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Resumen

Objetivos: a) valorar el impacto psicosocial
de la realizacion del test genético. b) Compro-
bar el efecto de las variables: sexo, diagnésti-
co oncoldgico, estar recibiendo tratamiento,
ser el primer probando, el tipo de sindrome
hereditario: cancer de mama/ovario (SHCMO)
o cancer de colon (SHCC), resultado del test
genético; y tiempo desde la comunicacion de
resultados. ¢) Estudiar las propiedades psico-
métricas y replicar la estructura factorial de la
version castellana del MICRA

Método: se evalu6 a 122 sujetos que habian
realizado test genético en un intervalo de 1 mes
a 5 anos, mediante el cuestionario de evaluacion
multidimensional del impacto de riesgo de cancer
(MICRA). Datos de la muestra: 95 mujeres y 27
hombres; media de edad: 50,48 afios; con nivel
educativo alto; 93 (72,2%) fueron diagnostica-
dos de cancer; 45 (36,9%) recibian tratamiento
oncolégico; 89 (73%) consultaban por SHCMO
y 33 (27%) por SHCC; 50 (41%) eran negati-
vos para la mutacion, 37 (30,3%) positivos y 35
(28,7%) no informativos. La media del tiempo
que ha transcurrido desde la comunicacién de los
resultados: 401 dias.

Se calculd la consistencia interna del MI-
CRA, se llevé a cabo un anilisis de la validez
convergente y discriminante de los items de

Abstract

Objectives: a) Assess the psychosocial
impact of predictive testing. b) Check the
effect of variables: gender, cancer diagnosis,
cancer treatment, first proband, the type
of hereditary syndrome: breast/ovarian or
colorectal cancer, result of genetic testing,
and time since the communication of results.
c) To study the psychometric properties and
replicate the factor structure of the Spanish
version of MICRA

Method: We studied 122 subjects who
had genetic testing done at an interval of 1
month to 5 years. They were administrated
the Multidimensional Impact of Cancer Risk
Assessment (MICRA) Questionnaire. Sample
data: 95 women and 27 men; mean age:
50.48 years; with high education; 93 (72.2%)
were diagnosed with cancer; 45 (36.9%)
were receiving cancer treatment; 89 (73%)
consulted for breast/ovarian cancer risk and
33 (27 %) for colorectal cancer risk; 50 (41%)
were negative for the mutation test, 37(30.3%)
positive and 35 (28.7%) non-informative. The
average time elapsed since the communication
of results: 401 days.

We calculated the internal consistency of
MICRA, took out a multitrait scaling analysis
and a confirmatory factor analysis.
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la escala y un analisis factorial confirmatorio.

Resultados. El test genético no producia
un impacto psicolégico adverso. Las variables
sexo, diagndstico de cancer, tratamientos anti-
tumorales, ser el primer probando, el tipo de
sindrome (SHCMO o SHCC) o el tiempo desde
los resultados, no influenciaban el impacto del
test genético. El tipo de resultado (positivo,
negativo y no informativo) fue significativo en
la prueba de ANOVA, el test de Tukey mostré
diferencias en la subescala de malestar entre
los positivos vs. negativos (p=0,00), con una
d de Cohen=1,16), y los positivos vs. No-in-
formativos (p=0,00), d de Cohen=0,84; en la
subescala experiencias positivas las diferencias
se deban entre los positivos y los negativos
(p=0,01), d de Cohen= 0,68, y los positivos vs.
no informativos (p=0,02), d de Cohen=0,67; en
el total se encuentran la diferencias significati-
vas entre los positivos vs. negativos (p=0,000),
d de Cohen= 0,96, y entre los positivos vs. no
informativos (p=0,00), d de Cohen= 1,00.

El MICRA mostré una consistencia interna
satisfactoria. El analisis de la validez conver-
gente y discriminante del test fue adecuada
para las subescalas de malestar y experiencias
positivas, pero no para la de incertidumbre. El
andlisis factorial permite confirmar las subes-
calas de malestar y experiencias positivas pero
no la de incertidumbre.

Conclusiones. La realizacion del test gené-
tico no produce efectos adversos. Las personas
positivas para la mutacién muestran mayor im-
pacto negativo que los negativos y no informa-
tivos, que no diferencian entre si. El MICRA po-
see adecuadas propiedades psicométricas, pero
la version espaiola necesita mejorias notables.

Palabras clave: Consejo genético, cancer,
evaluacion, malestar psicolégico.

Results: The genetic test did not cause a
negative psychological impact. The variables of
sex, cancer diagnosis, cancer treatment, first
proband, type of syndrome (breast/ovarian-
colorectal) or time elapsed do not influence
the impact of genetic testing. The result type
(positive, negative and non-informative) was
significant in the ANOVA, Tukey test showed
differences in distress subscale of the positive
vs. negative (p=0.00), with Cohen’s d=1,16),
and positive vs. non-informative (p=0.00),
Cohen’s d = 0.84, on the subscale positive
experiences the differences are between
positive vs. negative (p=0.01), Cohen’s d=0.68,
and positive vs. non-informative (p=0.02),
Cohen’s d=0.67, in the total are the differences
between the positive vs. negative (p=0.000),
Cohen’s d=0.96, and between positive vs.
non-informative (p=0.00), Cohen’s d = 1.00.
The MICRA showed satisfactory internal
consistency. The convergent and discriminant
validity were adequate for the distress and
positive experience subscales, but not for the
uncertainty subscale. Factor analysis confirms
the distress and positive experiences subscales
but not uncertainty subscale.

Conclusions: Genetic testing did not cause
a negative psychological impact. Mutation
carriers showed a greater negative impact than
participants with negative and uninformative.
The MICRA showed good psychometric
properties, but the Spanish version needs
significant improvements.

Key words: Genetic testing, cancer, psycho-
logical assessment, distress.

El cancer hereditario puede representar
el 5% de todos los tipos de cancer. En la
actualidad los test genéticos disponibles
permiten detectar la presencia o no de
mutaciones que aumentan la probabilidad
de padecer cancer de mama u ovario (ej.,
BRCAT, BRCA2), cancer de colon y otros.
El Consejo Genético Oncolégico (CGO) es
el proceso de comunicacién por el cual
se informa a los participantes de su riesgo

de padecer cancer y de las posibilidades
de transmitirlo a sus hijos, se les ayuda
a comprender e interpretar el riesgo, y se
les asesora para tomar importantes deci-
siones sobre el cuidado de su salud, los
métodos de prevencién disponibles, asi
como la mejor forma de adaptarse a su
situacion. Se trata de un proceso psicoedu-
cativo, y de comunicacién interactiva que
capacita a los usuarios para tomar decisio-
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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 social®.

Es importante determinar el impacto de
los test genéticos en el estado emocional
y la calidad de vida una vez que se han
recibido los resultados. Las investigaciones
realizadas muestran que la realizacion de
los test genéticos no produce consecuen-
cias adversas, excepto en personas que
presentan vulnerabilidad psicosocial pre-
via?¥. Sin embargo, en Espafa no se ha
llevado un estudio sistemdtico a medio y
largo plazo de la repercusion del impacto
del CGO con muestras amplias.

Entre las variables mas relevantes que
pueden influir en el impacto emocional
del CGO se encuentran las siguientes:

— El sexo, ya que existen diferencias en
la mayoria de los test de ansiedad y estado
de animo entre hombres y mujeres es po-
sible que de modo similar se manifiesten
en las medidas de impacto del CGO. Ade-
mas, se han constatado diferencias segtn
la variable sexo en el inicio del CGO en
cuanto a motivacién y caracteristicas psi-
coldgicas®™.

— El estar diagndstico de cancer®, asi
como estar recibiendo tratamientos de ra-
dioterapia, quimioterapia u otros, puede
ser determinante de un mayor nivel de ma-
lestar durante la realizacion de las pruebas
de evaluacién del impacto®”.

— El tipo de sindrome hereditario por el
que se consulta (mama/ovario, cancer de
colon u otros), si bien los datos actuales
muestran que no es predictivo de una ma-
yor o menor adaptacion®.

— El ser el primer probando de la fa-
milia®?.

— El tipo de resultado del test genéti-
co: positivo para la mutacién, negativo o
no informativo, que es la variable que ha
producido datos mas significativos®101,

En la mayor parte de los casos se observa
que los participantes que son portadores
de mutaciones suelen presentar aumentos
de ansiedad y malestar en los momentos
inmediatos a la recepcion de los resulta-
dos del test genético de forma temporal,
lo habitual es que este nivel de malestar
decline con el transcurso del tiempo de
forma que al ano se normalice®'?, en
una minoria este malestar continua, en
estos casos habria que prestar atencién
psicolégica y médica apropiada. En ge-
neral los datos muestran que las personas
que obtienen un resultado negativo dismi-
nuyen sus niveles de ansiedad y malestar
especifico por el riesgo de cancer™. Las
personas que reciben resultados no infor-
mativos o no conclusivos se ha encontra-
do que responden de modo similar a los
que tienen resultados negativos?, si bien
se sabe que pueden informar de males-
tar emocional durante el mes siguiente a
su recepcion, esta reacciéon es mayor en
aquellas personas que esperaban resulta-
dos positivos, y algunas continGan con
este malestar durante periodos temporales
mas largos".

— El tiempo transcurrido desde la recep-
cion de los resultados, ya que se espera
que cuando mayor sea el intervalo tem-
poral tras la recepcién de los resultados
menor serd el impacto'?.

Tal como senalan Hamilton et al.,?
existen notables diferencias entre los datos
obtenidos entre USA, Australia y paises eu-
ropeos, por lo que se justifica la necesidad
de investigacion en este drea en Espafa.

Es necesario contar con instrumentos
adecuados para evaluar el impacto emo-
cional del CGO. En este sentido, Cella et
al."™, han desarrollado un breve cuestio-
nario especifico para estudiar el impacto
del CGO en personas que han recibido
los resultados del test genético: El Cuestio-
nario de Evaluacion del Impacto multidi-
mensional del Riesgo de Cancer (MICRA)
(The Multidimensional Impact of Cancer
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Risk Assessment (MICRA) Questionnaire).
Sanz et al."¥, realizaron una adaptacion
preliminar al castellano de este instrumen-
to y llevaron a cabo un estudio piloto con
59 participantes que habian recibido los
resultados del CGO, los datos mostraron
que las propiedades psicométricas de este
instrumento podrian ser satisfactorias y
dtiles para discriminar participantes mas
vulnerables o con mayores problemas de
adaptacién psicoldgica.

Los objetivos del presente estudio son:

En primer lugar valorar el impacto psi-
cosocial del CGO en los participantes que
han recibido los resultados del test gené-
rico, en un periodo temporal que va de
1 mes a 5 afos aplicando el cuestionario
MICRA.

En segundo lugar, se trata de deter-
minar, por medio del MICRA si existen
posibles diferencias en el impacto del test
genético segln las siguientes variables: a)
sexo, b) diagndstico oncoldgico previo;
c) estar recibiendo tratamiento; d) ser el
primer probando; e) el tipo de sindro-
me hereditario: cancer de mama/ovario
(SHCMO) o cancer de colon (SHCQ), e)
tipo de resultado: positivo, negativo o no
informativo; y f) tiempo transcurrido des-
de la comunicacion de los resultados del
test genérico.

En tercer lugar, estudiar las propiedades
psicométricas y replicar la estructura fac-
torial de la version castellana del MICRA

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

Se contacto con 105 personas de dis-
tintas familias, que han llevado a cabo test

genéticos por riesgo de cancer hereditario
en la Unidad de CGO del Hospital Clinico

San Carlos por SHCMO o SHCC, 95 perso-
nas cumplimentaron el procedimiento de
evaluacion. De modo similar se contacté
con 30 personas de distintas familias que
habian Ilevado a cabo test genéticos en la
Unidad de CGO del Complejo Hospita-
lario San Pedro de Alcantara en Cdceres,
27 de ellas cumplimentaron la evaluacion.
Por tanto la muestra final estuvo compues-
ta por 122 personas. Todos los participan-
tes cumplieron los criterios de inclusién
siguientes:

— Tener entre 18 y 70 anos.

— Vivir en Madrid.

— Haber realizado el CGO en relacion
al SHCMO o al SHCC.

— Haber aceptado la realizacion del
test genético.

— Haber acudido a recoger los resul-
tados del test genético, lo que im-
plica: disponer de un informe de
resultados; haber discutido las reco-
mendaciones preventivas mas ade-
cuadas con el especialista; y haber
tenido conocimiento de los resulta-
dos en un intervalo minimo de un
mes a un maximo de cinco anos.

Variables e instrumentos

Las variables consideradas en el estudio
se exponen a continuacion:

— Datos sociodemograficos: edad, gé-
nero, estado civil, hijos, nivel edu-
cativo y profesion.

— Tipo de sindrome hereditario por
el que realiza el CGO: SHCMO vy
SHCC.

— Tipo de resultado obtenido: positi-
vo, negativo y no informativo.

— Diagnéstico previo de cancer: si-no

— Tiempo transcurrido desde la comu-
nicacién de resultados.

— Impacto psicélogico del test gené-
rico.
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Los instrumentos de evaluacién son los
siguientes:

— Ficha clinica: con el fin de registrar
las variables de tipo clinico, a partir de
la revision de las historias médicas de los
participantes.

— El Cuestionario multidimensional del
Impacto de la Evaluacion de Riesgo de Can-
cer (MICRA): Este cuestionario se compo-
ne de 25 ftems con cuatro categorias de
respuesta cada uno, en los que la persona
debe responder en qué grado ha experi-
mentado esas afirmaciones durante la ul-
tima semana —nunca (0), raramente (1), al-
gunas veces (3), siempre (5)-. Se compone
de tres secciones. La primera proporciona
una puntuacion global del cuestionario que
puede variar de 0-105, a mayor puntuacién
se determina una mayor afectacion psico-
[6gica derivada del conocimiento del status
genético, y ademas ofrece tres subescalas:
malestar emocional (items 1-4, 7 y 8); in-
certidumbre (items 9-12, 14-7 y 20) y escala
de experiencias positivas (5, 6, 18 y 19).
Ademas, fuera de estas escalas encuentran
13 (entendi claramente las opciones que
tengo sobre prevencion o deteccion precoz
del cancer), y el 21 (Me arrepenti de ha-
ber recibido los resultados de mi analisis).
El item 13 invierte su puntuacién para ser
sumado en la escala total. La puntuacién
maxima que se puede obtener para la sub-
escala de malestar es de 40, para la sub-
escala de incertidumbre dicha puntuacién
es de 45, la de experiencias positivas es
de 20 (la puntuacion de los items de esta
escala estan invertidos). Cuanto mayor es
la puntuacién mayor es el impacto nega-
tivo del test genético. Segin Cella et al.®¥,
la consistencia para la escala total presenta
un a de Cronbach= 0,77, para la subescala
de malestar es: a= 0,86, para la escala de
incertidumbre: 0=0,77 y para la subescala
de experiencias positivas: a=0,75.

Con el objeto de traducir y adaptar el
MICRA al espafiol se contacté con el equi-
po del Dr. David Cella. Se llevé a cabo una

traduccion del inglés al espafol del cues-
tionario, de modo independiente por parte
de investigadores de diferentes unidades
de CGO, integrados por: la Dra. Judith Bal-
mana del Hospital General Universitario
Vall d’'Hebron, Fabiola Cortés-Funes, Ser-
vicio de Oncologia Medica del Hospital
12 de Octubre de Madrid, Helena Olivera
Pérez-Frade del Hospital Clinico San Car-
los, y la Dra. Agustina Sirgo del Hospital
San Joan de Reus. El Dr. Cruzado sintetiz6
las tres versiones, las cuales fueron remiti-
das al equipo del Dr. David Cella, quiénes
procedieron a llevar a cabo la traduccién
inversa de la version espanola a la inglesa,
posteriormente se subsanaron las divergen-
cias y se acordo la adaptacién final de la
escala. Ver la version definitiva del MICRA
en espanol en el Anexo 1.

Procedimiento

Se contact6 con 105 personas elegidas
aleatoriamente de distintas familias que
habfan realizado CGO en la Unidad de
Consejo Genético del Hospital Clinico San
Carlos en los dltimos 5 anos, asi como 30
personas que habian realizado el CGO en
la Unidad de CGO del Hospital San Pedro
de Alcantara. Se comprobé que cumplian
los criterios de inclusion. Se explicé a los
participantes los objetivos de la presente
investigacion, el uso que se haria de los
datos y la absoluta confidencialidad de
los mismos. Se les entregé un documen-
to de consentimiento informado para la
participacién en esta investigacion y en el
caso de estar de acuerdo se les pidi6 su
direccién para enviarles una carta en la
que se incluye el cuestionario MICRA, que
deberian cumplimentar e introducir en un
sobre, contenido en el correo, y enviarlo
a la direccién de la Unidad de CGO del
Hospital. En el cuestionario no se incluyen
el nombre del participante, ni datos iden-
tificativos, salvo un ndmero clave, que se
le asigna en la Unidad con el propésito de
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preservar la confidencialidad. En el caso
de que el participante desease recibir in-
formacion sobre sus puntuaciones le fue
facilitado personalmente.

Resultados

Los datos fueron analizados por medio
del SPSS version 19.0

Datos sociodemogrdficos y clinicos

Los 122 participantes (95 mujeres y 27
hombres) tenian una media de edad de
50,48 anos (DT=12,03) (mediana 52 afos),
con un rango de edad entre 26 a 81 afos.
La mayor parte estaban casados (94,77 %)
y tenian hijos. Asimismo, poseian un nivel
educativo alto. Véase en la tabla 1.

Datos clinicos

La mayor parte de los pacientes no ha
sido diagnosticado de céancer (93; 72,2%),
no estan recibiendo tratamiento activo de
quimioterapia o radioterapia en el momen-
to en que lleva a cabo la evaluacién (45;
36,9%), predominan los casos que con-
sultan por SHCMO (89; 73%), en solo 31
casos (25,4%) eran el primer probando. En
cuanto a los resultados del test genético se
observa que se da una mayor frecuencia
de los negativos (50; 41%), seguidos de
los positivos (37; 30,3%) y los no informa-
tivos (35; 28,7%). La media del tiempo que
ha transcurrido desde la comunicacion de
los resultados del test genético es de 401
dias (DT=52). Estos datos se resumen en
la tabla 2.

Datos del Impacto del CGO mediante el
MICRA

Las puntuaciones directas del MICRA
se han convertido a una escala de 0 a 100
con el objeto de facilitar la comparacién
con las subescalas e items. En la tabla 3 se

Tabla 1. Caracteristicas

sociodemogrdficas
Frecuencia %
Género
Varon 27 (22,1%)
Mujer 95 (77,9%)
Total 122 (100%)
Estado civil
Soltero 27 (20,0%)
Casado 77 (94%)
Viudo 1 (0,8%)
Total 122 (100%)
N° de hijos
0 29 (23,8%)
1 39 (32,0%)
2 30 (24,6%)
3 19 (15,6%)
4 5 4,17%)
Total 122 (100%)
Estudios
Primarios 16 (13,1%)
Medios 47 (38,5%)
Superiores 59 (48,4%)
Total 122 (100%)

exponen las medias y desviaciones tipicas
del cuestionario en puntuaciones directas
y en la escala 0-100. Asimismo, se expo-
nen los datos de los items 13 (que se refie-
re a la comprension de la informacién de
los aspectos preventivos) y el 21 (que inda-
ga si el participante se arrepinti6 de recibir
los resultados); ya que estos dos items no
forman parte de las subescalas, aunque si
de la puntuacién total. Asimismo, en la
tabla 3 se muestran los datos de los items
22 y 23, que solo contestan los pacientes
que tienen hijos, ya que se refieren a pre-
ocupaciones acerca de ellos; asi como los
items 24 y 25 que s6lo cumplimentan los
pacientes que han sido diagnosticados de
cancer.
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Tobla 2. Datos clinicos personales

Frecuencia %

Diagnéstico previo

oncoldgico

Sy 29 (23,8%)
No 93 (72,2%)
Total 122 (100%)
Tipo de

diagndstico

oncoldgico

SHCMO 89 (73%)
SCHCC 33 (27%)
Total 122 (100%)

Recibe tratamiento
durante CGO

Si 45 (36,9%)
No 77 (63,10%)
Total 122 (100%)
Primer probando

Si 31 (25,4%)
No 91 (74,6%)
Total 122 (100%)

Resultados del test

Positivo 37 (30,3%)
Negativo 50 (41,0%
No informativo 35 (28,7%)
Total 122 (100%)

Media= 401 dias
Dt= 250 dias
Mediana: 402 dias

Tiempo desde los
resultados

Rango: 32-902 dias

Los resultados indican que el nivel de
malestar, incertidumbre y ausencia de ex-
periencias positivas es muy bajo. Asimis-
mo, el resultado con respecto a los items
individuales no incluidos en las subescalas
indica que los pacientes habian compren-
dido bien la informacion sobre la preven-
cién (item 13); no se arrepintieron de reci-

bir los resultados (item 21), manifestaban
preocuparse por el hecho de que sus hijos
puedan tener cancer (item 22) —algo 16-
gico y esperado—; si bien no se sienten
culpables de transmitir el riesgo a sus hijos
(item 23); no sienten que el test genéti-
co les haga mas dificil afrontar el cancer
(item 24), y si consideran de forma mode-
rada que los resultados del test genético
les facilita afrontar el cancer. En definitiva,
los resultados indican que el impacto del
CGO no ha sido en ningtin modo adverso,
sino positivo.

Variables que influyen en el impacto del
CGO

Se comprobaron las posible diferencias
en el impacto del test genético en fun-
cién de las variables: sexo, diagndstico
de cancer, ser el primer probando de la
familia, estar recibiendo tratamiento para
el cancer, el tipo de sindrome de céancer
hereditario por el que se consulta, y el
tiempo que ha transcurrido desde que re-
cibieron los resultados (mayor vs. menor/
igual a la mediana: 405 dias) (para ello se
[levaron a cabo pruebas de diferencias de
medias, con un nivel de significacion del
0,05. Asimismo, se comprobd la diferencia
en el impacto segun el tipo de resultado
del test genético (positivo, negativo o no
informativo) mediante andlisis de varianza.
Los resultados se muestran en la tabla 4.

Como puede observarse, las variables
sexo, diagnéstico, primer probando, trata-
miento, tipo de sindrome, y tiempo desde
la recepcién de los resultados no son sig-
nificativas. Solo se encontraron diferencias
significativas segln la variable tipo de re-
sultado. En concreto, en la subescala ma-
lestar emocional, la subescala experien-
cias positivas y en el total de la escala. La
prueba de comparaciones mdltiples post-
hoc de Tukey mostré que las diferencias
en la subescala de malestar emocional se
daba entre las personas con resultados po-
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Tabla 3. Valores estadisticos del MICRA (N=122)

Directa 0-100
Media y DT Media y DT
Malestar (N=122) 4,96 (5,72) 16,53 (19,05)
Incertidumbre (N=122) 10,32 (7,80) 22,93 (17,32
Experiencias Positivas (N=122) 6,30 (5,57) 31,48 (27,33)
Total (N=122) 22,80 (14,30) 21,71 (13,62)
) ttem 13 (N=122) . 1,08 (1,76) | 21,64 (35,31)
Entendi claramente las opciones de prevencion
ftem 21 (N=122)
) L 0,14 (0,62 2,79 (12,42
Me arrepenti de haber recibido los resultados 0,62) ( )
ftems 22 (N=94)
Me preocupé la posibilidad de que mis hijos 4,03 (1,67) 80,64 (30,54)
contraigan cancer
ftem 23 (N=94)
Me se:qt: culpab{? por /a' posibilidad de 199 (2,12) 39.79 (42,45)
transmitir a mis hijos el riesgo de contraer
cancer
ftem 24 (N=92)
Senti que el resultado del analisis genético me 0,61 (1,27) 12,17 (25,32)
hacia mas dificil afrontar mi cancer
ftem 25 (N=92)
Senti que el resultado del analisis genético me 2,75 (2,09) 55,00 (41,79)
hacia mas facil afrontar mi cancer

sitivos de mutacién frente a los negativos
(p=0,00), con un tamano del efecto muy
alta (d de Cohen= 1,16), y los positivos
frente a los no informativos (p=0,00), con
tamano del efecto muy alto (d de Cohen
= 0,84); en la subescala experiencias po-
sitivas las diferencias se daban entre los
positivos y los negativos (p=0,01), con un
tamano del efecto medio (d de Cohen=
0,68) y los positivos y los no informativos
(p=0,02), con un tamafo del efecto medio
(d= de Cohen = 0,67); por ultimo, en la
puntuacién total se encuentran diferencias
significativas entre los positivos y los nega-

tivos (p=0,000), con un tamano del efecto
muy alto (d de Cohen= 0,96), y entre los
positivos y los no informativos (p=0,00),
con un tamano del efecto muy alto (d de
Cohen= 1,00). En resumen, el recibir infor-
macién de resultados positivos del test ge-
nético para la mutacién provoca un mayor
malestar que recibir resultados negativos o
no informativos con un tamano del efecto
muy grande, los que presentan resultados
positivos tienen menor experiencias posi-
tivas del CGO con un tamano del efecto
moderado, comparados con los que reci-
ben resultados negativos o no informati-
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Tabla 4. Resultados de las diferencias de medias o ANOVA para cada variable

en el MICRA
Malestar |Incertidumbre Expen.e‘n 133 | Total
positivas
Sexo
Mujer (n=27) 5,25 (5,9) | 10,96 (8,04) 6,42 (5,8) 14,63 (1,5)
Hombre (n=95) 3,93 (5,1) 8,19 (6,6) 5,85 (4,8) 12,74 (2,45)
Estadistico y sign. t=-1,06 t=-1,6 t=-467 t=-1,37
p=0,29 p=0,07 p=0,84 p=0,17
Diagnéstico
No (n=29) 58 (6,0) | 8,10 (6,0) 6,72 (4,8) 22,52 (14,4)
Si (n=93) 4,6 (56) | 11,0189 | 6,16(5,8) | 22,88 (14,3)
Estadistico y sign. t=0.97 t=-1,77 t=0.47 t=-0.12
p=0,33 p=0,79 p=0.63 p=0,95
Primer Probando
No (n=31 6,06 (6,6) 8,45 (6,4) 7,16 (6,4) 23,61 (14,7)
St (n=91 4,58 (5,4) 10,96 (8,2) 6,00 (5,5) 22,52 (14,2)
Estadistico y sign. t=1,25 t=-1,55 t=1,00 t=-1,06
p=0,21 p=0,12 p=0,31 p=0,29
Recibe tratamiento
No (n=77) 522 (53) | 10,22(8,2) | 5,80(5,2) 22,57(14,5)
Si (n=45) 4,51 (6,4) 10,49 (7,1) 7,13 (6,1) 23,18(14,0)
Estadistico y sign. t=0,66 t=-1,83 t=-023 t=9,41
p=0,51 p=0,85 p=0,21 p=0,82
Tipo de sindrome
SCHMO (n=89) 5,16 (6,00 | 10,20 (8,0) | 6,53 (59) | 23,10 (14,4)
SCHCC (n=33) 4,42 (50) | 10,64 (7,2) | 5,67 (4,7) 22,10 (14,3)
Estadistico y sign. t=0,63 t=-0,27 t=0,75 t=0,33
p=0,53 p=0,78 p=0,45 p=0,74
Tiempo desde los resultados
>= 405 (n=61) 5,05 (6,19) 6,74 (8,09) | 23,74 (5,87) | 23,74 (14,98)
< 405 (n=61) 4,87 (5,26) 5,85 (7,55) | 21,85 (5,27) | 21,85 (13,64)
Estadistico y sign. t=0,17 t=0,35 t=0,87 t=0,73
p=0,86 p=0,72 p=0,38 p=0,47
Resultados del test genético
Positivo (n=37) 9,38 (6,9) 12,30 (7,9) 9,32 (3,6) | 32,03 (14,8)
Negativo (n=50) 3,12 (3,8) 9,42 (7,0) 5,02 (5,7) 19,34 (12,0)
No informativo (n=28) | 4,95 (5,7) 9,51 (8,6) 4,91 (6,01) 17,97 (12,4)
Estadistico y sign. F=21,47 |F=-1,73 F=8,86 F=13,49
p=0,00 p=0,18 p=0,00 p=0,00

133
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vos, y el impacto total negativo es mayor
para los que reciben resultados positivos
con un tamano del efecto muy alto. Los
datos muestran que las personas que reci-
ben resultados negativos no se diferencian
en cuanto al impacto psicoldgico de los
que reciben resultados no informativos.
Asimismo, se llevé a cabo un andlisis
de varianza con los datos del item 13 que
se refiere a compresion de las opciones
preventivas. Los resultados muestran que
existen diferencias significativas (F,,, =
0,98, p=0,008), las comparaciones malti-
ples post-hoc mediante la prueba de Tukey
muestran que la diferencia se daba entre
los positivos y los negativos (p=0,0009),
con un tamano del efecto muy elevado (d
de Cohen=0,81) mientras que los no infor-
mativos y los positivos eran iguales.

Andlisis de las propiedades psicométricas
del MICRA

En primer lugar, se calcul6 la consis-
tencia interna del MICRA mediante el
coeficiente a de Cronbach. Los resultados
se exponen en la tabla 5, en la que se
comparan los datos obtenidos en el pre-
sente estudio con los de Cella et al."?, de
la version original del cuestionario, y los
de Sanz et al.", con la version castellana
preliminar. Como puede observarse se ob-
tienen resultados semejantes que muestran
una consistencia interna satisfactoria.

A continuacién se llevé a cabo el ané-
lisis de la validez convergente y discrimi-
nante de los items de MICRA para valo-
rar la estructura hipotetizada de la escala.
Este método se basa en el examen de las
correlaciones item-escala. Se calcula las
correlaciones de un item con su propia
escala (corregida para la solapacién). La
validez convergente de un item se define
como una correlaciéon con su propia es-
cala por encima de 0,40, por debajo de
esa correlaciéon se considera un error en
la escala. La validez discriminante se basa
en la comparacién de la magnitud de la
correlacion de un item con su propia es-
cala con la obtenida, por ese mismo item,
con las otras escalas En el caso de que un
item correlacione con otra escala mds que
con la propia se considera que es un error.
En la tabla 6 se muestra la correlacién
elemento-total corregida y el efecto en el
o de Cronbach para cada una de las tres
subescalas y para el total. En la tabla 7 se
muestran los resultados del andlisis de va-
lidez convergente/divergente de los items.

Como puede observarse la escala de
malestar es de las tres subescalas la que
presenta mayor consistencia interna, y una
adecuada validez convergente y discrimi-
nante, ya que solo hay un error respecto al
item 4. La subescala de incertidumbre pre-
senta problemas con respecto a la validez
convergente y discriminante. La subescala
de experiencias positivas presenta un error

Tabla 5. Consistencia interna del cuestionario MICRA

o de Cronbach
Actual Sanz et al.™ | Cella et al.1®
Malestar 0,77 0,82 0,86
Incertidumbre 0,71 0,75 0,77
Total 0,78 0,81 0,77
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Tabla 6. Correlacién elemento-total corregida y efecto en el a de Cronbach

Subescalas
Total
Malestar
Correlacién . Correlacién | a de Cronbach
elemento-total | ¢ de. C.ronbac’h 5! 5€ 1 elemento-total | si se elimina el

corregida elimina el ftem corregida item
item 1 0,74 0,67 0,7 0,76
item 2 0,69 0,68 0,67 0,76
ftem 3 0,56 0,72 0,49 0,76
item 4 0,12 0,80 0,24 0,78
ftem 7 0,46 0,75 0,40 0,77
item 8 0,48 0,74 0,40 0,77

Incertidumbre
item 9 0,52 0,66 0,44 0,77
ftem 10 0,43 0,68 0,25 0,78
ftem 11 0,31 0,70 0,23 0,79
ftem 12 0,43 0,68 0,41 0,77
ftem 14 0,45 0,67 0,47 0,76
ftem 15 0,4 0,7 0,4 0,77
ftem 16 0,37 0,7 0,35 0,77
ftem 17 0,33 0,70 0,33 0,77
ftem 20 0,27 0,71 0,24 0,78
Experiencias positivas

ftem 5 0,65 0,51 0,29 0,78
item 6 0,67 0,48 0,28 0,79
ftem 18 0,23 0,75 -0,02 0,80
ftem 19 0,43 0,67 0,31 0,77
ftem 13 0,13 0,79
ftem 21 0,27 00,78
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Tabla 7. Andlisis de validez convergente/divergente del item

Niamero de errores de la escala

Validez convergente

Validez discriminante

Incertidumbre

(items 11,16,17,20)

1 1
Malestar (ftem 4) (ftem 4)
4 2

(items 15y 17)

1

Experiencias positivas .
P P (item

18) 0

Total

12
(items 4-6, 10,

11,13,16-21)

Tabla 8. Porcentaje de varianza explicada en el andlisis factorial del MICRA

Sumas de las saturaciones al cuadrado de Suma de las saturaciones al cuadrado
Factor la extraccion de la rotacion
% de la varianza % acumulado Total
1 17,38 17,38 4,00
2 15,61 33,00 2,50
3 5,74 39,00 2,00

para la validez convergente con el item
18 y ninguno en la validez discriminante.
Con respecto a la escala total se observa
numerosos problemas de validez conver-
gente (12 errores).

Se llevé a cabo un andlisis factorial
confirmatorio de la estructura de la escala
propuesta por Cella et al.". Se trata de
corroborar la existencia de los tres facto-
res: malestar, incertidumbre y experiencias
positivas. Se incluyeron en el analisis 19
items de la escala, ya que se excluyeron
los items 13 y 21, que no estan incluidos
en ninguna a de las tres subescalas. Se
calcul6 la medida de adecuacién muestral
de Kaiser-Meyer-Olkin, estadistico KMO,
cuyo resultado fue: 0,76, que se considera
adecuado. Asimismo, se efectud la prueba

de esfericidad Bartlett (gl. 171) cuyo va-
lor: 826,61 (p=0,000) fue satisfactorio. El
método de extraccion de los factores fue
el de maxima verosimilitud, y el método
de rotacién Promax, ya que se trata de
una rotacion oblicua puesto que las tres
subescalas estan relacionadas. El nimero
de factores se fij6 en 3 que corresponde
a las 3 subescalas. El porcentaje de va-
rianza explicada por los tres factores es
muy baja, solo explica el 39% (ver la tabla
6). En cuanto a la interpretacion de los
factores (ver tabla 8), el primero se iden-
tifica con el de malestar emocional que
corresponde a los items de la escala: 1-3,
7, 8, mas los items que corresponderian
a la escala de incertidumbre: 9, 12, 15, y
17. El item 4 no tiene saturacion en esta
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Tabla 9. Matriz de estructura andlisis factorial del MICRA

Items

Malestar

Experiencias
positivas

Dudas

1.Me senti disgustado/a por el resultado de mi
analisis.

2.Me senti triste por el resultado de mi andlisis.
3.Me senti preocupado/a o nervioso/a por el
resultado de mi andlisis.

4.Me senti culpable por el resultado de mi andlisis.
5.Me senti aliviado/a por el resultado de mi andlisis.
6.Me senti contento/a por el resultado de mi
analisis.

7.Senti que habia perdido el control.

8.Me fue dificil disfrutar de la vida por el resultado
de mi andlisis.

9.Me preocupé mi riesgo de contraer un cancer

[o de volverlo a tener, si alguna vez se lo
diagnosticaron].

10. Tuve dudas sobre lo que significa el resultado
de mi analisis en cuanto a mi riesgo de cancer.

11. Tuve dudas sobre lo que significa el resultado
de mi analisis en cuanto al riesgo de cancer de mis
hijos o de mi familia.

12. Me fue dificil tomar decisiones sobre formas de
deteccion o prevencién del cancer (por ejemplo,
someterme a una operacién preventiva o hacerme
pruebas médicas).

14.Me senti frustrado/a de que no haya ninguna
recomendacién confirmada sobre prevencion del
cancer para mi caso.

15. Pensar en los resultados de mi andlisis afecté mi
trabajo o mi vida familiar.

16. Me senti preocupado/a por cémo podria afectar
el resultado de mi analisis a mis seguros.

17. Me fue dificil hablar de los resultados de mi
analisis con mis familiares.

18. Senti que mi familia me habia apoyado durante
el proceso de asesoramiento y analisis genético.
19. Me sentf satisfecho/a con la comunicacién que
hubo en la familia acerca de los resultados de mi
analisis genético.

20. Me preocup6 que el proceso de asesoramiento
y andlisis genético hayan provocado conflictos en
mi familia.

0,803

0,810
0,656

0,511
0,563

0,526

0,461

0,529

0,540

0,444

0,586

0,575

0,886
0,901

0,872

0,582
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escala a diferencia de lo que se estipula
en la correcciéon actual del cuestionario.

El segundo factor se corresponderia
con experiencias positivas con maxima sa-
turacion en los items 5 y 6 (los items 18 y
19 no saturan en este factor a diferencia de
los que propone el sistema de correccion
original).

El tercer factor se corresponde con du-
das o incertidumbre y solo saturan en él lo
items 10 y 11, tal como se estipula en la
correccion del cuestionario original, pero
el resto de los items propuestos en la esca-
la original no saturan en este factor.

DISCUSION

Los resultados han mostrado que rea-
lizar los test genéticos y llevar a cabo el
CGO no produce un impacto negativo en
los participantes, lo cual confirma los da-
tos empiricos que senalan la ausencia de
consecuencias adversas del CGO, salvo en
los casos en que existe una vulnerabilidad
previa. Asimismo, se confirman los datos
del estudio preliminar de Sanz et al."¥.

El analisis las variables moduladores
del impacto de la realizacion del test ge-
nético: sexo, diagndstico de cancer, ser el
primer probando de la familia, estar reci-
biendo tratamiento para el cancer, y el tipo
de sindrome de cancer hereditario por el
que se consulta, no han mostrado ninguna
significacion estadistica y parecen no ser
altamente relevantes en cuanto la impacto
emocional del CGO. Estos datos son con-
cordantes con los datos de Van Oostrom et
al.® o Sanz et al."¥ acerca de la ausencia
de diferencias de efectos psicolégicos en
funcién del tipo de sindrome por el que se
consulta, asi como la ausencia de efectos
negativos de estar recibiendo tratamiento
antitumoral y realizar el CGO tal como
encuentran Schlich-Bakker et al.®, o estar
diagnosticado de cancer tal como informa
Landsbergen et al.®.

Si se ha detectado un gran efecto con
respecto al tipo de resultado, ya que las
personas positivas para la mutacién pre-
sentan un impacto negativo mayor que las
personas con resultados negativos o no
informativos para la mutacion. Este es un
dato que se repite con frecuencia en varios
trabajos®1%12. Si bien, ocasionalmente se
ha encontrado que las personas con re-
sultados no informativos manifestaban ni-
veles de malestar y ansiedad superiores a
los negativos™. Hamilton et al."® en un
estudio de meta-andlisis encuentra una au-
sencia de diferencia entre las personas con
resultados negativos y no informativos, y
sugieren que esta igualdad puede deberse
a una deficiencia en la comprension de
la informacion genética por parte de los
que reciben resultados no conclusivos. En
el presente estudio se detecta que en el
item 13, que se refieren a la comprension
de la informacién preventiva, los que son
positivos para la mutacion obtienen ma-
yores puntuaciones en este item que los
negativos, pero son iguales a los no infor-
mativos lo cual no apoya la sugerencia de
Hamilton et al."?.

El tiempo transcurrido desde la recep-
cién de los resultados no resulta significa-
tivo a diferencia de lo encontrado en otros
trabajos de tipo longitudinal en donde se
encuentra una disminucién del impacto
emocional con el paso del tiempo"®'?.
En la mayor parte de estos estudios se ha
seguido una metodologia longitudinal, en
intervalos temporales relativamente cortos
(de un mes a un afo) mientra que en el
presente trabajo se abarcan periodos mas
extensos (de un mes a cinco afos) y el
estudio es transversal.

En cuanto a las propiedades psicomé-
tricas del la escala MICRA se ha encontra-
do que la consistencia interna del cues-
tionario es satisfactoria y semejante a la
informada por Cella et al.".

Sin embargo, el andlisis de la validez
convergente y discriminante de los items,
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revela que la subescala de malestar estaria
relativamente bien avalada, excepto por el
item 4, que inquiere acerca de sentirse cul-
pable por la mutacién, que la gran mayo-
ria de los participantes ha contestado con
puntuaciones muy bajas, este item tam-
bién contribuye a disminuir la consistencia
interna del total de la escala.

La subescala de incertidumbre contiene
varios items que afectan de modo negativo
a la validez convergente y discriminante
y es la subescala con mayores problemas
psicométricos.

La escala de experiencias positivas tie-
ne buena validez discrminante, solo tiene
un problema con el item 18, que se refiere
al apoyo familiar, que la mayoria de los
participantes responde con las puntuacio-
nes mas altas. Sin embargo, los items de
esta escala correlacionan escasamente con
la puntuacion total del MICRA.

El analisis factorial confirmatorio permi-
te replicar solo parcialmente los tres facto-
res propuestos en la correccién del MICRA,
si bien obtienen un bajo nivel de varianza
explicada. El factor de malestar queda bien
caracterizado con los items de la escala
original, menos el item 4, mas varios items
que en la interpretacién original pertenece-
rian a la subescala de incertidumbre (items
9, 12, 15). El factor de experiencias positi-
vas queda bien caracterizado por los items
4y 5, pero no por los items 18 y 19. Por
Gltimo, el factor de incertidumbre aparece
s6lo con dos items que saturan altamente:
el 10 y el 11 que versan ambos sobre du-
das acerca del resultado del test genético, y
que seria mas adecuado llamar asi.

CONCLUSIONES

El impacto psicoldgico de los test gené-
ticos y la informacién de los resultados es
inocuo y no produce consecuencias adver-
sas para los participantes.

Las personas que son positivas para la
mutacion presentan un mayor impacto ne-

gativo que los que son negativos o no in-
formativos. Sin que se detecten diferencias
entre negativos y no informativos. Asimis-
mo, aquellos que son positivos informan
estar mejor informados que los negativos
y lo no informativos.

Las variables sexo, estar diagnosticado
de cdancer, estar recibiendo tratamientos
antitumorales, ser el primer probando, el
tipo de sindrome por el que se consulta
(SHCMO o SHCCQ) o el tiempo desde que
se recibieron los resultados no influencian
el impacto del test genético.

El cuestionario MICRA es un instrumen-
to Gtil y presenta una consistencia interna
satisfactoria. Sin embargo, la estructura
hipotetizada de la escala no ha quedado
confirmada. La subescala de malestar ha
quedado confirmada de modo parcial, asi
como la de experiencias positivas, mien-
tras que la subescala de incertidumbre es
cuestionable. Es necesario y util modifi-
car o eliminar algunos los items con poca
validez convergente y discriminante para
alcanzar una escala mas idénea.

Limitaciones de este estudio

La muestra contiene un ndmero mucho
mas elevado de mujeres que de hombres,
y en muchos mas casos de personas que
consultan por SHCMO que por SHCC, lo
cual limita las posibilidades de generali-
zacion.

En el presente estudio no se han utili-
zado otras medidas de malestar psicolégi-
co o de calidad de vida que se pudieran
correlacionar con el MICRA, por lo cual
la validez de criterio no queda suficiente-
mente valorada.
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Anexo 1
Impacto multidimensional de la valoracién del riesgo de cancer (MICRA)

Las siguientes frases indican algunas reacciones especificas que quiza haya tenido después
de recibir los resultados de su andlisis genético. Por favor, conteste a cada una de las preguntas
de la Seccién 1, independientemente de si el resultado de su andlisis ha sido positivo o negativo.
Indique si estas cosas le ocurrieron ‘nunca’, ‘casi nunca’, ‘algunas veces’ o ‘con frecuencia’ durante
la semana pasada. Para ello, rodee con un circulo el nimero correspondiente.

Seccion 1.
Nunca  Casi  Algunas Con
nunca  veces  frecuencia
1. Me senti disgustado/a por el resultado de mi 0 1 3 5
analisis.
2. Me senti triste por el resultado de mi andlisis. 0 1 3 5
3. Me senti preocupado/a o nervioso/a por el
A 0 1 3 5
resultado de mi analisis.
4. Me senti culpable por el resultado de mi analisis. 0 1 3 5
5. Me senti aliviado/a por el resultado de mi andlisis. 0 1 3 5
6.  Me senti contento/a por el resultado de mi andlisis. 0 1 3 5
7. Senti que habia perdido el control. 0 1 3 5
8.  Me fue dificil disfrutar de la vida por el resultado 0 1 3 5
de mi analisis.
9.  Me preocupd mi riesgo de contraer un cancer [o de 0 1 3 5
volverlo a tener, si alguna vez se lo diagnosticaron].
10.  Tuve dudas sobre lo que significa el resultado de 0 1 3 5

mi andlisis en cuanto a mi riesgo de cancer.

11.  Tuve dudas sobre lo que significa el resultado de
mi andlisis en cuanto al riesgo de cancer de mis 0 1 3 5
hijos o de mi familia.

12. Me fue dificil tomar decisiones sobre formas de
deteccién o prevencién del cancer (por ejemplo,

- : 0 1 3 5
someterme a una operacion preventiva o hacerme
pruebas médicas).
13.  Entendi claramente las opciones que tengo sobre 0 1 3 5

prevencion o deteccion precoz del cancer.

14.  Me senti frustrado/a de que no haya ninguna
recomendacién confirmada sobre prevencion del 0 1 3 5
cancer para mi caso.

15. Pensar en los resultados de mi analisis afecté mi
trabajo o mi vida familiar.
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16.  Me senti preocupado/a por como podria afectar el

resultado de mi analisis a mis seguros. 0 ! 3 >
17. Me fue dificil hablar de los resultados de mi 0 1 3 5
analisis con mis familiares.
18.  Senti que mi familia me habia apoyado durante el 0 ] 3 5

proceso de asesoramiento y analisis genético.

19.  Me senti satisfecho/a con la comunicacién que
hubo en la familia acerca de los resultados de mi 0 1 3 5
andlisis genético.

20.  Me preocupd que el proceso de asesoramiento y
analisis genético hayan provocado conflictos en mi 0 1 3 5
familia.

21.  Me arrepenti de haber recibido los resultados de mi
analisis.

Seccién 2. Si tiene hijos, independientemente de los resultados de su andlisis conteste a las
preguntas 22 y 23. Si no los tiene, pase a la seccion 3.

Nunca  Casi  Algunas Con
nunca veces  frecuencia

Me preocupé la posibilidad de que mis hijos

22. . ‘
contraigan un cancer.

23 Me senti culpable por la posibilidad de transmitir a
" mis hijos el riesgo de contraer la enfermedad.

Seccién 3. Si tiene cancer en la actualidad o lo ha tenido en el pasado, conteste las preguntas
24y 25; en caso contrario, marque esta casilla O. Ya ha finalizado este cuestionario.

Nunca  Casi  Algunas Con
nunca veces  frecuencia

Senti que el resultado del analisis genético me

24, . RN .
hacia mas dificil afrontar mi cdncer.

Senti que el resultado del analisis genético me

25. . PP .
hacia mas facil afrontar mi cancer.

Nota: Subescala de sufrimiento = items 1-4, 7 y 8; subescala de incertidumbre = items 9-12,
14-17 y 20; subescala de experiencias positivas (puntuacién inversa) = items 5, 6, 18 y 19.
Para obtener la puntuacion de las subescalas se suman los nimeros que se han rodeado con
un circulo.




