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RESUMEN

Fundamentos: Existen diversos métodos para facilitar la toma de de-
cisiones informada antes de acudir a un programa de cribado. El objetivo de
este trabajo fue analizar la informacioén de los documentos oficiales sobre
los programas de cribado de cancer de mama (PCCM).

Meétodos: Estudio descriptivo. Analisis del contenido de los documen-
tos informativos de los PCCM vigentes en Espafia en 2016. Se elabord una
lista de comprobacion con la informacion necesaria para la toma de decisio-
nes. Dos investigadores revisaron independientemente los documentos. Se
comprobo6 la concordancia interinvestigador y se resolvieron por consenso
las discrepancias. Se calcularon las frecuencias absolutas y relativas de cada
item.

Resultados: Se revisaron 8 cartas de invitacion a participar y 14 de
citacion, 12 dipticos o tripticos, 8 folletos y 14 webs, procedentes de 18
PCCM. La informacion resultd ser muy dispar segiin cada programa. 8 pro-
gramas (44,4%) informaban sobre qué es el cancer de mama y 7 (38,9%)
sobre el riesgo acumulado de desarrollarlo. 15 (83,3%) explicaban los obje-
tivos del PCCM y 14 (77,8%) en qué consiste una mamografia. 14 progra-
mas (77,8%) presentaban como beneficios el cribado los tratamientos menos
invasivos, 12 el aumento de la supervivencia (66,7%) y 10 la disminucién
de la mortalidad especifica (55,6%). La mayoria de los programas no infor-
maban sobre la posibilidad de falsos positivos (27,8%) o falsos negativos
(38,9%). Solo 7 (38,9%) mencionaban la posibilidad de sobrediagnostico y
6 (33,3%) de sobretratamiento.

Conclusiones: La informacion que facilitan los diferentes PCCM es
variable y no contiene informacion suficiente para la toma de decisiones
informada.

Palabras clave: Comunicacion en Salud, Servicios de informacion,
Alfabetizacion en Salud, Mamografia, Prevencion secundaria, Cancer de
mama, Cribado, Toma de Decisiones, Uso de informacion cientifica en la
toma de decisiones en salud.
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ABSTRACT
Content of official addressed to women
informative documents about breast
cancer screening in Spain

Background: There are several methods to promote informed deci-
sion making before undergoing a screening program. This research aimed
to analyze the contents of official documents about breast cancer screening
programs.

Methods: A descriptive research was performed. After a literature
review an agreed checklist was performed with the information needed to
make decisions about participation in mammography screening programs.
Informative documents about mammography screening valid in Spain in
2016 were analyzed by two independent researchers. The inter-rater agree-
ment was verified and the discrepancies were solved by consensus. Absolute
and relative frequencies of each item were calculated.

Results: 8 invitations and 14 citation letters, 12 leaflets, 8 brochures
and 14 websites, from 18 screening programs, were reviewed. The infor-
mation turned out to be very different according to each program. Only a
third warned that participation is voluntary. 8 programs (44.4%) offered in-
formation on what is breast cancer and 7 (38.9%) on the cumulative risk of
developing the disease. 15 (83.3%) explained the objectives of the program
and 14 (77.8%) explained what mammography is. 14 programs (77.8%) pre-
sented as screening benefits the least invasive treatments, 12 the increase in
survival (66.7%) and 10 the decrease in specific mortality (55.6%). Most of
the programs did not report the possibility of false positives (27.8%) or false
negatives (38.9%). Only 7 (38.9%) mentioned the possibility of overdiagno-
sis and 6 (33.3%) of overtreatment.

Conclusions: The information provided by the different breast cancer
screening programs is variable and does not contain sufficient information
for informed decision-making.

Key words: Health Communication, Information services, Health Lit-
eracy, Mammography, Secondary prevention, Breast neoplasm, Straining,
Decision making, Use of scientific information for health decision making.
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INTRODUCCION

El programa de cribado de cancer de mama
(PCCM) se fundamenta en la realizacion de
prucbas diagnosticas (mamografias) a muje-
res aparentemente sanas con la finalidad de
distinguir aquellas que probablemente estén
enfermas de las que probablemente no lo es-
tan. Se trata de una actividad de prevencion
secundaria cuyos objetivos se orientan a re-
ducir el nimero de enfermos en el caso de de-
tectar lesiones precancerosas, evitar la morta-
lidad prematura asociada a la enfermedad y,
en general, mejorar su prondstico y calidad
de vida®.

Sin embargo, los programas de cribado de
cancer de mama no quedan exentos de presen-
tar algunas desventajas. Por ejemplo, se ha es-
grimido que, ademas de los potenciales efec-
tos adversos relacionados con el desarrollo de
los examenes diagnosticos y con el tratamien-
to, los pacientes en los que la deteccion pre-
€Oz No Suponga una mejora en su pronodstico
sufriran un periodo de morbilidad mayor por
el adelanto diagndstico®. De hecho, el mayor
foco de controversias se centra en la posi-
bilidad de que la deteccion de anomalias de
pronostico incierto o lesiones precursoras no
evolutivas pueda derivar en sobrediagndstico
y, consecuentemente, en sobretratamiento®,
todo ello sin olvidar los efectos psicosocia-
les y emocionales negativos que un resultado
falso positivo puede provocar en una mujer
asintomatica®. Aunque con caracter general
se continta recomendando la realizacion de
programas de cribado de cancer de mama,
todos estos inconvenientes han alimentado el
debate sobre ¢l equilibrio entre beneficios y
riesgos que presentan €ste y otros programas
de deteccion precoz del cancer®®, hasta el
punto que paises como Francia o Suiza estan
redisefiandolos o incluso reconsiderando su
continuidad”®.

En Espafa se desarrollan programas po-
blacionales de cribado de cancer de mama
mediante mamografia bienal, dirigidas, en la
mayor parte de las comunidades autonomas,
a mujeres con edades comprendidas entre 50

y 69 anos®. Los PCCM utilizan como méto-
do de invitacion el envio de una carta perso-
nalizada acompafada, en muchos casos, de
un documento informativo sobre el mismo
en forma de triptico. Pero ademas, los orga-
nismos oficiales ponen a disposicion de las
usuarias otras vias de documentacion com-
plementaria en formato fisico o digital (como
folletos o webs) en aras de facilitar la toma
de decision informada para acudir, o no, a la
revision preventiva.

En 2010, la ponencia de cribado poblacio-
nal de la Comision de Salud Publica elabor6
un Documento marco en el que se reconocia
la decision informada como requisito para
la implantacion de programas de cribado
poblacional. Por ello, para que una persona
tome una decision informada se estima ne-
cesario el poder “acceder a una informacion
adecuada, de alta calidad, relevante, fiable
y facil de comprender”®, Ademas, esta
informacion debe estar basada en la mejor
evidencia cientifica disponible y equilibrada
en la exposicion referente a los beneficios y
riesgos que presenta!V.

En nuestro pais, en el afio 2007 se presen-
té un informe en el que se concluyd que uno
de los medios mas eficientes para proveer los
datos suficientes para facilitar la decision in-
formada por parte de las potenciales usuarias
de los PCCM era el folleto"?. El informe,
ademas, establecio la informacion basica que
deberian contener estos folletos: informacion
sobre el cancer de mama, el programa de
cribado, la poblacion objetivo, el intervalo
de cribado, la prueba de cribado (naturale-
za, proposito, procedimiento, validez, bene-
ficios, riesgos y resultados), las pruebas de
confirmacién diagndstica, el tratamiento y
el como obtener mas informacién. Sin em-
bargo, tras un analisis comparativo de la in-
formacion oficial procedente de los PCCM
de las diferentes comunidades autonomas de
Espafia, los resultados no fueron muy alen-
tadores: no todas las comunidades disponian
a esa fecha de folletos informativos sobre
sus PCCM, y de las que si, se proporcionaba
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escasa informacion sobre los riesgos del cri-
bado.

Asi, una década después de ese informe,
este trabajo se centr6 en analizar el contenido
de los documentos informativos oficiales a
disposicion de las mujeres sobre los progra-
mas de cribado de cancer de mama (PCCM)
de Espafia para facilitar la toma de decisiones
informada.

MATERIAL Y METODOS

Material de estudio. Las unidades de analisis
las constituyeron los materiales informativos
oficiales de los distintos programas de diag-
ndstico precoz, vigentes en el primer semes-
tre de 2016, elaborados por los departamentos
de salud ptiblicos autonémicos o provinciales
y dirigidos a las mujeres en edad de ser criba-
das para acudir a las revisiones mamograficas
del PCCM.

Para la obtencion de los materiales infor-
mativos se establecid contacto, en primer lu-
gar, con los responsables de los PCCM, so-
licitando informacion sobre el procedimiento
de captacion del programa y ejemplares de los
modelos de material informativo utilizados
en la campafia en curso, como cartas de in-
vitacion (cartas de presentacion del programa
donde se invita a participar en la campafia) y
cartas de citacion (donde se cita a la usuaria
para realizar la mamografia en una fecha y
hora determinada) que llegan a los domicilios
de las mujeres subsidiarias de cribado, trip-
ticos o folletos informativos y paginas web.
Cuando no se obtuvo respuesta tras una se-
gunda solicitud se contactd con asociaciones
o profesionales sanitarios de la comunidad
autébnoma para que actuasen como facilitado-
res de la informacion. De forma paralela se
revisd la informacion disponible en las webs
oficiales de los programas o de las Conseje-
rias de Salud. Se excluyeron los contenidos
de la web que no estaban orientadas a la po-
blacion.

Analisis de contenido. Para el analisis des-
criptivo de los contenidos de los recursos
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informativos se elabord, mediante consenso
entre los investigadores, una lista de com-
probacion con los campos considerados im-
prescindibles para la toma de decisiones in-
formadas en el cribado mediante mamografia
(tabla 1), tomando como base los empleados

en otros estudios de caracteristicas simila-
reg(12:13,14,15,16)

Previamente a la recogida de datos, se pro-
cedio a pilotar la herramienta analizando la
documentacion procedente de las comunida-
des con mayor volumen y variedad de textos
informativos (Andalucia y Baleares), al obje-
to de determinar si los items podian inducir a
confusion o ambigiiedad a la hora de ser res-
pondidos. Las dudas y discrepancias fueron
evaluadas y puestas en comun hasta lograr el
consenso, llegando a solicitar la opinion de
profesionales externos, hasta lograr finalizar
la lista de comprobacién definitiva.

Manejo de datos y analisis estadistico. Dos
investigadores revisaron de forma indepen-
diente la totalidad de los contenidos de los
materiales informativos para determinar en
conjunto, la presencia o ausencia de cada uno
de los contenidos referidos en los items de la
lista de comprobacion. La concordancia final
entre ambos revisores se evalué mediante el
calculo del coeficiente Kappa de Cohen y su
intervalo de confianza al 95% (1C95%), sien-
do el grado de acuerdo global muy alto (0,83;
1C95% 0,80-0,86; p<0,001). Los desacuerdos
se discutieron y resolvieron por consenso tras
la revision de los materiales informativos.

Para el analisis descriptivo de los datos, se
calcularon las frecuencias absolutas y relati-
vas de cada uno de los items estudiados.

RESULTADOS

Caracteristicas de los materiales analizados
y resultados globales. Se revisaron un total
de 56 materiales (tabla 2), procedentes de 18
PCCM. Se valoro al menos un formato de in-
formacion de cada PCCM. El mas estudiado
fue el de carta de citacion (77,8%), seguido
por la pagina web (72,2%).
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Tabla 1
Informacion considerada imprescindible para la toma de decisiones informada en el
cribado mediante mamografia

Dominio

Items

Céancer de mama *Quées

* Factores de riesgo

» Medidas para evitar el cancer
« Sintomas y signos de alarma
* Historia natural

« Incidencia o prevalencia

* Riesgo acumulado de desarrollar o de morir por cancer de mama a lo largo de la vida
* Datos cuantitativos sobre pronostico (mortalidad, supervivencia y curacion)

 Confidencialidad

Informacion * Objetivos del programa
general, * Qué es diagnostico precoz
organizacion * Qué es un programa de cribado
y logistica del * En qué consiste la mamografia
programa * Poblacion diana
* Rango de edad de participacion
* Alusion a mujeres fuera de rango de edad o con especial riesgo
« Intervalo de cribado
* Qué hacer en caso de sintomas en el intervalo del cribado
* Informacion sobre autoexploracion de las mamas
* Uso de pictogramas o infografias
* Informacion sobre la cita (lugar y fecha) y como cambiarla
Derechos ¢ Opcionalidad y gratuidad de la prueba

* Aclaracion sobre la gestion de datos personales
» Mencion a las controversias sobre el cribado y sobre que comporta beneficios y riesgos

Impacto del
programa
mortalidad)

y falsos negativos)

* Beneficios (posibilidad de tratamiento precoz o menos invasivo, mencion o cuantificacion
del aumento de la supervivencia y de la reduccion relativa o absoluta del riesgo de

* Riesgos (mencion sobre riesgo y tasa de sobrediagnostico, sobretratamiento, efectos de la
radiacion, molestias o dolor ocasionado por la mamografia, porcentaje de falsos positivos

* Estrategias de minimizacion de dafios emocionales (mencion de que la mayoria de
las pruebas son normales, informacion para reducir temor anticipado por pruebas de
confirmacion, para reducir ansiedad por los resultados y por reducir temor ante el cancer,
mencionar la existencia de tratamientos eficaces)

Pruebas de
confirmacion
diagnostica

diagnostica

* Mencion o razones sobre posibilidad de necesitar pruebas de confirmacion diagndstica
* Proporcion de mujeres recitadas para pruebas de confirmacion
* Mencion, descripcion, razones y complicaciones de las pruebas de confirmacion

Cuatro programas (Asturias, Ageéncia de
Salut Publica de Barcelona, Castilla La Man-
cha y Pais Valenciano) presentaban infor-
macion sobre el 60% o mas de los items del
cuestionario; en el otro extremo, ocho progra-
mas (Aragon, Castilla y Leon, Extremadura,
Canarias, La Rioja, Murcia, Navarra y Eus-
kadi) no llegan al 40% de los items. Cuatro
programas (Asturias, Barcelona, Castilla La

Mancha y Baleares) resumian la informacion
sobre beneficios y riesgos del cribado con un
pictograma.

Informacion general sobre el cancer de
mama (tabla 3). La mayoria de los programas
resefiaban cualitativa o cuantitativamente la
prevalencia del cancer de mama y enume-
raban sus factores de riesgo, y casi la mitad
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Tabla 2
Distribucion del tipo de material analizado por cada Programa de Cribado de Cancer de
Mama
pcem imitacion | ctacion | Triptio Folleto web
AN X X X X
AR X X
AS X X X X
CN X X
CB X X X
M X X X
CL X X X
CT (ICO) X
B (ASPB) X X X X X
EX X
GA X X X
1B X X X X
RI X X X
MD X X X
MC X X
NC X X X
PV X X X
vC X X X X
TOTAL: n (%) 8 (44,4%) 14 (77,8%) 10 (55,5%) 8 (44,4%) 13 (72,2%)

Vasco; VC: Comunidad Valenciana

AN: Andalucia; AR: Aragon; AS: Asturias; ASPB: Agencia Salut Publica Barcelona; B: Barcelona; CN: Canarias; CB: Cantabria;
CM: Castilla Mancha; CL: Castilla y Leon; CT: Cataluiia; EX: Extremadura; GA: Galicia; IB: Islas Baleares; ICO: Instituto Catalan
de Oncologia; RI: La Rioja; MD: Madrid; MC: Murcia; NC: Navarra; PCCM: Programa de Cribado de Cancer de Mama; PV: Pais

de ellos informaban sobre qué es el cancer
de mama y sus sintomas. Sin embargo, se
informaba con menos frecuencia el riesgo
acumulado de sufrir cancer de mama, su his-
toria natural, su prondstico y los estilos de
vida preventivos. Ningin PCCM mencionaba
el riesgo acumulado de morir por cancer de
mama a lo largo de la vida.

Cuatro CCAA (Extremadura, Canarias, La
Rioja y Navarra) no aportaban ningun item
relacionado con este apartado. Tres progra-
mas (Castilla y Leon, Castilla La Mancha y
Valencia) animaban a la autoexploracion de
la mama o enseflan cémo hacerlo, mientras
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que otros dos (Asturias y Barcelona) la des-
aconsejaban.

Informacion general sobre programas de cri-
bado:

— Objetivos y caracteristicas del programa
(tabla 4). La mayoria de los PCCM enuncia-
ban los objetivos de los programas de cribado
y lo que significa el diagnostico precoz, pero
solo unas pocas explicaban por qué se invita
a mujeres sanas. Gran parte de los programas
revelaban en qué consiste la mamografia y
qué hacer en caso de presentar sintomas en el
intervalo entre cribado y cribado.
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Tabla 3
Distribucion de la informacion general sobre el cincer de mama que proporciona cada PCCM
Quées Factores Edad Otros Prevencion . Historia Incidencia Incidencia Riesgo Riesgo
. . como . Sintomas | natural . . Tasa Tasa Tasa
PCCM cancer riesgo factores cancer . cancer cancer acumulado | acumulado . A "
L factor . alarma cncer L - . . mortalidad | supervivencia | curacion
mama principales riesgo riesgo mama mama (cuantitativo) | (cualitativo) cdncer mortalidad
AN X X X X X X
AR X
AS X X X X X X X
CN
(B X
M X X X X
CL X
CT(ICO) X X
B(ASPB) X X X X X X
EX
GA
B X X X X X
RI
MD X X
MC X X
NC
PV X
(¢ X X X X X X X X X
TOTAL: 8 9 1 1 4 7 3 7 12 7 0 4 3 2
n (%) (44,4%) (50%) (61,1%) | (38.9%) (22,2%) (389%) | (16,6%) (38,9%) (66,6%) (38,9%) (224%) (16,6%) (11,1%)

AN: Andalucia; AR: Aragon; AS: Asturias; ASPB: Agencia Salut Publica Barcelona; B: Barcelona; CN: Canarias; CB: Cantabria; CM: Castilla Mancha; CL: Castilla y Leon; CT: Cataluia; EX: Extremadura; GA: Galicia; IB: Islas Baleares; ICO: Instituto Catalan de

Oncologia; RI: La Rioja; MD: Madrid; MC: Murcia; NC: Navarra; PCCM: Programa de Cribado de Cancer de Mama; PV: Pais Vasco; VC: Comunidad Valenciana

IV 12 “RUDJ-SOIRISI[[BE BOPUIS
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Tabla 4
Explicacién sobre aspectos relacionados con los objetivos del programa
peent | objevos | ERESIE0 | PO | amgratia | pobtacin | S| o | IS0 | Corier | e
:Qué es? Qué es? Qué es? 1ana diana e:g)e(;cgl: sanas lena hoa%::?

AN X X X X X X X X X
AR X X X X X
AS X X X X X X X X X X
CN X X X X X X
CB X X X X X X
CM X X X X X X X X X X
CL X X X X X
CT (ICO) X X X X X X X X
B (ASPB) X X X X X X X X X X
EX X X
GA X X X X X X X
1B X X X X X X X
RI X X X X X X
MD X X X X X X X X
MC X X X X X X
NC X X X X X
PV X X X X X
vC X X X X X X X X X X
TOTAL: 15 12 5 14 18 18 8 5 17 13
n (%) (83,3%) (66,6%) (27,8%) (77,8%) (100%) (100%) (44,4%) (27,8%) (94,4%) (72,2%)

AN: Andalucia; AR: Aragon; AS: Asturias; ASPB: Agencia Salut Publica Barcelona; B: Barcelona; CN: Canarias; CB: Cantabria; CM: Castilla Mancha; CL: Castilla y Leon; CT: Catalufa;
EX: Extremadura; GA: Galicia; IB: Islas Baleares; ICO: Instituto Catalan de Oncologia; RI: La Rioja; MD: Madrid; MC: Murcia; NC: Navarra; PCCM: Programa de Cribado de Cancer de
Mama; PV: Pais Vasco; VC: Comunidad Valenciana
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Tabla 5

Informacion sobre beneficios, inconvenientes y riesgos de los PCCM

Beneficios Inconvenientes y riesgos
PCCM Tf??;':;ﬂm Aumento Reduccion Posibilidad Tasa sobre- Sobre- desEpiiccti:ble Riesgo Nodoloroso | Puede ser Tasa Tasa
0 menos supervivencia | mortalidad RRR RRA . sob're-‘ diagnostico | tratamiento | radiacion o asum 1!)!e para doloroso fa.ls'o ) fals?s
invasiv diagnostico inocuo radiacion mayoria omolesto | positivos | negativos
AN X X X X X
AR X X
AS X X X X X X
CN X X X X
(B X X X X X
M X X X X X X X X X X
CL X X X
CT(ICO) X X X X
B (ASPB) X X X X X X X X X
EX
GA X X X X X X
B X X X X
RI X X X X
MD X X X X X X
MC X
NC X
3% X X
\(¢ X X X X X X
TOTAL: 14 12 10 2 1 7 0 6 9 6 9 12 5 7
n (%) (77,8%) (66,6%) (555%) | (1L1%) | (5,5%) (38,9%) (33,3%) (50%) (33,3%) (50%) (66,6%) (278%) | (38,9%)

AN: Andalucia; AR: Aragon; AS: Asturias; ASPB: Agencia Salut Publica Barcelona; B: Barcelona; CN: Canarias; CB: Cantabria; CM: Castilla Mancha; CL: Castilla y Leon; CT: Catalufia; EX: Extremadura; GA: Galicia; IB: Islas Baleares; ICO: Instituto Catalan de Onco-

logia; RI: La Rioja; MD: Madrid; MC: Murcia; NC: Navarra; PCCM: Programa de Cribado de Cancer de Mama; PV: Pais Vasco; RRA: reduccion del riesgo absoluta. RRR: reduccion relativa del riesgo; VC: Comunidad Valenciana

IV 12 “RUDJ-SOIRISI[[BE BOPUIS
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Tabla 6
Informacion sobre pruebas de confirmacion por PCCM
PCCM Men?i(’m Razon'e s de % mujeres Mencién pruebas | Descripcién de Razones para Complicaciones
necesidad necesidad recitadas para a realizar cada prueba cada prueba pruebas‘ )
confirmar confirmar confirmar confirmacién
AN X X X X
AR
AS X X X X
CN X X
CB X X
CM X X
CL X X
CT (ICO) X X X
B (ASPB) X X X X X X X
EX
GA X X X
IB X X X
RI X
MD X X X
MC
NC X
PV X X
vC X X X X
TOTAL: 11 8 7 9 4 2 2
n (%) (61,1%) (44,4%) (38,9%) (50%) (22,2%) (11,1%) (11,1%)

AN: Andalucia; AR: Aragén; AS: Asturias; ASPB: Agencia Salut Publica Barcelona; B: Barcelona; CN: Canarias; CB: Cantabria; CM: Castilla Mancha; CL: Castilla y Leon; CT: Catalufa;
EX: Extremadura; GA: Galicia; IB: Islas Baleares; [CO: Instituto Catalan de Oncologia; RI: La Rioja; MD: Madrid; MC: Murcia; NC: Navarra; PCCM: Programa de Cribado de Cancer de
Mama; PV: Pais Vasco; VC: Comunidad Valenciana

TVIAVIN A YIONYD 30 Oav4dIrdd T4 44d0S STIINN SVTV SOAIDIIIA SOALLVINIOANI SOLNHANDOA SOT Hd OAINILNOD
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— Organizacion y logistica del programa. To-
dos los programas identifican perfectamen-
te la entidad que organiza la campafia, y la
mayoria aporta informacion suficiente sobre
como contactar con los responsables del pro-
grama, el dia y el lugar de la cita, como pedir
o cambiar la cita, la documentacion a aportar,
como prepararse para hacerse la mamografia
y como conocer los resultados de la prueba.
Solo una CCAA (Castilla La Mancha) refleja
la necesidad de recabar un consentimiento in-
formado antes de realizar la prueba.

Derechos. Solo un tercio de los programas
reconocian que la participacion en el cribado
es voluntaria. La mayoria (77,8%) informa-
ba sobre la gratuidad de la prueba pero pocas
especificaban la confidencialidad de la mis-
ma (11,1%) ni como se gestionan los datos
de caracter personal (22,2%). La mayoria no
informaba sobre la controversia existente so-
bre este cribado (11,1%), aunque un 44,4%
reconocia explicitamente la posibilidad de
que provoque tanto beneficios como riesgos.

Impacto del programa:

— Beneficios del cribado (tabla 5). Dos
CCAA (Aragdn y Extremadura) no aportaron
informacion alguna sobre los beneficios del
cribado. Solo tres programas (Asturias, Bar-
celona y Valencia) comunicaron algun dato
referente a la reduccion del riesgo de mortali-
dad gracias al cribado.

— Inconvenientes y riesgos del cribado (ta-
bla 5). Siete CCAA informaban sobre el ries-
go de sobrediagnostico, aunque ninguna de
ellas cuantificd dicho riesgo, y seis comuni-
caron el potencial sobretratamiento que im-
plica el cribado. Dos programas (Navarra y
Pais Vasco) no informaron sobre ninguno de
los inconvenientes o riesgos del cribado. La
mayoria no informaron adecuadamente sobre
las tasas de falsos positivos y negativos que
arroja la prueba, aunque si sobre las molestias
fisicas que puede ocasionar.

— Minimizacion de dafios emocionales.
Dos tercios de los programas analizados

mencionaron el hecho de que la mayoria de
las pruebas relacionadas con el cribado son
negativas y la mitad intentan reducir la an-
siedad por los resultados. Solo el 22,2% de
los programas informaban sobre la disponi-
bilidad de tratamientos eficaces para tratar el
cancer de mama, mientras que un tercio de
los programas intentaban aportar datos para
reducir el miedo al cancer. Cuatro CCAA
no aportaron ningin dato o mencion sobre
elementos que intenten minimizar los dafios
emocionales relativos al cribado o al cancer
de mama.

Pruebas de confirmacion diagndstica (ta-
bla 6). La mayoria de los PCCM mencionaban
la posibilidad de ser requeridas para confir-
mar los hallazgos de la mamografia, mientras
que el porcentaje de las que argumentaron los
motivos para ser sometidas a estas pruebas
adicionales y las que citaron la probabilidad
de que esto suceda bajo a menos de la mitad.
Uno de cada dos programas mencionaron las
pruebas que se pueden llegar a hacer, pero
muy pocas las describian con mas detalle, ra-
zonaron su necesidad o informaron sobre sus
inconvenientes o posibles complicaciones.
Tres CCAA (Aragoén, Extremadura y Murcia)
no aportaron nada de informacion sobre las
pruebas de confirmacion diagnostica.

DISCUSION

Aunque es notoria una gran variabilidad de
formatos y calidad en la informacion ofreci-
da a las mujeres a través de los documentos
oficiales de los diversos PCCM de Espafia, la
linea general de los contenidos presenta una
tendencia mayoritaria a mostrar los benefi-
cios del cribado mamografico en detrimento
de los riegos, con un déficit importante en la
informacion sobre los focos de controversia
actual, los derechos de las usuarias, la infor-
macion para minimizar los dafios emociona-
les inducidos por el cribado y las pruebas de
confirmacion diagnostica. Ademas, aun con-
siderando que el folleto sea un recurso que
pueda proveer de informacion mas completa
que los tripticos, alrededor de la mitad de los
PCCM no dispone de ellos.
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No existen en nuestro pais estudios recien-
tes que hayan analizado y comparado los con-
tenidos de la informacion suministrada de ma-
nera oficial por los distintos PCCM. El unico
estudio disponible hasta el actual, de Queiro
y cols., data de hace mas de una década?. En
este intervalo la situacion ha mejorado en to-
dos los campos, pero de una manera dispar: se
informa moderadamente mas que antes sobre
los riesgos del cribado (por ejemplo, la men-
cion sobre la posibilidad de sobrediagndstico
ha pasado del 0% de los PCCM al 38,9%) y
sobre los aspectos relativos a los objetivos y
caracteristicas del programa (la explicacion
sobre qué es la deteccion precoz ha pasado
del 16,6 al 66,6%), solo discretamente mas
sobre las pruebas de confirmacion y sobre los
beneficios del cribado y practicamente no ha
mejorado en cuanto a la informacion para mi-
nimizar los dafios emocionales. Sin embargo,
los resultados de nuestro estudio y el de Quei-
ro no pueden ser directamente comparables
ya que se han utilizado en ambos estudios
instrumentos de evaluacion diferentes. En
nuestro caso, hemos afiadido al anterior items
que consideramos importantes de cara a la
decision informada, y que han sido sefialados
por estudios recientes!*#!1519 como las com-
plicaciones que pueden acarrear las pruebas
de confirmacion diagnostica, la exposicion de
datos en forma de nimeros absolutos y el uso
de pictogramas (una representacion grafica
de mayor capacidad descriptiva y explicativa
que el texto). A pesar del salto cualitativo que
se ha registrado en nuestro pais, sobre todo en
algunos PCCM, podriamos considerar que si-
gue siendo insuficiente, y que una proporcion
bastante importante de dichos programas no
favorece que las mujeres puedan tomar deci-
siones informadas.

En otros estados de nuestro entorno, no
obstante, la situacion no es mucho mejor que
en el nuestro. Dada la variabilidad tan alta
que se puede observar en los estudios exis-
tentes en cuanto a la sistematica de recogida
de datos para analizar el contenido de los re-
cursos informativos de los programas de cri-
bado, resulta imposible hacer comparaciones
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cuantitativas directas, pero si podemos ob-
servar tendencias que parecen seguir pa-
trones similares. En paises como Italia? y
Finlandia"®, la informacién sobre los obje-
tivos, procedimientos y ventajas del cribado
parece que es adecuada, pero no asi sobre
sus riesgos e incovenientes. La variabilidad
en formatos y contenidos, el déficit de infor-
macién en aspectos clave para garantizar la
decision informada y la tendencia a presen-
tar con mayor detalle los beneficios que los
inconvenientes y riesgos del cribado son, al
igual que en nuestro estudio, similares en va-
rias comparaciones realizadas en los ultimos
afios a nivel internacional®!?, Recientemen-
te se ha publicado un estudio realizado en
Italia en el que se comparaba la informacion
que se proveia a las usuarias en 2001 con la
de 2014. Al igual que en nuestro caso, se¢ ha
constatado una pequeila mejoria en la infor-
macidn acerca del riesgo de sobrediagnostico
y de falsos positivos y negativos, aunque los
investigadores advierten que aun se esta lejos
de considerarse como informacion balancea-
da. Algunos autores se atreven a sefalar
que el sesgo que sistematicamente parece
observarse en todos estos estudios refleja una
clara intencion prescriptiva en el sentido de
animar a participar en las campanas, sefialan-
do el temor por parte de las organizaciones
sanitarias a proveer de informacién por con-
siderar que podria afectar a la cobertura del
cribado®. Sin embargo, en un ensayo clinico
realizado en nuestro pais, se ha podido cons-
tatar que suministrar a las usuarias una in-
formacion balanceada no parece afectar a la
decision de participar o no en el programa de
deteccion precoz®?.

En nuestro pais, el porcentaje de mujeres
con un grado de conocimiento adecuado so-
bre el cribado es muy bajo (se ha estimado
en nuestro medio que es alrededor del 8,4%)
@D, Por otro lado, la informacion de la que
disponen las usuarias es, en general, parcial,
puesto que tienden a magnificar el riesgo de
cancer y sobreestimar los beneficios de la de-
teccion precoz®. Por tanto, parece evidente
que se necesitan mas esfuerzos para dotar a la
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poblacion de una informacion mas equilibra-
da y completa que aumente los conocimien-
tos de las usuarias y que contribuya a que la
sociedad tenga una expectativa mas realista
sobre la utilidad real del cribado. Cuando se
hace llegar a las mujeres una informacion
mas completa, el grado de conocimiento
mejora, pero varia mucho segiin el formato.
Por ejemplo, si se utilizan folletos en vez de
materiales mas escuetos como los tripticos,
se aumentan los conocimientos, pero solo de
una manera discreta y en algunos aspectos,
los mas sencillos de comprender®. Como
vemos, en nuestro pais ni siquiera la mitad
de los PCCM analizados utilizan folletos. El
grado de conocimiento es mayor cuando se
utilizan herramientas de ayuda a la toma de
decisiones comparado con los folletos®?. Es-
tos dispositivos parece que aumentan también
el porcentaje de mujeres que alcanzan una de-
cision informada®, si bien es cierto que una
practica orientada a maximizar la cantidad y
calidad de la informacién deberia estar basa-
da en la combinacion de los diferentes forma-
tos de divulgacion disponibles. Por otro lado,
parece que informar adecuadamente no con-
llevaria efectos adversos como aumento de
la preocupacion sobre el cancer o emociones
negativas®.

La siguiente pregunta que deberiamos ha-
cernos es si la informacion (teniendo en cuen-
ta que las usuarias no solo reciben ésta de los
programas oficiales de cribado, sino también
de otras fuentes como campafias de sensi-
bilizacion, anuncios y noticas en medios de
comunicacion, etc.) es suficiente para que la
eleccion sea libre. Se considera que es prerre-
quisito para una decision informada, aunque
la informacién en si misma no garantiza que
la decision sea autdnoma; para €so, €s preciso
que se haya comprobado la retencion y com-
prension de dicha informacion, y que la elec-
cion esté libre de coercion y refleje finalmen-
te sus valores y preferencias personales®®”,
Ademas, una cosa es que haya informacion y
otra que se lea y que se entienda, existiendo
factores sociodemograficos y culturales que
parecen determinar esta brecha®. Por otro

lado, las personas toman decisiones basadas
en hechos, pero también en valores, creencias
y preferencias personales, y esto se refleja en
el fenomeno de que muchas se sienten abru-
madas con tantos datos estadisticos, prefirien-
do contar con el consejo de otras personas
(supervivientes cercanos del cancer, profesio-
nales sanitarios) antes de decidir®*?*3%, Ade-
mas, el pedir consejo no debe ser interpretado
como un permiso implicito para comprometer
la decision final, ya que no se invalida la posi-
bilidad y el deseo del que lo pide en mantener
en Ultima instancia la autonomia en la deci-
sion®Y. Por Ultimo, puede resultar llamativo
el hallazgo de informaciones contradictorias
entre documentos de distintas comunidades,
como por ejemplo la autoexploracion mama-
ria, que algunos programas recomiendan y
otros desaconsejan (aduciendo que segun la
evidencia cientifica disponible hasta la fecha
esta técnica presenta mayores riesgos que be-
neficios), lo que pueden llevar a confusiones
que dificultad la decision y minan la credibi-
lidad de las informaciones.

Todos estos hechos hacen que algunos es-
tados (como Francia, Suiza o Reino Unido)
estén contemplando alternativas al modelo
actual de decision informada, como podria
ser el de toma de decisiones compartida®. A
diferencia del modelo de decision informada,
que es el que impera en nuestro pais, en el que
que hay un trasvase de informacion unidirec-
cional, sin partipacion alguna de las usuarias
en el proceso y sin ninguna individualizacién
de la informacion, en la toma de decisiones
compartida se presentan las opciones y se in-
forma individualizadamente, se evaluan las
preocupaciones y objetivos de cada persona
y se facilita que la decision sea acorde con su
nivel de riesgo y sus valores y preferencias
personales. Este proceso (cuya implantacion
no esta exenta de cierta complejidad) estaria
apoyado por infografias o pictogramas que
ilustrasen visualmente los resultados princi-
pales (preferiblemente en términos absolu-
tos), vifletas, videos y otros dispositivos de
ayuda a la toma de decisiones clinicas, inclui-
da la organizacion de sesiones informativas
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de caracter presencial. Las intervenciones que
han partido de este modelo de toma de deci-
siones compartida han demostrado mejorar
el grado de conocimiento de la utilidad del
cribado y reducir el conflicto decisional, sin
afectar a la calidad de la decision ni a la inten-
cion final®?. En nuestro estudio, observamos
que solo cuatro PCCM integran en sus recur-
sos informativos datos en forma de pictogra-
mas, y muy pocos aportan datos numéricos
en términos absolutos sobre los beneficios y
riesgos del cribado.

La principal limitacion de nuestro estudio
radica en la dificultad de acceso a la totali-
dad de los documentos informativos dispo-
nibles en todas las Comunidades Auténomas
espafiolas. A pesar de que se han realizado
esfuerzos por conseguir todos los documen-
tos actualizados, es probable que no se hayan
podido compilar la totalidad de los mismos.
Sin embargo, y a la vista de la gran cantidad
de documentos recuperados, la muestra em-
pleada en este estudio puede considerarse
representativa del estado actual de los ins-
trumentos oficiales de informacion sobre el
PCCM. Otra limitacién es que nuestro estu-
dio solo se planted para analizar la informa-
cion que se proporciona de una manera dico-
tomica (se ofrece o no), pero no su calidad
ni si favorece o no una decision informada,
a pesar de existir herramientas hoy en dia
herramientas disponibles para evaluar la ca-
lidad de los sistemas de ayuda a la toma de
decisiones®?. Tampoco se evalta la forma en
que la informacién se presenta, cuando ésto
tiene su trascendencia. Asi, se ha visto que el
encuadre de la informacion (framing, en in-
glés) tiene influencia en las decisiones de los
individuos, al presentarla a través de esque-
mas que se perciben equivalentes a valores
o ideas determinadas con el fin de despertar
unas interpretaciones y motivaciones y des-
alentar otras®®. Aun asi, se pueden entrever
algunos efectos del encuadre al comparar qué
datos se ofrecen y cudles se omiten: un ejem-
plo podria ser resefiar la prevalencia del can-
cer de mama (lo hacen en nuestro estudio el
72,2% de los PCCM) pero no advertir sobre
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el riesgo acumulado de sufrir cancer de mama
alo largo de la vida (solo el 38,9% ofrece este
dato), lo cual podria magnificar el problema y
allanar el camino a una mayor participacion
en el cribado.

Futuros estudios deberian valorar pues, no
ya solo el contenido de la informacion, sino el
efecto de diferentes enfoques de provision de
informacion sobre la decision y el grado de au-
tonomia de la misma. Asimismo, se requieren
mayores esfuerzos en el seno del sistema na-
cional de salud para ofrecer informacién lo mas
completa y balanceada posible a la poblacion.
Por ultimo, se deben consensuar los elementos
que deben contener los materiales informativos
dirigidos a la poblacion y la manera y el for-
mato de presentar la informacion, partiendo de
los modelos y herramientas que hayan demos-
trado aumentar el conocimiento de las usuarias
y favorecer la decision informada, asi como
promover los mecanismos de control y de com-
paracion de los dispositivos informativos entre
los distintos PCCM del estado.

Conclusiones. El contenido de los documen-
tos informativos oficiales sobre el cribado
del cancer de mama mediante mamografia
en Espafa es variable segin el programa de
cribado que se trate y mejorable si se desea
favorecer el conocimiento y la toma de de-
cisiones informada de las mujeres. Se deben
hacer mas esfuerzos en ofrecer informacion
contrastada basada en la mejor evidencia dis-
ponible, empleando para ello términos senci-
llos y datos numéricos en términos absolutos
adecuadamente balanceados sobre los bene-
ficios y riesgos del cribado y presentados en
forma de pictogramas, sin obviar aspectos re-
lativos a las caracteristicas de la enfermedad,
del desarrollo del programa y de sus pruebas
o de la interpretacion de los resultados, asi
como de su impacto emocional.
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