PSICOONCOLOGIA. Vol. 2, Nom. 2-3, 2005, pp. 261-268

MODELOS Y ORGANIZACION DE UNA UNIDAD DE CONSEJO

GENETICO

Pedro Pérez Segura

Unidad de Consejo Genético. Hospital Clinico San Carlos. Madrid

Resumen

El cancer hereditario afecta entre un 5 y
10% de todos los canceres que, en la actuali-
dad, se ven a diario en una consulta de oncolo-
gia médica. Sin embargo, el conocimiento que
la mayoria de los oncdlogos tienen sobre esta
materia es, en general, escaso.

Los avances tanto moleculares como clini-
cos en esta area nos han permitido, por un lado,
detectar las personas que realmente presentan
riesgo de padecer un determinado tipo de can-
cer por ser portadores de una mutacién germi-
nal en algin gen de predisposicion (tests gené-
ticos) y, por otro lado, la posibilidad de reducir
el riesgo de padecer dicha enfermedad hasta
casi el 100% (cirugias profilacticas).

En este trabajo se analiza el estado del arte
en determinados aspectos del cancer heredita-
rio y su manejo clinico, asi como un breve repa-
so de las implicaciones psicolégicas que este
tipo de asesoramiento puede conllevar.

Palabras clave: Cancer hereditario, consejo
genético, test genético.

Abstract

Hereditary cancer affects 5-10% of the
oncologic patients that we see ordinary in a
medical oncology department. However, the
great majority of the oncologist have a little
knowledgement about this issue.

The molecular and clinical advances in this
field has provided us to detect high risk people
to suffer some types of cancer, because they
are germline mutation carriers in any suscep-
tibility genes (genetic tests) and, also, the pos-
sibility of reduce the risk of suffering this dise-
ase almost in 100% of the cases (prophylactic
surgery).

In this paper we analyze the state-of-the-art
in some aspects of hereditary cancer and its cli-
nical management, also a little revision about
the psicological situations in this type of clini-
cal counselling.

Keywords: Hereditary cancer, genetic

counseling, genetic test.

INTRODUCCION

El cancer es una enfermedad predomi-
nantemente esporadica, es decir, no existen
patrones de herencia francos. Sin embargo,
entre un 5y 10% de los casos si que asisti-
mos a un trastorno con un patrén de heren-
cia claro y, hasta en un 20% de todos los
canceres que se atienden en una consulta
de Oncologia presentan datos familiares de
agregacion familiar.

Estas familias pueden y deben ser ase-
soradas en una Unidad o consulta de Con-
sejo Genético (UCQG). Intentaremos explicar
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en las proximas lineas qué es y cémo fun-
ciona una unidad de este tipo asi como los
objetivos que persigue.

Las UCG son areas de trabajo que dedi-
can su labor asistencial e investigadora al
cancer hereditario y el asesoramiento gené-
tico. Deberiamos empezar, por tanto, expli-
cando qué es el Consejo Genético (CG)
para aquellos que no estén habituados a
este tipo de actividad. El CG se puede defi-
nir como un proceso en el que se evalda el
riesgo de padecer cancer debido a la histo-
ria familiar, la posibilidad de transmitir ese
riesgo a la descendencia, asi como las posi-
bilidades de manejo tanto médico como
psicolégico.

Si analizamos detenidamente esta defi-
nicién nos deberiamos parar en algunos tér-
minos de interés; por un lado estamos
hablando de proceso y no de un acto médi-
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co aislado; por otro, vamos a valorar no sélo
los aspectos individuales de la persona que
acude a nuestra consulta sino que nos cen-
traremos en la informacion familiar; y, por
Gltimo, se trataran con la persona que ha
acudido a nuestra consulta aspectos del
manejo médico de ese riesgo, pero también
se hard hincapié en aquellas situaciones
psicologicas que comprometan, o puedan
comprometer, la salud psicolégica de aque-
llos que estan en riesgo.

Un punto de interés en cuanto a las UCG,
y que esta poco desarrollado en la literatura,
es la estructura de las mismas. Las UCG pue-
den estar disenadas de distintas maneras pero
deben disponer de una serie de atributos
indispensables. Una UCG ideal deberia dis-
poner de un area clinica, un area de labora-
torio y un registro de cancer hereditario.

1. Area clinica: en este entorno se pro-
cedera a realizar el asesoramiento propia-
mente dicho. Deberia ser un érea tranquila
del hospital donde se pudiesen visitar varias
personas a la vez (miembros de la misma
familia) en un entorno lo mas relajado para
ellas. Serfa de interés evitar la sensacién de
la tipica consulta médica, dado que el per-
fil de persona que accede a estas consultas
suele ser joven y sano, con lo que un aspec-
to demasiado medicalizado del ambiente de
asesoramiento puede conllevar un stress,
anadido al ya propio de aquel que consulta.

En esta zona deberan trabajar distintos
profesionales de manera coordinada para
obtener el maximo beneficio para el pro-
bando. Una posible distribucion del traba-
jo seria la siguiente:

1.a. Médico: seria el responsable del
asesoramiento y de la coordina-
cion de todos aquellos profesiona-
les implicados en el mismo. En
cuanto a su formacién, y teniendo
en cuenta las caracteristicas tan
especificas de esta actividad, debe-
ria ser experto en Oncologia y
Genética, asi como Epidemiologia.

1.b. Otros médicos especialistas: son
imprescindibles para el correcto
manejo de cada situacién. Distintas

1.d.

especialidades se van a ver impli-
cadas en el cancer hereditario y
sera necesario coordinar esta aten-
cion especializada. En funcién de
cada sindrome y de las necesidades
de cada paciente contactaremos
con los especialistas necesarios
(por ejemplo, en el caso del sindro-
me de cancer de mama y ovario
hereditarios seria necesario que las
actuaciones que se planteen estén
consensuadas por el oncélogo, el
ginec6logo, el radidlogo, etc). El
contacto con estos especialistas
puede ser dispuesto en el entrono
de un comité permanente de CG o
realizar las reuniones de manera
mas especifica en funcién de los
casos que se vayan produciendo.
Psiconcélogo: una de las areas de
interés dentro del CG es aquella
relacionada con el impacto psico-
l6gico que sufren estas familias
tanto por la historia que estan
viviendo como por el hecho del
propio asesoramiento. Por lo tan-
to, parece logico pensar en que se
debiera plantear la presencia de
un especialista en Psicooncologia
en estas unidades que permita
abordar dicha problemética en el
dia a dia. De igual manera, pue-
den existir determinado elementos
de la comunicacién en algunas
familias en los cuales el papel del
médico de manera exclusiva no va
a ser suficiente. En estos casos el
conocimiento de este manejo por
parte del psicooncélogo puede ser
fundamental para realizar un ase-
soramiento 6ptimo.

Enfermeria: el papel de la enfer-
merfa es amplio dentro del CG;
dentro de las funciones que debe
tener este/a profesional estaria tan-
to el contacto con las familias
(informacién y educaciéon funda-
mentalmente) como en el proceso
de manejo de las muestras tisula-
res para estudio (extracciones de
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sangre, solicitudes de material
parafinado, etc.) y su coordinacién
con el laboratorio para que no se
produzcan extravios o malas filia-
ciones de las mismas. Logicamen-
te, la enfermeria dedicada al cam-
po del CG debe realizar un perio-
do de formacién especifico en el
campo de la Genética y el CG.
1.e. Administrativo: el trabajo adminis-
trativo que genera una UCG es
enorme. Los aspectos de archivo
pueden llegar a ser muy diferentes
de las habituales formas de organi-
zacioén de historias clinicas de una
hospital. Ademas, se generan dia-
riamente una enorme cantidad de
informes y solicitudes de material,
que se precisa un profesional ads-
crito a estas unidades de manera
especifica. De igual manera, seria
muy deseable que esta persona
tuviera cierto grado de formacién
en aspectos de comunicacién dado
que debera tratar con personas en
una situacién de preocupaciéon
muy importante y, en ocasiones,
con cuadros de ansiedad elevados.

2. Area de laboratorio: es éste un area
fundamental del trabajo de una UCG; en él
se procedera al manejo de las muestras tan-
to para estudio asistencial de las mismas
(determinaciéon de mutaciones germinales
en genes de predisposicién a cancer que nos
permita asesorar a aquellas familias de ries-
go) como la realizacién de estudios de inves-
tigacion. El personal que trabaja en este area
debera disponer de las herramientas tecno-
l6gicas necesarias que permitan hacer su tra-
bajo de una manera correcta y en el menor
tiempo posible. De igual manera debe exis-
tir una canal de comunicacion fluido entre el
laboratorio y el area asistencial que permita
discutir las dudas que puedan surgir durante
el proceso de andlisis molecular. Seria mas
que recomendable que el personal de labo-
ratorio rotase por el area asistencial para que
ayudase a comprender las implicaciones que
este tipo de diagnostico molecular implica
para los pacientes y sus familias.

3. Registro de cancer familiar: este
registro deberia estar situado en la unidades
de referencia. Su objetivo es claro: recoger
la incidencia y prevalencia de estos sindro-
mes en el area de trabajo de la unidad de
manera que nos permitiese conocer la inci-
dencia real de éstos, asi como orientar las
lineas estratégicas a desarrollar en un futu-
ro hacia esa poblacion en funcién de las
necesidades reales de la misma.

Un aspecto de sumo interés en toda
esta estructura es la coordinacién entre
todos estos profesionales y su area de tra-
bajo. En ocasiones es necesario que, duran-
te todo el proceso de asesoramiento distin-
tos elementos de este proceso intervenga
repetidamente de manera que consigamos
asesorar de la mejor manera posible a nues-
tros pacientes.

Serfa necesario que existiesen deter-
minadas guias de manejo y/o protocolos
que se fuesen actualizando con cierta
periodicidad por parte de los grupos de
trabajo del hospital. Esto nos permitiria,
por un lado, tratar de manera bastante
homogénea a las familias que acudiesen a
nuestra unidad y, por otro lado, conocer
la eficacia de las medidas que estamos
incorporando en la prevencién y detec-
cién precoz.

CARACTERISTICAS DEL PROCESO
ASISTENCIAL DEL CG

El proceso de asesoramiento genético
tiene una serie de caracteristicas que no
podemos pasar por alto y que le diferencian
de otros procesos asistenciales.

Como ya hemos comentado no se trata
de una consulta tnica donde se le cuenta a
la persona que ha acudido qué riesgo tiene
y qué medias puede tomar para manejar ese
riesgo. Es un proceso mucho mas complejo
que puede llevar horas de entrevista y dias
distintos de asistencia hasta llegar al final de
dicho asesoramiento.

Vamos a comentar, de manera didacti-
ca, como son las distintas fases de este ase-
soramiento.
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Primera consulta

En esta visita se procede ha evaluar si
nos encontramos realmente ante un proce-
so de cancer hereditario o familiar. Para ello
deberemos recoger de manera detallada el
pedigree o historia familiar de la persona
que consulta. En él recogeremos todos los
datos referentes a la historia oncolégica de
la familia (tipos de canceres, quién los ha
padecido, a qué edad, y si ha fallecido, a
qué edad y cual fu la causa). De igual mane-
ra recogeremos datos de otras patologias
que puedan relacionarse con sindromes
hereditarios concretos y que nos puedan
ayudar a encuadrar a esa persona en un sin-
drome exacto.

También se procedera a recoger datos de
filiacién asi como aspectos de interés sobre
otros factores exdgenos de riesgo oncologi-
cos (habitos de salud, habitos toxicos).

Tras la realizaciéon de esta historia
podremos, en algunos casos, orientar a la
persona que nos consulta sobre la posibili-
dad de que nos encontremos ante un sin-
drome hereditario o no. Podremos también
informarle de las posibilidades de tener
cancer que puede llegar a tener a lo largo
de su vida. Para ello disponemos, en oca-
siones, de programas y tablas de riesgo que
nos ayudaran en este trabajo (algunos de
ellos estan disponibles en internet para ser
instalados en nuestros ordenadores y utili-
zarlos cuando sea necesario).

Tras conocer si esa persona realmente
se encuentra ante un sindrome hereditario
concreto procederemos a localizar ese sin-
drome con nombres y apellidos. Se le expli-
card a esa persona qué aspectos clinicos,
moleculares y de manejo médico son carac-
teristicos del mismo para que, con esta
informacion, comprenda hasta qué punto la
Medicina puede ayudarle a convivir con
esa enfermedad (o posibilidad de padecer-
la), asi como orientarle sobre la necesidad
o no de realizar un test genético.

Sobre este Gltimo aspecto es conve-
niente conocer que sélo en algunos sindro-
mes hereditarios conocemos qué genes
estan implicados y que, de ellos, s6lo vamos

a poder realizar ese estudio de manera asis-
tencial en un porcentaje pequeiio de los
mismos.

Ademas, en ocasiones, aunque conoz-
camos el gen alterado que produce la enfer-
medad y podamos realizar su analisis de
manera asistencial es importante que el pro-
bando conozca que en ocasiones, no nos
va a permitir tomar medidas preventivas efi-
caces dadas las caracteristicas de los tumo-
res que produce ese sindrome.

Si tras explicarle estos aspectos al pro-
bando éste decide someterse a la realiza-
cion de dicha prueba es indispensable que
firme un consentimiento informado autori-
zando la realizacion del mismo.

Segunda consulta

Esta consulta seria en la que se procede-
ria a la extraccion (normalmente de sangre)
para el estudio de los genes que puedan estar
implicados en dicho sindrome. En ocasiones
esta visita se incluye en la primera aunque,
lo mas ortodoxo seria que la persona tuviera
un tiempo de reflexion en casa para tomar la
decision de realizar o no ese test.

Es fundamental que exista una coordi-
nacion exquisita entre la enfermera que rea-
liza la extraccion y el laboratorio que reci-
be la muestra para que no se produzcan
situaciones de equivocos de muestras
(malas filiaciones) o intervenciones en el
proceso que alteren la calidad del material
genético que vamos a estudiar.

Tercera consulta

En este acto médico se procedera a
explicaralapersona que harealizado el test
el resultado del mismo. Lo habitual, ade-
mas, es que realicemos un rapido recorda-
torio del sindrome ante el que nos encon-
tramos y las implicaciones que va a tener el
conocer el resultado del test tanto para él
como para el resto de sus familiares.

Tras conocer el resultado hablaremos
con detenimiento de todas las dudas que
la persona pueda tener en cuanto a la ter-
minologia expresada en el informe de
laboratorio.
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Con la idea clara sobre lo que significa
ese resultado, empezaremos a comentar las
distintas opciones de manejo a la hora de
intentar reducir el riesgo o detectar de mane-
ra precoz ese posible cancer. Lo habitual es
que en esa consulta se proceda a tratar temas
muy preliminares sobre estos aspectos, de
manera que en la proxima visita se plantee
el programa definitivo de manejo.

En esta visita también se informara
sobre la posibilidad de que otras personas
de su familia se encuentren en riesgo y que
serfa conveniente que contactase con ellas
para que inicien el proceso de asesoramien-
to, si asi lo consideran oportuno.

Cuarta consulta

En esta visita se asientan las recomen-
daciones definitivas sobre las medidas a
tomar y se evalta el impacto psicolégico
que el resultado del test ha producido. Esta
evaluacién se va realizando a lo largo de
todo el proceso pero en esta visita tiene una
especial repercusion debido a que la perso-
na ya ha tenido un tiempo para procesar
todo lo que el sindrome ante el que nos
encontramos implica, asi como las posibi-
lidades de manejo.

Por otra parte, lo habitual es que tras
esta visita, y si ambas partes lo consideran
adecuado, se dé de alta a la persona que
acude a dicha unidad para que siga su pro-
ceso de manejo médico en manos de los
profesionales que participaran en su segui-
miento; sin embargo, y por motivos muy
diferentes, en ocasiones algunas personas/
familias seguirdn de manera indefinida en
dicha unidad.

ASPECTOS CLINICOS DEL TEST
GENETICO

El hecho de poder conocer si una per-
sona es portadora de una mutacién germi-
nal en un gen de predisposicién a padecer
cancer es esencial en el manejo de la mis-
ma y su familia. Sin embargo, en los sindro-
mes mas prevalentes y en los cuales cono-
cemos los genes implicados en el desarro-

Ilo de estas enfermedad, no podemos detec-
tar la alteracion que buscamos en al totali-
dad de los casos. Por ejemplo, en el sindro-
me de cancer de mama-ovario hereditario,
la posibilidad de detectar una mutacién de
los genes BRCA1 y 2 en familias de alto ries-
go ronda el 50%, o lo que es lo mismo, en
1 de cada 2 familias que cumplen los crite-
rios de cancer hereditario no vamos a ser
capaces de detectar la alteracion.

Pero jpor qué ocurre esto?. Existen dis-
tintas razones por las que no somos capaces
de detectar mutaciones en todas aquellas
familias etiquetadas como de alto riesgo.

1. Problemas con las técnicas de ana-
lisis molecular: ninguna técnica es
perfecta por lo que, en ocasiones,
podremos no detectar la alteracion
aunque se halle presente. En funcién
del tipo de técnica reduciremos el
porcentaje de falsos negativos en
estas familias. También es necesario
conocer que estas técnicas son muy
costosas, tanto en tiempo como en
personal como en dinero, por lo que
la utilizacién de la técnica menos
mala debe ir valorada en el totum
del proceso y no sélo por el hecho
de que deja de detectar menos fallos
('si para conseguir un 1% menos de
falsos negativos debemos invertir 10
veces mas recursos a lo mejor debe-
mos mejorar nuestra rentabilidad en
otros puntos del proceso).

2. Seleccién equivoca del probando:
no se debe realizar el test genético a
la primera persona de la familia que
acude a nuestra consulta por el
hecho de que pertenece a una fami-
lia de riesgo. Es esencial que selec-
cionemos a aquella persona que cla-
ramente tenga mas posibilidades de
ser portadora de la mutacion. Para
ello intentaremos que el test se le
realice de inicio a aquella persona
que ha padecido cancer, que el tipo
de cancer sea uno de los que defi-
nen el sindrome y, a ser posible, que
lo haya padecido a edad joven. En
el caso de que le realicemos el test
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a un sano de la familia sin conocer
el estatus mutacional previo de la
misma, nos dirigiremos hacia una
calle sin salida que nos dard muchos
quebraderos de cabeza, tanto a los
profesionales como a la familia.

3. Fenocopias: es habitual que se pien-
se que todos los canceres que exis-
ten en una familia con predisposi-
cion son debidos a mutaciones ger-
minales. Sin embargo, en una fami-
lia de este tipo pueden existir casos
de céncer esporadico que lleven a
error a la hora de decidir quién es el
miembro mas adecuado de la fami-
lia a la hora de determinar si existe
0 no una mutacién germinal en un
gen de susceptibilidad a cancer.

4. Implicacién de genes desconocidos:
es éste un aspecto fundamental a la
hora de determinar por qué un test ha
sido negativo a pesar de que hemos
detectado una familia de claro riesgo
hereditario y de que hemos solicita-
do la realizacién del test genético a
la persona ideal de la familia. Lamen-
tablemente, nuestros conocimientos
actuales sobre los genes que estan
implicado en los sindromes heredita-
rios no llegan, ni de lejos, a explicar
molecularmente por qué se produ-
cen esos tumores. Es logico pensar
pues, que deben existir otros genes
que atin no se han descubierto que
expliquen, por qué una determinada
familia claramente hereditaria y en
quien hemos estudiado correctamen-
te la muestra tisular, no hayamos
encontrado ninguna mutacion.

Un aspecto que debemos abordar en
este apartado es la interpretacion del resul-
tado final del test genético. Dicho resultado
no es blanco ni negro o, lo que es lo mismo,
positivo o negativo. Existe un porcentaje
muy importante de casos en los que el resul-
tado se mueve en una escala de grises que,
lamentablemente, no sabemos cémo utili-
zar en bien del paciente. A este respecto
podemos clasificar los resultados obtenidos
en los tests genéticos en 2 grandes grupos:

1. Test informativos: es aquel resulta-
do que nos permite asesorar correctamente
a la persona que se ha realizado dicho test;
dentro de este grupo habria 2 opciones:

1.a) Verdadero positivo: es aquella
situacion en la que, conociendo
previamente el estatus de portador
de la familia para una determina-
da mutacién patogénica, detecta-
mos a un portador sano de la mis-
ma mutacion. En este caso pode-
mos saber de manera mas concre-
ta ante qué riesgo de cancer nos
encontramos, asi como las opcio-
nes que hoy en dia se plantean
para ese grupo poblacional.

1.b) Verdadero negativo: es aquella
situacién en la que, conociendo
previamente el estatus de portador
de la familia de una determinada
mutacion patogénica, al realizar el
estudio en una persona sana de la
familia, no se detecta la mutacion.
En este caso podremos informar a
esa persona de que el riesgo de
padecer alguno de los tumores aso-
ciados a ese sindrome es similar al
de la poblaciéon general y que no
debe someterse a ningtin tipo de
seguimiento especial salvo el reco-
mendado a la poblacién general.

2. Test no informativos: son todas
aquellas situaciones no incluidas en el apa-
ratado anterior. Entre ellas podemos desta-
car el hecho de que una persona sana se
haya realizado el estudio y éste haya sido
negativo, pero no conocemos si algin otro
miembro de la familia es portador. Otra
situacion es aquella en la que detectamos
alteraciones de significado incierto o lo que
es lo mismo, cambios genéticos que nadie
sabe hasta la fecha que implicacién puede
tener en la patogénesis del cancer.

No es necesario remarcar, tras leer las
lineas previas, la importancia de la forma-
cion especifica en el campo del asesora-
miento genético de aquellas personas que
vayan a dedicarse a esta actividad oncol6-
gica. Una mala interpretacion de los resul-
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tados puede llevar a informar a una perso-
na sana en riesgo de que realmente no lo
tiene porque el resultado ha sido negativ y
evitar la deteccién precoz o la prevencién
de un determinado céncer. En el otro extre-
mo, informar a una persona de que tiene un
riesgo muy elevado porque se ha detectado
una variante de significado incierto, sin que
sepamos realmente qué significa eso, y pro-
ducir una ansiedad y preocupacién extre-
ma en una persona que realmente no debe-
ria estar etiquetada como de alto riesgo.

INTEGRACION DE LOS DISTINTOS
ELEMENTOS QUE COMPONEN UNA
UNIDAD DE CONSEJO GENETICO:
MODELOS DE UNIDADES DE
ASESORAMIENTO GENETICO

Hasta ahora hemos realizado un paseo
descriptivo por los elementos que compo-
nen una UCG. Hemos hablado del perso-
nal necesario para que se desarrolle de
manera correcta y hemos comentado, de
manera muy somera, distintos aspectos de
los resultados de los test genéticos.

También hemos tocado, casi de sosla-
yo, la necesidad de una formacién especi-
fica para aquellos profesionales que se
embarquen en la aventura del asesoramien-
to genético.

Pero, ;existe un modelo ideal de inte-
gracion de todos estos elementos para cre-
ar la “Unidad de Consejo Genético ideal”?
sPodemos prescindir de alguno de ellos,
en aras de exportar la idea de UCG a zonas
asistenciales mas alejadas de los centros
de referencia?. Intentaremos, en las
siguientes lineas, analizar distintas opcio-
nes organizativas.

Nos ha tocado vivir en una época en la
que las distancias son salvadas mediante la
informatica. La posibilidad de mandar y
recibir informacién de todo tipo a través de
internet permite acercar personas y sitios
lejanos en distancia. Esta herramienta es de
gran utilidad en la practica médica y nos
puede permitir evitar disponer, en nuestro
espacio fisico, de algunos departamentos.

Légicamente, la unidad asistencial
debe existir siempre, dado que es el eje
sobre el que rota toda la actividad de la uni-
dad. Sin embargo, las unidades de diagnés-
tico molecular y registro de cancer no tie-
nen por qué estar en el mismo entorno fisi-
co (hospital, clinica, etc).

En el caso de que estos departamentos no
se encuentren fisicamente unidos es impres-
cindible que la comunicacién entre los pro-
fesionales que las componen sea fluida y
constante para obtener el maximo rendimien-
to del asesoramiento a nuestras familias.

Un problema no s6lo administrativo u
organizativo sino también ético/ legal"> es
el del envio de muestras a otros centros para
la realizacion de dichos tests. Es necesario
que se cumplan todas las medidas de con-
fidencialidad y seguridad en el transporte y
manejo de las mismas.

Otro aspecto de interés dentro de los
modelos organizativos es el de la coordina-
cion interna con otros especialistas y/o uni-
dades de diagnéstico. Es absolutamente
necesario que todas las unidades implicadas
en el manejo de estas personas trabajen de
manera coordinada y en la misma direccion;
deberian existir protocolos consensuados
entre todos sobre la seleccion de familias, los
programas de diagnéstico precoz o las indi-
caciones y técnicas de cirugia preventiva.
Ademas el circuito de derivacion de pacien-
tes o la evaluacion de los distintos especia-
listas no se puede dejar al azar o seguir las
mismas vias que para la poblacién en gene-
ral; deben existir canales de preferencia para
estas personas, dado que su riesgo de pade-
cer una enfermedad teéricamente mortal es
mayor que el resto de los pacientes.

Un aspecto que conviene resefar al res-
pecto de la coordinacion entre los distintos
elementos que se ven involucrados en el
manejo de las personas de alto riesgo es el
de la confianza. Estamos ante una pobla-
cién muy preocupada por su situacién y
que conoce las dificultades del sistema
sanitario puablico para acelerar la realiza-
cion de pruebas o iniciar determinadas tera-
pias; el hecho de que la coordinacion sea
excelente entre los profesionales y la exis-
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tencia de esos “canales preferenciales” con-
tribuye a un menor impacto psicolégico del
proceso global de asesoramiento genético.
En conclusién, la organizacién de una
Unidad de Consejo Genético debe indivi-
dualizarse en funcién del entorno sociosa-
nitario en el que se encuentre y de los recur-
sos de los que se disponga. La organizacién
intrahospitalaria debe tender hacia la impli-
cacién de todos los profesionales mediante
el uso de guias y protocolos que disminu-
yan la variabilidad clinica entre sujetos.
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