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Resumen

En el presente trabajo se analiza el impacto
psicosocial del Consejo Genético Oncolégico
(CGO) en los participantes que han recibido los
resultados del Test Genético (TG). Se evalu6 una
muestra de 59 participantes mediante el Cues-
tionario Multidimensional de la Evaluacién del
Riesgo de Cancer (MICRA) de reciente apari-
cion. Se estudié la existencia de posibles dife-
rencias en el impacto psicosocial segin las
variables clinicas, consideradas en otros estu-
dios como moduladoras del malestar: tipo de
resultado, diagnéstico oncoldgico previo, tiem-
po transcurrido desde la comunicacién de resul-
tados y tipo de sindrome hereditario.

Los resultados mostraron la no existencia de
malestar psicosocial significativo. No se encon-
traron diferencias en funcién del diagnéstico
previo, tiempo trascurrido y tipo de sindrome
de cancer hereditario en el MICRA. Es necesa-
rio realizar mas estudios para la adaptacion
espanola del MICRA que permita disponer de
un instrumento especifico efectivo para estu-
diar el impacto psicosocial del CGO.

Palabras clave: Consejo Genético, test gené-
tico, malestar psicolégico, MICRA.

Abstract

It is studied the psychosocial impact of
Counselling Genetic Oncology (CGO) on the
participants who have received the genetic test
results. A sample of 59 participants that had
undertaken genetic testing and received results
was assessed by The Multidimensional Impact
of Cancer Risk Assessment (MICRA) Question-
naire. It was studied possible differences in
psychosocial impact according to: result type
of, previous oncologist diagnosis, time passed
from result communication and type of heredi-
tary syndrome.

The outcomes showed that GCO does not
produce negative psychosocial impact. There
were not differences by previous diagnosis,
time communication and type of hereditary
syndrome on MICRA. It is necessary more
research for Spanish MICRA adaptation with
the purpose to dispose of a specific instru-
ment effective for psyhosocial impact study
of genetic testing.

Keywords: Genetic Counselling, Genetic
Testing, distress, MICRA.

INTRODUCCION

Cada vez son més las evidencias médi-
cas de que el CGO es un proceso eficaz
para el diagnéstico precoz del cancer here-
ditario. A pesar de los potenciales benefi-
cios médicos que aporta la realizacién del
CGO, en la actualidad no se conocen de
forma definitiva los posibles efectos psico-
l6gicos positivos o negativos de las perso-
nas que lo llevan a cabo.
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La mayoria de los estudios coinciden en
concluir que el CGO no produce un impac-
to psicologico negativo de forma significa-
tival,

El tipo de resultados recibido a partir de
la realizacion del TG, es una de las varia-
bles clave, ya que los participantes con
resultados positivos en el test genético
muestran mayor morbilidad psicolégica,
que aquellos que obtienen resultados nega-
tivos, si bien el CGO no esta asociado de
forma continuada a incrementos en ansie-
dad, alteraciones en el estado de animo o
morbilidad psicolégica en la mayor parte de
los casos®?. De forma similar aquellos par-
ticipantes con resultados no informativos
pueden estar afectados negativamente.
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El diagnéstico oncolégico previo puede
ser un factor modulador del efecto psicol6-
gico del CGO“); aunque los datos en este
punto adn son algo contradictorios, en lo
que al sentido de la afectacién se refiere.
Altos niveles de estrés previos al CGO pue-
den fomentar la aparicion de sintomas
depresivos tras el conocimiento de los
resultados ©.

Los efectos psicologicos del CGO no
son estables y varian a lo largo del tiempo
(desde momentos previos hasta un afo des-
pués de recibir los resultados). Asi la per-
cepcién subjetiva del riesgo y la preocupa-
cion por el cancer tienden a incrementar en
momentos inmediatos al conocimiento de
los resultados y a disminuir con el paso del
tiempo™. Otros autores también han encon-
trado variaciones en cuanto a la ansiedad y
malestar psicolégico en este sentido®,

Por altimo, es importante valorar las
posibles diferencias en la afectacién, que
puedan existir segin el sindrome heredita-
rio por el que se realiza el CGO; en concre-
to entre los mas comunes: Sindrome Here-
ditario de cancer de mama/ ovario
(SHCMO) y Sindrome hereditario de cancer
colorectal (SHCC), ya que no se ha estudia-
do de forma sistemética en la literatura.

Vadaparampil, Ropka y Stefanek® han
realizado una revisién sobre la evaluacion
de los factores psicolégicos asociados con
el test genético para cancer hereditario de
mama y colén, y concluyen la presencia de
l[imitaciones en cuanto a las medidas y
variabilidad de los instrumentos utilizados,
de manera que la informacién ofrecida por
los instrumentos puede limitar la identifica-
cion de las variables asociadas con el CGO.
Por tanto se precisa la existencia de instru-
mentos concretos para la evaluaciéon de la
posible afectacion psicolégica de este tipo
de procedimiento.

La creciente implantacién de Unidades
de CGO requiere una adecuada seleccién,
adaptacion y baremacién de instrumentos
de evaluacion, con propiedades psicomé-
tricas 6ptimas y de uso comin, que permi-
tan que los resultados de las investigaciones
psicosociales puedan generalizarse.

Cella et al"®, han desarrollado un bre-
ve instrumento especifico para estudiar el
impacto del CGO: El Cuestionario multidi-
mensional del Impacto de la evaluacién de
riesgo de cancer (MICRA) (The Multidimen-
sional Impact of Cancer Risk Assessment
(MICRA) Questionnaire). Esta prueba (25
items) posee tres subescalas: Malestar (dis-
tress), Incertidumbre y Experiencias positi-
vas, ademas de una puntuacion total. Las
propiedades psicométricas de este instru-
mento son muy satisfactorias y resulta Gtil
para discriminar participantes mas vulnera-
bles o con mayores problemas de adapta-
cion psicologica.

Los objetivos del presente estudio son
en primer lugar valorar el impacto psicoso-
cial del CGO en los participantes que han
recibido los resultados del TG, en un perio-
do temporal que va de 3 meses a 5 afos,
aplicando el cuestionario MICRA.

En segundo lugar, con este mismo cues-
tionario, se trata de determinar si existen
posibles diferencias en el impacto segtin las
siguientes variables clinicas: i) el tipo de sin-
drome hereditario, ii) tipo de resultado, iii)
diagndstico oncolégico previo y iv) tiempo
transcurrido desde la comunicacién de los
resultados del TG.

Este estudio forma parte de uno mas
amplio sobre la valoracién de las conse-
cuencias psicolégicas del CGO a medio y
largo plazo.

METODO
Muestra

La muestra esta constituida por un total
de 59 personas que han realizado el CGO
en la Unidad del Hospital Clinico San Car-
los de Madrid, por sindromes hereditarios
de mama/ovario (SHCMO) y colorectales
(SHCC). La muestra fue seleccionada de
acuerdo a los criterios que figuran en la
tabla 1.

De la muestra total 25, participantes, lo
que representa a un (42,4%), habian reali-
zado el CGO por un posible sindrome here-
ditario de cancer colorrectal (SHCC) y 34
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Tabla 1. Criterios de inclusion y exclusion en la muestra

CRITERIOS DE INCLUSION

CRITERIOS DE EXCLUSION

e Tener entre 18 y 70 anos.
e Vivir en Madrid.

e Haberrealizado el CGO enrelacién al can-
cer de mama/ovario hereditario o para
cancer colorectal hereditario.

e Haber aceptado la realizacion del test
genético.

e Haber acudido a recoger los resultados del
test genético; lo que implica:
— Disponer de un informe de resultados.
— Haber discutido las recomendaciones
preventivas mas adecuadas con el espe-
cialista.

e Haber tenido conocimiento de los resulta-
dos en un intervalo minimo de tres meses
y maximo de cinco afos.

e Estar recibiendo tratamiento activo o palia-
tivo para la enfermedad de céncer (no se
considera como tal la quimioterapia oral
preventiva o tamoxifeno).

¢ Haber sido recomendada la realizacién de
una cirugia profilactica de forma inminen-
te asi como haberla llevado a cabo.

e Presentar dificultades graves de comunica-
cién y comprension.

(57,6%) lo habian realizado por un posible
sindrome hereditario de mama/ovario
(SHCMO).

Variables e instrumentos

Se aplicaron los siguientes instrumentos
de evaluacioén:

¢ Ficha clinica: disenada para la pre-
sente investigacion, con el fin de
registrar las variables de tipo clinico,
a partir de la revisiéon de las historias
médicas de los participantes. Las
variables clinicas consideradas para
el presente estudio son las siguientes:
presencia o ausencia de diagnéstico
previo de cancer, tipo de sindrome
hereditario por el que realiza el CGO
y tipo de resultado obtenido a partir
del test genético.

e Entrevista estructurada: creada ex
profeso para el estudio, en ella se
recogen las variables sociodemografi-
cas: edad, género, estado civil, hijos,
nivel educativo y profesion. En [a mis-
ma se evalGan de nuevo las variables

de tipo clinico con el fin de perder el
minimo ntimero posible de datos.

El Cuestionario multidimensional del
Impacto de la Evaluacion de Riesgo de Can-
cer (MICRA). (The Multidimensional Impact
of Cancer Risk Assesment (MICRA) Ques-
tionnaire)™: Se trata de un nuevo instrumen-
to creado para medir el impacto especifico
que puede producir el tener conocimiento
de los resultados del TG para cancer heredi-
tario. Al tratarse de un cuestionario de muy
reciente aparicion y no disponer de una ver-
sion adaptada para la muestra espaiiola, se
ha llevado a cabo una traduccion y adapta-
cion inicial del MICRA con el permiso del
autor. (Véanse ANEXOS 1y Il, en los que se
expone el cuestionario original en inglés y
la traduccién provisional en espafol). Esta
traduccion es de caracter provisional y no
definitivo, se requiere de un estudio mas
amplio de adaptacién y validacién para
muestra espanola. Este cuestionario se com-
pone de 25 items con cuatro categorias de
respuesta cada uno, en los que la persona
debe responder en qué grado ha experimen-
tado esas afirmaciones durante la Gltima
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semana (nunca, raramente, algunas veces,
siempre). Proporciona una puntuacién glo-
bal del cuestionario que puede variar de 0-
105, a mayor puntuacién se determina una
mayor afectacion psicolégica derivada del
conocimiento del estatus genético. Esta for-
mado por tres subescalas: escala de males-
tar, escala de incertidumbre y escala de
experiencias positivas. La puntuacién maxi-
ma que se puede obtener para las subesca-
las de malestar y de aspectos positivos es de
20, para la subescala de incertidumbre
dicha puntuacion es de 25. En la subescala
de aspectos positivos a mayor puntuacién se
supone una menor afectacién por la comu-
nicacion de resultados; no ocurre lo mismo
con la dos primeras subescalas, en las que
a mayor puntuacién se supone una mayor
afectacion derivada del conocimiento de los
resultados. La consistencia para la escala
total es de 0,77, para la subescala de males-
tar es de a= 0,86, para la escala de incerti-
dumbre a=0,77 y a=0,75 para la escala de
experiencias positivas. En relacion a la vali-
dez, se puede considerar este cuestionario
como un instrumento atil para discriminar a
los participantes psicol6gicamente mas vul-
nerables de malestar psicolégico.

Las variables consideradas para el pre-
sente estudio se reflejan en la tabla 2.

Procedimiento

Una vez obtenida la autorizacion del
Servicio de Oncologia Médica del Hospital
Clinico San Carlos de Madrid, se establecié
la colaboracién necesaria con la Unidad de
Consejo Genético del mismo hospital, para
el acceso a la muestra del estudio.

Tras una amplia revision bibliografica, se
elabor6 el protocolo de evaluacién y se valo-
r6 la aplicabilidad del cuestionario MICRA,
a la muestra. Al tratarse de un cuestionario
de reciente aparicion y de no disponer de
version para muestra espanola, fue traduci-
do con la pertinente autorizacion del autor.

Durante un periodo de siete meses, fue-
ron revisadas las historias clinicas de la uni-
dad, tanto para la seleccién de la muestra
como para la recogida de datos clinicos de
de contacto de los candidatos al estudio.

De forma casi simultanea se fue toman-
do contacto telefénico con los candidatos.
En la llamada se revisaban los criterios de
inclusién/exclusién y se explicaban los
objetivos y procedimientos de la investiga-

Tabla 2. Variables

VARIABLES INDEPENDIENTES

VARIABLE DEPENDIENTE

¢ Tipo de sindrome hereditario por el que
realiza el CGO:
- SHCMO
- SHCC

¢ Diagnéstico previo de cancer:
— Presencia
— Ausencia.

¢ Tipo de resultado obtenido:
— Positivo
— Negativo
- No informativo

¢ Tiempo transcurrido desde la comunica-
cion de resultados:
— Mas de 3 afos
— Menos de 3 afios

e Estado psicolégico derivado de la

realizacion del CGO:

— Malestar general ocasionado por el
CGO

— Malestar especifico por el CGO

— Aspectos positivos derivados de la
realizacion del CGO

— Incertidumbre generada por CGO
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cion. Si los sujetos accedian a colaborar en
el estudio se actualizaban sus datos de con-
tacto y se les explicaba el proceso a seguir.

Posteriormente se remitian los cues-
tionarios, con una carta en la que se
recordaban los objetivos de la investiga-
cién, se garantizaba la confidencialidad,
se agradecia la colaboracién y se les faci-
litaba un ndmero de teléfono por si que-
rian hacer alguna consideracién. En la
misma se facilitaba un sobre ya franquea-

do y con la direccion de destino, para el
envio del protocolo de evaluacién cum-
plimentado.

Una vez enviada la carta se esperaba la
respuesta, si esta no llegaba en el periodo
de un mes y medio, se realizaba una nueva
toma de contacto, para verificar si habian
recibido el cuestionario. Si en esta llamada
el participante argumentaba que no queria
participar, no se insistia en su colaboracion
y era excluido del estudio.

Tabla 3. Caracteristicas sociodemogrdéficas

SHCMO SHCC Total
Edad N=34 N=25 N=59
Media, desviacion tipica (DT), 41,94 (DT=13,42) 45,64 (DT=13,65) 43,51(DT=13,52)
Rango 19-69 21-68 19-69
Sexo: N=34 N=25 N=59
Mujer 32 (94,1%) 15 (60%) 47 (79,7 %)
Varon 2 (5,9%) 10 (40%) 12 (20,3%)
Estado civil N=34 N=25 N=59
Casado 22 (64,7%) 16 (64%) 38 (64,4%)
Soltero 9 (26,5%) 6 (24%) 15 (25,4%)
Vive en pareja 2 (5,9%) 0 2 (3,4%)
Separado-Divorciado 1(2,9%) 1 (4%) 2 (3,4%)
Viudo 0 2 (8%) 2 (3,4%)
Tiene hijos N=33 N=25 N=58
Si 20 (60,6%) 17 (68%) 37 (63,8%)
NO 13 (39,4%) 8 (32%) 21 (36,2%)
Ndmero de hijos N=34 N=25 N=59
Media, desviacion tipica (DT), 1,29 (DT=1,22) 1,36 (DT=1,07) 1,32 (DT=1,15)
Rango 0-4 0-3 0-4
Ultimos estudios realizados N=34 N=25 N=59
No estudio/Primarios 14 (41,2%) 6 (24%) 20 (33,9%)
Bachiller/FP 9 (26,5%) 10 (40%) 19 (32,2%)
COU/ Universitarios 11 (32,4%) 9 (36%) 20 (33,9%)
Profesion N=34 N=25 N=59
Ama de casa 13 (38,2%) 3 (12%) 16 (27,1%)
Funcionario 3(8,8%) 5 (20%) 8 (13,6%)
Trabajo cuenta ajena 10 (29,4%) 8 (32%) 18 (30,5%)
Trabajo cuenta propia 1(2,9%) 5 (20%) 6 (10,2%)
Estudiante 4 (11,8%) 1 (4%) 5(8,5%)
Otros 3(8,8%) 3 (12%) 6 (10,2%)
Situacion Laboral N=33 N=24 N=57
En activo 21 (63,6%) 17 (70,8%) 38 (66,7%)
En paro 7 (21,2%) 0 7 (12,3%)
Baja 0 2 (8,3%) 2 (3,5%)
Jubilacién 5(15,2%) 5 (20,8%) 10 (17,5%)
Excedencia 0 0 0




352 Ruth Sanz et al.

Una vez recibidos los cuestionarios
cumplimentados se procedia a su revisiéon y
vaciado en la base de datos para el poste-
rior analisis estadistico.

Analisis de datos

El analisis de los datos se ha llevado a
cabo con el programa estadistico SPSS 12.0,
aplicandose las siguientes pruebas:

a) Estadisticos descriptivos: media y
desviacién tipica para las variables
cuantitativas; asi como frecuencias
absolutas y porcentajes para las
variables cualitativas.

b) Diferencias de medias utilizando la
prueba T de Student y ANOVA para
muestras independientes, cuando las
variables eran continuas y de intervalo.

c) ?de Pearson para comparar las dife-
rencias entre las variables categoricas

RESULTADOS

Variables sociodemograficas

Los resultados referentes al perfil socio-
demogréfico de la muestra pueden verse en
latabla 3. Estos datos permiten concluir que
el perfil sociodemogréfico de las personas

que han realizado el CGO en el Hospital Cli-
nico y que han acudido a recoger sus resul-
tados, se refiere al de una mujer, con una
edad media de 43,51 anos, casada y que tie-
ne entre 0 y 4 hijos; ha realizado como mini-
mo estudios de Bachiller o Formacion Profe-
sional, trabaja por cuenta ajena, siendo su
situacion laboral actualmente en activo. El
perfil sociodemogréafico de los participantes
por SHCMO se corresponde con el de una
mujer de 42 afos, casada y que ha tenido
entre 0 y 3 hijos; ha realizado estudios pri-
marios, trabaja como ama de casa y actual-
mente se encuentra en activo. Para la mues-
tra correspondiente al SHCC, el perfil socio-
demografico se refiere a una mujer o un hom-
bre, con edad media de 45,64 afos, casados
con hijos en un rango de 0 a 4. Su nivel aca-
démico es de Bachiller o Formacion Profe-
sional, trabajan por cuenta ajena y su situa-
cion laboral actualmente es en activo.
Unicamente se han encontrado diferencias
significativas, entre los dos grupos, en la
variable sexo, inherentes al tipo de patologia
oncolégica asociada.

Variables clinicas

En cuanto al tipo de diagndstico onco-
l6gico previo los resultados indican, que la

Tabla 4. Datos clinicos personales previos a la realizacién del CGO

SHCMO SHCC Total

Diagnéstico oncolégico previo N=34 N=25 N=59

Si 17 (50%) 14 (56%) 31 (52,5%)

No 17 (50%) 11 (44%) 28 (47,5%)
Tipo de diagnéstico oncolégico N=17 N=14 N=31

Ca. Mama 17 (100%) 1(7,14%) 18 (58,06%)

Ca. Ovario 0 0 0

Ca. Otro ginecolégico 1(5,88%) 2 (14,28%) 3(9,68%)

Ca. Colorectal 0 11 (78,57%) 11 (35,48%)

Otros 1(5,88%) 1(7,14%) 2 (6,45%)
Varios diagnésticos o recaidas N=17 N=14 N=31

Si 7 (41,2%) 3(21,4%) 10 (32,3%)

No 10 (58,8%) 11 (78,6%) 21 (67,7%)
Edad del primer diagnéstico N=17 N=13 N=30

Media, desviacion tipica (DT) 43,06 (DT=8,66) 42,77 (DT=10,88) 42,93 (DT=9,51)

Rango 30-62 24-72 24-62




Aplicacién del cuestionario multidimensional del impacto de la evaluacién de riesgo de cdncer (MICRA)

353

mayor parte de diagnésticos lo son de can-
cer de mama, seguido de cancer de colo-
rectal y en menor proporciéon de cancer
ginecologico u otros tipos de tumores; no se
tiene conocimiento de ningidn diagndstico
de cancer de ovario en la muestra general.
El diagnéstico mas habitual, como cabia
esperar, para los participantes afectados del
SHCMO es el cancer de mama (100%) y
para el SHCC, el cancer colorectal 11
(78,57%). Es necesario indicar que 10 de las
personas con diagndstico previo (32,3%),
habian sido diagnosticadas en mas de una
ocasién o habian sufrido alguna recaida de
su enfermedad oncolégica (ver tabla 4).
Siendo los grupos homogéneos en cuanto a
esta variable (2 o= 1,370, p=0,242).

En cuanto al tipo de resultados y de reco-
mendaciones derivadas de la realizacién del
TG, el andlisis permite establecer que:

Resultaron ser portadores de alguna
mutacion conocida para alguno de los dos
sindromes hereditarios estudiados 24 parti-
cipantes, lo que representa a un 40,7% de

la muestra general, 39 (32,2%) resultaron no
presentar ninguna mutaciéon y 16 (27,1%)
recibieron un resultado de tipo no informa-
tivo. Por tanto més de la mitad de la mues-
tra 40 participantes (67,8%) presentan un
riesgo claramente incrementado para el des-
arrollo de la enfermedad oncolégica. La dis-
tribucion de los tipos de resultados para los
dos grupos es muy parecida como puede
verse en lafigura 1. Los analisis no han deter-
minado diferencias estadisticamente signifi-
cativas entre los dos grupos, en lo que a esta
variable se refiere (x2,= 0,355, p= 0,837).

Impacto del CGO

En cuanto a la afectacién psicolégica
del conocimiento de los resultados, evalua-
da mediante el cuestionario MICRA, pode-
mos indicar que la muestra estudiada pre-
senta una puntuacion baja, para la escala
total de este inventario, (media=19,19; DT=
8,09) cuando la puntuacién maxima podria
ser de 100; siendo la puntuacién menor 9 y

Figura 1. Tipo de resultado personal obtenido a partir del TG
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Tabla 5. Resultados MICRA

SHCMO SHCC Total
Subescala de malestar N=26 N=22 N=48
Media 2,73 1,90 2,35
DT 3,56 2,29 3,04
Rango 0-14 0-7 0-14
Consistencia interna 0=.0,84 o=0,74 a=0,82
Subescala de incertidumbre N=26 N=23 N=49
Media 6,19 7,13 6,63
DT 4,81 3,95 4,41
Rango 0-19 2-17 0-19
Consistencia interna a=.0,80 a=.0,67 a=0,75
Subescala de aspectos positivos N=25 N=23 N=48
Media 7,64 9,17 8,08
DT 4,00 2,50 3,84
Rango 0-12 6-12 4-20
Consistencia interna a=.0,68 o=.0,47 a=.0,61
Micra total N=28 N=23 N=41
Media 19,32 20,29 19,19
DT 8,04 6,15 8,09
Rango 0-44 12-37 9-50
Consistencia interna a=.0,81 - a=.0,81
Tabla 6. Valores de referencia acerca de la consistencia interna del MICRA
Escala de Escala de Escala de MICRA
malestar incertidumbre aspectos positivos TOTAL
o de Cronbach 0,86 0,77 0,75 0,77

la maxima 50. Tampoco se presentan nive-
les considerables de malestar, ya que en esta
subescala la puntuacién media equivale a
2,35 (cuando la maxima puntuacién posible
es de 20 (DT= 3,04). Acerca de los aspectos
positivos de la realizaciéon de CGO; de una
puntuacién maxima de 20, la muestra alcan-
za un valor medio de 8,08 (teniendo en
cuenta que a mayor puntuacién mayor con-
sideracion de aspectos positivos). La media
para la subescala de incertidumbre corres-
ponde a 6,63, siendo la puntuacién maxima
de 45. Se observa una buena consideracién
de los aspectos positivos y una escasa incer-
tidumbre, derivada del proceso. Los indices
de consistencia encontrados pueden verse
en latabla 5 y son muy similares a los valo-
res de referencia del propio cuestionario,
mostrados en la tabla 6.

Segun los sindromes hereditarios pode-
mos comentar que: el grupo de SHCMO
obtiene una puntuacién mayor en malestar
(media=2,73; DT= 3,56); el grupo de SHCC
obtiene puntuaciones medias mayores para
la subescala de incertidumbre, asi como una
mayor puntuacién para la escala de MICRA
total. La percepcién de aspectos positivos es
mayor para el SHCC, ver tabla 5.

El  malestar especifico evaluado
mediante la escala MICRA, corrobora la no
afectacion psicolégica del CGO, pero apor-
ta datos acerca de que las personas perci-
ben aspectos positivos de la realizaciéon y
de que no genera niveles considerables de
incertidumbre.

Los indices de consistencia encontra-
dos, y son similares a los valores de refe-
rencia del cuestionario.
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Tabla 7. Datos estadisticos de la relacion sindrome hereditario por el que realiza el
CG y el esado psicolégico derivado de la realizacion del consejo genético

Variable Media Media T Student GL Probabilidad
SHCMO SHCC

Estado psicolégico derivado de la realizacion del CGO:

Malestar especifico (MICRA) 2,73 1,91 0,931 46 0,357

Aspectos positivos de la

realizacion del CGO (MICRA) 8,72 7,39 - 1,205 46 0,235

Incertidumbre (MICRA) 6,19 7,13 -0,740 47 0,463

MICRA Total 18,85 18,41 0,636 50 0,528

Tabla 8. Datos estadisticos de la relaciéon diagnéstico previo y el estado psicolégico
derivado de la realizacién del consejo genético

Variable Media Media T Student GL Probabilidad
Diagnos. No diagnos.

Estado psicolégico derivado de la realizacién del CGO:

Malestar especifico (MICRA) 1,96 2,72 - 0,866 46 0,391

Aspectos positivos de la

realizacion del CGO (MICRA) 8,72 7,39 -1,205 46 0,235

Incertidumbre (MICRA) 5,65 7,50 - 1,482 47 0,145

MICRA Total 20,89 17,36 -1,594 50 0,117

Resultados Comparativos

Comparaciones segtn tipo de
sindrome hereditario por el que se
realiza el CGO

A partir de los analisis estadisticos
empleados, los resultados muestran que no
existen diferencias estadisticamente signifi-
cativas segtn los participantes hayan reali-
zado el CGO por SHCMO o por SHCC, en
relacion las variables dependientes. Los
datos estadisticos obtenidos para esta com-
paracién, se presentan en la tabla 7.

Los datos permiten concluir que el sin-
drome hereditario por el que se realiza el
CGO, no es un factor determinante en el
estado psicolégico derivado del conoci-
miento de los resultados, medido mediante
el inventario MICRA.

Comparaciones segtn la presencia de
diagnostico previo

En relacién a esta variable los analisis
estadisticos realizados permiten establecer

la no existencia de diferencias estadistica-
mente significativas en funcién de la pre-
sencia o ausencia de diagnéstico previo en
el estado psicolégico derivado del conoci-
miento de los resultados, evaluado a partir
del MICRA.

El diagnéstico previo no es un factor
determinante del estado psicol6gico deriva-
do del conocimiento de los resultados
medido con el inventario MICRA.

Comparaciones segtn el tipo de
resultado personal

Los analisis estadisticos realizados
(ANOVA) para estas comparaciones han
demostrado que los participantes que
obtuvieron un resultado positivo presenta-
ban puntuaciones significativamente
mayores en la subescala Malestar especi-
fico por el CGO (F, 45 = 6,482; p=0,003)
del MICRA; que los que obtuvieron un
resultado de tipo negativo. No se han obte-
nido diferencias significativas para el res-
to de las subescalas.
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Tabla 9. Datos estadisticos de la relacion tipo de resultado y el estado psicolégico
derivado de la realizacién del consejo genético

Variables Tipo de resultado obtenido a partir del TG
F Significacion

Malestar especifico (MICRA) 6,482 0,003™

Aspectos positivos de la realizacion 0,756 0,475

del CGO (MICRA)

Incertidumbre (MICRA) 2,085 0,136

MICRA Total 2,796 0,071

M significacion. 0,01

Comparaciones segtn el tiempo
transcurrido desde la comunicacion
de resultados.

Los contrastes de diferencias de medias
realizados permiten establecer la no exis-
tencia de diferencias en funcién del tiempo
transcurrido desde la comunicacién de los
resultados, en relacion con las variables
dependientes estudiadas. Los resultados
pueden verse en la tabla 10.

CONCLUSIONES

El presente estudio el perfil sociodemo-
grafico de las personas que realizan el CGO
en la Unidad del Hospital Clinico San Car-
los permite observar el alto nivel educativo
de los participantes, principalmente en
aquellos que lo realizan por un SHCC.

En cuanto al perfil clinico, mas de la
mitad de la muestra presentaba un diagndsti-

co oncolégico previo, variable que no produ-
ce un efecto significativo en el estado psico-
l6gico derivado de la realizacién del CGO.

El 67,8% de la muestra presenta un ries-
go claramente incrementado para el des-
arrollo de la enfermedad oncolégica (resul-
tado positivo/no informativo). Obtener un
resultado positivo en el TG parece ser un
indicador de un mayor indice de malestar
psicolégico, seglin los datos obtenidos a
partir del cuestionario MICRA. Este hecho
ha de tenerse en cuenta para poder poner
en marcha las estrategias preventivas nece-
sarias, en aquellos participantes que obtie-
nen este tipo de resultados.

Al igual que en otros estudios“®, los
resultados de presente investigacién mues-
tran que el malestar psicolégico generado
por los resultados del TG, no cambia de for-
ma significativa con el paso del tiempo.

No se han encontrado diferencias en el
efecto del conocimiento de los resultados,

Tabla 10. Datos estadisticos de la relacién tiempo transcurrido y el estado
psicolégico derivado de la realizacién del consejo genético

Variable Media Mas Media Menos T Student GL Probabilidad
de 3 afios de 3 afios

Estado psicolégico derivado de la realizacion del CGO:

Malestar especifico (MICRA) 3,08 1,57 1,798 39 0,080

Aspectos positivos de la

realizacion del CGO (MICRA) 7,59 8,58 0,901 46 0,372

Incertidumbre (MICRA) 7,12 6,16 0,762 47 0,450

MICRA Total 17,73 20,65 1,311 50 0,196
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en funcién del sindrome hereditario por el
que se realiza el CGO, lo que indica que no
es necesario abordar de forma diferente a los
participantes segln su sindrome hereditario.

Los resultados obtenidos a partir del
inventario MICRA indican que el conocer
los resultados del TG no produce alteracio-
nes significativas en la adaptacion psicoso-
cial de los participantes. Se observa una
buena consideracion de los aspectos posi-
tivos y una escasa incertidumbre, derivada
del proceso.

El cuestionario MICRA se ha manifesta-
do como un instrumento facilmente aplica-
ble. Estos datos no son generalizables a toda
la muestra espanola, y se hacen necesarios
nuevos estudios para una adaptacion y
baremacion definitiva al castellano, que
permita la comparacién de los resultados
obtenidos en otras unidades de CGO espa-
folas, con el fin de conocer el impacto del
CGO en los participantes y establecer las
medidas preventivas mas adecuadas a
poner en marcha.
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ANEXO 1.

Cuestionario multidimensional del Impacto de la evaluacién de riesgo de
cancer (MICRA)
(Traduccioén provisional del MICRA, realizada con la autorizacién del autor)

Las siguientes afirmaciones se refieren a algunas reacciones especificas que usted
podria haber tenido después de recibir los resultados de consejo genético. Por favor con-
teste a todas las preguntas de la Seccién 1, independientemente de si el resultado de su
test ha sido positivo o negativo. Por favor indique la frecuencia con la que usted ha expe-
rimentado esas situaciones Nunca, Raramente, Algunas veces o A menudo durante la pasa-
da semana, rodeando con un circulo el nimero correspondiente.

Seccion 1 Nunca | Raramente |Algunas veces | A menudo

1. Me siento disgustado por los resultados de mi test 0 1 2 3

2. Me siento triste por los resultados de mi test 0 1 2 3

3. Me siento ansioso o nervioso por los resultados de mi test 0 1 2 3

4. Me siento culpable por los resultados de mi test 0 1 2 3

5. Me siento aliviado por los resultados de mi test 0 1 2 3

6. Me siento contento por los resultados de mi test 0 1 2 3

7. Siento una pérdida de control 0 1 2 3

8. Tengo problemas para disfrutar de la vida debido al resultado 0 1 2 3

de mi test
9. Me preocupo por mi riesgo de tener cancer (o tener cancer otra 0 1 2 3
vez si ya ha sido diagnosticado de cancer).

10. Tengo dudas de lo que los resultados de mi test significan para 0 1 2 3
mi riesgo de cancer

11. Tengo dudas acerca de lo que los resultados de mi test 0 1 2 3
significan para el riego de cancer de mi hijo/os y/o
el de otros familiares

12. Tengo dificultad para tomar decisiones sobre la deteccion 0 1 2 3
temprana o prevencion del cancer (gj. realizar una cirugia
preventiva o hacer pruebas médicas)

13. Entiendo con claridad mis opciones para la prevencion 0 1 2 3
del cancer o la deteccion precoz

14. Me siento frustrado de que no haya unas pautas de prevencion 0 1 2 3
de cancer definitivas para mi

15. Pensar en los resultados de mi test ha afectado mi trabajo 0 1 2 3
0 mi vida familiar

16. Me siento preocupado sobre cémo el resultado de mi test 0 1 2 3
afectara a mi péliza de seguros

17. Tengo dificultad para hablar de lo resultados de mi test 0 1 2 3
con mis familiares

18. Siento que mi familia me ha apoyado durante el proceso del 0 1 2 3
test genético

19. Me siento satisfecho de la comunicacién con mi familia sobre 0 1 2 3
los resultados del test genético

20. Me siento satisfecho de la comunicacién a la familia de los 0 1 2 3
resultados de mi test

21. Me arrepiento de haber recogido mis resultados del test 0 1 2 3
genético.
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Seccion 2 Si usted tiene hijos, independientemente de sus resultados de consejo genético, por favor conteste las preguntas de esta
seccion (22 y 23); si no pase a la seccion 3.

Nunca | Raramente | Algunas veces | A menudo

22. Me preocupa la posibilidad de que mis hijos tengan cancer 0 1 2 3
23. Me siento culpable de poder trasmitir el riesgo de enfermedad 0 1 2 3
amis hijos

Seccion 3 Si usted actualmente tiene cancer o lo ha tenido en el pasado, por favor, conteste las preguntas de esta seccién (24 'y
25); en caso contrario marque esta casilla'd.Usted ha finalizado este cuestionario.

Nunca | Raramente |Algunas veces | A menudo

24. Siento que mis resultados de consejo genético han hecho mas 0 1 2 3
dificil enfrentarme con mi cancer

25. Siento que mis resultados de consejo genético me han facilitado 0 1 2 3
hacer frente a mi cancer

ANEXO IL. Version original del MICRA
The Multidimensional Impact of Cancer Risk Assesment (MICRA) Questionnaire

The questions below are about some specific responses you may have had after receiv-
ing your genetic test results. Please answer every question in Section 1, regardless of
whether you were given a positive or negative test result. Please indicate whether you have
experienced each statement never, rarely, sometimes, or often in the past week, by circling
the corresponding number.

Section 1 Never Rarely Sometimes | Often

1. Feeling upset about my test result 0 1 2 3

2. Feeling sad about my test result 0 1 2 3

3. Feeling anxious or nervous about my test result 0 1 2 3

4. Feeling guilty about my test result 0 1 2 3

5. Feeling relieved about my test result 0 1 2 3

6. Feeling happy about my test result 0 1 2 3

7. Feeling a loss of control 0 1 2 3

8. Having problems enjoying life because of my test result 0 1 2 3

9. Worrying about my risk of getting cancer [or getting cancer 0 1 2 3

again if you have ever been diagnosed with cancer]

10. Being uncertain about what my test result means about 0 1 2 3
my cancer risk

11. Being uncertain about what my test result means for my 0 1 2 3
child(ren) and/or family’s cancer risk

12. Having difficulty making decisions about cancer screening 0 1 2 3
or prevention (e.g., having preventive surgery or getting
medical tests done)

13. Understanding clearly my choices for cancer prevention 0 1 2 3
or early detection

14. Feeling frustrated that there are no definite cancer 0 1 2 3
prevention guidelines for me

15. Thinking about my test results has affected my work or 0 1 2 3
family life

16. Feeling concerned about how my test results will affect 0 1 2 3
my insurance status
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17. Having difficulty talking about my test results with 0 1 2 3
family members

18. Feeling that my family has been supportive during the 0 1 2 3
genetic counseling and testing process

19. Feeling satisfied with family communication about my 0 1 2 3
genetic test result

20. Worrying that the genetic counseling and testing process 0 1 2 3
has brought about conflict within my family

21. Feeling regret about getting my test results 0 1 2 3

Section 2 If you have children, regardless of your test result, please answer Questions 22 and 23. Otherwise, please go to

Section 3.
Never Rarely Sometimes | Often
22. Worrying about the possibility of my children getting cancer 0 1 2 3
23. Feeling guilty about possibly passing on the disease risk 0 1 2 3

to my child(ren)

Section 3 If you currently have cancer, or have had in the past, please answer Questions 24 and 25. Otherwise, please
check this box ?. You are finished with this questionnaire.

Never Rarely Sometimes | Often
24. Feeling that the genetic test result has made it harder to 0 1 2 3
cope with my cancer
25. Feeling that the genetic test result has made it easier 0 1 2 3

to cope with my cancer

Note. Distress subscale=items 1-4,7 and 8; Uncertainty subescale=items 9-12, 14-17, and 20; Positive Experiences subs-
cale (reverse scored)=Items 5,6,18 and 19. Subescales are scored by summing circled numbers.



