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Comunicacion familiar del resultado positivo de los genes BRCALl y BRCA2
Claudia Roig Carrera

Master de Psicologia General Sanitaria, Universidad Pontificia Comillas

Resumen: La obtencidn de un resultado positivo de una mutacion genética, como BRCAL/2, suele
generar en la persona que lo recibe un nivel elevado de ansiedad. Por ello, la divulgacion de los
resultados positivos a los familiares puede ser un reto. A su vez, la toma de decision de los pacientes
de comunicar o no sus resultados varia en funcién de una serie de factores: segin la edad de sus
hijos; el poco contacto, y que la relacion emaocional con alguno(s) de los familiares sea distante; y/o
segun el sexo. El objetivo principal de este estudio era evaluar el grado de comunicacion de los
resultados positivos que las personas portadoras de los genes BRCAL/2 tienen con sus familiares,
tanto de primer, como de segundo y tercer grado. Se reclutaron 27 sujetos portadores de los genes
BRCA1/2 en cancer de mama/ovario, pertenecientes a la Unidad de Céancer Familiar (UCAFAM) del
Hospital 12 de Octubre de Madrid. En todos los sujetos se evalud la comunicacion, el clima familiar
(cuestionario FRI) y la ansiedad rasgo (cuestionario STAI-R). Los resultados obtenidos muestran
que todos los pacientes portadores comunicaron los resultados con sus familiares, sobre todo con los
de primer y segundo grado, y la mayoria de ellos lo hizo en persona y a través de otros medios a lo
largo del primer mes. Se concluye que a mayor ansiedad, menor es la presencia de relaciones
familiares estables, ademas de que los pacientes de este estudio tienden a comunicar los resultados a
lo largo del primer mes, a todos sus familiares juntos en persona, y por separado se ayudan de otros
medios.

Palabras clave: genes BRCALl y 2 (cancer de mama/ovario), resultado positivo, proceso de

comunicacion, relaciones familiares y ansiedad.

Abstract: Obtaining a positive result of a genetic mutation, as BRCA1/2, usually generated in the
person receiving a high level of anxiety. Therefore, disclosure of the positive results to the family
can be challenging. In turn, decision making for patients to communicate or not the results varies
depending on a number of factors: by age of children; the few contact, and that the emotional
relationship with one (s) to be distant relatives; and/or by sex. The main objective of this study was
to assess the degree of communication of the positive results that people who carry the BRCA1/2
genes have with their relatives, first, second and third degree. 27 carriers of the BRCA1/2 genes in
breast/ovarian, belonging to the Familial Cancer Unit of the Hospital 12 de October de Madrid were
recruited. In all subjects communication, family relationships (questionnaire FRI) and trait anxiety
(STAI-R) was evaluated. The results showed that all patients reported the results with family,
especially with first and second degree, and most of them did in person and through other mass
media throughout the first month. We conclude that increased anxiety, lower the presence of stable
family relationships, in addition to the patients in this study tend to communicate the results over the

first month, all his family together in person, and separately they help to other mass media.
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Keywords: BRCA1l and 2 (breast/ovary), positive result, communication process, family

relationships and anxiety genes.

1. Introduccion

1.1.La Psicooncologia

En las altimas décadas la Psicologia de la Salud ha tenido una mayor influencia en el cancer
tras la comprensién, por parte de la Oncologia Clinica, de lo importante que es el desarrollo de
la asistencia psicoldgica al querer alcanzar y proporcionar una atencién de calidad al paciente.
La Psicologia de la Salud lleva a cabo la aplicacién de la teoria y métodos psicoldgicos a la
salud, la enfermedad fisica y al cuidado de la salud; centrdndose en todos los aspectos o
comportamientos psicoldgicos que aporten comprension, manejo y prevencion de las
enfermedades. Por lo tanto, el avance de la Psicooncologia se ha visto impulsado por las
necesidades clinicas y preventivas presentes en los enfermos de cancer, (como la relevancia del
cancer tanto a nivel social como sanitario, entre otras) y también, por las distintas aportaciones

que tanto la psicologia como otras disciplinas relacionadas han realizado (Cruzado, 2003).

Después de la mencion de estos aspectos, es de gran relevancia hacer hincapié en qué es la
Psicooncologia, qué hace y qué busca. En el contexto de la enfermedad oncoldgica, la
Psicooncologia es el campo interdisciplinar de la psicologia y las ciencias biomédicas. Con
relacion al paciente, esta disciplina busca fomentar la prevencion de la enfermedad y estudiar su
etiologia, a la vez que trabaja con el diagndstico, la evaluacion y el tratamiento de cada
paciente, y proporciona, si es necesario, rehabilitacion y cuidados. A nivel profesional, busca el
continuo desarrollo de las competencias comunicativas y de interaccién del personal sanitario.
Asimismo fomenta la optimizacion de los recursos para lograr servicios oncolégicos eficaces y
de calidad. Por ultimo, la Psicooncologia busca una serie de objetivos, los cuales por una parte
se centran en la intervencion para el paciente y sus familiares, y los profesionales sanitarios. Y
por la otra, en la investigacion y prevencion de los factores psicologicos relevantes que influyen
en el proceso oncoldgico, incluyendo ademas, la optimizacion de la mejora del sistema de

atencion sanitaria (Cruzado, 2003).

1.2.Cancer de mama y ovario hereditario

Por lo que se refiere al cancer, es una enfermedad que afecta a todas las personas de
cualquier edad, siendo una de las causas méas frecuentes de mortalidad. Concretamente, la

segunda en los paises desarrollados, detras de las enfermedades cardiovasculares o coronarias,
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habiendo incrementado su incidencia en las ultimas décadas. El cancer o desarrollo tumoral se
define por el incremento descomunal y desbocado de un conjunto de células que irrumpen y
estropean tejidos y 6rganos (Caldés, 2005). La enfermedad tumoral empieza con el diagnéstico
y sigue con los tratamientos. Un porcentaje importante de pacientes con cancer logran vencer la
enfermedad por lo que posteriormente tan solo necesitan tener revisiones periddicas. En cambio,
en otros pacientes oncoldgicos la enfermedad puede recidivar después de un tiempo, breve o

largo, entonces se volveran a aplicar los tratamientos de nuevo (Valentin y Murillo, 2006).

En este trabajo nos vamos a centrar en el cancer de mama/ovario hereditario. En relacion con
el cancer de mama, se origina en el tejido de la glandula mamaria y se afirma que es mas
habitual en los paises desarrollados, siendo el tumor més frecuente en Europa. En Espafia este es
el cancer mas comin en las mujeres espafiolas debido a los cambios en los patrones
reproductivos, los habitos diarios y el uso de la terapia hormonal sustitutiva, aunque no
exclusivo de ellas, ya que también puede afectar al hombre. Ademas, nuestro pais al poseer una
tasa de incidencia estandarizada, ocupa una posicion intermedia entre los paises de Europa
Occidental y los del este. Un estudio ha confirmado que la incidencia con relacion a la edad, es
mayor en mujeres de 85 afios en adelante. Es también una importante causa de mortalidad
femenina. El diagnéstico precoz por programas de cribado y los avances terapéuticos estan
contribuyendo positivamente en la descendencia de la mortalidad por cancer de mama desde los
afios 90. El nivel de supervivencia en Espafia es mas elevado que la media europea. Tras la
realizacion de varias investigaciones, se ha concluido que la prevalencia del cancer de mama en
los préximos afios se incrementard y serd la mas alta en comparacion con el resto de tipos de
canceres existentes, por lo que el cancer de mama seguird siendo un importante problema de
salud (Pollan et al., 2007). Cuando las células tumorales estan ubicadas en el ovario, se hace
referencia al cancer de ovario. Es mas frecuente en los paises desarrollados, siendo el sexto
cancer mas comun entre las mujeres, ademas de representar entre el 4 y el 5% de los tumores

femeninos. La mayoria de los casos se diagnostican entre los 45 y los 75 afios (AECC, 2011).

Durante muchos afios se ha reconocido la predisposicion familiar al cancer. Ha supuesto un
gran avance y todo un reto en la prevencion del cancer el hecho de que se hayan descubierto
unos genes implicados en la herencia de algunas enfermedades malignas, como sucede con el
cancer de mama/ovario. Para esta patologia se han creado modelos para saber el riesgo que tiene
cada individuo a desarrollar cancer. Estos modelos se basan en la historia familiar de cancer y
en la historia personal de cada individuo (Caldés, 2005).

Gracias al desarrollo del estudio de los genes de susceptibilidad relacionados con el cancer

hereditario, se puede saber con certeza los individuos que se van a beneficiar de las pautas de
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prevencion en las enfermedades oncoldgicas que mas prevalencia poseen, y seleccionarlos para
que dispongan de esta ayuda. Los mecanismos epigenéticos se caracterizan por modular la
afectacion de la enfermedad genética, siendo de extrema relevancia en la predisposicion del
cancer hereditario (Caldés, 2005). Teniendo presente la alta complejidad genética y de manejo
clinico de los canceres hereditarios, es adecuado que las personas con un riesgo alto, sean
tratadas en las Unidades de Consejo Genético o Unidades de Cancer Familiar (UCAFAM),
presentes en muchos hospitales (Caldés, 2005). En ellas se atiende a las familias con una
elevada carga tumoral en las que se predice un patron hereditario. Se pretende reconocer
sindromes con genes de predisposicion a cancer hereditario susceptibles de estudio, y aconsejar

pruebas de screening y prevencion (Lastra et al., 2005).

1.3.El Consejo Genético Oncologico (CGO)

El Consejo Genético Oncoldgico (CGO) es un proceso de informacion llevado a cabo en
dichas Unidades, en el cual se discuten y tratan tanto con el individuo como con sus familiares,
los aspectos médicos, genéticos y psicosociales relacionados con el riesgo de mutacion y de
padecer un cancer. También se llevan a cabo pruebas genéticas autorizadas mediante la firma
del consentimiento informado, se comunica el resultado y se expresan las posibles medidas de
prevencién y seguimiento que seria conveniente que la persona tomara. La persona que ha
desarrollado el cancer, antes de proporcionar dicha autorizacién, tiene que conocer a la
perfeccion las implicaciones de un test genético, y debe ser mayor de edad, excepto en los casos
en que la neoplasia surge en la infancia, en los que los padres serian los encargados de autorizar
la prueba (Lastra et al., 2005). Por lo tanto, el proceso comunicativo del CGO trata la presencia
de un trastorno genético dentro de una familia (Cruzado, 2003).

En el CGO hay que evitar que se produzca algin sesgo, también hay que respetar y proteger
la autonomia de cada individuo y la relacion que mantienen los consejeros genéticos y los
pacientes debe ser colaborativa. Durante el proceso divulgativo de informacion hay que tener
presente los factores éticos y legales que puedan ir surgiendo (Caldés, 2005). Los objetivos que
persigue el consejo genético son la comprension de como los factores hereditarios intervienen
en el trastorno, la cuantificacion del riesgo de algunos miembros de la familia, asi como la
exposicion y la toma de decisiones acerca de los tratamientos que mas se adeclan a cada

individuo y a sus familiares (Cruzado, 2003).

1.3.1. Proceso de determinacién genética en el CGO

De todos los canceres de mama detectados el 5% se relacionan con genes de herencia
autosémica dominante con penetrancia variable. En estos casos, las familias afectadas muestran

unos factores que facilitan su diagndstico clinico: varios casos de cancer en la familia o0 en una
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persona, inicio de la enfermedad en la juventud, bilateralidad o multiplicidad de los tumores,
neoplasias en etnias o género especifico, entre otros (Lastra et al., 2005). Este tipo de cancer
recibe el nombre de cancer de mama hereditario. En cambio, otro 15% de casos de cancer de
mama descubiertos se considera que aunque también tienen historia familiar (hace referencia al
registro de los antecedentes familiares: miembros de por lo menos 3 generaciones,
caracteristicas del tumor, confirmacion de los casos de céancer e interrogatorio a todos los
familiares), no poseen ningun patrén claro de herencia (Caldés, 2005). También puede verse
influenciado porque a veces hay ciertos sesgos que ocultan un sindrome hereditario: pocos
familiares, adopcién o abundancia de un sexo y/o jovenes en la familia (Lastra et al., 2005). La
interaccion de factores genéticos y medio ambientales impulsa el desarrollo de cancer de mama
familiar (Caldés, 2005).

En la actualidad, la mayor parte de las alteraciones germinales que producen cancer de mama
hereditario son reconocidas en los genes BRCA1/2 (Grafia, Vega y Cueva, 2005). No obstante,
hay que tener en cuenta la presencia de otros genes implicados porque éstos no explican el
origen de todos los tumores de mama y ovario. El gen BRCAL se encuentra en el cromosoma
17912-21 y aunque posee un gran tamafio, es mas pequefio que el gen BRCAZ2 el cual se halla
en el cromosoma 13qg12-13. Ambos poseen un alto riesgo para desarrollar cancer de mama en
general, aungue en varones aumenta en BRCA2. Ademéas BRCAL posee un mayor riesgo para
el cancer de ovario. Hasta este momento, se sabe que en ambos genes hay muchas mutaciones
situadas a lo largo de toda la secuencia codificante (Caldés, 2005). El estudio de estos genes
permite valorar el riesgo que poseen aquellos individuos portadores de una alteracidén genética
en la familia de padecer cancer de mama y otros tumores relacionados, como el cancer de ovario
(Grafia et al., 2005).

Hoy en dia el conocimiento de la susceptibilidad genética a este tipo de patologias sigue
siendo escaso. Porque los genes BRCAl1 y BRCA2 sdlo explican el 15-25% de los casos
familiares que pueden padecer algun tipo de susceptibilidad genética y el riesgo concedido por

estos genes no es claro (Caldés, 2005).

1.3.2. Proceso de comunicacién en el CGO

Por otra parte, ademas de la determinacion genética, es sumamente relevante en el CGO, el
proceso de comunicacion de los resultados. En este proceso se pretende informar del riesgo que
tienen los participantes de sufrir cancer y de las posibilidades de transmisién a sus herederos.
Asimismo se les introduce en la comprension e interpretacion del riesgo y se les aconseja para

que libremente tomen las decisiones que mejor consideren acerca de su salud, la adaptacion a su
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situacion actual y la prevencién. Su meta principal es dar a la persona toda la informacion
genética para que pueda utilizarla de forma que reduzca el malestar psicolégico y aumente el
autocontrol (Cruzado y Olivares, 2005). En esta investigacion se pretende profundizar en el

conocimiento de este proceso comunicativo.

Dada la relevancia del proceso de comunicacion, los sanitarios del consejo genético y los
oncologos deben poseer un adecuado conocimiento y entrenamiento en habilidades de
comunicacion. Los contenidos de la comunicacion deben incluir tanto los aspectos objetivos del
CGO como los aspectos subjetivo/emocionales y sociales. Esta informacion debe facilitarse al
individuo portador y a los familiares que él autorice, teniendo presente por un lado, las
caracteristicas personales y sus necesidades, y por el otro, los estilos de afrontamiento. En
cuanto al cdmo se ha de informar, hay que tener en cuenta las necesidades de informacion, la
confirmacidn de la comprensién, la atencion a los intereses personales y el apoyo emocional. Es
de gran relevancia la comunicacion entre los miembros de la familia para asi ayudar a iniciar el
CGO y a tomar las decisiones de prevencion y seguimiento (Cruzado y Olivares, 2005). Se

estima que si hay una buena comunicacion, la prevencion es mayor.

El equipo de CGO debe dar al paciente toda la informacién que le permita poseer el
conocimiento necesario para poder entender el proceso médico que se estd siguiendo, las
pruebas a las que se esta sometiendo, que sepa en qué consisten, que consigue con ellas, y sea
consciente de su diagnostico y pronostico (Cruzado y Olivares, 2005). También para que pueda
tomar decisiones de manera autdbnoma, en relacion con su prevencion, su cuidado (en relacion
con los tratamientos médicos disponibles) y para la toma de las medidas oportunas para mejorar
su salud actual y futura (Gonzélez, Blanco y Bayes, 2005). Ademas, se pretende que sepa los
estados subjetivos, emociones e implicaciones sociales que tendrd. Es decir, que le den
expectativas realistas sobre las sensaciones, emociones y cambios en las relaciones que conlleva
todo ello (Cruzado y Olivares, 2005).

Una buena comunicacion se obtiene si el profesional consigue disminuir las preocupaciones
del paciente y sus familiares, controlar su estrés y mostrarle empatia. Y si también logra
transmitirles una informacion dificil en términos méas sencillos para que puedan entenderla
(Gonzélez et al., 2005).

a) La comunicacién del riesgo:
Como parte del proceso de comunicacion no directiva en el CGO, los pacientes recopilan

algunos conocimientos basados en la enfermedad hereditaria, como la percepcion del riesgo.
El concepto de riesgo absoluto de sufrir cancer para los profesionales sanitarios hace

referencia a la cuantificacion de la posibilidad de que una enfermedad pueda llegar a
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desarrollarse. Por otro lado, se puede hablar de riesgo relativo que es aquel que se refiere a la
probabilidad de padecer un evento, por ejemplo, con relacion al tiempo o a otras poblaciones o
situaciones. En cambio, la definicién que los pacientes otorgan al término riesgo es bien
distinta, relacionandolo méas con términos como amenaza, miedo, preocupacion, intranquilidad
o incertidumbre (Gonzélez et al., 2005).

El equipo de Gurmankin (como se cit6 en Gonzélez et al., 2005) realizaron recientemente un
estudio en el cual exploraron la percepcidn del riesgo en el curso del proceso de consejo
genético en pacientes con cancer de mama y/o mutaciones de los genes BRCAL/2. Los
resultados obtenidos proyectaron que aguellas personas que disponian de asesoramiento
personalizado tenian una percepcion del riesgo mas amoldada a la realidad, a(n asi,

continuaban sobreestimando su riesgo de padecer cancer.

Los resultados de la prueba genética pueden ser positivos, negativos o no informativos. En
este estudio, se hara referencia a la obtencién de un resultado positivo patogénico. EI momento
de comunicar a los pacientes o a sus familiares la posibilidad de que puedan padecer una
enfermedad grave que ponga en peligro su vida, es una de las situaciones mas complicadas con
las que tiene que lidiar un profesional sanitario (Gonzélez et al., 2005). La obtencion del
resultado positivo surge cuando se reconoce una alteracion genética encargada de la sospecha
del cancer en la familia. Asi, otros miembros de la familia tendran la oportunidad de saber si
han heredado esta alteracion (portadores) o no (no portadores). Como ya se ha dicho, una parte
de los sindromes de c&ncer hereditario poseen una herencia autosdmico dominante, por lo que la
posibilidad de que una persona sana tenga la mutacion hallada en un familiar de primer grado es
del 50% (Lastra et al., 2005). La comunicacion del resultado de la prueba genética debe de
hacerse siempre en persona. No se trata Unicamente de dar los resultados, sino que también hay
que valorar el impacto psicoldgico que ello produce en la persona y el florecimiento de ciertos
dafios: miedo, ansiedad, sentimiento de culpa, estigmatizacién, dolor, anticipacion de una
pérdida... (Gonzélez et al., 2005).

En la estimacion final del riesgo con un resultado positivo es de suma importancia atender a
la penetrancia. La penetrancia hace referencia al nimero de personas que al poseer un genotipo
determinado muestran el fenotipo particular de la enfermedad, en un momento en concreto. En
las personas que sean portadoras serd mas facil predecir y cuantificar el riesgo de cancer de
manera mas aproximada en funcion de la penetrancia del gen para el crecimiento de un tumor
(Lastra et al., 2005).

La informacion acerca del riesgo que los profesionales del consejo genético en

predisposicidn hereditaria al cAncer proporcionan a los individuos que acuden a esta unidad, les
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afecta tanto a ellos como a sus familiares. Ya es muy complicado comprender el significado que
conlleva el término de riesgo, por lo que, evaluarlo y divulgarlo puede resultar todavia mas
dificil. En el CGO el paciente al que se esta informando valdra de conexion entre el equipo y la
familia, siendo ademas el transmisor de la informacion que se le facilite. Que el paciente dé mal
la informacion del riesgo que le han proporcionado los profesionales, es igual de negativo para
él que para su familia. Debido a que todos ellos podrian llegar a tomar decisiones equivocadas
acerca de las opciones preventivas o terapéuticas que tienen. Por lo tanto, es muy importante la
busqueda del momento adecuado para dar esta informacién: cuando, dénde, a qué personas y
qué datos seran mas Utiles para el paciente, en funcion del periodo o fase del proceso asistencial
en el que se halle el paciente (Cruzado y Olivares, 2005). A su vez, hay que tener presente que
en ocasiones tanto el paciente como sus familiares, pueden manifestar un estado ansioso,
deprimido o estar en negacidn activa (Gonzalez et al., 2005).

Se ha demostrado que la divulgacion de los resultados de una mutacion genética positiva a
los familiares puede ser un reto (Segal et al., 2004) y, que a pesar de la importancia potencial de
la comunicacion familiar, hasta la actualidad se ha estudiado poco el proceso y el contenido de
la comunicacion de los resultados de las pruebas de BRCA1 y BRCAZ2 a los familiares (Hughes
etal., 2002).

b) Variables presentes en el proceso de comunicacion:
En este trabajo de investigacién se estudian una serie de variables, que se describen a

continuacién, estas son: el grado de comprension de los pacientes al recibir la informacion sobre
el resultado positivo de los genes BRCA1/2, el proceso de comunicacion del paciente a sus
familiares y los motivos que les llevan a no comunicar, como la calidad de las relaciones

familiares, la ansiedad y algunos factores como el sexo o la edad, entre otros.

- Comprensidn, por parte del paciente, de toda la informacién:

En el proceso de informacion es fundamental afirmar que el familiar recibe perfectamente la
informacion, la procesa y la acopla correctamente a nivel emocional, para desarrollar un nuevo
rol activo y positivo que le proporcione un mayor bienestar. En otras palabras, es necesario que
el individuo entienda la informacion que el médico le expone. La informacion ademas ha de ser
cierta, comunicandose tanto los beneficios como los prejuicios (Lastra et al., 2005).

Entonces, el profesional sanitario debe asegurarse de que el paciente ha comprendido toda la
informacion que le ha dado porque si no es mas facil que aumente el riesgo de no comunicacion
entre paciente y sus familiares por falta de entendimiento. Por lo tanto, en muchas ocasiones,
uno de los posibles motivos de no comunicacién es la falta de entendimiento de la informacion

médica (Cruzado y Olivares, 2005).
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- Toma de decision de los pacientes de comunicar o no sus resultados:

Cuando los pacientes oncolégicos deciden no compartir la informacion genética con sus
familiares en riesgo, se les estd negando la posibilidad a los familiares de tomar decisiones
auténomas sobre su salud. Los trabajos de Denayer (1992), Ayme (1993), Fanos (1995), Skirton
(1998) y Duster (1999) (como se citd en Forrest et al., 2003), sugieren que es pobre la
comunicacion sobre el riesgo genético entre familiares. Pueden surgir cuestiones complejas en
torno a lo que contar. Mientras algunas personas sienten que estan haciendo lo correcto por sus
familias mediante la divulgacion de la informacion genética, otros pueden sentirse agobiados
por esta necesidad. Es necesario saber méas sobre lo que sucede en las familias, en especial con
los pacientes que comunican de forma voluntaria, los que se sienten obligados a comunicar, y

lo que conlleva el haber sido transmitida o no la informacion (Forrest et al., 2003).

- Factores que influyen en el proceso comunicativo:

Se ha concluido que la toma de decision de los pacientes de comunicar 0 no sus resultados
positivos BRCA1/2 a sus familiares varia, como concluyen las investigaciones realizadas, en
funcién de una serie de factores que se explicaran a continuacion: segun el sexo ya que en un
inicio, suelen compartirlo més con el resto de mujeres de su familia, antes que con los varones
y, el rol familiar que desempefia cada miembro (Wagner Costalas et al., 2003); segln la edad
de sus hijos (Segal et al 2004); el sentido de responsabilidad y la propia estimacién de riesgo
(Forrest et al., 2003); el poco contacto (McGivern et al., 2004) y que la relacion emocional con

alguno(s) de los familiares sea distante (Hughes et al., 2002); entre otros.

Con esta bateria de estudios, se ha descubierto que los pacientes del CGO comparten
principalmente su informacion con sus familiares méas cercanos, éstos son: su pareja, hermanos
e hijos sobre todo. Seguidamente, en menor medida, con los padres y tan s6lo un reducido grupo
decide comunicérselo a sus pacientes menos préximos, como los tios, primos o sobrinos (Julian-
Reynier et al., 2000). Especificamente, en el cancer de mama/ovario las mujeres jévenes que lo
padecen comunican mas su diagnostico, en comparacion con las mujeres mas mayores (Cruzado
y Olivares, 2005). Ademas, en relacion con el sexo, se ha concluido que el familiar portador del
gen (sin centrarse en si es hombre o mujer) informa mas a las mujeres de su familia que a los
hombres (Julian-Reynier et al., 2000; Wagner Costalas et al., 2003). E incluso, en muchas
ocasiones el paciente busca a un familiar que actie como mediador para la comunicacion de la
informacion a los miembros varones de la familia (McGivern et al., 2004).

En el estudio realizado por Segal et al (2004) se hall6 que de un grupo de 40 mujeres
portadoras de mutaciones tan s6lo 16 de ellas decidieron comunicarselo a sus hijos, mientras

que otras 13 prefirieron no contarlo. EI hecho de comunicar o no parece que dependia de la
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edad que el hijo/a tenia en el momento de la obtencion de los resultados ya que, a mas edad mas
probabilidad de comunicacién madre-hijo; y también depende del como comunicar, debido a
que se sentian mas comodas si lo hacian las mujeres a solas. Se ha comprobado que la relacion
madre-hijo mejora cuando las madres portadoras del gen BRCAL1/2 toman la decisién de
comunicar los resultados genéticos positivos con su(s) hijo(s). Y por lo que respecta a la
decision de no comunicar, se vio que el motivo principal de la adopcién de esta conducta, es la
inseguridad y la falta de preparacidn que estas mujeres sentian para poder dar este gran paso tan
decisivo. Por lo que, preferian recibir consejo psicolégico, videos e informacion para aprender a

cémo comunicarselo a sus familiares de la mejor manera posible.

Centrandonos en el factor del rol o papel que desempefia cada miembro dentro de su familia,
hay que destacar la comunicacion entre los hermanos. En el estudio de Lerman et al., (1998) se
ha hallado que los resultados de la prueba BRCA1/2 compartidos con los hermanos pueden ser
utilizados por los consejeros genéticos y otros profesionales de la salud para ayudar a los
portadores a decidir si los comunican al resto de los familiares y como lo pueden hacer. El
equipo de Hughes et al (2002) localiz6 que, un 85% de las mujeres de CGO decidian informar a
sus hermanos del resultado que habian obtenido tras realizarse las pruebas genéticas. Siendo el
hermano/a, el miembro familiar méas informado por el paciente (McGivern et al., 2004). En
mayor medida, un 95% concretamente, si el resultado que habian obtenido era positivo. Sus
motivos de comunicacion eran: dar informacion de riesgo, recibir apoyo emocional, pautas para
la toma de decision médica y cumplir con el deber de informar. En cambio, la razon principal de
no comunicar era la falta de relacion/distanciamiento personal (Hughes et al., 2002).

En el estudio de Forrest et al., (2003) algunos pacientes en un inicio habian tomado la
decision de no comunicar los resultados a sus familiares, pero finalmente optaron por hablar de
ello en lugar de negarse a contarlo. Las razones que al principio les llevo a pensar que era mejor
no comunicar fueron: la presencia de dificultades en la superacion de los conflictos
preexistentes dentro de la familia, la falta de contacto con algun hermano porgue otros ya
murieron de cancer y la percepcién del portador de que ciertos familiares no tenian la necesidad
de que se les dijera el resultado de la prueba. En cambio, el deseo de proteger a los familiares
les ayudo finalmente a compartir los resultados con ellos. McGivern y su equipo (2004), entre
otros estudios, afirman que el poco contacto con algunos familiares impulsa a la no

comunicacion.

En relacion con las parejas, las investigaciones realizadas afirman que las mujeres comparten
la informacion con el conyuge, y que reciben su apoyo. Pero que el conocimiento que ellos

tienen sobre el CGO es muy escaso y tienden a la exageracién del riesgo. Por lo que, es igual de



Comunicacion familiar del resultado positivo de los genes BRCA1 y BRCA2

importante informar a las pacientes como a sus parejas (Cruzado y Olivares, 2005). Se afirma
que la pareja es el pilar mas importante en la familia por lo que, se han estudiado: el tipo de
comunicacion sobre la enfermedad que hay en cada pareja, el nivel de conflicto que poseen, el
estado psicoldgico de ambos miembros y el apoyo que recibe el paciente de su pareja. El apoyo
social es también muy relevante ya que varia en funciéon de la cultura del enfermo y sus

familiares (Cortés-Funes, Bueno, Narvéez, Garcia-Valverde y Guerrero-Gutiérrez, 2012).

En cuanto a las hijas de las pacientes con cancer de mama/ovario se ha visto que son muy
sensibles una vez son conscientes del diagnéstico de cancer de su madre. Ello les conlleva a
cambiar la relacién con su madre, a percibir que estan en riesgo y a desarrollar ciertas respuestas
emocionales (Cruzado y Olivares, 2005). El estudio de Raveis y Pretter (2005) ha concluido que
las mujeres que se han hecho cargo de sus madres con cancer de mama/ovario muestran nivel de
estrés mayor que las que no. Los padres de CGO que tienen hijos de 11 a 17 afios suelen
compartir esta informacion con ellos. EI ambiente familiar de estos chicos es igual de normal
que el de los otros nifios, evidentemente la enfermedad oncolégica estd presente en su dia a dia,
pero ello no hace meya en ellos, ni les diferencia de los demas. Es relevante tener en cuenta su
edad, su nivel de comprension y la estrategia de comunicacion a la hora de contarles cualquier

aspecto oncoldgico relacionado con la enfermedad (Cruzado y Olivares, 2005).

En un estudio de Kenen, Arden-Jones y Eeles (2004) sobre la comunicacion familiar acerca
del CGO, hallaron una serie de patrones de comunicacion familiar: el abierto, es decir, tienen la
capacidad de hablar sin ser juzgados a la vez que reciben el apoyo de sus familiares. También el
patrén de tipo bloqueo directo e indirecto. EI primero se caracteriza por llegar al acuerdo de que
no se comenta nada sobre cancer, y en cambio, el segundo se basa en una actitud no responsiva
y en mostrar malestar cuando surge el tema. Y por Gltimo, por un lado esta el coloquio auto-
censurado que comprende una actitud pro-activa (el que desea hablar teme provocar ansiedad en
sus familiares) y reactiva (percibir que otro no quiere hablar y distanciarse), y por el otro lado,
el patron de usar a terceros como intermediarios.

Por lo tanto, el familiar que posee la mutacion puede sentirse apoyado o aislado durante el
proceso oncolégico, por decision propia o impuesta por el exterior, como sus familiares. Es muy
importante que fluya una comunicacion abierta entre los distintos miembros de la familia para

asegurar el bienestar y la adaptacion psicolégica de todos ellos (Cruzado y Olivares, 2005).

- Relaciones familiares:
Los motivos que se acaban de describir sobre la preferencia de algunos pacientes de no

compartir sus resultados médicos con sus familiares, guardan una estrecha relacion con las
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relaciones familiares que constituyen el ndcleo de la misma. La evaluacion psicoldgica familiar
sirve para poder hallar posibles crisis familiares que guardan relacion con el proceso oncoldgico
para lograr que rapidamente la familia lleve a cabo actitudes de cuidado de una generacion a
otra generacion (Cortés-Funes et al., 2012). Desde que el paciente recibe su diagnéstico él y sus
familiares empiezan a vivir un momento que conlleva una gran tension emocional, en el cual
desarrollan una serie de secuelas fisicas y psicoldgicas relevantes (Nycum, Avard y Knoppers,
2009).

Algunas investigaciones han concluido que los familiares de primer grado son mas
informados que los de segundo vy tercer grado (Claes et al., 2003). El estudio de Julian-Reynier
et al., (2000) afirma que un 8,6% de pacientes prefiere no comunicar los resultados a sus
familiares, un 33,2% decide informar a uno de sus familiares de primer grado y un 58,2%
informa a todos sus familiares de primer grado. Ademas el equipo de McGivern et al., (2004)
afiade que el lado de la familia en situacion de riesgo de mutacion es mas informado que el que
no posee un riesgo directo. Barnes (como se citd en Cortés-Funes et al., 2012) ha estudiado la
comunicacion familiar obteniendo que el mantenimiento de una buena y eficaz comunicacion
reduce el malestar familiar y la fuerza de los roles, mientras que aumenta la cohesion y el

soporte mutuo.

Los tipos de familias que se contemplan pueden dividirse en familias funcionales (las de
apoyo y las de resolucién de conflictos) y familias en riesgo psicoldgico (las intermedias, las de
humor variable y las hostiles). Las familias funcionales poseen un grado de cohesion mayor que
las familias en riesgo psicoldgico, y una cantidad de conflictos inferior en comparacion a las
segundas. Por ello, la probabilidad de comunicar los resultados positivos es mayor en las
familias funcionales (Cortés-Funes et al., 2012). La cohesién familiar, la expresividad
emocional y el nivel de conflicto son consideradas segin Kissane (como se cito en Cortés-Funes
et al., 2012) las variables mas relevantes en relacion con la familia porque son Utiles para
diferenciar las que son adaptativas de las que poseen caracteristicas de afrontamiento pobre o
riesgo psicopatoldgico. Por ello, también seran evaluadas con este estudio mediante el

Cuestionario indice de Relaciones Familiares (FRI).

- Emociones:

Por ultimo, es de gran importancia atender a las emociones que surgen durante la
enfermedad, las cuales influyen en el proceso de comunicacion paciente-familia. Cualquier
enfermedad, al igual que el cancer, produce en el individuo que la sufre una serie de emociones,
como son: la angustia, el miedo, la incertidumbre, la ansiedad, la tristeza y el desamparo. Pero

ademas, si la enfermedad es crdénica y/o perjudicial para la vida de la persona, las mismas
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reacciones emocionales mencionadas se hacen méas notables y poseen caracteristicas particulares
en funcion de la etiologia de la enfermedad, el tipo de personalidad y contextos de la persona
enferma (Valentin y Murillo, 2006).

Hacer frente al diagnéstico de cancer es una vivencia complicada, temida, angustiosa y
estresante para todos (Valentin y Murillo, 2006). Que una persona tema que posiblemente sufre
céancer, le produce al acto una reaccion de ansiedad (Wellisch, Ormseth y Aréchiga, 2014). Por
lo que, ser diagnosticado conlleva a desarrollar un estado de shock, confusién, negacion,
incredulidad. .. sentimientos que conduciran a la incertidumbre, la tristeza, la rabia, la angustia y
el desamparo. Segun la conciencia de enfermedad que tiene el individuo, su historia pasada, el
significado que le otorga a la enfermedad, las futuras consecuencias de ésta y los recursos de
afrontamiento disponibles para hacerle frente, desarrollara unas reacciones ante el diagnéstico
oncoldgico y unas habilidades de afrontamiento distintas, variables en cada persona (Valentin y
Murillo, 2006).

Hay una serie de situaciones que posiblemente aumenten los niveles de ansiedad del
paciente. Por una parte, son mas vulnerables aquellas personas que van a la consulta oncoldgica
sin cumplir de manera clara con los criterios de personas de alto riesgo, pero suelen ir porque
poseen una sobreestimacion del riesgo de sufrir la enfermedad y un nivel de preocupacion y
ansiedad altos sobre el cancer. En cambio, en los casos en que las personas acuden a las
unidades de CGO de forma voluntaria, dicha vulnerabilidad se reduce porque suelen tener mas
informacion y estan méas preparadas que en los otros casos mencionados. Por otra parte, la
ansiedad puede aumentar en el momento en que el paciente obtiene un resultado genético
positivo al tratarse de una situacién de riesgo. Dicha ansiedad, puede ser pasajera 0 que se
instale en la persona acorde a su patrén de personalidad ansioso. Tanto en el momento en el que
el médico se lo comunica, como en los siguientes dias, aumentaran en él el nivel de
preocupaciones, no solo sobre el cancer sino también por sus familiares. Por lo general, la
informacion que se ha proporcionado a los pacientes no se asimila hasta pasados unos dias,
naciendo preocupaciones y dudas con relacion a como comunicar esta informacién a los

familiares (Pérez y Olivera, 2006).

De la comunicacion del resultado a la familia, hay que tener en cuenta las siguientes
preocupaciones: sentimiento de culpa por poder transmitir la mutacién a los hijos o incluso a los
nietos, y por haber iniciado el proceso de CGO, miedo a la aparicion de la enfermedad o
recidiva, y al hecho de sentirse raro o rechazado por los demas al ser portador de una mutacién,
preocupaciéon sobre la toma de decisién de las medidas preventivas y dificultades en la
transmision de la informacién tanto a sus familiares mas cercanos como los lejanos. Por otro

lado, hay que tener presente que no siempre es asi, y que para muchas familias el saber el
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resultado no genera un impacto psicoldgico negativo. Sino que lo viven como la solucion para
encontrar la causa de la manifestacion de los maltiples diagnésticos oncol6gicos de su familia
(Pérez y Olivera, 2006). En ambas situaciones, los pacientes no se enfrentan Gnicamente a estas
preocupaciones o vivencias, sino que también hacen frente al como y cudndo comunican los
resultados. El equipo de Forrest et al., (2003) consideran que es mas util ver la comunicacion de
los resultados como un proceso mas que como un acto. Vieron que un grupo de las personas que
formaban la muestra de su estudio, tendian a dar dicha informacién a través de un enfoque méas
proactivo: “un paciente expresa que optd por llamar a todos sus hermanos y reunirlos con el
médico para comentarles los resultados”. Mientras que, otros lo veian como una busqueda de
oportunidades dentro de los eventos familiares, como las fiestas de Navidad, pudiendo tomar
meses 0 afios dicha comunicacion: “otra paciente no encontraba la oportunidad para hablar con
su hermanastra, decidi6 esperar y compartir la informacion durante las vacaciones pero tampoco
tuvo suerte. Finalmente, pidio a otro familiar que le ayudara con ello”. Por lo tanto, cada
paciente decide como (en persona, por teléfono, a través de otro familiar...) y cuando (pasado
un tiempo durante las vacaciones, nada méas saberlo...) compartir los resultados genéticos con
sus familiares. Ademas, también decide si lo comunica a la mayoria de los familiares juntos
(como en el anterior caso de los hermanos) o a cada uno por separado (como en el caso de la
hermanastra), para ello no hay un patron fijo y comin. Pero como se ha visto, las relaciones

familiares y las emociones, como la ansiedad, tienen un papel muy relevante en todo ello.

1.4.Objetivos e hipotesis del estudio

Esta investigacion estd dirigida a explorar el proceso de comunicacion de los resultados
positivos por parte de los portadores de los genes BRCAL y BRCA2 a sus familiares de primer,
segundo y tercer grado. A su vez, se evaluan algunas variables (clima familiar, ansiedad...) que
estan presentes en dicho proceso. Para ello, se plantean una serie de objetivos:

Objetivo 1: El objetivo primario que se quiere perseguir es evaluar si las personas portadoras
de los genes BRCAL/2 comunican u omiten la obtencion de los resultados positivos a sus
familiares, tanto de primer, como de segundo Yy tercer grado.

Objetivo 2: En segundo lugar, es importante saber en qué medida les resulté comprensible el
informe médico que se les facilitd a los pacientes cuando les comunicaron el resultado de las
pruebas. También se hipotetiza una relacion positiva entre la falta de comunicacion y la falta
de comprensidn de los resultados obtenidos.

Objetivo 3: A su vez, se quiere estudiar la posibilidad de que los niveles de ansiedad
presentes en el portador, se relacionan con su toma de decision de a qué familiares comunica los
resultados y a cuales no. Otra hipotesis que se plantea es que a menor ansiedad, mayor es la

comunicacion (la comunicacidn por lo tanto, es total porque comunica a todos sus familiares).
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Obijetivo 4: También es de gran interés ver si hay relacion entre si los portadores comunican
los resultados a la mayoria de los familiares a la vez (estando todos juntos) o a cada uno por
separado y el cdmo deciden comunicarlos. La hipotesis esperada es que si comunican a la
mayoria a la vez, lo hacen en persona, y si es por separado se ayudan también de otros medios,
como el teléfono.

Objetivo 5: Se pretende estudiar si el nivel de ansiedad que posee el paciente, se relaciona
con si comunica los resultados a la mayoria de sus familiares juntos 0 a cada uno por separado.
Se hipotetiza una relacion positiva entre que a mayor ansiedad méas dificultad para comunicar
los resultados a todos los familiares juntos.

Objetivo 6: A su vez, se quiere analizar si el nivel de ansiedad presente en el portador, se
relaciona con cuando comunica los resultados. La hipétesis esperada es que a mayor ansiedad
mas tarde comunican los resultados (pasado el primer mes).

Objetivo 7: También, se trata de evaluar la relacion entre el nivel de ansiedad de los
pacientes y cémo deciden comunicar los resultados (en persona, por otros medios...). La
hipétesis que se plantea es que a mayor ansiedad menos directa es la forma de comunicacion,
usando por ejemplo, el teléfono o a otro familiar de intermediario.

Objetivo 8: Se pretende analizar si el clima familiar presente en la familia del portador, se
relaciona con su decisién de a qué familiares comunicar los resultados y a cuéles no. Otra
hipdtesis esperada es que a mejor clima familiar, mayor es la comunicacion, siendo total
(comunica a los familiares de primer, segundo y tercer grado).

Objetivo 9: Otro objetivo es evaluar si el clima familiar se relaciona con cdmo el paciente
decide compartir los resultados. Se hipotetiza una relacion positiva entre mejor clima familiar y
una comunicacién mas directa, es decir, en persona.

Objetivo 10: Por ultimo, se pretende estudiar la posibilidad de que el clima familiar esta
relacionado con cuando comparten los resultados. Se hipotetiza una relacién positiva entre
mejor clima familiar y una comunicacion temprana de los resultados (comunicandose sobre todo

la primera semana, 0 a lo largo del primer mes).

Los beneficios que se espera alcanzar con este estudio favoreceran tanto a los sujetos del
mismo, a sus familiares como a los profesionales sanitarios del CGO.

Por un lado, en relacién con el proceso de comunicacién, se espera mejorar la comunicacion
de los resultados genéticos positivos a todos los familiares, logrando que los portadores de las
mutaciones BRCAL/2 comuniquen tanto a los familiares de primer, como a los de segundo y
tercer grado. Y por otro lado, con relacién a aquellos pacientes que prefieren no comunicar, se
espera que comuniquen primero a los familiares méas cercanos, los de primer grado, y poco a

poco, que lo transmitan también al resto de la familia. Por lo tanto, la mejora que se quiere
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alcanzar a nivel comunicacional es doble para asi poder ayudar tanto al paciente a sobrellevar
esta situacion con el apoyo de su familia, como a que sus familiares tengan la posibilidad de
realizarse el estudio genético para afirmar o descartar la presencia de la mutacion en ellos
mismos.

A su vez, con la evaluacion de la comprensién de la informacién que el CGO aporta a los
pacientes y a sus familiares, se pretende estudiar cuanto de comprensible resulta el informe que
les proporcionan y trabajar las cuestiones que no acaban de entender, para que no haya ninguna
confusién que afecte negativamente al proceso comunicativo. Asegurando que la informacion
que se traslada a los familiares es la misma que ha expresado el médico al portador.

Por ultimo, en cuanto a la ansiedad y al clima familiar, se pretende estudiar como afectan en
el proceso y en el caso que tengan una afectacion negativa analizar por qué y trabajar con el
paciente y la familia para reducir los niveles de ansiedad existentes y favorecer el apoyo

familiar.

2. Método

2.1. Participantes

A la hora de seleccionar la muestra se dispuso de la ayuda y supervision del departamento de
Psicooncologia y de la UCAFAM del Hospital 12 de Octubre de Madrid. El tipo de contacto

gue se mantuvo con las familias fue estrictamente telefdnico.

Los criterios de inclusion de este estudio eran que las personas, tanto del sexo masculino
como el femenino, que conformaban la muestra fueran pacientes de la UCAFAM del Hospital
12 de Octubre al poseer una mutacion del gen BRCAL/2, residieran en Madrid y, fueran los
primeros en realizarse las pruebas genéticas dentro de su familia, para asi poder estudiar con
ellos el proceso comunicativo de los resultados positivos. Porque si se realizaron la prueba
genética mediante las indicaciones de otro familiar portador, el proceso de comunicacion para
esta investigacion estaria alterado. Ademas de que los pacientes fueran diagnosticados de la
mutacion entre los afios 2009 — 2014, ambos inclusive.

El criterio de exclusion de esta investigacion se centraba Unicamente en aquellos pacientes
de la UCAFAM que se vieran incapacitados para colaborar debido a razones médicas (estar
ingresado o interno en una residencia en el momento de la recogida de la muestra, entre otras).

No habia ningun requisito en cuanto a la edad, el nivel educativo y socioeconémico, ni con

el pais de procedencia.



Comunicacion familiar del resultado positivo de los genes BRCA1 y BRCA2

La Unidad de Céancer Familiar tenia inscritas en el inicio del desarrollo de la investigacion
aproximadamente 190 familias en su base de datos. De todas ellas, se contactd con 45 familias
registradas entre los afios 2009 y el 2014, ambos incluidos. Estas familias cumplen con las
caracteristicas expuestas: mujeres y varones portadores de los genes BRCAL y BRCA2 en
cancer de mama/ovario pertenecientes a la UCAFAM del hospital y residentes en Madrid.
Todas ellas fueron previamente informadas y evaluadas por el equipo oncoldgico de esta
Unidad.

El tamafio de la muestra de esta investigacion es de un total de 27 pacientes pertenecientes
a la UCAFAM y portadores de los genes BRCA1/2, concretamente, 25 mujeres y 2 hombres. La
mayoria de los sujetos de la muestra estan en la edad adulta, entre los 34 y los 68 afios (en torno

a los 53 afos).

2.2.Variables e Instrumentos de medida

El presente estudio se llevd a cabo mediante el estudio de la variable de comunicacion, las
variables sociodemogréficas, la variable tipo de relaciones familiares y la variable ansiedad
rasgo, las cuales mantuvieron desde un inicio una estrecha relacion con los objetivos de la
investigacion planteados.

- Comunicacion: Variable dependiente (VD) y variable fundamental del estudio, la cual se
baso en el estudio del tipo de comunicacién que los pacientes tenian con sus familiares acerca
de los resultados positivos oncolégicos que poseian al saber su diagnéstico.

- Variables Sociodemogréficas (edad, sexo, estado civil, convivencia familiar y nivel
educativo): Todas ellas se caracterizaron por ser variables independientes (VI) y por
proporcionar datos basicos de los participantes y muy Utiles para el desarrollo del estudio.

- Clima familiar: VI relacionada directamente con la variable de comunicacién ya que en
funcion del tipo de relaciones que conformen la estructura de la familia, se espera que el
paciente se vea con mas 0 menos animo para apoyarse en ellos y compartir sus resultados.

- Ansiedad Rasgo (A/R): VI que podria funcionar como otra razén por la cual los pacientes
no comunicaban a sus familiares su enfermedad, por poseer un elevado nivel de ansiedad. Era
interesante estudiarla desde la dimension de rasgo porque si se hubiese aplicado como estado,
los resultados obtenidos serian muy sesgados. Debido a que, muchos de los pacientes ya
disponian de su diagndstico antes de iniciar esta investigacion (algunos tan sélo hacia algunas

semanas y otros en cambio meses).

Para saber qué pacientes habian comunicado los resultados positivos a sus familiares, y

cuales no, se emplearon los siguientes instrumentos de medida (una breve encuesta y tres
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cuestionarios sencillos), para a su vez indagar en los motivos por los cuales, algunos de ellos,

preferian no compartir esta informacion con sus familiares.

- Encuesta de Informacion Sociodemografica: para la obtencién de las siguientes variables
sociodemograficas: género, fecha de nacimiento, estado civil, convivencia familiar (con qué

miembros de su familia convive el paciente) y el nivel educativo.

- Se realiz6 un cuestionario ad hoc sobre comunicacién con 4 items concisos y sencillos
de caracter semi-abierto, con los cuales se buscd saber si los pacientes comunicaron los

resultados a sus familiares o, si por lo contrario, no los comunicaron (adjunto en el ANEXO I).

En esta investigacion, si el portador comunica los resultados de forma directa a un familiar (a
su tio) y este familiar se lo comenta a otro (al primos/s del portador) se considera que si ha
comunicado.

La UCAFAM sigue unas pautas internas a la hora de comunicar los resultados positivos del
portador a sus familiares. Estas pautas varian seguin quién sea el portador de la familia que se ha
realizado las pruebas genéticas. Pero en todos los casos la fundamentacion basica es informar
primero de todo a los familiares mas directos (es decir, a los de primer grado) del portador que
tengan menos de 80 afios y mas de 18 afios. Debido a que, si son muy mayores probablemente
tengan dificultades para desplazarse y la eficacia de los tratamientos es menor, siendo la
intervencidn peor opcién en algunos casos. Y si no son mayores de edad ain no pueden
realizarse las pruebas. Y si una generacion ha fallecido, tiene que comunicarselo directamente a
la siguiente (por ejemplo, si sus tios han muerto, tiene que ponerse en contacto con sus primos).
De este modo se descarta o afirma que los familiares mas directos tengan o no el gen. Si dan
positivo, se informa la siguiente generacion.

A su vez, si el portador ha comunicado los resultados a todos los familiares que era
recomendable comunicar, se considera que ha cumplido y comprendido el proceso
comunicativo de forma total; si en cambio, los ha comunicado a una parte de los familiares que
debia, el cumplimiento es parcial; y si por lo contrario, no ha comunicado sus resultados a

ninguno de sus familiares, no hay cumplimiento alguno.

- Cuestionario Indice de Relaciones Familiares (Family Relationship Index, FRI) (Moos
y Moos, 1981): evalta el clima social familiar a través de la estimacion de las caracteristicas
socio-ambientales, las relaciones interpersonales, los aspectos de desarrollo y la estructura
basica de las familias. EI FRI es una prueba breve, formada por 12 items con respuesta de

verdadero o falso (\V//F) para descubrir qué tipo de relaciones familiares tiene el paciente con los
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miembros de su familia. Estos items expresan la cohesion, la expresividad y el conflicto
existente en cada familia, en base a ello se obtiene una puntuacion total del grado de cohesion
presente en la familia y la puntuacidn total del FRI, que resulta de la suma de los items que
indican expresividad menos el conflicto. Obtener una puntuacion inferior a 4 en cohesién e
inferior a 9 en FRI indica que la familia esta en alto riego, en cambio, si la puntuacion referente
a la cohesién es 4 y la del FRI es mayor a 9, indica que es una familia en bajo riesgo (Cortés-
Funes et al., 2012) (adjunto en el ANEXO I1).

Las propiedades psicométricas de este cuestionario han sido ampliamente contrastadas en
distintas poblaciones, se caracterizan por poseer una consistencia interna alta, con una fiabilidad
Alfa de Cronbach de 0,89 (Holahan y Moos, 1981), y un coeficiente de validez de 0,86 (Cortés-
Funes, et al., 2012). Por lo que respecta a esta investigacion, la fiabilidad Alfa de Cronbach
obtenida es de 0, 34. Por lo tanto, la fiabilidad que posee el cuestionario FRI para esta muestra
es muy baja, posiblemente porque se trata de una muestra pequefia, en cualquier caso, los
resultados de esta muestra habran de tomarse con cautela. Ademas, es importante destacar que
tanto el cuestionario FRI como el STAI estan disefiados para utilizarse de forma directa con el
participante, siendo él mismo quien lea y conteste cada item. En cambio, en este estudio se
aplicaron telefénicamente, aspecto que pudo contribuir a la obtencidn de una fiabilidad mas

baja.

- Cuestionario STAI-R (Inventario de Evaluacion de la Ansiedad Estado/Rasgo)
(Spielberger, Gorsuch y Lushene, 1970) (VI): evalla la ansiedad que manifiesta el sujeto como
Estado y como Rasgo general. Esta investigacion se ha centrado en evaluar exclusivamente la
ansiedad que posee el paciente como Rasgo en general, utilizando para ello la autoevaluacion
Ansiedad/Rasgo (A/R). Porque se buscaba averiguar si tener un nivel de ansiedad constante y
notable, influia de manera negativa en el proceso de comunicacion paciente-familiares. La
escala A/R consta de 20 items breves puntuados de 0 a 3 con la escala de categorias o escala
tipo Likert (0 Casi nunca, 1 A veces, 2 A menudo, 3 Casi siempre), para descubrir qué nivel de
AJR posee el paciente y si ello, afecta en el proceso de comunicacién a los familiares. Algunos
de los items que forman este cuestionario son los siguientes: “Me siento bien”, “Siento ganas
de llorar”, “Estoy satisfecho”, entre otros.

Las propiedades psicométricas de este cuestionario concluyen que los elementos del STAI
son suficientemente discriminadores y diferenciadores ya que poseen una buena consistencia
interna (entre 0,84 y 0,87 en ansiedad/rasgo) y una fiabilidad calculada por el procedimiento de
las dos mitades de 0,86 en A/R. La validez de sus elementos y escalas esta intimamente

relacionada con los constructos y la construccion del instrumento. Los indices de validez
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concurrente de la escala A/R varian segun el sexo (0,55 varones y 0,58 mujeres), siendo méas
elevada en las mujeres (Spielberger, Gorsuch y Lushene, 1997). Por lo que respecta a esta
investigacion, la fiabilidad Alfa de Cronbach obtenida en un primer momento fue de 0,42. Al
tratarse de un instrumento validado en varias ocasiones y que posee una buena fiabilidad, se
optd por comprobar si alguno de los 20 elementos que forman el STAI-R no estaba
contribuyendo a la fiabilidad de dicho cuestionario. No sélo se comprob6 esta afirmacion, sino
gue ademas se vio que en la muestra de este estudio, el item 17 reducia considerablemente la
fiabilidad obtenida. Por lo que, se opt6 por eliminar dicho elemento obteniendo asi una

fiabilidad de Alfa de Cronbach si se elimina el elemento de 0,81.

2.3.Disefno

El tipo de disefio de esta investigacion era descriptivo, concretamente transversal.

2.4.Procedimiento

Para el desarrollo de esta investigacién se siguié un orden de actuacion para facilitar una
evolucion satisfactoria y la obtencion de unos resultados beneficiosos para la sociedad. Primero
de todo, se llevé a cabo la busqueda bibliogréafica de articulos y libros relacionados con los
aspectos que en ella se tratan. La documentacion realizada fue antes y durante la ejecucion del
estudio.

Tras la recopilacion de esta informacién, se llevé a cabo la revisién bibliografica del proceso
de comunicacién familiar de los resultados genéticos positivos BRCA1/2 basada en las normas
APA,

Seguidamente, se describieron los objetivos y las hipdtesis que desde un inicio se querian
alcanzar, acordes con el marco tedrico y con la bateria de instrumentos (sencilla, validada y
aplicable por teléfono) que se eligi6 para recoger los datos de la muestra.

Una vez obtenidos los instrumentos y en posesion de la autorizacion del comité ético, se
empez0 a recoger los datos de la muestra. Una muestra especifica que tenia que cumplir unos
criterios de inclusion, como ser residente en Madrid, y hallarse en la UCAFAM del Hospital 12
de Octubre. Para ello, se contact6 con la Unidad de Cancer Familiar del Hospital y se siguieron
las instrucciones que el Doctor proporcioné para acceder a la base de datos de los pacientes. Se
inicio el proceso de llamadas a algunas de las familias que estaban registradas en la base de
datos del consejo genético y por contacto telefénico, se les explic6 en qué consistia la
investigacion y si querian participar y se leyeron las preguntas de los cuestionarios que se
requeria que contestaran. Para proteger su privacidad personal y respetar la confidencialidad, no

se les pidié su identidad remarcandoles que los instrumentos utilizados son anénimos. La
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recogida de la muestra fue supervisada por el doctor de la Unidad y los datos obtenidos con el

cumplimiento de los distintos instrumentos utilizados, se reflejan Unicamente en este estudio.
Finalmente, se recogieron los datos para seguidamente ser analizados con el programa

estadistico SPSS para llegar a la formulacion de una conclusion final que corrobore o no las

hipotesis planteadas.

2.5. Analisis de datos

En el andlisis de datos se realizaron las pruebas de normalidad pertinentes para este estudio.
Para el cuestionario FRI se obtuvo que la significacion asociada (p=0,025) al estadistico de
contraste (Z de Kolmogorov-Smirnov) es menor a 0,05, por lo que se rechaza la hip6tesis nula
de normalidad. Para corroborar la no-normalidad se decidié estudiar la asimetria y la curtosis.
Se concluy6 que dicho instrumento no se comporta de manera normal ya que la Curtosis es
superior a 4 y la asimetria se acerca mucho a -2. Por lo tanto, como con la variable FRI no se
puede asumir normalidad, se usaron las técnicas de andlisis no paramétricas. En cambio, para el
cuestionario STAI la significacion asociada (p=0,362) al estadistico de contraste (Z de
Kolmogorov-Smirnov) es mayor a 0,05, por lo que se mantiene la hipétesis nula de normalidad,
asumiendo asi normalidad para esta variable.

Ademas, se trabajo con un nivel de confianza del 95%, considerandose significativos los
valores p inferiores a 0,05.

Con respecto a los analisis descriptivos de esta investigacion, siempre se informé de la Ny
los porcentajes, para las variables categdricas, en cambio, para las variables continlas se hizo

referencia a la N, la media, la desviacion tipica y los minimo/méaximo.

A su vez, en este estudio se utiliz6 la prueba de Chi-cuadrado de Pearson para relacionar por
un lado, las variables “Si ha comunicado: a la mayoria o a cada uno” y “Si ha comunicado:
como”. Y por el otro, “Si ha comunicado: a quiénes” y “Grado de comprension”.

Asimismo, se hizo uso de la Correlacion de Pearson (Spearman) para evaluar la relacion
entre las variables que agrupan la puntuacién total del cuestionario STAI y del cuestionario FRI.

También se llevd a cabo la prueba t de Student para muestras independientes comparando
medias entre la variable “puntuacion total del cuestionario STAI” con las variables “Si ha
comunicado: a la mayoria 0 a cada uno” y “Si ha comunicado: a quiénes”.

Ademas se realizd un ANOVA unifactorial para relacionar la variable “puntuacion total del
cuestionario STAI” con la variable “Si ha comunicado: cuando” y “Si ha comunicado: como”.

Por Gltimo, para la variable FRI, como no se puede asumir normalidad, se utilizaron las

técnicas de analisis no paramétricas. Concretamente los estadisticos de contraste Chi-cuadrado
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para las variables “Si ha comunicado: cuando” y “Si ha comunicado: como”, y la U de Mann-

Whitney para la variable “Si ha comunicado: a quiénes”.

3. Resultados

Por lo que respecta a los andlisis descriptivos de las variables categdricas, en primer lugar,
tal y como se puede apreciar en la Tabla 1, se presentan la distribucion de frecuencias y los

porcentajes de algunas variables sociodemogréaficas evaluadas en la muestra.

TABLA 1. Variables Sociodemograficas

Frecuencia  Porcentaje

Convivencia familiar (N = 27)

Pareja 10 37%

Hijos 3 11.1%
Pareja e hijos 11 40.7%
Otros (familiares y amigos) 3 11.1%

Nivel de estudios (N = 27)

Basicos (Primarios o Secundarios) 11 40.7%
Medios (Bachillerato o Formacion Profesional) 7 25.9%
Universitarios 9 33.3%

En segundo lugar, tal y como se puede apreciar en la Tabla 2, se presentan la distribucion de
frecuencias y los porcentajes de los distintos elementos presentes en el proceso de comunicacion

de los resultados genéticos positivos evaluados en la muestra.

Por lo que respecta a los andlisis descriptivos de las variables continuas, por un lado se han
hallado las puntuaciones del cuestionario FRI y por el otro, las del cuestionario STAI, teniendo
presente que ambos presentan la misma frecuencia (N = 27). Las puntuaciones que presenta el
FRI son: media 8,7 £ DT 2.0, y sus minimas y maximas son 2 y 12 respectivamente. Asumiendo
un intervalo de confianza al 95%, el percentil 50 indica 9 como valor inferior y 10 como valor
superior, habiendo una minima diferencia entre ambos valores.

Las puntuaciones que presenta el STAI son: media 18,7 £ DT 12.2, y sus puntuaciones
minimas y maximas son 3 y 47 respectivamente. Asumiendo un intervalo de confianza al 95%,
el percentil 50 indica un valor inferior de 10 y un superior de 21, habiendo una diferencia

grande entre ambos valores.
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TABLA 2. Proceso de comunicacion

Frecuencia  Porcentaje

A qué familiares comunicd los resultados positivos (N = 27)
A todos sus familiares 16 59.3%
A una parte de sus familiares 11 40.7%
Comunico a la mayoria juntos o a cada uno por separado (N =27)
A la mayoria juntos en el mismo momento 6 22.2%
Por separado en momentos diferentes 21 77.8%

Cuando comunico los resultados a sus familiares (N = 26)

La primera semana 7 25.9%
Durante el primer mes 10 37%
Pasado el primer mes 9 33.3%

Como comunico los resultados a sus familiares (N = 27)

En persona 7 25.9%
Por otros medios (por teléfono o a través de otros familiares) 3 11.1%
En persona y por otros medios (en persona y por teléfono) 17 63%

El paciente dio una copia del informe a sus familiares (N = 27)

Si 10 37%

No 17 63%
Comprension del informe emitido por el médico por parte del portador (N = 26)

Bajo nivel de comprension (muy poco 0 poco) 8 29.6%

Nivel de comprensién medio (bastante) 1 37.5%

Alto nivel de comprensién (mucho o totalmente) 17 63%

Para probar si existia una relacion entre la ansiedad (media 18,7 + DT 12.2) y a qué
familiares comunicé los resultados genéticos positivos, realizamos un analisis de varianza.
Mediante este analisis comprobamos que no existen diferencias significativas entre estas
variables (t = 0,117; gl = 25) es mayor a 0,05 (p = 0,907).

Por otro lado, para ver si existia una relacion entre la ansiedad (media 18,7 £ DT 12.2) y si
comunico los resultados a la mayoria de sus familiares juntos en el mismo momento o por
separado en momentos diferentes, realizamos un anélisis de varianza. A través de este analisis
comprobamos que no existen diferencias significativas entre las variables mencionadas (t =
1,249; gl = 25) es mayor a 0,05 (p = 0,223) (véase la Tabla 3).
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TABLA 3.Estadisticos descriptivos de Ansiedad en funcion de A quién comunic6 y Comunicé

a todos juntos o por separado

N Media Desviacion Tipica

A qué familiares comunicé los resultados positivos

A todos sus familiares 16 18.94 13.04

A una parte de sus familiares 11 18.36 11.57
Comunico a la mayoria juntos o a cada uno por separado

A la mayoria juntos en el mismo momento 10 2250 14,52

Por separado en momentos diferentes 17 16.47 10.51

Para comprobar si existia una relacion entre la ansiedad (media 18,7 £ DT 12.2) y cuando
comunicé, realizamos un analisis de varianza. Mediante este andlisis comprobamos que no
existian diferencias significativas entre dichas variables (F = 1,314; gl = 2) es mayor a 0,05 (p=
0,288).

A su vez, para justificar si existia una relacion entre la ansiedad (media 18,7 = DT 12.2) y
como comunico, realizamos un analisis de varianza. Con este analisis justificamos que no
existian diferencias significativas entre estas variables (F = 0,439; gl = 2) es mayor a 0,05 (p =
0,650) (véase la Tabla 4).

TABLA 4. Estadisticos descriptivos de ansiedad (STAI) en funcién de Cuando y Cémo

comunico

N  Media Desviacion Tipica

Cuando comunicd los resultados a sus familiares

La primera semana 7 19.71 13.56

Durante el primer mes 10 23.20 13.01

Pasado el primer mes 9 14.22 9.62
Como ha comunicado los resultados a sus familiares

En persona 7 19.29 14.28

A través de otros medios 13 2467 21.12

En persona y a través de otros medios 17 1741 10.13

Para ver si existia una relacion entre a qué familiares comunic6é los resultados y la
comprensién por parte del portador del informe realizado por el médico, realizamos la prueba de
Chi-cuadrado. Con ella, comprobamos que no existen diferencias significativas entre las

variables mencionadas (X ? = 1,675; gl = 2) es mayor a 0,05 (p = 0,433) (véase la Tabla 5).
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TABLA 5. Correlaciones entre a qué familiares comunico los resultados y la comprension

del informe

Baja comprension ~ Comprension media ~ Comprension alta

A todos sus familiares 5 0 11

A una parte de ellos 3 1 6

Para justificar si existia una relacién entre comunico los resultados a la mayoria de sus
familiares juntos en el mismo momento o por separado en momentos diferentes y como
comunicé los resultados a sus familiares, realizamos la prueba de Chi-cuadrado. Mediante la
realizacion de esta prueba comprobamos que existen diferencias significativas entre dichas
variables (X % = 20,105; gl = 2) es menor a 0,01 (p = 0,000) (véase la Tabla 6).

TABLA 6. Correlaciones entre comunic6 a la mayoria juntos o por separado y como

comunico

En persona  Por otros medios  En persona y por otros medios

A la mayoria juntos en el mismo momento 7 2 1

Por separado en momentos diferentes 0 1 16

Para comprobar si existia una relacion entre el clima familiar y como comunicé el paciente
los resultados a sus familiares, realizamos de nuevo la prueba de Chi-cuadrado pero para el
analisis no paramétrico. Con ella, comprobamos que no existen diferencias significativas entre
estas variables (X 2 = 0,026; gl = 2) es mayor a 0,05 (p = 0,987).

Llevamos a cabo el mismo proceso para ver si hay relacién entre el clima familiar y cuando
comunica el paciente los resultados positivos. Con la realizacion de la prueba Chi-cuadrado para
analisis no paramétrico, comprobamos que no existen diferencias significativas entre dichas
variables (X % = 0,205; gl = 2) es mayor a 0,05 (p = 0,902).

Por ultimo, realizamos la prueba de U de Mann-Whitney, para el analisis no paramétrico,
gue contrasta si existen diferencias significativas entre el clima familiares y a qué familiares
comunica el portador los resultados genéticos. Ello verific6 que no existen diferencias

significativas entre las variables mencionadas (U = 72,5) es mayor a 0,05 (p = 0,428).
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4. Discusion

Mediante los andlisis estadisticos se han comprobado cada una de las hip6tesis anteriormente
nombradas. Por un lado, vamos a ver aquellas hipétesis que si se han confirmado, y por el otro
lado, las que no.

Unicamente se ha confirmado la hipotesis relacionada con el objetivo 4, éste consiste en ver
si hay relacion entre si los portadores comunican los resultados a la mayoria de los familiares a
la vez (estando todos juntos) o a cada uno por separado y el cdmo deciden comunicarlos.
Esperabamos encontrar que comunicar los resultados a la mayoria a la vez se relaciona con
comunicarlo en persona, y hacerlo por separado se relaciona con comunicarlo en personay a
través de otros medios, como el teléfono y es exactamente lo que hemos encontrado. Por lo
tanto, aceptamos la hip6tesis. Esta Gltima afirmacion se aprecia en los ejemplos del estudio del
equipo de Forrest et al., (2003) donde la chica que comunica los resultados por separado, se

acaba ayudando por otro familiar suyo.

Todas las demas hip6tesis planteadas no se han confirmado, por lo tanto, las rechazamos.

Antes de ver cada una de ellas detalladamente, es relevante mencionar el objetivo primario que

se queria perseguir. Este consistia en evaluar si las personas portadoras de los genes BRCA1/2
comunican u omiten la obtencién de los resultados positivos a sus familiares, tanto de primer,
como de segundo y tercer grado. En esta investigacion los resultados obtenidos demuestran que
todos los pacientes han comunicado sus resultados, por lo que, no se ha podido estudiar ningdn
caso gue haya omitido dicha informacion. La obtencién de estos resultados puede deberse a su
tamafio de la muestra (N = 27) y a su poca heterogeneidad (de los 27 sélo 2 son hombres). No
obstante, el que todos comuniquen es un resultado muy positivo, para ellos sobre todo. Esta
comunicacion aumenta entre los familiares de primer y segundo grado, como han concluido
algunas investigaciones que los familiares de primer grado son mas informados que los

de segundo y tercer grado (Claes et al., 2003).

Como objetivo 2 se queria saber en qué medida les resultdé comprensible el informe médico
que se les facilitdé a los pacientes cuando les comunicaron el resultado de las pruebas.
Esperabamos encontrar una relacion positiva entre la falta de comunicacion y la falta de
comprension de los resultados obtenidos, y en cambio, hemos encontrado una relacién negativa
entre dichas variables. Posiblemente porque como se ha visto en los analisis descriptivos, tan
s6lo 8 pacientes (total N = 27) indicaron una baja comprension del informe, y todos
comunicaron los resultados, por lo tanto, parece que aunque no todos comprendieron los

resultados a la perfeccion, no les impidié compartirlos. Como se afirman en el estudio de
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Cruzado y Olivares (2003), aunque en este estudio no de significativo, el profesional sanitario
debe asegurarse de que el paciente ha comprendido toda la informacion que le ha dado porque si
no es mas facil que aumente el riesgo de no comunicacion entre paciente y sus familiares por

falta de entendimiento.

Con el objetivo 3 se queria estudiar la posibilidad de que los niveles de ansiedad presentes en
el portador, se relacionaran con su toma de decision de a qué familiares comunica los resultados
y a cuales no. Esperabamos encontrar una relacion positiva entre a menor ansiedad, mayor es la
comunicacion, y en cambio, hemos encontrado que la ansiedad no influye en el criterio de a
quién comunicar los resultados y a quién no. Puede ser debido a que las personas que forman la
muestra no poseen niveles de ansiedad tan elevados que les bloquee repercutiendo en la
expresividad verbal. Por su parte, Valentin y Murillo (2006), afirman también que la presencia
de sentimientos negativos (como la ansiedad) influye a la negacion de compartir la informacién,

repercutiendo en las relaciones familiares, aunque en nuestra muestra no se haya confirmado.

También, con el objetivo 5 se pretendia estudiar si el nivel de ansiedad que posee el paciente,
se relaciona con si comunica los resultados a la mayoria de sus familiares juntos o a cada uno
por separado. Esperdbamos encontrar una relacién positiva entre mayor ansiedad, mas dificultad
para comunicar los resultados a todos los familiares juntos pero no la hemos encontrado. Como
ya hemos visto, s6lo hemos podido relacionar la variable de comunicar a todos juntos o por
separado con cdmo comunicar. A pesar de que el equipo de Julian-Reynier et al., (2000) afirme
que el hecho de comunicar los resultados primero con los familiares mas cercanos (los de
primer grado) y después con los demas (segundo y tercer grado respectivamente) afecta de
manera directa al cuAindo comunicar los resultados y de qué forma (todos juntos o por separado)
tampoco hacen alusion a la variable ansiedad. Por lo tanto, aunque con este estudio, y en otras
investigaciones anteriores, no hemos podido demostrar esta relacion, es de gran interés

retomarlo en futuras investigaciones.

Como objetivo 6 se queria analizar si el nivel de ansiedad presente en el portador, se
relaciona con cudndo comunica los resultados. Esperabamos encontrar una relacion positiva
entre mayor ansiedad mas tarde comunican los resultados (pasado el primer mes). De nuevo, la
hipdtesis es negativa posiblemente por los bajos niveles de ansiedad que presentaba la muestra
(tan sélo 3 de 27 obtuvieron un nivel elevado (superior a 42)) y porgue el cuestionario STAI lo
cumplimentaron a través de contacto telefonico, hecho que repercute negativamente al estudio
al tratarse de un instrumento realizado para ser subministrado y cumplimentado en persona, no a

través de otros. Como afirman Wellisch, Ormseth y Aréchiga (2014) que una persona tema que
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posiblemente sufre céncer, le produce al acto una reaccion de ansiedad. Por lo que, ser
diagnosticado conlleva a desarrollar un estado de shock. Como vemos, esto no tiene por qué
suceder siempre igual, pero lo que si que podemos plantear es que, en la muestra de este estudio
probablemente la afirmacion de estos autores se presenta con menor medida al ver que no

influye ni en cudndo comunican, como y si lo hacen juntamente o por separado a cada familiar.

También, con el objetivo 7 se trataba de evaluar la relacion entre el nivel de ansiedad de los
pacientes y como deciden comunicar los resultados (en persona, por otros medios...).
Esperdbamos encontrar una relacion positiva entre mayor ansiedad, menos directa es la forma
de comunicacion, usando por ejemplo, el teléfono o a otro familiar de intermediario. Tampoco
podemos demostrar que la ansiedad se relaciona con como comunicar los resultados
probablemente por las caracteristicas de la muestra y porque muchos se veian impulsados a
comunicarlo por teléfono por motivos geograficos, mas que por razones emocionales. El equipo
de McGivern et al., (2004) afirma que en muchas ocasiones, sin hacer referencia a los motivos,
el paciente busca a un familiar que actie como mediador para la comunicacion de la
informacion. Por lo tanto, tampoco puede afirmar que la ansiedad repercute a la forma de
comunicacion, pero gue en muchos casos si se ve repercutida. Ademéas como afirma el grupo de
investigacion de Gonzélez, Blanco y Bayes (2005), la comunicacion del resultado de la prueba

genética debe de hacerse siempre en persona.

Se pretendia analizar, objetivo 8, si el clima familiar presente en la familia del portador, se
relaciona con su decisién de a qué familiares comunicar los resultados y a cuéles no.
Esperdbamos encontrar una relacion positiva entre a mejor clima familiar, mayor es la
comunicacion, siendo total (comunica a primer, segundo y tercer grado) y hemos encontrado
que no hay relacion. Esta relacion, puede que en esta muestra cueste trabajo percibirla
probablemente porque todos han comunicado. Entonces, no se puede valorar si por ejemplo, los
gue no comunican es debido a que no tienen relacion con sus familiares. Barnes (como se citd
en Cortés-Funes et al., 2012) lo plantea al revés, que el mantenimiento de una buena y eficaz
comunicacion reduce el malestar familiar y la fuerza de los roles, mientras que aumenta la

cohesion y el soporte mutuo.

Con el objetivo 9 se pretendia evaluar si el clima familiar se relaciona con como el paciente
decide compartir los resultados. Esperdbamos una relacién positiva entre mejor clima familiar y
una comunicacion mas directa, es decir, en persona. En cambio, en esta investigacion estas dos
variables no estan relacionadas. No influye el clima familiar existente en la familia con coémo

decide el paciente comunicar los resultados. La no relacion entre estas variables puede deberse a
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que la gran mayoria se ayudd de otros medios para su comunicacion, ademas de la
comunicacion personal (si los primos viven lejos optaban por llamarlos, por ejemplo). Por lo
tanto, aunque la relacion sea estable priman otros factores. El equipo de Forrest et al., (2003)
apoya nuestra hipotesis aungue con la muestra de este estudio salga no significativa. Lo vemos
con el ejemplo del paciente oncoldgico que prefiere comunicar los resultados a todos sus

hermanos juntos, directamente incluso con la ayuda del médico.

Por ultimo, con el objetivo 10 se pretendia estudiar la posibilidad de que el clima familiar
esta relacionado con cuando comparten los resultados. Esperabamos una relacion positiva entre
mejor clima familiar y una comunicacion temprana de los resultados (comunicandose sobre todo
la primera semana, o a lo largo del primer mes). Pero no hemos encontrado que estas variables
tengan relacion en este estudio, posiblemente porque una mayor parte de la muestra optd
comunicarlos pasada la primera semana, mas que por falta de relacion, por falta de cercania
geografica. Como sucede con el caso de la otra paciente que forma parte del estudio de Forrest
et al., (2003), precisamente por tener una buena relacion con su hermanastra espero a verla para

comunicérselo, en vez de decirselo pronto y por otros medios menos personales.

Las limitaciones que se han ido hallando a lo largo de esta investigacion han sido varias. En
primer lugar, y la méas destacable, es el sesgo de recuerdo que presenta la muestra. Teniendo en
cuenta que muchos de ellos recibieron la confirmacion de los resultados positivos en el 2009, no
es posible recordar todo el proceso como si lo estuvieran viviendo en este momento. Este factor
ha estado presente en todo el estudio, influyendo negativamente en la obtencion de los
resultados. Debido a que, todas las preguntas que se les realizaba mediante los diferentes
cuestionarios empleados, requerian recordar todo lo vivido, algunos aspectos con méas exactitud
que otros (fecha de la obtencion de los resultados, por ejemplo).

Otra limitacion, ha sido el hecho de pasar la bateria de cuestionarios por contacto telefonico:
la fiabilidad obtenida en un inicio fue baja, después con la eliminacién de un elemento en el
STAI mejord; por lo que los resultados obtenidos de las distintas preguntas que se les realiz6, no
son fiables porque en muchas ocasiones al no tener la hoja delante e ir leyendo ellos mismo las
preguntas y las opciones de respuesta, respondian la opcién que mas recordaban.

También, hay que destacar que el cuestionario para medir las relaciones familiares ha
resultado tener poco apoyo empirico e incluso, la correccion del mismo tampoco estaba clara en
los pocos recursos literarios consultados, ya que hay poca informacion al respecto.

Otra gran limitacion es el tamafio del efecto de la muestra, al ser una muestra clinica el
nimero de pacientes a los que se pudo acceder fue escaso y el perfil practicamente homogéneo

(25 mujeres y tan sélo 2 hombres). Por ultimo, la literatura que hay al respecto sobre esta
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tematica es muy general y algo escasa, es necesario llevar a cabo nuevas y numerosas lineas de

investigacion futuras.

Los beneficios que se han alcanzado con la realizacion de este estudio cientifico son varios.
Por un lado, aunque esperabamos encontrar pacientes que hubieran decidido no comunicar los
resultados, el hecho de que los 27 sujetos los hayan comunicado, demuestra que la Unidad esta
desarrollando de manera satisfactoria el proceso de comunicacion de los resultados a los
pacientes. Lo cual favorece al proceso comunicativo paciente-familia.

También ha permitido detectar qué aspectos del proceso comunicativo pueden ser objeto de
mejora, como la explicacion del informe médico de los resultados genéticos positivos. Porque
aunque no se ha encontrado ninguna relacién positiva con la variable comprensién del informe
médico, 8 sujetos (N = 27) expresaron que su nivel de comprension fue bajo. Si se matizan estas
mejoras, por ejemplo, facilitando una explicacién médica méas personalizada y con la formacién
de grupos terapéuticos, la comunicacion total podria aumentar reduciéndose a su vez la parcial
(o nula, si existiese).

Ademas, ha permitido comprobar que tanto el papel del médico como el de los familiares de
primer grado, son de gran importancia y ayuda para el portador: muchos de los pacientes
expresaron un alto nivel de satisfaccién con el apoyo recibido por parte de la Unidad. No se ha
podido demostrar que el clima familiar y los niveles de ansiedad del paciente se relacionen, ni
de manera positiva ni negativa, con las demas variables estudiadas. Lo que nos hace cuestionar
el grado de relevancia que tienen en este tipo de muestra.

El haber podido comprobar que hay relacion entre como comunicar y comunicar a todos
juntos o por separado, nos hace replantearnos la importancia de explicar detalladamente como
es adecuado gque comuniquen y en qué momento. Sin olvidar, que hay factores externos que no

se pueden controlar (distancia geogréfica, por ejemplo).

En relacidn con las posibles futuras lineas de investigacién, seria interesante y de gran
beneficio social hacer mayor hincapié en estudiar si hay casos de personas portadoras que
deciden no comunicar los resultados y por qué lo hacen. Y en los que si los comunican, seguir
acotando las variables ya estudiadas en esta investigacion y ademas tener presente otros
factores, como la personalidad o las variables de afrontamiento, entre otros.

A su vez, seria muy relevante disponer de un mayor tiempo para realizar el estudio para asi
poder obtener una muestra clinica mas numerosa y heterogénea, ya que la simple colaboracién y
la forma de proceder de los hombres y las mujeres difiere notablemente. Teniendo estos
aspectos mas acotados, pueden realizarse investigaciones que sean mas relevantes para los

mismos pacientes y sus familiares, como para la sociedad tanto médica como general.
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6. Anexos

ANEXO 1: Cuestionario ad hoc sobre comunicacion.

1.- ¢ Recuerda aproximadamente la fecha en que le comunicaron el resultado?
2.- ¢ Ha comunicado el resultado positivo con sus familiares?:
1. ( ) NO ha comunicado. Por qué. Justifique su respuesta:
2. (') SI ha comunicado:
- A qué familiares y cuantos (PUEDE INDICAR MAS DE UNA OPCION):
1) Primer grado: padres ( ), hijos ( ) y/o hermanos ( )
2) Segundo grado: tios ( ), abuelos ( ), hermanastros ( ), sobrinos ( ) y/o nietos ( )
3) Tercer grado: bisabuelos ( ) y/o bisnietos ( )
4) Todos ()
- ¢;Comunico los resultados a la MAYORIA de sus familiares en el mismo momento? ( )
¢O a CADA UNO en un momento diferente? ( ) Cuando (PUEDE INDICAR MAS DE UNA
OPCION):
1) Ese mismo dia ( ) 4) Durante los seis meses siguientes ( )
2) En los quince dias siguientes () 5) En un afio ( )
3) En el siguiente mes () 6) Madsdeunafio ( ) (cuantos)
- ¢Comunicé los resultados a la MAYORIA de sus familiares de la misma forma? ( ) ¢O a
CADA UNO de forma diferente? ( ) Como (PUEDE INDICAR MAS DE UNA OPCION):
1) Por teléfono ( ) 4) Con la ayuda del personal sanitario de la Unidad ( )
2) En persona () 5)0tros( ) ___ (cudl)
3) A través de otro familiar/amigo ( )
- ¢Aporto una copia del informe de la UCAFAM A LA MAYORIA de sus familiares?:
1)Si() 2)No ()
3.- ¢Cuanto de comprensible le result6 el informe médico elaborado en la UCAFAM que
se le facilit6?
1) Muy poco ( ) 3) Bastante ( ) 5) Totalmente ( )
2) Poco () 4) Mucho ()
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4.- ¢Entendi6 que debia compartir el resultado y facilitar una copia del informe de la
Unidad de Cancer Familiar a sus familiares para recibir asesoramiento al respecto?
1)Si() 2)No () 3) No sabe/ No contesta ( )

ANEXO I1: FRI: Cuestionario indice de Relaciones Familiares.

Diga, por favor, si estas frases las considera verdaderas o falsas en relacién con su familia.

N° | PREGUNTA VvV |F
@ | @

1 | En mi familia nos ayudamos y apoyamos realmente unos a otros.

2 | Los miembros de la familia guardan, a menudo, sus sentimientos para si

mismos.

En nuestra familia refiimos mucho.

Muchas veces da la impresion de que en casa sélo estamos “pasando el rato”.

En casa hablamos abiertamente de lo que nos parece o queremos.

En mi familia casi nunca mostramos abiertamente nuestros enfados.

Todos nos esforzamos mucho en lo que hacemos en casa.

En mi familia es dificil “desahogarse” sin molestar a todo el mundo.

Ol O N o O b W

En casa a veces nos enfadamos tanto que golpeamos o0 rompemaos algo.

10 | En mi familia hay un fuerte sentimiento de union.

11 | En mi casa comentamos nuestros problemas personales.

12 | Los miembros de mi familia casi nunca mostramos nuestros enfados.




