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Glosario

Biopsia core o biopsia con aguja gruesa. Biopsia percutdnea utilizando una
aguja especial para obtener una muestra de tejido para realizar el diagnds-
tico histoldgico.

Biopsia quirirgica. Prueba diagnéstica de referencia. Consiste en la toma de
muestra de tejido de una lesién de mama para examen en el microscopio.

Carcinoma ductal in situ. Carcinoma no invasivo en el que las células anor-
males no se han diseminado fuera del conducto hacia otros tejidos en la
mama.

Cancer de intervalo. Cancer de mama que se produce en el intervalo de
tiempo entre un resultado negativo en una prueba de cribado y la siguiente
cita.

Consentimiento informado. Conformidad libre, voluntaria y consciente de
un paciente, manifestada en pleno uso de sus facultades después de recibir
la informacién adecuada, para que tenga lugar una actuacion que afecta a
su salud.

Cribado oportunista (CQO). Cribado que no tiene estructura propia, por lo
que aprovecha la consulta realizada por la persona al sistema sanitario para
captar usuarios.

Especificidad. Probabilidad de que una prueba clasifique correctamente a
una persona sana, es decir, la probabilidad de que un sujeto sano obtenga en
una prueba diagndstica un resultado negativo. Su férmula es:

Resultado verdadero negativo (VN)/(Resultado verdadero negativo(VN)+
Resultado falso positivo (FP))

Folleto. Obra impresa, no periddica, de reducido nimero de hojas (RAE).
El término folleto engloba varios formatos (una sola pagina, dipticos, tripti-
cos, varias paginas).

Framing. Forma en que se presenta un mensaje (marco). Influye sobre la in-
terpretacion que hace el receptor del mensaje y sobre la toma de decision.

Incidencia. Nimero de casos nuevos de una enfermedad en una poblacién
determinada y en un periodo de tiempo determinado.

INFORMACION A USUARIAS SOBRE EL CRIBADO DE CANCER EN LA MUJER: EVALUACION DE LA
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Intervalo de cribado. Espacio de tiempo fijo entre las pruebas de cribado
periddicas.

Poblacion objetivo. Personas para las que se ha planificado la intervencion.

Prevalencia. Proporcion de individuos de una poblacién que padece una
enfermedad en un momento o periodo de tiempo determinado. Se calcula
mediante la expresion: nimero de casos con la enfermedad en un momento
dado/total de la poblacién en ese momento.

Programa organizado. Programa en el que se define la poblacién diana, la
pruebay el intervalo de cribado, y se establece un protocolo en el que se es-
pecifican las normas de actuacion y una estructura que garantice la calidad.

Programa poblacional. Programas organizados en lo que las personas de
la poblacion diana son identificadas individualmente e invitadas personal-
mente a asistir al cribado. Requieren un alto grado de organizacion para
asegurar que las pruebas de cribado se hacen de forma segura y efectiva, y
que son adecuadamente coordinadas con los posteriores pasos en el proceso
de cribado.

Resultado falso negativo. Resultado de una prueba que indica que una per-
sona no padece una determinada enfermedad o afeccién cuando, en reali-
dad, la padece.

Resultado falso positivo. Resultado de una prueba que indica que una per-
sona padece una enfermedad o afeccién determinada cuando, en realidad,
no la padece.

Riesgo absoluto. Incidencia de una enfermedad en una poblacion.

Riesgo relativo. Cociente de la incidencia en los individuos expuestos con
respecto a la incidencia en los individuos no expuestos.

Sensibilidad. Capacidad de una prueba para detectar la enfermedad, es de-
cir, la probabilidad de que un sujeto enfermo obtenga en una prueba diag-

néstica un resultado positivo. Su férmula es:

Resultado verdadero positivo (VP)/(Resultado verdadero positivo
(VP)+Resultado falso negativo (FN))
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Sobrediagnostico. Aumento de la deteccion de enfermedades clinicamente
irrelevantes que nunca hubieran llegado a manifestarse durante el transcur-
so de la vida del paciente si este no se hubiera sometido a una prueba.

Sobretratamiento. Tratamiento de patologias clinicamente irrelevantes.

Tasa de mortalidad. Nimero de defunciones de una poblacién por cada mil
habitantes, durante un periodo de tiempo determinado generalmente un
afo.

Validez. Grado de concordancia entre el resultado de la prueba y el diag-
ndstico clinico definitivo. Se mide en funcién de la sensibilidad y la especi-
ficidad.

Valor predictivo positivo. Probabilidad de padecer la enfermedad si se ob-
tiene un resultado positivo en la prueba. Puede estimarse a partir de la pro-
porcién de pacientes con un resultado positivo en la prueba que finalmente
resultaron estar enfermos. Su férmula es:

Resultado verdadero positivo (VP)/(Resultado verdadero positivo (VP)+
Resultado falso positivo (FP))

Valor predictivo negativo. Probabilidad de que un sujeto con un resultado
negativo en la prueba esté realmente sano. Su férmula es:

Resultado verdadero negativo (VN)/(Resultado falso negativo (FN) + Re-
sultado verdadero negativo (VN))
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Resumen

Introduccion: Los programas poblacionales de cribado de cancer de mama
permiten el diagndstico precoz para reducir la mortalidad por cancer de
mama. En Espafia existen programas poblacionales en todas las comunida-
des auténomas. Los programas invitan a participar a mujeres sanas o asinto-
maéticas, por lo que es necesaria una informacioén adecuada para que puedan
realizar una eleccién informada sobre su participacion en el cribado.

Objetivos: 1. Elaborar recomendaciones basadas en la evidencia sobre el
momento, la forma y el contenido de la informacién escrita que deberia
ofrecerse para facilitar la participacién informada en los programas de cri-
bado de cancer de mama. 2. Conocer las caracteristicas y la calidad de la in-
formacion escrita actual sobre cribado de cancer de mama de los programas
espafioles. 3. Conocer la valoraciéon de las usuarias y de los profesionales
sanitarios sobre las recomendaciones basadas en la evidencia de la infor-
macion escrita que deben aportar los programas de cribado de cancer de
mama.

Revision Sistematica. Método: Revision sistemadtica de la literatura cientifi-
ca Resultados: Se ha encontrado una revision sistemdtica sobre el proceso
de comunicacidn escrita con la mujer en los programas de cribado de cancer
de mama y veinte estudios que analizan diferentes aspectos de la informa-
cién a mujeres. En ocho estudios se investigaron los materiales informativos
impresos, lo que demostré la utilidad del folleto para mejorar el conoci-
miento sobre la enfermedad y la importancia de la forma de presentar la
informacion (efecto framing), ademas se describid y se clasificé el conteni-
do de los materiales informativos. Doce estudios analizaron las necesidades
de informacién de la mujer y concluyeron que a las mujeres se las deberia
informar sobre la enfermedad, la prueba de cribado, el proceso de cribado
(beneficios, riesgos y limitaciones), la organizacion y aspectos logisticos del
programa y sobre la necesidad de realizar pruebas de confirmacion diagnoés-
tica. Un estudio comprobé que las mujeres tienen dificultad para compren-
der el significado de términos utilizados habitualmente en la comunicacion
de los programas.

Caracteristicas de la informacion de los programas. Método: Anélisis de la
informacién impresa de los programas de cribado de ciancer de mama en
Espaiia. Resultados: Dieciocho programas de cribado enviaron el material
informativo impreso. Catorce programas definen qué es el cancer de mama.
Todos los programas identifican el organismo responsable del programa y

INFORMACION A USUARIAS SOBRE EL CRIBADO DE CANCER EN LA MUJER: EVALUACION DE LA
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proporcionan formas de contacto, informan de los objetivos del programa,
describen la prueba de cribado y proporcionan informacion logistica. Existe
una informacién casi nula sobre los riesgos del cribado (resultados falsos
positivos y falsos negativos de la mamografia, sobrediagnostico, sobretrata-
miento, radiacion...).

Valoracién de las recomendaciones por las usuarias y profesionales sanita-
rios. Método: Se realizaron tres grupos focales, dos con mujeres invitadas
a participar en el programa de cribado en los dltimos seis meses sin diag-
néstico de cancer de mama, y una con profesionales sanitarios. Se indagd
sobre su conocimiento de los programas de cribado, su opinién sobre la
informacién escrita proporcionada por el programa y la valoracion de las
recomendaciones elaboradas a partir de la revision sistemética. Resultados:
Aunque valoran positivamente su participacion en el programa, las mujeres
manifiestan falta de informacién sobre este. En el momento de invitacién al
programa las mujeres prefieren no conocer datos estadisticos del cancer de
mama, informacion sobre los posibles resultados o la posibilidad de tener
que realizar pruebas de confirmacion diagnostica. A la hora de recibir los
resultados valoran especialmente la rapidez. Consideran que el médico de
cabecera seria una buena alternativa a la carta del programa para recibir los
resultados, especialmente en el caso de necesitar pruebas de confirmacién
diagndstica. Se valora positivamente poder contactar con personal sanitario
para recibir asesoramiento y que se indique como obtener méds informacion.
El grupo de profesionales cree que las usuarias desconocen aspectos impor-
tantes del programa. Consideran que debe existir un nivel basico de infor-
macién con los aspectos més significativos del cribado, y un segundo nivel
que profundice en los contenidos para las mujeres que demanden més infor-
macién. Opinan que en la invitacion al programa hay que informar sobre el
procedimiento, la validez y precision de la mamografia, el intervalo de criba-
do, y los efectos adversos. Para comunicar la necesidad de realizar pruebas
de confirmacién diagnéstica los profesionales piensan que debe utilizarse
una doble via (por teléfono y por escrito). Los profesionales y las usuarias
reclaman informacién sobre qué hacer si se presentan sintomas durante el
intervalo de cribado.

Conclusiones:

e Toda la informacién proporcionada desde los programas de cribado
debe basarse en la mejor evidencia posible.

e La informacién escrita (cartas, folletos) es adecuada para transmitir
informacién general sobre la enfermedad y el programa de cribado.
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e Lasnecesidades basicas de informacién para invitar a la participacion
podrian satisfacerse con el envio de una carta de invitacién y un
folleto informativo adicional. Podria facilitarse un segundo nivel de
informacién para usuarias que demandan mas informacion.

e El folleto informativo es un método eficiente para mejorar el
conocimiento de las usuarias sobre el cribado. No todos los programas
de cribado espafioles disponen de él,aunque es valorado positivamente
por las usuarias.

e La informaciéon sobre el cribado de cincer de mama deberia
difundirse a las mujeres antes de la edad de inicio de participacién
en el programa.

e El folleto de invitacién deberia disponer de informacion sobre el
cancer de mama, el programa de cribado, la poblacién objetivo, el
intervalo de cribado, la prueba de cribado (naturaleza, propésito,
procedimiento, validez, beneficios, riesgos y resultados), las pruebas
de confirmacién diagndstica, el tratamiento y como obtener mds
informacion.

e En los programas de cribado se proporciona muy poca informacién
sobrelosriesgos del cribado, pese a que lainformacién sobre beneficios
y riesgos es un pilar fundamental para facilitar la participacion
informada.

e Existe gran dificultad para transmitir de forma comprensible
la informacién sobre riesgos. El uso de pictogramas facilita la
comprension de los riesgos.

e Las usuarias participantes en los grupos de discusion prefieren recibir
los resultados a través del médico de cabecera, especialmente cuando
deben realizar pruebas de confirmacién diagndstica.

e En las cartas de cita para las pruebas de confirmacién diagndstica es
necesario incluir informacién para minimizar los dafios emocionales.

e Es necesaria la realizaciéon de mads investigacion de calidad sobre el
proceso de comunicacién escrita de los programas de cdncer de mama,
para poder garantizar la participacion informada de las mujeres en
los programas de cribado.
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Seria necesario diseflar estrategias, en las que se cuente con las
usuarias, para elaborar un material de informacién escrita acorde a
sus expectativas y necesidades.

Aunqueenlaactualidad las mujeres de la poblacién objetivo estdn poco
familiarizadas con las nuevas tecnologias, seria necesario potenciar el
disefio de paginas web facilmente accesibles,donde obtener diferentes
niveles de informacién, en funcidon de las necesidades de las usuarias.
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Summary

Introduction: Breast cancer screening programmes make for early diagnosis
and areduction in the morbidity and mortality of the diseases targeted. Breast
cancer screening programmes are in place in all of Spain’s Autonomous
Regions (Comunidades Auténomas). The screening programmes invite
healthy or asymptomatic persons to take part, which means that such persons
must have adequate information to enable them to make an informed choice
as to whether or not to participate.

Objectives: 1. To draw up evidence-based recommendations regarding
the timing, form and content of the information that should be offered to
facilitate informed participation in screening; 2. to know the characteristics
and quality of current written information on breast cancer screening; and, 3.
to know the appraisal of the users and health professionals on the evidence-
based recommendations of the written information that should provide the
breast cancer screening programmes.

Systematic review. Method: Systematic review of the scientific literature
Results: We found 1 systematic review that addressed the process
of written communication with women in breast-cancer screening
programmes, and 20 studies that analysed different aspects of information
targeted at women. Eight studies examined printed informative materials,
demonstrating the usefulness of such leaflets to improve knowledge
about the disease and the importance of the way in which information
was presented (i.e., the framing effect), and described and classified the
content of these informative materials. Twelve studies analysed women’s
information needs and concluded that women should be informed about
the disease, the screening test, the screening process (benefits, risks and
limitations), the organisation and logistic aspects of the programme, and
the need for diagnostic confirmation tests. One study reported that women
experience difficulty in understanding the meaning of terms usually used
in programme communications.

Programme information characteristics. Method: Analysis of printed
information on breast cancer screening programmes in Spain. Results:
Eighteen screening programmes sent out printed informative material
and 78% of programmes defined what breast cancer was. All programmes
identified and provided ways of contacting the screening organisation,
specified the programme’s goals, described the screening test, and
furnished logistic information. There was hardly any information on the
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risks of screening (false-positive and false-negative mammography results,
overdiagnosis, overtreatment, radiation, etc.).

Assessment of recommendations by end-users. Method: Three focal group
meetings were held, two with women without diagnosis of breast cancer
invited to participate in the screening programme in the previous 6 months,
and one with health professionals. Those attending were asked about their
knowledge of screening programmes, their opinion about the written
information furnished by the programme, and their assessment of the
recommendations drawn up on the basis of the systematic review. Results: The
women reported a lack of information about the programme. They assessed
their participation in the screening programme positively. At the moment of
receiving the programme invitation, the women said that they would prefer
not to be informed of statistical data on breast cancer, information about
possible results or the possibility of diagnostic confirmation tests being
required. When it came to receiving the results, speed was especially valued.
They considered that general practitioners would be a good alternative to
the programme letter for announcing the results, particularly in cases where
diagnostic confirmation tests were required. The ability to contact health
staff in order to receive advice and be told how to obtain further information
was viewed positively. The group of professionals believed that end-users
were ignorant of important aspects of the programme. They felt that there
should be a basic level of information that set out the most significant aspects
of screening, and a second level that explored the content matter in depth
for those women who insisted on having fuller information. They were of
the opinion that the programme invitation should contain information on
the procedure, the validity and precision of mammography, the screening
interval, as well as any possible adverse effects. To communicate the need to
undergo diagnostic confirmation tests, the professionals thought that a dual
method (telephone and print) ought to be used. Professionals and end-users
alike requested information about what had to be done if symtoms arose
during the screening interval.

Conclusions:

e All the information provided from the screening programmes must
be based on the best evidence.

e Written information (letters, leaflets) is appropriate to transmit
general information about the disease and the screening programme.

¢ Basic information needs to invite the women to attend the screening
programme could be provided by an invitation letter and a additional
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leaflet. A second level of information could be facilitated to users who
demand more information.

e The leaflet is an efficient method to improve users knowledge of
the screening. Not all Spanish screening programmes have a leaflet,
although it is rated positive by users.

e Information on breast cancer screening should be disseminated to
women before the starting age of participation in the programme.

e Theinvitation leaflet should provide information on breast cancer, the
screening programme, the target population, the screening interval,
the screening test (nature, purpose, process, validity, benefits, risks and
results), further assessment, treatment options and how to get further
information.

e Very little information about screening risks is given in screening
programmes, although the information about benefits and risks is
fundamental to facilitate the screening informed participation.

e There is a great difficulty to making risk information understandable.
The use of pictograms facilitates risk understanding.

e Women participants in focal groups prefer to receive the results
through general practitioners, especially when they must be recalled
for further assessment.

e In recall letters it is necessary to include information to minimize
emotional harms.

e Further quality research into the process of written communication
about breast cancer programmes is called for, so as to be able to
ensure women’s informed participation in screening programmes.

e [t should be necessary to design strategies, counting with the
participation of users, to develop written information material
according to women expectations and needs.

e Although at present the women of the target population are little
familiar with the new technologies, it would be necessary to enhance
the design of web pages easily accessible, where to get different levels
of information, according to the users needs.
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1. Introduccion

Los programas de cribado (screening) son una estrategia de prevencion se-
cundaria en la que se aplica una prueba a personas asintomaticas para clasi-
ficarlas segin su probabilidad de padecer una enfermedad (1).

Los principios para la puesta en marcha de un programa de cribado
fueron desarrollados por Wilson y Jungner en 1968 (2). Otros criterios se
han incorporado a lo largo del tiempo (3,4). Los criterios estan relacionados
con la enfermedad que se va a cribar, el programa y la prueba de cribado.

Ademas, antes de su implantacion es necesario que se definan las bases
del programa de cribado en las que se especifiquen: la poblacion objetivo,
el sistema de citacion, la prueba de cribado y el sistema de evaluacién y se-
guimiento (1).

En los programas de cribado las personas que acuden estan aparente-
mente sanas y los beneficios del cribado solo se van a producir en una pe-
quefia proporcion de personas en las que es posible detectar la enfermedad
en la fase asintomadtica. Los programas de cribado también llevan asociados
efectos negativos, que pueden afectar tanto a las personas sanas como a las
que padecen la enfermedad. Estos efectos negativos pueden estar asociados
al procedimiento o al resultado de las pruebas, ya que no son pruebas diag-
nosticas. Los programas deben procurar minimizar los efectos negativos del
cribado, incluidos aspectos psicosociales, bioldgicos y econdmicos, para que
la relacion entre beneficios y dafios sea lo més favorable posible.

El éxito de los programas de cribado depende, entre otros factores, de
alcanzar una elevada participacion, por lo que los programas hacen un gran
esfuerzo para animar a participar a los usuarios. Pero la informaciéon que
se ofrece desde los programas debe estar basada en la evidencia cientifica
disponible para que los potenciales usuarios conozcan tanto los beneficios
como los riesgos del cribado y puedan hacer una elecciéon informada sobre
su participacion en el programa.

Segtn las recomendaciones del Consejo de la Unién Europea sobre el
cribado de cancer de 2003 (4) el cribado solo deberia realizarse en el marco
de programas organizados, con garantia de calidad a todos los niveles, con
un sistema apropiado de invitacién y seguimiento, con acceso equitativo y
con informacién adecuada sobre beneficios y riesgos a la poblacion diana.
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En este marco, el Consejo solo recomienda la realizacién de cribado de can-
cer de mama, cérvix uterino y colon.

1.1. Programas de cribado de cancer de mama

Los programas de deteccién precoz de cancer de mama tienen como obje-
tivo reducir la mortalidad provocada por esta enfermedad en la poblacion
diana. Ademads la deteccién precoz reduce la morbilidad asociada a la enfer-
medad y a su tratamiento en estadios avanzados.

El cancer de mama es el tumor mads frecuente en las mujeres. En pai-
ses con poblacién mayoritariamente caucdsica su incidencia ha aumentado
en el periodo 1990-2002, especialmente en mujeres mayores de 50 afios. En
Espafia este aumento ha sido del 21%, y el grupo de edad mas afectado
han sido las mujeres de 35-49 afios (5). Segtin la estimacion del IARC de
la incidencia y mortalidad por cdncer en Europa para el afio 2006, las tasas
de incidencia mas elevadas corresponden a Bélgica, Irlanda y Holanda, con
tasas superiores a 125 por 100 000 (tasas ajustadas por edad a la poblacién
europea), y las mas bajas a paises del Este (Letonia, Lituania y Eslovaquia)
con tasas inferiores a 70 por 100 000 mujeres. La tasa de incidencia estimada
para Espafia es de 93,6 por 100 000 (6).

El cdncer de mama continda siendo la primera causa de muerte por
cancer en las mujeres en el mundo, especialmente en los paises desarrolla-
dos. En los paises con poblacién mayoritariamente caucésica la mortalidad
en el periodo 1990-2002 ha tenido un comportamiento variable: un descenso
de la mortalidad superior al 20% en paises como Australia, Austria, Canada,
Espafia, Estados Unidos, Nueva Zelanda, Reino Unido y Suiza; un descen-
so menor al 10% en paises como Bélgica, Bulgaria, Dinamarca, Finlandia,
Francia, Grecia, Hungria y Polonia, y el aumento en algunos paises del Este
(Estonia, Rumania, Bielorrusia, Eslovaquia, Lituania). El mayor descenso
de la mortalidad se ha observado en mujeres menores de 50 afios (5). En
Espafia, si se analizan los cambios en la mortalidad en mujeres mayores de
50 afios desde 1978 se ve que ha ido aumentando hasta el afio 1993, en el
que se produce un punto de inflexién significativo con un descenso anual
medio muy acusado de la mortalidad en las mujeres de 50-69 afos (-3%)
y menos marcado en las mayores de 69 afios (7). Segtin el TARC, la tasa de
mortalidad estimada para 2006 en la Unién Europea es de 25 por 100 000
(ajustada por edad a la poblacion europea). En algunos paises de Europa
(como Dinamarca, Hungria, Holanda, Noruega, Reino Unido y Suecia) el
cancer de mama ha sido sustituido por el cancer de pulmén como primera
causa de muerte entre las mujeres. Espafia es el pais con la tasa estimada de
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mortalidad mas baja (19,2 por 100 000 mujeres), por debajo de paises con
menor incidencia (6). La tasa estimada es practicamente idéntica a la del
Centro Nacional de Epidemiologia para ese afio (18,8 por 100 000) (8).

En la actualidad no se conoce cudl es el agente causal del cancer de
mama. Los factores de riesgo conocidos mas importantes no son modifica-
bles (9):1a edad y el sexo (solo un 1% de los canceres de mama se producen
en hombres y el 75% de los casos ocurren en mujeres mayores de 50 afios),
los antecedentes personales de cdncer de mama, los factores genéticos (BR-
CAl y BRCA2), los antecedentes familiares y factores hormonales (rela-
cionados con la menarquia, la menopausia o la terapia hormonal sustituti-
va). Existen otros factores que se han relacionado con el cancer de mama:
obesidad, dieta rica en grasa, consumo de alcohol, exposicién a sustancias
quimicas similares a los estrégenos (pesticidas, ciertos productos industria-
les...) o exposicidn previa a una radiacion intensa (especialmente durante
la infancia) (9).

El objetivo de los programas de cribado es la reduccién de la mortali-
dad a través de la deteccion de la enfermedad en las primeras etapas, cuando
el tratamiento es mas efectivo (10).

Los programas poblacionales de cribado de cancer de mama comen-
zaron a implantarse a partir de la segunda mitad de la década de los 80 (11).
En Espafa el primer programa de cribado se implanté en Navarra en el
afio 1990. En la actualidad, todas las comunidades auténomas y las ciudades
auténomas de Ceuta y Melilla cuentan con programas poblacionales organi-
zados de cribado de cancer de mama (9).

Las caracteristicas de los programas de cribado de cdncer de mama son
las siguientes:

Poblacion objetivo. Existe evidencia de que el cribado mamografico reduce
la mortalidad por cdncer de mama en mujeres mayores de 50 afios. En muje-
res de 40-49 afios la efectividad de los programas de cribado es més contro-
vertida (12, 13). Segtin la Recomendacion del Consejo de la Unién Europea
(4), el cribado debe ofrecerse a mujeres de 50 a 69 afos. En Espaiia todos los
programas de cribado de cdncer de mama incluyen como poblacién objetivo
a las mujeres de 50 a 64 afios, aunque algunos incluyen a mujeres desde los
45 afios y, tras la Recomendacién del Consejo de la Unién Europea, la ma-
yoria de los programas han comenzado a ampliar el grupo de edad objetivo
hasta los 69 (9).
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Para alcanzar el objetivo de reducir la mortalidad por cdncer de mama,
los programas deben contar con una elevada participacion de las mujeres
de la poblacion diana (14). En las Guias europeas de garantia de calidad
en cribado de cincer de mama (Guias europeas) (15) se recomienda una
participacién superior al 70%, medida anualmente o por ronda de cribado.
En Espana la participacién global acumulada es del 65%, pero existen im-
portantes diferencias entre los programas, ya que oscila entre el 25% del
programa de Ceuta y el 88% del de Navarra. Ocho programas tienen una
participacion superior al 70% (9). También entre los programas del Euro-
pean Breast Cancer Network (EBCN) se habia detectado una participacién
inferior a la recomendada (16).

Entre las causas de la baja participacion se encuentran factores socio-
demograficos (raza, edad, nivel de estudios, lugar de residencia), factores
socio-sanitarios (cobertura sanitaria, recomendaciones del médico) y facto-
res relacionados con el nivel de informacién y con las actitudes de la mujer
ante el cdncer de mama y la mamografia (17).

Fuente de datos demograficos. Los programas de cribado poblacionales ne-
cesitan de una base de datos poblacional de calidad, fiable y actualizada,
para poder contactar con las mujeres de la poblacion diana. Para conseguirla
es necesario contar con fuentes de datos que garanticen la identificacion de
la poblacién diana y permitan la actualizacion de la base de datos del pro-
grama (4). En los programas de cribado espafioles se utilizan como fuente
de datos el censo, el padron municipal y la tarjeta sanitaria. La combinacion
de la base de datos de tarjeta sanitaria con el padron municipal es la fuente
de datos usada con mads frecuencia (9).

Formas de invitacion. Entre los sistemas de invitacién a participar en los
programas de cribado propuestas en las Guias europeas estan las cartas per-
sonalizadas, la invitacién oral personal, la invitacion abierta no personal, o la
combinacioén de todas ellas (15). La mayor parte de los programas de criba-
do de cancer de mama utilizan como método de invitacién el envio de una
carta personalizada, en muchos casos acompafiada de un folleto informativo
(18). También la mayoria de los programas espafioles realizan la invitacién y
citacion a través de una carta personalizada.

Prueba de cribado. La mamografia es la tinica prueba de cribado que per-
mite detectar lesiones en una fase preclinica, lo que ayuda a diagnosticar
la enfermedad en estadios localizados (9, 19). Como se recoge en la revi-
sién sistemética del Proyecto Descric (12), existe evidencia de que reduce
la mortalidad por cdncer de mama entre un 9% y un 15%, y este efecto es
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mads importante en mujeres mayores de 50 afios. La mamografia es la prueba
de cribado propuesta en la Recomendacién sobre cribado de cancer en la
Unién Europea (4). La mamografia convencional, con sistemas de pelicula
es la técnica usada habitualmente en el cribado de cancer de mama.

Para conseguir su objetivo la mamografia debe tener alta calidad con
una minima dosis de radiacién. La calidad de la mamografia viene deter-
minada por la calidad del mamégrafo y del proceso de revelado, junto con
las proyecciones (tipo y nimero), la compresion adecuada de la mama y la
interpretacién de la mamografia por los radiélogos (20).

La sensibilidad de la mamografia se estima entre el 68% y el 94% en
diferentes estudios y aumenta con la edad. Mejora cuando se realizan dos
proyecciones de la mama (oblicua-medio-lateral y craneo-caudal) y cuando
la lectura de la mamografia es realizada por dos radiélogos de forma inde-
pendiente (doble lectura). Su especificidad es superior al 90% y su Valor
Predictivo Positivo (VPP) oscila entre el 2 'y el 22% (20).

En Espaifia todos los programas realizan dos proyecciones mamogra-
ficas por mama (crdneo-caudal y oblicua-medio-lateral) a las mujeres que
participan por primera vez en el programa de cribado (primera ronda). En
rondas sucesivas, pueden ser una o dos proyecciones en funcién del progra-
ma. El sistema de lectura mas empleado el de lectura doble (9).

El American College of Radiology desarroll6 un sistema de catego-
rizacion de los hallazgos mamograficos, el Breast Imaging Reporting and
Data System (BIRADS ®), que clasifica las lesiones en categorias que van
del 0 al 6, segun el grado de sospecha de malignidad (21). Esta clasificacion
es precisa pero muy compleja, por lo que las Guias europeas también reco-
miendan una categorizacién mds sencilla, que consta de cinco categorias que
van desde normal/benigno (R1) a caracteristicas malignas (RS) (22). Los
programas de cribado espafioles utilizan mayoritariamente la clasificacion
BI-RADS (9).

En los tltimos afios se ha introducido el uso de la mamografia digital.
En la revision sistematica del proyecto Descric se recoge que las ventajas de
la mamografia digital son la posibilidad de mejorar la calidad de la imagen,
la facilidad de transmision de las imdgenes, con una precisiéon diagndstica
similar, e incluso superior en determinados grupos de pacientes (mujeres
con mamas densas, mujeres pre o perimenopausicas) y su principal inconve-
niente el coste mds elevado (12).
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Otras pruebas como la autoexploracién mamaria o la exploracion cli-
nica de la mama han sido descartadas como pruebas de cribado (20).

En la Recomendacién sobre cribado de céancer en la Unién Europea
(23) se proponia un intervalo entre las pruebas de cribado de dos a tres afos.
En Espaiia se invita a las mujeres a realizar una mamografia de cribado cada
dos afios (9).

Comunicacion de resultados de la prueba de cribado. Los programas de cri-
bado utilizan métodos diferentes para comunicar los resultados de la ma-
mografia a las usuarias (cartas personales, comunicacion telefénica, comu-
nicacion personal a través del médico de cabecera). En muchas ocasiones
se utilizan vias diferentes de comunicacién en funcién del resultado. En Es-
pafia, la mayor parte de los programas comunican los resultados normales
por carta. Sin embargo, cuando es necesario hacer pruebas de confirmacién
diagnéstica, pocos programas envian el resultado por correo.

Pruebas de confirmacion diagnéstica. La mamografia no es una prueba diag-
nostica definitiva. En caso de obtener un resultado de sospecha en la mamo-
grafia las mujeres deben someterse a pruebas de confirmacion diagndstica
para confirmar o descartar la enfermedad. Estas pruebas son de dos tipos:

e Noinvasivas o de imagen:mamografia diagnostica (otras proyecciones,
mamografia magnificada, mamografia con comprensién focal),
ecografia y Resonancia Nuclear Magnética (RNM).

e Invasivas: puncién/aspiracién con aguja fina (PAAF), biopsia con
aguja gruesa (BAAG) y biopsia quirurgica.

Para sistematizar el diagndstico del cancer de mama se utiliza el sis-
tema TNM (24), desarrollado por la International Union Against Cancer
(IUACQC), que clasifica los tumores en estadios en funcion de la extension del
tumor (T), la extension de la diseminacion a los ganglios linfaticos (N) y de
la presencia de metéstasis (M). En la sexta edicion incluye la clasificaciéon N
en funcién del ganglio centinela (primer ganglio que recibe el drenaje linfa-
tico desde el tumor primario) (24). El estadio 0 se corresponde a cancer de
mama no invasivo o in situ, los estadios I y IIA se corresponden a un céncer
de mama invasivo localizado y los IIB-IV a un céncer de mama invasivo
avanzado (diseminacién de la enfermedad), lo que conlleva implicaciones
en el prondstico (a mayor estadio, peor prondstico). Si los programas de
cribado consiguen diagnosticar la enfermedad en estadios tempranos, se al-
canzard una reduccion en las tasas de cdncer avanzado en la poblacion obje-

32 INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION



tivo, que reduciria la mortalidad (14). El estadio, la proporcién de canceres
invasivos, la proporcién de cénceres invasivos = 10 mm y la proporcion de
canceres con afectacion ganglionar detectados en el cribado son indicadores
de proceso predictores de la reduccion de la mortalidad por cancer de mama
(15). Segtin el documento del Proyecto DESCRIC (9), el 80% de los tumo-
res diagnosticados en los programas espafioles son invasivos, el 30% son =
10 mm y el 66% no presentan afectacién ganglionar.

Sistema de evaluacion y seguimiento. El cribado de cancer de mama no con-
siste Unicamente en la realizacion de la mamografia. Es un proceso comple-
jo, que puede dividirse en varias fases, que van desde la fase de invitacién
hasta el tratamiento y seguimiento del cdncer de mama, aunque no necesa-
riamente todas las mujeres tengan que pasar por todas las fases (figural).

Los programas de cribado de cdncer de mama deben asegurar que todo
el proceso se desarrolla con criterios de calidad de principio a fin, desde la
exploracién mamogréfica hasta el diagndstico y tratamiento de las mujeres
a las que se detect6 un cancer de mama (4, 9). Para ello es necesario contar
con un adecuado sistema de informacién, que permita evaluar todo el pro-
ceso de cribado.

Figura 1. Proceso de cribado de cancer de mama
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Los programas de cribado poblacionales necesitan disponer de una base
de datos de calidad, fiable y actualizada, que permita la conexién con otras
bases de datos, como las bases de datos poblacionales o los registros de tu-
mores. De esta forma, se podra evaluar la calidad de todo el proceso, desde
la identificacion y citaciéon de la poblacion diana hasta el diagndstico y tra-
tamiento del cdncer de mama, incluyendo los tumores diagnosticados fuera
del programa a mujeres de la poblacién diana.

En Espafia, todos los programas utilizan las Guias europeas de garantia
de calidad del cribado como documento de referencia para la evaluacion de la
calidad del proceso de cribado y tratan de seguir sus recomendaciones (9).

Efectos adversos. El principal beneficio de un programa de cribado de cén-
cer de mama es la reduccién de la mortalidad por esta enfermedad en la
poblacion diana. Otros beneficios adicionales son la reduccién de la morbili-
dad asociada a la enfermedad y a su tratamiento en estadios avanzados, con
la consiguiente ganancia de calidad de vida. Sin embargo la gran mayoria
de las mujeres que participan en los programas de cribado no padecen un
cancer de mama en el momento de la exploracién y no obtienen ningin
beneficio para su salud por participar en el programa, aunque pueden sufrir
algun efecto adverso (14). Los programas de cribado deben garantizar una
alta calidad con el objetivo de minimizar estos efectos adversos (25).

Podemos clasificar los efectos adversos asociados a los Programas en
dos grupos en funcion de que estén asociados a la realizacién de la mamo-
grafia de cribado o deriven de sus resultados. Los efectos adversos asociados
a la realizacion de la mamografia son (13):

e Dolor o molestias durante la mamografia. Para conseguir una imagen
de calidad es necesaria la compresion de la mama que puede resultar
molesta o dolorosa.Segunrecoge Armstrong en surevision sistemadtica,
la prevalencia del dolor en los diferentes estudios analizados es muy
diferente (28%-70%) y el grado de dolor se asocia a la ansiedad,
el momento del ciclo menstrual y también a la anticipacién de la
posibilidad de dolor antes de la realizacién de la mamografia (13).

® Radiacion. La exposicion a la radiacion es un factor de riesgo de
cancer de mama conocido. Existen muchos estudios que relacionan
la exposiciéon a la radiaciéon con el riesgo de padecer cdncer de
mama pero no existen estudios que midan directamente el riesgo
de cancer causado por la exposicion a la radiacién durante la
realizacion de la mamografia (13). La dosis media de radiacién
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de la mama durante la mamografia es de 3 mGy y es despreciable
en el tiroides y otros 6rganos (14). En relacién con los beneficios
esperados, el riesgo de cdncer de mama inducido por la radiacién
recibida se considera insignificante en los programas de cribado
para mujeres mayores de 50 afios (14). De acuerdo con las Guias
europeas, hay que realizar un adecuado control de calidad fisico-
quimico de los mamégrafos que garantice, entre otros aspectos,
que la dosis de radiacion recibida sea la menor dosis posible (26).
La gran mayoria de los programas de cribado espafioles utilizan
el protocolo de control de calidad mamografico propuesto en las
Guias europeas (9).

Los efectos adversos derivados de los resultados de la mamografia (13)

se asocian a:

Falsos positivos. La mamografia muestra imégenes sospechosas
que obligan a realizar pruebas diagndsticas complementarias en las
que no se confirma el cdncer de mama. Esta clasificacion incorrecta
lleva asociadas una serie de consecuencias negativas: realizacion
de pruebas innecesarias (incluidas biopsias), efectos psicolégicos
en las mujeres (ansiedad, depresién) (13, 14). Brewer et al. (27),
en una revision sistemdtica sobre los efectos a largo plazo de los
falsos positivos de las mamografias de cribado sobre la participacion
en el cribado, encontraron que las mujeres con un falso positivo
en Estados Unidos tenfan mds probabilidad de participar en
cribados sucesivos que las que habian tenido un resultado normal,
en las europeas no habia diferencias mientras las canadienses
tenfan menor probabilidad de participar. Ademds, las mujeres
con falsos positivos se realizaban autoexploracién mamaria més
frecuentemente, tenian mas conocimientos sobre cancer de mama y
tenfan mayor ansiedad (aunque no niveles patolégicos) que las que
habian tenido un resultado normal en la mamografia. Los resultados
falsos positivos son inevitables en el cribado, pero pueden reducirse
mejorando la lectura mamografica por parte de los radidlogos
(14). La doble proyeccion de la mama ayuda a reducir el nimero
de falsos positivos mientras que la doble lectura puede producir
un aumento de resultados falsos positivos. También hay una mayor
proporcion de resultados falsos positivos cuando la mujer participa
por primera vez en el programa de cribado que cuando lo hace en
cribados sucesivos. En las Guias europeas se han desarrollado una
serie de indicadores y estdndares para monitorizar el nimero de
falsos positivos y reducir sus efectos adversos (22).
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Cancer de intervalo. Los canceres de intervalo son canceres de mama
que se diagnostican en el intervalo de tiempo entre un resultado
negativo en una prueba de cribado y la siguiente cita. Son inevitables
en los programas aunque deben mantenerse en un nimero lo mds bajo
posible, ya que un elevado nimero de canceres de intervalo pueden
reducir la efectividad del programa. La proporciéon de cinceres de
intervalo de los programas se reduce con la doble proyeccién y la
doble lectura, que mejoran la sensibilidad de la mamografia. Los
canceres de intervalo pueden clasificarse en cuatro grupos (22):
canceres de intervalo verdaderos, radiolégicamente ocultos, de signos
minimos y falsos negativos. Segtin las Guias europeas, los radiélogos
de los programas deben poner en marcha mecanismos para revisar,
clasificar y auditar todos los canceres de intervalo (22).

Los canceres de intervalo clasificados como falsos negativos se
corresponden con lesiones sospechosas de cidncer que ya aparecian
en la mamografia de cribado y no fueron detectadas. Pueden deberse
a errores técnicos o de lectura. Segtn las Guias europeas no deberian
exceder del 20% de los canceres de intervalo (22).

El efecto adverso mds importante de los cadnceres de intervalo es el
retraso diagnostico y terapéutico. También se ha apuntado que el
resultado negativo podria producir una falsa confianza en las mujeres
que provocaria que, atiin ante la presencia de sintomas, las mujeres
no acudieran al médico. En la revision sistematica de Armstrong (13)
encuentran dos estudios con resultados diferentes. En uno de ellos,
realizado en Holanda, el 99% de las mujeres acudirian al médico
si notaran un nédulo en la mama, aunque tuvieran un resultado
negativo en la mamografia de cribado. Sin embargo, en un estudio
de 336 mujeres diagnosticadas recientemente de cancer de mama en
Finlandia, el 29% de las mujeres con una mamografia previa negativa
retrasaron el tratamiento, comparadas con las mujeres con cancer de
mama diagnosticado en el cribado, que no lo retrasaron.

Sobrediagnéstico y sobretratamiento. Son términos que describen
la detecciéon y tratamiento de cédnceres que no se habrian
diagnosticado sin la participacién de la mujer en los programas de
cribado. La estimacién del sobrediagnéstico asociado al cribado
es compleja. El sobrediagndstico aumenta los costes del cribado
y provoca en las mujeres importantes efectos adversos como la
ansiedad asociada al diagnostico de cancer y las complicaciones
derivadas del tratamiento (14).
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e Carcinoma ductal in situ (CDIS). Es el ejemplo mas importante de
sobrediagnostico asociado al cribado. Es una neoplasia no invasiva
que puede progresar o no a cancer invasivo y por ello estd considerada
como la forma m4s frecuente de sobrediagndstico. Su historia natural
y el valor de su diagnéstico y tratamiento precoces no se conocen
adecuadamente y no se puede predecir cuales son los CDIS que
evolucionardn a cancer infiltrante.

Suincidencia ha aumentado considerablemente desde la implantacién
de los programas de cribado (14, 28). En las Guias europeas se
establece que la proporcion de CDIS detectados en un programa de
cribado debe oscilar entre el 10% y el 20% (15). En los programas de
cribado espaifioles, el 15% de los tumores detectados son CDIS (9).

1.2. Participacion informada en los programas de
cribado

Las personas deberian ser capaces de participar en las decisiones sobre su
salud si lo desean. El objetivo de la toma de decision es seleccionar las actua-
ciones sanitarias que aumenten las posibilidades de alcanzar unos resultados
buenos para la salud y que minimice la posibilidad de efectos adversos segtn
la mejor evidencia cientifica (29).

El concepto de decisién informada se desarrolld inicialmente en el
contexto de la toma de decisiones sobre tratamiento. La toma de decision
es un proceso con diversas fases: intercambio de informacién, deliberacion
y decision. Existen tres modelos tedricos sobre la toma de decisiones sobre
tratamiento (30):

e Modelo paternalista. Es el modelo tradicional en el que el médico
aporta al paciente una minima informaciéon y elige cual es el
tratamiento mas adecuado para el paciente.

e Modelo de decision informada. EI médico informa al paciente sobre
las posibles opciones de tratamiento, los beneficios y los riesgos para
que el paciente pueda tomar una decisién informada. El paciente
delibera y toma la decision.

* Modelo de decisiéon compartida. El paciente y el médico comparten
todas las fases del proceso de toma de decision.
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En cribado se usa el término decision informada porque las personas
son invitadas a participar y deciden si lo hacen o no sin tener un contacto di-
recto con los profesionales sanitarios para discutir su decision (31). Se reco-
noce cada vez mds como un pilar importante de la autonomia del paciente.

El principal propésito de los programas de cribado para aumentar su
efectividad es conseguir una alta cobertura y aceptacién por parte de la
poblacion. Aunque sea evidente el efecto beneficioso de un cribado deter-
minado, una de sus limitaciones inherentes es que algunas personas pueden
beneficiarse y otras pueden ser perjudicadas al participar en el cribado (31).
Para que una persona tome una decision informada, necesita acceder a una
informacién adecuada, de alta calidad, relevante y sin sesgos de todas las
consecuencias que tendra su decision (32).

En Espaiia, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informa-
cién y documentacion clinica (33), en el articulo 4 del capitulo II El derecho
de informacion sanitaria, recoge que “los pacientes tienen derecho a conocer,
con motivo de cualquier actuacion en el ambito de su salud, toda la infor-
macién disponible sobre la misma...” y que la informacién “...comprende,
como minimo, la finalidad y la naturaleza de cada intervencion, sus riesgos
v sus consecuencias” y ademas “...serd verdadera, se comunicard al paciente
de forma comprensible y adecuada a sus necesidades y le ayudard a tomar
decisiones de acuerdo con su propia y libre voluntad.”

El General Medical Council (GMC) (34) propone que, para tomar una
decision informada sobre el cribado las personas necesitan informacién sobre:

e El objetivo del cribado.
e Laposibilidad de presentar resultados falsos positivos o falsos negativos.
e Lasincertidumbres y riesgos asociados al proceso de cribado.

e Las implicaciones médicas, sociales o econdmicas significativas de la
patologia que se va a cribar.

e Los planes de seguimiento, incluida la posibilidad de counselling o
servicios de apoyo.

Aunque la informacion de alta calidad sea necesaria, las personas necesitan
mas para la toma de una decision informada. Necesita leer y comprender
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la informacién y ser capaz de elegir libremente entre diferentes opciones.
La persona puede sentirse informada pero no sentirse libre para tomar una
decision (31).

Existen una serie de factores que estdn incidiendo en cémo se procesa e
interpreta la informacion recibida. Por sefialar solo algunos de ellos, estan los
asociados al emisor de la informacion, al canal de comunicacion, a las caracte-
risticas del ptublico objetivo y a la forma de presentar la informacién (35).

Factores del emisor. Los programas de cribado estdn disefiados y ejecutados
por organizaciones sanitarias, que son las responsables de la informacién
sobre el programa de cribado. La informacién es en gran medida dependien-
te de la fuente que la emite. Por esta razon, la credibilidad y competencia
atribuida al emisor se constituye en el punto critico para la aceptacion o
no de la informacién recibida (36). La mayoria de la ciudadania tiene una
representacion social positiva de la organizacion sanitaria, a la que otorga
mas competencia que a cualquier otro agente en los temas relacionados con
la salud. Asi, cualquier informacién sobre salud que provenga de esa fuente
serd asumida en muchas ocasiones de forma acritica. Por ello, el aval que las
autoridades sanitarias le otorgan a los programas de cribado constituye un
elemento motivador de primer orden para la participacion.

Canal de informacién y caracteristicas de los potenciales usuarios. El modo
de proporcionar la informacién estd muy condicionado por el canal utiliza-
do. La situacidn ideal serfa contar con personal cualificado en los programas
de cribado que informase de modo personalizado a los potenciales usuarios
del mismo. Pero atendiendo a la propia naturaleza de los programas de cri-
bado, esto no parece factible. Por ello, el material impreso se constituye en
una alternativa informativa de gran valor. Una de las ventajas de este canal
es que posibilita difundir exactamente el mismo tipo de mensajes a toda
la poblacién y en el momento mds adecuado. De esta manera se pueden
evitar los equivocos, la referencia a datos parciales, los sobreentendidos, los
errores en la transmisién de informacion, etc., que en ocasiones acompafian
a las comunicaciones verbales. Su principal inconveniente es que, al ofrecer
una informacién general no se puede personalizar la informacién y no se
tienen en cuenta la capacidad de comprension del publico al que se dirigen,
las particularidades culturales de cada grupo, etc. Esas dificultades pueden
superarse con una doble accién: elaborar material impreso adecuado a las
caracteristicas de cada poblacién objetivo y posibilitar el contacto de los
usuarios con el programa para resolver sus dudas.
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Existen dos elementos importantes de la comunicacidn escrita que son
la capacidad para leer (y comprender lo leido) de la audiencia y la legibili-
dad (readability) del texto. La legibilidad se ha definido como la facilidad de
comprension de un texto atribuible al estilo de escritura (37).

Se han elaborado reglas de estilo sobre el lenguaje, la redaccioén y el for-
mato del texto, aplicables a cualquier tipo de documentacién técnica escrita,
para garantizar una buena comunicacion, que se recogen en la tabla 1 (37-42).

Tabla 1. Reglas de estilo para la elaboracion de material divulgativo (37-42)

Utilizar

Evitar

Palabras sencillas y de uso habitual
Voz activa y tiempo presente de los verbos

Dar instrucciones en modo imperativo, claro,

Términos técnicos, abreviaturas o
acrénimos

Lenguaje despersonalizado

Lenguaje respetuoso, educado Tono paternalista
Personalizado (uso de pronombres)
Imparcial
No jerarquico
Creible (indicar fuentes de informacién) Informacién que enmascara los
Esiile ol Actualizado problemas reales
texto Cordial Tono negativo o alarmista
Tono positivo y constructivo
Disefio sencillo, claro y atractivo Disefio no atractivo
Frases sencillas, cortas y parrafos breves Texto mal escrito
Gramética, puntuacion y ortografia correctas Texto denso y no estructurado
Uso de esquemas e imagenes Demasiado texto en mayusculas
Titulos y subtitulos para diferentes cuestiones Subrayado o letra italica
Disefio “pregunta/respuesta” en cada cuestion ~ Mas de dos niveles de titulos (titulo
MayUsculas o negrita solo para resaltar puntos Y SUbtitulo)
Formato importantes Imagenes en el fondo del papel que

Tipo y tamafo de letras faciles de leer
Amplios espacios entre lineas (= 1,5)
Margenes suficientes para facilitar la lectura
Color del texto apropiado (facil de leer)
Contraste entre el texto y el fondo

Vifietas y numeracion de los parrafos

Texto alineado a la izquierda

interfieran con la claridad del texto
Colores dificiles de leer

Justificar el texto
(izquierda y derecha)

A partir de la mitad del siglo XX se desarrollaron muchas férmulas para
evaluar el nivel de dificultad de lectura de un texto escrito en inglés, ba-
sandose en la dificultad del vocabulario y la extension de las frases utiliza-
das (Flesch, Klare, Dale, Chall, SMOG, FORCAST). Estas férmulas fueron
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muy utilizadas en diferentes dmbitos como el periodismo, la investigacion,
la sanidad, el derecho o la industria. Aunque presentan muchas limitaciones,
siguen utilizdndose en la actualidad, ya que proporcional una forma objetiva
de predecir la dificultad del texto (37). Estas formulas han sido desarrolladas
para medir la dificultad de la lectura en inglés, en Espafia se han realizado
adaptaciones de la férmula de Flesch, aunque no se ha evaluado su adecua-
cion a la realidad de los lectores espaiioles (43).

Forma de presentar la informacion (framing). La psicologia cognitiva viene
mostrando de manera sistematica como los procesos de toma de decisiones
se ven afectados por aspectos tan diversos como las limitaciones cognitivas
de las personas, su grado de interés y motivacion por los temas, las inferen-
cias poco elaboradas o heuristicos, la manera de presentar los resultados,
etc. El modelo de persona que se desprende de esos trabajos no es el de un
procesador de informacién altamente cualificado, sino el de un “indigente
cognitivo”, un simple procesador de informacidn, que, ademds, es vulnera-
ble a los efectos del contexto (44). Por este motivo es necesario conocer las
consecuencias que cada manera concreta de trasmitir la informacién tiene
sobre los diferentes elementos de los programas de cribado.

Uno de los elementos que mds incidencia tiene sobre la representacion
cognitiva y emocional de los programas de cribado es el framing o enmar-
camiento. El concepto de frame (marco) surge en el ambito de la psicologia
cognitiva, y més en concreto del trabajo de Bateson (45) para explicar por
qué las personas centran su atencion en ciertos aspectos de la realidad y no
en otros. A partir de ese momento este concepto fue rdpidamente adoptado
por otras disciplinas cientificas. En el campo de la comunicacion e informa-
cion, el frame alude a como se seleccionan ciertos aspectos de una realidad
y se obvian otros, a como se opta por presentar los datos de una manera y
no de otra (46).

El efecto framing hace referencia a la capacidad que tienen los distin-
tos frames de provocar diferentes conclusiones y decisiones segin la forma
en que se presenta la informacion. Esto es, la percepcion, las creencias y la
representacion social asociada a un evento especifico dependen en gran me-
dida de cémo se ha enmarcado.

En los programas de cribado el efecto framing se centra fundamental-
mente en analizar como la distinta manera de ofrecer los datos estadisticos
referidos a diferentes aspectos del mismo, especialmente a los riesgos, inciden
en la percepcion de ventajas o inconvenientes, beneficios o perjuicios. No exis-
te consenso sobre si deberian presentarse datos numéricos y en qué forma.
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El lenguaje usado para comunicar el riesgo afecta a la forma en que se
recibe, se interpreta y se usa la informacién. Los que proponen la inclusién
de informacidén cuantitativa sobre riesgos creen que esta informacién es un
componente importante en la toma informada de decisiones. Otros sugieren
que la presentaciéon de datos cuantitativos puede ser confusa e incompren-
sible. Mensajes con datos numéricos y nominales puede ser ventajoso ya
que se beneficia tanto del uso del lenguaje habitual como de la precision
de los nimeros. También habria que tener en cuenta la adecuacién al ni-
vel educativo de los usuarios para incluir la informacién sobre riesgos en el
material informativo del cribado (47). En la revision sistematica realizada
por Edwars se indica que la comunicacion del riesgo individual aumenta la
aceptacion global de la prueba de cribado pero no estd claro que el aumento
de aceptacion se traduzca en una toma de decisiones informada por parte
de los usuarios (48).

En cuanto a la forma de presentar los riesgos se recomienda (47,49-53):

® Presentar las probabilidades numéricas como porcentajes (3 por 100
mujeres).

e Usar denominadores constantes en vez de numeradores constantes (4
por 1000, 15 por 1000, en vez de 1 de 25,1 de 200).

e Proporcionar un marco de tiempo significativo en el que se produce
el evento (10 afios, a lo largo de la vida).

e Presentar las tasas de eventos con ayuda visual (pictogramas, graficos
de barras).

e Usar una representaciéon dual (datos sobre pérdidas y ganancias,
sobre mortalidad y supervivencia) para contrarrestar la influencia del
framing.

® Proporcionar el beneficio del cribado sobre la mortalidad como la
probabilidad de morir con y sin cribado.

e Dar mayor importancia a los riesgos absolutos que a los relativos.
e Los riesgos condicionales (sensibilidad, especificidad, valores
predictivos) son dificiles de interpretar. Si se usan probabilidades o

riesgos condicionales deberia proporcionarse el riesgo basal de la
enfermedad objetivo (prevalencia).
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e Poner en contexto las probabilidades especificas de la enfermedad
(o intervencién) comparando el riesgo con otros eventos comunes o
raros (ganar la loterfa, tener un accidente de circulacion).

e Reconocer el grado de incertidumbre de las estimaciones, facilitando
los rangos o el intervalo de confianza de los datos.

En resumen, estd ampliamente aceptado que la participacién en los
programas de cribado debe basarse en una decisién informada; para que ese
derecho sea algo real y no una mera declaracién de intenciones, los poten-
ciales participantes deben contar con todos los datos, positivos y negativos,
significativos para su toma de decision; el material impreso es el modo habi-
tual de comunicar la existencia de los programas de cribado y de animar a la
poblacion objetivo a participar en ellos; la forma de presentar esa informa-
cioén en los materiales impresos, el frame, tiene una influencia decisiva sobre
como se percibe y comprende el programa.

Decision informada en los programas de cribado de cancer de mama

En la dltima edicién de las Guias europeas (40), se introduce por primera vez
un capitulo dedicado a la comunicacion de la informacion sobre el cribado.

En las guias se destaca el papel central que la mujer tiene en el pro-
ceso de cribado. La mujer no puede hacer una eleccion informada sobre su
participacion en el programa de cribado si no dispone de una informacién
suficiente.

Se recomienda que los programas proporcionen una informacién acce-
sible, adecuada, completa, comprensible y honesta. La informacién debe estar
basada en la evidencia, debe adaptarse a las necesidades y caracteristicas indi-
viduales de las mujeres y debe ser especifica para cada fase del cribado. Tiene
que mostrar tanto los beneficios como los efectos adversos del cribado. En la
informacion se deben tener en cuenta los distintos niveles educativos, las di-
ferencias lingiiisticas y religiosas de las mujeres y reconocer la importancia de
la raza, la etnia, la clase y la cultura. Todo ello permitird a la mujer tomar una
decision informada sobre su participacion en el programa (40).

En algunas fases del proceso de cribado, especialmente la fase de in-
vitacion, no suele producirse una comunicacién personal entre la usuaria y
los profesionales sanitarios. Las guias ofrecen una serie de recomendaciones
basadas en la opinién de expertos sobre los contenidos y formatos mas ade-
cuados para proporcionar la informacion escrita de invitacién al programa

INFORMACION A USUARIAS SOBRE EL CRIBADO DE CANCER EN LA MUJER: EVALUACION DE LA
SITUACION ACTUAL Y ESTABLECIMIENTO DE ESTANDARES DE INFORMACION BASADA EN LA EVIDENCIA. 1 43



(carta y folleto). La informacion que ofrece el folleto complementa la infor-
macién proporcionada por la carta. Entre la carta y el folleto debe ofrecerse
informacion sobre el objetivo del programa, la poblacion diana, el intervalo
de cribado, la gratuidad de la prueba, ventajas e inconvenientes, como pedir
o cambiar una cita, como se obtienen e interpretan los resultados, la posibi-
lidad de realizar pruebas complementarias y donde se puede obtener infor-
macién complementaria (40).

Ademas, se destaca el papel de los profesionales sanitarios en la trans-
misién de la informacién. Se recoge la importancia de educar, formar y mo-
tivar a los médicos de cabecera, ya que juegan un papel importante en la
difusion de la informacion. También se apunta al relevante papel que ten-
dran en el futuro las nuevas tecnologias como fuente de informacién en el
futuro (40).

Por ultimo, en las guias europeas se proponen unos potenciales indi-
cadores de evaluacién de la calidad de la informacién proporcionada a las
mujeres desde los programas de cribado, para garantizar la calidad de una
buena comunicacién en el cribado (40).

Teniendo en cuenta lo anterior, este proyecto persigue un triple ob-
jetivo. El primero de ellos es conocer cémo hay que informar sobre los
programas de cribado y, concretamente, qué tipo de datos es conveniente
presentar. Para cumplir ese objetivo contamos con datos procedentes de la
revision sistemadtica de las investigaciones sobre como mejorar la informa-
cién impresa sobre los cribados. El segundo objetivo es analizar el material
impreso utilizado en los diferentes programas. El tercer objetivo es conocer
la opinion de las usuarias y de los profesionales sanitarios sobre la informa-
cién que desean recibir, para lo que contamos con los datos aportados por
dos grupos de mujeres y un grupo de profesionales sanitarios, mediante la
metodologia de los grupos de discusion. Desde ese conocimiento es posible
que sea necesario abrir un debate que replantee algunas de las estrategias
comunicativas seguidas hasta ahora.
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2. Objetivos

1. Elaborar recomendaciones basadas en la evidencia sobre el momento,
laformay el contenido de la informacién escrita que deberia ofrecerse
para facilitar la participacion informada en los programas de cribado
de cancer de mama.

2. Conocer las caracteristicas y la calidad de la informacidn escrita actual
sobre cribado de cancer de mama de los programas espafioles.

3. Conocer la valoracién de las usuarias y de los profesionales sanitarios
sobre las recomendaciones basadas en la evidencia de la informacién
escrita que deben aportar los programas de cribado de cancer de
mama.
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3. Revision sistematica sobre la
informacion escrita de los programas
de cribado de cancer de mama

Para responder al objetivo 1 se ha realizado una revision sistemaética con el
objetivo de buscar, analizar y sintetizar todos aquellos hallazgos de la inves-
tigacion empirica que puedan servir de ayuda para la mejora de los mate-
riales informativos impresos (cartas, folletos, etc.) utilizados en el proceso
de cribado de cancer de mama en cualquiera de sus fases. La finalidad de la
revision es utilizar sus resultados para la elaboracién de recomendaciones
que puedan guiar en el futuro inmediato la elaboracién de material escrito
para las mujeres desde los programas de cribado de cancer de mama en las
distintas comunidades y ciudades auténomas del estado espafiol.

3.1. Método

3.1.1. Busqueda bibliografica

Para intentar lograr el objetivo de esta revision sistemadtica, se llevé a cabo
una busqueda de informacion en las bases de datos que se extendi6 desde el
1 de enero de 1990 hasta el 31 de diciembre de 2007.

La basqueda se realiz6 en bases de datos especificas de revisiones sis-
tematicas, generales, especializadas en psicologia y enfermeria y en bases de
datos del CSIC. La estrategia de busqueda y las bases de datos consultadas
se describen en el anexo A.

3.1.2. Criterios de inclusion/exclusion

La seleccion de los articulos se realizé de acuerdo a los siguientes criterios:
e Tipo de estudios

— Se incluyeron los estudios publicados en revistas cientificas que
basaban sus conclusiones en datos originales que habian sido
recogidos empiricamente con base en un disefio de investigacion,
tanto de naturaleza cuantitativa como cualitativa. También se
incluyeron las revisiones sistemadticas y los estudios no publicados,
tales como informes internos de los servicios de salud, que
cumplian con los requisitos cientificos sefialados.

— Se excluyeron los estudios basados en la opiniéon de expertos y
aquellos publicados en los medios de comunicacion.
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Tipo de intervencion

— Se incluyeron estudios de comunicacion escrita.

— Se excluyeron estudios de comunicacién oral.
Idioma: Estudios publicados en inglés, espafiol o portugués.
Caracteristicas de los estudios

— Estudios descriptivos: minimo 75 sujetos.
— Analisis de contenidos: 2 revisores.

— Estudios cualitativos con grupos focales: minimo de 4 grupos
focales.

— Estudios cualitativos con entrevistas: semiestructuradas.

— Revisiones sistematicas: 2 revisores.
Caracteristicas de los sujetos

— Se incluyeron los estudios que empleaban muestras de mujeres en
cualquiera de las fases del cribado de cancer de mama.

— Se excluyeron los estudios que empleaban muestras de mujeres
diagnosticadas de cancer de mama, estudios sobre grupos
especiales (como mujeres de minorias culturales o lingiiisticas).

Medidas de resultado

— Se incluyeron:

1. Estudios sobre las necesidades de informacién para la toma de
decisiones informadas sobre el cribado de ciancer de mama, la
comprension de los resultados de la mamografia (tanto en el
caso de resultados normales como anormales) el periodo de
tiempo que transcurre entre el conocimiento de los resultados
de la mamografia y la realizacion de pruebas de confirmacién
diagnostica.

2. Estudios de evaluacién de los contenidos de los materiales infor-
mativos impresos utilizados en el proceso de cribado de cancer
de mama.

3. Estudios sobre el timing o momento en que debe proporcionarse
la informacién escrita a la mujer.
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4. Estudios sobre la estructuracién de mensajes (framing) en el pro-
ceso de comunicacién escrita con las mujeres que participan en el
cribado de cancer de mama.

— Se excluyeron:

1. Estudios sobre barreras sociales en el cribado de cancer de
mama.

2. Estudios sobre la representaciéon mental de la enfermedad.

3. Estudios sobre el impacto emocional de los resultados de la ma-
mografia que no estdn relacionados con los contenidos de los
materiales informativos impresos disponibles para la mujer.

4. Estudios sobre estrategias de afrontamiento en caso de resulta-
dos anormales.

5. Estudios sobre la efectividad de programas educativos diversos
no basados en la informacién impresa.

6. Estudios sobre factores de riesgo en el cancer de mama en los
que no se hace referencia ni a los materiales informativos ni a las
necesidades de informacion.

7. Estudios médicos sobre el cribado de cancer de mama en los que
no se analizan los materiales informativos.

8. Estudios sobre estrategias de promocion de la participacion.

3.1.3. Extraccion y andlisis de los datos

— Seleccion de los estudios. Ha sido realizada por dos revisores
de manera independiente, basdndose en la lectura del titulo
y el resumen de cada estudio. Aquellos casos en que existieron
discrepancias en cuanto a la inclusion o exclusiéon de un estudio,
los revisores resolvieron el conflicto discutiendo entre ambos los
criterios de inclusion y exclusion establecidos hasta alcanzar un
consenso. Cuando la informacién ofrecida en titulo y resumen
se consider6 insuficiente, se procedié a la lectura completa del
estudio.

— Extraccion de datos. Con los estudios seleccionados (anexo C),
se procedid a realizar una lectura completa del manuscrito, de
manera independiente por cada uno de los dos revisores, seguida
de un andlisis del estudio y de los hallazgos alcanzados en él. Para
cada estudio se elaboré una ficha de extraccion de datos donde
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se recogian las principales caracteristicas y resultados alcanzados
(anexo D). En el anexo E se presentan los estudios excluidos con
los motivos de exclusion.

3.1.4. Calidad de los estudios

Basandonos en las escalas ofrecidas por Goldsmith et al. (47), se elabor6 una
escala propia para la evaluacion de la calidad de los estudios cuantitativos
y otra para los estudios cualitativos (anexo B). Los estudios se clasificaron
como tipo A, B o C.

La escala para la medida de la calidad de los estudios cuantitativos
contenia 10 items, con un formato de respuesta tipo Likert (que iba desde 0
“Nada” a 3 “Mucho”), indicando el grado en que el estudio poseia una de-
terminada propiedad en opinién de los revisores. Si la media aritmética de
la suma de las repuestas de los revisores se situaba entre 20 y 30, entonces el
estudio se consideraba tipo A. Si oscilaba entre 10y 19 tipo B,y si era igual
o menor de 9, tipo C.

La escala para la evaluacion de los estudios cualitativos contenia 8
items (anexo B), con la misma escala de respuesta que la utilizada en los
estudios cuantitativos. Para la clasificacién de la calidad del estudio en la
mencionada tipologia A, B, C, se utiliz6 la siguiente norma: si la media arit-
mética de la suma de las respuestas de los dos revisores se situaba entre 16y
24, entonces el estudio se consideraba tipo A;si oscilaba entre 8 y 15 tipo B,
y si era menor que 8 tipo C.

La escala de puntuacién se aplicé de manera independiente por cada
revisor, obteniéndose la media aritmética entre ambos.

3.2. Resultados

Como resultado de la bisqueda en las distintas bases de datos utilizadas,
se han encontrado un total de 3681 referencias bibliograficas, de las cuales
se han seleccionado, tras la lectura del titulo y el resumen por dos inves-
tigadores de manera independiente, 34 referencias. Después de su lectura
completa, se han excluido 14, y se han seleccionado un total de 20 estudios
(figura 2).
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Figura 2. Diagrama de flujo de los estudios seleccionados
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De los estudios seleccionados nueve se han realizado en Reino Unido, cinco
en Estados Unidos, cuatro en Australia, uno en Italia y uno en Suecia.

Segun el disefio de la investigacion de los estudios incluidos, encontramos:
una revision sistematica, tres estudios comparativos, ocho estudios descripti-
vos, cuatro anélisis de contenidos, tres estudios cualitativos de grupos focales y
una entrevista semiestructurada. En cuanto a la calidad de las investigaciones,
solo una ha sido clasificada como de tipo A,y diecinueve de tipo B.

En la revisién sistemadtica encontrada se realizan recomendaciones
basadas en la evidencia sobre la informacion en diferentes momentos del
proceso de cribado. Los resultados de los estudios primarios se desglosan en
dos apartados: investigacion realizada sobre los materiales impresos e inves-
tigacion sobre las necesidades de informacion de las usuarias.

3.2.1. Reuvision sistematica de la informacion escrita sobre el
cribado de cancer de mama

Existe un importante antecedente de la presente revision sistematica. En el
afio 2007, en el National Health Service Breast Cancer Screening Programme
(NHSBSP) (47) elaboraron unas recomendaciones basadas en la evidencia
cientifica sobre el contenido de cartas y folletos para dos fases del proceso
de cribado de cdncer de mama: fase de invitacion y fase de cita para las
pruebas de confirmacion diagndstica, que denominan rellamada (recall).
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Para ello realizaron una revision sistemadtica, en la que analizaron 31 estu-
dios cuantitativos y/o cualitativos que evaluaban el contenido de materiales
informativos y/o las necesidades de informacién de las mujeres en las dife-
rentes etapas del cribado.

Para determinar el nivel de evidencia de los estudios cuantitativos utiliza-
ron el Grading of Recommendations Assessment, Development and evaluation
(GRADE) (54),y lo adaptaron para la evaluacién de los estudios cualitativos,
para los que no existia una escala especifica. En esta adaptacion elaboraron
un checklist para medir la calidad metodoldgica de los estudios, clasificindolos
como Q++ (si cumplia todos o la mayoria de los criterios), Q+ (si cumplia bas-
tantes criterios) y Q- (si cumplia pocos o ningtin criterio). La asignacion del
nivel de evidencia global de los estudios se resume en la tabla 2.

Tabla 2. Evaluacion de la calidad de la evidencia segtn el tipo de diseio de los
estudios

NI\./9| de. Estudios Estudios T o
evidencia . o Disminuir si Aumentar si
cuantitativos cualitativos
global
Alta ECA Q++ Asociacion: evidencia de
Impolrtante (-1)o una fuerte
muy importante (-2) asociacién: RR > 2 6 < 0,5
Ilmftacwn dela . basado en
Moderada calidad del estudio estudios observacionales sin
Inconsistencia factores de
importante (-1) confusion (+1). Evidencia de
fuerte
A Alguna (-1) o gran (-2) ~ Unamuy )
Baja EZtUdIO ional Q+ incertidumbre acerca ~ @sociacion RR>56<0,2
Gl de la que evidencia basada en evidencia sin
w25 clisia posibilidad de sesgos (+2)
Datos escasos o Gradiente dosis respuesta
imprecisos (-1) (+1)
i 0 Todos los posibles factores
Muy baia Cualquierotra Alta probabilidad de ; iy
evidencia sesgo de confusores podrian

haber reducido el efecto

notificacion (-1)
observado (+1)

* En el caso de los ensayos clinicos aleatorizados (ECA) se puede disminuir la calificacion de la calidad
de la evidencia y en el caso de los observacionales se puede aumentar. (-1) (-2) (+1) (+ 2): representan
que se puede disminuir (-) 0 aumentar (+) 1 6 2 categorias en la calidad de la evidencia.

Adaptada de Alonso C. et al.(55)

Clasificaron de forma diferente las recomendaciones sobre el material de
invitacion y sobre el material de cita para pruebas de confirmacion diagnos-
tica (rellamada).
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a) Material escrito de invitacion

Dividieron las recomendaciones en cuatro tipos:

e Definitiva: Sustentada por estudios cuantitativos y/o cualitativos con
nivel de evidencia alto o moderado.

* Opcional: Respaldada por estudios cuantitativos y/o cualitativos con
nivel de evidencia bajo o muy bajo.

e Opinién de expertos: Basada en estudios cuantitativos y/o cualitativos
con un nivel de evidencia bajo o muy bajo, o en la opinién de
expertos.

® Prdctica actual: Informacién incluida en los folletos de invitacién del
NHSBSP, sin evidencia cientifica ni basada en la opinion de expertos.

La mayor parte de los estudios se referian a los folletos de invitacion.
Concluyeron que el contenido del folleto deberia incluir informacion sobre:
el cancer de mama, el programa de cribado, poblacién objetivo, el interva-
lo de cribado, la prueba de cribado (naturaleza y propésito, procedimiento,
validez, beneficios, riesgos y resultados), las pruebas de confirmacién diag-
nostica, el tratamiento y como obtener mds informacién. También recomen-
daron que se introdujera un breve parrafo sobre el CDIS.

Encontraron muy pocos estudios sobre las cartas de invitacion. Reco-
mendaron seguir las indicaciones de las Guias europeas (40) sobre la carta
de invitacion. La carta deberia ser breve y clara. Deberia acompaiiarse de un
folleto para completar la informacién y en la carta deberia hacerse referen-
cia al folleto y animar a su lectura.

b) Material escrito de cita para las pruebas de confirmacion diagndstica
(rellamada)

Como punto de partida utilizaron la guia que habian elaborado en 1998 (56).
En esta guia se habian basado en una encuesta estructurada de opinién so-
bre la informacion recibida y las necesidades de informacién escrita, reali-
zada a mujeres del NHSBSP citadas para confirmacién diagnoéstica. En esta
guia habian resumido las recomendaciones en 12 puntos clave.

En la actualizacion clasificaron las recomendaciones en tres tipos:

e Estindar de cribado:Puntos clave de la guia previa de la NHSBSP (56),
independientemente de la existencia de nueva evidencia cientifica.
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e Definitiva: Basada en estudios cuantitativos y/o cualitativos con un
nivel de evidencia alto o moderado.

e Opcional: Respaldada en estudios cuantitativos y/o cualitativos con
nivel de evidencia bajo o muy bajo.

Sélo encontraron estudios sobre los folletos. El folleto deberia incluir
informacion sobre:

e Significado de un resultado anormal (explicar la razén para la
realizacién de pruebas de confirmacién diagnoéstica, informar sobre
resultados falsos positivos y falsos negativos y sobre la posibilidad de
errores técnicos).

e Repercusiones de un resultado anormal (patologias benignas que
pueden encontrarse en las mamografias, riesgo de desarrollar cancer
de mama en el futuro, CDIS...).

e Aspectos relacionados con la cita (como llegar al centro, duracién de
la consulta, cémo cambiar la cita).

e Pruebas de confirmacion diagndstica (describir las posibles pruebas,
personal sanitario encargado de la asistencia, tiempo de espera hasta
los resultados).

e Posibilidad de necesitar seguimiento.

e (CoOmo obtener mas informacion.

Las recomendaciones del NHSBSP (47) sobre el contenido de cartas y
folletos en las dos fases del proceso de cribado estan incluidas en la tabla 14.

3.2.2. Investigacion primaria sobre los materiales informativos
impresos
Se han encontrado ocho estudios empiricos que someten a andlisis los ma-

teriales informativos impresos utilizados en los programas de cribado de
cancer de mama. De estos:

e Tres analizan la influencia de los folletos informativos sobre el nivel
de conocimiento adquirido por la mujer sobre el cribado y el cancer
de mama.

e Uno estudia el efecto del framing sobre la decisién de participar o no
en el cribado.
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e (Cuatro analizan los contenidos de los materiales informativos
impresos utilizados en diversos paises.

3.2.2.1. Efecto de los folletos informativos sobre el nivel de
conocimiento de la mujer

En un estudio realizado en 2007 por Webster et al. (57) se evalué el efecto
global del folleto informativo impreso oficial utilizado en Inglaterra sobre
el conocimiento que las mujeres adquieren a sobre aspectos relevantes del
cribado de cdncer de mama, y llegaron a la conclusién de que el conocimien-
to mejora, pero sigue existiendo un porcentaje elevado de mujeres que no
comprenden bien el significado de algunos puntos informativos relevantes
(p. €j., como que “el cribado no previene el cancer”). También encontraron
que las mujeres, en funcién de su formacion, realizan interpretaciones muy
distintas unas de otras del significado de una misma probabilidad numérica
de riesgo vital de desarrollo de cdncer de mama. Aun asi, Pavic et al.(2007)
(58) comprobaron en un estudio aleatorizado controlado (ECA), que un
folleto informativo impreso puede producir tan buenos resultados sobre la
adquisiciéon de conocimiento en torno al cdncer de mama y al cribado de
cancer de mama como una charla educativa o, incluso, como el folleto y una
charla educativa a la vez. Por tanto, de este estudio se puede deducir que el
folleto informativo es el método mds eficiente entre los sometidos a prueba,
debido a su bajo coste en relacion con las charlas educativas.

Haakenson et al. (2006) (59) también obtuvieron resultados que indi-
can que los folletos informativos enviados a las mujeres en los procesos de
cribado de cdancer de mama incrementan significativamente los niveles de
conocimiento de las mujeres sobre multiples puntos informativos, conside-
rados relevantes para la toma de decisiones informadas, tales como la edad
recomendada para la realizacion del cribado, la frecuencia del cribado, la
reduccion del nimero de muertes que se alcanza con los cribados, el porcen-
taje de mujeres que necesita realizar mds pruebas, el porcentaje de mujeres
que tras mamografias adicionales necesitan una biopsia y el porcentaje de
mujeres a las que no se le detecta cancer en la biopsia. No encontraron,
sin embargo, diferencias significativas respecto al grupo control en la ad-
quisicion de conocimiento acerca de si la mamografia puede o no detectar
todos los canceres, si la mamografia siempre detecta los canceres lo suficien-
temente pronto como para garantizar la supervivencia, si todas las lesiones
detectadas en la mamografia tienen que ser extirpadas, y sobre si el cancer
de mama produce o no mas muertes que otros tipos de canceres.
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3.2.2.2. Efecto framing

En relacién con la forma en que se presentan los contenidos informativos, en
una investigacion realizada en 2005 en Australia, en la que participaron 106
mujeres, con edades comprendidas entre los 45 y los 70 afios, Davey et al.(60)
encontraron un importante efecto del framing sobre el deseo de hacerse una
mamografia. En concreto, descubrieron que las mujeres mostraban una mayor
disposicion a participar en el programa de cribado cuando los beneficios de
la prueba se expresaban en términos de reduccion de riesgo relativo (RRR)
en comparacion con otras formas de presentacion de los beneficios como la
reduccién de riesgo absoluto (RRA). En el formato RRR los beneficios se
atribuyen directamente a la mujer que debe tomar la decisién (“hacerse la
prueba reducird tus posibilidades de morir de cdncer de mama en un 34%
durante un periodo de 10 afios”). Mientras en el formato RRA, los beneficios
se atribuyen de manera despersonalizada (“de cada 1000 mujeres con edades
comprendidas entre 50 y 69 afios,...se conoce que existe la posibilidad de que
6 mueran de cancer de mama... con el cribado la posibilidad se reduce a 4”).

3.2.2.3. Descripcion de los contenidos de los materiales
informativos impresos utilizados

Slaytor et al.(1998) (61) hicieron un analisis de los contenidos de 54 folle-
tos informativos utilizados en distintos programas de cribado de cancer de
mama en Australia, encontrando importantes déficits informativos sobre un
total de diez aspectos que se suelen considerar esenciales para la toma de
decisiones informadas:

¢ Riesgo acumulado a lo largo de la vida de desarrollar cincer de mama.

e Riesgo acumulado a lo largo de la vida de morir por cancer de mama.

e Supervivencia del cdncer de mama.

e Reduccion del riesgo relativo (RRR).

e Reduccion del riesgo absoluto (RRA).

e N°necesario de mujeres a cribar, con el fin de evitar una muerte por
cancer de mama.

¢ Proporcion de mujeres citadas para pruebas de confirmacion diagnostica.
e Sensibilidad de la mamografia.
e Especificidad de la mamografia.

e Valor predictivo positivo de la mamografia.
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Sobre el aspecto que mds se informaba, en el 60% de los folletos, era
el riesgo vital de tener cancer de mama. En segundo lugar aparecia la pro-
porcién de canceres de mama detectados por la mamografia (sensibilidad),
informacién presente en el 26% de los folletos informativos. En tercer lu-
gar se encontraba la reduccién de riesgo relativo, mencionada en el 22% de
los folletos. Otros elementos informativos que podrian resultar de interés
para la mujer eran recogidos en muy pocos folletos e incluso cuatro de los
elementos informativos analizados no eran recogidos en ningtin folleto in-
formativo: la reduccién de riesgo absoluto, el nimero de cribados necesarios
para evitar una muerte por cadncer de mama, la proporcién de mujeres sin
cancer de mama que han tenido una mamografia positiva y la proporcién de
mujeres con una mamografia positiva que han desarrollado cancer.

Croft et al. (2002) (62) realizaron un estudio semejante en el mismo
pais (Australia) algunos afos después, en el que analizaron los contenidos
de 54 materiales impresos utilizados en el proceso de cribado de cancer de
mama obteniendo nuevamente resultados poco satisfactorios en cuanto a la
presencia de informacion sustancial que las mujeres deben poseer para la
toma de decision informada. Analizaron 16 items sobre la prueba de criba-
do, la precision de la prueba (resultados falsos positivos y falsos negativos)
y probabilidad de tener un resultado negativo (antes y después de realizar
la prueba de cribado). Observaron que tan solo habia un item incluido en la
todos los materiales informativos, referente a cémo se realizaba la prueba
de la mamograffa. Otra informacién importante para la toma de decisiones
informadas no era incluida de manera sistematica. Los posibles efectos ne-
gativos de la prueba se describian en algo menos de la mitad de los materia-
les evaluados, informacién sobre la precision de la prueba (falsos negativos
y falsos positivos) tan solo en un 18% y ninguno de los materiales ofrecia
informacién sobre las probabilidades de desarrollo de la enfermedad con
resultados normales o anormales.

En un estudio similar, Giordano et al. (2005) (63) analizaron los conte-
nidos de las cartas de invitacion y de los folletos informativos que las acom-
pafian en 47 programas de cribado de cdncer de mama italianos. Elaboraron
una lista de comprobacion (checklist) de informacién segin la opinién de un
grupo de expertos. La estructuraron en cuatro secciones de informacion:

e Logistica y organizativa.
e Objetivos del cribado.

e Informacion sobre cribado y mamografia.

e Datos epidemioldgicos.
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También llegaron a la conclusién de que era preciso mejorar bastante
los contenidos de los materiales impresos utilizados, sobre todo, en lo relati-
vo a efectos secundarios y riesgos. Donde mejores evaluaciones obtuvieron
los materiales impresos fue en la presencia de informacién practica y expli-
caciones sobre la prueba y el objetivo del cribado, pero muy pocos de ellos
contenian informacién sobre: posibles incomodidades durante la prueba,
tipo de lectura, el riesgo de radiacion y la confidencialidad de los datos. Si
bien la mayoria de los programas mencionaban la posibilidad de una nueva
llamada después de la prueba, ninguno explicaba lo que esto podia suponer.
La informacién epidemioldgica y numérica se ofrecia ocasionalmente.

Tabla 3. Contenido de los materiales informativos en los cribados de cancer de
mama

AREAS TEMATICAS CONTENIDOS

- Incidencia del cancer de mama.
Informacién sobre el

. - Riesgo de desarrollar cancer de mama.
cancer de mama

- Riesgo de morir por cancer de mama.

- Descripcion de la mamografia.

- Edad en la que deberia comenzar el cribado.
Informacién sobre el

. > - Edad en la que deberia terminar el cribado.
cribado de cancer de

- Intervalo de tiempo recomendado para el cribado.

mama
- Exploracion clinica de la mama (descripcion, intervalo).
- Autoexploracién mamaria (descripcion, intervalo).
- Coste del cribado de cancer de mama.
Beneficios de la - La deteccion precoz puede salvar vidas.
mamografia - La deteccién precoz puede reducir el tratamiento del cancer de mama.
- Resultados falsos positivos.
- Resultados falsos negativos.
- Complicaciones de las pruebas de confirmacion diagnostica.
Riesgos de la - Riesgo de radiacion.
mamografia

- |dentificacion de canceres de mama poco importantes clinicamente
(carcinoma ductal in situ).

- Proporcion de muijeres cribadas que son recitadas para pruebas de
confirmacién diagnostica.

Fuente: Geller BM et al. Communicating with women about mammography. J Cancer Educ.
2007.(18)

Mais recientemente, Geller et al. (2007) (18) realizaron un anélisis de los
contenidos de los materiales utilizados para la comunicacién en los cribados
de cancer de mama en 17 paises, la mayoria de ellos europeos, aunque inclu-
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yeron otros paises como Japon, Israel, Australia, Uruguay o Nueva Zelanda.
Como consecuencia de su andlisis, han agrupado los contenidos en cuatro
grandes areas temadticas (Tabla 3). Incluye la informacién sobre autoexplo-
racion mamaria, que en estos momentos no es una practica aconsejada.

3.2.3. Necesidades de informacion de las usuarias

La investigacion realizada sobre las necesidades de informacién de las muje-
res en los cribados de cancer de mama para la toma de decisiones informadas
ha permitido detectar la existencia de cuatro tipos de necesidades: necesida-
des de informacién bdsica, necesidades de informacion sobre la prueba de
cribado, necesidades de informacién ante la necesidad de realizar pruebas
de confirmacion diagnodstica y necesidades de adaptacion de la terminologia
médica al lenguaje cotidiano.

3.2.3.1. Necesidades de informacion basica

Nekhlyudov et al. (2005) (64) en un estudio realizado en los Estados Unidos
con 93 mujeres, con edades comprendidas entre los 40 y los 44 afios, que iban
a ser citadas por primera vez para el cribado de cdncer de mama encontra-
ron como principales necesidades de informacion las siguientes:

e (udles son los pasos a seguir en caso de que los resultados de la
mamografia fuesen anormales,cémo y con qué rapidez se estableceria

el contacto para realizar las pruebas de confirmacion diagnéstica.

e Dafios: perjuicios que ocasionan los resultados falsos positivos y
falsos negativos, molestias o dolor causados por la mamografia.

¢ Beneficios: posibilidad de que el cribado prolongue la vida.

e Riesgo de desarrollar cancer de mama: Posibilidad de desarrollar
cancer de mama en los siguientes diez afios o a lo largo de la vida.

Webster et al. (2007) (57) en su estudio detectaron que, aunque el 74%
de las mujeres no deseaban mds informacion, el 14% solicitaban informa-
cién sobre los siguientes aspectos que consideraron relevantes:

® Qué causa el cancer de mama.

e Cuales son las tasas de supervivencia con y sin la mamografia.

e Consejos sobre estilos de vida para prevenir el cincer de mama.
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e Otros temas como el efecto de la terapia hormonal sustitutiva sobre
la mama, las diferencias entre el programa de cribado y el cribado
privado, necesidad de mads cribado cuando hay historia familiar e
informacién sobre la autoexploracion mamaria.

Jepson et al. (2007) (65), en un estudio con grupos focales en Escocia
sobre cribado de cancer de mama, cérvix y colon, lograron agrupar las ne-
cesidades de informacién de la mujer en los cribados de cancer de mama
en dos categorias fundamentales: necesidades de informacién sobre la en-
fermedad (sintomas, factores de riesgo e incidencia del cancer de mama), y
necesidades de informacién sobre el proceso de cribado (beneficios, riesgos
y limitaciones del cribado).

Las razones por las que la mujer deseaba informacién sobre la enfer-
medad y sobre el cribado son distintas. El conocimiento sobre la enferme-
dad ayudaba a la mujer a evaluar su propio riesgo individual de desarrollar
este tipo de cancer, mientras que la informacion sobre el cribado la ayudaba
a gestionar mejor la ansiedad previa a la recepcion de los resultados (nor-
males o anormales). Las mujeres que participaban en el cribado de cancer
de mama estaban mejor informadas que los usuarios que participaban en
los otros dos programas. También se concluyé en este estudio que la infor-
macién proporcionada a la mujer no guardaba relacién con la decision de
participar o no en el cribado, pero si con otros aspectos importantes como la
satisfaccion o la ansiedad.

Para satisfacer las necesidades de informacién bdsica en el momento
de la invitacion a participar en el cribado, Webster (2003) (66), basandose
en una investigacion donde se realizaban entrevistas en profundidad a 15
usuarios y usuarias de distintos cribados de cancer (entre ellos, de mama),
llegd a la conclusion de que las necesidades bdsicas de informacién debian
satisfacerse con el envio de una carta de invitacién y una hoja informativa
adicional (tabla 4).

Dentro de la misma investigacién, Webster (66) a través de una en-
cuesta a 640 mujeres inglesas con edades comprendidas entre los 49 y los 64
afios, confirmo los resultados obtenidos en el primer estudio en cuanto a las
necesidades de informacién de la mujer en el momento de la invitacién. A
los elementos informativos anteriores, se aflade uno mas: la mujer desea que
se le explique el significado de los resultados de la mamografia (normales
y anormales) en el momento de la invitacion, sin esperar al momento de la
comunicacion de resultados.
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Tabla 4. Distribucién de la informacién basica sobre el programa de cribado

- Objetivo del cribado (para qué es).
- A dénde hay que ir.

(CARIANDIE - Qué dia, a qué hora
INVITACION 86 :
- Un nimero de teléfono para cambiar la cita, si fuese necesario.
- Cuando se podra disponer de los resultados.
- Objetivo del cribado.
- Si solo hay que ir una vez o es periddico.
- Cémo es la prueba.
HOUA - Ventajas y desventajas del cribado.
INFORMATIVA - Cuales son los factores de riesgo de la enfermedad.

- Qué se puede hacer para prevenir el cancer de mama.

- Un mensaje claro que diga que una posible rellamada no significa necesariamente
cancer.

- Un nimero de teléfono para obtener mas informacion o informacién mas detalla-
da, si se desea.

Fuente: Webster PN. Information needs and informed Choice. 2003 (66)

3.2.3.2. Necesidades de informacion sobre la prueba de cribado

En una encuesta de satisfaccion realizada en Escocia por Roworth et al.
(67) en 1993, encontraron que el 33% de las mujeres consideraban que la
informacién que recibian antes de participar era insuficiente. Un tercio de
la muestra de mujeres que habian utilizado para evaluar el programa de cri-
bado de cdncer de mama escocés no sabia cudl era la posicion ni la presion
ala que debian someterse las mamas durante la exploracién. Hamilton et al.
(2003) (68) en una investigacion realizada en el Reino Unido, a través de la
cual pretendieron realizar una evaluacién del servicio de cribado de cancer
de mama en aquel pais, también encontraron que las mujeres que habian
sido sometidas a una mamografia se vieron sorprendidas por la forma en
que el técnico especialista en radiologia (TER) manipulaba sus mamas y
por la presion a la que luego eran sometidas, percibiendo el proceso como
incémodo sin que se les informara de ello de antemano. Las mujeres querian
informacién més detallada antes y durante el cribado.

Silverman et al. (2001) (69) llegaron a la conclusion de que en los Es-
tados Unidos, al igual que ocurria en el Reino Unido, las mujeres considera-
ban, como un factor importante para la toma de decision sobre la mamogra-
fia, la informacion que se les ofrecia sobre el mecanismo o la forma en que
se realizaba la mamografia.

INFORMACION A USUARIAS SOBRE EL CRIBADO DE CANCER EN LA MUJER: EVALUACION DE LA
SITUACION ACTUAL Y ESTABLECIMIENTO DE ESTANDARES DE INFORMACION BASADA EN LA EVIDENCIA. 1 61



Lagerlund et al. (2001) (70) en una investigacion realizada en Suecia
casi de manera simultdnea a las realizadas por Silverman et al. (69) en Es-
tados Unidos y por Hamilton et al. (68) en el Reino Unido, encontraron
igualmente que la informacién sobre el objetivo de la mamografia y sobre
los beneficios de esta eran considerados como factores muy importantes por
las mujeres suecas para la toma de decision sobre las mamografias. En el
andlisis de la informacion proporcionada por los distintos grupos de discu-
sion utilizados también descubrieron que una gran parte de las mujeres de
aquel pais no sabian que la presion era necesaria, deduciendo, por tanto, la
necesidad que existia de explicarles por qué era asi.

Con relacién al conocimiento de las mujeres sobre los resultados falsos
positivos y el carcinoma ductal in situ, Schwartz et al. (2000) (71) compro-
baron que las mujeres estadounidenses conocian la posibilidad de tener un
resultado falso positivo, pero no le atribuian mucha importancia. Sobrees-
timaban los beneficios de la mamografia, y no comprendian plenamente las
consecuencias de un resultado falso positivo. Sobre el carcinoma ductal in
situ, pocas mujeres conocian la existencia de canceres que no evolucionan.

3.2.3.3. Necesidades de informacion ante la cita para realizar
pruebas de confirmacion diagnéstica (rellamada)

Austoker et al. (72) en un estudio realizado en el Reino Unido en 1994 con mu-
jeres a las que se les habia vuelto a llamar para hacer més pruebas tras los resul-
tados de la mamografia, obtuvieron conclusiones de alto interés para el disefio
de materiales impresos dirigidos a la mujer en este momento del cribado:

e Junto con la carta de rellamada se debe enviar a la mujer un folleto
informativo adicional, de forma que entre ambos (carta y folleto)
contengan los nueve elementos informativos siguientes: razones por
las que se vuelve a citar a la mujer para hacer mds pruebas, como ir
al centro médico, quién puede acompaifiar a la mujer en su visita al
centro médico, como cambiar la cita, cudnto durara la cita, quién vera
a la mujer en el centro médico, qué pruebas se realizardn, cuando
dispondra de los resultados y como puede obtener méds informacion.

¢ Lospuntos de informaciéon que mas ayudan a la mujer a tranquilizarse
en este momento son los siguientes:

— Decirle a la mujer que “volver a ser llamada es parte de la rutina

del cribado (o una segunda etapa)” o que “una gran mayoria de las
mujeres a las que se vuelve a llamar tienen mamas normales.”
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— Describir la prueba o evaluacion que va a realizarse.

— Informar a la mujer de que tiene la posibilidad de ponerse en
contacto con una enfermera del centro que va a atenderle.

— Informar a la mujer sobre cuando va a recibir los resultados.

e Porelcontrario,los siguientes factores pueden ser fuente de preocupacion
para la mujer en estos momentos:

— Recibir la carta de rellamada un sabado.

— El tiempo de espera entre la recepcion de la carta de rellamada y
la cita en el centro médico.

— Dar razones vagas para la rellamada (p. ej. “tienen que repetirse
las pruebas por una serie de razones”).

— Decir a la mujer que “no hay que preocuparse” o no “hay que
alarmarse.”

— Decir a la mujer que los resultados de la mamografia no estan
claros (las mujeres lo asocian con algo amenazador).

— Decirle a la mujer que las razones de la rellamada se le explicardan
en el centro médico cuando se la cite (la mujer asume que son
malas noticias).

— Ultilizar la palabra “céncer” en la carta de invitacién cuando se
hace alusién a la posibilidad de una rellamada.

— Ultilizar las palabras “cdncer”, “algo erréneo”, “tratamiento” o
“anormalidad” en la carta de rellamada.

— Comenzar la carta de rellamada con la frase “en la mayoria de las
mujeres los resultados de la segunda visita muestran que no tienen
cancer” en lugar de “para la mayoria de las mujeres a las que se ha
vuelto a llamar se ha encontrado que tienen mamas normales.”

— Decir a la mujer en la carta/folleto de rellamada que la evaluacién
se realizard en un hospital en lugar de en un centro, en una unidad
o en una clinica.
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— Decir a la mujer que la vera “un equipo de especialistas.”

— Decir a la mujer que dispone en el centro de una enfermera
“orientadora” o de una “orientadora” en lugar de una “enfermera
encargada del cuidado de mama.”

— Dar descripciones muy detalladas en el folleto de rellamada sobre
la biopsia.

e Una tltima conclusién interesante a extraer de este estudio es que la
mujer debe saber desde el primer momento que existe la posibilidad
de que se la vuelva a llamar. Si la mujer espera que esto pueda ocurrir,
se preocupara pero no tanto como si la toma por sorpresa.

Smith et al.(73) en una investigacion realizada en 1991 en el Reino
Unido, habian encontrado que las mujeres, en el momento en que se las vol-
via a llamar para realizar mds pruebas, se mostraban mads satisfechas cuando
se les ofrecia la posibilidad de ponerse en contacto telefénico con alguien
del centro médico para hablar de las razones de la rellamada y cuando se
ofrecia una explicacion de lo que se iba a hacer en el centro médico cuando
acudiese.

3.2.3.4. Necesidades de adaptacion de la terminologia médica al
lenguaje cotidiano

Roche et al. (1998) (74) realizaron entrevistas a dos muestras de mujeres
estadounidenses con ingresos bajos, una de habla inglesa y otra de habla
hispana, con el objetivo de descubrir términos utilizados en la comunicacién
que fuesen especialmente dificiles de comprender o que tuviesen un signi-
ficado distinto para hispanas y estadounidenses. Hubo coincidencias entre
ambos grupos en que eran pocas o muy pocas las mujeres que comprendian
bien el significado de tres términos comtinmente utilizados en el proceso de
comunicacion en los programas de cribado de cdncer de mama. La palabra
“cancer” tan solo fue capaz de definirla correctamente el 11% de la muestra
de las mujeres que hablaban inglés y ninguna de las que hablaba espaiol.
El término “en riesgo”, el 19% vy el 11%, respectivamente; y la expresion
“factores de riesgo” el 32% y 13%, respectivamente. Entre las hispanas se
detectaron, ademas, dificultades de comprension de otros términos también
habituales tales como “diagnosticado”, solo lo comprendia correctamente el
45%,y “cribado” el 46%.
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3.2.4. Caracteristicas del disefio del material impreso

Paul et al. (1997) (42) elaboraron una lista de comprobacion (checklist) de
las caracteristicas de disefio que deberia presentar el material impreso para
ser efectivo, compiladas de las recomendaciones de la literatura. El checklist
inicial fue evaluado por un grupo de expertos y con sus aportaciones se desa-
rroll6 el checklist definitivo elabor contenia 29 items divididos en 8 categorias,
que se recogen en la tabla 15. En funcién de la lista de comprobacion, dise-
fiaron 6 folletos, aunque eran sobre el cribado de cancer de cérvix y no sobre
el de mama, que iban desde dos folletos de alta calidad a dos folletos de baja
calidad. Los folletos fueron evaluados por expertos y por usuarias que coinci-
dieron en otorgar una mayor puntuacién a los folletos de alta calidad.
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4.  Caracteristicas de la informacion escrita
proporcionada por los programas de
cribado de cancer de mama

La finalidad de este andlisis es conocer qué tipo de informacion impresa es-
tan proporcionando los diferentes programas de cribado de cdncer de mama
existentes en Espafia a las potenciales usuarias del mismo. Esos datos, una
vez contrastados con las recomendaciones de la revision sistemadtica y con
las sugerencias de los grupos focales, permitirdn extraer conclusiones para
mejorar las estrategias de transmision de la informacién impresa.

4.1. Material y método

Para la realizacion de este andlisis se procedio, en primer lugar, a contactar
con los responsables de estos programas en las distintas comunidades y ciu-
dades auténomas espafolas. En un primer momento, se les dirigio una carta,
firmada por el responsable de la investigacion, en la que se les informaba de
la finalidad del proyecto y se les solicitaba que enviasen todos los documen-
tos informativos impresos que hubiesen elaborado en relacion con el criba-
do de cancer de mama (folletos, tripticos, carta inicial, carta de comunicacion
de resultados, etc.). Después de esa carta se contactaba telefénicamente con
ellos para reiterarles la peticion del material. Si después de un tiempo no se
recibia, se les volvia a solicitar hasta un maximo de tres veces.

Finalmente el material del que dispusimos para cada comunidad au-
ténoma se resume en la tabla 5. Dieciocho programas de cribado (94,73%)
enviaron material informativo impreso. El material informativo era diferen-
te segln los programas de cribado. Una parte de ese material tiene como
finalidad invitar a participar en el programa (triptico, folleto, carta inicial y
carta de primera cita) y la otra comunicar los resultados (carta de resulta-
dos normales, carta de control intermedio y carta para realizar pruebas de
confirmacién diagnédstica). Tres programas presentaban ademas tripticos u
hojas de informacién complementaria en diversos momentos del proceso
de cribado (en el momento de realizar la mamografia, al tener que realizar
pruebas de confirmacién diagnéstica). Algunos programas facilitaron ade-
maés folletos sobre autoexploracién mamaria.
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Ademas se realiz6 una revision no exhaustiva de las paginas web de los pro-
gramas de cribado de cancer de mama y de su contenido, que puede consul-
tarse en el anexo F.
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4.1.1. Procedimiento y Analisis

Antes de proceder a la tarea de registrar los indicadores informativos pre-
sentes en los distintos documentos, se analizaron diferentes estudios que
aludian al tipo de informacién que debia estar presente en los programas de
cribado (40, 47,57,61,63,75-77).

Como resultado de la discusion de los datos de esos trabajos se pro-
cedio a elaborar una lista de comprobacion (checklist) de las caracteristicas
de la informacién que se agrupan en diferentes categorias y subcategorias
(anexo G).

A continuacion, dos revisores, de manera independiente, leian los do-
cumentos y decidian sobre el grado de correspondencia con alguno de los
indicadores que estaban presentes en el listado de referencia. El grado de
acuerdo entre los revisores fue del 95%. Las discrepancias tuvieron lugar
con algin item que podria tener una doble asignacién o con alguno que no
tenia una ubicacion clara en el listado predeterminado. La asignacion final
se realiz6 por consenso.

También se elabord un checklist para evaluar la legibilidad de los folle-
tos (tabla 11), basado en las reglas de estilo de la tabla 1.

4.2. Resultados

En Espaia existen diecinueve programas de cribado de cidncer de mama,
de los que dieciocho han enviado material de informacién escrita. Dieciséis
programas enviaron material informativo tanto de la fase de invitacién como
de la de comunicacion de resultados y dos solo de la fase de invitacion.

Todos los programas, excepto el de Ceuta, tienen una carta de invita-
cién, y quince programas envian una carta con una cita prefijada, los otros
tres (Castilla y Ledn, Ceuta y Melilla) citan a la mujer a través del médico de
cabecera o piden a las usuarias que soliciten la cita telefénicamente. De los
programas que ofrecen una cita prefijada por carta, seis envian una carta de
presentacion previa a la carta de cita (tabla 5).

No todos los programas comunican todos los resultados de la mamo-
grafia por carta. La mayor parte de los programas utilizan el correo para no-
tificar los resultados normales de la exploracién, pero bastantes programas
transmiten los resultados positivos a través de una llamada telefénica o a
través del médico de cabecera.

INFORMACION A USUARIAS SOBRE EL CRIBADO DE CANCER EN LA MUJER: EVALUACION DE LA
SITUACION ACTUAL Y ESTABLECIMIENTO DE ESTANDARES DE INFORMACION BASADA EN LA EVIDENCIA. 1 69



4.2.1. Informacién sobre el cancer de mama

Las caracteristicas de informacion sobre el cdncer de mama se recogen en la
tabla 6. Casi todos los programas ofrecen informacién sobre qué es el cancer
de mama, siete de los programas informan sobre los factores de riesgo y seis
sobre la incidencia de la enfermedad. Otros datos relacionados con la pato-
logia, como la historia natural del cancer de mama, el riesgo de desarrollar
o de morir por cidncer de mama, la supervivencia y la mortalidad casi no
aparecen en el material informativo. La mayor parte de la informacion se
concentra en los folletos informativos.

Tabla 6. Caracteristicas de la informacién sobre el cancer de mama

MATERIAL DE INVITACION CARTAS DE RESULTADOS
TOTAL
FOLLETO  CARTA TOTAL NORMAL  C.. CR. N=18
INDICADORES N=13 N=17 N=18 N=15 N=11 N=8
N N N % N N N N %

JAlICR AR e 8 9 14 77,7 1 0 o 14 77,7

mama?

Factores de riesgo 7 0 7 38,8 1 0 0 7 38,8
Edad como factor 5 0 5 277 0 0 o 5 o277
de riesgo
Qtros factores de 6 0 6 333 ; 0 0 6 333
riesgo

H[storla natural del 3 0 3 16,6 0 0 0 3 16,6

cancer de mama

Incidencia de cancer de 6 ’ 6 33,3 0 0 0 6 33.3

mama

R[esgo de desarrollar 3 0 3 16,6 0 0 0 3 16,6

cancer de mama

Syperwvenma de 0 0 0 0.0 0 0 0 0 0,0

cancer de mama

Mortalidad por cancer 0 0 0 0.0 0 0 0 0 0,0

de mama

Riesgo de morir por o 0 5 111 0 0 0 > 11,1

cancer de mama

C.I.: Cartas de control intermedio; C.R.: Carta de rellamada para pruebas de confirmacién
diagndstica.
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4.2.2. Informacion sobre el programa de cribado

La informacién sobre los programas de cribado se agrupan en varias subca-
tegorias: objetivos y caracteristicas, organizacion, y logistica del programa;
prueba de cribado; pruebas de confirmacién diagndstica; beneficios y riesgos;
y otros aspectos (control de calidad, derechos de los pacientes, informacion
para minimizar los dafios emocionales, bibliografia cientifica y organismos
que avalan la informacién).

Las caracteristicas de la informacidn escrita sobre los objetivos, las ca-
racteristicas, la organizacion y la logistica del programa se muestran en la
tabla 7. En general se ofrece una informaciéon bastante completa en estos
apartados. Todos los programas informan de cudles son sus objetivos. Esta
informacién aparece siempre en el material de invitaciéon y con bastante
frecuencia en las cartas de resultados.

También es habitual la informacién sobre aspectos organizativos del
programa, como cuales son la poblacién objetivo y el intervalo de cribado.
La informacién sobre qué hacer en caso de presentar sintomas en el interva-
lo aparece especialmente en las cartas de resultados negativos o de controles
intermedios.

En el material de invitacion se identifica la organizacién responsable
del programa de cribado y la mayor parte de las cartas estan firmadas por
el responsable del programa de cribado. Cuando los programas disponen
de una carta de presentacion previa a la de citacion, suele estar firmada por
autoridades sanitarias (consejeros/as de sanidad, directores/as generales).
Todos los programas proporcionan formas de contacto (habitualmente el
nimero de teléfono) aunque solo cuatro indican cémo obtener mds infor-
macién en caso de necesitarla (tabla 7).

La informacidn logistica se concentra sobre todo en las cartas. Todos
los programas ofrecen informacion sobre como sera citada la mujer para la
realizacién de la mamografia y quince programas envian una carta de invi-
tacién con una cita prefijada.
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Muijeres

Grupo de edad 11 13 15 833 1 1 0 15 833

Alusién a mujeres fuera del rango
de edad y/o con especial riesgo

¢ Por qué se invita a mujeres
aparentemente sanas?

Teléfono

Direccién postal 8 4 7 38,8 8} 1 3 7 38,8
Direccioén de correo electronico 0 2 2 11,1 2 0 1 3 16,6
16,6 27,7

Servicios de informacion 1 1

Lineas telefonicas especializadas 1 1 1 515] 0 0 0 1 S15]

Otros 16,6 4 222
—---------

Representante administracion 12 66,6 2 12 66,6

Responsable del programa 0 10 10 5515) 13 10 6 14 77,7

Otros médicos 0 0 0 0,0 0 0 1 1 55
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Tabla 7. (cont.) Caracteristicas de la informacion sobre el programa de cribado de cancer de mama

CARTAS DE
MATERIAL DE INVITACION
RESULTAD
= o TOTAL
INDICADORES FOLLETO CARTA TOTAL NORMAL C.. C.R. N=18
N=13 N=17 N=18 N=15 N=11 N=8
N N N % N N N N %
Informamon sobre comolsera 13 17 18 100 19 0 0 18 100
citada para la mamografia
Cita (fecha, hora, lugar...) 0 15 15 83,3 0 0 0 15 83,3
Coémo pedir o cambiar la cita 4 16 17 94,4 0 0 0 17 94,4
. JQué debg llevar a la cita/ o 15 16 88,8 o o 1 16 888
O mamografia?
2
g: Dogumentos (DN, tarjeta o 12 13 700 o 0 0 13 700
o | sanitaria, otros)
Mamografias previas 1 8 8 44,4 0 0 1 8 11,1
GO [EERED R (2 4 13 15 833 0 0 0 15 833
mamografia?
Peticion de notificar cambios de 3 0 3 16,6 3 1 0 5 07,7

direccion

C.I: Cartas de control intermedio; C.R.: Carta de rellamada para pruebas de confirmacién
diagnéstica.

La informacién sobre la prueba de cribado se agrupa en cuatro subcatego-
rias: informacion relativa al procedimiento, a los resultados, a la validez y al
control de calidad del proceso (tabla 8).

La mayor parte de los contenidos se encuentran en el material de invi-
tacion, excepto los relativos a los resultados. No todos los programas envian
por carta los resultados cuando la usuaria necesita exploraciones comple-
mentarias (para un control mamografico intermedio o para pruebas de con-
firmacion diagnéstica), pero cuando lo hacen también suelen aportar infor-
macion sobre la cita.

Existe una informacion detallada del procedimiento aunque no suele
hacerse referencia a la necesidad de comprimir la mama ni al personal que
hace o lee la mamografia (tabla 8).

La informacién sobre la validez de la prueba de cribado se limita a
hablar sobre la fiabilidad de la prueba en términos cualitativos y los datos
sobre la sensibilidad, especificidad, y valores predictivos de la prueba son
practicamente inexistentes. Hay que resaltar que pocos programas hacen
referencia a los controles de calidad del proceso (tabla 8).
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Finalidad 13 72,2 72,2

Explicacion de la
necesidad de comprimir
la mama

Opcién de que la realice
personal femenino

Descripcién del
significado de los
resultados

Dato cualitativo 10 55,5 10 55,5

Dato cuantitativo
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Tabla 8. (cont.) Caracteristicas de la informacion sobre la mamografia

5 CARTAS DE
MATERIAL DE INVITACION
RESULTADOS
TOTAL
INDICADORES FOLLETO CARTA TOTAL NORMAL C.. C.R. N=18
N=13 N=17 N=18 N=15 N=11 N=8

N N N % N N N N %
3 .
ke, Cc?ntrol de callldz.:\d de ma- 4 o 4 200 0 1 1 4 220
8 mégrafos y técnicos

C.I.: Cartas de control intermedio; C.R.: Carta de rellamada para pruebas de confirmacién
diagnostica.

Los indicadores para evaluar la informacién sobre las pruebas de con-
firmacién diagndstica se resume en la tabla 9. Doce programas mencionan
la posibilidad de tener que realizar pruebas de confirmacién diagnéstica,
aunque solo diez lo hace antes de la participaciéon de la mujer en el criba-
do. Unicamente cuatro programas aportan informacién sobre la proporcién
de mujeres que las necesitan. No suelen describirse cuales son las posibles
pruebas, ni el tiempo que habra que esperar hasta tener el resultado. No
suelen ofrecerse alternativas para ampliar informacion sobre las pruebas de
confirmacién diagndstica ni el asesoramiento del personal sanitario.

También se ha analizado la presencia de otras informaciones relevantes, rela-
tivas a los beneficios y riesgos asociados al cribado, a la informacién propor-
cionada para minimizar los dafios emocionales asociados a los resultados del
cribado y a las fuentes que respaldan la informacién aportada (Tabla 10).

La mayor parte de la informacién se centra en los beneficios del programa (la
importancia de la deteccion y del tratamiento precoz). Existe una informacién
muy limitada sobre los riesgos asociados al cribado, solo se hace referencia a
las molestias/dolor durante la prueba o a los efectos de la radiacién. Ningtin
programa informa sobre la posibilidad de sobrediagnéstico (CDIS), sobretra-
tamiento o sobre el porcentaje de resultados falsos positivos y inicamente en
un folleto se hace referencia al porcentaje de falsos negativos.

En ninguno de los programas se hace referencia a la solicitud de consen-
timiento informado. Tampoco suele aportarse informacién sobre el caracter
voluntario de la participacion o la confidencialidad de los datos, ni se hace men-
cion a las fuentes bibliograficas que sustentan la informacion. Tres programas
contindan aportando informacion sobre la autoexploracion mamaria.
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Razones para pruebas de

confirmacién diagndstica € ® B [ e i L 2 1 { @i
Proporcion de mujeres que
necesitan pruebas de confirmacion 4 0 4 222 0 1 0 & | 277

diagndstica

Mencion 5 0 5 | 27,7 0 0 1 6 333
Descripcién de cada prueba 2 1 3 16,6 0 0 0 3 16,6
Razones del uso de prueba 5 0 27,7 8 12 66 6

Informacién sobre la posibilidad de
asesoramiento del personal sanitario

0

C.I: Cartas de control intermedio; C.R.: Carta de rellamada para pruebas de confirmacién
diagnostica.
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C.R.N.: Carta de resultados normales, C.I.: Carta de control intermedio; C.R.: Carta de rellama-
da para pruebas de confirmacién diagndstica.
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Al analizar el estilo de los folletos de los programas de cribado de cancer de
mama, se observa que utilizan los recursos sugeridos como adecuados. Los
aspectos que menos se ajustan a las recomendaciones son el tamafio de la
letra (que no suele ser mayor de 12 puntos), que el texto casi siempre esta
justificado a la izquierda y a la derecha y que no suelen utilizar ilustraciones
relevantes (tabla 11).
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Tabla 11. (cont.) Caracteristicas de formato de los folletos de cincer de mama.

Ademas se realiz6 una revision de paginas Web de los programas de cribado
de cancer de mama y se analizo su contenido, que se resume en el anexo F.
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5. Valoracién de las recomendaciones
por parte de las usuarias y de los
profesionales sanitarios

5.1. Grupos focales de usuarias del programa de
cribado

5.1.1. Objetivos

Objetivo general. Conocer la valoracién de las usuarias sobre las recomen-
daciones basadas en la evidencia de la informacién escrita que deben apor-
tar los programas de cribado de cancer de mama.

Objetivos especificos

e Indagar en torno al conocimiento, opiniones y actitudes sobre el
cancer de mama y sobre los programas de cribado.

¢ Conocer las opiniones y actitudes sobre su experiencia en un programa
de cribado de cédncer de mama.

e Conocer a qué informacion sobre el programa de cribado tuvieron
acceso, cudl es su opinién sobre esta informaciéon y cémo creen que
deberia transmitirse (quién, cudndo y c6mo).

e Conocer su opinién sobre la forma de comunicar datos numéricos
que resulta mds facilmente comprensible.

e Conocer su opinion sobre las recomendaciones de informacion
elaboradas (tabla 14).

5.1.2. Método

Poblacion objetivo. Mujeres espafiolas de 50 a 64 afos, invitadas a participar
en programas de deteccidn precoz del cdncer de mama en los dltimos seis
meses que no hayan sido diagnosticadas de esta enfermedad.

Diseiio del estudio. Se llevaron a cabo dos reuniones de grupo focal
con usuarias del programa de cribado en dos puntos diferentes de Espaiia.

Para seleccionar los puntos (municipios) en los que se realizarian los
grupos focales y considerando el conjunto de las comunidades auténomas,
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se agrup¢ la poblacioén por conglomerados, estableciéndose dos conglome-
rados poblacionales del siguiente modo: municipios de mas de 20 000 habi-
tantes y municipios de hasta 20 000 habitantes. Se determind la realizacién
de un grupo focal en cada uno de los conglomerados y para la seleccion de
los municipios se tuvieron en cuenta criterios de hébitat (urbano, semiurba-
no y rural) y como variable transversal a estos, el binomio costero/interior.

También se tuvieron en cuenta otras variables:

e Edad. La cohorte objeto de estudio corresponde a las mujeres de
50 a 64 afios. La edad de referencia era la que tenia la mujer en el
momento en que fue invitada a participar en el programa (siempre
dentro de los dltimos seis meses).

e Nivel educativo. Se tuvo en consideracién en la formacién de los
grupos, ya que debia garantizar un equilibrio interno que permitiese
una homogeneidad en el didlogo, aunque también desde la
heterogeneidad.

e Situacion sociolaboral/ocupacional desde un criterio convencional
de proporcionalidad, en orden a efectuar una seleccién de las
participantes heterogénea.

e Mujeres sin diagnéstico de cédncer de mama. En algunos casos
las usuarias podrian haber necesitado pruebas de confirmacion
diagnostica para alcanzar el resultado definitivo, pero no deberia
haber un exceso de representacion en los grupos.

En la tabla 12 se recoge la distribucion de las mujeres en los dos grupos
focales.

Las tareas de captacion de las participantes en los grupos de la pobla-
cién diana del cribado se efectuaron a través de empresas ubicadas en las
provincias de cada uno de los municipios seleccionados, que emplearon un
cuestionario-filtro en el que se detallaban los criterios de inclusién/exclusion
en cada grupo. Para el reclutamiento, se combiné el recurso a la “técnica de
la bola de nieve”, a través de redes sociales naturales, con el empleo de las
propias bases de datos de las empresas.
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Tabla 12. Distribucion de los grupos focales de usuarias del cribado de cancer de
mama

ENTIDADES SELECCIONADAS EN CADA
CONGLOMERADO POBLACIONAL SEGUN GRUPOS DE EDAD Y NIVEL EDUCATIVO
TIPO DE HABITAT

Grupo de mujeres de 50 a 64 afos con estudios

Urbano (costero): Gijén ) o .
universitarios o secundarios

Semirrural (interior): Ejea de los Caballeros Grupo de mujeres de 50 a 64 afnos con estudios
(Zaragoza) secundarios primarios finalizados o sin finalizar

En los grupos focales realizados con las usuarias de los programas de criba-
do de cancer de mama participaron un total de 16 mujeres (2 grupos de 8
mujeres). Las caracteristicas de las participantes en los grupos se muestran
en el anexo H.

Desarrollo de las dinamicas grupales. La participacion en los grupos tenia
cardcter gratuito, es decir, no remunerado. Se gratificé la presencia con un
pequeio obsequio, practica habitual en el empleo de esta técnica de inves-
tigacion. El trabajo de campo fue llevado a cabo por una empresa privada
de sociologia, en julio de 2008. La duracién de las dindmicas grupales oscil6
entre una hora y media y dos horas.

Anailisis de los resultados. El anélisis del conjunto de la produccién recogi-
da se orient6 al establecimiento de un discurso global. Para jerarquizar la
importancia de los elementos que articulan ese discurso global se atendi6 a
sus polaridades: consenso/disenso, implicito/explicito, emisién espontdnea/
reactiva. En todo caso el andlisis de los discursos bascula entre descripcion e
interpretacion, fijindose en las recurrencias y las contradicciones, partiendo
de lo manifestado para intentar acceder a lo latente.

5.1.3. Resultados

El anélisis de los resultados se divide en cuatro apartados: conocimiento so-
bre la deteccion precoz de cancer de mama, experiencia personal en la parti-
cipacién en un programa de cribado de cdncer de mama, preferencias sobre
la presentacion de informacién numérica y valoracion sobre la propuesta de
recomendaciones de informacién de los programas de cribado.
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5.1.3.1. Conocimiento, actitudes y opiniones de las mujeres ante la
deteccion precoz del cancer de mama

Los grupos realizados ponen de manifiesto un conocimiento ambiguo del
significado de la deteccion precoz, ya que se identifica tanto con deteccion
precoz como con prevencion.

“Preceptora: (...) Cuando oyen hablar de deteccion precoz, jen qué piensan?
N.° 4: En detectar réapido.
N.° 8: En prevenir.” (Estrato urbano)

Al hilo de este asunto surgen ya las primeras referencias espontaneas
a la falta de informacion en relacién con esta temdtica.

“N.°7:...He conocido casos, 0 conocemos casos, que en poco tiempo se les
presenta, a lo mejor casos que no tiene ni..., vamos, no tan dificiles. Se entiende,

lo entendemos, pero a la vez que lo entendemos a veces... mucha informacién no
tenemos.” (Estrato semirrural)

En los distintos grupos se pone de manifiesto un conocimiento impreciso
sobre la poblacion objetivo de la prueba y el intervalo de cribado (1-2 afios).

“Preceptora: ¢ ...a qué edades tienen que empezar a hacerse mamografias?
N.° 4: A los cincuenta.

N.° 1: Yo opino que a partir de los treinta.

N.° 4: Depende.

N.° 8: Yo a partir de los cuarenta y cinco.” (Estrato urbano)

Se evidencia la realizacion de mamografias al margen del programa a
edades mas tempranas (tanto en centros publicos como privados).

Se comentan algunos de los “factores de riesgo” que ellas conocen (ante-
cedentes familiares, problemas de salud reproductiva, cdncer de ovarios...).

“N.° 8: También es que si alguna persona tuvo algtin problema de pecho, de cancer
de matriz o de ovarios, también es conveniente que haga cada afo una revision.

N.° 1: Cuando se tienen antecedentes familiares.

N.° 8: Claro, es genético.” (Estrato urbano)
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5.1.3.2. Experiencia personal en el programa de cribado de cancer
de mama

En general se recogieron valoraciones positivas sobre la participacion en el
programa de cribado.

Se valoré de manera positiva la organizacién del programa, en cuanto al
sistema de invitacidn, citacién... Se recogieron opiniones sobre las ventajas
de la unidad movil (principalmente en lo que atafie a evitar el desplaza-
miento), aunque también se sefialan deficiencias asociadas a sus aspectos
organizativos.

“N.° 1: Lo del camién estd muy bien pensado, porque te evitan un viaje o dos,
uno hacerla y otro los resultados, te da facilidades.

N.°8: Que la gente de aqui...

N.°1: La gente que estd trabajando no tiene que pedir permiso para nada,
porque llegas en un cuarto de hora.” (Estrato semirrural)

“N.° 1: Yo por ejemplo lo del camioén lo veo bien, yo me lo hice en invierno y
pasé mas frio que ni sé, esperando en la calle. En el polideportivo estdbamos una
docena de mujeres temblando de frio.” (Estrato semirrural)

También se refleja la satisfaccion de las usuarias con la atencion y el
trato facilitado por los profesionales sanitarios, aunque surgen comentarios
describiendo la experiencia del procedimiento como dolorosa.

“N.° 5: Muy buena, te suelen tratar muy bien, el trato muy bien, todo muy bien.
N.°7: Te machacan un poco el pecho, pero muy bien.
N.° 5: Eso es segun la presion que te...” (Estrato semirrural)

Se reconoce la necesidad de un mayor grado de informacién sobre dis-
tintos aspectos relacionados con la deteccion precoz del cdncer de mama;
aunque también se encuentran opiniones de que la participacion de la po-
blacién en las campaiias de deteccioén precoz del cancer de mama no se ve
determinada por la falta de informacidn, sino por la falta de interés o deja-
dez de las mujeres.

“N.° 7: Mucha informacion no tenemos.

N.°3: A mi me parece que si.
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N.°7: No.

N.° 3: Hay muchas charlas... y otras cosas, para que la mujer sepa un poco de
todos estos temas, es fundamental; que la mujer tiene que saber que a una
edad determinada, a los 45 afios o a partir de alli, tiene que saber que tiene que
hacerse una mamografia cada cierto tiempo, cada tres afios o cada dos afios.

A partir de alli, es que es fundamental para la deteccién precoz del cancer.”
(Estrato semirrural)

“N.? 5: Tampoco te explica nadie si hacer una mamografia todos los afios puede
ser perjudicial.

Todas: Claro, no te explican nada de eso...

Preceptora: ;{No se menciona en ningun lado el riesgo de radiacion, por que se
hace cada dos afios? ;Nada?

Todas: Nada de nada.
N.° 5: El que quiere pregunta o se entera por otro sitio.” (Estrato urbano)

A pesar de esta desinformacion, subyace en el discurso de las mujeres
una “familiaridad” con la prueba de cribado y su objeto.

“N.° 7: Vas siempre de oidas.

N.? 3: Como ya lo haces anteriormente, ese dia lo haces en distinto sitio pero lo
haces lo mismo que en el otro lado.” (Estrato urbano)

La conveniencia de realizar mamografias con caracter periddico proce-
de de distintas vias: del entorno mas inmediato, de los medios de comunica-
cion y de la recomendacion facultativa (médico de cabecera, ginecélogo).

Todas las alusiones a la informacién manejada por las mujeres hacen
referencia a aquella de cardcter verbal o a la difundida a través de distin-
tos medios de comunicacién. En cuanto a la informacién escrita previa a la
participacion en el programa, los dos grupos focales ponen de manifiesto
el conocimiento exclusivo de la carta de invitacién. No recibieron (o no lo
recuerdan) un folleto informativo, solo una participante del estrato semi-
rrural manifiesta un vago recuerdo de un folleto enviado en una campafia
anterior.
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5.1.3.3. Preferencias de las usuarias sobre la presentacion de
informacion numérica

Se indagé sobre las preferencias de las participantes en cuanto a la forma
mas adecuada y comprensible de transmitir informacién numérica sobre la
sensibilidad, especificidad, VPP y VPN de la mamografia, sobre la incidencia
y mortalidad de la enfermedad y sobre la reduccién del riesgo de morir por
cancer de mama atribuida al cribado.

Para el desarrollo de esta parte de los grupos focales se elabor6é un
pictograma para ayudar a comprender conceptos como resultados falsos/
verdaderos positivos y falsos/verdaderos negativos, sensibilidad, especifici-
dad, VPP y VPN de la mamografia (anexo I).

Las participantes aluden espontdneamente a la mejor comprension de
los datos a través del pictograma. La comprensién de los conceptos de falso/
verdadero positivo y falso/verdadero negativo por parte del conjunto de par-
ticipantes es mds rapida e ilustrativa a través del empleo del pictograma.

“N.° 7: Es que también parece que este primero (se refiere al pictograma), esta
como muy bien explicado, lo encuentro como muy... que todo el mundo lo
puede entender.

Preceptora: ;Les parece claro el dibujo?
Todas: Si, completamente.” (Estrato urbano)

Los conceptos relacionados con la validez de la mamografia (sensibili-
dad y especificidad) resultan muy dificiles de comprender. Las participantes
confunden la sensibilidad con la tasa de deteccion (proporcion de mujeres a
las que se les diagnostica cancer sobre el total de mujeres cribadas).

“N.°7: 81, te trae 4 de cada 5. Entonces ves, dices ti “jmadre dia, aqui 5 y 4 con
ello!

Preceptora: Aqui es, si S mujeres tienen cdncer, a 4 de ellas mediante la
mamografia se lo vamos a detectar. No es que 4 de ellas vayan a desarrollar un
cancer. Aqui 5 ya tienen el cancer, pueden saberlo o no, porque si no se hacen
una mamografia pueden no saberlo.

N.° 7: Entonces se entiende peor.

N.° 8: Entonces tendria que decir, de 5 mujeres se detecta 1 cancer,de 5,1, 0 sea
que son 4. Yo lo entiendo mejor asi.
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N.° 2: No, todas tienen cancer.

Preceptora: Todas tienen cancer.

N.° 8: Pero se detecta. 4 de cada 5.

N.°5:Es 1 la que se detecta.

N.°8: Claro, es una la que tiene cancer.

Preceptora: No, cancer lo tienen todas, pero es en 1 en la que no se detecta.
N.°7: Ah, pero esta mal, claro.” (Estrato urbano)

No hay consenso intergrupal sobre la mejor forma de presentacion de
los datos sobre la validez de la mamografia, aunque a nivel individual el
grupo del estrato urbano indica que prefiere el porcentaje por ser mas ha-
bitual su uso. En el estrato semirrural prefieren la presentacion en nimeros
absolutos.

“N.° 5: E180% yo pienso que es lo més practico.

N.° 3: Yo sigo comprendiendo lo mismo.

Todas: Porcentajes. (...)

N.°7: Se ve que estamos muy acostumbradas al porcentaje.” (Estrato urbano)

A pesar de que los enunciados sobre los valores predictivos (positivo
y negativo) de la prueba le resultan més faciles de comprender, tampoco se
aprecia consenso a nivel intergrupal sobre la forma de presentaciéon de los
datos. Tan solo se encuentra la eleccién del porcentaje en el estrato urbano.

En el desarrollo de las dindmicas grupales se manifiesta la preferencia
por la difusién de mensajes “en positivo”, independientemente del enun-
ciado de proporciones elegido. Prefieren los datos de mujeres “sin” cancer
(especificidad, valor predictivo negativo).

“N.° 2: Si te lo dicen “normal” y ya parece que... mds positivo.

N.°7: O 10 de cada 125... (Sigue valorando la “proporcién de mujeres con
lesiones en la mamografia y cdncer de mama”)

N.° 8: Es lo mismo, pero te lo dicen de esta manera y parece que lo ves mas
positivo.” (Estrato semirrural)
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No existe consenso con respecto a la forma de transmitir los datos de
incidencia y mortalidad, pero si se rechazan las expresiones con decimales.
En ambos grupos se alude a la opcién del dato por 100 000 mujeres como
comprensible, pero también se hace referencia a la expresion con numera-
dor constante (1 de cada 1285 mujeres).

Sobre la reduccién de la mortalidad por el cribado, el efecto es diver-
gente. En uno de los grupos se realiza una valoracion positiva, mientras que
el otro se considera bajo el porcentaje de reduccion que supone la deteccion
precoz del céncer.

“N.° 6: jQué poco! E120%.

Preceptora: Esto quiere decir que la deteccidn precoz, al coger el cancer en una
fase temprana salva vidas.

N.° 1: Salva muy pocas mujeres.” (Estrato urbano)
“N.°1:Y si por hacerte la mamografia se salvan 20...
N.°3: Atin es, de cada 100 atn es.” (Estrato semirrural)

Se debe tener en cuenta que en ambos grupos se revel6 el miedo de
muchas mujeres al diagndstico del cdncer de mama, de forma expresa o la-
tente. Creen que determinados mensajes sobre la patologia y los riesgos del
cribado podrian tener como efecto retraer la participacion en los programas
de un sector de la poblacion femenina.

“Preceptora: ;Alguna de ustedes no se ha hecho nunca una mamografia?

N.°4: Una servidora las ha hecho pero no fue a recogerlas, por eso no me consta
que la he hecho.

Preceptora: ;Por qué?, ;por miedo?, ;por qué?
p b q P LPOT q

N.°4: Yo creo que si, evito todos los temas, no evito, sino que veo en una revista
eso y paso la hoja rapido.

Preceptora: ;Por qué fue?

N.° 4:No lo sé.” (Estrato semirrural)
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5.1.3.4. Valoracion de las usuarias sobre la propuesta de
recomendaciones de informacion escrita de los programas
de cribado de cancer de mama

En este apartado se exponen los resultados obtenidos respecto a la valoracién
de la propuesta de recomendaciones basadas en la evidencia sobre la informa-
cién que los programas de deteccion precoz del cdncer de mama deben facilitar
ala poblacién destinataria en diferentes momentos: el momento de la invitacién
a participar y en el momento de la comunicacion de los resultados de la mamo-
graffa (tabla 14), valorando distintas dimensiones: los contenidos informativos,
el formato o medio de transmisién, y el momento de dar la informacién.

5.1.3.4.1. Valoracion de las usuarias sobre la propuesta de recomendaciones
de informacion escrita en el momento de la invitacion a participar

La edicién o remision de folletos o tripticos se valora de manera positiva. Se
comenta que la informacién deberia comenzar a difundirse a la poblacion
femenina antes de la edad de inicio de participacién en el cribado para fo-
mentar la concienciacién sobre la importancia de participar en programas
de deteccién precoz.

“N.° 5: Eso, dar informacién a la gente, mandarle informacién o folletos o lo que
sea a todo el mundo cuando te mandan la carta... Que la gente sepa lo que hay
que hacer, o lo que no hay que hacer...

N.° 1: Pero no esperar a tener 50 afios.

N.°5: Bueno pero esas cosas...

N.° 1: Las informaciones primero.

Preceptora: ;Creen que la informacién para la concienciacién deberia darse antes?

N.° 1: Si, claro que si.” (Estrato semirrural)

En cuanto al tipo o la cantidad de informacién que debe transmitirse en
citas sucesivas del programa, aunque algunas explicaciones sobre el proce-
dimiento podrian llegar a ser redundantes, algunas participantes consideran
importante que se informe sobre la deteccion precoz en mds de una ocasion.

“N.° 1: De vez en cuando si (se refiere a la facilitacion de informacion), lo que
pasa es que cuando te lo dicen la primera vez, como hice alli la primera vez, eres
mads joven, quiero decir que no ves tanto estas cosas, cuando eres mas joven no te
das cuenta de estos datos, creo yo.” (Estrato semirrural)
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Sobre los contenidos que deberfan comunicarse en esta primera fase
del programa, la mayoria son considerados de gran interés y utilidad in-
formativa para lograr una participacién informada de la poblaciéon diana:
explicaciéon de la naturaleza y objeto del programa de cribado, qué es una
mamografia y aspectos relacionados con la validez de la prueba.

Con respecto a la enfermedad, en uno de los grupos existen discrepan-
cias sobre que informacién deberia darse sobre la incidencia y mortalidad
por cancer de mama en la carta y/o folleto.

“Preceptora: Cree que se deberia informar —Ud. me va a decir que no le
parece muy interesante- sobre el cincer de mama, sobre lo que vimos ahora, la
incidencia, el riesgo de padecerlo...

N.° 1: S1, ¢ por qué no? La informacion si.

N.° 8: Pero que no pongan el tanto por ciento.

N.° 1: El tanto por ciento si, si que digan la cantidad.

Preceptora: ;Que lo expliquen claramente?

N.° 1: Por ejemplo estas dos (se refiere a la incidencia), yo lo encuentro bien que
lo pongan en el folleto.

Preceptora: ;La mortalidad?

Todas: No, no.

N.° 8: El tanto por ciento de mortalidad, como que no.

N.° 1: No, con que nos digan que... todas no mueren ...” (Estrato urbano)

En los dos grupos se valora favorablemente indicar los beneficios de la
mamografia (reducciéon de la mortalidad), aunque algunas mujeres conside-
ran que la reduccion es pequeiia, lo que podria tener influencia desmotiva-
dora hacia la participacion en el programa de cribado.

Preceptora: Entonces, jno les pareceria que deberia informarse en un folleto
sobre esto?

N.° 1: No porque... me desanimaria yo. (...)

N.°1: Un 20% solamente y tener que ir a hacer mamografias, no...” (Estrato
urbano)
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La informacién sobre el procedimiento y los inconvenientes de la
mamografia (necesidad de compresion de las mamas, incomodidad/dolor),
creen que no tendrian por qué transmitirse en el momento de la invitacion
y en formato escrito; se prefiere la comunicacion personal como explicacién
previa a la realizacién de la mamografia.

“Preceptora: ;Creen que deben mencionar la incomodidad, el dolor, que
puede producirle la realizacion de la mamografia? ;Y explicar la necesidad
de compresion de las mamas? O sea, que es necesario apretarlas mucho y
estrujarlas mucho.

N.° 7: Yo creo que ahi no. Eso lo tiene que decir la enfermera o el médico que te
lo vaya a hacer. ‘Mira, tranquilita, te va a oprimir un poco’, pero ponerlo ahi no.”
(Asienten). (Estrato urbano)

También consideran importante incluir informacion relativa a aspectos
del programa como la poblacién diana y el intervalo entre pruebas de criba-
do, explicando sus motivos.

En los aspectos logisticos, se evidencia la familiaridad con el proceso.
Consideran importante la comunicacién de cuestiones como la notificacién de
cambio de direccion o la inclusién de consejos acerca de la ropa y condiciones
mas adecuadas para la realizacion de la prueba (“al menos la primera vez”).

No creen que sea necesaria la informacion previa sobre la posibilidad
de que en algunos casos sea necesario realizar pruebas de confirmacion
diagnostica.

“N.°7: Yo pienso que igual que no hay por qué poner que si tienes que hacer mas
pruebas... Porque las tiene que hacer una persona cada...” (Estrato urbano)

5.1.3.4.2. Valoracién de la propuesta de recomendaciones sobre la informa-
cion escrita de los programas para la comunicacién de resultados

A. Comunicacion de resultados normales

Hay divisién de opiniones entre la comunicacién a través del médico de ca-
becera y por carta (uno de los grupos se decanta claramente por el médico
de cabecera). En los grupos se pone de manifiesto la confianza inspirada por
la figura profesional del médico de cabecera. Ademds en ambos grupos se le
concede gran importancia a la rapidez en la comunicacién del resultado de
la prueba de cribado.
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“Preceptora: Si son normales, les parece que sigan como ahora, comunicandolo
por carta, ;o preferian de otra manera? ;A través del médico de cabecera, por
teléfono?

N.° 1: Igual me da, pero rapido.

N.° 8: Yo preferia por una llamada, porque el correo, la carta puede llegar con
retraso; o a través del médico de cabecera, que es como mads familiar. Que te dice,
‘oye mira, no tienes nada, hasta dentro de dos afios no vuelvas a hacerlo.” Yo creo
que es mas familiar, de mas confianza.” (Estrato urbano)

En cuanto a los contenidos a transmitir se destaca: el intervalo de cri-
bado de manera justificada y explicar qué hacer en caso de que se presenten
sintomas durante ese periodo de tiempo.

“N.° 3: Lo que no sé si se puede pedir. Si sentimos alguna anomalia, por ejemplo,
a los seis meses o al afio de hacer la mamografia, ;nos pueden hacer otra?”
(Estrato urbano)

“N.° 3: Es que te pongan ‘dentro de dos afios, pues la volveremos a llamar’, eso es
normal que te lo pongan.

N.°2: Asi lo mandan.

Preceptora: Explicar qué hacer en caso de presentar sintomas durante el
intervalo, si encuentra algtn bulto... (Asienten)” (Estrato semirrural)

Se considera conveniente el empleo del término “normal”, en lugar de
“positivo/negativo” a la hora de comunicar los resultados, ya que la palabra
“normal” no deja lugar a dudas.

“Preceptora: ;Ustedes estdn de acuerdo que se debe recomendar utilizar la
palabra “normal”, mds que “positivo”?

N.° 8: Si, porque positivo puedes entenderlo maligno o benigno. Claro, puede
haber ahi dos...

Todas: Mejor “normal.” (Estrato urbano)

En cuanto al grado de comprension de la informacién médica, no se
puede hablar de opiniones bien definidas, en general se deduce que depende
de la habilidad de comunicacion del profesional sanitario que la transmite.
Se aprecia una evolucién positiva en la comunicacion escrita a través de
folletos/tripticos.
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“Preceptora: Y los folletos, cuando les dan folletos médicos, ;también les parece
complicado? ¢ Utilizan lenguajes muy técnicos?

N.° 6: A mi hay algunas ocasiones en que si, otras no.

N.° 1: Yo creo que cada vez menos.

N.° 7: De tanto estar haciendo todas estas cosas, que se esta haciendo ahora...
N.° 1: Cada vez es mas comprensible”. (Estrato urbano)

B. Comunicacion de la necesidad de realizar pruebas de confirmacion diag-
nostica (rellamada)

En esta fase del programa de cribado, el aspecto al que las mujeres le conce-
den mds importancia es a la rapidez del proceso.
“N.°7: Yo pienso que no es todo lo rapido que tiene que ser. (...)

N.° 1: Tendria que ser inmediato.” (Estrato semirrural)

La comunicacién por escrito o telefénica de la conveniencia de realizar
pruebas de confirmacién diagnéstica no se considera la mds idénea. En este
caso, prefieren que sea a través del médico de cabecera.

“N.° 1: Para eso estd bien que se lo manden al médico de cabecera y que te
manden ir al médico de cabecera dentro de tanto tiempo, lo mds pronto posible.
Mais de ocho dias no.

N.° 8: Como cuando haces unos andlisis.” (Estrato urbano)

Con relacién a los contenidos de esta comunicacion, las preferencias se
orientan a la emision de mensajes claros y tranquilizadores, evitando infor-
macién vaga y contradictoria.

“N.° 4: Eso si, que lo expliquen. ‘No se asusten si tenemos que volver a citarlas’.”
(Estrato urbano)

Algunas mujeres consideran que deberia informarse sobre el porcen-
taje de derivacion a pruebas de confirmacion diagnéstica y sobre su VPP.

“Preceptora: Es importante que te diga, por ejemplo que de las 1000 mujeres

que hacfan la mamografia a 50 se les mandaba hacer una prueba de confirmacién
diagndstica.
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N.° 8: Muy positivo.

Preceptora: Explicarles que de esas 50 solo a cuatro se le detecta un cancer y las
otras 46 es normal ;creen que se le debe explicar, para no alarmar?

N.°3: Yo creo que es su obligacién.” (Estrato semirrural)

La informacién sobre la cita que consideran fundamental es el lugar don-
de se va arealizar la(s) prueba(s) complementaria(s) o como cambiar la cita.

Consideran que deben recibir informacion sobre el tipo de prueba y el
procedimiento, pero prefieren la comunicacion verbal a través de un médico.

“N.° 3: El médico de cabecera.

Preceptora: El médico de cabecera.

N.° 3: Ginecdlogo o ginecdloga més directamente.

N.° 1: El ginecélogo mejor, con otras palabras, creo yo. Por eso el ginecélogo,
por eso el tema es de, igual da que sea ginec6logo que ginecdloga.” (Estrato

semirrural)

Se valora positivamente la posibilidad de ponerse en contacto con al-
glin miembro del personal sanitario que va a atenderle para que pueda ase-
sorarle en todo lo que necesite.

“Preceptora: (...) ;Consideran eso importante? ;Qué le ofreciesen la posibilidad
de que se pudiesen poner en contacto con cualquier, bueno con cualquier, con
determinadas personas, que no necesariamente tendria que ser un médico,
podria ser una enfermera, una matrona, bueno con personas del programa de
deteccion precoz, para asesorarle, para tranquilizarle?

N.° 1: Eso es muy importante.
(Asienten todas)
N.° 1: Muchisimo, te dan otra confianza.” (Estrato semirrural)

Estas consideraciones pueden hacerse extensibles a la comunicacion
de las razones para realizar un control intermedio, y se destaca la importan-
cia de informar acerca de cémo actuar en caso de que se presenten sintomas
antes de la cita.

Ademas se considera de interés informacion sobre:
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e Medios para obtener informacién complementaria. La via telefonica
se presenta como la més recomendable, ya que en el &mbito semirrural
el acceso a Internet atin es bastante limitado (aunque no ocurre esto
en el estrato urbano).

e La conveniencia de indicar que se informe de cualquier cambio de
direccion.

En referencia a la identificacion del organismo responsable del progra-
ma, existe un conocimiento impreciso. La responsabilidad se atribuye a los
servicios de salud de sus respectivas administraciones autonomicas.

5.2. Grupo focal de profesionales sanitarios

5.2.1. Objetivos

Objetivo general. Conocer la valoracién de los profesionales sanitarios so-
bre las recomendaciones basadas en la evidencia de la informacién escrita
que deben aportar los programas de cribado de cdncer de mama.

Objetivos especificos

e Indagar sobre el conocimiento, opiniones y actitudes sobre los
programas de cribado de cancer de mama.

e Conocer su experiencia en facilitar informacién sobre el programa de
cribado a las mujeres.

e Conocer su opinién sobre la forma de comunicar datos numéricos
que resulta mds facilmente comprensible para las usuarias.

e Conocer su opinion sobre las recomendaciones elaboradas (tabla14).

5.2.2. Material y método

Poblacion objetivo. Profesionales del ambito de la salud con funciones di-
rectamente relacionas con la difusién de informacién sobre los programas
de cribado.

Diseiio del estudio. Se llevo a cabo una reunion de grupo focal con diferen-
tes profesionales del dambito de la salud, procedentes de diferentes CCAA.
En la seleccién de los participantes en el grupo se debia garantizar la presen-
cia de una representacion heterogénea. Se realizé una seleccion intencional
que contemplase distintos perfiles técnicos y profesionales atendiendo a dis-
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tintas variables: variabilidad territorial, la perspectiva asistencial (médicos,
personal de enfermeria y TER), distintos niveles asistenciales (atencion pri-
maria y especializada), distintas especialidades, servicios o unidades; y desde
el punto de vista de la investigacion tedrica, se determiné la presencia de
algiin profesional experto en cuestiones relacionadas con los procesos de
difusién de informaciéon médica.

La captacion de los profesionales de la salud se realizo a partir de un
listado confeccionado a través de las propuestas aportadas desde distintas

administraciones y organismos. La composicion final del grupo se recoge en
la tabla 13.

Tabla 13. Composicion final del grupo de profesionales

PERFIL PROFESIONAL

NIVEL ASISTENCIAL

SERVICIO

Matrona
Cirujano (especialista en mama)

Experta en procesos de
comunicacion a pacientes

TER

Técnica responsable de
programa de cribado

Ginecoélogo de Unidad de Mama

Enfermera

Médico de familia

Radiologo

Atencion Primaria

Atencion Especializada

Administracion

Programa de Deteccién Precoz del
Cancer de Mama

Administracion

Atencion Especializada

Atencion Especializada

Atencion Primaria

Atencion Especializada

Centro de salud
Cirugia General

Agencia de evaluacion de
tecnologias sanitarias

Programa de Deteccion
Precoz del Cancer de Mama

Programa de deteccion
precoz del cancer de mama

Ginecologia/Unidad de
Mama

Supervisora de
hospitalizacion

Centro de salud

Radiologia

Desarrollo de la dinamica grupal. La participacién en el grupo tenia un ca-
racter benévolo, es decir, no remunerado. Se gratificé la presencia con un
pequefio obsequio, practica habitual en el empleo de esta técnica de inves-
tigacion. El trabajo de campo fue llevado a cabo por una empresa privada
de sociologia en noviembre de 2008. La duracion del grupo focal fue de
aproximadamente dos horas.
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5.2.3. Resultados

5.2.3.1. Balance del grado de informacion de la poblacion
destinataria sobre el programa de cribado

Todos los participantes consideran que en estos momentos los programas de
deteccién precoz del cancer de mama existentes en Espafa estdn suficiente-
mente difundidos en términos de publicidad. En este sentido, una de las pro-
fesionales indica que la participacion en el Programa, es una participacion
mads informada que en sus inicios, con mayor conocimiento de las caracteris-
ticas de la prueba, tanto mas si se trata de mujeres con experiencia previa.

“N.° 4: Ahora la mujer es sobre todo la que estd, conoce el programa y acude
periddicamente, estd totalmente concienciada de cémo funciona el screening

y es mds, las que vienen, vienen periédicamente y en el momento en el que se
produce cualquier retraso en la citacion, pues porque la citacion les viene mal
(...) pues nos demandan a la unidad central la cita constantemente o sea que
creo que la informacidn, salvo a lo mejor en alguna ciudad, por si queda todavia
gente que no conoce el programa pero en general...” (TER de programa de
cribado)

Las deficiencias, carencias y problemas que detectan en torno a la informa-
cién sobre el programa tendrian su origen en diversos factores.

Todos los participantes responsabilizan a los propios profesionales
médicos de que las mujeres no reciban una informacién adecuada sobre el
programa de cribado y sobre aspectos generales asociados a la deteccién
precoz.

En el grupo se indica que algunos profesionales difunden la idea de
que el programa de deteccion precoz del cdncer de mama es un programa de
escasa calidad y que tienen mayor fiabilidad las mamografias que se hacen al
margen de este (bien sea en el sistema publico, bien a través de la medicina
privada).

“N.°9: (...) entonces muchos médicos incluso de un modo ignorante o, no sé
como, las sacan de los programas creyendo que el programa es malo o que no la
van a atender bien...” (Radiélogo)

Ademds, el desconocimiento o informacién inadecuada por parte de
los profesionales tiene como consecuencia la transmision de falsas informa-
ciones y consejos sobre el intervalo del cribado, la cohorte de edad recomen-
dada y los factores de riesgo.
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“N.°2: Apuntando un poco lo que apuntas td, yo creo que el problema es la falta
de informacion no en las mujeres sino en los propios médicos del sistema, ;jno?,
que muchos de ellos no tienen muy claro primero, cudles, en qué temporadas o
en qué horquilla de poblacion hay que hacer el cribado...” (Cirujano)

Esta desinformacion se observa tanto por parte de los profesionales de
atencion primaria como entre los especialistas. Varios profesionales coinci-
den a la hora de apuntar que esto se debe a la falta de protocolos de actua-
cién e informacion comunes en Espaifia.

“N.°9: (...) uno de los graves problemas que hay ahora mismo es la falta de
uniformidad, cada uno se guia por el criterio que le parece en ese momento, por
la influencia de la prensa en ese momento, del tltimo articulo que han leido;
entonces, si td tienes un punto, un nexo que es una Guia de mama que es un
libro de referencia, al cual puedes acudir para consultar las dudas y desde el
cual se establezcan una serie de protocolos que serian fundamentales para el
seguimiento, pues eso allanaria mucho el camino para poder hacer el trabajo
mejor.” (Radi6logo)

Segtin los profesionales, este problema se ve reflejado en distintas lagu-
nas informativas por parte de las mujeres, como la falta de informacién pre-
cisa sobre la poblacién objetivo y su justificacion, lo que se asocia a comenzar
a realizar mamografias a edades tempranas y se abandone la participacion
en el cribado a edades en las que precisamente es mas recomendable.

“N.°9: (...) si ti empiezas muy precoz a hacer mamografias, a lo mejor por
ejemplo a los cuarenta afos, cuando llegan los cincuenta y dos afios llevas hechas
pues ocho o diez veces, estds un poco harta de hacerte mamografias y dices “pero
si no tengo nada” y justo entras en el periodo més critico de riesgo de cdncer de
mama, entonces, eso es muy importante el tenerlo claro...” (Radi6logo)

También destacan el desconocimiento por parte de las usuarias de las
razones del intervalo recomendado entre pruebas de cribado, lo que implica
que en muchos casos se realicen mamografias al margen del Programa en
esos dos afos.

“N.°2:(...) es que hay un grupo de mujeres que a pesar de estar en el programa
intercalan bianualmente mamografia, medicina privada, por si acaso...”
(Cirujano)

Sefialan que las mujeres no tienen una percepcion real del riesgo de
sufrir cdncer de mama y que, en ocasiones, entre las usuarias se produce
confusién entre los conceptos de prevencion y detecciéon precoz.
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“N.° 9: Bueno, yo eso creo que lo hay que tener muy claro que son los patrones
de riesgo de una mujer, es decir, que tu madre tenga cdncer de mama a los
sesenta y ocho afios no implica un riesgo mucho més elevado que la poblacién
general y las mujeres tienen como... Hay unos estudios sociolégicos que se
hicieron sobre la percepcion del riesgo que tiene la mujer, entonces depende en
qué estamento, tienen mds percepcion, una percepcion exagerada de riesgo y
otras una percepcion demasiado baja del riesgo...” (Radidlogo)

“N°2:(...) y entonces lo que tengo detectado yo en algunas mujeres es que
algunas mujeres diagnosticadas de cdncer de mama en el Programa tenian la
idea de que el Programa les prevenia un cancer de mama, mas que detectar
precozmente, entonces hay un grupo de mujeres que se quedan sorprendidas
de que tengan un cdncer de mama a pesar de que estdn en el Programa...”
(Cirujano)

Todos los profesionales del grupo creen que debe mejorarse la infor-
macion sobre la deteccidén precoz del cdncer de mama y las caracteristicas
del cribado, para conseguir una participacién realmente informada en el
mismo.

Ademas se debe aclarar e insistir en el concepto del programa de cri-
bado, indicando claramente que su poblacién objetivo son las mujeres apa-
rentemente sanas, y que ante la detecciéon de cualquier anomalia la mujer
debe recurrir al profesional fuera del Programa, y en su caso, ser canalizada
a través de otros circuitos.

“N.°4:Y, sin embargo, a veces es muy dificil hacerles entender, cuando nos
llaman por teléfono, que se notan algo, entonces la idea de ellas es como, esto
es un programa de deteccion precoz y ‘cdmo no me esta atendiendo ya, yo que
tengo un problema, deberia ser de las primeras ;jno?” Muchas veces es muy
dificil.” (TER de programa de cribado)

No existe consenso de opinién sobre la informaciéon que debe propor-
cionarse a las mujeres, ya que desde la perspectiva clinica se sefiala que los
niveles de informacion debe adaptarse al receptor (no todas las mujeres de-
mandan o necesitan el mismo grado de informacién sobre el cribado y la en-
fermedad), y desde el punto de vista de la investigacion tedrica en procesos
de comunicacidn se sostiene que es necesario proporcionar una informacion
completa y veraz a todas las mujeres participantes potenciales del Programa,
ademds de la importancia de trasladar una correcta informacién sobre los
riesgos del cribado.
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5.2.3.2. Preferencias sobre la presentacion de informacion numérica

Del mismo modo que en los grupos focales realizados con las usuarias, an-
tes de valorar la Propuesta de Recomendaciones basadas en la evidencia se
procedio a la lectura de una serie de enunciados relativos a la validez de la
mamografia (anexo I).

Para informar sobre la validez de la mamografia parece recomendable
utilizar pictogramas como el utilizado previamente a la valoracién de los
mensajes con contenido estadistico (anexo I), ya que permiten transmitir de
un modo claro y facilmente inteligible la informacion.

“N.° 3: Esto que ademads esta basado en un estudio de Paling, no sé si lo conocéis,
lo conoces (no?, esta es una forma absolutamente (?) de dar la informacién de
un golpe. (Se refiere al 1° pictograma)

Preceptora: Lo entienden de maravilla. (Se refiere a que las mujeres
participantes en los grupos lo entendian muy bien a través del pictograma)

N.° 3: Lo siento, pero es que esto no es que lo diga yo, es que lo dice la gente que
ha trabajado en temas, o sea el trabajo de Paling, o el de (?) es también en ese
sentido, o sea que a lo mejor no hace falta ni siquiera escribir tanto, solo con esto
la gente lo entiende...” (Experta en comunicacion a pacientes)

Para la transmision de datos numéricos la experta en comunicacién a
pacientes recomienda la utilizacién de formatos basados en mdltiplos de 10
para que la poblacion lo comprenda mejor, ademas de sefialar que existen
evidencias de que “en la transmision de contenidos estadisticos la magnitud
del denominador que se escoja va a influir en un sentido u otro en la inter-
pretacion que haga de esa informacion el receptor: la eleccién de un deno-
minador alto implica que si el dato a transmitir tiene un sentido positivo,
este serd interpretado de manera méds favorable; en el caso de que el conte-
nido tenga una connotacién negativa, el impacto que tendra serd también el
de intensificar la percepcion del perjuicio.”

“N.° 3: Es mas f4cil de entender para la mujer, lo que dice la bibliografia es que
si utilizas denominadores que son multiplos de 10, de 100, es més fécil entender y
ademas hay un segundo punto es que si utilizas, por ejemplo en el denominador
en vez de 100 tiendes a enfatizar, si estas hablando de lo negativo tiendes a
enfatizar mucho mas lo negativo y si estds hablando de lo positivo tiendes a
enfatizar mds lo positivo o sea, en este caso, de acuerdo con lo que, digamos,

dice la parte que yo conozco, ‘8 de cada 10’ seria lo que las mujeres entenderian
mejor, otra cosa es lo que pase en la realidad que no sé, pero...” (Experta en
comunicacion a pacientes)
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En cualquier informacién numérica (especificidad, sensibilidad, inci-
dencia, mortalidad, reduccién de mortalidad por el cribado,...),se recomien-
da la utilizaciéon de nimeros enteros, evitando siempre el empleo de cifras
decimales, porque resultan dificiles de comprender por la poblacién.

“N.° 3: A ver, no utilizar decimales es una norma para que se entienda, redondear
hacia arriba o hacia abajo (?) yo creo que se entenderia mejor “9 de cada 107,
por ejemplo, o “8 de cada 10”, dependiendo de cdmo quisiera ponerse, que
9,54,9,54 de ninguna manera, seria entendible, al menos segun...” (Experta en
comunicacién a pacientes)

Se recomienda transmitir este tipo de contenidos a través de mensajes
tranquilizadores, que no generen ansiedad o temor.

5.2.3.3. Valoracion de la propuesta de recomendaciones basadas
en la evidencia sobre la informacion escrita de los
programas de cribado

5.2.3.3.1. Informacién previa a la realizacion de la prueba de cribado

Se pone de manifiesto la necesidad de proporcionar una correcta informa-
cién sobre qué es un programa de cribado, sus caracteristicas generales y las
especificas de la deteccién precoz del cancer de mama.

No hay acuerdo sobre si se debe informar en este momento sobre la en-
fermedad. Unos opinan que la informacién previa a la prueba debe centrarse
solo en el programa y la prueba, y otros que es muy importante informar de la
incidencia y prevalencia de la patologia cribada, para que las mujeres puedan
percibir el riesgo que tienen de desarrollar la enfermedad y el beneficio que
comporta la realizacién de la mamografia, lo que constituird la garantia de
una participacion realmente informada en el programa. Esto dltimo apoyado
por una de las expertas en comunicacion que indica que la informacién debe
ser lo mas completa posible, dirigida a la generalidad de las usuarias pero pen-
sando también en el sector que demanda una informacion extensa.

“N.°3: ... yo estoy de acuerdo, o sea, hay mujeres que no quieren la informacion,
no podemos obligar a que las mujeres tengan informacién del mismo modo que
no podemos obligarlas a que no la tengan, (...) en cuanto a la informacién, visto
aqui parece muy farragosa, o sea mucha cosa, no sé como lo haran después pero
deberia de tener, en mi opinidn, deberia de tener informacion en la linea que
decian ellos, 0 sea, otra cosa es que va a haber gente que se va a saltar una parte,
se la va a saltar, pero se la va a saltar le des dos lineas, o le des cincuenta porque,
en principio, otra cosa es que se pueda hacer al principio un resumen con las
cuatro lineas mds importantes pero eso no quita que se dé la otra informacién
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y... (...) se hacen guias de practica técnica en version para pacientes y después se
hace un triptico, igual que se hace para el clinico en el que se les dice, mira, se les
resalta ‘sota, caballo y rey’ y la sefiora que va a leer que es de ... decias tu, que

es de una poblacién de nivel socio-cultural bajo y tal, pues va a leer esos cuatro
mensajes grandes, pero hay otra serie de gentes que recurriria a Internet a lo
mejor, a paginas que no estan, que no son para nada adecuadas,...” (Experta en
comunicacién a pacientes)

En lo que todos estan de acuerdo, es en que en este momento no se
debe ofrecer informacién sobre los sintomas de la enfermedad.

“N.°5:(...) Lo que pasa es que quizd sea excesivo hablar de tantas cosas, o

sea que hay que dar en algun caso la informacién sobre la importancia del
problema, por ejemplo, el tema de los sintomas y todo eso, yo eso no lo veo,
relevante en este momento, yo lo veo relevante en el momento de cuando ti
das la informacién de resultados, porque en ese momento si que es importante
que se sepa que hay a lo mejor algunos sintomas que con que quizd ;? en una
mamografia, que pueden indicar que acudas a tu médico, pero aqui yo no lo veo
necesario.” (Técnica responsable de programas de cribado)

Con respecto a los factores de riesgo y el papel de los antecedentes fa-
miliares existen diferentes opiniones. Aunque en principio no se recomienda
su inclusion en esta informacion, la actual realizacion de estudios genéticos
para la determinacién de este tipo de riesgo, haria recomendable que se
incluyese alguna referencia en este sentido.

Sobre como proporcionar la informacién se sefiala que podria facili-
tarse escalonadamente en dos niveles: un nivel més bdsico con los aspectos
mas significativos de la informacion sobre el cribado, y un segundo nivel en
el que se profundice en estos contenidos, para los sectores de poblacién que
si tienen interés en recibirla.

Se recomienda informar sobre la precision y la validez de la prueba. La
informacién sobre riesgos ocupa un lugar central en los contenidos que de-
ben tenerse en cuenta hacia la elaboracién de instrumentos de difusion de la
informacién sobre los programas de deteccion precoz del cdncer de mama.
Se debe informar de la posibilidad de obtener un resultado falso negativo o
un falso positivo (lo que implica la realizacién de pruebas de confirmacion
diagndstica, con todos los perjuicios e incomodidades que esto ocasiona a la
mujer), se da menos importancia a otros aspectos negativos como el sobre-
diagnéstico o el riesgo asociado a la radiacion.

“N.°5: Yo es que creo que uno es el mas importante de todos que es la
posibilidad de ser un falso positivo ;eh? o un falso negativo, sobre todo el falso
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positivo porque hay mas sobre todo los dos ultimos, entonces eso es, yo creo, lo
que hay que aclarar porque es lo mads, lo mds, el efecto negativo mas importante
es ése. La radiacion es realidad tiene poquito impacto, en los (?) carcinoma
ductal in situ es verdad, pero tampoco son, yo que sé, es que...” (Técnica
responsable de programa de cribado)

Se considera sumamente importante proporcionar a las mujeres infor-
macion sobre el intervalo de cribado, transmitiendo de la forma mas clara
posible que una mamografia anual no aumenta la capacidad de deteccién y
por tanto, el beneficio del cribado.

“N.°5: (...) lo del intervalo yo lo veo muy importante, también hay, no solo

que decir el tiempo que va a ser, sino en algtn sitio, a lo mejor en el folleto,
porque, o sea porque un afio no esté indicado, decirlo aunque sea con una frase
cientifica de que a intervalos de tiempo mas cortos no mejora, de ninguna clase,
los beneficios, eso yo creo que es muy importante porque es una de las cosas
que no tienen clara y que nosotros lo damos por hecho porque trabajamos en
estos temas, pero las mujeres no lo tienen claro porque les dan informaciones
contradictorias.” (Técnica responsable de programa de cribado)

En la carta de invitacion o en el folleto deberia mencionarse aspectos
del procedimiento de la prueba: manipulacién y posicién de las mamas, in-
comodidad o dolor que puede generar y su duracién. La informacién sobre
la cita deberia proporcionarse en una segunda carta.

“N.° 4:No sé, yo aqui, esto de la informacion sobre la cita es un poco complicado
porque la citacion se hace posteriormente a la, bueno, por lo que yo veo alli, de
cédmo se cita a la gente y tal, creo que tampoco aporta nada en la primera carta
(no?,1o mds normal serfa dar la informacién precisa y todo esto ya les va llegando,
posteriormente ya en una carta con cita dada.” (TER de programa de cribado)

La informacién sobre los resultados de la prueba debe restringirse a
indicar cudndo y de qué forma los recibird, sin explicar sus significados.

Se destaca asimismo la conveniencia de identificar al organismo res-
ponsable del programa de deteccién precoz.

“N.° 5: Eso si que lo veo importante, ya que son cartas y es importante saber

quién es quién te estd citando, si te estd citando pues, la autoridad sanitaria o las
Consejerias o lo que sea, o si no, pero la mujer lo tiene que tener claro, tiene que
tener alguien muy identificado...” (Técnica responsable de programa de cribado)
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5.2.3.3.2. Valoracién de la propuesta de recomendaciones basadas en la evi-
dencia sobre la comunicacion de resultados

A. Comunicacion de resultados normales

En la carta se deben utilizar expresiones que no dejen lugar a dudas en cuan-
to a que la mamografia no detect6 cdncer, como “sin sospecha de cancer” o
“no se han encontrado anomalias.”

“N.° 5:No, y seria ‘no se encuentra nada anormal’, en todo caso.” (Técnica
responsable de programa de cribado)

N.° 9:‘No se le ha detectado nada en la prueba realizada’ o ‘no se le ha
encontrado...” (Radi6logo)

N.° 2:Si, ‘anomalias ‘ (Cirujano)

N.° 9:‘Anomalias’, exactamente, ‘en la prueba realizada’, alguna cosa de esas.
(Radidlogo)

Ademas se debe indicar qué hacer en el supuesto de que presente sin-
tomas durante el intervalo de cribado.

B. Comunicacion de la necesidad de realizar pruebas de confirmacion diag-
nostica

Existe un claro consenso en que se debe indicar la conveniencia de
que esta informacioén se transmita a través de dos vias: de forma personal
(telefénica) y posteriormente por escrito, mediante la remision de una carta
al domicilio, ya que:

e La comunicacion solo por carta generaria en las destinatarias una
enorme ansiedad y preocupacion; el contacto personal, ademds de
tranquilizarlas, serviria también para aclarar dudas que asaltan a la
mujer en ese momento.

e Pero la comunicacién exclusivamente telefénica tampoco parece
recomendable, precisamente, la situacion de nervios a la que suele dar
lugar esta comunicacién, tendria como consecuencia que olvidasen
los aspectos relacionados con la cita.

Los profesionales no recomiendan informar acerca de las pruebas que
le van a realizar, pero si sobre cudndo recibira el resultado.
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“N.° 9:(...) ami me han dicho, ‘yo quiero saber lo que me van a hacer’ entonces
es ‘pero mire, es que es imposible saber lo que le van a hacer hasta que usted no
esté aqui y evaluamos el caso’, porque a una habra que hacerle una ecografia, a
otra habrd que hacerle un..., a bueno, pero claro, y no es facil tampoco transmitir
eso en una situacion de ansiedad, entonces yo creo que si es mejor la llamada
telefénica y decirle ‘pues mire, no se preocupe, tal, hay que hacer una prueba
complementaria, va a recibir una carta con la hora de visita y todo y tal, estos
dias’ y eso a lo mejor les tranquiliza mds, pero tampoco puedes dar mucha mas
informacién, porque td no sabes lo que le van a hacer.” (Radiélogo)

La comunicacién de la conveniencia de realizar un control intermedio
es complicada por lo dificil que resulta transmitir a la mujer la idea de que
aunque no se le ha detectado una anomalia si debe realizar un control mas
frecuente que el que realizan otras mujeres. Este tipo de recomendacion es
cada vez menos frecuente.

En cuanto a la aportacién de otras informaciones de interés, se destaca
la posibilidad de informar sobre las caracteristicas del aseguramiento en el
programa, ya que su cobertura inicial es universal, pero a partir del estable-
cimiento del diagndstico, la asistencia sanitaria corresponde a la modalidad
aseguradora de que se disponga.
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6. Discusion

A través del presente estudio se ha abordado el tema de la informacién
impresa que reciben (o que idealmente deberian recibir) las mujeres en los
programas de cribado cancer de mama. En sintesis se ha pretendido cono-
cer:

1. El estado de la cuestion en las distintas comunidades y ciudades
autéonomas de Espafia: ;qué materiales impresos existen para estos
efectos? ;qué informacion contienen?

2. El estado de la investigacién sobre todos aquellos aspectos de la
informacién impresa de especial relevancia para el proceso de
comunicacion entre los gestores del programa y sus usuarias.

3. La opinién de las usuarias del programa sobre la informacién
impresa que reciben durante las distintas fases del mismo. También
se ha recogido la opinién de profesionales sanitarios con diferentes
perfiles. En esencia, se ha pretendido averiguar si los materiales de
que disponen satisfacen o no las necesidades de informacion de las
mujeres asi como su opinioén sobre las recomendaciones establecidas
a partir de las dos investigaciones anteriores.

6.1. Discusion del método

Cada uno de los objetivos sefalados llevaba asociada una metodologia de
investigacion distinta. En cuanto al primer objetivo orientado a conocer el
estado de la cuestion de la investigacion a nivel internacional, se ha seguido
la metodologia de las revisiones sistemadticas. En el desarrollo de la investi-
gacion hemos tenido que salvar, no obstante, varias dificultades. La primera
tuvo que ver con la eleccién de la base de datos. Ante la incertidumbre de
qué bases serian las mas apropiadas, dado el cardcter multidisciplinar del
tema, se han utilizando criterios amplios y flexibles de forma que ninguna
investigacion potencialmente relevante quedara excluida. En concreto, la
eleccion de las bases de datos se ha realizado de forma que se cumplieran
cuatro criterios bésicos:

¢ Que en la biisqueda estuvieran contempladas no solo una sino varias
perspectivas o aproximaciones cientificas: Medicina, psicologia,
enfermeria, sociologia,...
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e Que la busqueda se realizase en varios idiomas: Inglés, espafiol y
portugués.

¢ Que la busqueda se centrara tanto en estudios cientificos publicados
como no publicados (literatura gris).

e Que la busqueda incluyera, ademds de los estudios cientificos
habituales, las revisiones sistematicas.

Esta decisién ha conducido a la obtenciéon de un nimero muy elevado
de investigaciones para la lectura de titulo y resumen, cercana a las cuatro
mil referencias bibliograficas, de las cuales serian, seleccionadas por dos re-
visores, tan solo unas pocas. Con un procedimiento de bisqueda mads restrin-
gido existirian mas riesgos de que alguna investigacion relevante no fuese
encontrada.

La metodologia de los estudios recuperados, en lineas generales, se
aleja mucho del ideal, que seria el ensayo controlado aleatorizado (ECA),
donde existe un grado de control maximo de las variables que podrian es-
tar interaccionando con los efectos de las variables del estudio. De manera
global, podriamos decir que, en este campo, se han utilizado dos tipos de
metodologias: una cuantitativa, en la que se utiliza sobre todo la metodo-
logia de encuestas y otra cualitativa, en la que se utilizan mayoritariamente
entrevistas individuales o grupales (grupos de discusion).

Una dificultad encontrada tenia que ver con la evaluacién de la calidad
de las investigaciones cualitativas. Los estudios cualitativos tienen un reco-
nocido valor en la investigacion evaluativa, ya que permiten comprender
los fenémenos con mayor profundidad, lo que hace que exista un interés
creciente en incorporar sus resultados en las revisiones sistemdticas. Pero
existen retos metodoldgicos importantes para su incorporacion a las revisio-
nes sistematicas, que tiene que ver con todas las etapas del proceso (acceso
y recuperacion de los estudios, evaluacion de la calidad y forma de sintetizar
los resultados) (78).

Para la evaluacion de la calidad de los estudios cualitativos de esta
revision se realiz6 una adaptacion del sistema de evaluacion que habian di-
seflado Goldsmith et al. (47) para su trabajo sobre informacién escrita en el
cribado de cancer de mama. En su revision, Goldsmith et al. (47) establecen
recomendaciones en funcién de la evaluacion de los estudios, pero otorga la
misma categoria a las recomendaciones basadas en estudios cualitativos o
cuantitativos, en funcién de sus escalas de calidad. Sin embargo, no existen
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otras clasificaciones del grado de recomendacion basadas en estudios cua-
litativos y, como en nuestra revision sistematica la mayor parte de las reco-
mendaciones se desprenden de estudios cualitativos, no se les ha asignado
un grado de recomendacion.

La revision se ha limitado a estudios con mujeres que al final del proce-
so no tenfan un diagndéstico de cancer de mama, ya que estas mujeres proba-
blemente necesitarian y demandarian mayor cantidad de informacién. Otra
limitacion del estudio es que en la revision no se han analizado estudios en
grupos especiales de usuarias,como mujeres de minorias culturales o lingiiis-
ticas o con discapacidad visual o cognitiva, aunque en la Ley de Autonomia
del Paciente (33), en las Guias europeas (40) se recoge que la informacién
debe adecuarse a las necesidades individuales de las usuarias. Por esta razén
también seria necesario explorar las necesidades de estos grupos especiales
de mujeres.

Para el analisis de los contenidos de los materiales impresos que esta-
ban siendo utilizados en los programas espafioles se ha seguido un protocolo
estandarizado de contacto y solicitud de dichos materiales a los responsa-
bles de los 19 programas del cribado. El check-list de caracteristicas de infor-
macion se elabor6 basandose en los estudios de andlisis de contenidos (40,
47,57, 61, 63,75-77) recogidos en la revision sistemdtica para homogeneizar
la obtencion de los resultados. Finalmente un programa no envié ningtin
material, por lo que el andlisis global de la informacién se realizé sobre 18
programas. Ademads, como no todos los programas disponian del mismo tipo
de material informativo, los calculos se realizaron sobre el material informa-
tivo disponible y no sobre el total de los programas.

Para la consecucion del tercer objetivo, consistente en someter a discu-
sion de las usuarias de los programas de cribado espafioles y de diversos pro-
fesionales sanitarios los pormenores de la informacion que se les ha ofrecido
durante el proceso del cribado asi como su opinién sobre las recomendacio-
nes elaboradas a partir de las investigaciones anteriores, se ha empleado la
técnica cualitativa de grupos focales. Para ello se han formado dos grupos
de discusién de usuarias en dos CCAA y uno de diferentes profesionales
sanitarios procedentes de varias CCAA.

Se ha utilizado este recurso metodoldgico con la finalidad de conocer
en profundidad las explicaciones subyacentes, percepciones, sentimientos y
opiniones de los destinatarios del programa. Los grupos focales ofrecen una
informacién muy importante sobre aspectos que no se pueden explorar fa-
cilmente con estudios cuantitativos (opiniones, necesidades y preferencias),

INFORMACION A USUARIAS SOBRE EL CRIBADO DE CANCER EN LA MUJER: EVALUACION DE LA
SITUACION ACTUAL Y ESTABLECIMIENTO DE ESTANDARES DE INFORMACION BASADA EN LA EVIDENCIA. 1 109



pero no permiten la generalizacién de sus resultados. No se ha pretendido
una descripcidn cuantitativa sobre como son o se perciben las cosas con la
intencion de extrapolar los resultados al conjunto de la poblacidn, sino que
se ha pretendido encontrar una explicacion cualitativa del porqué de esas
percepciones y conductas, basdndose para ello en el andlisis e interpretacion
del significado simbdlico y latente de lo que las mujeres dicen sobre la in-
formacion que reciben del programa de cribado y sobre la que les gustaria
recibir, como lo dicen e incluso lo que a veces callan.

Por otra parte también parecia importante conocer la valoracién de
profesionales sanitarios con un papel relevante en la transmision de la infor-
macioén sobre el cribado a las mujeres. Para ello también se utilizo la técnica
del grupo focal y se invit6 a participar a profesionales con diferentes perfiles
para tener un mayor abanico de experiencia de relacién con las mujeres, lo
que permitiria analizar diferentes demandas de informacién de las mujeres
en funcidn del perfil profesional del interlocutor.

6.2. Discusion de resultados

El objetivo de los programas de cribado de cancer de mama es reducir
la mortalidad y para conseguirlo es necesaria una elevada participacion de
las mujeres, pero los programas deben difundir informacién clara y precisa,
en la que se indique tanto los beneficios como los riesgos de participar, res-
petando asi en principio de autonomia del paciente (40). Esto permite a las
usuarias crear unas expectativas realistas sobre el programa (1), ofrecién-
dole la oportunidad de una toma de decisiéon informada. Esta informacion,
segun las Guias europeas (40), debe estar basada en la evidencia, adecuarse
a las necesidades individuales y debe ser imparcial, accesible y respetuosa.

La informacién sobre los programas de cribado de cdncer de mama es
transmitida directamente a las usuarias a través de diferentes medios, como
cartas, folletos, teléfono, conversaciones personales, videos o internet. El
modo més habitual de comunicacion de los programas de cribado es a través
de cartas y folletos (18).

En los grupos focales las usuarias expresan sentirse desinformadas y
solicitan mas informacion sobre diferentes aspectos de la deteccidn precoz,
aunque consideran que esta informacidn influye poco en la participacion,
ya que reciben informacion por otras vias: medios de comunicacién, reco-
mendacién facultativa, entorno préximo... En el grupo de profesionales sa-
nitarios se considera que existe una suficiente difusién publicitaria de los
programas de cribado y se sefiala a los médicos como responsables de que
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las mujeres no reciban una informacion adecuada sobre el significado de la
deteccion precoz.

Varios de los estudios revisados recomiendan ofrecer la informacién en
dos bloques: el momento de invitacion (a través del folleto y la carta de in-
vitacién) y el momento de rellamada (a través de la carta para realizar prue-
bas de confirmacién diagndstica) (47,72). Esta distribucion permite adecuar
la informacion a las necesidades de las usuarias en cada fase del programa.
Al igual que en otros muchos paises (18), todos los programas espaiioles de
cribado de cdncer de mama ofrecen informacién escrita en el momento de
invitacién: 17 programas disponen de una carta de invitacién (la mayoria
con una cita prefijada) y 13 de folleto informativo. En cuanto a la fase de
rellamada, solo 8 programas espafoles utilizan la carta como medio para
comunicar la necesidad de realizar pruebas de confirmacion diagndstica, si
bien la mayor parte comunican los resultados negativos por carta.

Aunque la mayoria de los programas de cribado europeos y de otros
paises (como Australia, Canada y Japdon) utilizan cartas de invitacion, no se
han encontrado estudios que analicen su contenido. No obstante, tanto las
Guias europeas como otros estudios consideran que las necesidades bésicas
de informacién para invitar a la participacién podrian satisfacerse con el
envio de una carta de invitacién y un folleto adicional (40, 47).

Segtin se desprende de los estudios analizados en la revision sistemati-
ca (57-59), los folletos son una herramienta adecuada y eficiente para trans-
mitir informacioén general sobre el cdncer de mama y el programa de criba-
do. Seis de los programas de cribado espafioles no enviaron ningtn folleto
informativo. En los grupos focales de usuarias se valord positivamente la
edicién de folletos informativos de los programas, aunque solo una partici-
pante recordaba haberlo recibido. Las usuarias apuntaron que la difusion de
la informacion deberia ser previa a la edad de inicio de la particion en el pro-
grama y que preferian recibir la informacién en mas de una ocasiéon, aunque
resultara redundante. No disponemos de informacién sobre si los folletos se
envian con las cartas de invitacion, si se hace en todas las ocasiones en que
las mujeres son invitadas a participar o si estdn disponibles en el momento
de realizar la mamografia.

Aunque los folletos permiten incrementar significativamente el cono-
cimiento de las mujeres sobre aspectos relevantes para la toma de decision
informada a un coste asumible por los programas de cribado, un porcentaje
elevado de mujeres no comprenden bien el significado de algunos puntos
informativos relevantes (57-59). Por esta razon, los programas deberian fa-
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cilitar informacién complementaria, tanto para resolver dudas como para
ampliar informacién. En los grupos focales, las usuarias prefieren la via tele-
fénica para obtener informacién complementaria, ya que reconocen su esca-
sa familiaridad con el uso de las nuevas tecnologias, aunque no descartan el
uso en el futuro de paginas web. Solo dos programas espafioles no disponen
de informacién en Internet, aunque existe una gran dificultad en el acceso,
incluso para usuarios habituales, el contenido de las paginas web es muy
heterogéneo y la actualizacion variable.

En la revision sistemadtica se recogen guias sobre qué informacién debe
aportar el folleto de invitacion, centrada en el cincer de mama, el programa
de cribado, la poblacién objetivo, el intervalo de cribado, la prueba de criba-
do, las pruebas de confirmacion diagnéstica, el tratamiento y como obtener
mas informacion (47).

Los contenidos esenciales sobre la enfermedad son su descripcion, su
incidencia y mortalidad, el riesgo de padecer o morir por cancer de mama,
sus factores de riesgo, la existencia de tratamientos eficaces y su superviven-
cia. En el andlisis de situacion de los programas espafoles, 14 programas
incluyen informacién sobre el cdncer de mama, 7 sobre factores de riesgo,
6 sobre la incidencia, solo 2 sobre el riesgo de morir por cdncer de mama y
ninguno sobre mortalidad o supervivencia. En los grupos focales las usuarias
no muestran interés por informacién como la incidencia o la mortalidad del
cancer de mama, pero si sobre aspectos beneficiosos como la reduccion de
la mortalidad, aunque sin utilizar datos numéricos. Este rechazo a la infor-
macion parece reflejar miedo a la enfermedad. En el grupo de profesionales
habia discrepancias puesto que unos pensaban la informacién previa debe
centrarse en el programa y la prueba y otros que es muy importante infor-
mar sobre la incidencia y prevalencia del cdncer de mama.

Todos los programas informan de los objetivos del programa pero solo
tres informan sobre el significado de la deteccion precoz, aunque en los gru-
pos focales, tanto de usuarias como de profesionales sanitarios, se puso de
manifiesto que las mujeres confundian cribado con prevencion. También en
la revisién sistemadtica se observa un porcentaje elevado de mujeres que no
comprenden que el cribado no previene el cincer de mama, pese a la infor-
macion recibida (57-59).

Dos programas no mencionan en su material informativo la poblacién
diana del programa o el intervalo de cribado. En los dos grupos focales las
mujeres demostraron un conocimiento impreciso sobre estos dos aspectos
fundamentales del programa de cribado. Pudiera ser, como apuntan los pro-
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fesionales sanitarios, que las mujeres reciban mensajes contradictorios des-
de fuera de los programas en los que se recomiende realizar mamografias a
edades mas tempranas y con mayor frecuencia. Por tanto, tanto las usuarias
como los profesionales proponen que en la informacion se incluyan los mo-
tivos por los que se ha elegido la poblacion diana y el intervalo de cribado.

Ademsds en el grupo de profesionales sanitarios se apunta a que los
médicos, tanto de atencion primaria como de especializada, deben disponer
de informacién adecuada para que no transmitan mensajes erroneos sobre
la edad de inicio del cribado o sobre el intervalo entre cribados. De esta
forma se evitarian un exceso en la frecuencia de las exploraciones y el inicio
demasiado precoz del cribado. Con respecto a la poblacién objetivo, creen
que debe insistirse en que la poblacién objetivo de los programas son muje-
res sanas y que si presentan sintomas deben acudir a su médico y seguir los
cauces diagndsticos habituales.

En cuanto a los aspectos logisticos del programa, los 18 programas
aportan informacion sobre la cita, 16 de ellos especifican lo que es necesario
llevar (documentacion y ropas) y 15 como prepararse para la mamografia.
En los grupos focales de usuarias se considera importante incluir consejos
dtiles acerca de la ropa y las condiciones para realizar la prueba. También les
parece relevante que se recuerde la necesidad de informar sobre el cambio
de domicilio.

En lo que se refiere a la informacion sobre la mamografia, en la revi-
sion sistemadtica se recoge que los contenidos informativos esenciales sobre
la mamografia son en qué consiste (66, 69, 70), el procedimiento (47, 66-70)
los beneficios y riesgos o efectos adversos (64,69, 79). Esta informacion esta
reflejada en el material informativo de la mayoria de los programas espa-
fioles, excepto en lo que hace referencia a los efectos adversos. En el grupo
focal de profesionales estdn de acuerdo con estos contenidos. En los grupos
focales las mujeres prefieren que la informacion sobre el procedimiento y
los inconvenientes de la mamografia (incomodidad, dolor) se la proporcione
la TER oralmente en el momento de realizar la mamografia.

La informacién sobre los beneficios y riesgos del programa se consi-
dera esencial para facilitar la participacién informada en los programas de
cribado (61, 62). En el analisis del material impreso de los programas es-
pafioles solo un programa menciona expresamente que existan ventajas e
inconvenientes derivados de la mamografia. Se ha comprobado el déficit
de informacién sobre los riesgos ya que ningin programa aporta informa-
cién sobre la posibilidad de sobrediagndstico, sobretratamiento y resultados
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falsos positivos, un programa informa sobre la posibilidad de obtener un
resultado falso negativo y siete sobre el efecto de la radiacion. Este déficit
de informacion también se pone de manifiesto en los estudios de andlisis de
contenidos recogidos en la revision sistematica. La informacién sobre ries-
gos es dificil de comprender y para facilitar su comprensiéon se recomienda
el uso de pictogramas, de nimeros absolutos y de tasas con denominadores
fijos y no usar nimeros decimales (48, 50-52). Tampoco se recomienda el uso
de términos como falso positivo o falso negativo.

Las mujeres y los profesionales sanitarios de los grupos focales conside-
ran la informacion sobre los riesgos dificil de comprender y valoraron posi-
tivamente el uso del pictograma para la comprension de conceptos como los
resultados falsos positivos y falsos negativos. A pesar de la aplicacion de estas
recomendaciones (uso de pictogramas, uso de denominadores constantes...),
pudimos comprobar en el desarrollo de los grupos focales, que esta informa-
cién resulta dificil de entender, malinterpretando su significado en diversas
ocasiones, especialmente los datos de probabilidad condicionada (sensibili-
dad, especificidad...). Esta dificultad de comprensién ya se habia recogido en
diversas publicaciones sobre como informar de riesgos (47,49-53).

No existe consenso en los grupos focales de mujeres en cuanto a la
forma de presentacion de los datos numéricos, unas se decantan por los nu-
meros absolutos y otras por los porcentajes. Estdn de acuerdo en la utiliza-
cién de nimeros enteros, por lo que en tasas pequefias se decantan por el
uso de denominadores constantes y multiplos de 10 (70 por 100 000), que
son formas ampliamente recomendadas en los estudios de comunicacién de
riesgos. En cualquier caso las mujeres manifestaron que preferian no cono-
cer esta informacién, porque podia retraerlas de participar en el cribado por
el miedo.

En diversos estudios de la revision sistemética se recomienda anticipar
la informacidén sobre la necesidad de hacer pruebas de confirmacion diag-
ndstica para minimizar la ansiedad que puede provocar después el recibir
ese resultado (64, 66, 72). Aproximadamente la mitad de los programas in-
forman de la posibilidad de necesitar pruebas de confirmaciéon diagnoéstica.
En los grupos focales muchas mujeres no consideran oportuno que se infor-
me sobre la posible necesidad de realizar pruebas de confirmacién diagnés-
tica, aunque de todas las mujeres solo una habia tenido que realizar pruebas
de confirmacién diagndstica previamente.

En cuanto a otras informaciones adicionales, en tres de los folletos ana-
lizados se incluye informacién sobre autoexploracién mamaria, aunque en
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la actualidad no se aconseja su practica para la deteccién precoz de céncer
de mama (80). Tampoco suele ofrecerse informacién sobre aspectos cada
vez mas relevantes, como la confidencialidad de datos o sobre el consenti-
miento informado.

En los grupos focales de usuarias de los programas y profesionales se
recogen preferencias que no se reflejan en las recomendaciones extraidas de
la revision sistemdtica. Consideran que la informacion se debe proporcionar
a través de mensajes positivos y tranquilizadores, para evitar desmotivar a
las potenciales participantes del programa. Desde la psicologia de la comu-
nicacién se he estudiado la relacién existente entre mensajes que evocan
temor y la eficacia del mensaje. Existe evidencia de que la relacién entre
miedo y eficacia del mensaje tiene forma de U invertida (81), es decir, que
“cierto grado de miedo incrementa la eficacia del mensaje, pero si se traspa-
sa un cierto umbral de miedo la eficacia del mensaje no solo no se incremen-
ta sino que disminuye.”

En la revision sistematica (74) se refleja la necesidad de adaptacion de
la terminologia médica al lenguaje cotidiano, para facilitar la comprension
de los mensajes a las mujeres de todos los niveles educativos, algo con lo
que estan de acuerdo las mujeres que participaron en los grupos focales.
En el grupo focal de profesionales se propone que facilitar la informacién
escalonadamente en dos niveles, un primer nivel més bésico y un segundo
nivel mas complejo.

En cuanto al formato de los folletos de los programas de céncer de
mama en Espafa, se pudo comprobar en el anélisis llevado a cabo, que la
mayor parte del material se rige por las recomendaciones existentes (42).
Este aspecto no fue explorado en los grupos focales.

Respecto a la comunicacion de los resultados de la mamografia, los
grupos focales de mujeres mostraron su preferencia por recibirlos a través
del médico de cabecera, ya que les aclarard mejor todas sus dudas, especial-
mente si deben realizar pruebas de confirmacion diagndstica. Los profesio-
nales proponen hacerlo por una doble via: la carta y una llamada telefénica
que permita a la mujer expresar sus dudas. En Espafia los programas suelen
utilizar la carta para comunicar los resultados normales pero es menos fre-
cuente su uso cuando es necesario realizar pruebas de confirmacién diag-
nostica.

En los grupos focales de mujeres se concede gran importancia a la ra-
pidez con la que se comunican los resultados, aunque este aspecto ya suele
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ser tenido en cuenta en los programas de cribado ya que el tiempo de espera
de los programas es un criterio de garantia de calidad (15).

En la comunicacion de resultados normales los grupos focales de mu-
jeres prefieren que se use el término “normal”, que no deja lugar a dudas,
en lugar del término “negativo”. El grupo focal de profesionales propone
utilizar expresiones que no dejen lugar a dudas de que no se detect6 cancer,
como “sin sospecha de cancer” en lugar de “normal”, por la posibilidad de
que se hayan detectado lesiones benignas.

Tanto las usuarias como los profesionales sanitarios creen necesario
que, en la carta de resultados normales, se informe del intervalo para la si-
guiente invitacion y de qué hay que hacer en caso de presentar sintomas en
el mismo.

En general, las usuarias que deben someterse a pruebas de confirma-
cién diagndstica (rellamada) suelen sufrir danos emocionales y ansiedad
ante el temor de padecer un cdncer de mama. Por esta razén Goldsmith et
al. (47) proponen que se envie un folleto informativo junto con la carta de
resultados y elaboran una serie de criterios sobre los contenidos que deben
tener las cartas y los folletos de rellamada con en fin de minimizar los dafios
emocionales. También proponen que en el folleto de invitacién se haga men-
cién de la posibilidad de la rellamada, ya que la mujer espera que eso pueda
OCUrTir se preocupard menos.

Lo que més ayuda a tranquilizar a las usuarias es conocer los motivos
de la rellamada (72), describir la prueba, ofrecerle la posibilidad de poner-
se en contacto con personal sanitario para comentar sus dudas, transmitir
mensajes tranquilizadores del tipo “la gran mayoria de las mujeres a las que
vuelve a citar tienen mamas normales” e informarla de cuando va a recibir
los resultados. Otros factores incrementan la preocupacién como recibir la
carta el sdbado, tiempo de espera largo entre la carta y la cita, mensajes
vagos sobre los motivos, mensajes como “no hay que alarmarse” o usar la
palabra cancer.

En las cartas de rellamada analizadas no se facilita informacién para
minimizar los dafios emocionales y solo un programa ofrece la posibilidad
de asesoramiento del personal sanitario. En los grupos focales de usuarias,
las mujeres prefieren recibir esta informacion a través del médico de cabece-
ra u otro profesional del programa de cribado que a través de una carta o de
una llamada telefénica. Quieren recibir mensajes claros y tranquilizadores.
Por el contrario en el grupo de profesionales sanitarios se decantan por una
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doble via de informacién, inicialmente de forma personal, a través de una
llamada telefonica, y posteriormente por carta.

A pesar de que los estudios recomiendan que se ofrezca la posibilidad
de ponerse en contacto con algin miembro del personal sanitario que va a
atenderle para asesorarle e todo aquello que necesite (72), y las mujeres y
los profesionales de los grupos focales llevados a cabo lo valoren positiva-
mente, tan solo un 5,5% de los programas recoge en su material informativo
esta posibilidad.

En la tabla 14 se muestran todas las recomendaciones recogidas en la
revision sistematica junto con el estudio en el que se sustentan. Ademads se
recoge la clasificacién de las recomendaciones que habian elaborado Golds-
mith et al. para el programa de cribado de cancer de mama de Gran Bretafia
(47). Posiblemente este listado permita abrir lineas de trabajo multidisci-
plinares para la elaboracién de guias de comunicacion en los programas de
cribado, explorando las recomendaciones sobre las que no existe evidencia.

Para finalizar no deber olvidarse que una informacién bien elaborada
es un paso muy importante para conseguir una participacion informada en
los programas de cribado pero no la garantiza, ya que hay muchos factores
que influyen en la mujer para tomar la decisién (31).
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7.

Conclusiones y recomendaciones

Toda la informacién proporcionada desde los programas de cribado
debe basarse en la mejor evidencia posible.

La informacién escrita (cartas, folletos) es adecuada para transmitir
informacién general sobre la enfermedad y el programa de cribado.

Las necesidades basicas de informacion para invitar a la participa-
cion podrian satisfacerse con el envio de una carta de invitacién y un
folleto informativo adicional. Podria facilitarse un segundo nivel de
informacién para usuarias que demandan mas informacion.

El folleto informativo es un método eficiente para mejorar el cono-
cimiento de las usuarias sobre el cribado. No todos los programas de
cribado espaifioles disponen de €l, aunque es valorado positivamente
por las usuarias.

La informacidén sobre el cribado de cdncer de mama deberia difun-
dirse a las mujeres antes de la edad de inicio de participacion en el
programa.

El folleto de invitacion deberia disponer de informacién sobre el
cancer de mama, el programa de cribado, la poblacién objetivo, el
intervalo de cribado, la prueba de cribado (naturaleza, propésito, pro-
cedimiento, validez, beneficios, riesgos y resultados), las pruebas de
confirmacién diagnéstica, el tratamiento y cémo obtener més infor-
macion.

En los programas de cribado se proporciona muy poca informacion
sobre los riesgos del cribado, pese a que la informacién sobre bene-
ficios y riesgos es un pilar fundamental para facilitar la participacion
informada.

Existe gran dificultad para transmitir de forma comprensible la infor-
macion sobre riesgos. El uso de pictogramas facilita la comprension
de los riesgos.

Las usuarias participantes en los grupos de discusion prefieren recibir
los resultados a través del médico de cabecera, especialmente cuando
deben realizar pruebas de confirmacién diagndstica.
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En las cartas de cita para las pruebas de confirmacién diagndstica es
necesario incluir informacién para minimizar los dafios emocionales.

Es necesaria la realizacién de mds investigacion de calidad sobre el
proceso de comunicacién escrita de los programas de cdncer de mama,
para poder garantizar la participacion informada de las mujeres en
los programas de cribado.

Seria necesario disefiar estrategias, en las que se cuente con las
usuarias, para elaborar un material de informacién escrita acorde a
sus expectativas y necesidades.

Aunqueenlaactualidad las mujeres de la poblacién objetivo estdn poco
familiarizadas con las nuevas tecnologias, seria necesario potenciar el
disefio de paginas web facilmente accesibles,donde obtener diferentes
niveles de informacién, en funcidon de las necesidades de las usuarias.
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Tabla 14: (cont.) Recomendaciones de informacién para los programas de cribado de cancer de mama
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Se recomienda que los distintos materiales impresos utilizados en los pro-
gramas de cribado de cdncer de mama se ajusten en la medida de lo posible
a las caracteristicas de la tabla 15 (42):
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Tabla 15. (cont.) Recomendaciones sobre el formato del material impreso
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Anexo A. Estrategia de busqueda

El periodo de busqueda en las distintas bases de datos se extendié desde el
1 de enero de 1990 hasta el 31 de diciembre de 2007.

1. Bases de datos especificas revisiones

sistematicas:
Cochrane Library Plus y Base de datos del NHS Centre for Reviews and
Dissemination. En esta tltima se incluyen las bases de datos HTA (Health
Technology Assessment) que contiene informes de evaluacion, DARE (que
contienen revisiones de efectividad).

Cochrane Library Plus:

#1. ((informed next choice) AND (breast next cancer))
#2. (health next knowledge) AND (breast next neoplasms) AND screening

Limites: 1990 (1) a 2007 (12)

DARE:
#1. MeSH Information Dissemination QUALIFIERS MT EXPLODE 12

#2. MeSH Health Knowledge, Attitudes, Practice EXPLODE 1 2
#3. Health AND Knowledge*

#4. information AND dissemination*

#5. brochure*

#6. pamphlet*

#7. booklet*

#8. leaflet*

#9.#1 OR #2 OR #3 OR #4 OR #5 OR #6 OR #7 OR #8
#10. MeSH Mass Screening EXPLODE 123456

#11. screen*

#12. test*

#13. #10 OR #11 OR #12

#14. MeSH Breast Neoplasms EXPLODE 12
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#15. neoplasm*

#16. cancer*

#17. tum?r*

#18. MeSH Neoplasms EXPLODE 1
#19. #15 OR #16 OR #17 OR #18
#20. breast

#21. #19 AND #20

#22. #14 OR #21

#23. #9 AND #13 AND #22

Limites: 1990 (1) a 2007 (12)

2. Bases de datos generales:

MEDLINE (PubMed):
#1. “Breast”[Mesh] OR breast[TTAB] OR mamm*[TIAB] OR
mammogram*[TIAB]

#2. “Neoplasms”’[Mesh] OR neoplas*[TIAB] OR cancer*[TIAB]
OR disease*[TTAB] OR malignan*[TIAB] OR tumor*[TIAB] OR
tumour*[TIAB] OR carcino*[TIAB] OR adenocarcin*[TIAB] OR
metast*[TIAB]

#3.#1 AND #2

#4. “breast neoplasms”[Mesh]
#5.#3 OR #4

#6. “Mass Screening”[Mesh]
#7. #5 AND #6

#8. pamphlet*[TIAB] OR brochure*|TIAB] OR leaflet*[TIAB]
OR letter*| TIAB] OR Information leaflet*[ TTAB] OR information
disseminat*[ TIAB] OR risk communication[TTAB] OR written
information[TIAB] OR informed uptake[TIAB]

#9.#7 AND #8

#10. consumer*[TIAB] OR patient*| TIAB] OR client*[TIAB] OR
recipient*[ TIAB] OR adult*[ TIAB]

#11. adher*[TIAB] OR consent*[TIAB] OR choice*[TIAB] OR
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compliant*[TIAB] OR accept*[TIAB] OR right*[TIAB] OR
anxi*[TIAB] OR fear*[TIAB]

#12. #10 AND #11

#13. woman*[TIAB] OR women*[TIAB] OR female*[TIAB]
#14. #12 AND #13

#15.#7 AND #14

#16. “Patient Acceptance of Health Care”[Mesh] OR “Attitude to
Health”[Mesh] OR “Health Behavior”[Mesh] OR “Health Knowledge,
Attitudes, Practice”[Mesh] OR “Health Education”[Mesh]

#17. information need*[TTAB] OR attitude*[TTAB] OR attend*[TIAB]
OR cancer information[TIAB] OR perception*| TTAB] OR
knowledge[TIAB] OR health belie*[TIAB]

#18.#16 OR #17
#19. #9 AND #17
#20. #15 OR #19
Limites: 1990(1) a 2007(12)

EMBASE (Elsevier)

#1. ‘breast’/exp OR breast:ti,ab OR mamm*:ti,ab OR
mammogram¥*:ti,ab

#2. ‘neoplasm’/exp OR neoplas*:ab,ti OR cancer*:ab,ti OR disease*:ab,ti
OR malignan*:ab,ti OR tumor*:ab,ti OR tumour*:ab,ti OR
carcino*:ab,ti OR adenocarcin*:ab,ti OR metast*:ab,ti

#3.#1 AND #2

#4. ‘breast tumor’/exp
#5.#3 OR #4

#6. ‘mass screening’/exp
#7.#5 AND #6

#8. pamphlet*:ti,ab OR brochure*:ti,ab OR leaflet*:ti,ab OR letter*:ti,ab
OR (information:ti,ab AND leaflet*:ti,ab) OR (information:ti,ab

AND disseminat*:ti,ab) OR (risk:ti,ab AND communication:ti,ab )

OR (written:ti,ab AND information:ti,ab) OR (informed:ti,ab AND
uptake:ti,ab)
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#9. #7 AND #8

#10. consumer*:ab,ti OR patient*:ab,ti OR client*:ab,ti OR
recipient*:ab,ti OR adult*:ab,ti

#11. adher*:ab,ti OR consent*:ab,ti OR choice*:ab,ti OR
compliant*:ab,ti

#12. #10 AND #11

#13. woman*:ab,ti OR women*:ab,ti OR female*:ab,ti
#14.#12 AND #13

#15. #7 AND #14

#16. ‘patient attitude’/exp OR ‘attitude to health’/exp OR ‘health
behavior’/exp OR ‘health education’/exp

#16. (information:ab,ti AND need*:ab,ti) OR attitude*:ab,ti
OR attend*:ab,ti OR cancer:ab,ti AND information:ab,ti OR
perception*:ab,ti OR

knowledge:ab,ti OR health:ab,ti AND belie*:ab,ti

#17.#16 OR #17

#18. #7 AND #17

#19.#9 OR #15 OR #18

Limites: 1990 (1) a 2007(12))

Isi web of knowledge-Social science indicators

#1. Topic=(breast* OR mamm®* OR mammogram®*) OR Title=(breast*
OR mamm* OR mammogram*)

#2. Topic=(neoplas* OR cancer* OR disease* OR malignan* OR
tumor* OR tumour* OR carcino* OR adenocarcin* OR metast*) OR
Title=(neoplas* OR cancer* OR disease* OR malignan* OR tumor*
OR tumour* OR carcino* OR adenocarcin* OR metast*)

#3.#2 AND #1

#4. Topic=(BREASTCANCER OR BREASTCARCINOMA
OR BREASTCARCINOMAS OR BREASTTUMOR OR
BREASTTUMOUR)

#5.#3 OR #4

#6. Topic=(“mass screening”)
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#7. #5 AND #6

#8. Topic=(pamphlet* OR brochure* OR leaflet* OR letter* OR
“Information leaflet*” OR “information disseminat®*” OR “risk
communication” OR “written information” OR “informed uptake”)
OR Title=(pamphlet* OR brochure* OR leaflet* OR letter* OR
“Information leaflet*” OR “information disseminat®*” OR “risk
communication” OR “written information” OR “informed uptake”)

#9. #7 AND #8

#10. Topic=(consumer* OR patient* OR client* OR recipient* OR
adult*) OR Title=(consumer* OR patient* OR client* OR recipient*
OR adult*)

#11. Topic=(adher* OR consent* OR choice* OR compliant* OR
accept* OR right* OR anxi* OR fear*) OR Title=(adher* OR consent*
OR choice* OR compliant* OR accept* OR right* OR anxi* OR fear*)

#12. Topic=(woman* OR women* OR female*) OR Title=(woman* OR
women* OR female*)

#13. #10 AND #11 AND #12
#14. #7 AND #13

#15. #9 OR #14

Limites: 1990 (1) a 2007 (12)

Psycinfo (CSA):
1. TI=breast OR AB=breast

2. TI=mammogra* OR AB=mammogra*

3. DE=‘Breast’ explode

4. DE="Mammography’ explode

S5.#1 or #2 or #3 or #4

6. TI=(breast neoplas*) OR AB=(breast neoplas*)

7. TI=( breast cancer*) OR AB=( breast cancer*)

8. TI=(breast disease*) OR AB=( breast disease*)

9. TI=(breast malignanc*) OR AB=( breast malignanc*)
10. TI=( breast tumo?r*) OR AB=( breast tumo?r*)

11. TI=( breast carcinom*) OR AB=( breast carcinom*)

INFORMACION A USUARIAS SOBRE EL CRIBADO DE CANCER EN LA MUJER: EVALUACION DE LA
SITUACION ACTUAL Y ESTABLECIMIENTO DE ESTANDARES DE INFORMACION BASADA EN LA EVIDENCIA. 1 147



12. TI=( breast adenocarcin*) OR AB=( breast adenocarcin*)
13. DE="Breast-Neoplasms’ explode

14. #6 or #7 or #8 or #9 or #10 or #11 or #12 or #13

15.#5 or #14

16. DE="Health-Screening’ explode

17.#15 and #16

18. #15 or #17

19. T1= (pamphlet* or brochure* or leaflet* or letter* or “information
leaflet*” or “information disseminat*” or “risk communication” or
“written information” or “informed uptake”) OR AB= (pamphlet* or
brochure* or leaflet* or letter* or “information leaflet*” or “information
disseminat*” or “risk communication” or “written information” or
“informed uptake”)

20. #18 and #19

21. DE="Health-Care-Ultilization’ explode
22.#18 and #21

23. DE="Health-Behavior’ explode
24.#18 and #23

25. DE="Health-Attitudes’ explode
26.#18 and #25

27. DE="Health-Knowledge’ explode
28.#18 and #27

29. DE="Health-Education’ explode

30. #18 and #29

31. DE=‘Client-Education’ explode
32.#18 and #31

33. DE=‘Health-Promotion’ explode
34.#18 and #33

35.#22 or #24 or #26 or #28 or #30 or #32 or #34
36. TI=uptake OR AB=uptake

37.#18 and #36
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38. TI=information need* OR AB=information need*
39.#18 and #38

40. TI=attitude®* OR AB=attitude*

41. #18 WITHINS #40

42. TI=attend* OR AB=attend*

43.#18 WITHIN4 #42

44.TI= (cancer information) OR AB=(cancer information)
45.#18 and #44

46. TI=perception* OR AB=perception*

47.#18 WITHINS #46

48. TI=understand* OR AB=understand*

49. #18 WITHIN4 #48

50. TI=knowledge or AB=knowledge

51. #18 WITHIN4 #50

52.TI=(health belie*) OR AB=(health belie*)

53.#18 WITHIN4 #18

54. Tl=fear* OR AB=fear*

55.#18 WITHIN4 #54

56.#37 or #39 or #41 or #43 or #45 or #47 or #49 or #51 or #53 or #55
57.#20 or #35 or #56

58. genetic near (test* or assessment or counseling)

59. #57 not #58

Cinahl (EBSCO):

#1. AB breast or TI breast or AB mammogra* or TI mammogra* or
(MH “Breast+”) or (MH “Mammography”)

#2. AB breast neoplasm* or TI breast neoplasm*
#3. AB breast cancer* or TI breast cancer*
#4. AB breast disease* or TI breast disease*

#5. AB breast malignanc* or TI breast malignanc*
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#6. AB breast tumo?r* or T1I breast tumo?r*

#7. AB breast carcinom* or TI breast carcinom*

#8. AB breast adenocarcin* or T1 breast adenocarcin*

#9. (MH “Breast Neoplasms+”)

#10. #1 OR #2 OR #3 OR #4 OR #5 OR #6 OR #7 OR #8 OR #9
#11. (MH “Health Screening+”)

#12. #10 AND #11

#13. #10 OR #12

#14. AB ( pamphlet* OR brochure* OR leaflet* OR letter* OR
information leaflet* OR sheet* OR information disseminat* OR risk
communication OR written information OR informed uptake )

#15. TI ( pamphlet* OR brochure* OR leaflet* OR letter* OR
information leaflet* OR sheet* OR information disseminat* OR risk
communication OR written information OR informed uptake )

#16. #14 OR #15
#17. #13 OR #16

#18. AB ( consumer OR patient* OR client* OR recipient* OR adult* )
or TI ( consumer OR patient* OR client* OR recipient* OR adult* )

#19. AB ( wom?n OR female* ) or TT ( wom?n OR female*)
#20. #18 AND #19

#21. AB ( adher* OR consent* OR choice* OR compliant* OR accept*
OR right* OR anxi* OR fear* OR understand* ) or TI ( adher* OR
consent* OR choice* OR compliant* OR accept* OR right* OR anxi*
OR fear* OR understand* )

#22. #20 AND #21

#23. (MH “Patient Education+”) OR (MH “Attitude to Health+”) OR
(MH “Health Knowledge”)OR (MH “Health Behavior+")

#24. #22 AND #23

#25. AB uptake or TT uptake

#26. #17 AND #25

#27. AB information need and TT information need

#28. #17 AND #27
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#29. AB attitude* and TT attitude*

#30. #17 AND #29

#31. AB attend* and TI attend*

#32. #17 AND #31

#33. AB cancer information and TI cancer information
#34. #17 AND #32

#35. AB perception or T1 perception

#36. #17 AND #34

#37. AB understand* or TI understand*

#38. #17 AND #36

#39. AB knowledge and TI knowledge

#40. #17 AND #38

#41. AB health belie* or TT health belie*

#42. #17 AND #40

#43. #26 OR #28 OR #30 OR #32 OR #34 OR #36 OR #38 OR #40 OR #42
#44. (test* OR assessment OR consueling ) and genetic
#45. #43 NOT #44

Limites: 1990 (1) a 2007 (12)

3. Bases de datos del CSIC: ISOC-psicologia,
ISOC - Sociologia y CC. Politicas e IME:

#1. Descriptores=""cancer de mama”’, Campos basicos="cribado”

#2. Descriptores="neoplasias del cuello uterino”, Campos
basicos="cribado” (no arroja resultados)

4. Buscadores generales:

De modo adicional se ha recogido informacién general localizada a
través de buscadores generales como el google académico.

El resultado de todas estas busquedas fue volcado en el gestor de
referencias bibliogréficas “endnote”, con el fin de eliminar los duplicados
de cada una de estas busquedas.
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Anexo B. Escalas para la evaluacion de la
calidad de las investigaciones

- Cuantitativas

3 = mucho/a; 2 = bastante; 1 = algo; 0 = nada

SUMA =

Si SUMA 20-30 ENTONCES Estudio TIPO A
Si SUMA 10-19 ENTONCES Estudio TIPO B
Si SUMA 0-9 ENTONCES Estudio TIPO C

- Cualitativas

3 = mucho/a; 2 = bastante; 1 = algo; 0 = nada

SUMA =

Si SUMA 16-24 ENTONCES Estudio TIPO A
Si SUMA 8-15 ENTONCES Estudio TIPO B
Si SUMA 0-7 ENTONCES Estudio TIPO C

Nota: Escala adaptada a partir de Goldsmith et al. (47, 82)
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Anexo D. Fichas de los estudios seleccionados

AUTOR/PAIS/ANO

OBJETIVO DEL
ESTUDIO

DISENO/
MUESTRA/
METODO

MEDIDAS DE
RESULTADO

RESULTADOS

CONCLUSIONES

COMENTARIOS

NIVEL DE
CALIDAD

Goldsmith et al./Reino Unido/2007 (47)

Revision sistematica de la investigacion sobre el proceso de comunicacion escri-
ta con la mujer en los programas de cribado de cancer de mama.

Revision sistematica de estudios cuantitativos y cualitativos, con dos revisores
independientes.

Evaluacién de estudios sobre contenidos de cartas y folletos y necesidades de
informacion de las mujeres en dos etapas del cribado (invitacion y rellamada)

Elaboracion de recomendaciones para la elaboracion de cartas y folletos tanto
en el momento de la invitacion como en el momento de la rellamada. El folleto
de invitacion deberfa incluir informacién sobre el cancer de mama, el progra-
ma de cribado, la poblacién objetivo, el intervalo de cribado, la mamografia
(naturaleza y propdsito, procedimiento, validez, beneficios, riesgos y resultados),
las pruebas de confirmacion diagndstica, el tratamiento y como obtener mas
informacion.

Para el folleto de rellamada deberia incluirse informacion sobre el significado de
un resultado anormal y sus repercusiones, aspectos relacionados con la cita,
descripcion de las pruebas de confirmacion diagndstica, posibilidad de necesitar
seguimiento y como obtener mas informacion.

Las revisiones sistematicas de la investigacion empirica son un procedimiento
efectivo para la elaboracion de recomendaciones en el proceso de comunica-
cién con la muijer en los cribados de cancer de mama.

El trabajo presenta algunas limitaciones. Aunque el objetivo es hacer una revision
sistematica de la investigacion empirica, acaban basando algunas recomen-
daciones en la opinion de expertos o recogiendo como recomendacion lo que
viene siendo habitual en los programas de cribado de cancer de mama en el
Reino Unido. La busqueda revision se realiza solo en inglés.

B
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AUTOR/PAIS/ANO

OBJETIVO DEL
ESTUDIO

DISENO/
MUESTRA/
METODO

MEDIDAS DE
RESULTADO

RESULTADOS

CONCLUSIONES

COMENTARIOS

NIVEL DE
CALIDAD

Croft et al./Australia/2002 (62)

Evaluar el tipo de informacion proporcionada sobre las pruebas de cribado/
diagnéstico de cancer de mama.

Estudio cuantitativo. Andlisis de contenidos de 54 materiales impresos utilizados
en el proceso de cribado o diagndstico de cancer de mama.

16 ftems (medidos con una Escala tipo Likert) sobre aspectos como el
procedimiento, efectos negativos o informacién sobre la precision (falsos
negativos y falsos positivos) de la prueba y probabilidad de desarrollo de cancer
de mama antes y después de la prueba de cribado.

Se obtuvieron resultados poco satisfactorios en cuanto a la presencia de
informacion fundamental para la toma de decisiones y para que las usuarias se
puedan considerar realmente informadas. Tan solo ftem estaba incluido en la
préctica totalidad de materiales informativos: cémo se realizaba la prueba de la
mamografia. Otros puntos de informacion cruciales no eran incluidos de manera
sistematica. Los posibles efectos negativos se describian en algo menos de la
mitad de los materiales evaluados, la informacién sobre la precision de la prueba
(falsos negativos y falsos positivos) en un 18% y ninguno de los materiales
ofrecia informacion sobre la probabilidad de desarrollar la enfermedad después
de haber obtenido un resultado normal (en la prueba de cribado o diagndstica).

Dado que la probabilidad de desarrollar cancer de mama varia con la edad,
en lugar de ofrecer las probabilidades de riesgo vital se deberian ofrecer
probabilidades segmentadas por grupos de edad. Si no se informa sobre
la precision de la prueba, también pueden existir confusiones sobre la
interpretacion de los resultados de la misma.

Sugieren que existe una necesidad urgente de verificar qué informacion a
usuarias sobre cribado o diagnéstico de cancer de mama es necesaria para
poder realizar elecciones informadas racionales. Comunicar informacién sobre
la probabilidad antes de la realizacion de la prueba, la precision y la probabilidad
después de realizar la prueba a las usuarias requiere un cuidadoso desarrollo

y trabajo de evaluacion. Esta labor es esencial para que se pueda dar un
verdadero consentimiento informado. Ademas, una buena informacién es
necesaria para las personas que quieren participar activamente en la decisién
sobre si realizar una prueba y para ayudar a la mejor comprension de los
resultados de las pruebas.

No se analiza solo la informacion sobre la mamograffa sino sobre cualquier

prueba de cribado diagndstico (autoexploracion, ecografia, PAAF, biopsia core,
biopsia quirdrgica, pruebas genéticas).
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AUTOR/PAIS/ANO

OBJETIVO DEL
ESTUDIO

DISENO/
MUESTRA/
METODO

MEDIDAS DE
RESULTADO

RESULTADOS

CONCLUSIONES

COMENTARIOS

NIVEL DE
CALIDAD

Geller et al./Paises miembros del International Breast Cancer Screening Network
(IBSN)/2007 (18)

Aunar esfuerzos colaborativos para llegar a comprender los programas de
cribado de cancer de mama y desarrollar métodos para evaluar los contenidos
informativos proporcionados a la poblacién que se somete a los cribados de
céancer de mama.

Estudio cuantitativo. Andlisis de contenidos. 17 programas de cribado de cancer
de mama del IBSN.

Evaluacion de la informacion proporcionada a las mujeres a través de cartas,
folletos, teléfono, cara a cara, Internet y video sobre cuatro grandes édreas:
1) Cancer de mama. 2) Cribado de cancer de mama. 3) Beneficios de la
mamografia. 4) Riesgos de la mamografia.

Los instrumentos mas utilizados para ofrecer informacion son los folletos y

las cartas de invitacion. En 10 programas el folleto es enviado con la carta de
invitacion. Siete programas proporcionan folletos en distintos idiomas pero solo
dos envian cartas de invitacion en otras lenguas (Reino Unido tienen folletos en
18 idiomas). Segun este estudio, existen diferencias idiomaticas y culturales que
pueden interferir en las respuestas de los cuestionarios y, consiguientemente, en
la interpretacion de resultados.

La mayoria de los paises estudiados utilizan una comunicacién publica:
periédicos, anuncios publicitarios, carteles y mensajes en radios y televisiones,
Internet. Parece que Internet es uno de los mas completos (informacion en
muchos idiomas, videos e instrumentos audiovisuales con los que se puede
interactuar). No obstante, una gran mayorfa de las mujeres que se someten al
cribado no estan familiarizadas con el uso del ordenador.

En el 90% de los folletos se recoge informacion sobre la descripcion de la
mamografia, intervalos recomendados y sobre que la deteccion temprana
puede salvar vidas. La mayoria de los folletos incluyen la edad de inicio y
finalizacién del cribado, la incidencia y el riesgo de desarrollar cancer de mama,
que la deteccion precoz puede reducir el tratamiento, los FP, los riesgos de la
radiacién y la proporcion de rellamadas. En todos hay tendencia a explicar mas
los beneficios que los riesgos y a proporcionar informacion general mas que
especifica.

Se necesita mas investigacion para comprender qué necesitan las mujeres para
tomar una decision informada sobre la mamografia y para saber cuéles son las
mejores formas de dar esa informacion.

La lista de comprobacion (checklist) de contenidos se elaboré basandose en la
opinién de expertos.

B
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AUTOR/PAIS/ANO

OBJETIVO DEL
ESTUDIO

DISENO/
MUESTRA/
METODO

MEDIDAS DE
RESULTADO

RESULTADOS

CONCLUSIONES

COMENTARIOS

NIVEL DE
CALIDAD

Jepson et al./Reino Unido/2007 (65)

Estudiar las necesidades de informacién y la informacién que precisa la gente
para hacer una eleccién informada, asi como los factores que afectan a las
elecciones y decisiones que hacen, para mejorar la relacion entre la informacion
que poseen y las elecciones que hacen.

Estudio cualitativo. 9 grupos focales y 15 entrevistas semiestructuradas en
personas con experiencias en diferentes cribados de cancer.

N Total=68. Cribado cancer mama: N=19 (50-65 afos).

Indagacion sobre:

-Informacion que la gente quiere para sentirse informada sobre el cribado de
céncer, informacién que poseen sobre la enfermedad y sobre el cribado.

-Cémo se usa la informacion para tomar la decision de participar o no en el
cribado.

-Informacion que la gente quiere para sentirse informada: sobre la enfermedad
(para contextualizar el cribado) y sobre el proceso de cribado (para aliviar la
ansiedad).

- Informacion sobre la enfermedad: sobre los sintomas (para saber cuando
consultar al médico), sobre los factores de riesgo y la incidencia (para evaluar su
propio riesgo).

- Informacion sobre el cribado: sobre los beneficios, las limitaciones y la fiabilidad
del cribado. Todos los participantes conocian los beneficios, pero solo dos
conocian los posibles riesgos o limitaciones. La mayoria de las mujeres en el
cribado de cancer no saben lo comun que es recibir resultados anormales y su
significado, lo que ocasiona ansiedad y miedo.

-Como se usa la informacion en la toma de decisiones: la informacién sobre los
riesgos y las consecuencias del cribado se vio como la méas importante, aunque
poca gente admitié que iba a influir en su decisién de participar. La principal
funcién de la informacion fue reducir la ansiedad, sobre todo en el momento de
espera o de recepcién de los resultados.

-Relaciones entre la provision de informacion, el conocimiento, la eleccion y

la conducta: la mayorfa de la gente no sintié que habfa hecho una eleccion
informada, aunque no les preocupaba mucho. Algunas personas realizaron el
cribado por indicaciéon de su médico, por norma, para no ser vistos como malos
pacientes, 0 como algo que debe hacerse, también como conducta preventiva o
para tranquilizarse. La informacién no parecia ser una de las razones por las que
tomaban la decision de participar en el cribado.

La eleccion informada es un concepto complejo que ha sido considerado como
un aspecto deseable de los programas de cribado. El rol y la importancia de

la informacién para la toma de decisiones en los cribados de cancer no estan
claros. Puede ser que la informacion tenga poco efecto sobre la eleccion en si'y
que tenga un efecto mayor sobre la ansiedad y la satisfaccion.

El estudio era sobre cribado de cancer: mama, cérvix y colon.

A
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Anexo E. Estudios excluidos

Articulos excluidos

Motivo de la exclusion

Barratt A, Trevena L, Davey H, McCaffery K. Use of decision aids to
support informed choices about screening. BMJ. 2004; 329: 507-10.

Brown M, Koch T, Webb C. Information needs of women with non-invasive
breast cancer. J Clin Nurs. 2000;9(5):713-22.

Champion V, Springston J, Zollinger T, Saywel, R, Mohahan P, Zhao Q,
Russell K. Cancer Detect Prev. 2006; 30: 535-44.

Goyder E, Barratt A, Irwig L. Telling people about screening programmes
and screening test results: How can we do it better? J Med Screen. 2000;
7:123-6.

Jorgensen K, Gotzsche P. Content of invitation for publicly funded
screening mammography. BMJ. 2006; 332: 538-41.

Lawrence V, Streiner D, Hazuda H, Taylor R, Levine M, Gafni A. A cross-
cultural consumer based decision aid for screening mammography.
Preventive Medicine. 2000; 30: 200-8.

Ong G, Austoker J. Recalling women for further investigation of breast
screening: women's experiences at the clinic and afterwards. J Public
Health Med. 1997; 19: 29-36.

Padgett D, Yedidia M, Kerner J, Mandelblatt J.The emotional
consequences of false positive mammography: African-american women’s
reactions in their own words. Women Health. 2001; 33: 1-15.

Patnick J, Austoker J, Wolf T. Revision of “NHS breast screening: the
facts”: an evaluation. J Med Screen. 1995; 2: 15-7.

Pleffer N. “If you think you've a lump, theyll screen you.” Informed consent,
health promotion, and breast cancer. J Med Ethics. 2004; 30: 227-30.

Powe B, Daniels E, Finnie R, Thompson A. Perceptions about breast
cancer among African American Women: do selected educational materials
challenge them? Patient Educ Couns. 2005; 56: 197-204.

Savage S, Clarke V. Older women'’s iones representations of cancer: a
qualitative study. Health Educ Res. 1998; 13: 529-44.

Schechter C, Vanchieri CF, Crofton C. Evaluating women’s attitudes and
perceptions in developing mammography promotion messages. Public
Health Rep. 1990;105(3):253-7.

Zapka JG, Berkowitz E. A qualitative study about breast cancer screening
in older women: implications for research. J Gerontol. 1992;47:93-100.

Estudio de opinién de
expertos.

Entrevistas no
estructuradas. Escaso
numero de mujeres.
Entre 5y 10 muijeres,
sin llegar a especificar
exactamente cuantas.

Estudio sobre minorias
culturales.

Estudio de opinién de
expertos.

Estudio de opinién de
expertos.

Estudio de opinién de
expertos.

Estudio sobre
comunicacion oral.

Estudio sobre minorias
culturales.

Estudio de opinién de
expertos.

Estudio sobre minorfas
culturales.

Estudio sobre minorfas
culturales.

Estudio sobre la
representacion mental
de la enfermedad.

Estudio sobre estrategias
de promocién de la
participacion.

Estudio de menos de
cuatro grupos focales.
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Anexo F. Revision de paginas Web sobre el
cribado de cancer de mama

El primer objetivo fue conocer qué comunidades y ciudades auténomas
ofrecian informacién sobre programas de deteccién precoz de céncer de
mama a través de paginas Web.

Las direcciones de las paginas Web que se analizaron son las siguientes:

Andalucia

Aragén

Asturias

Baleares
Canarias
Cantabria

C.la
Mancha

Castillay
Leén

Cataluia

Comunidad
Valenciana

Extremadura
Galicia
Madrid
Murcia
Melilla
Navarra

La Rioja

http://www.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/principal/ documentosAcc.
asp?pagina=gr_serviciossanitarios1 2 10&file=/contenidos/ servicios\oncologia.
htm#mama

http://portal.aragob.es/servlet/page? pageid=43408& dad=portal30& schema
=PORTAL30& type=site& fsiteid=787& fid=12635658& fnavbarid=1261968&
fnavbarsiteid=7878& fedit=0& fmode=2& fdisplaymode=1& fcalledfrom=1&

fdisplayurl

http://www.princast.es/servlet/page? pageid=25448 dad=portal301& schema
=PORTAL30

http://portalsalut.caib.es/psalutfront/info?id=2058&idSubArea=204

http://www.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/6/6 1/6 1 1/ppal.jsp

http://www.saludcantabria.org/saludPublica/pag/SMCancerMama.aspx

http://sescam.jccm.es/web1/home.do?main=/ciudadanos/informacionSalud/ enlaces.
html

http://www.sanidad.jcyl.es/sanidad/cm/sanidad/tkContent;jsessionid=
d94715b5cebabfOcb1855064800abb0955620062afe.e380bN8KbxulLciOLahaMax 0K
axySe6fznA5Pp7ftolbGmkTy?pgseed=1208424763686&idContent=6599& locale=

http://www.sanidad.jcyl.es/sanidad/cm/sanidad/tkContent?pgseed= 1208513896169
&idContent=6619&locale=es_ES&textOnly=false

http://www.sp.san.gva.es/DgspWeb/ppcm/

http://sia.juntaex.es/guia/guiaNov.asp?cod=3143

http://dxsp.sergas.es/default.asp

http://www.deprecam.sanidadmadrid.org/

http://www.murciasalud.es/pagina.php?id=118563&idsec=473
http://www.areasaludmelilla.es

http://www.cfnavarra.es/isp/

http://www.riojasalud.es/content/view/111/686/
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Una vez localizadas las paginas, se procedié a su andlisis utilizando los si-
guientes criterios:

o R

Web (Acceso directo, alusiéon dentro de un plan o programa
inexistente)

Actualizacion periddica de datos (anual, mds de tres afnos y sin
fecha)

Informacién de la organizaciéon (nombre, datos de contacto y
logistica)

Objetivos

Poblacién objetivo

Informacién sobre cdncer de mama

Pruebas (tipos de pruebas, logistica, resultados)

Acceso, procedimiento y aplicaciéon

Tratamiento

10. Ejemplares impresos: folletos/tripticos/dipticos/protocolos
11. Otros: Noticias, estudios, otros links informativos y otros (datos

epidemioldgicos, cobertura, unidades de exploracion...)

El analisis de las pdginas web se realizé hasta el 17 de abril de 2008.

En la siguiente tabla se muestran las caracteristicas y contenidos de los dis-
tintos programas de cribado.
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Anexo G. Indicadores para evaluar la
Informacién

Mujeres

Grupo de edad

Alusién a mujeres fuera del rango
de edad y/o con especial riesgo

¢Por qué se invita a mujeres
aparentemente sanas?

¢Qué hacer en caso de presentar
sintomas en el intervalo?
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Cita (fecha, hora...)

Lugar

Coémo pedir o cambiar la cita

Documentos (DNL., tarjeta
sanitaria, otros)

Consentimiento informado

Mamografias previas

Explicacion de la obtencion de
datos personales

Aclaracion del manejo de la
informacion
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Reduccién relativa de mortalidad

Reduccion absoluta de mortalidad
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Mencién

Razones para pruebas de confirmacion
diagnostica

Proporcién de mujeres que necesitan
pruebas de confirmacion diagndstica

Mencién
Descripcion de cada prueba

Razones del uso de prueba

C.I: Control Intermedio; C.R.: Pruebas de confirmacion diagndstica
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Anexo H. Caracteristicas de las participantes
en los grupos de poblacion diana
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Anexo I. Pictogramas

Mujeres que se hacen un a mamografia: 1000

Mujeres con una Mujeres que necesitan
mamografia normal: hacer mas pruebas:
950 50
Mujeres con cancer de mama no Muijeres con cancer de mama
detectado en la mamografia: 1 que se hicieron mas pruebas: 4
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PROPORCION DE CANCERES DE MAMA DETECTADOS POR LA MAMOGRAFIA:
4 de cada 5 mujeres con céancer
100 de cada 125 mujeres con cancer
8 de cada 10 mujeres con cancer
El 80% de las mujeres con cancer
800 de cada 1000 mujeres con cancer

PROPORCION DE MUJERES SIN CANCER CON UNA MAMOGRAFIA NORMAL:
949 de 995 muijeres sin cancer
100 de cada 105 mujeres sin cancer
9,54 de cada 10 mujeres sin cancer
El 95,4% de las mujeres sin cancer
954 de cada 1000 mujeres sin cancer

PROPORCION DE MUJERES CON LESIONES EN LA MAMOGRAFIA Y CANCER DE MAMA:
4 de 50 muijeres con lesiones en la mamografia
10 de cada 125 mujeres con lesiones en la mamografia
0,8 de cada 10 mujeres con lesiones en la mamografia
El 8% de las mujeres con lesiones en la mamografia
80 de cada 1000 mujeres con lesiones en la mamografia

PROPORCION DE MUJERES CON MAMOGRAFIA NORMAL QUE NO TIENEN CANCER:
949 de 950 mujeres con mamografia normal
9,99 de cada 10 mujeres con mamografia normal
El 99,9% de las mujeres con mamografia normal
999 de cada 1000 mujeres con mamografia normal

INCIDENCIA (casos nuevos en un afio en Espafa): 15 855
78 de cada 100 000 mujeres
0,78 de cada 1000 mujeres (menos de 1 mujer por cada 1000)
1 de cada 1285 muijeres

MORTALIDAD (muertes en un afio en Espana): 5914
29 de cada 100 000 mujeres
0,29 de cada 1000 mujeres (menos de 1 mujer por cada 1000)
1 de cada 3448 muijeres

REDUCCION DE LA MORTALIDAD POR EL CRIBADO:
20 % (de cada 100 mujeres que moririan por cancer de mama se salvarian 20)
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