Ovario Hereditario (CMOH)®, sindrome en el que se centra el presente
proyecto de investigacion y al que se hara referencia en adelante.

La causa mas frecuente del Sindrome de CMOH es la presencia de mutaciones
patogénicas en los genes BRCA1 y 2. Las caracteristicas principales de estas familiares,
por las que deben ser derivadas a una Unidad de Consejo Genético son®: la presencia
de dos o0 mas casos de cancer de mama / ovario en la misma generacion, con edad de
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diagnostico menor de 50 afios, que se trate de una afectacion bilateral o se presente
cancer de mama y ovario en la misma persona o la aparicion de cancer de mama
en varon. Segun la literatura®>), las mujeres portadoras de mutacion en estos genes
presentan principalmente un riesgo elevado de padecer cancer de mama a lo largo de la
vida (65% para portadoras de BRCA1 y 45% de BRCAZ2), asi como un riesgo elevado
de céancer de ovario (39% para portadoras de BRCA1 y 11% de BRCA?2).

Existen 2 grandes grupos de recomendaciones de prevencion/ deteccion precoz

para mujeres portadoras de mutacion en BRCA©:

— Seguimiento periddico: se realizan medidas de deteccion precoz, tales como:
Autoexploracion mamaria mensual, exploracion clinica y mamaria anual,
mamografia, resonancia magnética mamaria anual, exploracion ginecologica
y ecografia transvaginal anual, determinacion de marcador tumoral Cal2.5.

— Cirugia reductora de riesgo: consiste en la extirpacion de los 6rganos sanos
para prevencion de aparicion de tumores. Consigue una reduccion del
riesgo en torno al 95%. Se realiza en los 6rganos de riesgo la mastectomia y
salpingooforectomia reductoras de riesgo”.

Impacto psicologico del Consejo Genético

El CGO parece suponer un beneficio para los miembros de las familias con riesgo
de cancer en cuanto a la adopcion de medidas profilacticas. Sin embargo, pueden
producirse reacciones psicologicas desadaptativas derivadas del proceso, tales
como: sobreestimacion del riesgo personal y familiar de cancer, incertidumbre,
ansiedad, depresion, miedo a la muerte o a la desfiguracion, indefension, impotencia,
aislamiento, soledad o sentimientos de culpa.

Las personas que realizan un proceso de asesoramiento en una Unidad de Consejo
Genético Oncologico suelen haber estado sometidas a importantes fuentes de estrés
por la elevada incidencia de casos personales y familiares de cancer®. Sin embargo,
la investigacion reciente ha ofrecido datos acerca de que el CGO puede reducir el
grado de ansiedad y mejorar la precision del riesgo subjetivo de padecer cancer,
aumentando asi el bienestar de las personas en las que no se detectan mutaciones
genéticas y sin que se produzca un incremento significativo del grado de estrés
previo en aquellos casos en los que se confirma la presencia de una mutacion®.

Uno de los aspectos que ha cobrado una mayor relevancia en la literatura sobre
el impacto psicoldgico en esta area es la percepcion de riesgo de padecer cancer
y como ésta puede influir en la correcta adaptacion al proceso de comunicacion y
posterior adaptacion a las medidas preventivas recomendadas®!). En estos trabajos
se observa una sobreestimacion de riesgo de las mujeres previa a la realizacion del
estudio genético, siendo util recibir el resultado para ajustar esa percepcion a la
realidad. Sin embargo se encuentran casos de mujeres que continian sobreestimando
su riesgo a pesar de llevar a cabo las medidas recomendadas.

Los trabajos revisados concluyen que el CGO no parece tener un impacto
psicologico negativo significativo y por el contrario puede contribuir a una mejora
de la precision del riesgo subjetivo de padecer cancer, asi como una reduccion de los
niveles de ansiedad derivados del proceso. Seria una herramienta util para mejorar
el bienestar de las familias en las que no se encuentra una mutacioén patogénica y sin
que se produzca un incremento significativo del grado de estrés previo en aquellos
casos en que se confirma la presencia de una mutacion!%!?,
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A pesar de que los estudios indican que no se produce un impacto psicologico
negativo, se resalta la necesidad de valorar el estado psicolégico de todos los
participantes a lo largo de las diferentes fases por las que transcurre la paciente
(inicio, comunicacion de resultado, toma de decisiones, cumplimiento de medidas
recomendadas)'¥, asi como la necesidad de realizar estudios tanto a corto como a
medio/ largo plazo desde que se inicia el proceso.

El presente estudio se planted debido a la escasez de estudios de valoracion
psicologica de mujeres con alto riesgo de cancer de mama y ovario hereditario en
muestra espafiola.

2. Objetivo

El objetivo del presente estudio es valorar la percepcion de riesgo de padecer cancer en
mujeres con historia personal y/o familiar de cancer de mama/ ovario hereditario, que
fueron sometidas a un estudio de los genes de susceptibilidad a cancer de mama/ ovario
(BRCA1 y 2), antes y después de realizar el test genético, y en comparacion de como
perciben su riesgo comparada con la poblacion general. Asi como describir los datos
sociodemograficos y clinicos de las personas que acuden a CGO por alto riesgo de
cancer de mama/ovario hereditario. Se encontraran mujeres jovenes, con hijos, elevado
nivel sociocultural, con diagnostico oncoldgico previo y una amplia historia familiar
de cancer, con presencia de mutacion patogénica en BRCA, sin elevado porcentaje de
antecedentes psicopatoldgicos y con una percepcion de riesgo de cancer elevada.

Asi mismo, se pretende determinar si existen diferencias en la percepcion de
riesgo de padecer cancer en funcion de la deteccion de la presencia o ausencia de
una mutacion patogénica en el estudio genético, asi como en funcion de la medida
preventiva elegida tras la realizacion del estudio genético (seguimiento periddico o
cirugia reductora de riesgo). Se hipotetiza que se encontrara una elevada percepcion
de riesgo de padecer cancer, especialmente en mujeres que deciden optar por cirugia
reductora de riesgo, que disminuira tras la realizacion del procedimiento.

El presente estudio de investigacion ha sido financiado por la Asociacion Espafola
Contra el Cancer tras resultar seleccionado en la Convocatoria de Ayudas a Proyectos
de Investigacion 2015, con una duracion de Febrero de 2016 a Febrero de 2019.

3. Método

Muestra

Para los objetivos uno se ha utilizado una muestra compuesta de las mujeres con alto
riesgo de cancer de mama/ovario hereditario, que fueron sometidas a un estudio de
genes de predisposicion a cancer de mama/ovario hereditario (BRCA1 y 2), en la
Unidad de Consejo Genético del Servicio de Oncologia Médica del Hospital Clinico
San Carlos de Madrid desde la puesta en marcha de la Unidad de Consejo Genético
(1998) hasta 2017.

Para el objetivo dos se incluyeron mujeres que fueron sometidas a estudio
genético desde la creacion de la Unidad de Consejo Genético Oncologico (1998),



Olivera Pérez-Frade H. et al. Psicooncologia 2022; 19(2): 269-281 273

portadoras de mutacion patogénica y que habian llevado a cabo la toma de decision
de las medidas a llevar a cabo. Asi mismo, se incluyeron mujeres de alto riesgo que
fueron sometidas a estudio genético e informadas del resultado a partir de 2015.
Se realizo la valoracion tras la consulta de comunicacion de resultados, incluyendo
ausencia y presencia de mutacion BRCA.

Como criterios de inclusion se establecieron; a) La firma consentimiento
informado, b) Edad superior a 18 afios, ¢) Haber sido sometida a estudio genético
(BRCA1/2) por predisposicion a cancer de mama y ovario hereditario.

Los criterios de exclusion fueron: a) conun indice de Karnosfky menor de 80, b) que
no dominaran el uso del castellano, asi como ¢) aquellas que presentaran antecedentes
psicopatoldgicos o clinicos graves que dificultaran su adecuada participacion.

Diserio: variables e instrumentos

Variables Sociodemogrdficas

Se registraron mediante entrevista semiestructurada creada “ad hoc” los siguientes
indicadores sociodemograficos: edad, estado civil, nimero de hijos, nivel de estudios,
situacion laboral actual.

Variables Clinicas

Se registraron mediante entrevista semiestructurada y revision de historia clinica
hospitalaria, incluyendo: diagnostico personal de cancer previo a estudio genético
(localizacion tumoral, fecha de diagnostico y tipo de tratamiento), tipo de resultado
de estudio genético obtenido, historia familiar de cancer, informacion sobre medidas
de prevencion recomendadas (seguimiento y/o cirugia reductora de riesgo) y qué
opcion se eligio en cada caso.

Variables Psicologicas

Se valor6 la presencia de antecedentes psicopatoldgicos personales mediante
entrevista semiestructurada, asi como si se habia precisado tratamiento farmacologico/
psicolégico para dicha patologia.

Se valord la percepcion de riesgo de padecer cancer mediante una entrevista en
la que se incluyeron 3 preguntas con opcion de respuesta mediante una escala Likert
(0-100):

1. /Qué porcentaje de riesgo cree que tiene una persona de la poblacion general,
de su misma edad, que no tiene antecedentes familiares de cancer, de tener
cancer de mama? (0-100)

2. (Qué porcentaje de riesgo de desarrollar cancer de mama pensaba que tenia
usted antes de someterse a un estudio genético?

3. Una vez que ha recibido el resultado del estudio genético, ;qué porcentaje de
riesgo de desarrollar cancer de mama cree que tiene usted en la actualidad?

Procedimiento

El presente trabajo cuenta con la aprobacion del Comité de Etica de Investigacién
Clinica del Hospital Clinico San Carlos y se ajusta al RD 1720/2007, de 21 de
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diciembre, por el que se aprueba el Reglamento de desarrollo de la Ley Organica
15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de caracter personal, que en
su articulo 5,1.g determina que son datos especialmente protegidos, aquellos de
caracter personal referidos a la salud pasada, presente y futura, fisica o mental de
un individuo. En particular se consideran datos relacionados con la salud de las
personas, los referidos a su porcentaje de discapacidad y a su informacion genética.

Se elabor6 un consentimiento informado especifico para el presente estudio, en el
que se incluy¢ la informacion detallada sobre la participacion en el mismo, asi como
la posibilidad de revocar el consentimiento en cualquier momento, preservando asi
los principios bioéticos de Justicia y Autonomia del paciente.

4. Analisis de datos

Las variables cuantitativas se resumen con su media y desviacion estandar (DE). Las
comparaciones de medias entre dos grupos independientes (mujeres que llevan a
cabo cirugia vs. seguimiento) se realizaron mediante el test de la ¢ de Student.

Para la comparacion de la evolucion de la percepcion de riesgo intragrupo se
utilizo el test de la # Student pareada debido a la distribucion de las variables.

Para todas las pruebas se aceptd un valor de significacion del 5%.

El procesamiento y analisis de los datos se realizéo mediante el software estadistico
IBM SPSS Statistics v.21.

5. Resultados

Variables sociodemogrdficas

Se obtuvo una muestra global de 262 mujeres que fueron sometidas a estudio de
genes BRCA1 y 2 en la Unidad de Consejo Genético del Hospital Clinico San
Carlos, compuesta por 173 mujeres (portadoras y no portadoras, que habian recibido
recientemente el resultado del estudio, que no habian tomado aun la decision de
las medidas a seguir) y 89 mujeres portadoras de mutacion que habian recibido el
resultado con anterioridad y ya habian optado por una de las opciones propuestas.

La media de edad de la muestra global (N=262) fue de 48 afios (24-73), en su
mayoria con pareja en (67%) y con hijos (72%). Se observo un elevado nivel cultural,
ya que el 58% de las mujeres habian cursado estudios superiores y el 55% de las
mujeres se encontraban laboralmente activas.

Si tenemos en cuenta las variables sociodemograficas tinicamente de las mujeres a las
que se detectd una mutacion patogénica (N=89), se encontrd una muestra de 89 mujeres
con caracteristicas muy similares a las de la muestra global, con una media de edad de
48 afios (19-85), con pareja e hijos en su mayoria (62% y 69%, respectivamente), con
un nivel de estudios superiores (53%) y laboralmente activas (58%).

Variables clinicas

En el caso de la muestra global, de las 262 mujeres, 163 (62%) presentaban un
diagnoéstico oncologico personal previo a la realizacion del estudio genético, en su
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mayoria localizado en la mama (144 mujeres, equivalentes al 89%), en el ovario (15
mujeres, 9%) y solo 4 mujeres (2%) con otra localizacion tumoral. De estas mujeres,
se detectd la presencia de una mutacion patogénica en BRCA en 139 casos (53%),
59 de ellas con mutacion en BRCA1 y 64 en BRCA2.

En cuanto a la historia familiar de cancer, se detectd que las participantes
presentaban una media de 6 familiares (1-18) que habian recibido un diagndstico
oncologico (el 45% tenia entre 1 y 5 familiares diagnosticados, 43% entre 6 y 10
familiares y el 12% presentaba mas de 10 familiares afectos de cancer).

En el caso del grupo de mujeres portadoras de mutacion (N=89) se encontrd que
el 44% (39 mujeres) presentaba un diagnostico oncologico previo, localizado en su
gran mayoria en la mama (94%). El 100% presentaban una mutacion patogénica
en BRCA, BRCALI en 41 casos (46%) y BRCA2 en 48 casos (54%). La media de
familiares con diagndstico oncologico fue ligeramente mas elevada en este grupo,
con una media de 8 (2-18) familiares afectados de cancer (el 9% tenia entre 1 y 5
familiares diagnosticados, 67% entre 6 y 10 familiares y el 24% presentaba mas de
10 familiares afectos de cancer) (Véase Tabla 1).

Tabla 1. Analisis descriptivo de variables sociodemograficas, clinicas y psicologicas de
mujeres con alto riesgo de CMOH sometidas a estudio de genes BRCA1/2

MUESTRA N=262
Edad 48 (24-73)
Con pareja 67%

Con hijos 72%

Nivel de estudios

Superiores (58%)
Medios (30%)
Bésicos (17%)

Situacion laboral activa

55%

Diagndstico oncoldgico previo

163 (62%)

Localizacion tumoral

Mama 144 (89%)
Ovario 15 (9%)
Otros 4 (2%)

Mutacion patogénica BRCA

Ausencia 139 (53%)
BRCA1 59 (22%)
BRCA2 64 (25%)

Familiares con diagnostico
oncolédgico

Media 6 (1-18)

De 0 a 5 familiares 118 (45%)
De 6 a 10 familiares 113 (43%)
Mas de 10 familiares 31 (12%)

Antecedentes psicopatologicos previos

73 (28%)

Requirieron tratamiento farmacolégico/ psicoldgico

16 22%)
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Variables psicologicas

En relacion a los antecedentes psicopatologicos se observo que un 28% de mujeres
de la muestra global (N=262) presentaban algun tipo de antecedente psicopatologico,
de los cuales, un 22% habian precisado tratamiento farmacoldgico/psicologico.
Teniendo en cuenta Gnicamente el grupo de mujeres con mutacion que llevaban mas
tiempo informadas (N=89), la presencia de antecedentes psicopatologicos fue menor
(13%), de los cuales un 15% precisé tratamiento farmacologico/psicoldgico.

En el caso de la percepcion de riesgo no se encontraron diferencias que
alcanzaran la significacion estadistica entre la muestra global (N=262) y los dos
subgrupos en los que se dividié (N=173 mujeres recién informadas y N=89 mujeres
portadoras de mutacion ya sometidas a las recomendaciones).

En cuanto a la primera pregunta, la valoracion del porcentaje de riesgo percibido
(0-100) de la poblacion general, se encuentran puntuaciones similares tanto en la
muestra global, como en las mujeres que habian sido recién informadas y en aquellas
mujeres portadoras que habian sido informadas con anterioridad.

En cuanto a la segunda pregunta, valoracion del porcentaje de riesgo percibido (0-
100) que creian presentar antes de someterse a un estudio genético, no se observaron
diferencias.

En cuanto a la tercera pregunta, valoracion del porcentaje de riesgo percibido
(0-100) que valoraban tener en la actualidad, tras la realizacion del estudio genético,
se observaron resultados similares en los 3 grupos, aunque la puntuacion obtenida
en el grupo de mujeres recién informadas es menor. No obstante, no se encontraron
diferencias en esta percepcion (Véase Tabla 2).

Tabla 2. Valoracion de la percepcion de riesgo de padecer cancer (Escala Likert 0-100)

MUESTRA TOTAL MUJERES RECIEN MUJERES BRCA+
N=262 INFORMADAS N=89
Media (DT) N=173 Media (DT)
Media (DT)
POBLACION 40,61 41,97 57,98
GENERAL +23,17 +23,79 +21,79
PRETEST 48,67 48,27 49,45
+29,72 +29,7 +29.91
POSTEST 43,94 42,13 46,10
+24.53 +27,86 +32,6

Se realiz6 una comparacion de la percepcion de riesgo en el grupo de mujeres
portadoras de mutacion patogénica que habian sido estudiadas con antelacion y
habian tomado la decision de llevar a cabo cirugia reductora de riesgo o seguimiento
periddico.

En cuanto a la primera pregunta, la valoracion del porcentaje de riesgo percibido
(0-100) de la poblacion general, no se encontraron diferencias entre ambos
grupos. En el caso de las mujeres sometidas a cirugia, se encuentra una diferencia
estadisticamente significativa entre la primera pregunta (percepcion del riesgo de
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poblacion general) frente a la segunda pregunta (riesgo personal antes de llevar a
cabo el estudio). En el caso de las mujeres que no llevan a cabo una cirugia, hay
que resaltar que la respuesta a la tercera pregunta, la percepcion de riesgo de cancer
que creen tener en la actualidad, es muy elevada respecto a su comparacion con
la poblacion general, alcanzado diferencias estadisticamente significativas. (Véase
Tabla 3)

Tabla 3. Valoracion de la percepcion de riesgo de padecer cancer (Escala Likert 0-100)
en mujeres portadoras de mutacion BRCA que optaron por cirugia reductora de riesgo vs.
seguimiento periddico.

REALIZA CIRUGIA NO CIRUGIA
N=62 N=27
POBLACION GENERAL 37.69 38,63
421,86 422,03
PRETEST 51,05 45,78
+30,02 £29,87
P 0,004 0,261
POBLACION GENERAL 37.69 38,63
421,86 422,03
POSTEST 43,40 52,3
+34,78 £26,47
P 0,229 0,047
PRETEST 51,05 45,78
+30,02 £29,87
POSTEST 43,40 52,3
+34,78 £26,47
P 0,196 0,416

Se puede observar que aquellas mujeres que optaron por un seguimiento
periddico y declinaron realizar una cirugia reductora de riesgo, consideraban
presentar un riesgo mas elevado que la poblacion general de padecer cancer antes
de realizar el estudio genético. Se observo una percepcidn de riesgo ascendente en
estas mujeres, considerando que presentan un mayor riesgo en el momento actual,
tras haber decidido realizar seguimiento. Sin embargo, en el caso de las mujeres que
optaron por cirugia reductora de riesgo se observo que consideraban presentar un
riesgo mas elevado que la poblacion general de padecer cancer y mayor que aquellas
mujeres que realizan seguimiento. Una vez llevada a cabo la cirugia se observé que
la percepcion de riesgo se situaba por debajo del punto inicial antes de realizar el
estudio genético, aunque siguen considerando tener un riesgo mas elevado que la
poblacién general (Véase Figura 1).
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Figura 1. Evolucion de la percepcion de riesgo en mujeres portadoras de mutacion BRCA
que optaron por cirugia reductora de riesgo vs. seguimiento periddico.
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Por ultimo se agrup6 a las mujeres portadoras de mutacion BRCA que habian
sido sometidas a una cirugia reductora de riesgo (N=66) en dos grupos, a) aquellas
que creian tener un mayor riesgo de cancer que la poblacion general y b) aquellas
que consideraban que su riesgo era igual o menor que su grupo normativo. En ambos
casos se encontraron diferencias estadisticamente significativas. Aquellas mujeres
que valoraban un mayor riesgo que la poblacion general de padecer cancer redujeron
su percepcion de riesgo significativamente tras someterse a una cirugia. Sin embargo,
en el caso de las mujeres que valoraron un riesgo igual o menor que la poblacion
general, aumentaron su percepcion de riesgo de cancer una vez realizada la cirugia
(Véase Tabla 4).

Tabla 4. Valoracion de la percepcion de riesgo de padecer cancer (Escala Likert 0-100) en
mujeres portadoras de mutacion BRCA que optaron por cirugia reductora de riesgo

PRETEST | POSTEST p

Creen tener mas riesgo que la poblacién general 70,47 41,31 <0,001
+20,05 +33,78
Creen tener igual o menor riesgo que la poblacion general 30,33 45,63 0,051

424,63 £36,26
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6. Discusion

Como limitaciones cabria resaltar la diferencia en las medidas temporales de las
participantes incluidas en el estudio. Al tratarse de una poblacion reducida se
decidio iniciar de forma paralela ambos tipos de evaluacion, incluyendo las mujeres
portadoras que habian sido identificadas desde el inicio de la actividad de la Consulta
de Consejo Genético y aquellas que acudian a estudio genético en el momento de
iniciar las valoraciones. El hecho de que se hayan evaluado en momentos diferentes
hace especialmente relevante la necesidad de comprobar la la distribucion normal
de las variables y hacer hincapié en el analisis estadistico de las mismas para evitar
sesgos en el analisis de los resultados.

El presente proyecto atna el estudio de otras variables psicologicas implicadas
en el proceso de Consejo Genético, tales como: ansiedad, depresion, calidad de
vida, impacto del asesoramiento sobre el riesgo de cancer y la satisfaccion con el
mismo. Estas variables estan siendo objeto de analisis para futuras publicaciones
que permitan correlacionar la percepcion de riesgo oncoldgico con otros aspectos
psicolégicos que pueden tener un peso muy importante en este proceso.

Se considera indispensable la valoracion de la percepcion de riesgo, variable
principal del presente estudio, en los trabajo en el area de CGO, dada la facilidad
de obtencién de esta informacion, sin interferencia en la dinamica asistencial. En
ocasiones no es evaluada en los estudios de impacto psicologico y en base a los datos
del trabajo se demuestra su relevancia en la adaptacion al proceso de CGO y en la
toma de decisiones.

7. Conclusiones

Como conclusiones generales se puede destacar que en el presente estudio no se
encontraron diferencias significativas entre las mujeres que habian sido informadas
recientemente y no se habian decantado por una medida preventiva en el momento
de la evaluacion, y aquellas mujeres a las que se detectd una mutacion patogénica de
forma previa y ya se habian decantado por una medida preventiva. La valoracion del
riesgo actual era menor en las mujeres informadas recientemente, lo que va en linea
con otros estudios en los que se concluye que recibir un resultado de un test genético
favorece una disminucion de la percepcion de riesgo de forma inicial, debido al
fin de la incertidumbre del proceso y que el efecto del paso del tiempo desde la
confirmacion de la presencia de mutacion provoca en ocasiones una elevacion de
dicha percepcion de riesgo %D,

En cuanto a la comparacion de mujeres que optaron por cirugia vs. seguimiento, se
encontraron diferencias significativas entre el riesgo que valoraban para la poblacion
general y el suyo propio antes de someterse al estudio genético, en concreto una
valoracién mayor del riesgo en el caso de mujeres que optaron por cirugia. En la
literatura se encuentran resultados acordes a los obtenidos, que indican una mayor
tendencia a la eleccion de medidas més activas por parte de mujeres que consideran
que tienen mas riesgo de desarrollar la enfermedad?.

En el caso de las mujeres que optaron por seguimiento, los resultados obtenidos
apoyan los encontrados en la literatura cientifica, que indican que se mantiene una
elevacion significativa de la percepcion de riesgo respecto al riesgo que consideran
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que presenta la poblacion general'). Esa percepcion actual se reduce en el caso de
las mujeres que decidieron operarse. Uno de los factores que ha demostrado ser
significativo ha sido la percepcion que en el inicio tienen las mujeres estudiadas y
como perciben su riesgo elevado frente a la poblacion general. En los casos en los
que las mujeres valoran un riesgo superior al resto de la poblacion, la cirugia tiene un
efecto en su percepcion, logrando una disminucion significativa. Si esa valoracion
es en el inicio menor no existe esa disminucion a pesar de que la mujer se someta a
una cirugia reductora, sino que se percibe que se tiene un riesgo mayor que el grupo
normativo.

En el presente estudio se pone de manifiesto la necesidad de hacer una correcta
evaluacion de la percepcion de riesgo que tienen las mujeres antes de someterse a
un estudio y a las posteriores recomendaciones preventivas. En la medida en que
se logre que las mujeres tengan una percepcion de riesgo ajustada a la realidad y
no se produzca una sobreestimacion o infraestimacion de la misma, se va a lograr
una mayor adaptacion al proceso de test genético y a las medidas posteriores, lo que
podria repercutir en una mejor adaptacion desde el punto de vista de las participantes
en Consejo Genético Oncologico.

Esta valoracion debe ser muy exhaustiva ya que las implicaciones de las medidas
preventivas, especialmente las quirurgicas, con irreversibles.

Una de las ventajas del trabajo es la visibilidad de una problematica que, aunque
no tiene una alta incidencia, tiene una enorme repercusion para las familias afectadas
y una importante repercusion sociosanitaria.

Otro de los aspectos importantes de esta valoracion seria la posibilidad de detectar
grupos de riesgo que podrian ser susceptibles de abordaje terapéutico psicoldgico.

La poblacion de Consejo Genético puede tratarse de un grupo heterogéneo dada
la implicacion de distintas variables que deben ser objeto de estudio en sucesivas
investigaciones.
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