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LA TOMA DE DECISION DE LOS PARTICIPANTES EN CONSEJO

GENETICO ONCOLOGICO

DECISION MAKING OF PARTICIPANTS IN CANCER GENETIC COUNSELING
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Resumen

Se exponen las principales variables que
influyen en la toma de decision de los partici-
pantes en consejo genético oncolégico: edad,
género, historia personal y familiar de cancer,
comunicacion médico-paciente, comunicacion
y apoyo intrafamiliar, percepcién de riesgo, to-
lerancia a la incertidumbre y autoeficacia, y
los resultados de los test genéticos. Las decisio-
nes de los participantes en CGO estan muy in-
fluidas por creencias, memorias, comparacio-
nes familiares y narrativas acerca del cancer,
que determinan las emociones, preferencias y
valores que estan a la base de sus decisiones,
y deben tenerse muy en cuenta durante el pro-
ceso de consejo genético.

Se revisan los principales instrumentos de
ayudas a la decision en consejo genético: de
tipo interactivo, en papel, mediante ordenador
o internet. La investigacion revela que se han
mostrado eficaces, dtiles, y que son aceptados
y demandados por los participantes. La ma-
yoria de las ayudas se han disefiado para el
cancer familiar de mama/ovario, mientras que
en otros tipos de cincer hereditario son muy
escasos. Las ayudas estan desarrolladas princi-
palmente en USA y Australia. Se subraya la im-
portancia de disefiar y aplicar estas ayudas en
Espaiia e Iberoamérica, con el objeto de pro-
mover el papel activo de las personas en riesgo
de cancer familiar y la decisién compartida.

Palabras clave: Consejo genético, cancer
hereditario, toma de decision, ayuda a la de-
cision.

Abstract

We present an overview of most impor-
tant variables that influence decision making
of participants in cancer genetic counseling.
It is studied the following factors: age, gender,
personal an family history of cancer, medical-
patient communication, communication and
support within family, risk perception, monito-
ring coping style and self-efficacy, and genetic
test outcomes. The decisions of participants in
CGO are strongly influenced by beliefs, memo-
ries, family comparisons and narratives about
cancer, that determine emotions, preferences
and values that underlie their decisions, and
must be taken into account during the process
of genetic counseling.

We review the decision aids applied in ge-
netic counseling: Interactive, print, computer
or internet. Research results show that decision
aids are effective and useful. Also, participants
accept and require these aids. Most decision
aids are designed for breast / ovarian cancer,
while in other types of hereditary cancer are
scarce. The decision aids in genetic counseling
are developed mainly in USA and Australia.
We stress the importance of designing and im-
plementing decisions aids in Spain and Latin
America, in order to promote the active role
of people at risk of familial cancer and shared
decision-making
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INTRODUCCION

El  Consejo Genético Oncoldgico
(CGO) es el proceso de comunicacion por
el cual se informa a los participantes de
su riesgo de padecer cancer, de las posi-
bilidades de transmitirlo a sus hijos, se les
ayuda a comprender e interpretar el riesgo,
y se les asesora para tomar importantes
decisiones sobre el cuidado de su salud,
los métodos de prevencion disponibles, asi
como la mejor forma de adaptarse a su
situacion. Se trata de un proceso psicoedu-
cativo, y de comunicacion interactiva que
capacita a los usuarios para tomar decisio-
nes acerca del test genético, el screening,
los tratamientos profilacticos disponibles
y el seguimiento posterior a través de la
adecuada comprensién e integracion de la
informacién genética, médica, psicoldgica
y socialV. La meta es capacitar al partici-
pante para usar la informacion genética en
una forma Gtil que incremente el control
sobre el riesgo de cancer y que minimice
el malestar psicoldgico personal, familiar
y social®.

En el consejo genético se incluyen
las siguientes tareas: valorar el riesgo de
cancer hereditario y la presencia del can-
cer en la familia, revisar la historia fami-
liar de cancer, educar sobre el riesgo de
cancer hereditario y familiar, evaluar la
percepcion del riesgo personal y familiar,
discutir los posibles riesgos, beneficios y
limitaciones del test genético, interpretar
los resultados del test genético, aclarar
las implicaciones para los familiares,
asesorar sobre las alternativas médicas y
medios de deteccién primaria y preven-
tivos del cancer y exponer la eficacia de
los distintos métodos profilacticos y sus
consecuencias. En definitiva el CGO trata
de asistir a las personas para que tomen
decisiones que les permitan el mayor con-
trol y seguridad sobre el cancer para ellos
mismos, asi como para sus hijos, herma-
nos y otros familiares de acuerdo a sus va-

lores, y siempre con la asistencia, apoyo y
guia del personal sanitario.

El participante en CGO a lo largo pro-
ceso ha de tomar decisiones altamente
relevantes. Ha de decidir si acude a la
consulta de CGO vy si lleva a cabo el test
genético. Una vez que estan disponibles
los resultados puede optar por recibirlos
o no. En el caso de ser portador(a) de una
mutacién positiva o no informativa tendra
que tomar decisiones acerca de las medi-
das profilacticas que va a llevar a cabo. Por
ejemplo en el caso de presentar mutacio-
nes en los genes BRCA1/2, que indican un
riesgo de cancer de mama/ovario, puede
optarse por medidas de vigilancia, ciru-
gia profilactica, o quimioprevencion. Al
mismo tiempo el participante debe decidir
con quién comparte esta informacién (su
marido, hijos, hermanos y otros familia-
res), cuyas preferencias y apoyo son im-
portantes para su propia decision final, al
mismo tiempo que son determinantes de
las decisiones de sus parientes consangui-
neos acerca de si ellos mismos optaran a
iniciar el CGO. El presente articulo tiene
como objetivo exponer las variables que
influyen en el proceso decisional y como
ayudar mejor a los participantes en CGO.

Decision compartida

En el CGO siempre se ha insistido
en mejorar la implicacién y la participa-
cién activa del paciente en la toma de
decision. La decisién compartida es una
aproximacion en la que el clinico y el
paciente se comunican mutuamente, uti-
lizando la mejor informacién disponible
para tomar decisiones®”. El paciente reci-
be apoyo para adquirir informacién de las
distintas alternativas, sus caracteristicas vy
consecuencias, delibera acerca de ellas,
forma sus preferencias informadas y toma
una determinacién acerca de la mejor ac-
cién, de modo auténomo y acorde a sus
deseos.
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La necesidad de la toma de decision
implica una incertidumbre acerca del be-
neficio y el riesgo de varios tipos de prue-
bas o tratamientos (denominado equipon-
deracion)*. La imposicion unilateral de
la opinion del profesional acerca de como
tratar un problema clinico (el modelo pa-
ternalista) no es un modo de interaccion
valido en la medida en que presenta cierta
incertidumbre acerca del beneficio/dafio
de distintas opciones. Para tomar una de-
cision compartida se requiere la definicién
del problema, el disefio de equipondera-
cién, el planteamiento de los elementos
que inducen incertidumbre acerca del me-
jor curso de accién, proporcionar toda la
informacién disponible acerca de las me-
jores acciones y apoyar el curso 6ptimo de
deliberacién para decidir*®. Se ha desa-
rrollado una escala para medir el grado en
que los clinicos implican al paciente en la
toma de decision (The OPTION scale) que
se ha traducido a varios idiomas incluido
el espafiol®.

Las barreras a la toma de decision com-
partida vienen dadas por la falta de tiempo
disponible, el que el participante no retina
las caracteristicas para tomar una decision
compartida por su escaso nivel educativo
o bien la preferencia del participante por
un estilo pasivo y su deseo de un rol di-
rectivo por parte del médico. Otro impor-
tante problema es la ausencia de medios
y recursos de ayuda a la decision para el
paciente y sus familiares. En el caso del
CGO la decision compartida es el obje-
tivo que se debe lograr, dado que es un
instrumento preventivo, no se actda en si-
tuaciones urgentes o inmediatas sino que
hay tiempo para decidir, y las alternativas
estan altamente equiponderadas.

Conflicto decisional
El conflicto decisional se define como

un estado de incertidumbre acerca de un
curso de accién que implica riesgos, pérdi-

das, arrepentimiento o que desafia los valo-
res de quién o quiénes estan implicados”?.
En este caso, la persona se siente insegura
y con falta de claridad en sus valores, des-
informado y sin apoyos en la toma de deci-
sion. El conflicto decisional altera el curso
de deliberacion, dilata la toma de decision,
hace que las personas se arrepientan y la-
menten sus decisiones, rechacen realizar
pruebas o recoger resultados, culpen al
personal sanitario, y se sientan insatisfe-
chos con el CGO®. Las mujeres con alto
conflicto decisional es mas probable que
vacilen entre alternativas o que dilaten de-
cisiones importantes, se sienten altamente
preocupadas y estresadas®.

FACTORES QUE INFLUENCIAN LA
DECISION

Se dispone de datos empiricos sobre
como se realizan las decisiones en rela-
cién con la informacién de riesgo den-
tro de las familias y la interdependencia
de los afectados de cancer portadores vy
miembros familiares en la toma de deci-
sion®. Una exposicién esquematizada de
las principales variables en la toma de de-
cision en el CGO pueden observarse en la
figura 1, modificado y ampliado a partir de
Mellon et al."?.

Las variables sociodemograficas
Edad y nidmero de hijos

Las personas jovenes estdn mas intere-
sadas en iniciar el CGO, sobre todo si tie-
nen ninos pequefos®'". Los datos sugie-
ren una posible relacion curvilinea de la
edad con respecto a la decision de realizar
mastectomia profilactica en portadoras de
mutaciones, de modo que las mas jovenes,
alrededor de 30 afos, y las que pasan de
43 serian las mds favorables a esta inter-
vencion. Asimismo, la decision acerca
de realizar la ooforectomia profildctica
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Figura 1. Decisién familiar acerca

del riesgo de cancer hereditario.

(modificado a partir de Mellon et al.(?)

Factores sociodemogrificos
- Edad
- Género

- Comunicacion médico-paciente
- Asistencia psicologica
- Ayudas a la decision

Consejo genético

- Educacion
- Estado civil

- Rol relacion familiar

Recursos personales
- Estilo de afrontamiento
- Riesgo percibido

- Autoeficacia

Datos médicos
-Tipo de cancer

a Toma de decisioén
Valoracion del —* | supervivente de cincer
superviviente de cancer
- Riesgo percibido cancer
- Preocupaciones sobre el cancer p
” p
Valoracion de
miembros familiares Y Toma de decision
- Riesgo percibido cancer a miembros familiares
- Preocupaciones sobre el cancer

-Tiempo desde el diagnostico
-Historia de cancer familiar
-Resultados del test.
Informativos/no informativos

a= efecto del participante
efecto del familiar

-
Il

Familia

- Comunicacion familiar
- Apoyo familiar

- Responsabilidad

entre mujeres portadoras de mutaciones
BRCAT esta asociada a la edad, tener mas
de 40 afos, y haber tenido hijos"".

Sexo

Los hombres con historia familiar de
cancer de mama/ovario acuden a CGO
para determinar la presencia de mutacio-
nes BRCA1/2, que aumentan su riesgo de
cancer de mama y préstata, describen su
decision de participar en el CGO como
una obligacion o responsabilidad con sus
hijos y otros miembros familiares'?. Se
ha informado que los hombres con cier-
ta frecuencia informan sentir culpabilidad
por pasar la mutacién a sus hijos y miedo
de desarrollar cancer, y usan la evitacién
como estrategia de afrontamiento tanto
para el temor al cancer como a las deriva-

ciones que pueda tener para su vida dia-
ria®. Algunos hombres evitan tener hijos
si saben que son portadores de mutacién
BRCA1/2, y toman como base decisional
el resultado del test"?.

Las mujeres inician con mas frecuen-
cia el CGO, es mas probable que revelen
informacion genética a otros familiares, to-
man un rol més activo que los hombres, y
ademas ejercen una fuerte influencia en las
decisiones de requerir test genéticos para
otros familiares"?. Los hombres acuden
menos a consejo genético, y tienden a li-
mitar su informacién genética a sus hijos, y
con mas frecuencia abandonan el CGO"?.
Asimismo, las mujeres en riesgo de cancer
de mama por via paterna es menos proba-
ble que vayan al CGO". Los hijos adultos
carecen de informacién del inicio del test
genético de su padre y no reciben informa-
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cion hasta que el hombre ha realizado el
test genético o ha recibido los resultados™.
Asimismo se observa que se informa mas
a las hijas que a los hijos™. Los hombres
tienden a ser excluidos de las conversacio-
nes acerca del riesgo de cancer femenino
y participan menos en las discusiones fa-
miliares acerca de la cirugia profilactica’’?.

El revelar la informacion parece ser un
tema de género incluso si la mutacion se
identifica en el marido""*'?. Los hombres
con riesgo de cancer de colon hereditario
también buscan la ayuda femenina para
informar a los otros familiares. Los hom-
bres pueden tener dificultades en transmi-
tir la informacion a sus hijos, y revelan
que necesitan aprender a comunicar esta
informacion'?. En este sentido, se ha cons-
tatado que muchos hombres dicen que el
consejo genético ha contribuido positiva-
mente a mejorar las relaciones familiares y
a mejorar la comunicacién, la compresién
y el apoyo en el nicleo familiar®13..

Historia familiar de cancer

La presencia y el nimero de familiares
con cancer hace mucho mds probable el
inicio del CGO%'9. En mujeres positivas
a las mutaciones BRCA1/2, la decision de
realizar mastectomia profilactica y qui-
mioprevencion (tamoxifeno) es mayor en
las que se da un mayor niimero de casos
familiares de este tipo de cancer, aunque
no se encuentra esa relacién con la oofo-
rectomia"’.

Status de la enfermedad

El inicio del CGO entre las personas
con diagnéstico previo es alta, lo cual re-
fleja su fuerte motivacién para ayudar a
las personas no afectadas de la familia, asi
como recibir informacién para aclarar el
riesgo de sus hijos o hermanos y obtener
informacién sobre las causas del cancer y
medidas preventivas en su propio caso?'".

Con respecto a la decision sobre cirugia
profilactica en mujeres con mutaciones
BRCA1/2, los datos son contradictorios
porque intervienen otros factores o con-
diciones médicas, tales como la presen-
cia de fibroadenomas o quistes en mama,
endometriosis, quistes ovdricos o disme-
norrea que hace que muchas mujeres en-
cuentren un alivio en los procedimientos
quirdrgicos"".

La realizacion del CGO cuando se esta
recibiendo tratamiento de radioterapia,
quimioterapia o en momentos inmediatos
a una recidiva se considera un hecho es-
tresante y debe acompanarse de asistencia
psicolégica®.

Riesgo percibido e incertidumbre

El mayor riesgo percibido se asocia al
inicio del CGO, asi como a la decision de
cirugia profilactica y al uso de la quimio-
prevencion (ej., tamoxifeno)'”. Muchas
personas con una historia personal y fa-
miliar de cancer tienden mostrar impreci-
sion sobre su riesgo de cancer de mama y
ovario. En la mayor parte de los casos las
mujeres sobrestiman significativamente el
riesgo, y una pequefa proporcién lo infra-
estima™. El CGO puede hacer mas precisa
la percepcién del riesgo para muchos par-
ticipantes, pero no en todos los casos®'.
Las personas que son altas en monitoring
(es decir quienes buscan maxima predic-
tibilidad y control sobre situaciones po-
tencialmente estresantes), y con caracte-
risticas rumiativas tienden a sobrestimar
el riesgo%1519 La incertidumbre puede
persistir tras el test genético, pueden darse
resultados inciertos y permanecer la duda
sobre las medidas que se han de adoptar?.
El nivel de incertidumbre puede traducirse
en indecisién en los participantes acerca
de si quieren conocer sus riesgos potencia-
les de cancer o los pasos a seguir, asi como
preocupaciones continuas. En estos casos
se han de llevar a cabo intervenciones
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educacionales para lograr una percepcién
de riesgo realista y un entrenamiento en el
manejo de las preocupaciones e incerti-
dumbre acerca del céncer.

Obligaciones familiares

Las obligaciones familiares de cuidados
de familiares enfermos o ancianos, ninos
pequefios o deberes laborales, son deter-
minantes de tanto las decisiones de iniciar
el CGO, como de las medidas profilacti-
cas y los momentos temporales en que se
practican".

Factores emocionales

La ansiedad, preocupacién, temor o
malestar ante posibilidad de padecer can-
cer predicen con claridad la decisién de
mastectomia y ooforectomia profilactica®
10,11/16).

Los juicios sobre el riesgos personal o fa-
miliar de céncer, asi como los beneficios y
posibles perjuicios de los tipos de acciones
se hayan influidos por creencias, memo-
rias, comparaciones familiares y narrativas
acerca del cancer’”?Y. Se denomina efecto
heuristico, al hecho de usar impresiones
afectivas disponibles para realizar valora-
ciones, son atajos, que son eficientes para
decidir en muchas ocasiones, cuando se
esta ante juicios complejos o los recursos
mentales son limitados, en comparacién
con el hecho de sopesar pros y contras de
distintas alternativas"”. De modo que con
frecuencia se actiia de modo mds experien-
cial que racional.

El paciente con mayor frecuencia sigue
un modelo naturalista de la toma de deci-
sion en lugar de un modelo cldsico®", en
el cual en vez de calcular las probabilida-
des y valorar las consecuencias de todas
las alternativas, construye una representa-
cién mental de la situacion, para reducir
asi la incertidumbre. El cual se compara
con situaciones similares mediante image-

nes mentales que simulan los resultados de
las alternativas. De este modo se fomen-
ta la adopcién de una alternativa simple
Gnica"2". Las situaciones de escenarios
afectivos, anécdotas y hechos concretos
pueden tener mas efectos en una decision
que las probabilidades puras, incluso las
emociones pueden causar insensibilidad
a la informacién acerca de las probabili-
dades. De ahi que la informacion es mas
relevante si tiene una conexién afectiva.
En una persona preocupada y con alto ni-
vel de miedo acerca del céncer la proba-
bilidad de que la enfermedad ocurra se
combina con la gravedad de la condicién
en lugar de ser dos hechos separados'”'9.
Los participantes traducen la informacion
numérica de riesgo en dos categorias: el
suceso ocurrird o no, la percepcién o esti-
macion del riesgo no es independiente de
la gravedad de la condicién sino que inte-
ractda con ella, si la persona tiene mucho
temor al cancer, aunque la probabilidad
estimada sea baja tratara de tomar medi-
das que reduzcan el riesgo. Por ello en el
CGO los participantes estan fundamental-
mente interesados en informacién acerca
de las acciones alternativas que eliminen o
disminuyan riesgo, es decir que controlen
la aparicion del cancer, mas que en trata-
mientos o medidas posteriores a la apari-
cién del cancer.

Se puede observar que muchos partici-
pantes toman decisiones que no estan de
acuerdo a sus preferencias. Asi puede ob-
servarse, que aunque existen muchos datos
que indican beneficios de la cirugia profi-
lactica, la frecuencia con la que se realiza
es baja, lo que sugiere que otros factores
entran en juego"®. Van Roosmalen et al.??
evaluaron de modo directo la concordan-
cia entre preferencias y decisiones, y mos-
traron que entre el 23-56% de los par-
ticipantes hacen decisiones discordantes.
Cuando las personas estan enfrentadas a
una toma de decisién multiple y compleja,
sobre las que estan altamente preocupados
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o ansiosos, o disponen de poco tiempo
(aunque no es el caso del CGO, en la que
no se toman decisiones urgentes) tienden
a confiar en indicios afectivos en lugar de
sopesar pros y contras de la decision, lo
que puede producir preferencias inconsis-
tentes"”'®. En los estadios de ansiedad se
suelen tomar decisiones que reducen di-
cha ansiedad a corto plazo, aunque a largo
plazo no concuerden con las preferencias
de la persona interesada. Por ejemplo, una
participante extremadamente ansiosa po-
dria optar por la cirugia profilactica para
reducir su ansiedad ante el temor al can-
cer, ya que ella tiene ahora 32 afos y re-
cuerda que su madre y su hermana fueron
diagndsticas de cancer a los 35 y 36 afios
respectivamente, mientras que otra mujer
podria renunciar a la cirugia por miedo
a esta intervencién o sus consecuencias
irreversibles. En apoyo de esta hipétesis se
encuentra los datos empiricos que revelan
una mayor frecuencia de mastectomia bi-
lateral profilactica entre mujeres positivas
para mutaciones BRCA1/2 que han padeci-
do cancer recientemente, en comparacion
con las otras portadores de la mutacién
que lo padecieron anteriormente o las que
no lo han padecido nunca, ya que las pri-
meras estdn mads afectadas emocionalmen-
te??. En este sentido Meilleur et al.?” han
encontrado que muchas mujeres BRCA1/2
a la hora de decidir por la mastectomia
profilactica anticipan un posible cancer y
sentimientos de ansiedad y arrepentimien-
to en el caso de no tomar la decisién de
realizar la cirugfa profilactica y sufrir ella
mismas las posibles consecuencias negati-
vas del cancer de mama, asi como el dafio
que supondria para sus hijos.

La percepcién positiva de beneficios se
asocia a la participacion en CGO, y a la
reduccion del conflicto decisional. Mien-
tras que la percepcion de barreras y difi-
cultades al abandono y a la indecisién‘.
Habria que integrar el componente afecti-
vo en el CGO vy en el apoyo a la decision.

Muchas participantes consideran el CGO
como mucho mas estresante de lo que
realmente es, y no consideran sus posibles
efectos benéficos para su salud y el bien-
estar emocional. De modo que mejorar las
anticipaciones y construir emociones posi-
tivas optimizard la toma de decision.

Comunicacion

Las recomendaciones especificas de los
profesionales de la salud sobre las estrate-
gias de reduccion del riesgo y el modo en
que se comunica la informacién jueguen
un rol decisivo en la toma de decision®®.

Se deben distinguir varias dimensiones
de valoracién de la eficacia de la comuni-
cacién del CGO:

a) Valoracién cognitiva que se refiere
a la percepcion de riesgo, la com-
prension y el recuerdo de la infor-
macién aportada. La adquisicién
de conocimiento en CGO inclu-
ye la compresién de la naturaleza
del céncer hereditario, los riesgos
personales, la comprensién de la
probabilidad de desarrollar céncer
cuando se tiene una predisposicion
genética, asi como de las acciones
que pueden ser llevadas a cabo para
reducir el riesgo.

b) Valoracion del bienestar psicol6-
gico, que incluye las reacciones,
ansiedad, preocupaciones y pensa-
mientos intrusivos acerca del cancer.

c) Valoracién conductual del proceso
de deliberacidn, la toma de decision
y la adherencia a las recomenda-
ciones profilacticas (ej. vigilancia,
administracion de tamoxifeno, trata-
mientos quirdrgicos etc.), asi como
otras decisiones tales como infor-
mar a sus familiares del riesgo.

d) Valoracién la satisfaccion del pa-
ciente con la informacién, la deci-
sion adoptada y la reduccion de la
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incertidumbre y del conflicto deci-
sional.

Se da un amplio consenso con respecto
a que en la consulta se estimule la partici-
pacién activa del paciente, pero aunque el
consultor suele empezar la sesion dicien-
do que quiere que los pacientes hablen y
reflejen sus necesidades, lo cierto es que
los pacientes intervienen poco y formulan
escasas preguntas, y que la mayoria de las
sesiones de CGO son educacionales®+2°.
Los profesionales no siempre son cons-
cientes de los aspectos que son del mayor
interés para el paciente. Con frecuencia se
centran el test genético y en las probabili-
dades de riesgo, diagndstico y prondstico,
mientras que el paciente esta mas intere-
sado en las implicaciones familiares y en
las estrategias mds efectivas para prevenir
el cancer!? 2420,

Muchas mujeres con riesgo hereditario
de cancer de mama/ovario poseen unos
valores claros e informados que guian sus
preferencias para la toma de decisién, la
participacion en el CGO modifica en esca-
sa medida dichas preferencia. En muchas
ocasiones, los médicos no tienen una per-
cepcién del punto de vista de las partici-
pantes o no la exploran, lo cual dificulta
mucho la decisién compartida®®2”.

El modo y el contexto en que se pre-
sentan la informacion genética son impor-
tantes para la comprensién del riesgo y la
toma de decisiones®®. Aunque la presen-
tacion en términos numéricos es necesaria
y preferida por los médicos y los pacien-
tes, los términos verbales son generalmen-
te mas familiares y mas faciles de com-
prender, si bien son mucho mds vagos®®.
En la mitad de los casos la informacién se
da en términos verbales y en un 25% se
da en porcentajes®”. El riesgo presentado
como frecuencias puede resultar en una
informacion mas precisa y en decisiones
mejor fundadas, en comparacién con la
presentacion en forma de porcentajes®.

El uso de graficos puede proporcionar mu-
cha ayuda, sobre todo para personas con
baja capacidad cognitiva. Por otro lado
convine establecer horizontes temporales
concretos del riesgo a 10, 20 o 30 afos,
que en muchos casos no se emplean®. En
todo caso, hay que estar atentos a ajustar
la informacion a las necesidades del pa-
ciente.

Variables de personalidad

Las variables de personalidad mas estu-
diadas que influyen en las decisiones en el
CGO han sido las siguientes:

— El estilo de afrontamiento monito-
ring, caracterizado por el uso estra-
tegias de afrontamiento basadas en
obtener la maxima informacion y
control, y la intolerancia a la incer-
tidumbre, tanto de la persona con
riesgo como de la pareja, hace mas
probable que acudan a consejo ge-
nético y posiblemente que traten de
llegar a una decision lo antes posi-
ble(10,15)'

— La autoeficacia es otro factor, las
personas con niveles mas bajos de
autoeficacia buscan menos el CGO.
Mejorar la autoeficacia y la capa-
cidad de control aumenta la parti-
cipacién en el CGO vy la decision
compartida“?.

— Las personas que estan mas orienta-
das al presente es menos probable
que reconozcan los beneficios del
test genético, y que participen en
el CGO, mientras que las personas
orientadas al futuro acuden mas
al CGO vy realizan el test genético
para mutaciones BRCA1/2 con mas
frecuencia®®. En concreto se ha en-
contrado que las mujeres con orien-
tacion hacia el futuro presentan ma-
yor control percibido del riesgo de
cancer para si mismas y sus hijos, y
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perciben el CGO como un medio
que les ayuda a tomar decisiones
vitales futuras y aumentar el control
personal, en contraste con las muje-
res orientadas al presente en las que
el CGO se asociaba negativamente
al control personal®®.

Resultados no informativos del test
genético

En muchas ocasiones los participantes
en el test genético reciben resultados no
informativos. Es decir, no se detecta una
mutacién deletérea en BRCA1/2, pero no
se puede excluir la posibilidad de una
mutacién no detectada o una alteracion
en otro gen de susceptibilidad al céncer.
Los consultores en este caso proporcionan
a la mujer una estimacion cualitativa del
riesgo residual de portar una mutacion y
desarrollar un cancer. Estas estimaciones
se basan en varias caracteristicas del arbol
genealdgico, son altamente heterogéneas
y conllevan una alta incertidumbre que
complica la decision individual acerca del
manejo del riesgo para estas personas. De
hecho se ha encontrado que las mujeres
con resultados no informativos muestran
malestar emocional que se mantiene en
meses posteriores a la comunicacién del
resultado®”, incluso un afo después®, y
en algunos estudios se han detectado nive-
les de malestar semejantes a los resultados
positivos©?.

La recomendacién de realizar mastec-
tomia, es una opcion que muchas mujeres
con resultados no informativos conside-
ran, aunque no esta altamente recomen-
dada en la mayor parte de estos casos. Asi
se ha informado que un 24% de mujeres
diagnosticadas de cancer de mama con
resultados no informativos para la muta-
cion BRCA1/2 optan por mastectomia pro-
filactica®".

En el estudio de Rini et al.®?, el por-
centaje de mujeres que tomaron una de-

cision al mes de recibir los resultados fue
del 66%, a los seis meses fue del 84%,
a los 12 meses del 87%. El 59% tomo la
decision de modo estable a lo largo de las
tres evaluaciones (tomadoras de decision
tempranas); el 18% no tomaron decisiones
al mes, pero lo hicieron a los 6 meses (to-
madoras de decision intermedias); el 6%
tomaron la decision a los 12 meses (toma-
doras de decisién tardias). El resto el 19%
no habian decidido o estaban cambiando
dicha decision pasado el afio. Las mujeres
que tomaban la decisién de modo tempra-
no mostraban menores niveles de conflicto
decisional, si bien tampoco estaban libres
de preocupaciones. El nivel de conflicto
decisional mas alto se daba en las mujeres
que han estado debatiendo durante mas
tiempo (tomadores de decision tardia) y
en las que no tomaban decisién. Un mes
después de recibir los resultados las mu-
jeres informaban mds conflicto decisional
si percibfan mayor riesgo de desarrollar
cancer, y si se planteaban la mastectomia
como mejor opcion. Las mujeres que se
plantean la mastectomia profilactica en-
contraban que la decisién era mas dificil.
Un afo mas tarde la asociacion entre ries-
go percibido y conflicto decisional todavia
persistia, mas alla de 12 meses no habia
asociacion entre riesgo percibido y con-
flicto decisional.

En el estudio de Rini et al.®? Las mu-
jeres con sintomas depresivos en el mes
siguiente a la recepcion de los resultados
presentaban mayor conflicto decisional
un ano después. Este dato demuestra que
la sintomatologia depresiva en momentos
cercanos a la comunicacién de resultados
produce un mayor conflicto decisional. En
contraposicion, las mujeres que mostraban
mas ansiedad generalizada y que informa-
ban de experiencias positivas del GCO en
el primer mes presentaban menos conflicto
decisional a los 12 meses.
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Responsabilidad y comunicacion familiar

El CGO constituye una responsabilidad
parental, y la decisién de la participacion
no se basa en una decisiéon pura de tipo
personal sino familiar. Los resultados de
los test genéticos tienen implicaciones
familiares, y las personas que realizan el
CGO sienten obligaciones y responsabi-
lidades con respecto a su familia. Segin
Etchegary et al.®¥ la informacién genética
implica tres dimensiones de responsabili-
dad para la decision: a) conocer acerca de
la propia persona, b) conocer la informa-
cién genética de uno mismo para ayudar
a otros miembros familiares y c) conocer
acerca de uno mismo para influir en que
otros realicen el CGO.

Muchas personas llevan a cabo el CGO
por sus hijos o hermanos, con independen-
cia del interés en su propia persona. Estas
percepciones de responsabilidad genética
tienen implicaciones para tomar decisio-
nes de participar en el CGO, la realizacion
del test genético, el comunicar o no los
datos propios a otros miembros familia-
res, informarse de los datos de los otros
familiares y de actuar (o no actuar) sobre
otros miembros familiares. La percepcion
de responsabilidad debe ser explorada en
las sesiones de CGO.

Se aconseja incluir a los familiares mas
cercanos, introducirlos en la discusién del
riesgo de cdncer hereditario, y dar recur-
sos a los afectados de cancer que llevan
a cabo las pruebas para comunicar sus re-
sultados a los otros familiares®**%. Desde
el inicio se deben discutir las implicacio-
nes del test genético para los familiares y
la diseminacién de resultados. Es preciso
ayudar a los pacientes a explorar las vias
practicas para informar a sus parientes de
los resultados del test genético, discutir el
hecho de compartir informacién sobre su
riesgo con sus familiares consanguineos
recordando el riesgo de sus familiares en
la fase de pretest®>*¥. De este modo el

participante puede pensar en el impacto
potencial que sus resultados pueden te-
ner en sus familiares, preveer como cada
miembro familiar reaccionard a la infor-
macién y planificar estrategias efectivas
con anticipacion. Durante el periodo de
espera se puede sugerir que informe a los
parientes que estd llevando a cabo CGO
e invite a los miembros de su familia a
contactar con el participante para apren-
der de dichos resultados. Asi se facilita
la diseminacion de la informacion y cada
miembro familiar puede ejercer su dere-
cho a conocer o no el resultado. La co-
municaciéon familiar adecuada facilita la
toma de decision de acudir a CGO.

Es importante proveer al paciente con
informacién escrita que detalle las impli-
caciones de sus resultados en un lenguaje
claro que pueda compartir con sus fami-
liares. Ademas, la consulta de CGO debe
contar con asesoramiento ético y legal, asi
como psicoldgico para los problemas que
puedan surgir.

Las situaciones de conflicto personales
y familiares graves de tipo legal y ético se
pueden prevenir si se toman o se tienen en
cuenta las siguientes medidas. La primera
es insistir en ofrecer un asesoramiento ge-
nético de calidad; este proceso contempla
dentro de sus protocolos discutir antes de
hacerse el estudio los posibles dilemas éti-
co-legales que puedan surgir. La segunda,
es fomentar la participacion de la familia
en el proceso de asesoramiento y en la
toma de decisiones y advertir de la impli-
cacion que puede tener para sus familiares
la informacién que se llegue a obtener y
la conveniencia de que él mismo, en su
caso, transmita dicha informacion a aqué-
llos. La tercera, dar la opcién en la hoja
de consentimiento informado de incluir el
nombre o nombres de personas a las que
se autoriza a dar esta informacién si el
propio paciente no la puede recoger, o si
se quiere evitar volver a solicitar un nue-
vo consentimiento. Este aspecto adquiere
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mas importancia en el caso de pacientes
con cancer muy avanzado a los cuales se
les hace el estudio inicial en una familia,
ya que es preciso prever la posibilidad de
defuncién del paciente en espera del re-
sultado del estudio y aclarar cual es su vo-
luntad, si puede ser de forma explicita, en
relacién con la comunicacién de los resul-
tados de su estudio. Si se tienen presentes
estas medidas, no suelen producirse con-
flictos en el amplio sentido de la palabra
en la practica diaria. La revelacién o ac-
ceso a la informacion genética a terceros
no familiares, como empresas, compafias
de seguros, etc. estd claramente prohibida
en el marco legislativo y no ofrece lugar a
discusion.

PROGRAMAS PSICOEDUCATIVOS PARA
LA TOMA DE DECISION EN CGO

Los profesionales que ayudan a la deci-
siont%: a) evaldan los conflictos decisiona-
les del paciente y las necesidades relacio-
nadas; b) adaptan el apoyo a la decisién
a las necesidades del paciente, aportando
datos de la eficacia de las intervenciones,
comprueban que son comprendidos y en-
sefian habilidades al paciente para obtener
apoyos; ¢) guian al paciente a través del
proceso de decision; d) tienen en cuenta
los factores que pueden influenciar la de-
cision (ej. motivacion, autoeficacia y posi-
bles barreras). El coaching combinado con
la ayuda a la toma de decisiones mejora
la calidad de la decision, la satisfaccion
del paciente y la relacion coste/ beneficio.

Se han llevado a cabo intervenciones
psicoeducativas para ayudar a las mujeres
con riesgo de cancer hereditario a tomar
decisiones informadas. Miller et al."” di-
seflaron una intervencién psicoeducativa
(n=279) dirigida a mejorar la comprensién
de: a) la clase de informacién requerida
para determinar el riesgo de cancer he-
reditario, b) su propia historia familiar de
cancer y ¢) los beneficios y limitaciones

del test genético. Se compar6 la atencién
estandar con la intervencién educativa.
Los resultados mostraron que la interven-
cién educacional reducia la intencién de
obtener test genético en mujeres que no
lo precisaban y aumentaba la intencion de
acudir a CGO en mujeres de alto riesgo.
Asimismo, Landersberg et al.“? encontra-
ron que las mujeres portadoras de la mu-
tacion BRCA que decidieron llevar a cabo
mastectomia profilactica que acudian a un
grupo de psicoeducacion, llevaban a cabo
la accién de realizar la mastectomia profi-
lactica con mayor prontitud, de modo que
la ayuda facilitaba el poner en practica las
decisiones tomadas, aunque sin inducir la
eleccion una estrategia preventiva especi-
fica a la hora de elegir entre diferentes
opciones.

AYUDAS A LA TOMA DE DECISION

Las ayudas para la decisién del pacien-
te son intervenciones disefadas para ayu-
dar a las personas a hacer elecciones entre
opciones (incluyendo el mantener el sta-
tuo quo)®*39. Pueden incluir informacion
acerca de la condicion clinica, las conse-
cuencias probables segin los factores de
riesgo personal, ejercicios de clarificacion
de valores explicitos, descripciones de las
experiencias de otros, un protocolo de los
pasos de la toma de decisién y la comuni-
cacion con otras personas relevantes, todo
lo cual complementa (y no reemplaza) la
orientacién de los sanitarios.

Las ayudas de la decisién pueden ser
administradas en mdltiples formatos, como
tablas de decisién, videos interactivos, las
computadoras personales, las cintas de
audio y folletos. Incluyen tipicamente los
métodos para clarificar y expresar los va-
lores del paciente, que ayudan al paciente
a considerar la importancia personal de
cada uno de los beneficios y riesgos po-
tenciales de su decision. Proporcionan una
guia estructurada, que proporciona paso
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a paso instrucciones en cémo tomar una
decision, y facilitar que el participante
imagine los resultados posibles de cada
una de las opciones de la decision®73%,
Las ayudas de la decisién también sugieren
medios de conseguir acceso a informacién
y apoyo adicionales, asi como pueden in-
cluir historias de pacientes, en las que se
describen las experiencias de otros pacien-
tes en situaciones semejantes y las razones
detrds de sus decisiones. Las ayudas a la
decision pueden usarse antes, durante o
después del encuentro con el médico, para
permitirles a los pacientes convertirse en
participantes activos e informados. En va-
rios centros se desarrollan procedimientos
de ayuda en la decisién, principalmente en
Norteamérica, Europa y Australia®®.

La International Patient Decision Aids
Collaboration (IPDAS)G%39 ha establecido
los siguientes requisitos para establecer
que una ayuda decisional es efectiva:

a) Calidad decision. La ayuda mejora
la comparacioén de las opciones ele-
gidas y las caracteristicas que le im-
portan mds al paciente informado.

b) Los atributos de la decisién: Hay
pruebas de que la ayuda a las de-
cisiones de los pacientes mejoran la
coincidencia entre la opcién elegi-
da y las caracteristicas que son mas
importantes para el paciente infor-
mado (incluidos resultados como el
grado de conocimiento, percepcio-
nes exactas del riesgo y congruencia
de los valores del paciente con la
opcion elegida).

c) Los atributos del proceso de toma
de decisiones: hay pruebas de que
la ayuda en la decision de los pa-
cientes les ayuda a reconocer la ne-
cesidad o idoneidad de tomar una
decision, conocer las opciones y sus
caracteristicas, entender que sus va-
lores afectan la decision, tener claro
las caracteristicas de la opcién que

mas les interesa; discutir los valores
con su médico, y tomar parte activa
en la puesta en marcha de la opcién
elegida.

En una reciente revisién Cochrane® de
las ayudas la decision se identificaron 55
ensayos controlados de modo aleatorio, de
ellos 23 se centraron en decisiones relati-
vas al cdncer, entre las que se incluye el
CGO, ademas del screening de céncer de
colon, mama, tratamientos de cancer de
mama y de préstata. Los resultaron han
mostrado que las ayudas a la decision tie-
nen resultados positivos, mejoran el co-
nocimiento del usuario y la precision del
riesgo, reducen la incertidumbre, el con-
flicto decisional, aportan mayor claridad
a las preferencias personales, aumentan la
satisfaccion con la toma de decisiones, y la
adherencia a las recomendaciones elegi-
das. Entre los desarrollos mas recientes se
encuentra la investigacion de la valoracion
de la calidad de las tecnologias para la
ayudas a la toma de decisién por medio de
un instrumento de evaluacién de calidad
del servicio y valoracién comparativa“?.

Se han desarrollado distintos tipos de
ayudas a la toma de decision en consejo
genético, la mayor parte de ellas en el caso
del cancer de mama y ovario (BRCA1/2).
Muchas de las ayudas a la decision estan
computarizadas, son instrumentos que es-
tan disefiados principalmente por clinicos
y expertos en tecnologia de la informacion,
y que ofrecen oportunidades interactivas
aplicables fuera de la consulta que clari-
fican las elecciones complejas implicadas
en el CGO de un modo personalizado. La
tecnologia es mas flexible que el material
impreso, capacita a las personas a explorar
la informacion de acuerdo a sus propias
necesidades, superar las dificultades de
lectura, audicion o alfabetizacion, si bien
son mas caras que los materiales impresos.
Por otro lado la investigacién ha mostrado
que la informacién escrita es dtil e incluso
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puede tener ventajas sobre el CD-ROM vy
los videos“". Por ejemplo, Thewes et al.“?
informan que mujeres jévenes con cancer
de mama precoz prefirieron una ayuda a la
decision basada en papel, a métodos com-
putarizados mediante Internet o CD-ROM,
a pesar de mas del 90% de la cobertura de
muestra disponia de ordenador“?, ya que
el material escrito estaba mas disponible,
era mas manejable y podia compartirse en
una discusién comdn en familia.

El disefio de una guia de ayuda a la
decision en CGO puede tener los objeti-
vos siguientes: decidir inicio o no el CGO,
facilitar la eleccion entre medidas profi-
lacticas y métodos de vigilancia, decidir
los modos de puesta en marcha de esas
medidas, asi como de ayudar a la comuni-
cacion entre los miembros familiares.

La elaboracién de las ayudas a la deci-
sion requiere un equipo de trabajo experto
en CGO que incluye, en el caso del cancer
de mama/ovario, al oncélogo, ginecélogo,
el experto en patologia molecular, psico-
oncélogo y cirujano plastico. Asi como
disefiadores gréficos, informaticos y publi-
cistas, seglin el tipo de material de ayuda
de que se trate, ya sea de impreso, video
o mediante ordenador.

En Alemania Kaufman et al.*? desarro-
[laron y valoraron una ayuda para asistir a
las mujeres con riesgo de cancer de mama/
ovario en la toma de decisiéon acerca de
screening y la cirugia profilactica (“Perso-
nal Aid to Health: Making Decisions that
Work”). Esta ayuda es una guia multime-
dia interactiva que incluye textos escritos,
guias de audio, graficos en la pantalla,
animaciones y testimonios de video cor-
tos. Los contenidos incluyen informacion
acerca del cancer, el riesgo asociado a las
mutaciones BRCA1/2, una exposicion de
las diferentes alternativas para disminuir el
riesgo de cancer de mama hereditario, sus
ventajas y limitaciones y un instrumento
para el manejo de decisiones. Informan
que las mujeres que recibieron la ayuda a

la decision se sintieron mejor informadas,
estaban mas satisfechas con la informacién
y tenian una percepcién de riesgo mas
precisa que las mujeres que recibieron la
atencion estandar.

Schwartz et al.“¥ encontraron que
una ayuda a la decision interactiva, un
CD-ROM, aumentaba el conocimiento y
disminuia la intencién de realizar el test
genético en personas de bajo riesgo. Met-
calfe et al.*’ informa de una reduccién en
el conflicto decisional y un aumento en
el conocimiento entre portadores BRCA1/2
usando una ayuda decisional.

Green et al.“**” han disefiado un pro-
grama para ayudar a las mujeres con ries-
go de cancer de mama/ovario hereditario
a tomar decisiones informadas acerca del
CGO para el cancer de mama (Breast
Cancer Risk and Genetic Testing Véase
http://rtips.cancer.gov/rtips/programDe-
tails.do?programld=277363 #Resources;
o bien: http://www.intelihealth.com/IH/
ihttH/WSIH000/32193/35139.html), en
el que se tratan topicos tales como quién
estd en riesgo de cancer, cémo los genes
afectan al céncer, y los pros y contras del
test genético. El programa es de fécil uso,
no requiere experiencia previa con orde-
nadores y ha sido disehado para mujeres
de varias edades y niveles educativos, es
interactiva y dirigida por el usuario, cada
usuario determina el orden y secuencia
de acceso a varias secciones, asi como el
tiempo empleado en cada seccién. Green
et al.*” |levaron a cabo un estudio aleatori-
zado en 211 mujeres con riesgo de cancer
de mama, en seis centros de CGO desde
el afio 2000 al 2002, 101 participantes lle-
varon a cabo el CGO mediante el procedi-
miento habitual, y 106 recibieron la ayuda
educacional seguida del CGO. Los resul-
tados mostraron que la ayuda decisional
mejoraba el conocimiento de los aspectos
genéticos y hereditarios del cancer, y era
mas efectiva con mujeres de bajo riesgo,
en las que mejoraba su conocimiento y
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disminuia su deseo de realizar el test ge-
nético, ya que objetivamente no lo nece-
sitaban, asi como se reducia el conflicto
decisional. Sin embargo, el CGO habitual
era mas efectivo para reducir la ansiedad,
y mejorar la precision de riesgo en mujeres
con alto riesgo de cancer de mama, para
estas mujeres la ayuda es solo un suple-
mento. Los datos de Green et al. muestran
que las mujeres deseaban una ayuda a la
decision y estaban satisfechas con las ayu-
das tanto en papel como en CD-ROM, asi
como se pone de manifiesto la ventaja de
usar la ayuda para reducir el tiempo en
consulta y permitir mas espacio para tratar
problemas y preocupaciones mas concre-
tas de los participantes®?.

Wakefield et al.“¥ desarrollaron y pro-
baron una ayuda a la decision interactiva
CD-ROM, disenada para usar en el caso de
mujeres que han aprendido que son porta-
doras de una mutaciéon BRCAT1/2. Esta ayu-
da esta guiada por The Ottawa Framework
for Informed Decision Making (ver http://
decisionaid.ohri.ca/odsf.html), se centra en
superar los impedimentos o barreras para
la toma de decisiones tales como escasos
conocimientos, expectativas de resultados
poco realistas, falta de claridad en valores,
incertidumbre y conflicto decisional. En el
caso del CGO estas barreras se centran en
la informacion acerca de los riesgos, be-
neficios y probabilidades de resultados de
las alternativas. El contenido de la ayuda a
la decision se divide en cuatro secciones:
a) la seccion de informacion de cancer de
mama, que incluye informacién general
sobre el cancer de mama: una definicién,
una descripcion pictérica, epidemiologia e
informacién de estadio, y una panoramica
general de los tratamientos; b) una seccién
de comunicacién de riesgos que aporta
graficas de riesgo de cancer de mama vy
ovarico adaptadas individualmente junto
con informacién interpretativa; ¢) una sec-
cién de opciones de manejo de riesgo, en
esta seccion se indican los pros y contras

de cada opcion de manejo y se elige una
opcién sobre otra; d) una la tarea de deci-
sion interactiva que guia a los participantes
a valorar las alternativas de acuerdo a sus
valores.

El disefio de la ayuda desarrollada por
Wakefield et al.“¥, en el caso de las muje-
res con riesgo de cancer de mama/ovario
se baso en el andlisis de una muestra alea-
toria de 20 de 158 consultas grabadas y
transcritas con mujeres de familias de alto
riesgo de cancer realizadas en un estudio
previo para determinar el contenido tipi-
co de una consulta y las preguntas de los
pacientes en estas consultas. La ayuda a la
decision en el caso del cancer de colon se
basé en los datos aportados por médicos
expertos en CGO en cancer de colon no
polipdsico. Las ayudas a la decision, un
texto de 40 péginas, cubre una informa-
cién balanceada para tres decisiones: no
hacer nada, realizar el test genético o ha-
cerlo mas tarde. La informacién cubre las
areas de informacion acerca del cancer y
los genes, una descripcién del proceso de
consejo genético, posibles resultados del
test discusién del impacto potencial del
test genético en el usuario y en su fami-
lia. La ayuda describe la naturaleza de las
pruebas empiricas y los datos disponible
sobre cancer hereditario y el test genético,
la diferencia entre bisqueda de una muta-
cién y pruebas predictivas, asi como des-
cribe los beneficios potenciales, riesgos y
l[imitaciones de llevar a cabo el test (ver un
ejemplo de matriz de decision en la figura
2). Asimismo, incluye informacién de las
opciones de recibir resultados negativos
y positivos o no informativos, y descri-
be los pasos siguientes para decidir. Hace
uso de diagramas visuales en conjuncién
con nGmeros y palabras para describir las
probabilidades, y permite al clinico una
explicacién ajustada de modo didactico
a las caracteristicas del participante. La
ayuda concluye con dos historias de pa-
cientes, y una hoja en blanco (ejercicio
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de clarificacion de valores), para que la
persona exponga los beneficios y riesgos
del test genético en su caso. En esta hoja
también se pide al paciente que valore la
importancia de cada uno de las ventajas
y desventajas de realizar el test genético.
La ayuda esta pensada para compartirla
en familia.

El ensayo aleatorizado“*? revel6 tres
efectos principales de la ayuda: las mu-
jeres que recibieron la ayuda alcanzaban
puntuaciones mas altas en conocimien-
to, se sentian mejor informadas sobre el
CGO, presentaban mayor satisfaccion , y
todas informaban que lo recomendarian a
otras®®52. Las mujeres que no realizaron la
extraccion de sangre que recibian la ayuda
informaron que este instrumento les ayu-
do a clarificar sus valores#>%. La ayuda
no afecto al funcionamiento psicélogico,
el nivel de incertidumbre, la decision fi-

nal que tomaron, ni a la satisfaccién con
la decision que tomaron finalmente sobre
la realizacion del test genético (ya que el
90% ya tenia decidido realizar el test pre-
viamente)“#0, E| estudio piloto revelé que
la ayuda en el caso del cancer de colon no
polipésico fue muy bien valorado y acep-
tada por los participantes, mejoré el cono-
cimiento del CGO y del nivel de riesgo de
cancer, y los participantes afirmaban que
lo recomendarian a otros“?.

Van Roosmalen et al.#" compararon
una ayuda a la decisién (video-folleto) en
comparacion con la atencion usual en mu-
jeres positivas a la mutaciéon BCR1/2 (184
mujeres recibieron la ayuda y otras 184
no recibieron dicha ayuda. La ayuda a la
decision condujo a una mayor busqueda
de informacioén e intencién de realizar ci-
rugia profilactica. Van Roosmalen et al.®*!
probaron la eficacia de un procedimiento

Figura 2. Hoja trabajo personal ayuda a la decisién cancer de colon no polipésico.
(extraido de Wakefield et al.*®)
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{5

T Coutras del st gntticn

Imperrtancia
Personal
(0-%)

sl este momento V. se esta inclinando a hacer un test pendtico para el cincer de colon no pelipdsics o ne?

Mo estoy nelinande a
hager el st genéice

Moy sty seprune Wil ia

Me estoy inelimando a
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de toma de decisiones en el que se com-
paran las ventajas y las desventajas (trade-
Offy de las distintas alternativas con un
grupo control (n=44). La intervencién no
produjo diferencias a corto plazo, pero a
los 3 y 9 meses se encontré que la ayuda
producia una disminucién en el nivel de
malestar, mayor seguridad en la decisién y
mayor percepcion de haber sopesado bien
los pros y los contras. Sin embargo, la in-
tervencién no tuvo impacto en el tipo de
decisién tomada. Los efectos beneficiosos
se daban en mujeres portadoras de la mu-
tacion no afectadas de cancer.

Cohn et al.®? disenaron un folleto (Are
you at risk for hereditary breast cancer?)
para orientar a mujeres en riesgo de can-
cer hereditario, que puede emplearse en
atencién primaria, el cual contiene los si-
guientes elementos; a) una breve descrip-
cién del riesgo de cancer hereditario: b)
una tabla en la que se recogen la historia
personal y familiar para que la complete
el usuario; ¢) una serie de preguntas diri-
gidas a los usuarios para que ellos mismos
evalten su riesgo de cancer hereditario,
en concreto 11 preguntas para capacitar al
usuario a valorar su riesgo, y d) una lista
de recursos para las mujeres en riesgo de
cancer hereditario.

Schawartz et al.*¥ disefiaron un ayuda
interactiva CD-ROM para mujeres porta-
doras de mutaciones BRCA1/2, a las que
se les ha comunicado el riesgo reciente-
mente, basada en el protocolo The Ottawa
Framework for Informed Decision Making
La ayuda esta disenada para asistir a las
participantes a clarificar sus preferencias.
El contenido informativo de la ayuda se
divide en cuatro secciones a) informacion
sobre el cancer de mama/ovario que con-
tiene informacion general del cancer, da-
tos epidemioldgicos, estadios, una vision
general de los tratamientos; b) comunica-
cién del riesgo, en la que se proporciona
graficas del riesgo de cancer de mama y
ovario adaptados a cada caso de modo

individual e interactivo; c) las opciones
de manejo de riesgo que comprenden el
bloque de la ayuda a la decision, en los
que se revisan los pros y contras de cada
alternativa en detalle. La ayuda no result6
beneficiosa para el 48% de las portadores
que ya habian tomado la decision antes de
introducir la ayuda (es decir un mes tras
la notificacion de los resultados del tes-
te genético), asi como no tuvo influencia
en el nimero de mujeres que levaban a
cabo mastectomia profildctica. Sin embar-
go, fue muy efectiva para las mujeres que
no habian tomado una decisién hasta el
momento. En este caso afirmaron que la
ayuda les permitié tomar decisiones, mejo-
rar su satisfaccion y disminuir el conflicto
decisional. Estos efectos beneficiosos se
mantenian a lo largo de los 12 meses de
seguimiento. Es decir que la ayuda resulto
ser efectiva a corto y largo plazo para estas
mujeres, lo cual corrobora los datos de
estudios previos.

Manne et al.*¥ evaluaron el impacto de
una intervenciéon CD-ROM en la educa-
cién de pacientes sospechosos del Sindro-
me Lynch. Se aleatoriz6 a 213 participan-
tes, de modo que 108 recibieron la ayuda
CD-ROM y una sesién educativa breve,
105 llevé a cabo una sola sesién educati-
va. El grupo que recibi6 la ayuda CD-ROM
alcanzaba un mayor conocimiento del test
genético (MSI), mejor satisfaccion con la
decision, menos conflicto decisional y ma-
yor sentido de competencia y seguridad en
su decision.

Peshkin et al.*® disefiaron una ayuda
para las mujeres con riesgo de cancer de
mama/ovario hereditario con el objeti-
vo de decidir informar o no a sus hijos,
cuando hacerlo y como discutir los resul-
tados de su test genético con sus hijos, de
modo que se presta asistencia para que
anticipen las necesidades de sus hijos, sus
inquietudes y las posibles respuestas. La
ayuda esta disenada para ser utilizada por
las madres tras la sesién de CGO, previa-
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mente a recibir los resultados del test. La
parte primera de la guia se compone tres
elementos: a) clarificar la decisién de co-
municar o no los resultados del test a sus
hijos adolescentes, en el que se subraya la
naturaleza personal de esta decision, y se
ayuda a las mujeres a identificar y recono-
cer sus sentimiento y emociones ante los
resultados del test genético; b) identificar
las necesidades para la toma de la deci-
sion, se plantean cuestiones acerca de si
disponen de informacion suficiente para
ser capaces de comunicarse sobre estos
temas con sus hijos, si conocen los facto-
res implicados, los pros y contras de dis-
tintas alternativas, si quieren apoyo, qué
tipo y de quién, el rol de su pareja en la
toma de decision; c) Explorar necesida-
des. Esta seccion trata acerca de la discu-
sién de los distintos resultados: positivos,
negativos o no informativos, asi como la
valoracion de a capacidad cognitiva, esta-
bilidad emocional y nivel de desarrollo de
sus hijos para entender la complejidad de
los resultados, y determinar el nivel mas
acertado de comunicacion. Se incluye un
apartado dedicado a factores relacionados
con la decisién de no hablar sobre el tema
a los hijos y las prerrogativas paternales al
respecto.

La seccion segunda, se dedica a las ma-
dres que han decidido hablar con los hijos
y se explica como discutir estos temas con
ellos (ej., preparar e iniciar la discusion,
hechos que pueden suscitar preguntas, ti-
pos preguntas que pueden hacer los hijos,
anticipar respuestas etc., qué discutir con
los hijos (ej. herencia, riesgos del cancer,
temas de manejo, test genéticos para sus
hijos etc.), y cémo ayudar a los hijos a
afrontar la informacion. Este apartado con-
tiene una lista anotada de recursos de in-
ternet y libros y materiales que pueden ser
de ayuda para padres e hijos, uno de ellos
es el desarrollado por Friedman®®-

CONCLUSIONES

La toma de decision compartida en la
que se promueve el papel activo de los
participante y sus familiares con la guia y
asesoramiento médico es un aspecto clave
de para alcanzar los resultados éptimos en
el CGO.

La investigacion actual esta revelando
cuales son las variables y el procesos de
toma de decisién en el CGO. Los datos
disponible en la actualidad nos indican
que las variables fundamentales que de-
terminan las decisiones en CGO son las
siguientes: la edad, los planes de fertili-
dad, el género, ya que el comportamiento
en CGO es algo diferente en hombres y
mujeres, la historia personal y familiar de
cancer, la comunicacion médico-paciente,
la comunicacion y apoyo intrafamiliar, to-
lerancia a la incertidumbre y autoeficacia,
percepcion de riesgo y los resultados de
los test genéticos. Asimismo, las decisiones
de los participantes en CGO estan muy
influidas por creencias, memorias, compa-
raciones familiares y narrativas acerca del
cancer, que determinan un estado emo-
cional ante el riesgo de cancer, y en con-
secuencia sus preferencias y valores que
estan en la base de sus decisiones. Estos
factores emocionales son muy importantes
y pueden hacer a las personas menos sen-
sibles a la informacion objetiva del riesgo
y al andlisis reflexivo de los pros y contras
de las distintas alternativas y la decision
ponderada. El proceso de comunicacién
debe revelar los valores y preferencias vy
construir una matriz de decision (véase la
tabla 1), que el paciente puede valorar,
junto con sus familiares si asi lo desea.

Los participantes en CGO estdn en un
encrucijada de decisiones complejas: rea-
lizar o no test genéticos, decidir sobre las
alternativas profildcticas, y los momentos
temporales en que se realizardn, comuni-
car a sus hijos y familiares sus datos etc. La
psicoeducacién y las ayudas a la decision
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son medios aceptados por los participan-
tes y altamente efectivos para disminuir el
conflicto decisional, asi como mejorar la
satisfaccion con las decisiones y con el
proceso de CGO. Sin embargo, la mayoria
de las ayudas decisionales se han disefado
para el riesgo de cancer familiar de mama/
ovario, mientras que en otros tipos de can-
cer hereditario son muy escasos.

Los instrumentos de ayuda a la deci-
sion en CGO de tipo interactivo, en papel,
mediante ordenador o internet son muy es-
casos y estan desarrollados principalmente
en USA y Australia con contadas excepcio-
nes, (tal como senalan Wliliam et al. ©® ). A
dia de hoy, no se dispone de instrumento
de ayuda a la toma de decision en CGO en
Espafa e Iberoamérica. Las importantes di-
ferencias culturales y del sistema sanitario
con estos paises hacen mas aconsejable el
disefio especifico de las ayudas decisiona-
les en nuestro contexto, aprovechando lo
que sea ha demostrado dtil de la investiga-
cién extranjera, en lugar de la traduccion y
aplicacion directa de los instrumentos apli-
cados en otros medios. Asimismo, habria
que investigar la eficacia de las ayudas a la
decision con el propésito de optimizarlas.

Las ayudas a la decision han mostrado
ser altamente Utiles y de bajo costo, y son
necesarias para promover el papel activo
de las personas en riesgo de cancer fami-
liar y la decisiéon compartida.
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