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Resumen

El principal objetivo de este trabajo es des-
cribir la intervencién psico-oncolégica dentro
de la Unidad de Consejo Genético del Hospital
Universitario Sant Joan. Se presenta también un
estudio que trat6 de: (1) valorar la comprensién
de la informacién proporcionada en la Unidad
de Consejo Genético y, (2) describir el efecto
que las sesiones de Consejo Genético tienen
sobre la adaptacion psicosocial de pacientes y
familiares. Se evalu6 a una muestra total de 51
sujetos divididos en: (1) pacientes diagnostica-
dos de cancer candidatos a estudio genético, (2)
pacientes diagnosticados de cancer no candida-
tos a estudio genético, (3) familiares de pacien-
tes no candidatos a estudio genético, (4) fami-
liares de pacientes candidatos a estudio genéti-
co. Se tuvieron en cuenta las variables socio-
demograficas y el tipo de tumor. Antes de la
primer visita a la Unidad de Consejo Genético
se evaluaron: las razones para acudir a esta visi-
ta, las creencias sobre la causa de aparicién de
la enfermedad y sobre la heredabilidad del can-
cer. Tras la visita, se evalué la comprension de
ser o no candidato a estudio genético, las ven-
tajas y desventajas de ser candidato a estudio
genético, creencias sobre la aparicién de tumo-
res en la familia, conclusiones de acudir a la visi-
ta, estado de animo e historia psiquiatrica.

La muestra evaluada presenta una mejor
comprension del riesgo que tiene de desarrollar
cancer y de las razones de aparicién de tumo-
res en su familia; consideran haber recibido
informacién muy valiosa; se encuentran satisfe-
chos por la visita y la atencion recibida y se
muestran mas aliviados y tranquilizados.

Palabras clave: Adaptacién psicosocial, com-
prensién de informacion, intervencion psico-
oncoldgica, consejo genético.

Abstract

The main objective of this study is to descri-
be psycho-oncological intervention at the
Genetic Counselling Unit in the University Hos-
pital Sant Joan. We also present data on a study
which aims were: (1) to study the approach and
understanding of the information given at the
Genetic Counselling Unit and (2) to report the
effect that genetic counselling has on the
psychosocial adjustment for patients and family
members. A total sample of 51 subjects were
assessed (1) cancer patients who are candidates
to a genetic testing, (2) cancer patients who do
not meet the criteria for a genetic testing, (3)
family members of cancer patients who do not
meet the criteria for a genetic testing, and (4)
family members of cancer patients who meet
the criteria for a genetic testing. A number of
variables were assessed regarding socio-demo-
graphic variables and type of tumor. Pre-gene-
tic counselling variables evaluated were: rea-
sons for attending the genetic counselling unit,
beliefs about the cause of cancer in the family,
and about the risk of developing cancer. Post-
genetic counselling variables were: understan-
ding of being or not candidate to genetic testing,
advantages and disadvantages of being candida-
te to genetic testing, beliefs about the appari-
tion of cancer in the family, conclusions from
the visit, anxiety and depression and psychiatric
history.

The sample assessed shows a better unders-
tanding of the cancer risk they have and the rea-
sons of having so many cancer cases in the
family after the counselling visit. They rate the
visit as important, informative and satisfactory,
and they appear more relieved and relaxed.

Keywords: Psychosocial adaptation, infor-
mation understanding, psycho-oncological
intervention, genetic counselling.
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INTRODUCCION

El Consejo Genético es un area emer-
gente dentro de la Oncologia y las Ciencias
de la Salud. Ha sido definido por la Socie-
dad Americana de Genética Humana como
“un proceso de comunicacién que tiene
que ver con los problemas humanos asocia-
dos a la ocurrencia de un trastorno genéti-
co en la familia, involucra a uno o mas pro-
fesionales capacitados para ayudar a los
pacientes afectados y/o a sus familiares, y
en el contexto oncolégico, se refiere a
muchas de las decisiones que tienen que
ver con el cuidado del paciente con cancer
y sus familiares sanos con una predisposi-
cion familiar o heredada a desarrollar can-
cer; esta atencion requiere un cierto nivel
de especializacion clinica que sélo se pue-
de conseguir dentro de equipos multidisci-
plinares”.". El principal objetivo del Con-
sejo Genético en Oncologia es educar y
proporcionar informacion suficiente sobre
el riesgo que se tiene de desarrollar cancer
y sobre las medidas de prevencién disponi-
bles, para permitir que los pacientes y sus
familiares desarrollen el principio de auto-
nomia personal y realicen tomas de deci-
sion informadas, especialmente en los
aspectos relacionados con la prevencion,
en el caso de que se identifique una muta-
cioén, o cuando exista un riesgo familiar ele-
vado, con el objetivo de reducir la morbili-
dad y mortalidad por cancer. Por estos moti-
vos existe un gran interés en la incorpora-
cién de psicélogos dentro de los equipos
multidisciplinares de las Unidades de Con-
sejo Genético en ciertas disciplinas médi-
cas y especialmente en Oncologia.

La decisién de participar en las visitas a
las Unidades de Consejo Genético y la deci-
sion de realizarse el test genético cuando
esta indicado, viene determinada por dife-
rentes factores, principalmente las necesi-
dades de informacién sobre salud de las
personas que acuden. Uno de los factores
que condicionan esa participacién es la
relacion y los patrones de comunicaciéon
con los miembros de la familia?, ya que la
comunicaciéon dentro de la familia es vital

para asegurar que todos los individuos com-
prenden la informacién que esta disponible
y colaboran en revelar informacién sobre su
salud para facilitar la estimacién mas preci-
sa del riesgo a desarrollar cancer del resto
de miembros de la familia®. En algunos
casos la falta de comunicaciéon sobre cues-
tiones relacionadas con la salud esta deter-
minada por una intencién de protecciéon y
el deseo de no generar alarma en la familia,
con el inconveniente que esto tiene para
desarrollar medidas de prevencién y detec-
cion precoz en los individuos sanos“-

Existe informacién contradictoria sobre
el impacto emocional que supone acudir a
las visitas de Consejo Genético en funcion
de si se es portador o no de una mutacién.
Seglin algunos estudios, las mujeres con
alto riesgo familiar de desarrollar cancer de
mama portadoras de mutacién muestran
niveles mas elevados de malestar emocio-
nal después de recibir la informacién que
las no portadoras®. Estas pacientes mencio-
nan de forma repetida que su principal pre-
ocupacion es el miedo al cancer de mama
y refieren la sobrecarga emocional que
supone la incertidumbre sobre el futuro
como elemento que dificulta la adapta-
cion®, También se observa que cuando se
informa de resultado de test positivo se
genera una cierta ansiedad en los portado-
res de mutacion en el periodo posterior a la
comunicacién de los resultados, aunque no
se observe un aumento de la ansiedad
inmediatamente después de la realizacion
del test genético.

La satisfaccion con las visitas a las Uni-
dades de Consejo Genético viene determi-
nada por algunas variables psicolégicas,
como son el optimismo y el funcionamien-
to familiar, que estan positivamente relacio-
nados con la satisfaccién y el malestar emo-
cional general, asi como las preocupacio-
nes relacionadas con el cancer, que estan
negativamente relacionadas con la satis-
faccion®- Los pacientes estin mas satisfe-
chos cuando ven que se satisfacen las
expectativas que tenfan puestas en la visita,
con una considerable reduccién de sus
niveles de ansiedad, por ese motivo es tan
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importante evaluar las razones que tienen
las personas para acudir a las unidades de
Consejo Genético. Entre las razones mas
comunes aparecen: discutir los riesgos de
desarrollar cancer y recibir informacién en
medidas de deteccién precoz y prevencion,
conocer el riesgo de desarrollar cancer para
la descendencia, tener informacion sobre
los test genéticos y las consecuencias de los
resultados de estos test, asi como recibir
apoyo para reducir la ansiedad generada
por las preocupaciones sobre el cancer. Por
estos motivos y otros reconocidos en la lite-
ratura se hace necesario formalizar el pro-
ceso de counselling genético en los térmi-
nos que satisfagan esas expectativas de los
pacientes®'?. El modo en que se desarro-
[len las entrevistas y los temas que se abor-
den pueden condicionar la satisfaccién de
los pacientes; asi, aparece que a)discutir
temas como la cirugia profilactica lleva a
que las pacientes se encuentren mas satis-
fechas con las visitas, b) discutir aspectos
relacionados con el test genético ayuda a
reducir la ansiedad, c) facilitar la compren-
sion de aspectos médicos dificiles lleva a
una reduccién en los niveles de depresion
y djrecibir un informe escrito sobre la visi-
ta reduce la ansiedad y aumenta la correc-
ta percepcion de riesgo.

La percepcion de susceptibilidad a desa-
rrollar una enfermedad es un determinante
importante de las decisiones referentes a las
conductas de salud de las personas. En oca-
siones ese riesgo percibido afecta a la adhe-
rencia a las recomendaciones de screening
y las medidas de vigilancia de la salud. Por
este motivo es importante evaluar lo que los
pacientes han entendido de las visitas médi-
cas relativas a educacion para la salud. En
general se observa que las mujeres que acu-
den a Unidades de Consejo Genético sobre-
estiman su riesgo de desarrollar cancer', y
son especialmente vulnerables a presentar
preocupaciones excesivas sobre el esta
enfermedad?; ésto es especialmente cier-
to en mujeres con historia familiar de can-
cer y en ocasiones puede llevar a tomar
decisiones drasticas de extrema precaucién
para reducir ese riesgo, como por ejemplo,

la realizacion de mastectomias bilaterales
profilacticas para prevenir el riesgo de desa-
rrollar cancer de mama en mujeres en los
que los datos no lo indicarian oportuno,
porque su riesgo de desarrollar céancer es
menor del que ellas estiman™. En otros
estudios con pacientes con tumores colo-
rrectales aparece igualmente sobreestima-
dala percepcién de riesgo a desarrollar can-
cer colorrectal y ésta percepcion de riesgo
elevada esta asociada a la creencia de que
el cancer colorrectal no puede ser preveni-
do, a diferencia del cancer de mama“®. Por
este motivo, las sesiones de consejo genéti-
co son Gtiles para: a)facilitar la comprension
de la informacion sobre el riesgo de desa-
rrollar cancer, b)favorecer una estimacion
mas precisa del riesgo personal a desarro-
Ilar esa patologia, c)corregir la ansiedad
provocada por las preocupaciones y el mie-
do a desarrollar cancer, asi como d)facilitar
tener en cuenta procedimientos alternativos
para reducir ese riesgo y no tan drasticos
como la cirugia profilactica (mastectomias
u ooforectomias). Segtn algunos estudios,
estos efectos beneficiosos se mantienen
hasta un ano después de realizadas las
sesiones de consejo genético”.

La literatura ha descrito algunas carac-
teristicas que facilitan la comprension de la
informacién que se trasmite en las sesiones
de consejo genético. Asi, los pacientes son
capaces de recordar el riesgo que tienen de
desarrollar cancer cuando éste se ofrece en
términos de proporcion (1 entre X)19,

De acuerdo con las guias clinicas esta-
blecidas, el consejo genético deberia
incluir una educacién pre-test genético
para facilitar la toma de decisiones, con
informacién suficiente sobre si se debe rea-
lizar el test o no en el caso en que sea reco-
mendable, y consejo post-test genético
especialmente en el momento de la comu-
nicacion de los resultados y con el objetivo
de una mayor adherencia en el cumpli-
miento de las medidas preventivas y de
salud que se puedan derivar de la interven-
cion de caraalaprevenciony larealizacién
de screenings. También es necesario un
momento para responder a dudas adiciona-
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les”. Segtin la literatura las areas que mejo-
ran de forma sustancial tras las sesiones de
consejo genético son principalmente: la
comprension de los mecanismos de la
herencia del cancer y el significado de un
resultado positivo?.

Existen diferentes modelos de estructu-
raciéon del trabajo en el equipo multidisci-
plinar que conforma una Unidad de Conse-
jo Genético??V. En todos ellos se contem-
plan los siguientes apartados generales: (1)
un momento de counselling pre-test que
recoge informacién del paciente y la fami-
lia, elabora el pedigree, selecciona al mejor
candidato familiar para la realizacién del
test genético cuando asi esté indicado, pro-
porciona informacién sobre el cancer, sus
mecanismos de accion, la herencia y los
posibles resultados del test genético y hace
una evaluacion psicolégica del malestar
emocional y percepcion de riesgo del
paciente, (2) un momento de propuesta de
medidas preventivas y en el caso que sea
necesario la oferta de realizacién de test
genético, (3) comunicacion de resultados
del test genético cuando sea oportuno, y (4)
un momento post-test de valoracion de los
resultados y pasos a seguir y/o seguimiento
de las visitas para valoracién de medidas
preventivas realizadas.

Nuestro modelo de trabajo es el
siguiente (Ver Figura 1):

Los pacientes son derivados a la Unidad
de Consejo Genético desde distintas proce-
dencias: Atencion Primaria, Unidad de
Atencion a la Mujer, Programa de Cribaje
de Mama, Motu Propio o diferentes espe-
cialidades médicas.

Tras la derivacion se establece un con-
tacto telefénico en el que se ofrece infor-
macion sobre el funcionamiento de la
Unidad y se recoge el maximo de datos
sobre los diagnésticos de la familia. Con
esto se cita al paciente y los familiares
interesados a una Primera Visita en la que
se elabora el arbol genealégico, se confir-
man los diagnésticos, se ofrece informa-
cion sobre la enfermedad, se realiza una
evaluacion de riesgo si se han recogido
todos los datos y en los casos que sea

necesario se hace una derivacion a Psico-
Oncologia. Si no se han obtenido todos
los datos se emplaza al paciente a una
Segunda Visita en la que se completa la
informacion, se realiza una evaluacién
del riesgo y se establece una derivaciéon a
Psico-Oncologia, cuando sea necesario,
siguiendo unos criterios de derivacién que
describiremos mas adelante.

De esta visita se pueden derivar tres
situaciones diferentes:

a) Riesgo poblacional, es decir, el mis-
mo riesgo que la poblacion general,
lo que lleva a establecer medidas de
vigilancia poblacionales.

b) Riesgo familiar, es decir, un riesgo
méas elevado de desarrollar cancer
que en la poblacién general y aso-
ciado al nimero de tumores en la
familia, lo que lleva a la elaboracion
de un informe con recomendacion
de medidas de vigilancia basadas en
ese riesgo e individualizadas al tipo
de tumor y situacion familiar.

En ambos casos la historia queda abier-
ta y existe el compromiso de establecer un
nuevo contacto con la unidad ante la ocu-
rrencia de cambios en la familia, para re-
evaluacién del riesgo, en algunos casos
puntuales se produce un derivacion a Psi-
co-Oncologia.

c) Riesgo hereditario, es decir, un ries-
go mas elevado de desarrollar can-
cer, probablemente asociado a la
presencia de un gen alterado.

En este tercer supuesto se realiza una
sesion de Consejo Genético y se proporcio-
na Informacién sobre el proceso que se ini-
cia. Puede ocurrir que no haya posibilidad
de realizacion de Test Genético aunque esté
indicado (por falta de miembro de la fami-
lia afectado vivo para realizar la extraccion)
o que haya posibilidad de realizar Test
Genético. En ambos casos se produce una
valoracion Psico-oncoldgica.

Cuando es posible realizar el Test Gené-
tico se establece un periodo de reflexion
para la familia antes de una Tercera Visita,
en la que se comprueba la comprensién de
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Figura 1. Modelo de trabajo en la Unidad de Consejo Genético
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la informacion y se resuelven dudas. En el
caso de aceptar realizar el Test Genético se
firma un consentimiento informado y se
realiza una extraccién de sangr; en el caso
de no querer realizar un Test Genético se
finaliza la sesion.

Posteriormente se comunican los resul-
tados. En este momento se realiza una valo-
racion Psico-oncolégica y si es el caso se
puede hacer un estudio de portadores,
momento en el que se realiza también una
valoracion.

El seguimiento por la Unidad de Psico-
oncologia de los pacientes y familiares que
acuden a la Unidad de Consejo Genético se
realiza en cualquiera de las fases descritas,
siguiendo unos criterios de derivacién basa-
dos en los siguientes puntos:

a) Cuando hay una peticién explicita
del paciente y/o miembros de la
familia en cualquiera de las fases del
proceso.

b) Ante la presencia de sintomatologia
psicolégica, detectada por los profe-
sionales a cargo del paciente o de los
familiares, en cualquiera de las fases
del proceso descritas anteriormente:
ansiedad, depresion, verbalizacién
de culpa por la posibilidad de poder
transmitir la enfermedad a la des-
cendencia, presencia de culpa del
superviviente, miedo, sensacién de
vulnerabilidad, sobreestimacion del
riesgo de desarrollar cancer, inde-
fensién y desesperanza asociada al
gran namero de afectados en la
familia, preocupacién por los hijos,
deterioro de las relaciones familia-
res, presencia de ideas irracionales
sobre la enfermedad en la familia y
las causas de la aparicion de la mis-
ma, negacién del riesgo, evitacion
de las conductas de screening pre-
sencia de acontecimientos vitales
estresantes.

c) Si existe historia psiquiatrica previa.

d) Segtin la etapa del desarrollo evolu-
tivo: personas jovenes, con hijos
pequenos, parejas jovenes con pla-
nes de tener hijos.

e) Ante decisiones de cirugia profilac-
tica (mastectomias y ooforectomias).

f) Cuando aparece bloqueo en la toma
de decisiones (sobre la realizacion
del analisis genético cuando estd
indicado o en las decisiones de vigi-
lancia de salud).

g) Después de la comunicacién de
resultados del analisis genético.

La intervencién con estos pacientes
puede ser individualizada o en sesiones
familiares, se produce a lo largo de todo el
proceso de Consejo Genético y se extiende
en el tiempo.

Teniendo en cuenta nuestro modelo de
trabajo propusimos la realizacién de un
estudio con los siguientes objetivos:

1. Estudiar la comprension de la infor-
macién recibida en las visitas a la
Unidad de Consejo genético vy el
efecto de esta informacion en los
pacientes y sus familiares.

2. Describir el efecto que las visitas de
consejo genético tienen en la adap-
tacion psicosocial de los pacientes y
sus familiares

METODO
Muestra

Se estudio a una muestra total de 51
individuos, divididos en cuatro grupos dife-
rentes:

1. Pacientes previamente diagnostica-
dos de cancer que son candidatos a
estudio genético (n=5), con una
media de edad de 53 afos.

2. Pacientes previamente diagnostica-
dos de céancer que no retnen los cri-
terios para la realizacién de estudio
genético, pero si para recomenda-
cién de medidas de prevencion a sus
familiares (n=12), con una media de
edad de 44 anos.

3. Familiares sanos de pacientes diag-
nosticados de cancer que no retinen
los criterios para estudio genético,
pero que presentan un riesgo alto de
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desarrollar cancer (n=20), con una
media de edad de 41 afos.

4. Familiares sanos de pacientes diag-
nosticados de cancer que reinen los
criterios para realizar estudio gené-
tico (n=14), con una media de edad
de 37 anos.

Medidas

Se sigui6 el siguiente procedimiento
para la evaluacion de esta muestra:

1. Variables socio-demogréficas: edad,
sexo, nivel de estudios y tipo de
tumor.

2. Evaluacién Pre-Test: evaluacién pre-
visita Consejo Genético (Psico-
oncélogo): Se evaluaron las siguien-
tes variables en los pacientes y sus
familiares:

a. Razones para acudir a la Unidad
de Consejo Genético

b. Creencias sobre las causas de la
aparicién de cancer en la familia
(pre-test).

c. Creencias sobre la heredabilidad
del cancer en su familia.

3. Elaboracién del Arbol Genealégico
(Enfermera Experta en Consejo
Genético)

4. Sesion de Consejo Genético (Onco-
logo Experto en Consejo Genético):
Informacién

5. Evaluacién Post-Test (Psicologo): eva-
luacion post-visita Consejo Genético.
Se evaluaron las siguientes variables
en los pacientes y sus familiares:

a. Comprension del significado de
ser o no candidato a realizar estu-
dios genéticos.

b. Ventajas y desventajas de ser
candidato a estudios genéticos.

c. Creencias sobre las causas de
aparicién de cancer en la familia
(post-test).

d. Conclusiones que se pueden
extraer de acudir a las visitas de
consejo genético.

e. Estado de animo: ansiedad vy
depresién, con una Escala Analo-
go Visual (EAV) de 10 puntos.

f. Historia psiquiatrica y tratamien-
to psiquiatrico actual, medica-
cion psicofarmacolégica.

RESULTADOS

No existen diferencias significativas en
edad entre ninguno de los grupos.

Los datos descriptivos de la muestra nos
informan de que el tumor més frecuente fue
el cancer de mama (67%), seguido de tumo-
re de colon o poliposis (23%). La mayoria
de la muestra estudiada son mujeres (84%)
y tienen un nivel educativo de graduado
escolar (40%) o bachillerato (43%) (Ver
Tabla 1).

EVALUACION PRE-TEST

Las principales razones para acudir a la
visita de la Unidad de Consejo Genético,
tanto para pacientes como para familiares
candidatos y no candidatos a estudio gené-

Tabla 1. Variables sociodemograficas de la muestra total (N=51)

Tipo de tumor Mama 67%
Colorectal 23%
Melanoma 5%
Basocelular 5%
Sexo Hombre 16%
Mujer 84%
Nivel Educativo Ensefnanza Primaria 40%
Bachillerato 43%
Nivel Universitario 17%
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tico, fueron en este orden (Ver Tabla 2): deri-
vacion por parte de un Oncélogo, deriva-
cion por parte de un Ginecélogo (al ser los
tumores de mama la causa mas frecuentes
para solicitar consulta en la UCG, tal como
se ha visto anteriormente), motu propio
(personas que acuden a conferencias y
charlas informativas sobre el tema o buscan
informacion sobre centros donde sea posi-
ble realizar visitas a una Unidad de Conse-
jo Genético) y derivaciones de los centros
de Atencién Primaria.

Podemos anadir que los sujetos que
mostraron niveles mas elevados de males-
tar emocional son aquellos que acudieron
a las Unidades de Consejo Genético de
motu propio, que son aquellos que buscan
informacion.

En el momento de la Evaluacién Pre-
Test, antes de la visita a la Unidad de Con-
sejo Genético, las causas principales a las
que se atribuia el origen de los tumores
aparecidos en la familia fueron, por orden
de importancia (Ver Tabla 3): la herencia,
un porcentaje muy elevado de pacientes
nunca habia pensado en ello antes, la die-
tay el estilo de vida, la contaminacién y la
casualidad.

Ante la pregunta ;Cree que el cancer en
su familia es heredado?, podemos ver que
la mayoria de las personas evaluadas en
todos los grupos cree que la alta incidencia
de céancer en sus familias es debido a la
herencia. Es importante sefialar como los
miembros de la familia parecen estar mas
sensibilizados ante el hecho de tener un

Tabla 2. Razones para derivacién a la Unidad de Consejo Genético (Pacientes y
familiares / Candidatos y no Candidatos

Familiar Familiar Paciente Paciente
candidato  no candidato candidato no candidato
¢ Ginecoblogo 43% 30%
e Oncélogo 50% 35% 73% 100%
e Hermana afectada 7%
e Motu propio 20% 27%
¢ Ansiedad, bisqueda de informacion 5%
e Atenciéon Primaria 15%
e Recomendacién de un amigo 5%

Tabla 3. éCudl crees que es la causa de la alta incidencia de cancer en tu familia
(evaluaciéon pre-visita Consejo Genético)?

Familiar Familiar Paciente Paciente
candidato  no candidato candidato no candidato

e Nunca pensé en ello 29% 37% 25% 20%
e Herencia 64% 32% 50% 20%
e Genes pero no la herencia 7% 5%

e Lo dicen en la television 5%

e Contaminacion 1% 20%
e Casualidad 5% 8% 20%
* Muchos factores diferentes 5%

e Dieta/ estilo de vida 17% 20%
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cancer provocado por la herencia que los
pacientes mismos (Ver Tabla 4).

EVALUACION POST-TEST

En el momento posterior a la sesién de
realizada por el experto en Consejo Gené-
tico se realiza la Evaluacién Post-test.

Se realiz6 la pregunta: ;Qué significa
no ser candidato a estudio genético? (Ver
Tabla 5). Entre los pacientes y los familia-
res que no tienen una indicacién de estu-
dio genético pero si recomendaciones de
vigilancia, encontramos que la conclusién
principal que extraen es el hecho de que el
cancer en la familia no es hereditario tal
como habian creido o sospechado. Esto es
asi para pacientes y familiares, pero princi-

palmente para los pacientes ya diagnosti-
cados con céancer. La razén més frecuente
de alivio es el significado que este resulta-
do tendra en la salud de sus hijos. Tanto
pacientes como familiares mencionan la
satisfaccion y alivio que sienten y esto es
asi mas para familiares que para pacientes.
Un porcentaje determinado de familiares
comprenden que su riesgo de desarrollar
cancer es menor del que estimaban antes
de recibir la informacién; y otro porcenta-
je de pacientes asume que el cancer puede
ser debido a la casualidad.

Cuando se pregunta ;Qué significa ser
candidato a estudio genético? (Ver Tabla 6)
los pacientes insisten en el hecho de que la
informacion que puede proporcionar el
estudio genético lleva a poder prevenir el

Tabla 4. éPiensa que el cancer en su familia es hereditario?

Familiar Familiar Paciente Paciente
candidato no candidato candidato no candidato
e S| 57% 65% 42% 20%
e NO 7% 15% 25% 60%
e NO SE 36% 20% 33% 20%

Tabla 5. éQué significa no ser candidato a estudio genético?

Familiar no candidato Paciente no candidato

e El cancer en la familia no es hereditario
* Mi riesgo de desarrollar cancer es menor
¢ Me siento aliviado/a y feliz

e |a ocurrencia del cancer es debida a la casualidad

40% 60%

10%

50% 20%
20%

Tabla 6. éQué significa se candidato a estudio genético?

Familiar candidato Paciente candidato

e Importancia de diagndstico precoz y
screening preventivo

¢ Alto riesgo de desarrollar cancer debido a
causas genéticas

e Casualidad

debe a razones genéticas

e Es importante para la investigacion

e Es un alivio sabe que el cancer en la familia se

e Es un privilegio que puedan analizar los genes

50% 80%

14% 20%

21%
7%

7%
7%
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cancer involucrandose en métodos de
screening y procedimientos de deteccion
precoz (esto es muy importante para los
hijos y los familiares). También existe la
creencia de que la familia tiene un riesgo
alto de desarrollar cancer debido a factores
hereditarios o familiares. Y generalmente
los familiares lo aceptan como el destino
de la familia.

Cuando se pregunta j;Qué ventajas y
desventajas tiene realizarse un estudio
genético? (Ver Tabla 7), los familiares y
pacientes dan mas importancia a las ven-
tajas de realizarse estudios genéticos que
a las desventajas. Algunas de las ventajas
son: (1) Saber si los hijos son portadores,
para involucrarse precozmente en proce-
dimientos de screening; (2) la creencia de
que estan contribuyendo a mejorar el
conocimiento cientifico; (3) la ventaja de
tener mas informacién sobre las razones
del desarrollo del cancery conocer el ries-
go personal de desarrollar cancer. Incluso
es un elemento motivador para mejorar su
estilo de vida y conductas de salud, por
tanto se podria considerar que aunque los
pacientes entiendan que la herencia no se
puede cambiar cambiando el estilo de
vida, recibir este tipo de informacion les
ayuda a estar mas comprometidos con su
salud.

En relacion a las desventajas, tenemos
que decir que los familiares consideran una
desventaja las preocupaciones que puedan
aparecer cuando estén disponibles los
resultados del estudio genético y curiosa-
mente los “cotilleos” y comentarios de la
gente. A pesar de esto mas de la mitad de
los sujetos evaluados mencionan no encon-
trar ninguna desventaja.

Cuando evaluamos las razones que
creen que son la causa de la alta inciden-
cia de cancer en la familia, después de
haber recibido la sesion informativa de
consejo genético, con el objetivo de eva-
luar los cambios en la informaciéon (Ver
Tabla 8), encontramos que a los pacientes
y los familiares candidatos a estudio gené-
tico les queda claro que la principal cau-
sa de aparicion del tumor es la herencia.
Sin embargo entre los pacientes y los fami-
liares no candidatos a estudio genético se
abre un abanico de posibilidades mas
extenso que engloba herencia, ambiente
y casualidad o destino.

En general las conclusiones que extraen
pacientes y familiares de acudir a las visitas
de Consejo Genético son muy positivas (Ver
Tabla 9). Se pueden resumir en diferentes
bloques. a) Prevencion y deteccién precoz
para todos los grupos, principalmente para
los descendientes de los candidatos a estu-

Tabla 7. éCudles son las ventajas y desventajas de hacerse un test genético?

Familiar candidato Paciente candidato
VENTAJAS
e Screening preventivo para mi familia 79% 50%
e Conocer el riesgo de desarrollar cancer 14%
¢ Ayuda a programar las revisiones médicas 7%
* No sé 8%
¢ No hay ninguna ventaja 8%
e Saber si mis hijos son portadores 17%
e Tener méas informacion 17%
e Ayudar a la investigacion 75%
* Mejorar mi estilo de vida 25%
DESVENTAJAS
¢ No hay desventajas 57% 68%
e Preocupacion por el resultado 43% 33%
e Cotilleos de la gente 21%
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Tabla 8. éCudl crees que es la causa de la alta incidencia de cancer en tu familia
(post-visita de consejo genético)?

Familiar Familiar Paciente Paciente
candidato no candidato candidato no candidato

e Células del paciente 5% 20%
e Herencia en al familia 30%

pero no en mi mismo
e Casualidad 7% 30% 10% 30%
e Es una enfermedad de personas 10%

mayores, no hay causas hereditarias
e Estilo de vida 5% 10%
e Herencia y ambiente 5% 10% 30%
e Herencia 79% 80%
e No sé 14% 15% 10%

dio genético; b) todos los grupos conside-
ran que han recibido mucha informacion
atil; ¢) sensacion de alivio y relax entre los
no candidatos y una cierta preocupacion
por el resultado entre los candidatos; y d) la
sensacién en general y para todos los gru-

pos de que la investigacién cientifica esta
mejorando; e) por otro lado la Unidad de
Consejo Genético ofrece confianza y satis-
face las necesidades de los usuarios.

Los valores medios evaluados de esta-
do de animo ansioso y depresivo indican

Tabla 9. éQué conclusiones puede extraer de su visita
a la Unidad de Consejo Genético?

Familiar Familiar Paciente Paciente
candidato no candidato candidato no candidato
e No heredaré el cancer 17%
e El cancer se puede prevenir 46% 75% 70% 65%
con deteccion precoz
e Es importante que dediquen 8% 10%
tiempo en la visita para explicar
estas cuestiones
¢ La investigacion cientifica 8% 7% 30% 5%
estd mejorando
¢ He recibido mucha informaciéon  36% 47% 27% 38%
¢ Me siento aliviado y relajado 31% 47%
¢ La UCG me ofrece confianza 14%
¢ He satisfecho mis expectativas 9%
* Mis hijos pueden someterse 36% 80%
a deteccién precoz
® Preocupaciones sobre el resultado 9% 20%
e Hubiera preferido no ser 9%
candidato a estudio genético
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niveles leves de alteraciéon emocional (Ver
Tabla 10), por tanto las visitas a la Unidad
de Consejo Genético no provocan altera-
cién emocional en estos pacientes. La
muestra estudiada en su mayoria no presen-
ta antecedentes psiquiatricos, no ha tenido
que acudir a tratamiento psicolégico des-
pués de acudir a la Unidad de Consejo
Genético y no consume psicofarmacos,
aunque estos niveles son un poco mas ele-
vados en los pacientes que en sus familia-
res, quizas debido a que muchos de ellos
iniciaron esos tratamientos después del
diagnostico de la enfermedad oncolégica.

DISCUSION Y CONCLUSIONES

Respecto a los objetivos propuestos de
estudiar la comprensién de la informacién
recibida en las visitas a la Unidad de Con-
sejo Genético y el efecto de esta informa-
cion en los pacientes y sus familiares, asi
como describir el efecto que las visitas de
consejo genético tienen en la adaptacién
psicosocial de los pacientes y sus familia-
res, podemos concluir diciendo que la
sesion de Consejo Genético ayuda a clari-
ficar dudas relacionadas con las razones
por las que existe alta incidencia de cancer
en la familia, existe una atribucién causal
mas precisa en relacion a la herencia y una
mejor comprension entre los candidatos a
estudio genético de la posible existencia de

tumores debidos a la herencia en su fami-
lia, mientras que los no candidatos lo des-
cartan como posible origen de los tumores
de la familia. Entre los no candidatos a estu-
dio genético aumenta la percepcion de que
la aparicion de tumores en la familia es
debido al azar o la casualidad, y disminuye
la percepcién de que son debidos al estilo
de vida o la dieta.

En general las sesiones de Consejo Gené-
tico ayudan a reflexionar sobre la enfermedad
de la familia ya que antes de la visita eran
muchos los pacientes que nunca habian pen-
sado en ello, y a raiz de la visita son muchos
menos los que dudan. La muestra evaluada
presenta una comprensiéon mas precisa del
riesgo que tiene de desarrollar cancery de las
razones de aparicion de tumores en su fami-
lia tras la sesion. Las sesiones en la Unidad de
Consejo Genético son consideradas altamen-
te informativas, son muy bien valoradas y
satisfactorias para los sujetos evaluados, ayu-
dan a comprender informacioén relativa a la
situacion de enfermedad en la familia y pro-
ducen cierto alivio y tranquilidad emocional
en todos los casos, de los que se deriva una
buena adaptacién psicosocial.

Asi mismo, los resultados obtenidos
aqui nos ayudan a proporcionar una asis-
tencia mas completa a los pacientes y sus
familiares derivados a nuestra Unidad y
sientan las bases para estudios posteriores
que deberéan incluir los aspectos psicolégi-
cos relevantes.

Tabla 10. Descripcion de estado emocional

Familiar Paciente

¢ Ansiedad 4,3 4,25
e Depresion 3,19 3,67
¢ Antecedentes psiquiatricos Si 27,5% 22%
No 72,5% 78%

e Tratamiento psiquiatrico actual Si 6,65% 1%
No 93,35% 89%

¢ Tratamiento psicofarmacolégico No 90,85% 83,3%
Ansioliticos 5,85% 5,6%

Antidepresivos  3,35% 11,1%
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