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Introduccion

El cribado es una investigacion médica que difiere de otras actividades sanitarias en que
normalmente se dirige a una poblacion sana y asintomatica. Comparado con la practica
médica general, en la que los y las pacientes recurren al médico en relacion a un problema
especifico, en un programa de cribado poblacional se invita a las personas a someterse a una
prueba preventiva cuyo fin es detectar enfermedades antes de que se produzcan sintomas y
ofrecer un tratamiento mas eficaz y menos invasivo.

Por ello es, imprescindible garantizar que las personas invitadas a participar en programas de
cribado dispongan de la informacion adecuada sobre el mismo. Ademas, esta informacion debe
comunicarse de una manera apropiada y objetiva para que las mujeres puedan tomar una decision
informada acerca de su participacion en el cribado. Para que esto ocurra, los y las profesionales
que participan en el cribado deben comprender la complejidad de la comunicacion apropiada
con las mujeres invitadas a participar en el cribado, y desarrollar _enfoques nuevos e innovadores
en la transmision de informacion a estas mujeres. A tal fin, diez paises europeos y Europa Donna
han participado en proyectos relacionados con la comunicacion, en el marco de la Red
Europea de Cancer de Mama (EBCN, por sus siglas en inglés). Este capitulo presenta los
resultados de esta colaboracion.

El objetivo de este capitulo es ofrecer una descripcion sobre las cuestiones relacionadas con
la comunicacion de la informacion sobre el cribado, y proporcionar a las personas implicadas
en él algunas sugerencias pragmaticas de cara a la planificacion y el desarrollo de
herramientas de informacién impresa sobre el cribado.
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PRIMERA PARTE

12.1 Comunicacion de la informacion para permitir la
toma de decisiones

Mientras que el término "informacion" se refiere a la mera transferencia de datos, la
comunicacion es un proceso mas complejo. La comunicacion implica que la persona que recibe la
informacion la entiende y puede utilizarla. La comunicacion en materia sanitaria no solo incluye la
transmision de informacion.

A fin de comunicar las cuestiones sanitarias de forma efectiva y adecuada, es importante
interpretar los factores sociales y culturales que influyen en las necesidades y los comportamientos
de las personas. Por otra parte, la comunicacion sanitaria se ha vuelto mas compleja debido al
crecimiento exponencial del conocimiento cientifico. Este hecho puede generar confusion y
acarrear dificultades en el proceso de tomar decisiones?.

Se ha sugerido que el suministro de informacion a las personas con el propésito de ayudarlas a
elegir y decidir, exige nuevas maneras de interactuar y comunicarse®. Preguntas como: ¢{Qué
informacion complementaria deben recibir las personas? ¢Hasta donde deberian investigar los y
las profesionales para comprender? ;Qué se entiende por informacion irrelevante que solo tiende
a confundir? ¢(Qué palabras y explicaciones facilitan la comprension? deben ser contestadas. Los
y las profesionales de la salud no tienen la costumbre de formular este tipo de preguntas?.

Los y las profesionales de la salud deben proporcionar a las personas aquella informacién que
les permita decidir "inteligentemente" si se van a someter o no a una intervencion, teniendo en
cuenta las alternativas disponibles, los riesgos en potencia y los resultados previsibless .
Sin embargo, en el contexto del cribado el tema de la comunicacion se vuelve mas complejo
porque aqui es el/la profesional de la salud (generalmente_tanto el personal administrativo
como médico) quien propone a una persona aparentemente sana que se someta a una prueba.
Las mujeres invitadas a participar en un cribado de cancer de mama no estan enfermas y soélo
algunas desarrollaran cancer de mama durante el curso de su vida. Por consiguiente, es vital que
estas mujeres conozcan los pros y los contras del cribado de cancer de mama para que les
ayude a tomar una decisién informada en cuanto a si quieren o no participar en é156782,
Cuando una mujer decide someterse a una mamografia de cribado, acepta hacerlo
voluntariamente. Sin embargo, ello no implica que la mujer conozca y comprenda lo que se
le propone.

Han de tenerse en cuenta los factores que se indican a continuacion a la hora de desarrollar las
estrategias de comunicacion para las invitadas a la mamografia.

12.1.1 Principios éticos

Cualquier marco desarrollado para comunicar informacion sanitaria debe estar sostenido por los
siguientes principios éticos®:
1. Autonomia: la obligacion de respetar la capacidad de tomar decisiones de las personas
auténomas.
Pone de relieve que las pacientes normalmente deberian poder escoger entre aceptar o no una
intervencion, como parte de su derecho general a determinar sus propias vidas.
2. No maleficencia: obligacion de no causar ningiin dano intencional o directo (el principio
no se infringe si existe un equilibrio adecuado de beneficios, es decir, si el dano no ha
sido intencional sino que es un efecto secundario desafortunado de los intentos de
mejorar la salud de una persona).
3. Beneficencia: obligacion de proporcionar beneficios por encima de los riesgos.
4. Justicia: obligacion de imparcialidad en la distribucion de los beneficios y riesgos.
Estos cuatro principios proporcionan a los y las profesionales de la salud (incluyendo a quienes
ofrecen el cribado) un marco util para utilizar en el desarrollo de formas adecuadas de
comunicarse con los grupos de clientes.

12.1.2 Heterogeneidad de la poblacion y eleccion informada

Existe una inquietud creciente en cuanto a que las personas invitadas al cribado a menudo
reciben informacion sobre los aspectos positivos del cribado, pero no de los aspectos negativos,
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con el objetivo de aumentar la tasa de participacion y de_garantizar la eficacia del programa
de cribado®*112, No se puede esperar que las mujeres tomen una decision informada acerca de la participacién
en un programa de cribado a menos que se les proporcione informacion suficiente y adecuada. Esta informacion
debera ser veraz, adecuada, basada en la evidencia, accesible, objetiva, respetuosa y
adaptada a las necesidades individuales*®1315, De otro modo, podrian surgir problemas. Por
ejemplo, ideas erroneas acerca del cancer y el proceso de cribado podria dar lugar a niveles altos
de ansiedad?®.

En el contexto del cribado no existe un "pliblico" homogéneo, sino una diversidad de "publicos" con
caracteristicas especificas que se deben tener en cuenta. Por consiguiente, aunque el cribado del
cancer de mama es un programa de orden poblacional, los profesionales de la salud que lo
promocionan deben abordar problemas de personas con necesidades especificas y diferentes
creencias y valores. Ademas, los factores contextuales, culturales o de personalidad pueden
influir directamente en la manera en que una persona procesa la informacion sanitaria, y
repercutir en las motivaciones para participar en el cribado. La educacion también puede
repercutir en la forma de interpretar la informacion ofrecidal™*°.

12.1.3 Papel de los medios de comunicacion

Un factor importante a tener en cuenta por los y las profesionales de la salud es la influencia de los
medios de comunicacion en la percepcion y la comprension de las personas en cuanto a los temas
de la salud. Los estudios realizados demuestran que los medios de comunicacién juegan un
papel importante a la hora de influir en la opinion en cuanto al uso de intervenciones médicas,
como el cribado de cancer de mamaZ2°. Generalmente, los medios de comunicacion favorecen
el mensaje optimista de una vision "mitica" segiin la cual la medicina en general, y el cribado
en particular, puede curar todas las enfermedades. La informacion diseminada por los medios
de comunicacion a menudo subraya solo los beneficios de los servicios médicos y minimizan
las dudas, los eventos adversos y los efectos secundarios, ademas de que ignoran
controversias cientificas legitimas?1222324, Con respecto a los programas de cribado, el
mensaje de los medios de comunicacion parece ser que el cribado es fiable al 100% vy, por
consiguiente, cualquier resultado falso positivo o negativo ha de deberse a un error por parte
de los proveedores del cribado. Esto ha dado lugar a la percepcion de que todos los canceres
que aparecen tras un examen de cribado normal seguramente se "pasaron por alto" y que los
retrasos en el diagnéstico tienen significacion prondstica?®. Los malentendidos acerca de la
efectividad del cribado originan grandes expectativas en el plblico, y enfado y rencor (que a
menudo acaban en litigios) cuando no es el caso?®.

Asi pues, es fundamental que los y las profesionales de la salud sean conscientes del papel que
juegan los medios de comunicacion al suministrar informaciéon e influir en las decisiones
tomadas por las personas. Es importante que los proveedores de servicios de salud trabajen en
estrecha colaboracion con los medios de comunicacion y les faciliten informacion actualizada,
exacta y completa de forma anticipada y con regularidad. La informacion diseminada por los
medios de comunicacion puede poner en peligro el debate informado que otorga poder al
publico, y dar lugar a falsas expectativas que los servicios no pueden cumplir de forma
realista.

12.2 Problemas relacionados con una comunicacion
eficaz en el cribado

Los problemas relacionados con una comunicacion eficaz pueden asociarse tanto a los
proveedores como a los consumidores®’*826 e incluyen los siguientes:

12.2.1 Acceso a la informacion sobre el cribado de la mama

Se debe disponer de informacion apropiada en los formatos mas adecuados y asequible para
todas aquellas mujeres que se puedan beneficiar del cribado de cancer de mama. Es
importante que las mujeres estén informadas de donde pueden obtener informacion sobre el
cribado de cancer de mama, qué clase de informacion hay disponible y en qué formato (material
impreso, sitios web, lineas telefonicas de informacion, etc.). La accesibilidad también incluye el
suministro de dicha informacion a los grupos en situacion de desventaja (p.ej. discapacitados,
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grupos étnicos).

12.2.2 Falta de claridad de los profesionales de la salud
participantes en el programa de cribado

Las mujeres obtienen informacion sobre el cancer de mama de distintas fuentes, entre las cuales
los profesionales de la salud son algunas de las mas obvias.

Entre los profesionales de la salud que juegan un papel fundamental en el suministro de
informacion se encuentra el personal que trabaja en atencion primaria y en las unidades de
cribado de cancer de mama. Es importante que estas personas adquieran unos conocimientos
completos que les permitan informar a las mujeres sobre los pros y los contras del cribado. Esto no
es siempre asi. La ética biomédica rara vez se incluye en el curriculum de los trabajadores
sanitarios. La comunicacion del riesgo, es decir la comunicacion de los beneficios, el dano
potencial de las intervenciones médicas, y la "letra pequena" de lo que realmente conlleva un
consentimiento informado, es un tema que rara vez se toca en los programas de educacion
médica y sanitaria. Ademas, no todos los y las profesionales de la salud entienden e
interpretan con exactitud los datos epidemiolégicos (p.ej. la reduccion del riesgo relativa o
absoluta)?’.

12.2.3 Aptitudes de comunicacion de los profesionales de
la salud y de atencion primaria

En casi todos los paises de la UE, la funcion especifica de los y las médicos de atencion primaria o
de ginecologia en el suministro de informacion sobre el cribado de la mama se documenta en un
gran nimero de articulos?®. En particular, la relacién personal y continua de los médicos de
atencion primaria con sus pacientes les coloca en una posicion privilegiada para aportar
informacion relevante y especifica para estas mujeres. Esto puede ayudar a reducir la
preocupacion y el temor sobre la prueba. Las pacientes suelen confiar en sus médicos de cabecera
y, en general, las mujeres aceptan su participacion en el proceso de toma de decisiones. Los
estudios indican que dicha participacion es un factor importante asociado al uso de la
mamografia2®3°,

Si la participacion del/la médico de atencion primaria en la comunicacion de la informacion sobre el
cribado del cancer de mama es importante, esto significa que necesitan estar bien informados
sobre los distintos problemas y procesos. Educar, formar y motivar a los médicos de cabecera para
que desempenen un papel adecuado a la hora de posibilitar y facultar a las mujeres para que
tomen decisiones informadas sobre la participacion en el cribado de cancer de mama es una parte
importante del funcionamiento correcto de un programa de cribado.

La forma de presentar la informacion es tan importante como la propia informacion. La exactitud
de la informacion no depende solo de su contenido, sino también de la capacidad de
comunicacion de los profesionales de la salud que la proporcionan. Los profesionales de la salud
deben ser conscientes de las diferencias educativas, lingliisticas y religiosas entre las mujeres y
reconocer el impacto potencial que la raza, etnia, clase y cultura pueden tener en la decision de
participar o no en el cribado. Deberian utilizar un idioma sencillo y evitar los conceptos
matematicos o estadisticos incomprensibles que expresen riesgo3!, ya que esto dificulta
mucho la comprension de lo que se esta comunicando a las personas no especializadas.
Para hacer frente a estos problemas, es fundamental que los y las profesionales de la salud
reciban una formacion adecuada en técnicas de comunicacion.

12.2.4 Conocimientos sobre la salud de personas usuarias

Por parte de las personas usuarias, unos conocimientos reducidos en cuanto a la salud pueden
suponer un obstaculo importante a la hora de comprender la informacion. Las personas varian en
su capacidad de leer, comprender y utilizar la informacion. La pobreza, la etnia y la edad también se
consideran predictores de una educacién limitadal®. Los proveedores de programas de cribado a
menudo atienden a poblaciones multiculturales y multilingiiisticas, con todos los problemas de
comunicacion que eso implica. Para abordar estos problemas no basta con traducir el material informativo,
sino que ademas es preciso comprender los valores etnoculturales, las creencias, las practicas sanitarias y los estilos
de comunicacion de estos grupos diversos e identificar sus necesidades de informacion especificas®2.

Ademas de los obstaculos anteriores identificados por los estudios, los factores que se detallan
a continuacion también pueden repercutir en el suministro de una informacion adecuada y
relevante para las mujeres invitadas a un cribado mamografico.
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12.2.5 La paradoja de la comunicacion

Como se mencionaba anteriormente, el cribado se ofrece de forma poblacional, y la
informacion pertenece a ese nivel. Esta diversidad entre las necesidades de informacion
personal y poblacional puede llevar al acertijo de la paradoja de la comunicacion. Por ejemplo, la
informacion enviada a la poblacion deberia incluir el riesgo vitalicio de contraer cancer de mama, pero no
puede incluir el riesgo de la persona (ya que para ello habria que tener en cuenta las
caracteristicas personales, es decir, antecedentes familiares, edad en el momento de la
menarquia y otros factores de riesgo posibles). Por consiguiente, puede ser necesario
"personalizar" o "adaptar" la informacion a las necesidades individuales de cada uno. Las pruebas
demuestran que los mensajes adaptados presentan mayores probabilidades de aumentar la
eficacia de la informacion®334, Sin embargo, pueden surgir problemas con el uso de la
"informacion personalizada", ya que no es una opcion barata y no resulta viable distribuir una
informacion adaptada dirigida a las necesidades individuales de grupos "grandes" de varios
miles de mujeres, como las que se inscriben en programas poblacionales. Desde una perspectiva
pragmatica, lo que si seria posible es "personalizar" la informacion para subgrupos, por
ejemplo las minorias étnicas y los grupos de distintas edades, o personas a las que se vuelve
a citar para otras pruebas, de cara a abordar sus necesidades especificas y diferentes.

No obstante, también ha de tenerse presente que los mensajes adaptados no siempre resultan
efectivos para todos los grupos. Los estudios sugieren que los mensajes adaptados resultan
"muy superiores a los mensajes que nho lo son para algunas personas, solo algo mejores para
otras, y, para algunas, no son ni diferentes ni menos eficaces que los mensajes no adaptados"3°.

12.2.6 Desarrollo de informacion centrada en el/la cliente

El punto de partida de una informacion de buena calidad que permita tomar decisiones es
proporcionar informacion sobre las cuestiones de importancia para las personas que la reciben.
Algunas fases del proceso de cribado, especialmente la fase de invitacion, no suelen permitir la
comunicacion personal entre profesionales de la salud y la persona, y consisten en la transmision
unidireccional de informacion proporcionada por el/la profesional de la salud, que a menudo se
desarrolla sin ninguna aportacion del grupo cliente, o se evalia para determinar su idoneidad
para las necesidades del grupo en cuestion. Un aspecto importante de la toma de decisiones es que
las personas tienen acceso a informacion relevante y adecuada -relevante no solo desde la
perspectiva del/la profesional de la salud, sino también de la persona-. Por consiguiente, es
fundamental determinar las opiniones de las personas invitadas al cribado en cuanto a qué
informacion necesitarian para realizar una eleccion informada, a fin de hacer el proceso de
comunicacion mas efectivo y adecuado.
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SEGUNDA PARTE

Como se subrayaba en la primera parte de este capitulo, las mujeres no pueden tomar
decisiones informadas a menos que se les proporcione informacion suficiente y adecuada
sobre el cancer de mama vy el cribado. La informacion que reciban las mujeres debera estar
respaldada por evidencia disponible y presentarla en una forma adecuada.

12.3 Mejorar la calidad de las comunicaciones
en el cribado de cancer de mama

Para transmitir la informacion a las personas acerca de las intervenciones de cribado se
utilizan diversas herramientas (videos, folletos, casetes de audio, pantallas tactiles, etc.).
Seglin una revision sistematica que analiza el uso informado o no del cribado, "actualmente,
apenas se dispone de una evidencia que demuestre cuales son las formas mas eficaces de
presentar informacién sobre los riesgos y beneficios del cribado’3¢. A la hora de desarrollar
una herramienta de comunicacion y los paquetes de informacion del cribado de cancer de
mama, deben formularse las siguientes preguntas® (tabla 1):

e ¢Cual es el formato de soporte mas accesible?

¢ ¢(Puede compartirse con la familiay amistades?

e ¢;Con qué facilidad se puede actualizar?

* ¢Cuales serian los costes de actualizacion, reproduccion y distribucion?

e ¢(Resulta apropiada y aceptable para el publico al que se dirige?

Tabla 1: Atributos de una buena herramienta de comunicacion

1. Facil de comprender

2. Accesible y completa

3. Facil de utilizar

4. Facil y rentable a la hora de actualizar, reproducir y distribuir

La informacion suministrada a las mujeres que se invita a participar en un cribado de cancer de
mama debe ser accesible, relevante, facil de entender, completa, incluyendo los beneficios asi
como los riesgos y las desventajas, y adaptada a las necesidades de los grupos especiales.
Ademas, la informacion suministrada debe ser especifica para cada fase y de varios niveles, para
tener en cuenta las necesidades de las mujeres a las que se vuelve a citar, y aquellas que puedan
necesitar informacion adicional sobre determinadas areas (tabla 2).

Accesible

La informacion debe ponerse a disposicion de todas las mujeres que puedan beneficiarse del
cribado de la mama. Es importante que una mujer que necesita informacion sobre el cribado de
cancer de mama pueda encontrarla y acceder a ella facilmente.

Relevante

La informacion de cribado deberia ser relevante para las mujeres a las cuales se dirige.
Deberia ser "centrada en la mujer" y adaptada a sus necesidades. Anteriormente, los profesionales
de cribado tendian a presuponer que ellos conocian mejor el tipo de informacion que las
mujeres necesitaban y deseaban. Pero, por desgracia, la mayoria de los materiales que
desarrollaban no abordaban las cuestiones que las mujeres consideraban importantes®’. Es
fundamental llegar a conocer el grado de comprension de las mujeres con respecto a la
informacion sobre el cribado de cancer de mama, y hacer que participen en el desarrollo de los
materiales informativos. Sin embargo, esto suele ser bastante infrecuente y los proveedores
del cribado necesitan averiguar qué informacion necesitan y desean las mujeres, y hacer que
participen en el desarrollo de unos materiales informativos adecuados y oportunos.
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Comprensible

La informacion debe ser clara y evitar cualquier tipo de jerga o lenguaje técnico. Existen unas
directrices para la elaboracién de materiales impresos adecuados®2. Incluyen las siguientes:
* El interés de las mujeres debe ser lo primordial

e Utilizar conceptos que las mujeres comprendan

e Evitar las palabras innecesarias

* Ser personal

» Utilizar frases cortas y palabras breves

 Seguir las normas gramaticales y sintacticas

Completa

La informacion debe ser completa y los mensajes no deben influir en la decision de participar. Es
fundamental que la informacion sea equilibrada, es decir, que se incluyan datos sobre riesgos,
falsos positivos y negativos e incertidumbres. Las comunicaciones también deben contener
informacion sobre los beneficios y la calidad del programa de cribado de cancer de mama.
Quizas seria conveniente anadir informacion sobre los indicadores del proceso, como la tasa de
participacion, los tiempos de espera, la tasa de recitacion y el porcentaje de canceres de mama
detectados mediante mamografias, para ayudar a las mujeres a comprender el programa de
cribado y constatar sus resultados.

Adaptada

En la medida de lo posible, la informacion debe adaptarse a las necesidades especificas de los
distintos grupos y situaciones. De esta forma se asegurara que la informacion cobre una mayor
importancia para la persona, y contenga menos informacion superflua. Aunque es dificil
proporcionar informacion adaptada a cada persona en los programas poblacionales, deberia ser
posible proporcionar a determinados subgrupos informacion relevante y adaptada a sus
necesidades especificas en una etapa dada del proceso de cribado.

Informacion especifica de cada fase

Las mujeres necesitan distintos niveles de informacion en las fases diferentes del cribado. Los
estudios han demostrado que el alto nivel de preocupacion que experimentan las mujeres
recitadas para otras valoraciones®® puede reducirse desde el primer momento si se las informa
de la posibilidad de una recitacion en la primera carta de invitacion, y posteriormente se les
facilita otra informacion relevante en el momento de la valoracién“°.

Lo adecuado seria proporcionar a las mujeres tipos de informacion diferentes segun las distintas
fases del cribado (es decir, primera invitacion, recitacion, etc.). Por ejemplo, las mujeres
recitadas para otras valoraciones posiblemente necesiten informacion sobre las mismas, en qué
consisten y sus resultados. En esta etapa, seria adecuado proporcionar a las mujeres informacion
adicional mas detallada en distintos formatos. Es importante que, durante esta fase, las mujeres
tengan la oportunidad de conocer a los profesionales de la salud, como el personal de enfermeria
especializado en la mama o radiologia, y puedan consultar las distintas opciones y resultados
a los profesionales en un entorno que les brinde su apoyo.

Informacion de varios niveles

La informacion basica puede considerarse como la informacion distribuida a todas las
mujeres (generalmente en el momento de la primera invitacion). Debe ser completa y veraz, y
estar en consonancia con las directrices en materia de facilidad y claridad de lectura, como evitar
ofrecer informacion en exceso, mal presentada y con un lenguaje que pueda dar lugar a
interpretaciones erréneas. La informacion ofrecida debe ser adecuada y breve, preferiblemente en
un formato de preguntas y respuestas. Sin embargo, esto podria limitar la cantidad de
informacion suministrada y las mujeres en la misma fase del cribado pueden requerir distintos
grados de informacion, es decir, desde un nivel basico de informacion hasta una informacion
mas detallada en areas especificas. Es, por lo tanto, importante que aquellas mujeres que
necesitan informacion adicional y detallada puedan acceder a ella. La informacion basica
proporcionada a todas las mujeres también debe mencionar la posibilidad de obtener
informacion mas detallada (por teléfono, a través de los operadores del cribado, los y las
médicos de atencion primaria, sitios web, etc.). Es importante que los programas de cribado
proporcionen esta informacion suplementaria, y para ello deben utilizarse distintos instrumentos
de comunicacion.
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La tabla 2 resume las caracteristicas que debe incluir la informacion
proporcionada a las mujeres invitadas a participar en un cribado de cancer
de mama.

Tabla 2: Caracteristicas que debe incluir la informacion proporcionada a las
mujeres invitadas a participar en un cribado de cancer de mama son las
siguientes

Accesible: Las mujeres deben encontrar facilmente la informacion.

Relevante: La informacion debe "centrarse en las mujeres" e incluir los datos que
las mujeres desean conocer.

Comprensible: La informacion debe ser clara y evitar cualquier tipo de jerga o lenguaje
técnico.

Completa: La informacion debe cubrir los aspectos tanto positivos como negativos del
cribado.

Adaptada: La informacion debe personalizarse para que se adapte a las necesidades

especificas de los distintos grupos y situaciones diferentes.

Especifica de Las mujeres deben recibir informacion adecuada segin las distintas fases del
cada fase: cribado (es decir, primera invitacion, recitacion, etc.)
De varios niveles: La variedad de informacion suministrada debe atender las necesidades de las

distintas usuarias, desde la informacion basica hasta otra mas detallada sobre
aspectos concretos del cribado.

12.4 Recomendaciones sobre el contenido de la
informacion impresa (carta de invitacion/folleto)

La carta de invitacion suele ser la primera herramienta de comunicacion que se envia
directamente a las mujeres para invitarlas a participar en el programa de cribado. Normalmente
incluye informacion de organizacion relacionada con la cita de cribado.

Al ser el primer contacto con las mujeres, la carta de invitacion debe redactarse en un estilo
sencillo, claro y legible, e incluir informacion sobre el objeto del cribado de cancer de mama. Se
recomienda facilitar toda la informacién adicional relevante en un folleto u otros instrumentos de
comunicacion adjuntos a la carta. La carta debe mencionar el folleto y animar a las mujeres a
que lo leant®.

La tabla 3 enumera los temas que debe incluir la carta de invitacion.

Tabla 3: Contenido de la carta de invitacion
Las cartas de invitacion deben incluir informacion sobre lo siguiente:

1. El objeto del cribado: para quién es la prueba (poblacion - grupo de edad diana)

2. La prueba: qué tipo de prueba es la mamografia

3. Elintervalo de cribado

4. Sila prueba es gratuita o no

5. La cita: como hacerla, como modificarla
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6. Cuandoy donde se pueden obtener los resultados (mencionar los tiempos de espera
aproximados)

7. Mencionar la posibilidad de recibir una nueva citacion para otras pruebas

8. Otra informacion de organizacion: ej. traer las mamografias previas, ropa que debe vestir

9. Donde pueden obtener las mujeres mas informacion (ej. servicios de informacion, lineas
telefonicas directas, grupos de pacientes y sitios web)

10. Proteccion de datos/confidencialidad.

El diseno de las cartas de invitacion y los folletos normalmente se complementa, y la informacion
contenida en la primera puede reiterarse en la segunda. El folleto adjunto a la carta de
invitacion normalmente proporciona informacion descriptiva del programa de cribado, la
prueba y sus efectos. A menudo refuerza la informacion ya mencionada en la carta de invitacion
y anade otros datos que pueden ser de utilidad para las mujeres.

El folleto debe explicar las ventajas y las desventajas. El folleto debe estar correctamente
redactado y resultar visualmente aceptable para el pulblico. Por lo tanto, es importante probar
formatos y estructuras diferentes con la poblacion diana.

La tabla 4 enumera la informacion que debe incluir el folleto.

Tabla 4: Contenido del folleto de invitacion
El folleto de invitacion debe incluir informacion sobre lo siguiente:

1. Para quién es la prueba

2. La prueba: naturaleza, objeto, validez

3. Proceso de la prueba: quién la realiza, cuanto tarda, qué conlleva

4. Elintervalo de cribado

5. Qué significa exactamente "deteccion precoz"

6. Ventajasy desventajas del cribado de cancer de mama (incluida la informacion sobre los efectos
secundarios, es decir, dolor, molestias y riesgo de radiacion)

7. Como obtener el resultado e interpretarlo (negativo, positivo, incertidumbres)

8. Otras valoraciones: explicar la posibilidad de realizar otras pruebas (por qué y cuales) y la
posibilidad de resultados falsos positivos y negativos, y de incertidumbres

9. Controles de calidad del procedimiento de cribado

10. Donde pueden obtener las mujeres mas informacion (ej. servicios de informacion, lineas
telefonicas directas, grupos de pacientes y sitios web)

11. Fecha y fuentes de la informacion suministrada

Es fundamental que la informacion impresa se guie por unas nhormas de comunicacion adecuadas,
porque la presentacion de la informacion juega un papel importante a la hora de establecer la
comprension y aceptacion. En la tabla 5 se incluyen algunas recomendaciones sobre el estilo
del texto y el idioma, la redaccion y el formato. El personal implicado en el cribado debe
tenerlas en cuenta para que la comunicacion resulte mas eficaz y las mujeres la comprendan
mas facilmente.
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Tabla 5: recomendaciones estilisticas

Lenguaje:

claro (sobre el tema: aclarar puntos con ejemplos)

veraz, respetuoso, educado

lenguaje sencillo y cercano (sin términos técnicos, jerga, abreviaturas ni siglas)
informal (uso de pronombres como "nosotros" y "usted" para personalizar el texto)
imparcial

no verticalista (evitar estilos normativos o tonos paternalistas)

redaccion en la voz activa

Estilo y redaccion del texto

e creible, fiable (indicar la fuente de informacion)
e actualizado

* amable y comprensivo

e contemporaneo

* en un marco positivo (ej. en 9 de cada 10 mujeres recitadas se obtienen resultados
normales, en lugar de 1 de cada 10 mujeres recitadas desarrollaran cancer)

* tono positivo (deben evitarse las afirmaciones alarmistas)

Formato del texto:

e diseno preferiblemente sencillo

e oraciones cortas y parrafos breves

* uso de diagramas e imagenes

e uso de titulos y subtitulos (para diferenciar las areas)

¢ tipo de letra negrita o mayuscula (para subrayar los puntos importantes)

* tipo de letra mas grande (fundamental para poblaciones diana de mayor edad)

* uso de espacios en blanco (para facilitar la lectura)

* formatos preferiblemente de preguntas y respuestas, y dividido en apartados

* colores adecuados (algunos colores dificultan la lectura a las personas dalténicas)
* logotipo

12.5 Otras cuestiones a tener en cuenta a la hora de
desarrollar estrategias de comunicacion para el
cribado de la mama

12.5.1 Relacion entre el suministro de informacion y participacion
en el cribado mamografico

Se ha debatido que el suministro de informacion explicita sobre las limitaciones del cribado podria
dar los siguientes resultados:

* menor participacion y reduccion de las ventajas para la poblacion

* posible inequidad, ya que las personas que con mayor probabilidad desistiran son las pertenecientes
a los grupos mas desfavorecidos socialmente

* aumento de los costes ya que hace falta mas personal para explicar el cribado y sus
consecuencias

* menor rentabilidad si la participacion baja a niveles tan bajos que el servicio se vuelva
inviable®

En anos anteriores ha habido muchos debates sobre la conveniencia de alcanzar altas tasas
de participacion en el cribado en si, sin permitir que las participantes tomasen una decision
informada sobre si someterse o no al cribado. En consecuencia, alin existen tensiones entre la
promocion de la toma informada de decisiones, cuando la persona puede optar por no
someterse al cribado, y estrategias que promuevan la participacion como una forma efectiva
de atencién sanitaria®143641,

El concepto de reconocer el papel activo y responsable de las mujeres y su participacion en los
programas de cribado, basandose en una eleccion informada, se ha propuesto como una
alternativa que sustituya la nocién del cumplimiento*2.
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La cuestion relativa a cuantas personas rechazarian el cribado si se incluyeran las limitaciones
en la informacion se considera todavia empirica, ya que no se ha realizado practicamente
ningln estudio sobre el tema*3**. Es necesario llevar a cabo estudios de investigacion para
valorar el impacto del "factor informacion" en la participacion.

12.5.2 Papel de los grupos de defensa

La funcion de los grupos de defensa en el cribado de cancer de mama es cada vez mas
importante®®. En los Gltimos afos, han permitido que las mujeres evolucionen de una posicién
de participante pasiva a la de miembro influyente*6. La funcién de los grupos de defensa de
mujeres (como Europa Donna, que es un miembro activo del grupo de comunicacion de la
EBCN) en el contexto del cribado de mama puede ser diversa. Su funcién incluye subrayar la
necesidad de un cribado adecuado y de la deteccion precoz, de garantizar que las mujeres
comprendan perfectamente las opciones de tratamiento propuestas y de proporcionar un
cuidado de apoyo de alta calidad durante y después del tratamiento. Entre los otros objetivos de
estas asociaciones se encuentra promover una formacion adecuada para los y las
profesionales de la salud, promover el avance en la investigacion del cancer de mama y
promover la diseminacion y el intercambio de informacion real y actualizada sobre el cancer de
mama*’.

12.5.3 Internet

La llegada de Internet ha anadido una nueva dimension a la diseminacion de informacion. Si bien
los estudios indican que, actualmente, una minoria reducida de mujeres mas jovenes y con mas
estudios utilizan Internet para consultar informacion sobre el cribado de cancer de mama, seria
util explorar el uso en el futuro de esta tecnologia creciente y cada vez mas accesible como fuente
de informacién*s.

12.5.4 Indicadores de la calidad de la comunicacion

El desarrollo de indicadores para evaluar la calidad de la informacion suministrada a las mujeres en
cada programa debe ser un aspecto importante de la estrategia de comunicacion en el futuro. Ya
existen varios indicadores técnicos para evaluar el funcionamiento del procedimiento de
cribado y las actividades del programa. Estos se han incorporado al proceso de garantia de
calidad de muchos programas de cribado de cancer de mama, y estan en constante revision
y modificacion, a la luz de las lltimas experiencias e investigaciones. También se recomienda
disponer de unos estandares de calidad minimos para evaluar los programas. Sin embargo, no hay
indicadores de calidad disponibles para evaluar el estandar de la comunicacion en el cribado de
cancer de mama. Es fundamental desarrollar estos estandares para valorar la relevancia y
adecuacidad oportunidad de la informacion suministrada. Por otra parte, deben desarrollarse unos
indicadores que permitan valorar de qué manera se ha de comunicar la informacion sobre el
cribado de cancer de mama a las mujeres invitadas al cribado, y a las mujeres en las distintas
fases del cribado. Entre los indicadores de calidad potenciales de la comunicacion, algunos se
cuantifican mejor que otros, que son mas conceptuales.

La tabla 6 describe algunos de los indicadores de calidad potenciales y los parametros de
evaluacion que se podrian perfeccionar y aplicar para garantizar la buena calidad de la
comunicacion en el cribado.

Tabla 6. Indicadores de calidad de la comunicacion potenciales (entre paréntesis se
incluyen ejemplos de parametros de evaluacion posibles

* Disponibilidad de un servicio de informacion telefénica para las mujeres invitadas al cribado
(SI/NO; ndmero de llamadas recibidas por cada 1000 mujeres invitadas)

* Disponibilidad de distintos formatos a partir de los cuales las mujeres pueden obtener
informacion sobre el programa de cribado (SI/NO; tipos de formatos)

* Material informativo impreso cuya aceptacion y facilidad de lectura hayan sido probadas en la
poblacion diana (SI/NO; resultados de la evaluacion)
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* Materiales informativos disponibles para distintos grupos étnicos o de necesidades especiales
(p.€j. no videntes) (SI/NO; porcentaje de materiales de comunicacion especificos para grupos
minoritarios étnicos y/o desfavorecidos comparado con aquellos presentes en la poblacion)

¢ Participacion de organizaciones no médicas (parroquias, mercados, etc.) en la diseminacion de
informacion (SI/NO)

« Aplicacion de los protocolos de asesoramiento (Si/NO; porcentaje de sesiones de
asesoramiento por cada 1000 mujeres invitadas)

e Disponibilidad de comunicacion cara a cara para las mujeres previa peticion (Si/NO)

* Organizacion de cursos sobre comunicacion para los proveedores del cribado (personal de
atencion al publico, radidlogos, técnicos de radiodiagnostico, etc.) (SI/NO; nimero de
cursos/ano; porcentaje de participantes que asistieron a la formacion comparado con los que eran
aptos)

* Participacion de las mujeres en el desarrollo y valoracion del material informativo (Si/NO)

¢ Administracion de cuestionarios de satisfaccion a la poblacion diana (Si/NO; resultados de la
evaluacion)

* Disponibilidad de un sitio web (Si/NO; nivel de actualizacién, nimero de contactos)

12.6 Desarrollo de una estrategia de comunicacion
para el cribado de cancer de mama: resumen

Una estrategia de comunicacion para el cribado de cancer de mama debe apoyarse en unos principios

éticos solidos y garantizar que la informacion elaborada se base en evidencias, se "centre en las mujeres" y

se suministre eficazmente.

Por consiguiente, los proveedores del cribado de la mama deben plantearse los puntos

siguientes a la hora de planificar y desarrollar estrategias de comunicacion para el cribado de

la mama:

* Tener en cuenta los principios de bioética (autonomia, no maleficencia, beneficencia, justicia)

* Disponer de pruebas concluyentes que demuestren que los procedimientos de cribado

cumplen los criterios adecuados y pueden ser potencialmente beneficiosos para las personas

* Proporcionar a las personas informacion que les permita tomar una decision informada

e Adquirir unos conocimientos completos que les permitan informar a las personas sobre los pros y

los contras del cribado

* Tener en cuenta las diferencias educativas, lingliisticas, culturales y religiosas de las personas y
adaptar la informacion a las necesidades personales

* Explorar las necesidades de informacion de las mujeres y hacer que participen en el desarrollo de

los materiales informativos

« Tener en cuenta las necesidades de los grupos desfavorecidos (discapacitados, grupos de minorias étnicas, no
videntes, etc.)

* Proporcionar una informacion correcta en los formatos adecuados, disponibles y accesibles para la

poblacion diana

* Probar los distintos materiales informativos en una muestra de la poblacion diana, para
evaluar su eficacia

 Evaluar la satisfaccion de las mujeres con respecto al servicio de cribado (mediante encuestas

o cuestionarios, p.ej.)

e Desarrollar unos estandares que permitan evaluar la calidad de la informacion

proporcionada

* Dar a las mujeres oportunidades de hablar sobre los resultados de la mamografia y otras
opciones con los y las profesionales del cribado, en un entorno de apoyo

« Evitar las situaciones en las que los incentivos economicos o politicos podrian afectar los mensajes

* Hacer que los y las médicos de atencion primaria participen en los programas de cribado de
cancer de mama, ya que las mujeres normalmente les conocen y suelen tener una buena
relacion con ellos

¢ Colaborar con los grupos de defensa

* Colaborar con los medios de comunicacion para garantizar la diseminacion de una
informacion exacta sobre el cribado del cancer de mama

« Utilizar las nuevas herramientas de comunicacion (Internet, videos, ordenadores con pantalla
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tactil)
* Reservar fondos y personal especificamente para la comunicacion
* Recibir una formacién adecuada y continua en técnicas de comunicacion
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