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RESUMEN

Introduccién: El asesoramiento genético para el cdncer de mama hereditario representa una estrategia preventiva esencial, especialmente
en poblaciones con acceso facilitado a las pruebas genéticas, como establece la legislacién vigente en Goids, Brasil. No obstante, las barreras
socioculturales y el acceso limitado a la informacién pueden restringir la adhesién. Objetivo: Analizar la percepcién de la poblacién de
Goids sobre las pruebas y el asesoramiento genético para el cincer de mama y/o de ovario. Método: Estudio observacional, transversal,
exploratorio y cuanti-cualitativo, realizado con una muestra obtenida por conveniencia de 239 adultos residentes en el estado de Goids.
Los datos se recolectaron mediante un cuestionario electrénico difundido en redes sociales y aplicaciones de mensajeria. Se evaluaron
variables sociodemogréficas y 11 afirmaciones sobre beneficios, aspectos pricticos y barreras al asesoramiento genético, mediante una
escala de Likert. Resultados: La mayoria de los participantes fue mujeres (80,8%), entre 18 y 50 afos (84,1%) y con mds de 12 afios
de educacién (82%). La percepcién general fue positiva, con alta concordancia respecto a los beneficios informados. Participantes
con antecedentes personales de cdncer mostraron menor concordancia con las ventajas y mayor percepcién del impacto familiar. Se
observaron diferencias entre sexos en las barreras culturales: los hombres demostraron menor predisposicion a realizarse pruebas y mayor
influencia de creencias religiosas y fatalistas. Conclusién: La poblacién de Goids mostré amplia aceptacién del asesoramiento genético.
Las experiencias previas con la enfermedad influyeron en la percepcion de beneficios y barreras, lo que exige estrategias educativas y

personalizadas para ampliar la adhesién.

Palabras clave: Neoplasias de la Mama; Asesoramiento Genético/estadistica & datos numéricos; Salud de la Mujer.

RESUMO

Introdugao: O aconselhamento genético para cAncer de mama hereditdrio
representa  uma estratégia preventiva essencial, especialmente em
populagées com acesso facilitado 2 testagem, como prevé a legislagio
vigente em Goids. No entanto, barreiras socioculturais e de acesso a
informago ainda podem limitar a adesdo. Objetivo: Analisar a percep¢io
da populagio goiana sobre a testagem e o aconselhamento genético para
cancer de mama e/ou ovirio. Método: Estudo observacional, transversal,
exploratério e quanti-qualitativo, com amostra obtida por conveniéncia,
composta por 239 individuos adultos residentes em Goids. A coleta
de dados foi realizada por meio de questiondrio eletronico divulgado
em redes sociais e aplicativo de mensagens. Foram avaliadas varidveis
sociodemogrificas e 11 afirmativas sobre beneficios, aspectos préticos e
barreiras ao aconselhamento genético, em escala de Likert. Resultados: A
maioria dos participantes era do sexo feminino (80,8%), com idade entre
18 ¢ 50 anos (84,1%) e escolaridade superior a 12 anos (82%). A percepgio
geral sobre o aconselhamento genético foi positiva, com alta concordancia
para os beneficios relatados. Participantes com histérico pessoal de cAncer
apresentaram menor concordincia com as vantagens e maior percep¢io
de impacto familiar. Diferencas entre os sexos foram observadas nas
barreiras culturais; homens demonstraram menor predisposigio  testagem
e maior influéncia de crengas religiosas e fatalistas. O histérico familiar
mostrou associagio com menor resisténcia 4 testagem. Conclusdo: A
populagio goiana demonstrou ampla aceitagio do aconselhamento
genético. Experiéncias prévias com a doenca influenciaram a percepgio
sobre beneficios e barreiras. Estratégias educativas e personalizadas devem
considerar essas nuances para ampliar a adesao.

Palavras-chave: Neoplasias da Mama; Aconselhamento Genético/
estatistica & dados numéricos; Satide da Mulher.

ABSTRACT

Introduction: Genetic counseling for hereditary breast cancer represents
an essential preventive strategy, especially in populations with facilitated
access to testing, as provided by current legislation in Goids, Brazil.
However, sociocultural and informational barriers may still limit
adherence. Objective: To understand the perception of the population of
Goids regarding genetic testing and counseling for hereditary breast and/
or ovarian cancer. Method: This was an observational, cross-sectional,
exploratory, and mixed-methods study with a convenience sample of
239 adult residents of Goids. Data was collected through an electronic
questionnaire disseminated via social media and messaging applications.
Sociodemographic variables and 11 statements addressing benefits,
practical aspects, and barriers to genetic counseling were evaluated using a
Likert scale. Results: Most participants were female (80.8%), aged 18-50
years (84.1%), and had more than 12 years of schooling (82%). Overall
perception of genetic counseling was positive, with high agreement
regarding its perceived benefits. Participants with a personal history of
cancer showed lower agreement with advantages and greater perception
of family impact. Sex differences were observed in cultural barriers: men
demonstrated lower predisposition to testing and greater influence of
religious and fatalistic beliefs. Family history was associated with lower
resistance to testing. Conclusion: The population of Goids demonstrated
broad acceptance of genetic counseling. Previous experiences with
the disease influence perceptions of benefits and barriers. Educational
and personalized strategies should consider these nuances to enhance
adherence.

Key words: Breast Neoplasms; Genetic Counseling/statistics & numerical
data; Women’s Health.
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INTRODUCCION

El cdncer de mama es un importante desafio para la
salud global, siendo el segundo mds incidente y la quinta
causa de muerte por neoplasias, con 2,3 millones de
nuevos casos y 666 000 fallecidos en 2022. Globalmente,
la tasa ajustada por edad es 46,8 por cada 100 000 mujeres,
mientras que en el Brasil alcanza 63,1 por cada 100 000.
Nacionalmente, es el cdncer mds prevalente entre las
mujeres y la principal causa de muerte por cdncer en este
grupo'.

El cdncer de ovario ocupa el 18° puesto global en
incidencia y el 14° en mortalidad. En el Brasil, presenta
una incidencia de 5,1 casos por cada 100 000 mujeres y
es la séptima causa de muerte por cdncer femenino'. En
el estado de Goids, el cdncer de mama lidera la incidencia
femenina, con 2150 casos estimados para 2026 y una tasa
bruta de 56,55 por cada 100 000 mujeres, mientras que
el cdncer de ovario presenta 210 casos estimados y tasa
bruta de 5,48 por cada 100 000 mujeres®.

Aunque los paises desarrollados presenten mayor
incidencia de cdncer de mama y ovario, se observa un
notorio crecimiento de estas neoplasias en paises de bajos
y medios ingresos de América del Sur, Africa y Asia',
debido a factores hormonales, nutricionales, reproductivos
y niveles socioeconémicos’. En estas regiones, las tasas de
mortalidad permanecen elevadas', reflejando deteccién
limitada, diagndstico tardio y acceso precario a los
cuidados de salud, mientras que paises de altos ingresos
han conseguido reducirlas mediante mejores estrategias
de deteccién, diagnéstico y tratamiento®.

Entre el 5% y el 10% de los casos de cdncer de mama
es el resultado de factores hereditarios, especialmente
mutaciones germinativas en los genes BRCAI y BRCA2,
que actian como supresores tumorales®’. Estas mutaciones
estdn asociadas a tumores mds agtesivos, peores resultados
clinicos y mayor riesgo de otros cdnceres, como mama,
ovario, prostata y pancreas, ademds de influir en estrategias
terapéuticas personalizadas’.

La identificacién temprana de individuos con riesgo
de mutaciones en los genes BRCA1/2 es fundamental
para el control del cdncer de mama hereditario, pero
enfrenta barreras significativas, sobre todo en paises de
bajos y medios ingresos®. Esto se deriva de multiples
factores, destacando fallas en la comunicacién, acceso
limitado a profesionales especializados y dificultades de
los profesionales de salud en identificar consistentemente
a individuos de alto riesgo, resultando en subnotificacién’.
Ademds, en paises de bajos ingresos, sistemas publicos
subfinanciados y desarticulados restringen el acceso a las
pruebas, sobre todo por barreras econdmicas®. Se suma a
esto la confusién de los pacientes respecto a las diferentes
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modalidades de pruebas genéticas y el desconocimiento
sobre la importancia del asesoramiento genético,
dificultando la toma de decision*”.

La prueba genética, indicada a partir de los antecedentes
personales y familiares de cdncer del paciente, edad precoz
al momento del diagnéstico y caracteristicas tumorales,
posibilita la deteccién temprana, estrategias de vigilancia
intensificada, quimioprevencidn y cirugfas reductoras de
riesgo®”®. Ademds, las mutaciones BRCAI/2 funcionan
como biomarcadores para terapias dirigidas, influyendo en
la eleccién de quimioterapia a base de platino e inhibidores
de poli ADP ribosa polimerasa (PARP), ademds de
apoyar la planificacién familiar mediante asesoramiento
genético®®.

En el estado de Goids, la Ley n° 20.707, del 14 de
enero de 20207, asegura a las mujeres con antecedentes
familiares y/o personales de cdncer de mama o de ovario la
realizacién gratuita de pruebas genéticas para la deteccién
de mutaciones en los genes BRCAI y BRCA2. De
acuerdo con la ley, el Poder Ejecutivo, en asociacién con
el Sistema Unico de Salud (SUS), garantiza que mujeres
con antecedentes personales de cdncer de mama u ovario
primario diagnosticado antes de los 40 o triple negativo
diagnosticado antes de los 50 afios, asi como aquellas con
antecedentes familiares de estas neoplasias diagnosticados
antes de los 50 afos del mismo lado de la parentela hasta
el tercer grado, puedan realizar las pruebas genéticas,
desde que sea solicitado por médico genetista, mast6logo
u oncélogo. Esta politica publica constituye un avance
en el enfrentamiento del cdncer de mama y de ovario,
promoviendo un enfoque preventivo y personalizado para
mujeres con riesgo genético elevado.

En este contexto, comprender las barreras y
percepciones especificas de la poblacién goiana es esencial
para adaptar estrategias eficaces e integrarlas a los cuidados
de salud, sobre todo debido a la legislacidn estatal que
viabiliza el acceso gratuito a las pruebas genéticas. Asi,
este estudio tiene como objetivo analizar la percepcién de
la poblacién goiana sobre las pruebas y el asesoramiento
genético para cdncer de mama u ovario.

METODO

Estudio observacional, transversal, exploratorio,
cuantitativo descriptivo, de base poblacional. Por tratarse
de un estudio exploratorio, la muestra fue del tipo no
probabilistica, obtenida por conveniencia, formada a
partir de la adhesion voluntaria de los participantes a
la invitacién para la investigacién. Fueron incluidas las
personas mayores de 18 afos, residentes en Goids, con o
sin cdncer de mama, con o sin antecedentes familiares de
la enfermedad, desde que comprendiesen y concordasen
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en participar de la investigacién. No fueron incluidos
aquellos que no cumplian con los criterios mencionados
0 cuyos cuestionarios estaban incompletos o contenian
datos identificables.

La poblacién general fue abordada por medio de
una invitacién conteniendo el enlace del Término de
Consentimiento Libre e Informado y del cuestionario,
divulgado principalmente en la pdgina del Instagram
dedicada al proyecto (@projetoBRCA). La invitacién
también fue enviada por e-mail y aplicacién de mensajes
(WhatsApp) a personas cercanas a los investigadores.
Se reconocié el sesgo inherente a esta estrategia de
divulgacién, lo que serd abordado en la discusién de los
resultados como una limitacién metodoldgica del estudio.
Los participantes fueron incentivados para compartir la
invitacién con sus contactos para ampliar el alcance de
la investigacion.

El cuestionario estandarizado especifico para
la poblacién de estudio fue elaborado con base en
una revisién de literatura sobre el tema. Se trata de
un instrumento para autocompletar, respondido
integramente por los participantes, conformado por
preguntas de opcién mdltiple, que abordé sexo, edad,
educacién, ingresos y ciudad de residencia, ademds de
antecedentes personales y/o familiares de cdncer de
mama y ovario. En el caso de que hubiese antecedentes
personales positivos, se pregunté el tipo de tumor.
Ademds, habfa 11 aseveraciones relacionadas con el
asesoramiento genético para cdncer de mama u ovario.
Estas aseveraciones abordaron aspectos positivos,
informacionales, prdcticos y resistencias, siendo
evaluadas en escala de Likert'® de 5 puntos, variando de
“totalmente de acuerdo” a “totalmente en desacuerdo”.
Al final del cuestionario, los participantes recibieron
orientaciones sobre el mapeo genético en el manejo
del cdncer de mama —foco del estudio y tema mds
discutido debido a la Ley n° 20.707, que estimulé la
realizacién de la investigacién— y sobre el cdncer de
ovario, mencionado por su asociacién genética con
mutaciones en los genes BRCAI y BRCA2, por medio
de folders informativos.

Los datos fueron organizados en hojas de célculo del
software Microsoft Excel'y analizados en el soffware SPSS"!
versién 31.0.0.0. Las variables categéricas fueron descritas
mediante frecuencias absoluta y relativa, y las respuestas a
las aseveraciones de la escala de Likert fueron agrupadas
segin las dimensiones temdticas. El andlisis se hizo
utilizando estadistica descriptiva y prueba ji al cuadrado'
(p<0,05). Los resultados fueron presentados en tablas y
un grafico descriptivo.

El presente estudio respetd las directrices de la
Resolucién 466/2012" del Consejo Nacional de Salud
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sobre investigaciones con seres humanos y fue aprobado
por el Comité de Etica en Pesquisa de la Universidad
Evangélica de Goids con el niimero de parecer 7.413.928
(CAAE: 84082424.9.0000.5076).

RESULTADOS

Participaron de este estudio 239 personas residentes en
el estado de Goids. LaTabla 1 muestra que la mayoria de los
participantes fue de sexo femenino, en el grupo etario entre
18y 50 afos. En cuanto a la ingresos familiares mensuales,
la mayorfa informé rentas superiores a un salario minimo.
El color de piel autodeclarado fue mayoritariamente
blanco y pardo, con menor proporcién de personas
negras. En lo referente al estado civil, la mayor parte
afirmé no tener pareja. Considerando la variable color de
piel, hubo asociacién estadisticamente significativa con
el sexo (p=0,01), indicando una posible diferencia en las
respuestas autodeclaradas, teniendo en consideracién la
metodologfa de aplicacién del cuestionario, entre hombres
y mujeres. Ya las demds variables no presentaron valor
estadistico significativo.

Elandlisis de los datos demostrd, de manera consistente,
una percepcion positiva sobre el asesoramiento genético
para el cdncer de mama u ovario en todos los subgrupos
estudiados, y este resultado quedé demostrado en la
Figura 1, asi como en las Tablas 2, 3 y 4. Las preguntas
abordadas en el cuestionario fueron divididas en 3 bloques:
Beneficios percibidos del asesoramiento genético; Aspectos
Informacionales, Pricticos y de Impacto Familiar; y
Barreras y Resistencias al Asesoramiento Genético. Todas
las preguntas afirmativas estdn descritas en la leyenda de

la Figura 1.

BLOQUE — BENEFICIOS PERCIBIDOS DEL ASESORAMIENTO GENETICO

1. “El asesoramiento genético me ayudaria a
entender mejor los riesgos de cdncer y/o iniciar
discusiones sobre esto con otros miembros de mi
familia.”

2. “Creo que existen beneficios importantes sobre
realizar un asesoramiento genético para decidir
si debo o no hacerme una prueba genética para
cdncer de mama u ovario.”

3. “El asesoramiento genético aliviarfa mi miedo y
preocupaciones de desarrollar cdncer de mama
u ovario.”

4. “El asesoramiento genético me ayudaria a
tomar decisiones de vida importantes, desde la
realizacién de una cirugia preventiva hasta otras
decisiones como tener hijos.”
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Tabla 1. Perfil sociodemogréfico de la poblacién investigada en Goids

Variables Total Femenino Masculino =
(n=239) (n=193) (n=46)
n % n % n %
Grupo etario
18-50 anos 201 84,1 162 83,9 39 84,8 0,88
>50 anfos 38 15,9 31 16,1 07 15,2
Educacion
<12 afos 43 18 34 17,6 09 19,6
>12 arnos 196 82 159 82,4 37 80,4 0.75
Color de piel
Blanco 146 61,1 121 62,7 25 54,3
Pardo 79 33,1 65 33,7 14 30,4 0.01*
Negro 14 5,9 07 3,6 07 15,2 '
Indigena 0 - 0 - 0 -
Estado civil
Tienen pareja 82 34,3 67 34,7 15 32,6 0,78
No tienen pareja 157 65,7 126 65,3 31 67,4
Ingresos familiares mensuales
<1 salario minimo** 15 6,3 11 5,7 04 8,7 0.47
>1 salario minimo 224 93,7 182 94,3 42 91,3 !
Antecedentes familiares de cancer
Si 185 77,4 154 79,8 31 67,4 0,07
No 54 22,6 39 20,2 15 32,6
Antecedentes personales de cancer
Si 13 5,4 11 5,7 2 4,3
No 226 94,6 182 94,3 44 95,7 0.71

Leyenda: *» < 0,05 mediante la prueba ji al cuadrado (X2 de Pearson); **El valor investigado fue referente al afio 2024 (R$ 1412,00).

BLOQUE — ASPECTOS INFORMACIONALES, PRACTICOS Y DE
IMPACTO FAMILIAR

1. “Necesito mds informaciones sobre lo que el
asesoramiento genético ofrece, principalmente
sobre los beneficios para el cdncer de mama
u ovario y con quién hablar para agendar una
consulta.”

2. “Me gustaria recibir un asesoramiento genético,
pero me preocupo respecto a los costos.”

3. “Elasesoramiento genético harfa que me preocupe
con el riesgo de cdncer de mama u ovario en otros
miembros de mi familia.”

BLOQUE —BARRERASY RESISTENCIAS AL ASESORAMIENTO GENETICO

1. “Recibir asesoramiento genético no es una prioridad
para mi, tomarfa mucho de mi tiempo o estoy
demasiado ocupado cuidando de otros asuntos.”
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2. “Elasesoramiento genético no me ayudarfa a enfrentar
mis miedos e incertidumbres, ni me proporcionaria
medios para prevenir el cincer de mama u ovario.”

3. “Realizar asesoramiento genético no estd de

acuerdo con mis creencias religiosas o espirituales.”

“Creo que si yo fuere diagnosticado con cdncer de

mama u ovario, moriré o es mi destino, entonces

el asesoramiento genético no tiene sentido ni
puede ayudarme.”

En las cuatro primeras aseveraciones —que abordaban las
ventajas del asesoramiento, como mejor entendimiento de los
riesgos, apoyo en la decisién sobre pruebas, alivio de miedos
y ayuda en decisiones de vida— se observé concordancia total
inferior entre participantes con antecedentes personales de
cdncer (AP), mientras que las diferencias por antecedentes
familiares (AF) fueron no significativas. En ninguna de esas
cuatro aseveraciones hubo variacién relevante entre el sexo

femenino (9) y masculino (&).
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Figura 1. Distribucién de la perspectiva de la poblacién investigada en Goids sobre el mapeo genético para el cdncer de mama y ovario
Leyenda: Eje Y = preguntas afirmativas.

Tabla 2. Asociacién entre antecedentes familiares de cdncer y respuestas a las aseveraciones de asesoramiento genético sobre céncer de
mama y ovario en la poblacién investigada en Goids

Totalmente de Parcialmente Ni de acuerdo ni Parcialmente Totalmente en

. acuerdo de acuerdo en desacuerdo en desacuerdo desacuerdo
Aseveraciones n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
AF + AF - AF + AF - AF + AF - AF + AF- AF+ AF-
1 155 43 26 08 03 00 00 01 01 02 0.102
(83,8) (79,6) (14,1) (14,8) (1,6) (0,00 (0,00 (1,9 (0,5 (37)
2 148 40 29 11 04 01 03 01 01 01 0804
(80) (74,1) (15,7) (20,4) (2,2) (1,9) (1) (1,9 (0,5 (19 7
3 119 30 31 14 23 07 09 02 03 01 0 640
(64,3) (55,6) (16,8) (25)9) (12,4) (13) (49 @&7) (6 (19 7
a 117 33 42 12 14 04 09 02 03 03 0.603
(63,2) (61,1) (22,7) (22,2) (7,6) (7,4) (49 (3,70 (1,6 (56)
5 116 34 53 13 13 04 01 01 02 02 0574
(62,7) (63) (28,6) (24,1) (07) (7,4) (0,5 (1,9 (@, @7 7
6 112 30 39 14 22 03 10 04 02 03 0164
(60,5) (55,6) (21,1) (25,9 (11,9) (5,6) (54) (7,4 (1,1) (56)
7 94 20 40 19 28 07 14 03 09 05 0163
(50,8) (37) (21,6) (352) (15,1) (13) (7,6) (5,6) (49 (9.3)
s 14 07 26 07 30 19 52 07 63 14 0.009*
(7,6)  (13) (14,1) (13) (16,2) (352) (28,1) (13) (34,1) (25)9)
9 09 08 11 06 25 06 44 11 96 23 0075
(4,9 (14,8) (59%) (11,1) (3,5 (11,1) (23,8 (20,4) (51,9) (42,6)
10 05 03 01 03 18 03 20 10 141 35 0.028*
(2,7) (5,6) (0,50 (56) (9,7) (5,6) (10,8) (18,5) (76,2) (64,8)
1 07 06 06 01 12 01 25 10 135 36 0136

(3,8 (11,1) (3,2) (1,9)  (6,5) (1,90 (13,5) (18,5) (73) (66,7)

Leyenda: AF +: Antecedentes familiares de cdncer positivo; AF-: Antecedentes familiares de cdncer negativo; *p<0,05 mediante la prueba ji al cuadrado (x? de Pearson).

Este es un articulo publicado en acceso abierto (Open Access) bajo la licencia Creative
Commons Attribution, que permite su uso, distribucién y reproduccién en cualquier
BY medio, sin restricciones, siempre y cuando el trabajo original se cite correctamente. Rev. Bras. Cancerol. 2026; 72(2): e-185439 5




Lima AVO, Gamboa IA, Bordigoni JVM, Souza PHPP, Saraiva YO, Arruda JT

Tabla 3. Asociacién entre antecedentes personales (AP) de cancer y
céncer de mama y ovario en la poblacién investigada en Goids

las respuestas a las aseveraciones de asesoramiento genético para

. Ni de Parcialmente Totalmente
Totalmente Parcialmente .
acuerdo ni en en en P
de acuerdo de acuerdo d
e esacuerdo desacuerdo desacuerdo
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
AP+ AP- AP+ AP- AP+ AP- AP+ AP- AP+ AP-
1 08 190 03 31 01 02 00 01 01 02 0031*
(61,5) (84,1) (23,1) (13,70 (7,72 (0,99 (0,00 (04) (7,7) (0,9 !
2 06 182 04 36 01 04 01 03 01 01 0.003*
(46,2) (80,5) (30,8) (159 (7,7 (1.8 (7,7) (1,3) (7.7) (04) !
3 06 143 00 45 03 27 02 09 02 02 <0.001*
(46,2) (63,3) (0,00 (19,9) (23,1) (11,9) (154) (04) (154) (0,9 '
4 06 144 02 52 01 17 02 09 02 04 0.009*
(46,2) (63,7) (15,4) (23) (7,7) (7,5 (154) (04) (154) (1,8) !
5 10 140 02 64 01 16 00 02 00 04 0820
(76,9) (61,9) (15,4) (28,3) (7,7 (7,1) (0,00 (0,9 (0,00 (1,8) !
6 08 134 02 51 00 25 02 12 01 04 0205
(61,5) (59,3) (15,4) (22,6) (0,00 (11,1) (154) (53) (7,70 (1,8) ’
7 06 108 00 59 02 33 03 14 02 12 0.033*
(46,2) (47,8) (0,0) (26,1) (154) (14,6) (23,1) (6,2) (154) (53 !
8 01 20 04 29 00 49 01 58 07 70 0054
(7,7) (88 (30,8 (12,8) (0,0) (21,7) (7,7) (25,7) (53,8) (31) !
9 03 14 03 14 00 31 02 53 05 114 0015*
(23,1) (6,2) (23,1) (6,2) (0,00 (13,7) (154) (23,5) (38,5 (50,4) !
10 01 07 00 04 01 20 01 29 10 166 0861
7y 31 (00 (8 (77) (8,8) (7,7) (12,8) (76,9) (73.,5) !
1 02 11 01 06 02 11 00 35 08 163 0082
(154) (49 (7,7) (2,7) (154) (4,90 (0,00 (155) (61,5 (72,1) '

Leyenda: AP +: Antecedentes personales de cincer positivo; AP-: Antecedentes personales de cincer negativo; *p<0,05 mediante la prueba ji al cuadrado (x? de Pearson).

En el bloque referente a los aspectos informacionales,
précticos y de impacto familiar, se constaté la elevada
necesidad de mds informaciones (93,8% de concordancia),
interés en el servicio frente a las preocupaciones con el
costo y percepcién de que el asesoramiento harfa pensar
en el riesgo familiar. Sin embargo, no fueron observadas
diferencias estadisticamente significativas entre el sexo
femenino (@) y el masculino ().

En cuanto a las barreras y resistencias, la mayor parte de
los participantes discordé de las cuatro aseveraciones: falta
de prioridad/tiempo (67,2% de discordancia), negacién
de la utilidad del asesoramiento para enfrentar los
miedos (79,3% de discordancia), conflicto con creencias
religiosas (86,2% de discordancia) y fatalismo (88,8% de
discordancia). A diferencia de los anteriores, se demostré
la diferencia significativa entre sexos.

A pesar de la elevada aceptacién del asesoramiento
genético, se observd que participantes con antecedentes
personales de cdncer presentaron tasas significativamente
menores de concordancia total en las cuatro ventajas
evaluadas y mayor concordancia en la percepcién de
impacto familiar. Ya los antecedentes familiares de
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cdncer mostraron asociacién solo con ciertas barreras.
Fueron observadas diferencias entre hombres y mujeres
exclusivamente en la seccién de barreras.

DISCUSION

Este estudio buscé comprender la perspectiva de la
poblacién goiana sobre las pruebas y el asesoramiento
genético, asi como las ventajas percibidas y barreras
enfrentadas, considerando aspectos sociodemogréficos y
percepciones sobre el proceso en la estrategia terapéutica
de pacientes. No obstante, se destaca que los hallazgos
reflejan predominantemente las percepciones del grupo
mayoritario de la muestra, compuesto principalmente por
mujeres (80,8%), adultos jévenes (84,1% en el grupo de
18-50 afios) y educacién elevada (82% con mds de 12
afios de estudio), con una alta proporcién de participantes
sin pareja (65,7%) y con ingresos superiores a un salario
minimo (93,3%).

La distribucién mayoritaria de individuos
autodeclarados blancos (61,1%) y pardos (33,1%), aunque
sugiera potenciales sesgos de muestreo o matices culturales



Percepciones sobre el Asesoramiento Genético

Tabla 4. Asociacién entre las respuestas a las aseveraciones del asesoramiento genético y sexo de la poblacién investigada en Goids

Totalmente Parcialmente acue":(izlg‘:li en Parcialmente Totalmente en
de acuerdo de acuerdo d d en desacuerdo desacuerdo
Aseveraciones S
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
? d P 3 d Q J Q 3
160 38 07 03 00 01 00 02 01
! 62,9 826 27 (52 (6 ©0 (05 (00 () @2 848
2 154 34 31 09 04 01 03 01 01 01 0.784
(79.8) (73,9) (16,1) (19,6) (2,1) (2,2) (1,6) (2,2) (0,5 (2,2) !
3 125 24 35 10 22 08 09 02 02 02 0.319
(64,8) (52,2) (18,1) (21,7) (11,4) (17,4 (4,7) (43) (01) (4,3) !
a 125 25 44 10 11 07 09 02 04 02 0207
(64,8) (54,3) (22,8) (21,7) (5,7) (15,2) (47) (43) (2,1) (43) '
5 125 25 50 16 15 02 01 01 02 02 0202
(64,8) (54,3) (25,9) (34,8 (7,8 (43) (0,50 (2,2) (01) (43) '
6 117 25 41 12 21 04 11 03 03 02 0.692
(60,6) (54,3) (21,2) (26,1) (10,9) (87) (57) (6,50 (1,6) (43) '
7 21 23 47 12 30 05 13 04 12 02 0.897
(47,2) (50) (24,4) (26,1) (15,5) (10,9) (6,7) (87) (6,2) (4,3) '
8 12 09 23 10 36 13 51 08 71 06 <0.001*
(6,2) (19,6) (11,9) (21,7) (18,7) (28,3) (26,4) (17,4) (36,8 (13) !
9 10 07 11 06 23 08 43 12 106 13 0.006*
(5,2) (15,2) (57) (13) (11,9 (17,4) (22,3) (26,1) (54,9) (28,3)
10 04 04 00 04 16 05 25 05 148 28 <0.001*
(2,1) (87) (0,0 (87) (83) (10,90 (13) (10,9) (76,7) (60,9) ’
1 06 07 03 04 07 06 29 06 148 23 <0.001*
(3,1) (152) (1,6) (87 (3,6) (13) (15) (13) (76,7) (50) '

Leyenda: Q femenino, & masculino; *p<0,05 mediante la prueba ji al cuadrado (x? de Pearson).

que merecen investigacién adicional, también refuerza
algo ya discutido en la literatura, asociado a experiencias
de racismo institucional y barreras estructurales'®".
Esta composicién racial de la muestra también ayuda
a contextualizar la ausencia de participantes indigenas,
que refuerza la persistente invisibilidad de dichos
grupos en las investigaciones en salud y en los servicios
del SUS —realidad marcada por barreras territoriales,
culturales e institucionales que comprometen el acceso y
la continuidad del cuidado'®".

Con relacién a la percepcién sobre el asesoramiento
genético, los elevados porcentajes de concordancia total
para los beneficios percibidos (63,6%-83,6%) apuntan
hacia una aceptacién consistente de este servicio,
alinedndose a evidencias internacionales que destacan
la utilidad del asesoramiento en la promocién de la
alfabetizacién en salud genética'®". No obstante, la menor
concordancia total para {tems relacionados con el impacto
familiar (aseveracion 7: 47,6%) y el aumento de respuestas
en concordancia parcial sugieren incertidumbres sobre
las consecuencias emocionales para familiares, lo que ya
se describié como una barrera subjetiva a la planificacién
genética en otras poblaciones’.

Las barreras culturales y religiosas se mostraron
ampliamente rechazadas (272% de discordancia total
en las aseveraciones 10 y 11), indicando que creencias
fatalistas o religiosas no constituyen obstéculos centrales
para esta muestra poblacional, lo que también fue
visto en estudios semejantes”. Este resultado contrasta
con informes de resistencia influenciada por creencias
espirituales en comunidades menos escolarizadas®, que
posiblemente se explica por la alta educacién y por el
acceso previo a la informacién genética de los participantes
de esta investigacién. Por otro lado, las dudas précticas
y econdémicas (aseveracién 6) mantuvieron niveles
moderados de concordancia parcial, evidenciando que,
a pesar del reconocimiento general de los beneficios,
persisten como barreras tangibles las preocupaciones con
costos y la logistica, lo que también ya fue reconocido
por la literatura’.

Los resultados de asociacién estadistica refuerzan
matices importantes: los antecedentes personales de
cdncer se mostraron correlacionados con menores tasas de
concordancia total en las ventajas percibidas y la mayor
sensibilidad al impacto familiar, sugiriendo que la vivencia
directa de la enfermedad modula tanto expectativas
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como recelos en relacién con el asesoramiento genético.
Esta relacién contrasta con hallazgos en la literatura en
los cuales pacientes oncoldgicos pasan a desarrollar una
mayor responsabilidad con su salud?, pero se aproxima al
hallazgo de que pacientes con cdncer recién diagnosticados
generalmente experimentan mayor sufrimiento mental, lo
que afecta negativamente sus habilidades de autocuidado®.

De hecho, el impacto emocional del cdncer
frecuentemente involucra ansiedad, depresién y dolor
persistente, condiciones que reducen la motivacién
para la bisqueda de informaciones y el compromiso
con el asesoramiento genético?’. Ademds, barreras
psicosociales descritas en revisiones recientes sefialan
que el miedo del estigma genético, la sobrecarga
emocional con el riesgo familiar y la percepcién limitada
de beneficio inmediato son factores determinantes
para rechazar o postergar el asesoramiento®*. Estos
elementos ayudan a explicar la menor concordancia entre
individuos con antecedentes personales de la enfermedad,
que pueden percibir al asesoramiento no como una
herramienta de empoderamiento, sino como un refuerzo
de la vulnerabilidad y de la incertidumbre asociadas
al cdncer. Tales hallazgos refuerzan la necesidad de
estrategias integradas que articulen el soporte emocional
y la educacién genética, favoreciendo la participacién
informaday la reconstruccién del sentido de control entre

sobrevivientes y pacientes oncoldgicos.

Por otro lado, los antecedentes familiares presentaron
asociacién solo con determinadas barreras (aseveraciones
8 y 10), lo que puede indicar que los lazos afectivos y
memorias de casos familiares influyen especialmente
en la percepcién de costo-beneficio y de conflicto con
creencias personales, facilitando el proceso de decisién
favorable a la realizacién de exdmenes preventivos. Se
destaca que, aunque los antecedentes familiares de cdncer
generalmente aumenten la motivacién para acciones
preventivas, el tipo de experiencia personal —esto es, si el
individuo experimenté el cincer directamente, acompafié
el padecimiento de un familiar cercano o solo tuvo
contacto indirecto con casos en la comunidad— modela
de modo distinto las percepciones de riesgo y las estrategias

de autocuidado?®.

Estas experiencias varian desde mds concretas y
emocionales (como el propio diagnéstico) a generalizadas
o simbélicas (como el recuerdo de un pariente que tuvo
cdncer), lo que influye en el modo en el que cada persona
interpreta mensajes sobre asesoramiento genético. Ya las
experiencias practicas, en las cuales el individuo participa
activamente del cuidado de familiares o amigos, suelen
fortalecer el sentido de responsabilidad y vigilancia,
favoreciendo actitudes de deteccién temprana y adhesion

a précticas preventivas”.
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Finalmente, no fueron observadas diferencias consistentes
por sexo en la mayoria de las categorfas evaluadas, con
excepcion de los hombres, que demostraron menor aptitud
a las pruebas genéticas —justificindose principalmente por
la baja priorizacién del tema, por la percepcién reducida de
utilidad, por barreras religiosas y por una visién fatalista de
las pruebas. Estudios cualitativos sefialan que los hombres
de familias con riesgo genético enfrentan obstdculos:
desconocimiento sobre su propio riesgo, dificultades de
comunicacién familiar, menor recomendacién directa
por profesionales de salud y preocupaciones sobre las
implicaciones psicolégicas y logisticas de la prueba®®?.
Otro estudio especifico con hombres con cdncer de préstata
encontré que muchos valorizan el asesoramiento genético,
pero subestiman los riesgos que el resultado puede traerle a
parientes femeninas y tienden a buscar la informacién solo
en momentos especificos de la trayectoria de padecimiento®.

Estos hallazgos sugieren que las estrategias de
comunicacién y oferta de asesoramiento genético deben
ir mas alld de la diferenciacién por género: exigen
intervenciones personalizadas que consideren las narrativas
de vida, la vivencia de la enfermedad, el contexto cultural
y la red de cuidados de cada individuo. Asi, modelos de
asesoramiento que integren los componentes psicosociales
—como construccién de sentido, enfrentamiento de
miedos, dindmicas familiares— y econémicos —como
accesibilidad y logistica— a los aspectos puramente
genéticos podrdn aumentar la adhesion y la efectividad
en poblaciones masculinas de riesgo”'®".

La principal limitacién de este estudio es el muestreo
no probabilistico por conveniencia, realizado sobre todo
por redes sociales y contactos personales, lo que introduce
un sesgo de seleccidn al favorecer la participacién de
individuos con mayor capital educativo y socioecondmico.
En el contexto brasilefio, evidencias de la encuesta
Tecnologia de Informaciones y Comunicacién (TIC) en
Hogares indican que las principales desigualdades en el uso
y en la participacién en plataformas digitales se concentran
entre individuos con educacién inferior a la educacién
secundaria, mientras que personas con educacién a
partir de la educacién secundaria (212 afios de estudio)
presentan tasas elevadas y relativamente semejantes de uso,
especialmente cuando estdn asociadas a niveles més altos
de ingresos®'. Esta desigualdad estructural también ayuda
a comprender los resultados observados en el estudio.

El perfil racial de la muestra evidencia una
sobrerrepresentacién de individuos blancos, que
correspondieron al 61,1% de los participantes, proporcién
superior a la observada en la poblacién del estado de Goids
(36,2%). En contraste, grupos que componen la mayorfa o
parte importante de la poblacién goiana—como personas
pardas (54,18%), negras (9,2%) e indigenas (0,28%)— se
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encuentran subrepresentados en la muestra, siendo que,
en el caso de la poblacién indigena, no hubo participante
alguno incluido®. Esta composicion racial de la muestra
debe interpretarse a la luz del disefio metodolégico y
del sesgo de autoseleccién, y no como reflejo directo de
diferencias en el acceso o uso de tecnologfas digitales segtin
color de piel’'. Ademds, esta distribucién puede reflejar
desigualdades histéricas e institucionales en el acceso a
los servicios de salud, a la informacién genética y a la
participacidn en investigaciones cientificas, fendmeno
descrito en la literatura y anteriormente discutido'*".

Consecuentemente, los hallazgos no deben ser
extrapolados hacia la totalidad de la poblacién goiana.
Estos se restringen predominantemente a las percepciones
de un estrato socioeconémico y educativo privilegiado.
Esta caracteristica impone cautela en la interpretacién de
las tasas de concordancia con el asesoramiento genético y
en la evaluacién de la relevancia de las barreras culturales
y précticas en contextos vulnerables. Para avanzar en el
tema, se necesitan nuevos estudios que empleen muestras
estratificadas, robustas y metodologias dedicadas a
dilucidar las motivaciones subyacentes y las barreras
enfrentadas por grupos histéricamente marginados,
garantizando mayor validez externa y aplicabilidad
préctica de los resultados.

CONCLUSION

Este estudio evidencié una percepcién favorable al
asesoramiento genético para el cincer de mama u ovario
en una muestra mayormente femenina, joven y educada
en Goids, con alta adhesién a los beneficios y rechazo
de las principales barreras culturales y religiosas. Los
andlisis indicaron que los antecedentes personales de
céncer ejercen mayor influencia en la concordancia sobre
ventajas e impacto familiar, mientras que los antecedentes
familiares modulan algunas resistencias al servicio. La
ausencia de diferencias significativas entre hombres y
mujeres en la mayorfa de las aseveraciones refuerza la
universalidad de la aceptacidn, a pesar de las variaciones en
barreras especificas. Estos hallazgos resaltan la importancia
de estrategias que integren aspectos técnicos y experiencias
individuales, incluyendo preocupaciones econémicas, para
optimizar la adhesién al servicio. Se recomienda que se
realicen futuros estudios multicéntricos y cualitativos para
profundizar la comprensién de los factores psicosociales y
dirigir acciones hacia grupos menos representados.
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