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Resumen

Actualmente, la comunidad cientifica no ha alcanzado consenso sobre si los beneficios de ofrecer el
Programa de Cribado de Cancer de Mama (PCCM) a mujeres a partir de los 50 afios superan sus
riesgos. La percepcion publica sobre el PCCM es poco realista y se carece de una estrategia clara para
facilitar la toma de decisiones informadas sobre la participacion en el PCCM. Con el fin de conocer la
percepcion de mujeres de 50 a 69 anos de la provincia de Cadiz (Espafia) sobre su participacion en el
PCCM, se realiza un estudio cualitativo mediante una democracia deliberativa (DD) tipo jurado po-
pular (JP) y tres grupos focales (GF). Se aplican, consecutivamente, un muestreo opinatico con el que
se reclutan trece mujeres para participar como jurado en la DD y un muestreo «bola de nieve» del que
se reclutan veinticinco mujeres en los tres GF sucesivos. Durante el proceso de DD, se realizan expo-
siciones de expertas en contra y a favor del PCCM, tras las cuales el jurado delibera y vota sobre si el
Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA) debe continuar ofreciendo o no el PCCM con caracter
universal a mujeres entre 50 y 69 afios y presenta recomendaciones para las autoridades sanitarias. En
los GF se emplea como material estimulo una presentaciéon con informacién sobre los beneficios y
riesgos del PCCM. La sesion de deliberacion y los GF se graban y se hace un analisis de contenido
tematico de las transcripciones de ambos procesos mediante el soffware ATLAS.ti version 9.

Enla DD, se evidencia una actitud positiva hacia el PCCM y una sobreestimacion de sus benefi-
cios, pese a la falta de conocimientos sobre este. De entre las participantes, once votaron a favor de
continuar ofreciendo el PCCM con caracter universal a mujeres entre 50 y 69 afios y dos, en contra.
Se exponen razones como la salud, la naturaleza de la prueba y la libertad individual para votar si, y su
falta de eficacia y su costo para votar no. Las recomendaciones para las autoridades sanitarias se cen-
tran en mejorar la informacion, el apoyo psicoldgico y la investigacion. En los GF se valida la infor-
macioén obtenida de la DD y emergen conceptos nuevos, como el dolor como expresion de impacto
fisico del PCCM. La informacién aportada en ambos procesos es valorada positivamente por las par-
ticipantes y lleva, en ocasiones, a cambios de opinion.

Pese a la falta de informaciéon completa y veraz, las mujeres tienen una actitud positiva hacia el
PCCM y apoyan que debe seguir ofreciéndose. Valoran positivamente recibir informacién y se expo-
nen diversas valoraciones y estrategias de mejora sobre el PCCM.






Abstract

Currently, the scientific community has not reached a consensus on whether the benefits of offering
the Breast Cancer Screening Program (BCSP) to women aged 50 and over outweigh its risks. The
public perception of BCSP is unrealistic, and there is a lack of a clear strategy to facilitate informed
decision-making regarding participation in the BCSP.

In order to gain more insights into the perception of women aged 50-69 in the province of Cadiz
(Spain) regarding their participation in BCSP, a qualitative study is conducted using a deliberative
democracy (DD) approach akin to a citizens’ jury (CJ) and three focus groups (FGs). Purposive sam-
pling is employed to recruit thirteen women to participate as jurors in the CJ and a snowball sampling
technique is utilized to recruit twenty five women in three successive FGs. During the DD process,
presentations by experts both against and in favor of the BCSP are conducted, after which the jury
deliberates and votes on whether the Public Health System of Andalusia should continue to offer the
BCSP universally to women aged 50 to 69 years old, and provides recommendations for health au-
thorities. In the FGs, a presentation with information on the risks and benefits of the BCSP is used
as stimulus material. The deliberation session and the FGs are recorded, and a thematic content anal-
ysis of the transcripts from both processes is conducted using ATLAS.ti software version 9.

In the CJ, a positive attitude towards BCSP is evident, along with an overestimation of its benefits
despite lacking knowledge about it. Among the participants, eleven voted in favor of continuing to
offer the BCSP universally to women between 50 and 69 years old and two voted against it. Reasons
such as health, nature of the test, and individual freedom are stated for voting yes, while lack of efficacy
and cost are cited for voting no. Recommendations for health authorities focus on improving infor-
mation, psychological support, and research. In the FGs, the information obtained from the CJ is
validated, and new concepts emerge, such as pain as an expression of the physical impact of BCSP.
The information provided in both processes is positively valued by participants and, in some instances,
leads to changes in opinion.

Despite the lack of complete and accurate information, women hold a positive attitude towards
BCSP and support its continued offering. They value receiving information positively and various
assessments and improvement strategies regarding BCSP are discussed.
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En 2020, el cancer de mama en la mujer fue el mas comun a nivel mundial, representando un 11,7 %
de todos los casos de cancer y una cifra estimada de 685 000 muertes, por ello, es la quinta causa de
mortalidad por cancer en consideracién de ambos sexos. Entre las mujeres, representa uno de cada
cuatro casos de cancer y una de cada seis muertes por esta enfermedad, por lo que ocupa el primer
lugar en incidencia en la mayoria de los paises (Sung ez al, 2021).

Asimismo, en Espafia se diagnosticaron 34 088 casos nuevos de cancer de mama en 2020 —
28,7 % de los canceres de la poblaciéon femenina— (IARC, 2021). Por ello, el SSPA estableci6 el
Programa de Cribado de Cancer de Mama (PCCM) en 1995, invitando a las mujeres entre 45 y 69 afios
a hacerse mamografias cada dos afios, con una tasa de participacioén del 86,1 %. La mamografia de
cribado es un método de diagnodstico precoz del cancer de mama que consiste en radiografiar las
glandulas mamarias a mujeres sanas y que, aparentemente, no tienen ninguna enfermedad en las ma-
mas, con el fin de detectar lesiones sospechosas de cancer.

Sin embargo, cada vez existen mas pruebas de que el PCCM puede constituir un servicio de bajo
valor, donde los beneficios no superan los dafios y los costes (Gotzsche, 2015; Harris ez al., 2015); asi,
la percepcion social del PCCM no es realista (Hoffmann y Del Mar, 2015). Esto podria estar en con-
gruencia con el hecho de que las mujeres en Espana aceptan la invitacion para participar en el PCCM,
pero reciben poca informacioén (Baena ef al., 2014). En general, tienden a sobreestimar los beneficios
(Gigerenzer et al., 2009) y son ajenas al impacto fisico y/o psicologico del sobrediagnéstico y los falsos
positivos (Luque ¢z al, 2019, p. 1406).

En este sentido, las ayudas en la toma de decisiones en el PCCM podrian conducir a una mejor
decision por parte de las mujeres (Jimbo ez al., 2013; Stacey ez al., 2017); pese a ello, no esta claro como
pueden proporcionarse éptimamente (Jimbo e /., 2013). En este contexto, los argumentos a favor
del PCCM no han dejado de incrementarse en los tltimos afios (Lauby-Secretan ¢7 al., 2015), sin em-
bargo, hasta el momento, ningtn pafs occidental ha suprimido sus PCCM, pues solo Suiza ha iniciado
un debate institucional con dicho planteamiento (Biller-Adorno y Juni, 2014). Asi, en Andalucia, se
elaboré un informe (Marquez y Lacalle, 2013) que ha servido de base para fijar la edad del PCCM
entre 50 y 69 anos, dejando de invitar a las mujeres entre 45 y 49 afos en los distritos donde tradicio-
nalmente se hacfa (Luque ez a/, 2019, p. 140).

Este rango de edad se ha mantenido hasta el segundo trimestre de 2023, en el que las autoridades
sanitarias de Andalucia han consensuado ampliar la edad de invitacién desde los 47 alos 71 afios (Junta
de Andalucia, 2022).

Por lo tanto, el PCCM es un asunto de importancia publica, debido a que afecta a un volumen
considerable de la poblacién, por lo que el impacto de su implantacion es moralmente significativo,
pues se han dado conflictos en cuanto a los principios de beneficencia, no maleficencia, autonomia y
justicia. La decisién de su implantacion no puede resolverse a través de la evidencia cientifica, porque
no existe acuerdo entre los expertos y dicha decision es dependiente de los valores de las mujeres
implicadas que tienen opiniones diferentes.

Los investigadores encuentran aplicable el hecho de testar un método de consentimiento infor-
mado representativo de la comunidad en un ambito, como la prevencion del cancer de mama, donde
no esta resuelta la toma de decisiones informadas. De este modo, conocer el resultado de la
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deliberacién de una muestra representativa de la comunidad y presentarlo a los responsables politicos
tiene un potencial inigualable para incorporar mejoras en la practica clinica habitual vinculada con el
PCCM.

Por otro lado, la participacion ciudadana en politicas de salud permite mejoras en el sistema sani-
tario, por su potencial para transferir y aplicar los resultados de esta participacion a la poblacion gene-
ral, debido a que las posibilidades de desinversiéon en el PCCM con los nuevos datos cientificos, de
dudosa eficacia, son altas. La opinién contraria al PCCM podtia proporcionar a los politicos una jus-
tificacion y apoyo para efectuar diferentes formas de desinversion; por su parte, la opinién favorable
podria dar argumento y validez a la decisiéon politica de mantenimiento de esta manera de prevencion
del cancer de mama.

Igualmente, los jurados populares (JP) se acercan a la técnica del sondeo deliberativo, que propone
reunir en el mismo lugar, generalmente durante dos dias, una muestra representativa de la poblacion
de referencia, con el propésito de confrontarla con los expertos y discutir en pequefios grupos antes
de recoger sus opiniones informadas; esta técnica se ha realizado una docena de veces en Gran Bretana,
Australia y Estados Unidos. Pese a su escaso nimero de aplicaciones, esta técnica puede analizarse
como una tentativa de renovacioén de las encuestas tradicionales y como el sintoma de un nuevo
vinculo con la opinién publica en las democracias occidentales. Aun cuando el contraste entre las
ambiciones del método y la modestia de su ejecucion es sorprendente, es pertinente tomarse en serio
la emergencia de esta nueva forma de la acciéon publica como modelo de utilidad.

Por lo tanto, se ha disefiado e implementado un proyecto de investigacion cualitativa (IC) con
dos procesos bien diferenciados y secuenciales, asi como complementarios, para dar respuesta a las
preguntas de investigacion. El primero es un proceso de democracia deliberativa (DD) tipo JP y el
segundo es un proceso independiente con grupos focales (GF), para conocer la relacién que las mu-
jeres participantes tienen con el PCCM, con informacién afiadida a la del proceso de DD.

En sintesis, las conclusiones obtenidas en la primera parte de este proyecto por medio de un
proceso de DD tipo JP serviran para orientar la gestion de recursos y las politicas de salud. Asimismo,
el grupo focal, técnica de metodologia cualitativa utilizada en la segunda parte de este estudio, permite
investigar qué piensan las participantes, lo que es valioso para conocer, en profundidad, las razones de
sus pensamientos, con la finalidad de complementar la informacién que se obtiene de la DD tipo JP
(Garcia y Mateo, 2000).
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Justification

In 2020, breast cancer in women was the leading cause of cancer worldwide, accounting for 11.7% of
all cancer cases and an estimated 685,000 deaths. Therefore, breast cancer is the fifth leading cause of
cancer mortality considering both sexes. Among women, breast cancer accounts for one in four cancer
cases and one in six cancer deaths, making it the most commonly diagnosed cancer in most countries
(Sung et al., 2021).

Similarly, in Spain, 34,088 new cases of breast cancer were diagnosed in 2020, representing 28.7%
of cancers in the female population (International Agency for Research on Cancer [IARC], 2021). As
a result, the Andalusian Public Health System established the BCSP in 1995, inviting women aged 45
to 69 to undergo mammograms every two years, with a participation rate of 86.1%. Screening mam-
mography is an early diagnostic method for breast cancer, involving X-raying the mammary glands of
healthy women with no apparent breast disease to detect suspicious cancerous lesions.

However, there is increasing evidence that BCSP may constitute a low-value service, where ben-
efits do not outweigh harm and costs (Getzsche, 2015; Harris et al., 2015). As a consequence, the
social perception of BCSP would appear to be unrealistic (Hoffmann & Del Mar, 2015). This could
be consistent with the fact that women in Spain accept the invitation to participate in BCSP, but
receive little information (Baena-Cafada et al., 2014). Overall, they tend to overestimate the benefits
(Gigerenzer et al., 2009) and are unaware of the physical and/or psychological impact of overdiagnosis
and false positives (Luque et al., 2019, p. 140).

In this regard, decision aids in BCSP could lead to better decision-making by women (Jimbo et
al., 2013; Stacey et al., 2017); however, it is unclear how they can be optimally provided (Jimbo et al.,
2013). In this context, arguments in favour of BCSP have continued to increase in recent years (Lauby-
Secretan et al., 2015). However, no western country has yet abolished its BCSP, as only Switzerland
has initiated institutional debate with this approach (Biller-Andorno & Jini, 2014). In the case of
Andalucia, a report was prepared (Marquez & Lacalle, 2013) that served as the basis for setting the
BCSP age range between 50 and 69 years, ceasing to invite women aged 45 to 49 years in districts
where this was traditionally done (Luque et al., 2019, p. 1406).

This age range has been maintained until the second quarter of 2023, when the health authorities
of Andalucia reached a consensus to extend the invitation age from 47 to 71 years (Junta de Andalucia,
2022).

The issue of, BCSP is a matter of public importance, as it affects a considerable portion of the
population, making the impact of its implementation morally significant, as conflicts have arisen re-
garding the principles of beneficence, non-maleficence, autonomy, and justice. The decision of its
implementation cannot be resolved through scientific evidence, because currently there is no agree-
ment among experts, and such a decision depends on the values of the women involved, who hold
different opinions.

Researchers find it applicable to test a representative informed consent method in an area like
breast cancer prevention, where informed decision-making is unresolved. As a consequence, knowing
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the outcome of research, from a representative sample of the community and presenting it to policy-
makers has an unparalleled potential to incorporate improvements in routine clinical practice linked
to BCSP.

Similarly, citizen participation in health policies allows improvements in the healthcare system, as
it has the potential to transfer and apply the results of this participation to the general population,
given the high likelihood of disinvestment in BCSP with new, scientifically dubious data. Opposition
to BCSP could provide politicians with justification and support for various forms of disinvestment;
conversely, favourable opinions could provide argument and validation for the political decision to
maintain this breast cancer prevention method.

Likewise, the CJs approach with the technique of deliberative polling, which involves gathering a
representative sample of the reference population in the same place, typically over two days, to con-
front them with experts and discuss in small groups before collecting their informed opinions. This
technique has been performed a dozen times in Britain, Australia, and the United States. Despite its
limited number of applications, this technique can be viewed as an attempt to renew traditional surveys
and as a new way to connect with public opinion in Western democracies. Although the contrast
between the method’s ambitions and the modesty of its execution is surprising, the emergence of this
new form of public action should be taken seriously as a model of utility.

The qualitative research project has been designed and implemented with two distinct, sequential,
and complementary processes to answer research questions. The first was CJs, and the second is an
independent process with FGs to understand the relationship that participating women have with
BCSP, with additional information compared to the CJs.

In summary, the conclusions obtained in the first part of this project through a citizen jury will
guide resource management and health policies. Likewise, the FGs, a qualitative methodology tech-
nique used in the second part of this study, allows investigation into participants’ thoughts and per-
ceptions, which is valuable for understanding the reasons behind their thoughts in depth, to comple-
ment the information obtained from the CJs (Garcfa & Mateo, 2000).
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2.1. Introduccion

El cancer de mama es la proliferacién acelerada, desordenada y no controlada de células con genes
mutados que actian normalmente, al suprimir o estimular la continuidad del ciclo celular de distintos
tejidos de una glandula mamaria. Cabe afiadir que la palabra «cancer» es de origen griego y significa
‘cangrejo’; asi, se ha indicado que las formas corrientes de cancer avanzado adoptan una forma abiga-
rrada y con ramificaciones similar a la de un cangrejo marino, de lo que se deriva su nombre. Si bien
este tipo de neoplasia ha sido conocida desde la Antigiiedad, no fue sino hasta el siglo XVII cuando se
realizaron los primeros avances cientificos respecto a esta enfermedad, al descubrirse la relacion entre
el cancer de mama y los nédulos linfaticos axilares (Lugones y Ramirez, 2009).

2.2. Epidemiologia del cancer de mama

El cancer de mama en la mujer es el cancer diagnosticado con mayor frecuencia en el mundo en
consideraciéon de ambos sexos —2 261 419 (11,7 %) nuevos casos estimados en 2020—; asimismo, es
el mas comuin entre las mujeres, se estima que en este mismo afio fallecieron 685 000 mujeres por
cancer de mama (Sung ez 4/, 2021; WHO, 2021).

El cancer de mama representa mas de 290 000 casos y fue responsable de mas de 43 000 muertes
en 2022 en consideracion de ambos sexos. De esta cifra total, mas de 287 000 son casos en mujeres,
en comparaciéon con menos de 3000 casos que ocurren, anualmente, en hombres (Siegel ez al., 2022).

De conformidad con datos norteamericanos, las tasas de incidencia disminuyeron de 1999 a 2007
en un 1,8 % por afio (Kohler ez a/, 2015) y la mortalidad en los paises desarrollados ha disminuido
hasta un 40 % en el periodo entre 1980 y 2020. Esto se explica porque, hoy en dia, el tratamiento del
cancer de mama es altamente efectivo, sobre todo cuando se diagnostica en estadios iniciales —con la
contribucién, entre otros factores, de la aplicacién y mejora de los PCCM—, lo que ha generado tasas
de supervivencia superiores al 90 % (Kohler ez 4/, 2015; Mufioz ef al., 2014; Siegel et al., 2022; Sung et
al., 2021; WHO, 2021).

Es probable que esta disminucién en la incidencia evidencie el final del pico de prevalencia de la
deteccion, es decir, en Estados Unidos se observé un pico de prevalencia extendido con la adopcion
gradual del PCCM, desde mediados de la década de 1980 hasta 1999. La caida en la incidencia a partir
de 1999 reflejé el final del pico de prevalencia cuando la participacion en el PCCM se estabilizé, por
ende, la incidencia comenzé a retroceder a la linea de base. En un primer momento, la interrupcion
de la terapia hormonal para la menopausia (THM) se habia promocionado como la razén principal de
esta disminucion, hasta que un estudio abierto de Dinamarca, donde los investigadores conocian quién
usaba THM y quién no, mostr6 que la incidencia de cancer de mama no estaba vinculada con el uso
de THM (Chlebowski e al., 2015; Maunsell ez al., 2014).

Las cifras de incidencia varfan mucho en todo el mundo, por lo que las mas altas se encuentran
en América del Norte, Asia y Europa occidental y septentrional, y las mas bajas en Oceania y Africa
subsahariana (Sung ¢ al., 2021), lo que se relaciona con los cambios en los habitos de vida resultantes
de la industrializacién, como la ingesta de grasas, el peso corporal, la edad en la menarquia, la lactancia,
los cambios en los patrones reproductivos (p. ej., menos embarazos y una edad tardia del primer
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nacimiento) (ver apartado 2.3. Factores de riesgo de cancer de mama). Las tasas de supervivencia del
cancer de mama también varfan, desde el 80 % o mas en América del Norte, Suecia y Japon, a un 60 %
aproximadamente en los pafses de ingresos medios, hasta cifras inferiores al 40 % en las naciones de
ingresos bajos (Allemani ef a/., 2018). Las bajas tasas de supervivencia en los paises poco desarrollados
pueden explicarse por la falta de PCCM, lo que hace que un alto porcentaje de mujeres acudan al
médico con la enfermedad avanzada, asi como por la falta de servicios adecuados de diagnéstico y
tratamiento (WHO, 2021).

2.3. Factores de riesgo de cancer de mama

2.3.1. Factores de riesgo bioldgicos y hormonales

Se pueden separar en las siguientes categorias y se explican a continuacion sus relaciones con el cancer

de mama:
o Edad: el riesgo de cancer de mama aumenta con la edad (Siegel ¢ @/, 2022).

o Género femenino: el cancer de mama es 100 veces mas frecuente en mujeres que en hombres
(ver apartado 2.2. Epidemiologia del cancer de mama).

o Raza blanca: el cancer de mama presenta, entre las mujeres blancas, las tasas mas altas en
comparacién con otros grupos étnicos (Kohler e# al., 2015; Siegel ef al., 2022)".

o DPesoy grasa corporal: un mayor indice de masa corporal (IMC) en las mujeres posmenopau-
sicas se ha asociado con un mayor riesgo de cancer de mama (Lahmann ef a/., 2004; Lauby-
Secretan ez al., 2015). En cambio, en las mujeres premenopausicas ocurre a la inversa, sin
una clara explicaciéon (Premenopausal Breast Cancer Collaborative Group, 2018).

o Estatura alfa: el aumento de la estatura se asocia con un mayor riesgo de cancer de mama
tanto en mujeres premenopausicas como posmenopausicas (Green ez al., 2011).

o Niveles de estrigeno: a mas cantidad de estrégeno mas riesgo de cancer de mama —particu-
larmente cancer de mama con receptores hormonales (RH) positivos— en mujeres pos-
menopausicas y premenopausicas (Endogenous Hormones and Breast Cancer Collabo-
rative Group ¢t al., 2013; Key et al., 2002).

o Densidad mineral dsea: las mujeres con mayor densidad 6sea tienen un mayor riesgo de can-
cer de mama (Qu ¢ al.,, 2013)°.

! Gran parte de las diferencias étnicas en las tasas de cancer de mama son atribuibles a factores asociados con el estilo de
vida —p. ¢j., el IMC, los patrones teproductivos y de acceso a la atencién médica—, asi como a factores genéticos y/o
biolégicos (Bradley ef al., 2002).

2 La densidad mineral 6sea se considera un marcador sustituto de la exposicion a largo plazo al estrégeno endégeno y
exogeno, debido a que el hueso contiene receptores de estrégeno (RE) y es altamente sensible a los niveles de estrégeno
circulante.
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Tejido mamario denso’: 1as mujeres con tejido mamario denso mamografico tienen un riesgo
de 4 a 5 veces mayor de padecer cancer de mama en comparaciéon con mujeres de edad
similar con tejido denso menor o nulo (Boyd ez a/., 2007, McCormack y Dos Santos, 2000).
Sin embargo, el aumento de la densidad mamaria no esta asociado con la mortalidad por
cancer de mama (Gierach ez al., 2012).

Andrdgenos: los niveles elevados de testosterona se han relacionado con un mayor riesgo
de cancer de mama posmenopausico (Key ¢ al., 2002) y premenopausico (Endogenous
Hormones and Breast Cancer Collaborative Group e¢f al., 2013).

THAM: existe una relaciéon causal entre la THM y el cancer de mama. El uso a largo plazo
se ha vinculado con un mayor riesgo; pese a ello, el uso inferior a tres afios de la terapia
combinada de estrogeno-progesterona no parece aumentar significativamente el riesgo de
cancer de mama (Clemons y Goss, 2001).

2.3.2. Factores de riesgo reproductivos

Se pueden separar en las siguientes categorias y se explican a continuacion sus relaciones con el cancer

de mama:

Menarguia temprana: la edad temprana en la menarquia se relaciona con un mayor riesgo de
cancer de mama. Por cada retraso de un afio en el inicio de la menarquia, existe una re-
ducciéon del 5 % en el riesgo de cancer de mama (Collaborative Group on Hormonal
Factors in Breast Cancer, 2012).

Menopausia tardia: la edad avanzada en la menopausia incrementa el riesgo de cancer de
mama, con un riesgo relativo (RR) de 1028 por cada afio de retraso en la aparicion de la
menopausia (Collaborative Group on Hormonal Factors in Breast Cancer, 1997).

Nuliparidad: 1as mujeres nuliparas tienen un mayor riesgo de cancer de mama en compa-
racion con las mujeres multiparas (RR de 1,2 a 1,7) (Kelsey ¢# a/, 1993).

Edad tardia del primer embarazo: las mujeres que quedan embarazadas en edades tardfas tie-
nen un mayor riesgo de cancer de mama (Kelsey ez a/., 1993).

2.3.3. Factores de riesgo relacionados con la historia personal y familiar

Se pueden separar en las siguientes categorias y se enplican a continuacion sus relaciones con el cancer

de mama:

Antecedentes personales de cancer de mama: haber tenido un carcinoma ductal 7z situ (CDIS) o
un cancer de mama invasivo aumenta el riesgo de desarrollar un cancer de mama invasivo

en la mama contralateral (CMC). El riesgo de un CMC variaba segun la edad en el

3 La densidad del tejido mamario refleja la proporcion relativa de tejido glandular y conectivo (parénquima) en comparacion
al tejido adiposo. El tejido mamario denso mamografico comprende, al menos, el 75 % de la mama.
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momento del diagnostico, la estadificacion del tumor —sistema de clasificacion TNM
(ver apartado 2.8. Estadificacion del cancer de mama)— y el estado del receptor hormonal
del cancer primario (Nichols ¢z al., 2011; Pan ez al., 2017).

Antecedentes personales de enfermedad benigna de la mama: dentro del amplio espectro de enfer-
medad benigna de la mama, las lesiones que presentan hiperplasia atipica predisponen a
un mayor riesgo de cancer de mama.

Antecedentes familiares de cancer de mama: para las mujeres con antecedentes familiares de
cancer de mama, los riesgos de un cancer de mama son aun mayores. Ademas, si el familiar
fue diagnosticado a una edad menor de 40 afos, este riesgo se incrementa (Reiner ¢z a/,
2018). Sin embargo, los antecedentes familiares son un factor de riesgo importante con
familiares con una edad avanzada en el momento del diagnéstico (mas de 50 afios) (Brai-
thwaite e al., 2018).

Mutaciones genéticas heredadas: solo del 5 % al 10 % de todos los canceres de mama estan
directamente relacionados con la herencia de los genes de susceptibilidad al cancer de
mama —BRCA 1y 2—. Con mucha menos frecuencia, el cancer de mama se debe a otros
sindromes hereditarios por mutaciones raras de la linea germinal en otros genes de alta
penetrancia. Las mas importantes incluyen mutaciones TP53 en el sindrome de Li-Frau-
meni, mutaciones STK11 en el sindrome de Peutz-Jeghers y mutaciones PTEN en el sin-
drome de Cowden. Ademas, se han identificado mutaciones mas frecuentes, pero menos
penetrantes, en familias con varios antecedentes de cancer, en genes como CHEK2,
ATM, PALB2 y BRIP1 (Apostolou y Fostira, 2013).

2.3.4. Factores de riesgo relacionados con el estilo de vida

Se pueden separar en las siguientes categorfas y se enplican a continuacién sus relaciones con el cancer

de mama:

Aleohol: el consumo de alcohol se asocia con un mayor riesgo de desarrollar cancer de
mama. Existen evidencias sélidas de que, incluso, el bajo consumo de alcohol se relaciona
con un mayor riesgo significativo de cancer de mama (Bagnardi ez a/, 2013; Choi e/ al.,
2018).

Tabaquismo: aunque los resultados no han sido uniformes, algunos estudios sugieren que
existe un riesgo moderadamente mayor de cancer de mama en los fumadores (Gaudet ¢#
al., 2017; Macacu et al., 2015).

Trabajo nocturno: el trabajo nocturno esta reconocido por la International Agency for Re-
search on Cancer (IARC) y la World Health Organization (WHO) como probable carci-
négeno (IARC, 2019), aunque la evidencia es controvertida.

Exposicion a la radiacion jonizante terapéntica: la exposicion a la radiacién ionizante del torax
a una edad temprana, como ocurre con el tratamiento del linfoma de Hodgkin, se rela-
ciona con un mayor riesgo de cancer de mama (Henderson ez a/., 2010).
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2.4. Factores protectores de cancer de mama

Los factores que protegen ante el cancer de mama son los siguientes:

o Lactancia materna: la magnitud del efecto protector depende de la duracion de la lactancia.
Por cada 12 meses de lactancia materna, se produce una reduccion del 4,3 % en el RR de
cancer de mama (Collaborative Group on Hormonal Factors in Breast Cancer, 2002).
Esta asociacion es mas fuerte para los canceres de mama con receptores hormonales ne-
gativos (Islami ez /., 2015).

o Actividad fisica: el ejercicio fisico regular brinda una protecciéon moderada, sobre todo, en
mujeres posmenopausicas (Pizot ez al., 2016).

2.5. Estrategias de evaluacion del riesgo

El diagndstico precog es una estrategia de valor para las pacientes con mas probabilidades de desarrollar
cancer de mama, pues, para ellas, el tratamiento precoz es mas efectivo en términos de reduccion de
mortalidad. Por lo tanto, es preciso conocer el riesgo de una paciente de desarrollar cancer de mama
y usar dicha informacién para recomendar la modalidad y frecuencia de las pruebas de cribado, asi
como para determinar si es pertinente realizar estudios genéticos que apoyen la decisiéon de considerar
la quimio-prevencién y/o la cirugfa profilactica (ver apartado 2.9. Prevencién primaria del cancer de
mama).

El primer paso es evaluar los principales factores de riesgo de cancer de mama (ver apartado 2.3.
Factores de riesgo), con el proposito de identificar a las mujeres con riesgo intermedio —que es la
categoria en la que se encuentra la mayor parte de las mujeres—, y las mujeres con riesgo moderado
o alto de desarrollar cancer de mama. Las categorfas de riesgo se establecen conforme con el riesgo de
ser diagnosticada de cancer de mama durante la vida —no con el riesgo de morir por cancer de
mama—; asf, aunque no existe una estandarizacién o consenso sobre los porcentajes exactos de riesgo
de desarrollar cancer de mama dentro de cada categoria de riesgo, generalmente se utilizan las siguien-
tes cifras: riesgo intermedio (un riesgo intermedio de por vida de ser diagnosticadas de cancer de mama
estimado en 12,4 % [Oeffinger ez al., 2015; Stu, 2010)), riesgo moderado (aproximadamente del 15 % al
20 %) y riesgo alto (mas del 20 %).

En la mayoria de las mujeres, el riesgo intermedio se clasifica solo con datos de la historia familiar y
personal; para ello, se aplican herramientas como el mwodelo de Gail que considera factores de riesgo
como la edad, la raza y la etnia de la paciente, los antecedentes de enfermedad mamaria benigna, la
edad de la menarquia, la paridad y los antecedentes familiares relevantes en familiares de primer grado.
Las mujeres que no poseen ninguno de estos factores de riesgo pertenecen a la categorfa de riesgo
intermedio; ademas, el modelo de Gail calcula el riesgo aproximado que un individuo tiene de desa-
rrollar cancer de mama antes de los 90 afios, asi como el riesgo de desarrollar cancer de mama dentro
de los préximos cinco afios. Estos numeros se comparan con el riesgo previsto para una mujer de la
misma edad con factores de riesgo intermedio (Gail ez a/, 1989).
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Sin embargo, el modelo de Gail tiene algunas limitaciones: (a) es menos preciso para mujeres
mayores con mayor riesgo de muerte por causas distintas al cancer; (b) no es util para las mujeres con
alto riesgo de cancer de mama al no tener en cuenta los antecedentes familiares de cancer; y (c) la
sensibilidad y la especificidad de este modelo para identificar a las mujeres que desarrollaran cancer de
mama son modestas (Rockhill ez /., 2001; Tice ez al., 2008).

Por su parte, las mujeres con antecedentes personales de cancer de mama, una mutacién genética
—que aumenta el riesgo de cancer de mama, p. ¢j.,, BRCA1 o BRCA2, PTEN, TP53—, o antecedentes
de radioterapia previa en el torax entre los 10 y los 30 afios, se categorizan en alto riesgo. Para este
grupo, ademas de la historia personal y familiar, se emplean otros modelos especificos que permiten
una categorizaciéon mas detallada del riesgo de las pacientes, en consideraciéon con multiples factores
de riesgo concurrentes (Jacobi ef al, 2009). Entre estos modelos especificos para el grupo de alto
riesgo, existen modelos de prediccion de riesgo para pacientes con antecedentes personales o familia-
res con cancer de mama, ovario, trompas o peritoneal, con el fin de evaluar el riesgo de portar una
mutacion genética BRCAT o BRCA2 patogénica que predisponga al sindrome de cancer hereditario
de mama y de ovario (SCHMO).

Por ende, el inconveniente radica en que la seleccion de criterios para identificar a pacientes can-
didatas para el asesoramiento genético y posibles pruebas para detectar mutaciones BRCA1 y BRCA2
posee variaciones segun el grupo cientifico. P. ¢j., las pautas de la National Comprehensive Cancer
Network (NCCN) (2021), el Colegio Americano de Genética y Genémica Médica y la Sociedad Na-
cional de Asesores Genéticos (Hampel ez a/., 2015) proporcionan una seleccion de criterios restrictivos
que no incluyen a todas las personas de alto riesgo. Por otro lado, existen otros grupos de expertos
que apoyan criterios menos restrictivos (Beitsch ez a/., 2019).

A continuacion, se exponen los criterios planteados por la Sociedad Espafnola de Oncologia Mé-
dica (SEOM) para la evaluacién clinica del riesgo de cancer hereditario y decidir sobre la realizacion
de test genético a partir de la historia familiar (Gonzalez-Santiago ez al., 2020):

e Mujeres con cancer de mama y ovario sincrénico o metacronico.
« Cancer de mama =40 afos.

« Cancer de mama bilateral (el primero diagnosticado =50 afios).

» Cancer de mama triple negativo <60 anos.

« Cancer de ovario epitelial no mucinoso de alto grado (o cancer de las trompas de Falopio o
cancer peritoneal primario).

o Antecedentes familiares con mutaciones conocidas.

« Mutaciéon somatica BRCA detectada en cualquier tipo de tumor con una frecuencia alélica
>30 % (si se conoce).

» Pacientes con cancer de mama metastasico HER2-negativo candidatas para terapia con inhi-
bidores de la poli ADP ribosa polimerasa (PARP).
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o Dos o mas familiares de primer grado con combinacién de las siguientes caracteristicas de alto
riesgo: cancer de mama bilateral + otro cancer de mama <60 afos.

« Cancer de mama <50 afos y cancer de prostata o pancreas <60 afios.
« Cancer de mama en el varon.

« Cancer de mama y ovario.

« Dos casos de cancer de mama diagnosticados antes de los 50 afios.

o Tres o mas familiares directos con cancer de mama (al menos una premenopausica), cancer de

ovatio y/o cancer de pancreas o cancer de prostata alto Gleason (27).

Los modelos de prediccion de riesgo son variados y tienen baja precision en la prediccion de la
probabilidad de cancer de mama (Nelson ¢ a/, 2019). Por ello, las mejoras en el conocimiento de
cémo integrar los nuevos factores de riesgo y las nuevas variantes genéticas que se descubren permi-
tiran a los médicos en el futuro determinar, con mayor precision, qué mujeres poseen mas probabili-
dades de desarrollar cancer de mama (Amir e al., 2010).

2.6. Historia natural del cancer de mama

La historia natural del cancer de mama implica la evolucion de esta enfermedad en ausencia de inter-
vencion. De este modo, el cancer de mama es una enfermedad heterogénea con una larga historia
natural y una clara tendencia a la diseminacion sistémica metastasica, lo que posee dos fases: una ezapa
subclinica, preclinica o fase de latencia en la que la enfermedad no se detecta clinicamente, y una efapa clinica
en la que aparecen los sintomas detectables (Cerda y Ascunce, 2000).

Como sucede en otros procesos neoplasicos, el cancer de mama se debe a la influencia de una
serie de factores genéticos, ambientales y hormonales, cuya interrelacién contribuye ala generacion de
dafios sucesivos en el acido desoxirribonucleico (ADN) y al desarrollo del fenotipo neoplasico. Las
células neoplasicas presentan una proliferacion acelerada e incontrolada mediada por un proceso de
neovascularizacion —formacién de nuevos vasos sanguineos— que requiere de una interaccion entre
la célula tumoral, el estroma —tejido sano que la rodea— para facilitar su crecimiento y su disemina-
cion a distancia (Engels ez al,, 1997; Teicher e al., 1995).

La heterogeneidad de factores implicados en la regulacion del crecimiento celular en el cancer de
mama, en su estimulo y en su inhibicién, se ha descrito en la literatura (Dickson y Lippman, 1995).
Asimismo, se han desarrollado distintas teorfas para predecir patrones de comportamiento de las le-
siones tumorales; asi, una de las mas aceptadas ha sido el wodelo de Halsted (Halsted, 1907), segun el
cual el cancer de mama se expandirfa de forma ordenada, desde la lesiéon primaria hacia los ganglios
periféricos y a las visceras a distancia. Las limitaciones de este modelo radican en la deteccion de
metastasis a distancia a pesar de haber efectuado un tratamiento quirargico radical inicial o en pacientes
sin afectacion ganglionar.

Por otro lado, la #eoria sistémica de Fisher (1980) plantea que el patrén de comportamiento del cancer
de mama esta determinado con anterioridad a la presentacion clinica de este, lo que genera el desarrollo
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de dos tipos de tumores: unos que aparecen como enfermedad localizada desde el inicio, y en los que
un tratamiento quirurgico local serfa suficiente, y otros que cursan con micrometastasis ocultas en el
momento del diagndstico, en los que el tratamiento local es ineficaz. Las criticas a este modelo se han
limitado a los casos en los que pacientes con diseminacion de la enfermedad anivel axilar no desarro-
llan enfermedad metastasica a distancia luego del tratamiento local.

Por ultimo, el modelo spectrum abarca el concepto mas amplio de los modelos propuestos, pues
establece que el cancer de mama se puede comportar de distintas maneras, desde una enfermedad
localizada hasta una enfermedad metastasica diseminada por medio de varios focos (Hellman y Harris,
1987). Sin embargo, posiblemente no se llegue a aceptar ninguna teorfa validada en toda la poblacion,
pues el patrén de comportamiento del cancer de mama se determina por factores intrinsecos de la
paciente y del propio tumor. Asi, establecer la probabilidad de que una paciente presente una recidiva,
cuando tendra lugar o en qué momento se tiene la certeza de que no existe posibilidad de desarrollar
enfermedad a distancia son cuestiones sin responder, aunque posiblemente el impulso de los conoci-
mientos sobre biologia molecular en esta area esclarecera todas estas observaciones.

2.7. Diagnéstico del cancer de mama

El estudio diagnéstico del cancer de mama se inicia por dos vias: en primer lugar, luego de la deteccion
de una masa palpable u otros signos en la mama (fase clinica-sintomatica), bien sea por la propia
paciente o por su médico, y, en segundo lugar, al detectar un hallazgo radiolégico sospechoso de
malignidad dentro del PCCM y que no se habia detectado clinicamente (fase preclinica o antes de que
aparezcan sintomas). A continuacion, se analizan las diferentes formas de presentacién con las que
puede cursar esta patologia y las distintas pruebas complementarias para establecer el diagnostico.

2.7.1. Presentacion clinica

Hasta el 15 % de las mujeres son diagnosticadas con cancer de mama, por la presencia de una masa
mamaria que no se detecta en la mamografia —enfermedad mamografica oculta—; asimismo, otro 30 %
presenta una masa mamaria en el intervalo entre mamografias —canceres de intervalo— (Esserman ef al.,
2011). Ademas, las mujeres sin acceso a PCCM vy las mujeres mas jévenes —menores de 40 anos—
que pueden no someterse a PCCM tienen probabilidad de presentar una masa mamaria o axilar con o
sin cambios en la piel. De este modo, el signo precoz mas tipico de cincer de mama locorregional es una
lesion dura, inamovible, dominante y tnica con bordes irregulares; pese a ello, estas caracteristicas no
permiten distinguir en s{ mismas un tumor benigno de un tumor maligno.

Los signos de cdncer de mama locorregional avangado incluyen adenopatia axilar o hallazgos en la piel
como eritema, engrosamiento o formacion de hoyuelos en la piel suprayacente —piel de naranja—,
lo que sugiere el diagnéstico de la entidad denominada cancer inflamatorio de mama.

Igualmente, los sintomas del cancer de mama metastasico dependen de los érganos involucrados,
donde los sitios mas frecuentes de localizacion son el hueso —p. ¢j., dolor de espalda o piernas—, el
higado —p. ej., dolor abdominal, nauseas, ictericia— y los pulmones —p. €j., disnea o tos—.
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2.7.2. Pruebas diagnésticas

Estas pueden ser de tipo radiolégico —imagenes— o de tipo histologico —analisis del tejido tumo-
ral—.

2.7.2.1. Hallazgos y descripcion de las pruebas radiologicas

Los hallazgos clasicos de cancer de mama en la mamografia incluyen la presencia de una masa espicu-
lada de alta densidad y microcalcificaciones agrupadas, lo que indica el desarrollo de un proceso neo-
plasico incipiente. La mamografia se clasifica en dos tipos: mamografia digital y mamografia convencio-
nal:

o Mamografia digital: existen dos tipos principales de sistemas empleados para adquirir imagenes
digitales; en primer lugar, la radiografia directa (RD), donde la imagen se transmite directamente
a la estacion de trabajo del radidlogo, y la radiografia computarizada (RC), donde se encuentra un
detector extraible con un casete insertado en un dispositivo de lectura externo para producir

una imagen.

o Mamografia convencional (de pelicula o analdgica): las radiaciones de mamografia atraviesan el tejido
mamario y se convierten en luz por medio de pantallas fluorescentes. Esta luz genera una
reaccion quimica en la emulsion de la pelicula que se procesa y se muestra como una imagen
en escala de grises; asi, en una mamografia convencional, la imagen se captura, muestra y ar-

chiva para su almacenamiento en una pelicula.

En este sentido, distintos estudios han comparado el beneficio de la mamografia digital y la con-
vencional (de pelicula o analdgica), lo que ha evidenciado poca diferencia entre ambas respecto a las
tasas de deteccién de cancer (Pisano ef al, 2005; Skaane, 2017). El estudio mas grande, el Digital
Mammographic Imaging Screening Trial (DMIST), concluyé que, si bien la precision diagnoéstica ge-
neral de ambos tipos de mamografia fue similar, la mamografia digital fue mas precisa para las mujeres
menores de 50 afnos, premenopausicas y perimenopausicas, y para mujeres con mamas densas (Pisano
et al., 2005). Pese a que la mamografia digital puede detectar mas canceres de mama que la mamografia
convencional en mujeres menores de 50 afos, se relaciona con una mayor tasa de hallazgos falsos
positivos en esta poblacién (Nelson e al., 2012). Por lo tanto, la eleccién entre ambas técnicas depende
de la disponibilidad, la edad de la mujer y la sensibilidad de la mamografia, que esta inversamente
correlacionada con la densidad mamaria, sobre todo con las técnicas de pelicula (Carney ez al., 2003).

Por su parte, las categorias de evaluacion del sistema de informacién y reporte de imagenes ma-
marias (BI-RADS) se sustentan en que el radiélogo resume los hallazgos mamograficos por medio de
las categorias de evaluacion de diagnostico final BI-RADS del American College of Radiology (ACR),
lo que senala la probabilidad relativa de que la lesiéon descrita sea normal, benigna o de diagndstico
maligno (D’Orsi ef al., 2013).

Las categorias de evaluacion final de BI-RADS estandarizan el informe de hallazgos mamografi-
cos y las recomendaciones para un manejo adicional, lo que incluye deteccién de rutina, seguimiento
a intervalos cortos o biopsia; estas se definen al enumerarlas del 0 al 6. Si a una mamografia se le asigna
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la categoria BI-RADS 0 —diagnostico incompleto—, se precisa de una evaluacion adicional para una
mejor caracterizacion, con una prueba mamogtrifica adicional y/o ecografia y, rara vez, imagenes de
resonancia magnética nuclear (RMN). La cazegoria BI-RADS 1 alude a un resultado negativo y la categoria
BI-RADS 2 define los hallazgos benignos. Por su parte, la categoria BI-RADS 3 corresponde con un
hallazgo probablemente benigno, y la designacion BI-RADS 4 —sospechosa de malignidad— o BI-
RADS 5 —altamente sospechosa de malignidad— implica alertar al patélogo de que se sospecha un
diagnostico maligno y se requiere de una evaluacion adicional de la lesion por biopsia; asf, si la biopsia
se interpreta inicialmente como benigna, se necesita una posible nueva biopsia. Por dltimo, la cazegoria
BI-RADS 6 define los hallazgos malignos confirmados por biopsia (D’Orsi e al., 2013). Otras pruebas
radiolégicas empleadas en el diagnéstico son la ecografia y la RMN de mama:

o La ecografia mamaria se utiliza para distinguir una lesién benigna de una maligna. Las caracterfs-
ticas ecograficas de malignidad incluyen hipoecogenicidad, calcificaciones internas, sombreado
de una lesiéon mas alta que ancha y margenes espiculados, indistintos o angulares. La ecografia
permite el seguimiento de lesiones sugestivas de benignidad, lo que evita la realizaciéon de biop-
sia (Stavros ef al., 1995).

o La RMN permite evaluar a las mujeres con alto riesgo de cancer de mama; de este modo,
aunque casi todos los canceres de mama invasivos mejoran su deteccion con la RMN con
contraste de gadolinio, esta no es lo suficientemente especifica como para realizar una biopsia.
Las imagenes caracteristicas de la RMN sugestivas de cancer de mama incluyen masa con mar-
genes irregulares o espiculados, realce interno heterogéneo y septos internos realzados. Asi-
mismo, los cambios en la mama que se evidencian en la RMN con contraste pueden incre-
mentar la sospecha de una lesion invasiva, aunque no se objetive una masa, especialmente si
los cambios se relacionan con una lesién focal o muestran una distribucién segmentaria (Ma-
cura et al., 2000).

En lo relativo con la mamografia, la RMN es la técnica mas sensible en el grupo de mujeres
jovenes o portadoras de las mutaciones BRCA1 y BRCA2 u otros factores de alto riesgo de desarrollo
de cancer de mama, con una sensibilidad del 71 % al 94 %, aunque su especificidad no supera a la de
la mamografia (86 % vs. 95 %). Asi, presenta mayor tasa de falsos positivos y es una técnica mas cos-
tosa (Pataky ez al., 2013).

2.7.2.2. Hallazgos histoldgicos

Existen varios subtipos histoldgicos de carcinoma de mama que varfan en apariencia microscépica y com-
portamiento biolégico: (a) carcinoma ductal infiltrante: es el tipo mas comuin de cancer de mama invasivo,
con el 70 % al 80 % de las lesiones invasivas; (b) carcinoma lobulillar infiltrante: abarca, aproximadamente,
el 8 % de los canceres de mama invasivos; y (c) carcinoma ductal o lobulillar mixto: comprende el 7 % de
los canceres de mama invasivos. Otros tipos histolégicos de cancer de mama menos frecuentes inclu-
yen carcinomas metaplasicos, mucinosos, tubulares, medulares y papilares, que representan menos del
5 % de los canceres invasivos.
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Ademas de los subtipos histoldgicos, se encuentran los subtipos moleculares (Cancer Genome Atlas Net-
work, 2012). En este sentido, la heterogeneidad celular y molecular del cancer de mama y la cantidad
de genes involucrados en el control del crecimiento, muerte y diferenciacion celular justifican el estudio
de multiples alteraciones genéticas. El perfil de expresion génica permite la medicion simultanea de la
expresion de miles de genes en una célula de cancer de mama, por ello, se han identificado distintos
subtipos moleculares de cancer de mama que difieren en el prondstico y en los tratamientos: (a) subtipos
Iluminales —que pueden ser luminal A o B—: son los subtipos mas comunes de cancer de mama y
constituyen la mayoria de los tumores invasivos de cancer de mama con receptores de estrogenos (RE)
positivo.

Por su parte, los tumores /uminales A, que representan alrededor del 40 % de todos los canceres
de mama, generalmente tienen una alta expresiéon de genes relacionados con RE, una baja expresion
del grupo de genes del receptor 2 del factor de crecimiento epidérmico humano (HERZ2) y una baja
expresion de genes vinculados con la proliferacion; los tumotres zuminales A son el subtipo mas comin
y tienen el mejor pronéstico de todos los subtipos de cancer de mama. Los tumores /uminales B, menos
comunes —alrededor del 20 %—, tienen una expresion relativamente baja, aunque positiva, de genes
relacionados con RE, una expresion variable del grupo HER2 y una expresion mas alta del grupo de
genes de proliferacion. Asi, los tumores /uminales B tienen un peor prondstico que los tumores luminales
A; (b) HERZ2 enriguecide: constituye alrededor del 10 % al 15 % de los canceres de mama y una alta
expresion de HER2; estos tumores, usualmente, son negativos para RE y receptores de progesterona
(RP).

Solo la mitad de los canceres de mama clinicamente positivos para HER2 son HER2 enriquecido
en el perfil molecular, por lo que la otra mitad puede incluir cualquier subtipo molecular, sobre todo
subtipos luminales positivos para HER2 —/uminal B HERZ2 enriguecido—; y, por ultimo, (c) subtipos
basales: pertenecen a la categoria de canceres de mama triple negativos porque son RE, RP y HER2
negativos.

2.8. Estadificacion del cancer de mama

El cancer de mama se clasifica clinica y patoldgicamente, de conformidad con el sistema TNM sus-
tentado en el manual de la American Joint Committee on Cancer (AJCC) titulado AJCC Cancer Staging
Manual Eighth edition, en funciéon del tamano (T), los ganglios afectados (N) y la existencia, o no, de
metastasis a distancia (M). La clasificacién primaria del tamano del tumor (T) puede tener una desig-
nacién de cT o pT para determinar si la estadificacion se basa en criterios clinicos —sustentada en una
estadificacion por imagen radiolégica principalmente (¢T)— o patolégicos —basada en estudio histo-
patolégico (pT)—. Para designar la afectacion de ganglios linfaticos regionales (N), se utiliza una de-
signacion de ¢cN o pN para realizar la distincién, de acuerdo con criterios clinicos (cN) o patologicos
(pN). Incluyen ganglios axilares, ganglios intramamarios ipsilaterales, ganglios mamarios internos y
ganglios supraclaviculares.

Los ganglios intramamarios residen dentro del tejido mamario y se codifican como ganglios lin-
faticos axilares con fines de estadificacion. Asimismo, los ganglios linfaticos supraclaviculares se clasi-
fican como ganglios linfaticos regionales para fines de estadificacién. Las metastasis a cualquier otro
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ganglio linfatico, como los ganglios linfaticos cervicales o axilares contralaterales, se clasifican como
distantes (M1). En el sistema de clasificacion TNM se alude a la existencia, o no, de metastasis a
distancia (M) en funcién de que haya, o no, evidencia clinica, radiografica o patolégica de metastasis a
distancia (no se diferencia entre «cM» o «pM») (Amin ez al., 2017).

Ademas, la dltima clasificacion TNM AJCC de 2018 incorpora datos bioldgicos, como el grado
histologico, el estatus hormonal (RE y RP) y la mutacion HER2, para determinar el estadio de la
enfermedad (Amin ez al., 2017).

2.9. Prevencion del cancer de mama

2.9.1. Prevencion primaria del cancer de mama

El proposito de la prevencion primaria es disminuir la incidencia del cancer con la intervencién sobre
la prevalencia de los factores de riesgo en la poblacién. Hoy en dia, no se dispone de estrategias eficaces
para la prevencién primaria del cancer de mama, puesto que los principales factores de riesgo asociados
con el desarrollo del mismo —Ia edad, el sexo y los antecedentes familiares— dificilmente son modi-
ficables; por ello, todo el protagonismo para interferir en la historia natural de esta patologia ha sido
asumido por las estrategias de prevencion secundaria; asi, entre las medidas de prevencién primarias
destacan:

o La guimioprevencion: las terapias hormonales (tamoxifeno, raloxifeno) estan aprobadas por la
Administraciéon de Drogas y Alimentos de Estados Unidos (FDA, por sus siglas en inglés —
Food, Drug and Insecticide Administration—) para la prevencion primaria contra el cancer de
mama, de este modo, estos farmacos estan indicados en mujeres sanas con alto riesgo de pa-
decer cancer de mama, para disminuir este riesgo. Generalmente, la relacién riesgo-beneficio
del tratamiento con terapias hormonales para la prevencion primaria serda mas beneficiosa para
las mujeres mas jovenes —a partir de 35 afios y con una esperanza de vida de, al menos, 10
aflos—, las mujeres histerectomizadas y las que tienen mayor riesgo de desarrollar cancer de
mama, p. €j., las que tienen otros factores de riesgo como la hiperplasia atipica, antecedente de
carcinoma lobulillar 7z situ (CLIS) o haber recibido radiacion toracica antes de los 30 afos de
edad, conforme con los criterios de la American Society of Clinical Oncology (ASCO) (Visva-
nathan ez al., 2019). Estos farmacos posibilitan reducir el riesgo de cancer de mama invasivo
primario, pese a ello, no estan exentos de producir efectos adversos (Nelson ez a/., 2019).

o La mastectomia: 1a mastectomia es una opcion para prevenir el cancer de mama, sin embargo,
solo se recomienda en mujeres con una mutacién genética definida como patogénica o proba-
blemente patogénica en genes como BRCA1 y BRCA2 que confieran un alto riesgo de cancer
de mama, antecedentes familiares convincentes o factores como haber recibido radiacion to-
racica antes de los 30 afos (Visvanathan ez a/., 2019).
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2.9.2. Prevencion secundaria (cribado) del cancer de mama

De acuerdo conla OMS, el cribado es «la identificacion presuntiva, con la ayuda de pruebas, exaimenes
u otras técnicas susceptibles de aplicacion rapida, de los sujetos afectados por una enfermedad o por
una anomalfa que hasta entonces habia pasado desapercibida» (citado en Cerda y Ascunce, 2000, p. 9).
Por lo tanto, el cribado es una medida de prevencién secundaria para disminuir la incidencia de com-
plicaciones derivadas de una patologfa, reducir la mortalidad por una enfermedad y/o aumentar la
calidad de vida de las personas afectadas por una enfermedad (Cerda y Ascunce, 20006).

El cribado se dirige a poblacién sana —sin diagnostico de enfermedad—, de modo que los requi-
sitos éticos que debe cumplir un PCCM son mas estrictos que los exigibles a las pruebas diagnosticas
aplicadas cuando la poblacion reclama atencién médica secundaria a un problema de salud, debido a
que el uso de pruebas diagnésticas no esta exento de riesgos y efectos colaterales que, en el caso del
cribado, son completamente prevenibles —es suficiente con no realizar el cribado—. A los riesgos
derivados del uso de pruebas diagnésticas se afiaden los secundarios a actuaciones médicas aplicadas
cuando el resultado del cribado es un falso positivo.

Por lo anterior, segtin los criterios de Wilson y Jungner (1968), establecidos en su famoso informe
en 1968, los programas de cribado deben cumplir una serie de requisitos para ser considerados éticos
y efectivos. Estos criterios incluyen la naturaleza del problema de salud, la disponibilidad de un trata-
miento efectivo, la facilidad y seguridad del método de deteccion, y la aceptabilidad para la poblacion
objetivo, entre otros factores.

Ademas, para que las pruebas diagnoésticas aplicadas dentro de los PCCM se consideren adecuadas
deben reunir algunas caracteristicas: deben ser sensibles, con un resultado positivo ante la presencia de
la enfermedad; especificas, para que se positivicen solo ante la presencia de la enfermedad que se pre-
tende detectar; asi como precoces, con el fin de que no precisen de una gran carga tumoral para ser
capaces de detectar la enfermedad. Debe procurarse que estas pruebas no sean demasiado molestas
para las participantes, que sean seguras y costo-efectivas, es decir, que se disponga de un tratamiento
eficaz aplicable en las fases tempranas de la enfermedad para disminuir las tasas de mortalidad (Wilson
y Jungner, 1968).

Hoy en dia, sin embargo, existen desafios significativos para cumplir con algunas de estas carac-
terfsticas. Los tumores de cualquier localizacién pueden tener un espectro de fenotipos biologicos,
que van desde indolentes hasta altamente agresivos, y es mas probable que la deteccién del cancer sea
beneficiosa cuando el tipo de tumor objetivo tiene una biologia relativamente uniforme y una tasa de
progresion mas lenta (Shieh ez al., 2016).

En este sentido, el conocimiento adecuado de la histotria natural de una enfermedad es funda-
mental para establecer programas de cribado efectivos. No obstante, en el caso del CDIS y algunos
canceres indolentes, la comprension de la progresion de la enfermedad desde su estado latente hasta
la enfermedad clinica no esta bien definida. Esto plantea desafios significativos para determinar quié-
nes deben considerarse pacientes y, por lo tanto, quiénes se beneficiarfan de la deteccién y el trata-
miento (Esserman ef al., 2013; Shieh ez al., 2016).

En sintesis, los PCCM deben conseguir como fin ultimo y cumpliendo con los criterios y carac-
terfsticas expuestas, cuando se aplican de forma rentable a gran parte de la poblacién a la que van
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dirigidos, un descenso de la mortalidad relacionada con la enfermedad, lo que se traduce en un au-
mento de la expectativa de vida y la prevalencia de la enfermedad (Cerda y Ascunce, 20006). Este be-
neficio en reduccién de la mortalidad debe estar equilibrado con la heterogeneidad de la enfermedad
objetivo de cribado y el consiguiente riesgo de sobrediagnostico (Esserman e al., 2013; Shieh ez al.,
2010).

A.  ;Es valida la autoexploracion mamaria como método de deteccion precoz complementario a
la deteccién con mamografia y a la exploracion clinica?

La mamografia es la principal técnica de prevencion secundaria de cancer de mama, por lo que existe
evidencia suficiente para no recomendar la autoexploracion fisica —Ila que se realiza cada mujer sobre
sus propias mamas— y/o clinica —la que realiza un profesional de la salud— como método unico de
deteccion, por ende, es controvertido si la exploracion clinica de las mamas o la autoexploracién son
beneficiosas como complemento del PCCM.

La recomendacion de la autoexploracion de rutina de las mamas en mujeres de riesgo intermedio
es una cuestion controvertida, pues no se ha demostrado su eficacia y existe evidencia de ausencia de
beneficio y del dafio, por lo que no se debe recomendar su practica de rutina.

Varios estudios han evidenciado la falta de beneficios en las tasas de diagnéstico de cancer de
mama, reducciéon de mortalidad por estadio o tamano del tumor, y una mayor tasa de biopsias de
mama que objetivan enfermedad benigna al realizar la autoexploracion de forma rutinaria (Barton ez al.,
1999; Baxter, 2001; Kosters y Gotzsche, 2003).

Asi, aunque muchos grupos de expertos no fomentan la autoexploracién de las mamas debido a
que no se ha demostrado beneficio en términos de deteccién, algunos estudiosos alientan a educar a
las mujeres sobre la autoconciencia y la salud general de las mamas, as{ como sobre los beneficios y
riesgos de la autoexploracion —falsos positivos y mayores tasas de deteccion de enfermedad benigna
(Thomas ez al., 2002)—, e, igualmente, aconsejan a las mujeres sobre la busqueda de atencién médica
pronto si notan cualquier anomalia en las mamas (Baxter, 2001; Siu, 2016; The Canadian Task Force
on Preventive Health Care, 2011). Ademas, el especialista debe asegurarse de que la mujer que decide
realizar la autoexploracion lo hace competentemente (Baxter, 2001).

En este sentido, la WHO (2016) ha recomendado la autoexploraciéon como una forma de empo-
derar a las mujeres, pues estas asumen la responsabilidad de su propia salud, para crear conciencia
entre las mujeres en riesgo, en lugar de como un método de deteccion.

Por ello, la autoexploracion de la mama solo debe ser una técnica complementaria a la mamografia

y la exploracién clinica de la mama, es decir, nunca debe sustituir a las pruebas de deteccion diagnostica
(Kosters y Gotzsche, 2003).

B.  ¢En qué consiste la exploracion clinica de las mamas y cual es la evidencia de afiadirla a la
mamografia como parte del Programa de Cribado de Cancer de Mama?

Los estudios que han analizado la eficacia de combinar la exploracion clinica de l]a mama —Ia exploracion
realizada por personal sanitario instruido para la realizacion de la misma de forma correcta, con
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mamografias— ofrecen una modesta mejora en la deteccién precoz (mayor sensibilidad) del cancer
de mama a costa de una tasa mayor de falsos positivos (12,5 % vs. 7,4 %) cuando se efectia como
prueba complementaria a la mamografia (Boyd ez a/., 2018).

Un factor clave en este aspecto es la calidad de la exploracion mamaria que deberia realizarse en
una habitacion bien iluminada y a temperatura agradable. En esta linea de ideas, la paciente debe des-
cubrirse hasta la cintura y colocarse en una postura adecuada que permita que el peso de sus mamas
descanse sobre su pecho. La exploracion se realizarda con la palpacion con las yemas de tres dedos
conformando movimientos circulares de profundidad variable, inicialmente superficial y luego pro-
fundos en toda la superficie mamaria desde la linea axilar media hasta la zona intermamaria y la clavi-
cula durante, al menos, tres minutos (Barton e7 a/., 1999).

Aunque existe un consenso de expertos de que la exploracion clinica no deberfa ser el dnico
método de deteccién utilizado, las recomendaciones de las principales sociedades difieren respecto a
incluir, o no, la exploraciéon clinica como una modalidad de detecciéon complementaria (Oeffinger ez
al., 2015; Siu, 20106; The Canadian Task Force on Preventive Health Care, 2011).

Asi, en lugares donde las técnicas por imagenes para el PCCM tienen disponibilidad limitada —
lugares con bajos recursos y sistemas de salud empobrecidos—, la exploracion clinica puede tener una
funcién de cribado mayor en el grupo de mujeres de 50 a 69 anios (WHO, 2014).

C. Lamamografia como prueba de cribado de la poblacion de riesgo intermedio en el cancer de
mama. Beneficios y riesgos. Revision de la literatura

El cancer de mama es un importante problema de salud publica a nivel mundial, lo que se debe a su
elevada prevalencia y morbimortalidad, y a la existencia de una fase preclinica detectable por un test
altamente sensible y especifico, econémico y relativamente con escasos efectos secundarios, por ende,
el cancer de mama es una patologia subsidiaria de beneficiarse de los programas de deteccién precoz
(Cerda y Ascunce, 2000).

En tal marco, la mayoria de las mujeres tiene un riesgo intermedio de desarrollar caincer de mama,
lo que aumenta la incidencia con el envejecimiento, por ello, la sensibilidad y la especificidad de la
mamografia incrementa a mayor edad de la mujer (Armstrong ez a/., 2007; Nelson et al., 2019).

Se estima que la mamografia detecta alrededor del 73 % de los canceres de mama en mujeres de
40 afos en comparacion con el 85 % de mujeres de 60 afios (NCI, 2021), pues, en las mujeres de 40
afios 0 menos, el riesgo de desarrollar cancer de mama durante los 10 afios siguientes es bajo, por lo
que el valor predictivo positivo (VPP) de la mamografia también es bajo —1,3 % (Yankaskas ez a/,
2010)—, lo que explica el aumento de la tasa de falsos positivos en este grupo de edad derivados del
PCC; asimismo, los beneficios de la detecciéon pueden no ser mayores que los perjuicios (Myers e7 al.,
2015). En este sentido, para el grupo de edad entre 40 y 50 afios existe controversia, pues la tasa de
falsos positivos es similar a la de la poblacion general del PCCM —50-69 afios—, pero el VPP es
menor (Johns y Moss, 2010).

La mamogtraffa, por su aceptabilidad y bajo coste de aplicacion, se ha incorporado al PCCM en la
mayoria de los paises, pero con diferencias sobre la edad a la que se debe comenzar el PCCM vy la
petiodicidad en funcién de los distintos grupos de expertos de los diferentes paises y/o regiones, asi
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como en funcién de las guias de practica clinica que se apliquen. Generalmente, existe consenso para
excluir a las mujeres menores de 40 afios e incluir a las mujeres con un riesgo intermedio entre 50 y
69 anos en el PCCM; asi, este grupo de edad es el que conforma la poblaciéon diana objetivo de la
prueba (Lauby-Secretan ez al., 2015; Vainio y Bianchini, 2002).

Por su parte, algunos grupos de expertos aceptan continuar con el PCCM hasta, al menos, los 74
afios si la esperanza de vida es de, al menos, 10 afos; en estos casos se acepta hacer una mamografia
cada dos afnos, a menos que el examen previo identifique un hallazgo por el que se recomiende un
seguimiento con imagen mamaria mas frecuente (Myers ¢ al., 2015).

Por lo tanto, en los grupos de edad donde el PCCM pierde eficacia y la balanza entre riesgo y
beneficio es controvertida —mujeres mayores de 74 afios, asi como en el grupo de 40 a 49 afios—,
para una correcta indicacién del PCCM, es preciso aplicar la toma de decisiones informadas para in-
dividualizar la decisiéon de participar, o no, en el PCCM en funcién de los valores, las preferencias
personales y el analisis individual de los beneficios y riesgos derivados del PCCM de las distintas mu-
jeres (ver apartado 2.11.A. ;Qué informacion y percepciones tienen las mujeres que participan en el
Programa de Cribado y cémo reciben la informacion? La toma de decisiones informadas en el ambito
de la salud).

Respecto a la frecuencia 6ptima para realizar la mamografia de cribado, aunque los datos son
limitados y variables, la prueba con periodicidad anual se relaciona con mas dafios y costes que cada
dos afios, y la diferencia en los beneficios absolutos entre la prueba anual y la bianual es minima. Si
bien los datos sugieren un mayor beneficio para el PCCM con periodicidad anual para algunos grupos
de mujeres premenopausicas, este beneficio debe sopesarse frente al mayor riesgo de resultados falsos
positivos en las mamografias y el mayor sobrediagnéstico. En sintesis, las recomendaciones del grupo
de expertos para la frecuencia de la mamografia varian entre las pruebas anuales y bianuales, que de-
penden de la edad de la paciente, por ello, como estandar, se acepta la periodicidad bianual en mujeres
de riesgo intermedio (Harris e al., 2015; Pearlman e al., 2017; Siu, 2016; The Canadian Task Force on
Preventive Health Care, 2011).

En lo relativo a las caracteristicas de la mamografia como prueba de imagen, esta se efectia con,
al menos, dos proyecciones —oblicua-medio-lateral y craneo-caudal— en cada mama y es el mejor
método para la deteccion precoz del cancer de mama conforme con todas las guias de practica clinica
vigentes. Es pertinente un perfecto posicionamiento de la mama para la realizacién de un estudio
mamografico, pues la colocacién incorrecta no permite la visualizaciéon de lesiones sugestivas de ma-
lignidad al excluir partes de la mama del campo visual.

La ejecucion de la doble proyeccion de la mama supone un coste y una dosis adicional de radiacion
respecto de la realizaciéon de una tnica proyeccion (Sickles, 1986); pese a ello, la mayoria de guias de
practica clinica recomiendan la doble proyeccion en el PCCM por su superioridad en la deteccion de
un mayor numero de casos de cancer —segun algunos estudios entre un 11 % y un 25 % de los can-
ceres podrian pasar inadvertidos con la realizacion de una tnica proyeccion (Wald ez 2/, 1995)— y una
menor tasa de repeticion de la prueba. En circunstancias excepcionales, en las que solo es posible
realizar una unica proyeccion de la mama, se realizara la vista oblicua-medio-lateral al ser la perspectiva
que brinda una visualizacién de mayor cantidad de tejido mamario (Muir ez /., 1984).
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Usualmente, la prueba es efectuada por un técnico especialista en radiodiagnostico que debe estar
instruido para recopilar toda la informacién de interés —cambios objetivos en la piel de la mama,
alteraciones del complejo areola-pezon, cirugias previas en la zona, etc.— para el radidlogo, asi como
procurar un posicionamiento adecuado de las mamas en la maquina, para una mayor visualizacioén del
tejido mamario posible. Para obtener mamografias de buena calidad, es fundamental una compresion
adecuada de la mama que disminuya los movimientos hasta que el pecho permanezca inmovil, para
minimizar la superposicion de tejidos; asi, se logra una penetracion uniforme de las radiaciones a través
de los mismos. Las molestias y el malestar por la compresiéon de la mama son efectos secundarios
derivados de la realizacion de la mamografia de cribado que perjudican la calidad de la mamografia.

El radiélogo es el especialista clinico encargado de garantizar la calidad de la prueba e interpretar
sus resultados. Siempre que sea posible, el test debe ser valorado por, al menos, dos especialistas dife-
rentes, debido a que la doble lectura de la prueba puede aumentar su sensibilidad entre un 5 % y un
20 %. El tipo y nimero de proyecciones efectuadas, la compresiéon adecuada de la mama, la calidad
del mamoégrafo y el proceso de revelado, asi como el método de lectura por los radidlogos, son
factores determinantes de la calidad de la mamografia (Perry ez al., 2008).

La sensibilidad de la mamograffa como prueba de cribado oscila entre el 68 % y el 94 % segun
estudios, lo que es sensible en el grupo de mujeres entre 50 y 69 afios. La especificidad de la mamo-
grafia es superior al 90 %, por ello, la sensibilidad y la especificidad mejoran al ejecutar dos proyeccio-
nes de la mama. El VPP oscila entre el 2 % y el 22 %, es decir, de 2 a 22 mujeres de cada 100 que
tienen una mamografia positiva son diagnosticadas de cancer de mama.

La mamografia de cribado puede detectar la mayoria de los canceres de mama que frecuentemente
se desarrollan en la poblacién diana (poblacion de riesgo intermedio); pese a esto, no todas las mujeres
participantes en el PCCM se beneficiaran, pues hasta un 20 % de estas neoplasias pueden pasar desa-
percibidas, especialmente, en el grupo de mujeres jévenes en las que su mayor densidad mamaria hace
que la interpretacion de la prueba tenga mayor grado de complejidad (Boyd ez a/, 2007).

Con el proposito de mejorar las tasas de deteccion de cancer de mama en estas circunstancias, se
han incluido combinaciones diagnosticas con el uso de la mamografia digital, la ecografia o la RMN
de la mama. La RMN es la técnica mas sensible en mujeres de alto riesgo, un ejemplo es la mayor
rentabilidad del PCCM con RMN mas mamografia en las mujeres con mutaciones BRCA1/2. Los
beneficios del PCCM con RMN en poblaciones de mayor riesgo pueden ser mayores que el coste
adicional de la deteccién y el mayor riesgo de falsos positivos, no obstante, existe cierta incertidumbre
estadistica sobre los resultados (Pataky e a/, 2013).

El coste-efectividad de los PCCM nunca se ha indagado en profundidad en los ensayos clinicos
aleatorizados, asi, no solo es preciso establecer los gastos del PCCM, sino todas las intervenciones
posteriores que puedan derivar en las participantes en el PCCM y en las mujeres que declinen asistir al
mismo. Como ejemplo, el Departamento de Salud de Inglaterra brinda unos fondos anuales de, apro-
ximadamente, 100 000 000 de délares para mantener vigente el PCCM (IUKP, 2012). Es posible en-
frentar esta ausencia de datos con una comparativa en términos de «vidas salvadas por afio» del
PCCM con otras intervenciones de salud publica similares. P. ej., se estima que el PCCM en edades
comprendidas entre 50 y 69 afios salva unas 1300 vidas anuales, el cribado citologico del cancer de
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cérvix salva 4500 vidas anuales (Peto ef al, 2004), y el uso del test de sangre oculta en heces en el
cribado del cancer colorrectal entre 1800 y 2400 vidas anuales (Parkin, 2008).

En suma, los resultados de la investigacion hasta la actualidad sugieren que la mamografia de
cribado reduce las probabilidades de morir de cancer de mama y facilita el uso del tratamiento precoz;
asi, la mortalidad por cancer de mama ha disminuido drasticamente desde la década de 1980 y, a pesar
de haber aumentado la detecciéon de tumores pequefios con la implementaciéon de los PCCM, esta
reduccion no esta equilibrada con la menor tasa de deteccion de tumores grandes. Por lo tanto, se ha
concebido que las mejoras en el tratamiento del cancer de mama en las dltimas décadas son mas res-
ponsables de esta reduccién en la mortalidad que la implementacién del PCCM (Autier e al., 2011;
Welch ez al., 2016).

Las decisiones sobre la participacion en el PCCM requieren conocer la evidencia vinculada con
los beneficios y los dafios en el contexto de los valores de la paciente y sus preferencias. Muchas de
las intervenciones para diagnosticar y tratar el cancer no presentan valor material, por ende, algunas
causaran dafio, pues gran parte del cancer no esta destinado a una progresion inevitable a metastasis y
muerte. Por ello, es necesario comprender y conocer la magnitud de los beneficios y dafios del PCCM
para elaborar estrategias de mejora en el area de la deteccion del cancer de mama (Esserman e7 al.,
2011).

2.10. Evidencia cientifica del beneficio del Programa de Cribado de Cancer de
Mama

La primera pregunta clinicamente primordial para posicionarse «a favor» del PCCM es si este dismi-
nuye la mortalidad por cancer de mama. Para responderla, se han ejecutado multiples estudios sobre
el beneficio del PCCM en la reduccién de la mortalidad. A continuacién, se expone un resumen de la

evidencia cientifica:

1. Ensayos controlados aleatorios (ECA): se efectuaron 9 ECA que incluyeron a mas de
650 000 mujeres para evaluar el efecto del PCCM en la mortalidad por cancer de mama;
todos utilizaron mamografia con o sin examen clinico de las mamas (Fitzpatrick-Lewis ez
al., 2011; Getzsche y Jorgensen, 2013; IUKP, 2012; Nelson ez a/, 2019). Estos estudios
evidenciaron un efecto protector en las tasas de deteccion de mamografia en mujeres de
40 a 69 anos (Marquez y Lacalle, 2013), reducciones en el RR de mortalidad por cancer de
mama con valores de RR combinado de 0,85 para mujeres de 39 a 49 afios, 0,86 para
mujeres de 50 a 59 afios y 0,68 para mujeres de 60 a 69 afios (Nelson ¢7 al., 2019).

2. Estudio del Canadian National Breast Screening Study: un estudio de seguimiento a 25
afios de este programa evidencié una reducciéon en la mortalidad por cancer de mama en
mujeres sometidas a mamografias. No obstante, la disminucion se mantuvo igual en com-
paracién con un grupo de control, lo que plantea dudas sobre si se debi6é al PCCM o a
avances en el tratamiento a lo largo de los 25 afios de seguimiento (Miller ¢ a/., 2014).
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3. Ensayos aleatorios suecos: un analisis de 4 ECA en Suecia asoci6 el PCCM con una reduc-
ci6n de la mortalidad por todas las causas, aunque con significacién estadistica limite, con
un RR de mortalidad total ajustado por edad de 0,98 (Nystrom ez al., 2002).

4. Estudios observacionales: en ausencia de ensayos aleatorizados mas recientes, estas cues-
tiones controvertidas se han analizado con algunos estudios observacionales en Estados
Unidos y Noruega que concluyeron que la mortalidad por cancer de mama disminuyd,
aproximadamente, un 10 % debido al PCCM, una reduccién mas modesta que la hallada
en ensayos aleatorizados previos (Berry e al., 2005).

5. Un estudio noruego indic6 que la atencién multidisciplinaria y las mejoras en el tratamiento
del cancer de mama contribuyeron a la reduccion de la mortalidad, mientras que la mamo-
graffa tuvo un impacto menor (Kalager ¢f a/., 2010). Ademas, el estudio de cohortes no-
ruego revisé los datos de mortalidad ajustados para mujeres que fueron, o no, invitadas al
PCCM; asi, se produjeron menos muertes por cancer de mama en mujeres invitadas a
realizarse la mamografia (Moskowitz ez al., 2014).

6. Estudio de la IARC: esta organizacion evalué multiples estudios de cohortes, casos y con-
troles, donde hallé una reduccién promedio del 23 % en el riesgo de muerte por cancer de
mama en mujeres invitadas a la mamografia; cabe afiadir que la reduccién fue menor en
mujeres de 40 a 49 afios (Lauby-Secretan ez al., 2015).

En sintesis, las revisiones sistematicas de ECA en mujeres de 40 a 69 afios evidenciaron una
disminucién a largo plazo del 15 % al 20 % en la mortalidad por cancer de mama. Pese a ello, estos
resultados discrepan de estudios mas recientes y plantean preguntas sobre el impacto actual del PCCM,
pues la mayorfa de los ECA se efectuaron antes de 1990 y no reflejan los dltimos avances en el trata-
miento y las técnicas de imagenes modernas (Fitzpatrick-Lewis ez al, 2011; Gotzsche y Jorgensen,
2013; TUKP, 2012; Nelson ef al., 2019). Los estudios observacionales sugieren que otros factores,
como la atenciéon multidisciplinaria, contribuyen a la reduccion de la mortalidad por cancer de mama.

2.11. Evidencia cientifica de los riesgos y dafios asociados con el Programa de
Cribado de Cancer de Mama

La mamografia ha sido ampliamente utilizada en el PCCM, pero no es una prueba diagnoéstica infalible
y puede dejar de lado algunos casos de cancer de mama, lo que genera el cdncer de intervalo, es decir,
canceres detectados entre dos mamografias de cribado con resultados negativos —falsos negativos—
. Este retraso en el diagnostico y el tratamiento es perjudicial, debido a que las mujeres podrian con-
tiarse en resultados negativos —en realidad falsos negativos—, y asi experimentan un sentimiento de
«falsa tranquilidad» y no consultan a un médico, incluso si notan sintomas (NCI, 2002; Perry e7 al.,
2008).

En esta linea de ideas, las mamografias pueden generar resultados falsos positivos, es decir, una
mamografia muestra un hallazgo sospechoso que, en la mayoria de los casos, resulta ser benigno des-
pués de una evaluacién adicional. Esto lleva a la ejecucion de procedimientos innecesarios, como
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estudios de imagen y, en ocasiones, biopsias, lo que tiene afectaciones negativas a la calidad de vida de
las mujeres y su bienestar emocional (NCI, 2002). El examen bienal parece reducir la probabilidad
acumulativa de resultados falsos positivos después de 10 afios, lo que se relaciona con un pequefio
aumento absoluto en la probabilidad de diagnostico de cancer en estadios avanzados (Hubbard e 4/,
2011). Ademas, entre las mujeres sanas que participan en el PCCM, el 18,6 % se sometera a una biopsia
después de 10 mamografias (Elmore ¢ al., 1998).

Por otro lado, la realizacién de un mayor numero de autoexploraciones mamarias, una mayor
busqueda de informacién sobre el tema o la probabilidad de participaciéon con mayor asiduidad en los
sucesivos PCCM influyen en las tasas de resultado falso positivo como consecuencia del PCCM en la
poblacion americana (Brewer ez al, 2007). Las tasas de falsos positivos varfan en las distintas pobla-
ciones, y las mas altas en los PCCM se encuentran en Estados Unidos en comparaciéon con Europa.
Se ha estimado que estas tasas pueden incrementar con el tiempo y con la frecuencia de las mamogra-
fias, sobre todo en mujeres mas jévenes (Castells e7 a/, 2006; Mushlin ez a/., 1998; Smith-Bindman ez
al., 2005).

El sobrediagndstico de cancer de mama es otro riesgo vinculado con el PCCM, lo que implica el
diagnoéstico de canceres que, de no haberse detectado a través del PCCM, nunca hubieran causado
problemas de salud o mortalidad (Moynihan ez a/., 2012; Orme et al., 2010). El sobrediagnostico indica
que una alta proporcion de estos individuos sufriran ansiedad por la necesidad de someterse a otras
pruebas complementarias y el sobretratamiento de una enfermedad subclinica que, de no haberse de-
tectado a través del PCCM, nunca hubiera tenido repercusion clinica a lo largo de su vida. Por otro
lado, las estimaciones del sobrediagndstico en el cancer de mama varfan desde menos del 10 % hasta
mas del 50 % de los casos diagnosticados, lo que depende de las definiciones y los enfoques empleados
en los distintos estudios (Coldman y Phillips, 2013; Etzioni ez al., 2013; Jorgensen y Gotzsche, 2009).

Una prueba de deteccion ideal permitirfa distinguir entre los canceres que conllevan un riesgo
significativo y un riesgo minimo de progresion, lo que posibilita un tratamiento dirigido conforme a
la biologia del tumor (Esserman ez a/., 2011). Actualmente, no existe una forma fiable de distinguir qué
cancer nunca progresaria en una mujer individual, por ende, casi siempre se recomienda algun trata-
miento. Por lo tanto, el sobrediagnéstico lleva a algunas pacientes a recibir tratamiento —sobretrata-
miento— para un cancer que, si no se descubriera, no le causarfa dafio. El sobretratamiento provoca
efectos adversos médicos y psicologicos sin disminuir la mortalidad, es decir, el PCCM implica una
tasa de sobrediagnostico, lo que representa casi un tercio de todos los canceres de mama recién diag-
nosticados que podrian contrapesar al beneficio en la reduccion de la tasa de mortalidad del cancer de
mama que aporta el PCCM (Bleyer y Welch, 2012).

El CDIS es un ejemplo de sobrediagnéstico en el PCCM, en vista de que su riesgo de progresion
a cancer invasivo es especifico, pero su curso natural es incierto y no todos los casos evolucionan a
cancer invasivo. Muchas mujeres con CDIS estan ansiosas, incluso, meses después del diagnostico,
pues la ansiedad se relaciona con percepciones de riesgo exageradas vinculadas con que muchas mu-
jeres con CDIS piensen que su riesgo de desarrollar cancer invasivo cinco afios después del tratamiento
es superior al 50 %, cifra superior a la realidad estimada, debido a que la tasa de recurrencia sistémica
del CDIS es de, aproximadamente, el 1 %, la tasa de recurrencia local después de la mastectomia del
1 % y la tasa de recurrencia local luego del tratamiento conservador de la mama de menos del 10 %
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(Partridge ez al, 2008). Asimismo, la ansiedad es secundaria a cémo se sienten las mujeres acerca de
estar después de un diagnéstico de CDIS en «la zona gris», es decir, se les dice que no tienen cancer,
pero no son completamente normales al tener mayor riesgo de desarrollar cancer (Welch ez a/., 2010).
En suma, el PCCM, aunque puede tener un impacto positivo en la deteccion temprana del cancer
de mama, conlleva riesgos significativos, como el cancer de intervalo, los falsos positivos y el sobre-
diagnostico; igualmente, la mamografia puede generar ansiedad y malestar. Otro posible dafio derivado
del PCCM es la radiaciéon empleada, aunque esta es de bajo riesgo en comparacion con los beneficios
del PCCM. Estos riesgos deben sopesarse cuidadosamente junto con los posibles beneficios en la
toma de decisiones sobre la participacion en el PCCM (Bleyer y Welch, 2012). A continuacion, se
presenta un resumen de los estudios que abordan algunos de estos riesgos del PCCM (Tabla 1.1):
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Tabla 1.1. Evidencia cientifica de riesgos y dafios asociados al Programa de Cribado de Cancer de Mama

RIESGOS Y DANOS ENSAYO/ESTUDIO RESULTADOS

Canadian National Breast Screening
Study (Miller e al., 2014)

Sobrediagnostico en el 22 % de los canceres de mama
invasivos detectados.

Metaanalisis de Michael Marmot y su
grupo (IUKP, 2012)

Aproximadamente el 1 % de mujeres tendria un cancer
sobrediagnosticado en los proximos 20 afios.

Otros ensayos aleatorizados (Moss,

2005)

Entre el 0,07 y el 0,73 de canceres diagnosticados de mas
por 1000 mujeres-afio podrian atribuirse al
sobrediagnoéstico. Esto representa del 4 % al 32 % de todos
los canceres de mama detectados con el PCCM.

Programa de Vigilancia,
Epidemiologia y Resultados Finales

El 81 % de los tumores pequefios adicionales
diagnosticados fueron sobrediagnodsticos.

Sobrediagnostico  (SEER) (Welch ¢/ al, 2016)
Otros estudios observacionales
(Heinévaara e al., 20106; Jorgensen ez Tasas de sobrediagnéstico reportadas en diferentes paises.
al., 2017)
Estudio de incidencia de cancer de  Estimacion de que el 26 % de los canceres de mama fueron
mama (Bleyer y Welch, 2012) sobrediagnosticados en un periodo de tres décadas.
L i Se estima que uno de cada tres canceres de mama
Revision sistematica Cochrane iy y ,
detectados en una poblacion que participa en el PCCM esta
(Jorgensen y Gotzsche, 2009) . .
’ sobrediagnosticado.
Estudio del PCCM holandés (Autier  Se estima una tasa de sobrediagndstico de hasta uno de cada
et al., 2011) tres canceres detectados en el PCCM holandés.
El PCCM ha incrementado la deteccién de CDIS con el
Varios estudios y analisis (Paciy tiempo, lo que ha resultado en un aumento en la tasa de
CDIS Duffy, 2005; Virnig ez al., 2010; Welch sobrediagnéstico. Asi, el CDIS ahora representa,
et al., 20106) aproximadamente, el 25 % de todos los casos de cancer de
mama recién diagnosticados.
Estudios de dafios psicosociales . . .
Las mujeres con resultados falsos positivos experimentan
(Brett y Austoker, 2001; Brodersen y . . . .
. . consecuencias psicosociales negativas a largo plazo.
Ansiedad y Siersma, 2013)
mzillestar. La ansiedad después de una mamografia con resultado falso
psicologico Metaanalisis (Brewer ez al., 2007; positivo es especifica del cancer de mama y la mamografia,

Tosteson e al., 2014)

y no conduce necesariamente a un trastorno de ansiedad
generalizada a largo plazo.

Estudios sobre métodos de reduccion

Molestias e de molestias (Kornguth ez al, 1993;

LLa compresion mamaria controlada por la paciente, la
aplicacion topica de gel de lidocaina o el hecho de informar

incomodidad Lambertz ¢f al., 2008; Miller ¢ al., ampliamente a las participantes reducen las molestias
2008; Rueda ez al., 2015) vinculadas con la mamograffa.
El nimero de muertes debidas a cancer inducido por
Estudios sobre estimaciones de riesgo  radiacion a partir de una mamografia de cribado anual a lo
Radiacion de cancer inducido por radiacion largo de la vida fue de 16 por 100 000 mujeres. El riesgo de
ionizante (Miglioretti e al., 2016; Ronckers ez al., radiacion de la mamografia es bajo y justificado por el

2005; Yaffe y Mainprize, 2011)

beneficio del PCCM en mujeres mayores de 40 afios, con
periodicidad anual a lo largo de la vida.
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A.  ¢Qué informacion y percepciones tienen las mujeres que participan en el Programa de
Cribado de Cancer de Mama y como reciben la informacion? La toma de decisiones
informadas en el &mbito de la salud

La percepcién social del PCCM no es realista (Hoffmann y Del Mar, 2015), de este modo, las mujeres
tienen una actitud positiva hacia el PCCM aun sin recibir informacién optima (Baena ef al., 2014,
Castells ez al., 2006; Mathieu ¢t al., 2010), puesto que las participantes tienden a sobreestimar los bene-
ficios (Gigerenzer ef al., 2009) sin experimentar un impacto psicosocial negativo por la participacion
en estos programas (Baena ez al,, 2014; IUKP, 2012).

Esto se debe a que la informacioén que reciben se dirige mas a conseguir una alta participacion
que a asegurarse una decision informada (Directorate General Health and Consumer Protection, 2000;
Uluttirk ez al., 2016). Asi, las participantes son ajenas al impacto fisico o psicologico del sobrediagnés-
tico y los falsos positivos (Jergensen y Gotzsche, 2006; Schwartz ez al., 2000). El concepto de sobrediag-
ndstico es nuevo y contradictorio para muchas personas e influye en las decisiones de participacién en
el PCCM, por lo que es precisa una comunicacién cuidadosa a las participantes (Hersch ez al., 2013).
En tal marco, la sobreestimacién del beneficio es debido a que la mayoria de la poblacion tiene poca
experiencia en la cuantificaciéon de la reducciéon del riesgo absoluto relacionado con cualquier inter-
vencion médica (Nirnberg Institute for Market Decisions, 2007).

Respecto a las percepciones de las mujeres sobre el PCCM, ademas de la sobreestimacion del
beneficio, una de las preocupaciones frecuentes son los riesgos por la exposicion a radiaciones ioni-
zantes derivadas de la realizaciéon de la prueba mamografica. Sin embargo, no existen estudios que
establezcan una relacion de causalidad entre la exposicion a radiaciones en la ejecucion de mamografias
y el riesgo de desarrollar cancer de mama.

Para contestar a la pregunta scdmo reciben la informacion las mujeres? como parte del titulo de esta
seccion, se debe saber que, en los ultimos afios, se ha dado una evolucién en la relacién médico-
paciente al atribuir mayor importancia a cuestiones como las decisiones informadas, el consentimiento
informado o la capacidad de eleccion. Hoy en dia, se procura que el paciente esté mas y mejor infor-
mado, exprese sus preferencias sobre la intervencion a realizar y participe activamente en las decisio-
nes que perjudican su salud —wzodelo de decision informada 'y modelo de decision compartida— en comparacion
con hace afios, donde era el médico el que tomaba las decisiones sin hacer participe al paciente en ellas
—modelo de decision paternalista—. Bl término decision informada se desarroll6 en sus comienzos dentro del
marco de la toma de decisiones de l1a eleccion de un determinado tratamiento, asi, en el iambito médico,
tres son los modelos tedricos que se han descrito sobre la toma de decisiones: el wodelo paternalista,
considerado por muchos el modelo clasico, el modelo de decision informada y el modelo de decision compartida
(Charles et al., 1999).

La toma de decisiones compartidas es fundamental en el abordaje de enfermedades potencialmente
mortales, donde se dan decisiones primordiales durante puntos clave del proceso de la enfermedad,
con varias opciones de tratamiento y diferentes resultados posibles e incertidumbre sustancial. En la
toma de decisiones compartidas, deben incluirse, al menos, dos participantes, médico y paciente, quie-
nes tienen que compartir informacioén y llegar a un acuerdo sobre el tratamiento a implementar (Char-
les ez al., 1997). La decision de realizar una mamogratia en el contexto del PCCM debe determinarse
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con una «toma de decisién compartida», en la que el clinico ayuda a la paciente a tomar una decisidn
informada con base en una valoracién individual sobre las caracteristicas del PCCM, riesgos, beneficios
de someterse a una evaluacién y la consideracion de los recursos disponibles (Mandelblatt ez a/., 2009;
Pace y Keating, 2014).

Ademas, cuando se lleva a cabo una intervencién de mejora de la informacion para la toma de
una decision informada de los participantes y decisiones compartidas entre el sujeto y un médico u otro per-
sonal sanitario cualificado para ello, se genera una mejora en el conocimiento y en la percepcion de
riesgo (Katz ez al., 2005), con lo que los pacientes estan mas satisfechos y menos ansiosos (Chamot e#
al., 2001). De esta forma, para mejorar la informacién brindada a las participantes, es preciso analizar
qué informacion reciben las mujeres, pues los datos que facilitan los distintos PCCM son variables e
insuficientes para la toma de decisiones informadas (Ballesteros y Gavilan, 2018).

El contenido de la informacién condiciona la actitud hacia el PCCM vy la participacién (Hersch ez
al.,2013); a pesar de la necesidad de disponer de una informacién sustentada en la evidencia de calidad,
son pocas las herramientas de apoyo que brindan una informacién precisa, equilibrada y sin sesgos
que cubra esta necesidad («Breast cancer screening gets better, 2007). Es claro el beneficio que apor-
tan determinados programas de deteccion precoz, sin embargo, no todas las personas se beneficiaran
de este efecto positivo, pues algunas de ellas se podrian ver perjudicadas al participar. Asi, dar una
informacién que exclusivamente enfatiza los aspectos positivos del PCCM vulnera el principio de au-
tonomia del individuo y genera una falsa creencia de protecciéon completa ante una enfermedad que
haga que algunos sintomas clinicos sugestivos de malignidad sean ignorados por las participantes.

Asimismo, si se transmite una informacion en la que se resaltan los aspectos negativos y perjudi-
ciales del PCCM, existe el riesgo de que se reduzca el numero de participantes e individuos que se
beneficiarfan de someterse al mismo. La ausencia de una informaciéon completa y adaptada de forma
individual a cada participante puede generar que las ciudadanas tiendan a sobreestimar los beneficios
de la prueba de cribado sin sopesar, de modo adecuado, los potenciales riesgos o limitaciones inhe-
rentes. Para que una persona esté capacitada para tomar una decision informada sobre su participacion
en un PCCM, debe tener acceso a datos completos, veraces, adecuados, sin sesgos y adaptados para
su comprension independientemente de su nivel sociocultural (Coulter, 2003).

Todos estos matices estan registrados dentro de la legislacion espafiola; asi, la Ley basica regula-
dora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documen-
tacion clinica (Ley 41/2002), en el articulo 4 del capitulo 11, indica que dentro del derecho de informacion
sanitaria, «los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier actuacién en el ambito de
su salud, toda la informacion disponible sobre la mismay, y la informaciéon «comprende, como minimo,
la finalidad y la naturaleza de cada intervencion, sus riesgos y sus consecuencias»; «sera verdadera, se
comunicara al paciente de forma comprensible y adecuada a sus necesidades y le ayudara a tomar
decisiones de acuerdo con su propia y libre voluntad».

En este contexto, el General Medical Council (GMC) ha efectuado una propuesta sobre los con-
ceptos acerca de los que han debido ser informadas las personas que van a participar en un programa
de cribado, para que se considere que su decision de participar se ha realizado de forma informada. La
propuesta implica lo siguiente: 1. Se debe proporcionar informacién al participante sobre el objetivo a
alcanzar con el programa de cribado; 2. Informarle sobre las limitaciones inherentes de los programas
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de cribado al exponer la posibilidad de presentar resultados falsos positivos o falsos negativos, asi
como de los posibles riesgos de su participacion en este tipo de proyectos; 3. Establecer un plan de
seguimiento y actitud a seguir en el caso de que el participante obtenga un resultado positivo en el test
y explicar en qué consistirfa el mismo; 4. Explicar los motivos que justifican la realizacién del cribado
en una determinada patologia, con base en las implicaciones médicas, sociales o econémicas de la
patologia que se va a cribar (GMC, 2013).

Ademas, por el contenido de la misma, la informacién que se brinda a la poblacién objetivo estara
condicionada por el ezisor, el receptory el canal para transmitir; en este contexto, el principio de autoridad
prevalece sobre el de autonomia en la informacién que los sistemas de salud, las sociedades cientificas
y los medios de comunicacién proporcionan a las mujeres, lo que las mantiene lejos de tomar una
decision informada sobre someterse, o no, a la mamografia de cribado. Generalmente, la mayoria de
la poblacién tiene una opinidn positiva sobre las organizaciones sanitarias, pues son instituciones que
gozan de gran credibilidad, lo que hace que, en ocasiones, no se sea critico con cualquier tipo de
informacién que provenga de estas fuentes de informacion. Es tal la influencia de la credibilidad atri-
buida al emisor por parte del receptor del mensaje que la aceptacion o el rechazo de la informacion
recibida dependera de la fuente que la emite (O’Keefe ez a/., 2012).

Por ello, la mejora en la informacién que se le brinda a una mujer convocada a la mamografia de
cribado, una vez conocido y analizado el contenido, deberfa mejorar la fuente, es decir, provenir de
un profesional de la salud con la formacién adecuada para informar, de modo individualizado, a las
potenciales usuarias de un PCCM. Ademas, durante el proceso de informar, los valores del médico —
fuente de informaciéon— y de la mujer deben confluir, aunque en realidad los valores del médico no
deberian tenerse en cuenta, debido a que sus temores y ansiedades condicionan la decision de la mujer.
Silos médicos tienen sesgos sistematicos sobre la forma de equilibrar los beneficios y riesgos, estos se
evidenciaran en sus recomendaciones. Por este motivo, se han disenado #odelos de informacion, como el
del grupo danés que ha sido traducido al espafiol y se aplica en distintos contextos asistenciales (Gotzs-
che y Jorgensen, 2013).

En lo relativo a las fuentes de informacion, se identifican distintos canales de informacién, diversos y
complementarios; asi, el canal o la via escrita —la conocida carta de invitacion al PCCM—, con sus
ventajas y limitaciones, es la mas utilizada y se complementa con otros como la television, los videos
o las herramientas en linea —Internet—, etc., pues, en general, la informaciéon mejora al disponer de
un mayor niamero de fuentes y canales (Tabla 1.2).
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Tabla 1.2. Canales de informacion sobre el Programa de Cribado de Céancer de Mama

FUENTES DE INFORMACION APORTACIONES

Television Principal medio de informacion (Baena et al., 2014).

. . En complemento a la via escrita, mejora los conocimientos en comparacion
Asesoramiento telefonico . -,
con el material impreso solo (O’Connor et al., 2003).

Via escrita mediante el uso de
material impreso, como las
cartas de invitacion?, entre
otros

Es el principal canal de informacioén utilizado (Geller et al., 2007).
Ventaja: mensaje uniforme.

Limitacion: falta de adaptacion sociocultural5.

El panfleto informativo es un documento que recoge informacion

. . estandarizada sobre el disefio y ejecucion del PCCM y, por primera vez, sobre
Panfletos informativos como ’ ’

complemento de la carta de
invitacion por correo postal

los riesgos del mismo, mejora los conocimientos numéricos sobre el riesgo de
padecer cancer de mama a lo largo de la vida e incrementa el porcentaje de
mujeres que consideraban que la finalidad del PCCM era favorecer la practica
de tratamientos mas sencillos (Webster y Austoker, 2007).

Soporte de informacion

. . En complemento a la via escrita, produce una mejora en los conocimientos en
contenido en una cinta de

comparacion con el uso exclusivo del material impreso (Barratt et al., 2005).

video

Brindar informacion clara y accesible a través de medios electronicos puede ser
Herramientas en linea de una estrategia econémica y eficaz para impulsar la toma de decisiones
ayuda a la toma de decisiones informadas en mujeres de 40 afios que consideran participar en el PCCM

(Mathieu et al., 2010).

Ademas del contenido y del canal de la informaciéon que reciben las mujeres, la disponibilidad para
participar en el PCCM se relaciona con cémo se les presenta la informacion, es decir, su marco —e¢fecto
framing (Koziner, 2013)—. Las investigaciones se han centrado en los grupos de mujeres donde el
PCCM resulta mas controvertido y las decisiones informadas adquieren mayor importancia, como las
mujeres menores de 50 afos (Johns y Moss, 2010). En este sentido, es posible suministrar informacion
de tipo cuantitativo a las participantes, para mejorar la comprension de la probabilidad de cada resul-
tado, p. ¢j., con diagramas enmarcados en un contexto que permita valorar, globalmente, el efecto del
cribado (Barratt ¢ al., 2005), y con denominadores grandes, del rango de 1000 o 10 000, para expresar
las tasas de eventos con numeros enteros (Goldsmith ez /., 2007). Los graficos y las tablas publicadas
en la literatura que cuantifican los beneficios y los dafios posibilitan orientar la informacién que se da
a las mujeres y ayudar en la toma de decisiones informadas (Schonberg ¢ af., 2014).

Cabe anadir que dicho contenido también tiene limitaciones, lo que es confuso y dificil de com-
prender, pues no todas las usuarias tienen el mismo nivel educativo, por lo que no se aseguraria la
toma de decisiones informadas (Edwards ¢7 a/., 2003).

4 Dada la amplia difusion de las cartas de invitacion como mecanismo de reclutamiento de las mujeres para participar en el
PCCM a nivel europeo y mundial, algunas gufas han recogido una serie de recomendaciones sobre los contenidos minimos
y formatos mas adecuados necesarios para considerar la informacién escrita proporcionada relacionada con este tipo de
procedimientos como satisfactoria (Perry ez al., 2008).

> La elaboracién de material impreso adaptado a las caracteristicas de la poblacion objetivo a la que va dirigida y facilitar
un medio de contacto de los usuarios con el PCCM para aclarar todas las cuestiones sobre las que tengan dudas serfan
opciones validas, con el fin de superar estas dificultades (Perry ez a/, 2008).
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Aparte de lo expuesto sobre el contenido, la forma, el canal, etc., de la informacién suministrada,
varios estudios han evidenciado la influencia de factores sociodemogrificos y 1as caracteristicas de la enfermedad,
as{ como las preferencias de las participantes por adoptar un rol activo en la toma de decisiones (Ben-
bassat ef al., 1998).

Entre los factores sociodemograficos, se resaltan los antecedentes familiares y las diferencias cul-
turales y sociales de las participantes como condicionantes del grado de conocimiento que se adquiere
y su nivel de participacion en el PCCM (Baena ez al., 2014; Jones ez al., 2015). Las mujeres con familiares
de primer grado afectadas por cancer de mama adquieren mayor conocimiento cuando se les aporta
un material informativo en comparacién con las que tienen familiares no directas, y las participantes
con alto nivel educativo —estudios secundarios y universitarios— mejoran su nivel de conocimientos
respecto de aquellas con bajo nivel educativo —ningun estudio y primarios— (Baena ¢z a/., 2014; Pons
et al., 2021). Esto evidencia la importancia de individualizar la informacién segun el nivel educativo y
sociocultural de cada participante en lugar de emitir mensajes genéricos para toda la poblacion —ver
apartado 2.11.A. ¢:Qué informacion y percepciones tienen las mujeres que participan en el Programa
de Cribado y cémo reciben la informacién? La toma de decisiones informadas en el ambito de la
salud—, lo que contribuye a la individualizacion de la informaciéon y la disminucién de los mitos e
ideas erroneas sobre el cancer y el PCCM (Jones ef al., 2015).

Globalmente, a la hora de asesorar o informar a una mujer, es pertinente analizar el riesgo indivi-
dual de la paciente de desarrollar cancer de mama (ver apartado 2.5. Estrategias de evaluacion del
riesgo). Estrategias de evaluacion del riesgo—, los posibles beneficios y danios del PCCM de forma
individualizada y los valores de la mujer (Nekhlyudov y Braddock, 2009; Onega ¢f a/., 2014). En este
sentido, la mayorfa de las sociedades y expertos han sefialado que se debe aconsejar y formar a los
médicos para educar a las mujeres sobre los beneficios y los posibles dafos del PCCM, pues no se
proporcionan pautas practicas de forma estandarizada sobre como hacerlo en la practica clinica
(Nekhlyudov y Braddock, 2009).

El uso amplio de herramientas de decision, que podrian ser empleadas por las pacientes en el hogar o
en las salas de espera de las consultas, permite mejorar la calidad de la informacién compartida con las
pacientes y hacer que la toma de decisiones informadas sea mas eficiente y factible. La evidencia cien-
tifica ha mostrado que tales herramientas® pueden incrementar el conocimiento y disminuir el conflicto
decisivo y la ansiedad; en algunos casos, influyen en la aceptacién de la participacion en el PCCM
(Stacey et al., 2017).

De acuerdo con el analisis de estas herramientas, las personas a las que se les facilitan las berra-
mientas de decision se sienten mas y mejor informadas, toman decisiones mas cercanas a sus valores,
tienen un rol mas activo en la toma de decisiones y tienen percepciones de riesgo mas precisas (Stacey
et al., 2017). Ademas, las mujeres mantienen una actitud positiva hacia el PCCM y son propensas a
continuar participando en él cuando se les brindan herramientas de decision (Stein ez a/., 1991; Webster
y Austoker, 2007). En contraposiciéon con lo expuesto, algunos estudios evidenciaron que aplicar

¢ Algunas herramientas para mujeres de todas las edades son: Healthdecision.org/University of Wisconsin Decision Tool
(Healthdecision, s. f.); Harding Center for Risk Literacy Fact Box: Early Detection of Breast Cancer by Mammography
Screening (Harding Center for Risk Literacy, s. £.).
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herramientas de ayuda para la decisién reduce el nimero de pacientes que deciden participar en el
PCCM (Schonberg ez al., 2014). Debido a la controversia, es necesario fomentar la puesta en marcha
de mas proyectos de investigacion dirigidos hacia la creacién de una herramienta de medida de todos
los componentes de la decision informada valida y adaptada al medio (Jepson ez al., 2001).

Por ello, las ayudas a la toma de decisiones en el PCCM podrian conducir a una mejor decision
informada de las mujeres (Stacey ez a/, 2017), sin embargo, no se conoce cual es la mejor forma de
proporcionar esta informaciéon optimamente (Jimbo ez al., 2013; Stacey et al., 2017).

Afortunadamente, nuevas y mejores pruebas de cribado en el futuro proporcionaran mas benefi-
cios con menos dafios para las pacientes. Pese a ello, por el momento, se requieren esfuerzos para
desarrollar ain mas las herramientas para apoyar a médicos y pacientes en la estratificaciéon de riesgos
y la toma de decisiones informadas (Keating y Pace, 2018).

B.  El cribado mamogréafico en Espafa y Andalucia

Hasta el segundo trimestre de 2023, la deteccion precoz de cancer de mama mediante el PCCM con
mamografia cada dos afios, a todas las mujeres independientemente del riesgo individual, en el rango
de edad entre 50 y 69 afios, era una recomendaciéon general de conformidad con un consenso interna-
cional (Chaparro, 2022). Se debe precisar que, en Andalucia, las autoridades sanitarias han decidido,
como parte de su programa politico y sin que haya habido nuevos datos cientificos, ampliar la edad de
participacion introduciendo cinco nuevos grupos de edad: 47, 48, 49, 70 y 71 afios, dentro del com-
promiso del Gobierno de Andalucia de extender progresivamente la invitacion al PCCM desde los 40
hasta los 75 anos (Junta de Andalucia, 2022).

En la década de los ochenta, los programas de cribado poblacional comenzaron a instaurarse en
varios paises europeos, y asi, a partir de 1990 en la region de Navarra, esta tendencia llegd a Espafia
(Castells ez al., 2000).

La mayoria de los PCCM cubren a la totalidad de la poblacién de la comunidad auténoma en la
que son establecidos, no obstante, existen programas a nivel provincial o limitados a determinados
distritos de atencion primaria o areas de salud. En esta linea de ideas, el desarrollo e implantacion de
un programa de cribado es una labor complicada, debido a que son programas que demandan una
organizacion compleja, con un sistema de invitacién y seguimiento bien definido que garantice la ca-
lidad del proceso, sobre todo, al proporcionar una informaciéon completa y adecuada a las participantes
para asegurar la toma de decisiones informadas (ver apartado 2.11.A. ;Qué informacion y percepcio-
nes tienen las mujeres que participan en el PCCM y como reciben la informacién? La toma de deci-
siones informadas en el ambito de la salud).

Todas estas directrices fueron instauradas por el Consejo de la Unién Europea (2003) sobre el
cribado de cancer de 2003. En el pais, existen 19 PCCM, es decir, actualmente en todas las comuni-
dades autébnomas espafiolas, asi como en las ciudades de Ceuta y Melilla, se desarrollan PCCM con
sus particularidades, como el intervalo de edad al que va dirigido el cribado, el nimero de proyecciones
que se deben ejecutar o su método de lectura (Castells ez a/, 2006; Gonzalez y Gonzalez, 2007). De
conformidad con las recomendaciones del Consejo de la Unién Europea y del Sistema Nacional de
Salud, 1a poblacién objetivo incluida en todos los PCCM espafioles son las mujeres entre 50 y 64 afios,
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aunque este perfodo es ampliable desde los 45 hasta los 69 afios segin la comunidad auténoma en la
que se realice el estudio.

La mamografia —analdgica o digital— es el test fundamental que se utiliza en el PCCM por su
capacidad para detectar la enfermedad en una fase preclinica. En los dltimos afios se ha dado una
introduccion progresiva de la mamografia digital en la practica clinica. La prueba se lleva a cabo con
una periodicidad bienal de forma generalizada (Castells e a/, 2006; Gonzalez y Gonzalez, 2007), asi,
en el cribado inicial y en el seguimiento se recomienda obtener, al menos, dos proyecciones de cada
mama. Aunque las modalidades de lectura varfan en funcién de cada comunidad auténoma, el método
mas aceptado es la doble lectura diferida por dos especialistas radidlogos distintos, o sea, la clasifica-
ciéon de BIRADS (es el sistema de categorizacion de malignidad al que se adhieren la mayoria de fa-
cultativos). Circunstancialmente, es posible recurrir a un tercer especialista en caso de disparidad en la
interpretacion de las imagenes (Consejo de la Unién Europea, 2003).

Para cumplir los objetivos de descenso de mortalidad del PCCM por medio de mamografia, se
sugieren tasas de participacion de la poblacién diana superiores al 70 %. A pesar de que la participacion
global acumulada estimada en el territorio espanol es del 70 % (Ministerio de Sanidad, 2023), se han
notado diferencias en la participacion entre las distintas areas geograficas, debido a la influencia de
factores sociodemogtaficos —raza, edad, nivel cultural y/o area de residencia—, factores sociosanita-
rios —accesibilidad a la cobertura sanitaria—, nivel de informacién sobre el tema, asi como actitud
ante la mamografia dentro del PCCM (Castells e a/., 2000).

La identificacién y la actualizacion de la poblacion diana se realiza a través de datos poblacionales
aportados por el padrén municipal y la informacién recogida en la tarjeta sanitaria de las participantes.
Aunque es posible invitar a las mujeres a participar en los programas de cribado con una invitacién
oral personal, 17 programas de cribado del territorio espafiol emplean el envio por correo postal de
una carta de invitacién como recurso y 13 incorporan un folleto informativo sobre el procedimiento
(Giordano e al., 2012). La comunidad andaluza ha sido la ultima en incluir un panfleto informativo
sobre el PCCM en la pagina web de su sistema sanitario (SSPA, 2019).

LLa mayorfa de los programas ofrecen informacion explicativa sobre el cancer de mama, no obs-
tante, no todos aluden a los dafios y/o efectos secundarios detrivados de realizarse la mamografia
bianualmente, ni especifican las tasas de incidencia de la enfermedad European Commission, 20006;
Giordano et al., 2012).

La invitacion a participar en el programa de cribado suele hacerse por via escrita mediante el envio
de una carta personalizada; asimismo, la comunicacién de los resultados de la prueba de cribado
cuando estos no muestran alteraciones también se hace por el mismo medio. Son pocos los programas
de cribado que comunican un resultado sospechoso que requiera de pruebas adicionales por escrito,
asi, en estos casos predomina la transmision de la informacién via oral, a través del teléfono o de la
tigura del médico de cabecera (Castells ez al., 2000).

En el caso concreto del Distrito Sanitario Bahia de Cadiz-La Janda, han transcurrido 27 afios
desde la implementacién del programa de deteccion precoz del cancer de mama por parte de la Con-
sejerfa de Salud y Bienestar Social en 1995. La poblacién diana a la que se dirige dicho programa son
las mujeres entre 50 y 69 afos, que son invitadas a participar en el programa de cribado con una
periodicidad bianual con la realizacién de una mamografia analégica.
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La invitacion se hace mediante el envio de una carta postal personalizada con una cita adjunta y
una serie de recomendaciones que la paciente debe seguir cuando acuda a su cita. Las mujeres en el
Distrito Bahia de Cadiz-L.a Janda aceptan la invitaciéon para participar en la mamografia de cribado,
pero reciben poca informacién (Baena ez al., 2014).

En la carta, se informa a las mujeres del objetivo del PCCM vy de la importancia de la deteccién
precoz, para detectar con la mayor premura anomalias mamarias sugestivas de malignidad. Aunque se
especifica la poblacion diana a la que va dirigida el programa, no se exponen los motivos de dicha
seleccion de participantes ni de la realizacién de la prueba con una periodicidad bienal; igualmente, no
se indica en qué consiste la mamografia o los posibles beneficios y/o petjuicios detivados de dicho
procedimiento. Hoy en dia, salvo en Catalufia, ninguno de los programas de deteccién precoz en activo
en Espafia informa a las mujeres sobre la posibilidad de sobrediagndstico, sobretratamiento u obtener resul-
tados falsos positivos en la prueba, y Andalucia no es una excepcion. Enla carta de invitacion, no se alude
a cuestiones que cada vez cobran mayor trascendencia en el area de la salud, como el registro del
consentimiento informado o la confidencialidad de datos. Igualmente, no se explica que la poblacion
invitada a participar en este tipo de proyectos la conforman mujeres sanas ni se insiste en la necesidad
de acudir a su médico para la ejecucion de las pruebas oportunas si presentan algin sintoma indepen-
dientemente del resultado de la prueba de cribado (Castells e7 /., 2000).

Aunque el sistema de comunicacién por carta sigue vigente en la actualidad, recientemente, en el
segundo semestre de 2021 y 2022, se ha establecido un sistema pionero en Cordoba para la comuni-
cacion de la cita y los resultados por mensajeria de texto, lo que ha reducido los tiempos de espera de
resultados a menos de una semana, ha generado la disminucién del nivel de ansiedad y el aumento de
la satisfaccion de las participantes en el PCCM. Este nuevo programa utiliza la mensajerfa de texto
para hacerles llegar la citacién 15 dias antes de la mamografia, el recordatorio 48 horas antes y la
posterior comunicacioén de resultados (SSPA, 2019).

En consideracién con lo expuesto sobre los beneficios y los riesgos del programa de cribado y
luego de realizar una revisiéon de todos los metaanalisis publicados, el Plan Integral de Oncologia de
Andalucia (PIOA) emitié una modificaciéon en sus recomendaciones sobre la poblacién diana a la que
va dirigido el plan de actuacion del PCCM, excluyendo de participar a las mujeres menores de 49 afios
y dirigido a las mujeres con edades comprendidas entre 50 y 69 anos (Expésito Hernandez ez al., 2007,
Junta de Andalucia, 2011).

Aunque el rango de edad de la poblacién diana sigue vigente en la actualidad en el SSPA, algunas
comunicaciones recientes informan sobre la intencién de la Consejerfa de Salud y Familias de ampliar
el PCCM para mujeres de 40 a 49 anos, asi como para las que tienen entre 70 y 75 anos (Arjona, 2022).
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3.1. Lainvestigacion cualitativa

La IC comenzé a implementarse en el ambito de la investigacion cientifica a finales del siglo XIX en
Estados Unidos, en el contexto del estudio de una serie de problemas de salud, asistencia social y
educacion derivados del impacto de la urbanizacién y la inmigraciéon de grandes masas (Bogdan y
Biklen, 1982). Esta ha experimentado un proceso de continuo cambio a lo largo del tiempo hasta la
IC actual, siendo una metodologia en continua transformaciéon (Denzin y Lincoln, 2018).

Es una metodologfa multidisciplinar y multimétodo que, a través de diferentes tradiciones de
recogida de informacién (Bloomberg y Volpe, 2019), tiene el fin de estudiar e interpretar los fendéme-
nos y experiencias humanas en su entorno natural, asi como la forma en la que las viven sus protago-
nistas y sus relaciones sociales (Bogdan y Biklen, 1982; Denzin y Lincoln, 2018; Taylor y Bodgan,
1987). Abarca diversos paradigmas, cada uno con su propio cuerpo de conocimientos y procedimien-
tos, que reflejan un posicionamiento tedrico-filosofico sobre la realidad bajo estudio. Estos paradig-
mas pueden presentarse de manera combinada en varias disciplinas, lo que dificulta describir y delimi-
tar cuales son los que conforman la IC (Rodriguez ez al., 1996). Si bien, algunas de sus caracteristicas
son (Bloomberg y Volpe, 2019; Taylor y Bodgan, 1987):

1. Busca la comprension y la interpretacion de la realidad al situarse en la perspectiva de los
participantes como sujetos reflexivos y pensantes.

2. Tiene una visién holistica, es decir, intenta comprender el fenémeno de estudio en toda
su amplitud, por lo que enfatiza el contexto, para estudiar los fenémenos en su contexto
natural y conocerlos en profundidad. La investigacioén ha de tener sensibilidad sociocultu-
ral, para entender e interpretar el sentido de las fuentes de datos (discursos, observaciones,
etc.).

3. Pretende obtener un conocimiento intensivo, es decir, aqui y ahora de la forma mas pro-
funda posible. Por ello, entiende el conocimiento como un proceso dinamico y cambiante
a lo largo de la geografia, tiempo e historia.

4. No pretende encontrar leyes universales, por lo que busca generalizaciones mas moderadas
y situacionales como resultado del conjunto de investigaciones contextuales. Es decir, los
resultados son aplicables en el contexto natural en el que se estudian.

5. Se enfoca en la accién y el cambio de la realidad que estudia, con el objetivo de mejorarla.
Esta caracteristica es comun a todos los trabajos de IC, por lo que dicha metodologia tiene
el objetivo de escuchar la voz y facilitar el empoderamiento de los participantes como via
para mejorar la realidad que protagonizan.

6. La IC asume la imparcialidad del equipo, por ello, acepta la subjetividad de los participan-
tes, el equipo investigador y la relacién entre ambas subjetividades; asi, se produce una
influencia reciproca entre investigadores y participantes, y la posicion tedrica desde la que
se investiga, las creencias, valores, experiencias e intereses de los investigadores influyen
en la eleccion y en los resultados de la investigacion, pues la enriquecen.
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7. Estas caracteristicas hacen que la IC facilite el estudio de cuestiones complejas con una
gran carga de significados, estereotipos y prejuicios asociados (Bilbao ez al., 2002).

3.1.1. Los paradigmas de partida

Se explican los paradigmas de partida de esta tesis, el paradigma socioconstructivista e interpretativo
y el paradigma critico. Conforman el conjunto de enfoques teérico-metodolégicos que los investiga-
dores emplean para comprender e interpretar las narrativas de las participantes. Es decir, a través de
estos dos paradigmas, los investigadores explican la comprension de la realidad de estudio y la forma
de aproximarse a esta realidad (Denzin y Lincoln, 2012).

3.1.1.1. Paradigma socioconstructivista e interpretativo

Plantea preguntas de investigacién y se generan inductivamente significados a partir de los datos re-
cogidos en el escenario de estudio; el conocimiento es una construccion humana que tiene lugar con
la interaccion de las personas implicadas en la investigacion y la influencia del contexto social (Bloom-
berg y Volpe, 2019). Es decir, «interpretaciones reconstruidas del mundo social» (Denzin y Lincoln,
2012, p. 29). De este modo, el proceso de investigacion esta influenciado por el investigador y el
contexto, donde el investigador tiene el rol de comprender las maltiples realidades desde la perspectiva
de los participantes, al involucrarse en su realidad e interaccionar con ellos. Asi, se adentra en los
contextos culturales e histéricos en los que viven los participantes para adquirir una comprension
profunda de los mismos; ademas, reconocen y aceptan que su contexto sociocultural e histérico influye
en sus interpretaciones de la realidad de estudio (Bloomberg y Volpe, 2019).

3.1.1.2. Paradigma critico

Surgi6 a partir de la critica a los poderes dominantes de la sociedad que imponian leyes y teorias
estructurales injustas que no se acomodaban a los individuos o grupos marginados, para facilitar el
empoderamiento de las personas y colectivos tradicionalmente excluidos. Al igual que los demas pa-
radigmas, es interdisciplinar, abarca ideologias defensoras de la justicia social como el feminismo o los
movimientos interraciales. Los investigadores criticos conciben que la investigacion se relaciona con
la politica y los trabajos de investigacion permiten implementar cambios en la vida de los participantes,
las instituciones, las comunidades en las que viven y trabajan, asi como en la vida del investigador.
Este involucra a los participantes como colaboradores activos en la investigacion, el disefio de pre-
guntas, la recopilacion de datos y el analisis e interpretacion de la informacion, para crear un debate
politico con el propdsito de que se escuche la voz de los participantes y facilitar procesos de capacita-
cién para que actien y generen cambios en las estructuras y procesos sociales (Bloomberg y Volpe,
2019).
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3.1.2. La metodologia narrativa en investigacion cualitativa

A nivel aplicado, la IC implica distintas tradiciones, cada una con sus peculiaridades, matices, disefio
y métodos de investigacion. Algunas caracteristicas que las diferencian son el enfoque de interés, el
grado de interaccion entre el investigador y los participantes, y el rol de los participantes en la investi-
gacion; pese a ello, estas caracterfsticas son superponibles a las diferentes tradiciones. Algunas de las
tradiciones empleadas en la IC son: los estudios fenomenologicos, la teorfa fundamentada, la investi-
gacion etnografica, el estudio de casos o la metodologia narrativa, entre otras (Bloomberg y Volpe,
2019). En este estudio, se ha utilizado la metodologia narrativa.

Esta surgi6 a finales de los afios setenta, a partir del interés en otras formas de comprender y
contar el comportamiento humano, y no fue hasta principios de la década de 1990 cuando empez6 a
aparecer el término narrative inquiry en algunas publicaciones anglosajonas (Blanco, 2011). Por lo tanto,
se han publicado multiples obras que utilizan este concepto, «siendo de Bogdan y Biklen (1982), Den-
zin y Lincoln (1994), Glesne y Peskin (1992), Lecompte, Millroy y Preisle (1992), Maxwell (1996) y
Morse (1994)» (Rodriguez ez al., 1996, p. 1) algunas de las destacadas.

Esta tradicion surgi6 sobre la premisa de que, a partir de la reflexion y la escucha de los relatos
de los participantes, se aprende y genera conocimiento (Denzin y Lincoln, 2018), en tal marco, se
utiliza la practica de hablar y narrar como una manera de comprender y percibir el mundo (Blanco,
2011; Denzin y Lincoln, 2018). Los participantes cuentan historias de sus experiencias, sobre quiénes
son ellos y los demas, y coémo interpretan su pasado en funcién de esas historias. Posteriormente, el
investigador profundiza en el estudio de estas experiencias de vida con la recopilacion y el analisis de
las narrativas de los participantes. A medida que la historia emerge y evoluciona a través de multiples
interacciones entre los participantes, existe una reflexiéon constante de los participantes y los investi-
gadores influenciados por su contexto sociocultural y sus puntos de vista (Bloomberg y Volpe, 2019).

La investigacién narrativa aplica el relato como una puerta de entrada a través de la que una
persona cuenta e interpreta su experiencia del mundo (Clandinin ez a/., 2007). Por ello, un eje central
de la investigacion narrativa es el analisis de la experiencia humana (Blanco, 2011; Clandinin e# 4/,
2007). Ademas, constituye una forma de accién social para dar sentido al mundo (Denzin y Lincoln,
2018), y de escucha de la voz de los colectivos subordinados, facilitando procesos de empoderamiento
que se constituyen como germen de movimientos de cambio social (Bloomberg y Volpe, 2019).

3.1.3. Lainvestigacion cualitativa en ciencias de la salud

Enla década de los noventa, en Espana y en el contexto anglosajon se comenzoé a promocionar el uso
de las técnicas cualitativas en el ambito de la salud. La aproximacién de la IC a las ciencias de la salud
tiene raices que se remontan a décadas atras. P. ej., Goffman (1972), en su obra Internados. Ensayos sobre
la situacion social de los enfermos mentales, ofrece una critica de las instituciones psiquiatricas desde una
perspectiva fenomenoldgica. Esta idea ha sido discutida por algunos autores (Goffman, 1972, citado
en Almarcha, 1977). La obra de Goffman plantea la necesidad de abordar problemas de salud desde
paradigmas distintos al biomédico, lo que permite considerar la subjetividad como objeto de analisis
(Amezcua y Galvez, 2002).
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Recientemente, se publicé un suplemento especial en la revista britanica Health Services Research
donde se indicé que la IC es 1util en la investigacion de los servicios de salud (Yin, 1999) al permitir
estudiar y explicar los factores que influyen en la salud y la enfermedad (Bilbao ¢ a/, 2002).

En Espafia, en el periodo 1991-2002, se cred una linea de IC relacionada con la educacion sanitaria
y la promocién de la salud a través del Programa de Evaluacién de Factores Socioculturales. Este
programa pretendia profundizar en el conocimiento de los factores socioculturales que intervienen en
los procesos de salud (Gil ez al., 2002).

Son multiples los estudios cualitativos publicados en revistas de prestigio en ciencias de la salud
como British of Medical Journal, Journal of the Royal Society of Medicine, Health Services Research o Qualitative
Health Research. Mencion especial merece la revista Qualitative Inguiry por ser un foro multidisciplinar
para la IC en ciencias sociales en general, con énfasis en los avances en técnicas metodologicas espe-
cificas. Respecto a Espafia, se cuenta con una amplia y rigurosa literatura en IC, donde destaca la labor
de la Revista Espariola de Salud Priblica por su amplio repertorio de publicaciones de gran impacto en
este ambito, ademas de las revistas Enfermeria Clinica o Index de Enfermeria.

Asi, la aplicacion de la IC en ciencias de la salud se inici6 a partir del interés de los investigadores
sociales en las instituciones sanitarias, lo que motivé que la IC en salud se definiera, en sus inicios, por
los referentes teéricos y metodoldgicos tomados de las ciencias sociales y las humanidades (Amezcua
y Galvez, 2002). Hoy en dia, la metodologia cualitativa es util y aplicable en el campo de las ciencias
de la salud (Pérez, 2002), implicando la participaciéon de profesionales de diversas disciplinas, como
medicina, psicologfa, sociologia, antropologia, trabajo social, entre otras, lo que enriquece el conoci-
miento y la produccion cientifica (Amezcua y Galvez, 2002).

La IC en salud tiene una amplia trayectoria en cuanto a publicaciones. Sin embargo, existe un
debate en la comunidad cientifica sobre su validez, fiabilidad y objetividad, pues, por su reciente inicio
en este campo y el desconocimiento en algunas disciplinas, todavia se producen en su aplicacion algu-
nos errores y mitos que la invalidan (Pérez, 2002). Uno de los grandes mitos es que la IC es propia del
ambito de la promocion de la salud (Gil ef af., 2002), si bien se puede emplear para investigar objetivos
vinculados con todos los aspectos de la salud y la enfermedad (Pérez, 2002).

Para contribuir a mejorar la validez y fiabilidad de la IC en ciencias de la salud, se han descrito
estrategias como la formacion disciplinada y la preparacion rigurosa de los investigadores, la mejor
comprension de las ventajas de los métodos cualitativos para optimizar su aplicacion, o tratar de usar
metodologias mixtas para todo objeto de estudio (Bilbao ez a/., 2002; Patton, 1990; Salamanca, 20006).

3.1.4. Lainvestigacion cualitativa y el Programa de Cribado de Cancer de Mama

Entre las distintas técnicas empleadas en IC, los GF son una de las mas utilizadas para profundizar en
el estudio de distintos aspectos sobre el PCCM. Ademas, aunque con menos frecuencia, se encuentran
ejemplos de JP para estudiar esta tematica. Se expone una revision de estos aspectos a través de los
estudios mas relevantes publicados que emplean estas técnicas.

Temas ampliamente explorados con GF (Hersch ez al, 2013; Jones ef al., 2015) han sido: las per-
cepciones y las opiniones de las participantes sobre el PCCM ante posibles mejoras en estos progra-
mas, como implementar programas adaptados al riesgo individual de cada mujer (Rainey ez 4/, 2019),
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el bajo nivel de conocimientos sobre los beneficios y los dafios del PCCM (Rainey e al, 2019; Wu ef
al., 2012), las razones por las que participan o no, y como interpretan la informacion recibida sobre el
PCCM y el concepto de sobrediagnostico. Otros aspectos del PCCM explorados con esta técnica son
las diferencias culturales y sociales entre las poblaciones de participantes, y como influyen estas dife-
rencias en el nivel de conocimiento y conciencia sobre el cancer y en la participaciéon en el PCCM
(Jones ez al., 2015).

Algunos estudios de IC sobre el PCCM han sefialado que la informacién sobre el PCCM deberia
discutirse en el ambito de la relacién entre profesionales de la salud y usuarias, para que las participan-
tes reciban asesoramiento sobre los riesgos y los beneficios de los PCCM para ayudar a la toma de
decisiones informadas (Rainey ez a/, 2019).

Otro aspecto del PCCM explorado con GF son las barreras que limitan la participacién y la ad-
herencia en los PCCM, con la descripcion de las experiencias negativas del PCCM, la falta de acceso
a los mismos (Wu et al., 2012) y otras barreras ligadas con la cultura, como la costumbre de algunas
culturas de no compartir el diagnéstico con nadie (Lee-Lin ez a/., 2015) o el nivel de preocupacién por
la imagen corporal (Nguyen-Truong e al., 2018). La técnica del JP ha sido empleada sobre el PCCM
con el objetivo de involucrar a las participantes del PCCM en las decisiones relacionadas con el mismo;
solo existe un trabajo publicado previo al de esta tesis (Baena e a/, 2018; Paul ez al., 2008).

El trabajo, publicado en 2008, se desarroll6 en 2007 en Nueva Zelanda, donde ochenta mujeres
entre 40 y 49 afios se seleccionaron al azar de las listas electorales para participar en un proceso deli-
berativo sobre la pregunta «idebe el Gobierno de Nueva Zelanda ofrecer mamograffas gratuitas a las
mujeres de su edad?». Las doce participantes, antes de recibir informacion, tenfan una opinién favo-
rable sobre PCCM y desconocian sus posibles dafos; tras recibir informacion, escuchar las presenta-
ciones de expertos y deliberar entre si con el apoyo de un moderador independiente, 10 votaron en
contra y una a favor de la pregunta formulada. Asi, la técnica del JP podria ser viable para obtener una
decision informada de las participantes en el PCCM; las opiniones iniciales sobre el PCCM pueden
cambiar cuando las personas reciben informacion precisa y pueden deliberar sobre los beneficios y los
dafos, lo que podria tener mas valor cuando se trata de temas complejos en los que no existe consenso
de la comunidad cientifica (Baena e¢# al., 2018; Paul ez al., 2008).

El contexto sociocultural y sanitario

Se parte de la premisa de que la enfermedad no puede entenderse fuera de su contexto sociocultural
(Thornton e# al., 2003), de ahi la descripcion del contexto sociocultural y sanitario en el que se desa-
rrolla este estudio.

En Andalucia, a partir de los 50 afios, la mujer recibe una carta del SSPA invitandola a participar
en el PCCM. Esta carta contiene escasa informacion sobre los riesgos y beneficios del PCCM (Servicio
Andaluz de Salud, s. £.), situandolo en un contexto sociocultural y sanitario que impulsa la participacion
de las mujeres, como una medida de prevencién del cancer de mama —en el imaginario colectivo, se
considera una estrategia de prevencion primaria del cancer de mama cuando es una medida de pre-
vencion secundaria (Porroche, 2016)—. Ademas, al aludir exclusivamente a los factores de riesgo para
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padecer cancer de mama, se enfatizan los estilos de vida irresponsables, y se minimizan los factores
contextuales (Porroche, 2016; Wilkinson, 2008).

Las campanas de informacion y sensibilizacion sobre el cancer de mama

Se parte de la idea de que el discurso de las campanas puede influir en la actitud hacia el PCCM y hacia
la enfermedad.

Las primeras iniciativas para dar a conocer el cancer de mama, su tratamiento y atajar el estigma
social sobre la enfermedad tuvieron lugar en torno a los afios cincuenta y se caracterizaban por forta-
lecer los roles tradicionales asignados a las mujeres (Sulik, 2017). Posteriormente, en los afios setenta,
en Estados Unidos y Canada surgi6 el movimiento feminista contra el cancer de mama. En ese mo-
mento, la incidencia del cancer de mama aumentaba, el discurso social lo asociaba a la muerte, y su
tratamiento se relacionaba con la anulacion de la feminidad, pues, en muchos casos, implicaba mas-
tectomia. Ademas, en ocasiones, el cancer era considerado un castigo y las mujeres se vefan obligadas
a permanecer aisladas o recibiendo la compasioén del entorno. En este contexto, las acciones desde el
movimiento feminista contra el cancer de mama se centraron en el empoderamiento a través de la
informacion critica y la promocién de la autonomia personal (Porroche, 2019). En los afios noventa,
se produjo una escision en el movimiento del que surgieron dos ramas (Klawiter, 2008; Zavestoki ez
al., 2004, citado en Porroche, 2019): el movimiento del lazo rosa y el movimiento medioambiental.

El movimiento del lazo rosa, dominante en Estados Unidos, detivaba del modelo biomédico e
individualizaba la experiencia del cancer de mama (Inhorn y Whittle, 2001; Lock y Nguyen, 2010). Se
centraba en proporcionar una educacioén que garantizara el cumplimiento de las prescripciones médi-
cas dirigidas a cambiar el estilo de vida (Porroche, 2016). Este movimiento reemplazé el trabajo reali-
zado durante los afos setenta desde el activismo de base y que pretendia llevar a cabo cambios a nivel
estructural, politizar la enfermedad, entenderla como un problema de salud publica o informar a las
pacientes sobre sus derechos (Porroche, 2019; Sulik, 2017). Los mensajes se basaban en el ideal de
mujeres femeninas, el fomento de los sentimientos de culpa y la idea de la madre-esposa (Porroche,
2019). Asi, el mercado creado en torno a la cultura del lazo rosa infantiliza a las mujeres, pues las
presiona para que muestren alegria en el afrontamiento de la enfermedad y protagonicen un proceso
de autotransformacién (Ehrenreich, 2001; Sulik, 2017).

Por su parte, el movimiento medioambiental se centra en los factores estructurales relacionados
con la incidencia y la experiencia de enfermedad, y amplia la comprension de las enfermedades a través
de un enfoque mas holistico que va mas alla de los factores individuales, considerando aspectos am-
bientales, sociales, econémicos y culturales que influyen en la salud de las comunidades (Hernandez
Girén ez al., 2012; Nelson ez al., 1992). Se alinea con el movimiento feminista en su postura contraria
a la progresiva sexualizacion de la enfermedad y la identificacién de la mastectomia con la eliminacion
de la feminidad (Porroche, 2019). Propone campafias dirigidas a concienciar sobre las condiciones
estructurales que inciden en la enfermedad, p. ¢j., las medioambientales y laborales (Ley, 2009, citado
en Porroche, 2019).
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3.2. Democracia deliberativa y su aplicacion en ciencias de la salud. El jurado
popular

Existen mualtiples herramientas para hacer participe a la ciudadania en cuestiones de salud. De acuerdo
con el grado de interaccion entre esta y la administracion, es posible distinguir tres niveles de partici-
pacion: comunicacion —una sola direccion, de la administracion a la ciudadanfa—, consulta —una sola
direcciéon, de la ciudadania a la administracion—, participacion —ambas direcciones, deliberacion—
(Mira et al., 2018). Los estudios de participacion con técnicas deliberativas son mas frecuentes desde
los afios noventa (Mira ez al., 2018). En este sentido, el auge de su uso para el desarrollo de politicas
sanitarias se produjo en el contexto de una serie de estudios y conferencias, entre ellos, «el experimento
de Oregdn (Estados Unidos), el National Environment Protection Act en Estados Unidos, Local Voi-
ces en Reino Unido, los cambios en Australia, Nueva Zelanda y Alberta (Canadd) y los trabajos de la
Comisién Romanow en Canada» (Mira ef al., 2018, p. 7).

Por otro lado, existen multiples trabajos que se orientan en la aplicaciéon del JP (Baxter ez al, 2017,
Mullen, 1999). Asi, el Instituto Nacional para la Excelencia en la Salud y la Atencién (NICE, por sus
siglas en inglés —The National Institute for Health and Care Excellence—) publicé en 2016 una guia
con un conjunto de recomendaciones que indican que la participaciéon ciudadana contribuye a conse-
guir mas y mejores logros en salud (NICE, 2016). Tenia el propdsito de sintetizar el conocimiento
sobre el rol de la participacion ciudadana en la definicién, priorizacion, racionalizacién, supervision o
control de politicas, planes, gobernanza, inversién/desinversion, o disefio de servicios de salud, para
permitir a las administraciones sanitarias poner en practica mecanismos de participacion en salud de
forma consensuada (Mira 7 al., 2018).

Entre las multiples herramientas de participacién ciudadana’, las técnicas cualitativas son las mas
extendidas (Crawford e a/., 2002). Entre ellas, los procesos deliberativos como el JP, asambleas de
ciudadanfa, conferencias de consenso, técnica Delphi, sistemas de ponderacion, escalas de analogo
visual, encuestas deliberativas, circulos de estudio y nuevas opciones on/ine, asi como otras variaciones
de técnicas cuantitativas como el discrete choice experiment y otros formatos vinculados con los anteriores,
como el Chozcework Dialogne (Mira et al., 2018; Rychetnik 7 al., 2013).

El proceso de DD tipo JP es una herramienta de participacion ciudadana que consiste en selec-
cionar a una muestra de la poblacion representativa de la comunidad —entre doce y veinticinco par-
ticipantes— a la que se le expone un tema controvertido a través de expertos en la materia. Estos
presentan la evidencia cientifica de la tematica a abordar y, posteriormente, los participantes son inte-
rrogados con una pregunta de investigacion y se efectia una deliberacién informada (Scuftham ez al.,
2014; Street ez al., 2014; The Jefferson Center, 2004).

Los JP se desarrollaron en los afos setenta, siendo el término una marca registrada de The Jeffer-
son Center (2004). Este centro ha descrito en el manual Citizen’s Jury las particularidades clave de un
JP. En Estados Unidos el término ha sido estrictamente regulado, pero, en otros lugares, se ha utilizado
con mucha menos precision, puesto que los investigadores han adaptado de diversas formas el enfoque

7 Se usan indistintamente en la literatura los términos patticipacion ciudadana, democracia deliberativa o participacion
deliberativa.
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del JP a sus investigaciones y objetivos. Con base en los distintos enfoques que puede adquirir el JP,
Street ef al. (2014) publicaron una revision sistematica donde evalian el impacto y la naturaleza de
estas adaptaciones. Al adaptar el JP alos objetivos instrumentales de cada investigacion, se debe prestar
especial atencion y cuidado a los métodos de reclutamiento, la supervision independiente por parte de
un comité directivo, la duracién del jurado, la moderacién y el respeto por la persona que participa
(Street ez al., 2014).

De este modo, la técnica del JP pretende acercar la opinién y los valores de la ciudadania al pro-
ceso de decision politica en procesos controvertidos o con incertidumbre cientifica (Rychetnik e a/,
2013; Street ez al., 2014). Involucrar a los pacientes en la planificacion y la prestacion de los servicios
de salud mejora su calidad de vida, por ello, los métodos para relacionarse con los pacientes han sido
estudiados en la literatura, pero pocas investigaciones han indagado el impacto de la participacion
ciudadana en la calidad de la atencién en términos de prioridades, planes y politicas de salud (Crawford
¢t al., 2002; Mira et al., 2018).

Ademas, esta técnica es util para las cuestiones en las que son importantes los valores personales,
la ética y las pruebas sobre el tema a abordar, por lo tanto, es un método de consentimiento informado
representativo de la comunidad en casos en que es dificil obtenerlo por la complejidad de la tematica
(Irwig y Glasziou, 2000). Un JP, al igual que los jurados legales, se basa en la idea de que, una vez que
una pequefia muestra de la poblacién ha escuchado la evidencia, sus deliberaciones posteriores repre-
sentan, de manera justa, las de la poblacion en general (Scuftham ez al., 2014). De este modo, quienes
integran el jurado se involucran activamente en los debates, expresan sus puntos de vista, son capaces
de recordar detalles concretos sobre la informacion presentada y, posteriormente, desarrollan un sen-
tido de comunidad, lo que hace que cambien sus puntos de vista pasando de enfocarse en intereses
propios a centrarse en los comunitarios (Scuftham e a/, 2014).

Por lo tanto, las técnicas de participacion ciudadana y la toma de decisiones informadas contribu-
yen a los procesos de empoderamiento del usuario del sistema de salud, lo que permite que los ciuda-
danos asuman un rol activo en la gestiéon de su salud, transformando la relacién tradicional médico-
paciente, para que los pacientes puedan involucrarse en su tratamiento y atencion médica. En este
sentido, la participacién ciudadana aporta al participante mayor empoderamiento, confianza y mejores
habitos de vida (Brett ef al., 2014; Mira et al., 2018); para lograr un empoderamiento real de los pacien-
tes, este debe permitir que toda la ciudadania sea capaz de acceder a sistemas que lo facilitan, con
independencia de distintas dimensiones de la diversidad humana, como el nivel de alfabetizacion digi-
tal, el nivel econémico, la educacion o la discapacidad (Medina ez a/., 2013).

En resumen, esta técnica se estd utilizando cada vez mas en el ambito de la salud, aunque persisten
desafios en su implementacién debido a la variabilidad en la participacion, el compromiso y la impli-
cacion de la poblacion en materia de salud. Se necesitan mas investigaciones para definir los limites de
su aplicacion, mejorar sus objetivos, clarificar el alcance de las intervenciones y comparar métodos y
resultados (Li ef al., 2015).
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3.3. El grupo focal y su aplicacion en ciencias de la salud

El GF es una de las técnicas de IC mas utilizadas en el area de las ciencias de la salud. Consiste en la
celebracion planeada de reuniones de grupo de entre 4 y 12 personas seleccionadas conforme deter-
minados criterios, para que sostengan una conversacion lo mas espontanea posible en un ambiente
permisivo acerca de unos temas especificos que el moderador les presenta (Garcia y Mateo, 2000;
Kitzinger, 1995; Morgan, 1998). En el GF el moderador tiene un rol mas directivo que en otras técni-
cas (Garcfa y Mateo, 2000). El discurso obtenido es transcrito, analizado e interpretado en diferentes
grados de complejidad y abstraccion (Kitzinger, 1995; Morgan, 1998).

Su caracteristica mas especifica es el uso explicito de la interaccioén para recabar informacioén que
es menos accesible sin la interaccion grupal. Esta interaccion facilita el analisis en profundidad de las
actitudes, las percepciones y las opiniones individuales de los integrantes sobre una tematica para la
que no existe consenso. Igualmente, permite analizar las creencias y los valores culturales dominantes,
valorar las necesidades y preferencias de los usuarios de un setvicio y/o recurso, o evaluar la calidad
de los servicios y materiales educativos. En esta interaccién, son de interés los puntos en comun y las
diferencias en las experiencias de quienes participan, por lo que se pretende comprender el por qué y
el cémo las personas piensan o sufren de la manera en que lo hacen (Garcia y Mateo, 2000).

Una de las ventajas del GF aplicado a la salud es que permite la participacién de personas con
menor nivel educativo respecto a la técnica de la DD tipo JP, o quienes tienen mas resistencia a ser
entrevistadas individualmente, p. ¢j., por sentir que no tienen nada de interés que decir (Kitzinger,
1995). Ademas, el GF puede ser utilizado como un método de investigacion y evaluacién, o como
complemento de otros métodos cualitativos y cuantitativos (Garcia y Mateo, 2000).
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Este estudio pretende conocer la percepcion de  PCCM, por lo que se han determinado los si-

las mujeres de 50 a 69 afios, residentes en la pro-  guientes tres objetivos:

vincia de Cadiz, sobre su participacion en el

Conocer las razones que esgrimen las invitadas a participar, o no, en el PCCM de la pro-
vincia de Cadiz.

Explorar el impacto psicosocial —entendido como los cambios a nivel emocional, com-
portamental y cognitivo, y funcionamiento de las redes sociales y comunitarias— en las
mujeres invitadas a participar en el PCCM de la provincia de Cadiz derivado de su partici-
pacion.

Conocer la opinién de las invitadas a participar en el PCCM sobre si el SSPA debe ofrecer
el PCCM de modo universal a mujeres entre los 50 y los 69 afios.

Asimismo, las preguntas de investigacion son las siguientes:

1.

¢Qué conocen del PCCM las invitadas a participar?

¢Qué razones esgrimen las invitadas a participar en el PCCM para hacerse, o no, la mamo-
graffa?

¢Qué actitud tienen hacia el PCCM las invitadas a participar?

¢Qué consecuencias psicosociales describen las participantes del PCCM derivadas de dicha
participacion?

¢Qué piensan las invitadas a participar sobre si el SSPA debe ofrecer el PCCM entre los
50 y los 69 afios?
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Con base en el paradigma critico del que se parte
durante el anilisis de la informacién de 1a DD, se
evidencio la conveniencia de formular la primera
pregunta de investigacion desde lo que conocen
las participantes en lugar de desde lo que desco-
nocen (ver, en el apartado de Resultados, la pre-
gunta 1 de la DD. «Qué desconocen del Pro-
grama de Cribado de Cancer de Mama las
invitadas a participar?»).

Por esta razon, esta pregunta se ha reformulado
para los GF. Ademas, a partir de los primeros
analisis se observo que emergia informacién so-
bre la que inicialmente no se habfan formulado
preguntas. En este sentido, recurriendo a las ca-
racteristicas de flexibilidad y circularidad de la IC,
se reformularon y aplicaron a los GF nuevas pre-
guntas de investigacion de caracter emergente:

1. ¢De qué conocimientos e informacion disponen las invitadas a participar en el PCCM de

la provincia de Cadiz?

2. ¢Qué actitud tienen hacia el PCCM las invitadas a participar?

3. ¢Qué reacciones tienen las invitadas a participar en el PCCM como consecuencia de recibir

informacioén sobre el mismo?

4. ¢Cuales son las razones que esgrimen las invitadas a participar en el PCCM de la provincia

de Cadiz para participar, o no, en el mismor

5. ¢Qué impacto fisico y psicosocial perciben las invitadas a participar en el PCCM de la

provincia de Cadiz derivado de su participacion?

6. ¢Qué valoracion hacen las invitadas a participar en el PCCM de la provincia de Cadiz sobre

el PCCM oftrecido por el SSPA?
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Este estudio ha adoptado, a través de la metodologia narrativa, dos paradigmas de investigaciéon. Por
un lado, un paradigma socioconstructivista interpretativo y, por otro lado, un paradigma critico. Es
decir, ha sido socioconstructivista interpretativo porque trata de conocer los procesos psicosociales
percibidos por las participantes en el PCCM tras su participacion y permite explorar como las mujeres
construyen y atribuyen significado a su experiencia de participar o no en el PCCM. Este enfoque
reconoce la importancia de entender las interpretaciones individuales y colectivas de las participantes,
as{ como la influencia de factores sociales y culturales en la formacién de sus conocimientos y actitudes
hacia el PCCM. Ademas, este paradigma ha permitido adentrarse en las narrativas, conocer la expe-
riencia percibida de las participantes del PCCM, interpretarla y explicarla desde dentro y en su contexto
natural. Por otro lado, se ha adoptado el paradigma critico que ha proporcionado un marco para ana-
lizar criticamente las estructuras de poder existentes en el sistema de salud que pueden influir en la
participacion en el PCCM y en el acceso a la informacién sobre el mismo, asi como para identificar
posibles impactos positivos o negativos de dicho programa en la salud y el bienestar de las mujeres.
Para ello, se han aplicado dos técnicas de recogida de informacion: un proceso de DD tipo JP y el GF.

5.1. Equipo de investigacion

El equipo de investigacion esta integrado por seis profesionales de la medicina con trayectoria de
trabajo compartido y una psicéloga. De los profesionales de la medicina especialistas en oncologfa,
cuatro son mujeres y dos hombres con una edad media de 43,5 afos; en tal marco, la mas joven tenia
30 anos y la mas veterana 56 afnos. Una de ellas realizé su periodo de residencia en la especialidad de
oncologfa médica y recibi6é formacion en la técnica del GF y analisis de informacién cualitativa a me-
dida que se desarrollaba este trabajo. Dos procedian del Departamento de Medicina Oncolégica del
Hospital Universitario Puerta del Mar (Cadiz), una del Servicio de Medicina Oncolégica del Hospital
Universitario de Puerto Real (Puerto Real, Cadiz), una del Registro Poblacional de Cancer de Cadiz,
de la Oficina Provincial de Salud (Cadiz), otra del Servicio de Calidad y Procesos, de la Consejeria de
Salud de la Junta de Andalucia, y, por tltimo, un enfermero del Comité Etico Asistencial del Hospital
Universitario Puerta del Mar, de la Bahia de Cadiz-La Janda (Cadiz); cada profesional ha tenido una
participacion distinta en funcion de la técnica de recogida de informacion.

En el equipo, se han evidenciado diversas posturas en torno a los beneficios de ofrecer el PCCM
de forma universal a las mujeres entre 50 y 69 anos. Al tratar de hacer un analisis critico del impacto
de esta medida a partir de la experiencia de las participantes, se ha comenzado desde un cuestiona-
miento inicial. A nivel de investigacion, sus trayectorias de trabajo se han desarrollado en el marco de
la metodologia cuantitativa y, en general, no habia relacion previa con las participantes. En algin caso,
algin miembro del equipo habia tenido contacto en términos de relacion médico-paciente puntual con
alguna de las participantes —ninguna de ellas habia sido paciente de cancer de mama—, pese a ello,
el equipo permiti6 la excepcidn y su participacion, pues se considerd que este contacto puntual no
tendria impacto a nivel metodolégico.

La psicologa se formé en el PCCM a lo largo del estudio, tenfa conocimientos en metodologia
cualitativa y estuvo presente en todo el desarrollo de la DD. Asimismo, el analisis de la informacion
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lo llevaron a cabo dos de las investigadoras, una oncéloga y una psicologa, a las que se unié una tercera
ginecologa en la fase de codificacion y validacion de la informacion.

5.2. Técnicas de recogida de informacion

Para facilitar la exposicién de los contenidos, la informacién sobre el método se expone en funcién
de las técnicas utilizadas: proceso de DD tipo JP y GF.

5.2.1. Democracia deliberativa tipo jurado popular

En consideracién con los objetivos y las fortalezas de los procesos de DD tipo JP descritos en la
introduccién, esta técnica ha permitido escuchar la voz de las participantes del PCCM de la provincia
de Cadiz y conocer su valoracién y posicionamiento. Por lo tanto, se ha tenido en cuenta una técnica
adecuada a este contexto al utilizarse para explorar las opiniones sobre el PCCM de las invitadas a
participar, pues permite involucrar activamente a las participantes en el debate y conocer sus puntos
de vista. De este modo, tras sus deliberaciones, se conocieron sus opiniones, para orientar la gestiéon
de recursos y las politicas de salud ante el PCCM, una cuestién de salud personal y ptblica sobre la
que existe gran controversia en la comunidad cientifica (Street ez al., 2014).

5.2.1.1. Participantes

Se describe a las participantes en el proceso de DD tipo JP en funcién de sus roles:

A.  Jurado popular

De una muestra de setenta mujeres que integraban la lista de invitacién del PCCM, se seleccionaron
trece participantes por medio de un muestreo opinatico (Vazquez ¢t al., 2000) para formar parte del
jurado.

Los criterios de inclusiéon fueron: mujeres entre 50 y 69 afios, residentes en el Distrito Sanitario
Bahia de Cadiz-La Janda; invitadas al PCCM, participaran o no en el mismo; haber otorgado por
escrito su consentimiento informado para participar (Apéndice A) y tener competencia para otorgatlo;
y tener estudios secundarios o universitarios. Se incluye este requisito para garantizar la deliberacion
informada (Street ez al, 2014), pues algunas investigaciones indican que, en poblacién sin estudios
secundarios, hay un menor impacto de la informacién aportada, lo que dificulta la decisiéon informada
(Baena ¢ al., 2014; Pons et al., 2021).

Los criterios de exclusion fueron: menores de 50 afios o mayores de 69 afios; antecedentes per-
sonales de cancer de mama; relacion personal y/o familiar entre participantes; imposibilidad de con-
tactar tras tres llamadas telefénicas; y sin estudios o con estudios primarios. El criterio de retirada del
estudio se estableci6 en el deseo explicito de la participante de abandonatlo.

Por ultimo, para formar el grupo se siguieron criterios de homogeneidad (p. ¢j., mismo distrito
sanitario, invitadas al PCCM, no tener antecedente personal de cancer de mama y nivel educativo alto
—educaciéon secundaria o superior—) y heterogeneidad (p. ¢j., distintas edades dentro del rango
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estipulado, diferentes situaciones laborales y familiares, con o sin antecedentes familiares de cancer de
mama, participaciéon en el PCCM mediante el sistema publico o privado, participacion en distinto
numero de rondas mamograficas y que participaran, o no, en el PCCM). En la Tabla 5.1 se expone el
perfil de las participantes, donde la media de edad de las 13 seleccionadas fue de 56,23 afios.
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Tabla 5.1. Caracteristicas de las participantes del proceso de democracia deliberativa

PARTICIPANTE EDAD

P1
P2
P3
P4
P5
P6
P7
P8
P9
P10
P11
P12
P13

53
51
55
54
59
59
54
59
65
58
53
58
53

NIVEL DE

ESTUDIOS

Secundaria
Secundaria
Universitarios
Universitarios
Universitarios
Universitarios
Universitarios
Secundaria
Universitarios
Secundaria
Secundaria
Universitarios

Universitarios

SITUACION
LABORAL

Activa

Activa

Activa

Activa

Activa

Activa

Activa
Pensionista
Pensionista
Desempleada
Desempleada
Desempleada

Activa

Separada
Separada
Casada
Casada
Casada
Casada
Casada
Viuda
Casada
Casada
Casada
Casada
Casada

REALIZACION
REGULAR* DE
MAMOGRAFIA DE
CRIBADO

Si
No
Si
Si
Si
Si
Si
Si
Si
Si
Si
Si
Si

PCCM EN
SSPA 0 EN
CENTRO
PRIVADO
(CP)
SSPA
SSPA
SSPA
SSPA
SSPA
SSPA
CP
SSPA
SSPA
SSPA
SSPA

SSPA

SSPA/CP

NUMERO DE
RONDAS DE
MAMOGRAFIA DE
CRIBADO EN LAS
QUE HA
PARTICIPADO

5-8
1-4
1-4
1-4
5-8
5-8
5-8
5-8
5-8
5-8
9-12
5-8
>13

ANTECEDENTES
FAMILIARES DE
CANCER DE MAMA

Nota (*): Se entiende por «realizacién regular» de la mamografia de cribado, sea en contexto del PCCM en el SSPA o en centro privado, la que se realiza con periodicidad
bianual desde los 50 hasta los 69 afios, contemplandose la flexibilidad en este petiodo bianual de forma puntual.
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B. Expertas

Las dos expertas fueron seleccionadas por su experiencia en el PCCM, puesto que su objetivo era
exponer los beneficios y riesgos del PCCM brindado con caracter universal a mujeres entre 50 y
69 afios. La experta que mostrd los argumentos a favor del PCCM es epidemidloga especializada
en prevencion del cancer y trabaja en el Registro Provincial del Cancer de Cadiz. Igualmente, la
experta que expuso los argumentos en contra del PCCM es epidemiologa especializada en preven-
cién del cancer y trabaja en la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia en Sevilla.

C. Observacion

Durante los tres dias, la integrante del equipo con conocimientos en IC ejercié como observadora
tomando notas de todas las sesiones sin formar parte activa del proceso. Este estuvo supervisado
por un experto en bioética, integrante del equipo de investigacion.

D. Dinamizacion

El proceso fue dinamizado por un oncélogo que desarrolla su trabajo en la practica asistencial con
pacientes de cancer de mama y una médica interna residente (MIR), en su segundo afio de residen-
cia, de la especialidad de oncologia médica, y en proceso de formacion en técnicas participativas.

5.2.1.2. Reclutamiento y constitucion del jurado popular

El contacto con las participantes del JP lo realizaron dos miembros del equipo de investigacién via
telefonica, tres meses antes de la convocatoria; si tras tres llamadas en dias diferentes no era posible
contactar, se exclufa a las posibles participantes. En el primer contacto telefénico se proporcionaba
informacién sobre las caracteristicas y los fines del estudio; si aceptaban participar, se volvia a
contactar un mes y una semana antes de la primera sesiéon de DD de tipo JP para confirmar su
disponibilidad (Figura 5.1). Al final del proceso, el jurado se constituy6 con trece participantes,
con lo que se cumpli6 el criterio que indica que los JP deben estar integrados por doce a veinticinco
personas (The Jefferson Center, 2004).
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Figura 5.1. Diagrama de flujo del proceso de reclutamiento del jurado popular

Mujeres entre 50 y 69 afios seleccionadas
de las listas de cribado de cancer de mama

10

No se consigue contactar 18

Mujeres contactadas 52

l o Rechazan participar
Aceptan participar 20

l > No acuden el primer dia
Muijeres que acuden el primer dia 14

|

Mujeres que acuden el tercer dia y votan a la
pregunta: ;debe el SSPA ofrecer mamografias 13
de cribado a las mujeres entre 50 y 69 afios?

Nota: Elaboracién propia.

5.2.1.3. Instrumentos

Los instrumentos utilizados en el proceso de DD estaban integrados por dos dosieres de docu-

mentacion. El primero se enfoco en la recogida de informacién sociodemografica. Se facilité una

hoja de recogida de informacién sobre caracteristicas sociodemograficas, experiencia en el PCCM

de las participantes y datos acerca de los antecedentes familiares de cancer de mama (Apéndice B).
El segundo dosier proporcionaba informacion acerca del PCCM:
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(a) Documento y presentacion de informacion general (Apéndice D) sobre el PCCM.
Contenfa informacién sobre los distintos tipos de estudios que han evaluado la eficacia
y los beneficios del PCCM vy los conceptos de falso positivo, sobrediagnéstico y otros
riesgos.

(b) Documento y presentaciéon con los argumentos en contra (Apéndice E) y a favor
(Apéndice IF) del PCCM de las exposiciones realizadas por las expertas. Para su elabo-
racion, se utilizé el informe publicado por la Secretaria General de Salud Publica, In-
clusion Social y Calidad de Vida (Marquez y Lacalle, 2013).

(c) Documento informativo sobre el Programa de Deteccion Precoz del Cancer de Mama
de Andalucia (SSPA, 2019).

(d) Presentacion con recomendaciones para la deliberacion (Apéndice G).
5.2.1.4. Proceso de recogida de informacion

El proceso se ejecuté conforme a las recomendaciones de Mira ez 2/ (2018) y la guia NICE (2016)
para facilitar un buen desarrollo: objetivos claros, logistica apropiada, adecuada financiacion, par-
ticipantes con informacion suficiente y previa a la deliberacion, proyectos a escala local con una
comunicacion interna y externa pertinente, retorno de los resultados para las participantes, y dis-
ponibilidad temporal para lograr los propositos.

Para desarrollar la DD tipo JP, que se prolong6 a lo largo de tres dias, en febrero del afio 2016
se reunié a un grupo de ciudadanas para deliberar sobre el PCCM. Dos expertas expusieron la
evidencia cientifica sobre los riesgos y los beneficios de dicho programa; de igual modo, con la
coordinacion de un moderador entrenado, las integrantes del jurado interrogaron a las expertas vy,
por ultimo, los organizadores formularon una pregunta de investigacion a las participantes sobre
la conveniencia de que el SSPA ofrezca, o no, el PCCM, con una deliberacién informada (Scuftham
et al., 2014; Street ez al., 2014; The Jefferson Center, 2004). Ademas, formularon recomendaciones
a las autoridades responsables (Smith y Wales, 2000).

A.  Primer dia

Se reuni6 a las integrantes del jurado el lunes 15 de febrero de 2016 por la tarde en la sala de
conferencias de un hotel de Cadiz, donde se recordaron las caracteristicas y los propodsitos del
estudio, se aclararon las dudas, firmaron el consentimiento informado y rellenaron el cuestionario
de caracteristicas sociodemograficas y experiencia en el PCCM. Este primer dia el dinamizador
informé al JP sobre el beneficio primordial del PCCM vy los principales dafios, para que este
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estuviera preparado para recibir los argumentos en contra y favor del PCCM que se iban a pro-
porcionar al dfa siguiente; las integrantes del JP clarificaron sus dudas y recibieron un dosier con
la informacién expuesta.

B.  Segundo dia

El martes 16 de febrero, las expertas efectuaron sus exposiciones sobre los riesgos y los beneficios
del PCCM vy respondieron a las preguntas de las participantes. El moderador impulsé el debate y
la discusion grupal.

C. Tercer dia

El jueves 18 de febrero, a las integrantes del jurado se les expuso una presentacion con algunas
pautas a seguir durante la deliberacion (Apéndice G). Posteriormente, con la tnica presencia de la
observadora y dos oncoélogas que apoyaron el proceso, deliberaron sobre la pregunta «idebe el
SSPA ofrecer mamografias de cribado a las mujeres entre 50 y 69 afios?» y llegaron a las conclu-
siones definitivas. Tras la deliberacion, emitieron en una urna su voto a favor, en contra, o absten-
cién sobre que el SSPA contintde ofreciendo el PCCM con caracter universal a mujeres entre 50 y
69 anos. Expusieron por escrito las principales razones de la decision y sus recomendaciones para
quienes toman las decisiones politicas.

Todas las sesiones fueron grabadas en video y se entregd un obsequio valorado en 20 € a cada
participante del jurado. Por otra parte, en las sesiones se sirvié una merienda, momento en el que
el equipo de investigacion interactuaba con las participantes de modo informal para crear el clima
idéneo para el debate.

5.2.2. Grupos focales

El GF fue seleccionado para esta investigacion para profundizar en los conocimientos, la infor-
macion, las actitudes de las participantes sobre el PCCM vy el impacto derivado de la participacion
en el mismo a través de la interaccioén de las participantes. Se pretendia conocer qué piensan las
participantes, por qué, y aprender sobre sus experiencias y perspectivas (Garcia y Mateo, 2000).
Por ello, se considerd pertinente aplicar esta técnica tras el desarrollo de la DD tipo JP, pues per-
mitfa incluir participantes con menor nivel educativo (Kitzinger, 1995).
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5.2.2.1. Procedimiento

En este apartado se incluyen dos fases, una primera correspondiente al pilotaje del grupo focal y
una segunda fase donde se describe el muestreo, el reclutamiento y las participantes.

A.  Fase 1. Pilotaje del grupo focal

Con el fin de testar los instrumentos —guion de entrevista y material estimulo— y depurar la
técnica de muestreo y reclutamiento del GF, se realizé un grupo piloto.

Para conformar el grupo piloto, se contacté con las potenciales participantes procedentes del
area de San Fernando (Cadiz, Espafia) en la sede del PCCM. En la sala de espera, el investigador
principal y la moderadora del grupo explicaron los objetivos y las invitaban a participar. De vein-
ticinco mujeres a las que se invitd, siete fueron descartadas —una por psicopatologia, cuatro por
motivos personales, y dos por ser hermana y amiga intima de otras dos invitadas—. A quienes
podian participar se les brindé informacién oral sobre las caracteristicas y los objetivos del estudio,
por lo tanto, rellenaron un cuestionario de reclutamiento (Apéndice H). A siete dias de la celebra-
cion del grupo, se llevé a cabo una primera ronda telefénica —tres intentos— y a las que confir-
maron se les volvi6 a llamar 24 horas antes de la celebracion del grupo para confirmar asistencia.

Finalmente, acudieron tres invitadas al lugar y hora establecidos (Figura 5.2).
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Figura 5.2. Diagrama de flujo del proceso de reclutamiento del grupo piloto

Mujeres entre 50 y 69 afios
seleccionadas de las listas de cribado 25

de cancer de mama de San Fernando

Rechazan participar

No cumplen criterios
Aceptan participar tras el

primer contacto presencial
Rechazan participar

1 T

Imposibilidad de contactar 4

Aceptan participar en la

primera ronda telefonica :
l Imposibilidad de contactar 2
Aceptan participar en la
L 6
segunda ronda telefonica
1 No se presentan al

lugary hora indicado

PARTICIPANTES FINALES 3 '

Nota: Elaboraciéon propia.

A continuacion, se exponen las caracteristicas de las tres participantes. Ninguna de ellas habfa
participado previamente en una técnica grupal (Tabla 5.2).
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Tabla 5.2. Caracteristicas de las integrantes del grupo piloto

ANTECEDENTES ANTECEDENTES
NIVEL DE FAMILIARES DE PERSONALES DE
PARTICIPANTES

NUMERO DE RONDAS DE
MAMOGRAFIA DE CRIBADO
EN LAS QUE HA PARTICIPADO

ESTUDIOS CANCER DE CANCER DE

Ana Graduado Casada 68 No No 8-10
escolar

Maria Secundaria Casada 61 Si No 5-8

Lucia Graduado Casada 68 No No 9-12
escolar
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Finalmente, el grupo piloto se celebré el 14 de mayo de 2018 en un local ajeno al ambito
sanitario en el area de San Fernando (Cadiz, Espafia), donde asistieron tres participantes, la mode-
radora y dos investigadores observadores. El guion de entrevista se disefié con base en los objeti-
vos del estudio, en torno a un tema central y una serie de cuestiones secundarias. Se inicié con
preguntas generales de toma de contacto, descendiendo en pasos sucesivos de lo general a lo con-
creto, por lo que el guion de entrevista tuvo leves modificaciones en forma y en contenido hasta
formularse el formato definitivo (Apéndice I); los cambios fueron:

a) Momento en el que se introduce el material estimulo: en el grupo piloto se expuso al
inicio. Tras el testeo, se optd por exponerlo después de la tercera pregunta del guion
de entrevista para explorar el nivel de conocimientos inicial sobre el PCCM.

b) Contenido: se anadieron las preguntas 7, 8 y 10 (Apéndice I), que aluden a diferentes
aspectos de la informacioén de que disponen las participantes al ser invitadas al PCCM
y a la pertinencia de individualizar el programa en funcién del riesgo de cada partici-

pante.

¢) Formato del instrumento: para facilitar el seguimiento del guion y el control sobre qué
preguntas se abordaban, estas se presentaron a modo de checklists con un espacio des-
tinado a la anotacion de observaciones.

Ademas, el desarrollo del grupo piloto permitié identificar algunas de las dificultades
expuestas en la literatura (Garcia y Mateo, 2000), debido a que la mitad de personas convocadas y
que confirmaron su asistencia —tres de seis— no acudieron a la primera sesién. Esto podria rela-
cionarse con el hecho de que las personas convocadas no reconocian a quienes les convocaban —
a pesar de que el primer contacto se hizo presencialmente—. Para solventar estos problemas, se
modifico la técnica de muestreo en el primer, segundo y tercer grupo focal.

B.  Fase 2. Participantes, muestreo y reclutamiento del grupo focal

Se realizé un muestreo «bola de nievey, siguiendo criterios pragmaticos como la factibilidad de los
contactos o la accesibilidad (Vazquez ez al., 20006). Se eligieron participantes que cumplian los cri-
terios de inclusion, exclusion y retirada del estudio, a partir de quienes estaban registradas como
usuarias en las consultas externas de Ginecologia.

Los criterios de inclusion fueron: invitadas al PCCM ofrecido por el SSPA, participaran o no
en el mismo; residentes en el Distrito Sanitario Bahia de Cadiz-La Janda (Cadiz, Espafia); haber
otorgado por escrito su consentimiento informado para participar y tener competencia para otor-
garlo (Apéndice K), sin relacién previa con el moderador; y mujeres con cualquier nivel educativo.
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Los criterios de exclusion fueron: ser menores de 50 afios o mayores de 69 afios, tener ante-
cedentes personales de cincer de mama, y tener una relacién familiar entre participantes y/o con
el moderador.

Asi, el criterio de retirada del estudio fue el deseo explicito de las participantes de abandonarlo.
Los grupos se formaron segun criterios de heterogeneidad y homogeneidad; en tal marco, la hete-
rogeneidad se asegur6 con la inclusién de participantes de diferente nivel educativo, estado civil,
con antecedentes o no familiares de cancer de mama y que aceptaran, o no, participar en el PCCM.
Respecto a los criterios de homogeneidad, se trata de mujeres del Distrito Sanitario Bahia de Cadiz-
La Janda (Cadiz, Espana) de entre 50 y 69 afios invitadas al PCCM.

La administrativa responsable de las citas de las consultas externas de Ginecologia en el Hos-
pital Puerta del Mar (Cadiz, Espafia) contacto a las participantes en consideracion con estos crite-
rios. Las participantes, dos o tres por grupo focal, contactaron con otras potenciales participantes
del perfil indicado, para lo que colaboraron en la difusion, a través de medios digitales, de un cartel
informativo con informacién sobre cada grupo focal (Apéndice |) —fecha, lugar de celebracion,
informacién sobre la técnica, objetivo y caracteristicas de las posibles participantes—. Quienes
priori aceptaron participar, enviaron al equipo investigador, por correo electronico o WhatsApp, el
cuestionario de reclutamiento facilitado por la informante, para garantizar un namero suficiente
de participantes en cada grupo focal. En ese momento, se les explicaron las caracteristicas del
trabajo y se respondieron las dudas; las potenciales participantes confirmaron o rechazaron su
participacion y dieron el consentimiento informado verbalmente.

Se constituyeron tres GF con un total de veintiocho participantes; de ellas, solo una habia
tenido experiencia en estudios cualitativos (Tabla 5.3). Se expone el lugar, la fecha y las asistentes
a cada grupo focal:

a) Primer GF: celebrado el 27 de noviembre de 2019 en un aula de la Universidad de
Cadiz, donde asistieron once participantes, la moderadora y dos investigadores ob-
servadores.

b) Segundo GF: celebrado el 29 de enero de 2020 en un aula de la Universidad de
Cadiz, asistieron ocho participantes, la moderadora y dos investigadores observa-
dores.

c) Tercer GF: celebrado el 25 de febrero de 2020 en un aula de la Universidad de
Cadiz, al que asistieron seis participantes, la moderadora y una investigadora ob-
servadora.
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Tabla 5.3. Caracteristicas sociodemograficas de las participantes de los grupos focales

NUMERO DE

NIVEL DE ESTADO RONDAS DE
DE GRUPO PARTICIPANTES EDAD FAMILIARES DE PERSONALES DE .

ESTUDIOS CIVIL 7 7 MAMOGRAFIA DE
FOCAL CANCER DE MAMA CANCER DE MAMA CRIBADO

NUMERO ANTECEDENTES ANTECEDENTES

1 Laura Universitaria ~ Divorciada 55 St No Ninguna
1 Nuria Universitaria Soltera 56 No No Ninguna
1 Isabel Secundaria Casada 52 St No Ninguna
1 Manuela Bachiller Casada 62 Si No Ninguna
1 Rafaela Bachiller Soltera 53 Si No 1-4

1 Adriana Bachiller Divorciada 56 St No 1-4

1 Juana Bachiller Casada 61 Si No 5-8

1 Carmen Bachiller Casada 57 Si No 1-4

1 Rocio Bachiller Casada 50 Si No Ninguna
1 Diana Bachiller Casada 52 Si No 1-4

1 Josefa Universitatia Divorciada 56 Si No 1-4

2 Sara Bachiller Casada 52 Si No 1-4

2 Margarita Bachiller Viuda 66 Si No 5-8

2 Hstefania Secundaria Casada 66 Si No 9-12
2 Almudena Universitaria Casada 64 Si No 9-12

2 Fabiola Secundaria Casada 58 Si No 1-4

2 Vanesa Universitatia Casada 52 Si No 1-4

2 Rosana Bachiller Casada 58 St No 1-4

2 Patricia Secundaria Casada 59 Si No 1-4

3 Francisca Bachiller Divorciada 61 Si No 5-8

3 Nieves Bachiller Soltera 61 St No Ninguna
3 Jacinta Universitaria Casada 55 Si No 1-4

3 Sonia Graduado Casada 53 Si No 1-4

3 Lola Bachiller Casada 57 Si No 5-8

3 Pepi Universitaria Soltera 58 Si No 1-4
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5.2.2.2. Instrumentos

Los instrumentos utilizados fueron un guion de entrevista y el material estimulo que se presenté a
lo largo de los GF.

A.  Guion de entrevista

A partir de las modificaciones del guion de entrevista aplicado en el grupo piloto, se obtuvo el
guion de entrevista de los GF (Apéndice I). De este modo, las preguntas se ordenaron de las menos
personales, mas abiertas y genéricas, a las que tenfan una mayor implicacién personal, nivel de
especificidad e importancia en cuanto a dar respuesta a las preguntas del estudio. Asi, se usaron
frases cortas y claras (con un solo significado o interpretacion), para evitar las palabras técnicas y
asegurar la comprension (Krueger ¢ al., 2001; Krueger y Casey, 2015).

B. Material estimulo

Un material estimulo, o como lo denominé Kriiger (1983) «estimulo de debate» (p. 100), es una
herramienta que facilita la discusion, pues el investigador puede asegurarse de que las participantes
se refieren a los mismos elementos presentados de la misma manera por quien modera el grupo
(Barbour, 2010; Flick, 2007).

El material estimulo se introdujo en la fase de «debate a fondo», con una presentacion impresa
(Apéndice L) en la que se presentaban los beneficios y los riesgos del PCCM. Se mostraron ejem-
plos con supuestos practicos para mejorar la comprension y facilitar la discusion. Asi, se decidié
presentar una vez iniciado el debate —después de la tercera pregunta—, pues el material estimulo
puede ser de mayor valor si se usa en una etapa avanzada del desarrollo del grupo, con el propésito
de estimular a las participantes para la discusion. Ademas, permite al investigador explorar simili-
tudes y diferencias en las perspectivas y el nivel de conocimiento inicial de las participantes (Bar-
bour, 2010; Colucci, 2007; Flick, 2007).

5.2.2.3. Proceso de recogida de informacion

Las participantes fueron reunidas por la tarde en un lugar ajeno al ambito sanitario, donde cada
GF tuvo una duraciéon media de 90 a 120 minutos y se dividié en cuatro fases. En la primera, la
introductoria, se efectud la recepcion y la bienvenida, se presenté la moderadora y los observado-
res, y se explicd en qué consistia la sesion y las reglas generales de la dinamica del grupo. Se entregd
el consentimiento informado y el compromiso de confidencialidad que las participantes rellenaron
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y firmaron (Apéndice K). En segundo lugar, las participantes se presentaron exponiendo su expe-
riencia global con el PCCM. En el debate a fondo, las participantes respondieron las preguntas y
discutieron con flexibilidad tomando como base el guion de la entrevista. En esta fase, se utiliz6
el material estimulo (Apéndice L)) (Barbour, 2010; Flick, 2007). Para clausurar el grupo, se resu-
mieron los puntos tratados y las participantes hicieron los comentarios que consideraron oportu-

nos.

5.3. Procedimiento de analisis

La codificacioén inicial y el analisis de contenido tematico se abordaron de forma independiente
por distintos investigadores y en diferentes momentos temporales (Braun y Clarke, 2006; Byrne,
2021; Diaz, 2018). Si bien, en el analisis de los GF, se afiadi6 el concepto «temas»® como nueva
unidad de analisis, ademas de las categorias y subcategorias utilizadas en el analisis de la DD. En
los dos casos se siguieron los mismos pasos para el analisis, por ello, y para facilitar la exposicion,
se explican conjuntamente.

El analisis de contenido tematico posibilité estudiar, identificar y crear temas. Para ello, si-
guiendo una serie de fases, se organizé y se hizo una descripcion detallada de la informacion.

De esta forma se redujo el volumen de informaciéon y se identificaron mensajes clave que
reflejaban la esencia de los datos. Por ultimo, se comunicaron los resultados mediante un informe
(Patton, 1990).

Este analisis es pertinente para este estudio por su accesibilidad, flexibilidad y sistematizacion,
pues facilita la replicacion y la profundidad. El analisis tematico permite identificar dos niveles de
abstraccion al distinguir los temas: (a) nivel semantico o explicito, es decir, se obtiene del contenido
semantico —descripcion—, de las narrativas de las participantes, y (b) nivel latente o interpreta-
tivo, en el que la analista va mas alla de la descripcion de los datos y examina las ideas subyacentes,
suposiciones y conceptualizaciones que se teorizan para dar forma o informar el contenido seman-
tico de los datos (Braun y Clarke, 2000).

El procedimiento de andlisis siguié un proceso ciclico, si bien se expone a modo de fases
secuenciales para simplificar y facilitar la exposicion (Braun y Clarke, 20006).

8 Un tema selecciona informacién destacada dentro del conjunto de los datos, pues, independientemente de la fre-
cuencia con la que aparezca, representa algin nivel de respuesta a la pregunta de investigacion. La definicion de «tema»
es flexible y en ella juega un rol importante el juicio del investigador (Braun y Clarke, 2000). En esta tesis —fase de
los GF— y a criterio de los investigadores, se denomina «tema» al conjunto de categorias que comparten un mismo
significado, y las categorias y subcategorias corresponden con los subtemas.
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Durante el proceso de analisis, se utiliz6 el soffware ATLAS.ti version 9, para facilitar el desa-
rrollo de las fases organizativa, textual y conceptual del analisis. Las siguientes se explican con
deteninmiento a continuacion.

5.3.1. Preparacion de los datos

Se transcribieron las grabaciones aplicando un cédigo de transcripcién consensuado por el equipo
de investigacion y adaptado de Bassi Follari (2015). Como ejemplo de este codigo, se empled el
texto en negrita para diferenciar las narrativas de la moderadora (designada como «My) de las de
las participantes (nominadas con nombres ficticios). Los documentos Word con las transcripcio-
nes se convirtieron a formato PDF y se anadieron al soffware ATLAS.ti version 9. Se emplearon
distintos tipos de memos: uno con instrucciones para el equipo de analistas y otros con el guion
de moderacién de los grupos, y los objetivos y las preguntas del estudio (Tabla 5.4).

Tabla 5.4. Ejemplos de memos

GRUPOS DE MEMOS MEMOS DEFINICION

Objetivos y
preguntas de

Recoge los objetivos y las preguntas de investigacion

Objetivos, preguntas de iniciales para tenerlos de referencia a lo largo del andlisis.

investigacion
investigacién y guion de - - ——— -
moderacién Guion de Recoge el guion de moderacién inicial disefiado a partir de
moderacion de los  las preguntas de investigacion. Este permite tener una gufa
grupos de cémo se estructura la informacion en las narrativas.
Recoge pautas para facilitar el trabajo de andlisis en equipo.
Instrucciones de Algunas de estas pautas son el reparto de documentos a
trabajo en equipo codificar, pautas sobre cémo comunicar los cambios y la
creacion de nuevos codigos, ete.
La analista 1 recoge todos los comentarios, notas y
Diario de trabajo aclaraciones oportunas a lo largo de su trabajo para facilitar
. . de la analista 1 el proceso de analisis y compartitlo con el resto del equipo
Herramientas de trabajo analista.
de analisis en equipo - -
La analista 2 recoge todos los comentarios, notas y
Diario de trabajo aclaraciones oportunas a lo largo de su trabajo para facilitar
de la analista 2 el proceso de analisis y compartitlo con el resto del equipo

analista.

. . Recoge todos los comentarios, apreciaciones y sugerencias
Comentarios de la ’

. sobre el proceso de codificacion realizado por las analistas
revisora

1y2.
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5.3.2. Familiarizacion con los datos

Se realiz6 una primera lectura y relectura de todo el material y se anotaron las ideas iniciales en los
memos denominados «diario de trabajo». Se trata de tres memos metodolégicos —uno por cada
analista— (Tabla 5.4). Cada analista recoge en su memo las reflexiones sobre el proceso de analisis
en sus distintas fases, lo que permite el intercambio de informacién, e identificar los posibles
desacuerdos y puntos en comun entre analistas (Saldafia, 2009). Se elabor6 otro memo donde la
tercera analista encargada de la revisiéon anoto sus propuestas, acuerdos y desacuerdos con las dos
analistas principales (Tabla 5.4). En esta fase, se ley6 detenida y reiteradamente la informacion
bruta, en busqueda de estructuras y significados que podrian ser de interés para fases sucesivas.

5.3.3. Generacion de codigos iniciales

Se inci6 el proceso ciclico de codificacion a partir de la creacion de codigos deductivos (Tabla 5.5).

Tabla 5.5. Ejemplos de cadigos deductivos de los grupos focales

PREGUNTAS DE INVESTIGACION CODIGOS
INICIALES DEDUCTIVOS

EJEMPLOS DE CITAS

Nada mas que siempre tenemos mucha

Conocen . ., . .
¢Qué conocen las mujeres informacion de prevencion [Fabiola]
invitadas a participar en el PCCM Yo no sabfa que tenfa radiaciones [Sara]
acerca de dicho programa? Desconocen Ni yo, de verdad que me estoy enterando ahora
mismo [Vanesa]
Si participar La finalidad es la deteccion, la deteccion [Sara]

Mucha gente no va [al PCCM] por eso, por si
tienen otras prioridades, [...] Porque la vida que

No participar llevamos hoy en dia es muy estresante [...], td si te
sientes bien, tu lo que menos piensas es en
prevenir [Vanesa]

¢Qué razones esgrimen las
invitadas a participar en el PCCM
para hacerse o no la mamografia?

IL.a mamograffa en si a m{ me parece una cosa
Actitud positiva buenisima porque detecta que pueda haber un
problema... [Juana]

¢Qué actitud tienen las invitadas a No me gustarfa hacérmela, y voy retrasandolo
participar en el PCCM hacia el Actitud negativa  cuando me llaman, me llega la carta, voy
mismo? retrasandola, incluso la he tirado y tal [...] [Diana]
. ...] Yo me encuentro bien [...] llegado el
Actitud de r[no]mcnto me pensaré lo U.([i h2]1 o% ] Que creo o
ambivalencia Pens d gL

no creo, bueno... tengo mis dudas [Rocio]
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CODIGOS
DEDUCTIVOS

PREGUNTAS DE INVESTIGACION
INICIALES

EJEMPLOS DE CITAS

Consecuencias Voy con miedo, cada vez que me la hago, la

verdad [...] [Estefania]

emocionales

Consecuencias
fisicas

¢Qué consecuencias describen las
participantes, a nivel psicosocial,
por participar en el PCCM?

Yo como dice ella, yo aguanto el dolor, pero a mi
me duele cuando me hago la mamografia [Fabiola]

Mis hijas me echan mucho la bronca [por no

Consecuencias .
participar en el PCCM] pero no solo en eso,

sociales - .
también me echan en el tabaco [Nieves]
¢Qué piensan las participantes
sobre si el SSPA debe ofrecer Si ofrecer Entonces yo incito a que si, que siga el cribado, yo
mamografia de cribado a mujeres mamografia incito a que siga el cribado [Adriana]

entre los 50 y los 69 aflos?

Nota: Adaptada de la Tabla 2 de «Project team resilience: The effect of group potency and interpersonal trust», por 1.
Pavez et al., 2021, International Journal of Project Management, 39(6), p. 119.

Tras la creacion de estos primeros codigos deductivos, se continud con los primeros coédigos
inductivos (Tabla 5.6). Este proceso implicé la lectura repetida de los datos y los segmentos codi-
ficados, la nominacién y la definicion de los codigos, perfeccionar estas definiciones y el etiquetaje

de cédigos, incluyendo la recodificaciéon y la descodificacion de los segmentos de las narrativas
(Friese et al., 2018).

Tabla 5.6. Ejemplos de cddigos inductivos de la democracia deliberativa y de los grupos focales

PREGUNTAS DE n
- CODIGOS

INVESTIGACION EJEMPLOS DE CITAS
INDUCTIVOS

EMERGENTES
Informacion —
Fuentes Pero cada vez estin dando mds informacion, los
profesionales especialistas y los profesionales ahora hablan
Informacién — directamente de una manera clara y al paciente le
Progresivamente cuentan, le dicen... [Manuela, participante de la DD]

¢«De qué conocimientos e
informacion sobre el PCCM

mas y mejor

disponen las mujeres de 50 Informacién — Si me dicen a mf que existe el falso positivo, que no me
a 69 afios de la provincia de Insuficiente preocupe mas porque riesgo no tengo ninguno, que eso
Cadiz y cémo valoran esta Victimizacion ha sido una cosa, pues yo hubiese reprimido el debate
informacién? secundaria [Mercedes, patticipante de la DD

Informacion — . . .

Impacto Ella dice que ha estado veinte afos sufriendo un estrés

Desgaste emocional

y un gasto emocional cada vez que la tenfa que hacer,
pues ahora si hubiera tenido, lo acaba de reconocer, si
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PREGUNTAS DE
INVESTIGACION
EMERGENTES

CODIGOS
INDUCTIVOS

EJEMPLOS DE CITAS

hubiera tenido esa informacién ella... [Manuela,
participante de la DD]

Dentro del programa de cribado cada dos afios, a esa
gente que No va nunca, que no se quiere informar, que

Informacion — . . .
Predisposicion se mantiene con el m1edo.oculto, a esa persona, si,
deberfan de hacerse un cribado cada dos afios [Isabel,
participante del 1.¢* GF]
No saben ni dénde ir. No saben dénde estan puestas.
Un mayor también de campo, que vive... [Francisca,
Informacién — participante del 3.¢* GF]
Accesibilidad De cualquier pueblo... [Lola, participante del 3.* GI]

En la Conchinchina, ¢como se entera esa mujer?
[Francisca, participante del 3.¢" GI]

Ausencia de
decision informada

No, no... Yo no me lo... es que ni me lo planteo. Es
que sabes que tengo que hacérmela me la hago, y no
me planteo... [Almudena, participante del 2.° GF]

Autoexploracion

Yo me exploro las axilas, yo me exploro... me toco...
[Laura, participante del 1. GF|

¢Qué reacciones tienen las
invitadas a participar en el
PCCM como consecuencia
de recibir informacion
sobre el mismo?

Cambio de opinion

Yo era defensora, yo era defensora de la mamografia...
[Ana, participante de la DD]

Misma actitud

Yo seguirfa haciéndomela [la mamografia de cribado],
pero hay mucha gente... [Patricia, participante del 2.°
GF]

Cambio de actitud

Valoracién positiva
de la informacion

Me ha encantado la informacién porque si antes tenfa
una pequefia duda de ir o no ir me la acaba de disipar
[Isabel, participante del 1.er GF]

¢Cual es la opinion y qué
valoracion hacen las
mujeres de 50 a 69 afos de
la provincia de Cadiz sobre
el actual PCCM ofrecido
por el SSPA?

Falta de recursos

Recursos es lo importante. En un centro de salud, si te
digo, hoy en dia, no damos abasto [Adriana,
participante del 1.er GI']

Sugerencias de
mejora-ergonomia

A lo mejor lo que hay es que cambiar la maquina...
[Josefa, participante del 1.er GF]

Medicalizacién

¢Que haya gente que son muy asi, que no saben cuidar
a la Seguridad Social y se hacen diez analiticas? Pues
malo, no se las mandes, ah{ esta también un problema
de educacion, pero para qué hacer la analitica
[Milagros, participante de la DD]

Nota: Adaptada de la Tabla 2 de «Project team resilience: The effect of group potency and interpersonal trust», por 1.
Pavez et al., 2021, International Journal of Project Management, 39(6), p. 119.
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La informacién se organizd en grupos de un mismo significado; igualmente, estos cédigos y
citas se asociaron con los comentarios (Tabla 5.7).

Tabla 5.7. Ejemplos de cddigos y comentarios de los grupos focales

CODIGOS COMENTARIOS

Agrupa los sentimientos y las emociones que las participantes manifiestan como
consecuencia de recibir la carta de comunicacion de resultado de la mamografia de

cribado. Esta carta puede informar de:
Comunicacion de

e Resultado normal (ausencia de lesién sospechosa de malignidad), en cuyo caso
resultado por carta ’

el sentimiento mayoritariamente expresado es de tranquilidad.

e Nueva cita por necesidad de hacer mas pruebas por objetivarse lesién dudosa y
se precisen mds pruebas para confirmar o descartar malignidad.

Citas que hacen mencién de las consecuencias emocionales (negativas) de la espera
del resultado de la mamografia. Estas pueden ser en forma de miedo, ansiedad,

Consecuencias impaciencia, incertidumbre, angustia o preocupacion. Hay que distinguir este codigo
emocionales — con el cédigo «riesgos del PCCM-erroresy. Es decir, cuando el resultado de la
tiempo hasta el mamograffa sea anormal y se comunique con una demora inasumible, se considera
resultado «error», por lo que tendran cabida las consecuencias emocionales del error. Por lo

tanto, el codigo «consecuencias emocionales» se vincula con el de «riesgos del PCCM-
erroresy, pues los errores conllevan consecuencias emocionales en las participantes.

Se engloban las citas que hacen alusion a que la razén para no participar es la falta de
tiempo para cuidarse, pensar en la salud de sf misma, por estar dedicadas a otras
funciones que ocupan la mayor parte del tiempo, generalmente de cuidado de otros,
rol histéricamente asociado con la mujer (Porroche, 2017). Ademas, este codigo se
podria vincular (relacion inversa) con el codigo «razones para si participar —
autocuidadoy.

Razones para no
participar — falta de
tiempo

Nota: Estos comentarios iniciales corresponden a la definicién provisional del cédigo y de la categoria asociada a este
cédigo que, como resultado del proceso ciclico de analisis, daran lugar a las definiciones finales de las categorias.
Ademas, pueden incluir cualquier tipo de informacién relacionada con el cédigo, desde una descripcion teérica hasta
los posibles vinculos y relaciones con otros codigos, asi como detalles sobre el proceso de agrupacion, fusion o divisién
de cédigos que en una fase final permitira crear el sistema definitivo de temas y subtemas —categotias y subcatego-
rias—.
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5.3.4. Busqueda de temas, categorias y subcategorias de analisis

En esta fase, a partir de la agrupacion y la clasificacion de cédigos por tematicas, se elaboraron

temas y subtemas —corresponden a las categorias y subcategorfas—. De igual modo, cada grupo

de cédigos contiene los codigos vinculados tematicamente (Tabla 5.8).

Tabla 5.8. Ejemplos de grupos de codigos

GRUPOS DE CODIGOS CODIGOS

Acciones de las participantes respecto del PCCM

Decision informada

Aceptacion de invitacion por catta

Beneficios del PCCM

Deteccién precoz

Reduccién de mortalidad

Riesgos del PCCM

Falsa tranquilidad

Errores

Falsos negativos/tumores de intervalo

Falsos positivos

Radiacion

Sobrediagnostico

Ideas erroneas/mitos

Ideas erroneas sobre el cancer

Ideas erroneas sobre el PCCM

Razones para si participar

Autocuidado

Deteccién precoz

Mas beneficios que riesgos

Sentimiento de tranquilidad

Razones sociales

Razones para no participar

Falta de tiempo

Mas riesgos que beneficios

Miedo al diagnostico

En tal marco, en este proceso, se partié de lo real y lo particular —las citas de las participan-

tes— hasta llegar a lo abstracto y lo general —temas que dan respuesta a las preguntas de investi-

gacion emergentes— (Figura 5.3).
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Figura 5.3. De lo particular a la abstraccion

DATOS BRUTOS ABSTRACTO

CITAS cODIGOS TEMAS [

«Corre por internet, que no sé sies un
bulo o es verdad... que debes pedir una

especie de babero de metal». Josefa
Ideas
erroneas
«El beneficio es que te previene que PCCM ()
pueda tener la enfermedad>. Fabiola g
=
=~
= —
«Que me hagan, que me metan rayos Pariciod — E;
en el cuerto yo no sé el riesgo que e Iaez:ll:;gzié: | Sg(b;{}e NTI g px
pueda tener, la verdad». Fabiola - L : = g
==
; - Criterios de CONOCIMIENTO e
«;Hasta los 65 afios es?». Carmen e — SOBRE EL PCCM, EL = =
CANCER DE MAMA Y LA : =4
=) o.
«Te hacen mamografia y si ven algo r — AUTOEXPLORACION o=
mas profundo te hacen ecografia, jes —-‘ Protacolo }— E i
asi?». Participante sin identificar : ==
o=
o
=g
«Perdona, |a época del cancer es de W,
30 a 45 aios, es la edad... de mayor I g :
mortandad>. Adriana Id‘eas Sobre E &
erroneas . ¢l cdncer de — W o=
| cancer de mama mama : ==
«No te hagas la cera, que es malo para — ; g §
el pecho». Laura i INFORMACION = =
: SOBRE EL PCCM 8z
o
«En lugar de hacernos mamografias |deas =
cada 2 afios que es un dineral, pues I erréneas g
que no, que impartieran un buen curso i : —~
de autopalpacidn, desde nifa». Isabel Al acith Sobre la f@?}
autoexploracién @<¢£J
Manera
«Hay forma de explorarse...». Manuel correcta de

«Pero yo no sé, por ejemplo... ». Rafaela autuexplurarse

PARTICULAR GENERAL

Nota: Adaptado de The Coding Manual for Qualitative Researchers, por J. Saldafia, 2009, Sage.
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5.3.5. Revision y definicion de los temas, categorias y subcategorias

Esta fase permite identificar los nuevos temas potenciales que puedan enriquecer la comprension
del fenémeno y verificar si es coherente con la informacién estudiada. Posteriormente, se estable-
cen relaciones jerarquicas entre los temas, con lo que se genera un «mapa tematico» o sistema de
temas y subtemas —categorias y subcategorias—. Asimismo, en esta fase se realiza un analisis
continuo para refinar los detalles, con las respectivas definiciones y nombres claros.

En dicha fase, la saturacién tedrica permite conocer cuando se ha llegado al punto de repeti-
cién de la informacién. Los criterios establecidos para poner fin al proceso de identificacion de
temas han sido los siguientes: (a) no aparicién de nuevos conceptos o que estos no fueran relevan-
tes en relaciéon con los temas identificados; (b) correcto desarrollo de los temas en términos de
identificar subtemas, en consideracién con todas las posibles variaciones; y (c) las relaciones entre
las categorias y las subcategorias estan bien establecidas y justificadas en los resultados (Glaser,
1978; Glaser y Strauss, 1967).

5.3.6. Discusion e informe final

Se seleccionan citas representativas de las categorias y las subcategorias. De igual manera, se realizo
un analisis final con apoyo en las citas y se relacionaron los resultados del analisis con las preguntas
de investigacién y la literatura. Se construyé una narrativa con base en la argumentacion que parte
de la comprension e interpretacion de los resultados.

A lo largo de las fases, se aplicé simultaneamente la codificaciéon deductiva e inductiva para
identificar temas dentro del conjunto de la informacién (Braun y Clarke, 20006). En la codificacion
inductiva, se obtuvieron codigos y categorias emergentes, y se exploraron conceptos que no tienen
por qué ser objetivo de estudio (Braun y Clark, 2006; Diaz, 2018). En el analisis, a partir de la
codificaciéon inductiva, se infirieron los objetivos y preguntas de estudio.

5.4. Limitaciones metodoldgicas

Una de las limitaciones de este estudio es que los resultados no son extrapolables o generalizables
a otros contextos o momentos (Lincoln y Guba, 1985). Sin embargo, en este caso, el estudio no
busco la generalizacién o la comparacion de sus resultados con otros, sino la variedad de opiniones
y experiencias en un contexto concreto.

Otra limitacion se debe a la influencia de la subjetividad humana en el analisis. Para enfrentar
esta limitacion y validar las interpretaciones, el analisis fue efectuado por dos investigadoras, lo que



5. METODO - 103

permitié la comparacion constante de las interpretaciones, y asegurar que estas estaban basadas en
los datos de las que se extrafan.

5.5. Medidas para garantizar la calidad del estudio

5.5.1. Consistencia

La consistencia se ha garantizado a través de una serie de herramientas. En el grupo piloto, se
aplic6 una primera version del guion de entrevista para comprobar la pertinencia de las preguntas
y los enunciados, asi como la capacidad de este material para provocar y facilitar la expresion de
lo que les evocaba o querfan decir las participantes; asi, se comprobo6 que el guion se adaptaba al
nivel educativo de las participantes. Tras el pilotaje, se ejecutaron cambios menores en la formu-
lacién de las preguntas para una mayor adaptabilidad, para dar respuesta a las preguntas y los
objetivos de investigacion, y para mejorar la comprension.

Cabe afiadir que se conservan y custodian los documentos de la transcripcion literal de la
tercera sesion de la DD, el grupo piloto y los GF, con el propésito de ser auditados o consultados
si se requiere. De igual forma, se justifican y documentan a lo largo de este texto los procedimientos
aplicados y las decisiones metodoldgicas y analiticas.

5.5.2. Validez

Se llevaron a cabo medidas para mejorar la validez del estudio, de este modo, para elaborar el guion
de entrevista se ha partido del marco teérico. A su vez, la creacion y la definicion de los primeros
codigos deductivos tienen su base en este marco tedrico y guion de entrevista. Se han controlado
los sesgos relativos a la muestra, mediante la aplicacion y la justificacion de la técnica de muestreo,
lo que garantiz6 un nimero suficiente de participantes en la DD y en los GF. El soffware ATLAS.ti
version 9 ha permitido y facilitado la consulta de los analisis a otras personas.

Se ha aplicado un proceso de verificacion, member checking, con las participantes de la DD para
realizar la comprobacion reflexiva de los resultados. Se devolvié a todas las participantes del pro-
ceso de DD un informe abreviado de resultados, mediante correo postal o electronico. En el in-
forme puntuaron en una escala tipo Likert del 1 al 5 la adecuacién y la suficiencia de la definicion
de las categorias y subcategorias, y la pertinencia de las narrativas que las justifican y ejemplifican.
Ademas, realizaron observaciones generales al informe, con lo que se obtuvieron seis valoraciones.
Reflejaron acuerdo con la interpretacion de la informacién y las participantes manifestaron reco-
nocer sus voces en el informe; en una ocasion, se volvié a mostrar la opinién sobre el PCCM mas
que valorar la calidad del informe e interpretaciones.
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Se han aplicado dos técnicas de recogida de informacion, para lograr la triangulaciéon de datos
y ampliar la informacién obtenida en la DD. Para reducir la distorsiéon en la interpretacion de la
informacién e incrementar la validez del analisis, se ha realizado un proceso de triangulacién de
analistas a través de un equipo investigador formado por personas de diferentes disciplinas —
oncologfa, ginecologia y psicologia— con distintas visiones y puntos de vista. Ademas, se ha con-
tado con una persona ajena al equipo de investigacién y experta en analisis de informacién cuali-
tativa, a quien se le suministré un informe de resultados del proceso de DD. Asi, valoré la perti-
nencia de los temas identificados, sus definiciones y los ejemplos suministrados con una escala
tipo Likert del 1 al 5. Algunas sugerencias fueron: agrupar y eliminar algunas categorias y subcate-
gorias, profundizar en la definicién de otras, y proporcionar mas ejemplos en algunas de las cate-
gorias y subcategorias por considerarse insuficientemente sustentadas en la informacion.

5.6. Consideraciones éticas

Este estudio cuenta con la aprobacién del Comité Etico de la Investigacion de Cadiz, el cual emitié
un informe positivo e hizo constar que el proyecto de tesis presentado en su momento es viable,
con suficiente rigor metodologico y una evaluacion de costes econémicos correcta. Respecto a su
vertiente ética, el proyecto cumplia con los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en
relacién con los objetivos del estudio.

Se garantiza el respeto al Codigo Deontoldgico del Consejo General de Colegios Oficiales de
Psicologia aprobado en Junta General el 6 de marzo de 2010. Segun lo establecido por la Ley
Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y Garantia de los Dere-
chos Digitales, asi como en la normativa europea vigente en materia de proteccion de datos per-
sonales (Reglamento General de Proteccion de Datos [UE] 2016/679 del Patlamento Europeo y
del Consejo, de 27 de abril de 2016), se adoptaron las siguientes medidas:

(a) La participacion en el proceso de DD, en el grupo piloto y en los GF se pact6 con las
entrevistadas con anterioridad a su celebracién, en atencién a los criterios de confidencia-
lidad y consentimiento informado.

(b) Las grabaciones en video y audio (proceso de DD), y audio exclusivo (grupo piloto y GF),
se realizaron con autorizacién expresa de las participantes. De igual modo, en todos los
casos en los que se requirié consentimiento informado, este se realizé por escrito, con la
siguiente informacién: invitacion a participar en el estudio, informacién de los objetivos y

métodos de la investigacion, duracién prevista, beneficios y posibles riesgos o molestias
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que se prevén de su participacion en la investigacion. Las participantes fueron libres de
negarse a participar y tuvieron la posibilidad de retirarse en cualquier momento.

(c) Se han guardado los datos personales en los procesos de su obtencién, tratamiento y con-
servacion, y en la posterior publicacion de los resultados, pues solo se utilizaron con fines
de investigacion. Estos son custodiados por la doctoranda en un fichero informatico ci-
frado, por ello, a cada material se le ha asignado un cédigo, para que no sea identificable
con las participantes, y a estas se les han asignado pseudénimos. Se ha adquirido un com-
promiso explicito; una vez finalizado el estudio y publicados los resultados, se procedera a
la destruccion de la informacion registrada y el material obtenido.

La primera fase de este trabajo —proceso de DD tipo JP— fue financiada por la Fundacion
Progreso y Salud de la Consejerfa de Salud y Bienestar de la Junta de Andalucia con nimero de
expediente PI-0130-2014.
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En este capitulo se exponen los resultados del proceso de DD y los GF; de esta manera, en relacion
con el proceso de DD, se presenta el sistema de categorias, una descripcion detallada de cada
categoria, subcategoria, propiedad e indicador, asi como los resultados de las votaciones y las re-
comendaciones a las autoridades sanitarias. Por su parte, de los GF se muestra el sistema de temas,

categorias y subcategorias, y su descripcion.

6.1. Resultados del proceso de democracia deliberativa tipo jurado popular

Se senalan los resultados del proceso de DD en funcién de las preguntas de investigacion, asi como
el sistema de categorias que ha emergido del analisis (Tabla 6.1). El analisis de la informacion ha
permitido responder a las preguntas planteadas, sin embargo, ha emergido informacién relevante
que va mas alla de dichas preguntas. De este modo, se han identificado nuevas areas de interés que
enriquecen el estudio, pues estos nuevos aportes refieren a la informacién que se proporcioné a
las participantes sobre la prueba de cribado mamografico y el impacto de ser parte del proceso de
DD (Tabla 6.1 y Tabla 6.2).
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Tabla 6.1. Sistema de categorias y subcategorias del proceso de democracia deliberativa
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6.1.1. Pregunta de investigacion 1. ;Qué desconocen del Programa de Cribado de
Cancer de Mama las invitadas a participar?

A continuacion, se exponen los datos sobre el desconocimiento de las participantes en relacion
con la PCCM y el cancer de mama tras asistir a las dos primeras sesiones de DD. En la Tabla 6.2
se muestran las categorias, las subcategorias y las propiedades.

Tabla 6.2. Desconocimiento sobre el Programa de Cribado de Cancer de Mama y el cancer de mama

CATEGORIA SUBCATEGORIAS PROPIEDADES
. Efectos positivos de la deteccion
Utilidad -
Balance costes-beneficios
Falso positivo
) ) Falso diagnostico
Terminologia —
Acerca del PCCM Diagnéstico

Prevencion

Protocolo de actuacion

Efectos secundarios

Coste
Acerca del cancer de Potencial de diseminacién
mama Ritmo

6.1.1.1. Acerca del Programa de Cribado de Cancer de Mama

Se incluyen las manifestaciones de falta de informacién acerca del PCCM, comprension de su
naturaleza o sus caracteristicas. Las participantes evidencian desconocer distintos temas clasifica-
dos en cinco areas: utilidad del PCCM, términos que aluden a los resultados del PCCM, sobre los
conceptos «diagnosticor y «prevenciény, funcionamiento del protocolo de actuacién profesional
del PCCM, efectos secundarios del PCCM y coste del PCCM.
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A.  Utilidad del Programa de Cribado de Cancer de Mama

Se alude a las dudas sobre el beneficio, la conveniencia o el interés del PCCM. En las narrativas’,
emergen dudas sobre (a) ¢/ efecto positivo de detectar el cancer, y (b) los resultados del balance costes-beneficios.

Y s5i no es importante hacerme la mamografia porgue da ignal que el cancer me lo detecten,
da igual que me lo detecten en el estadio cero o el estadio tres. [Carmen, comunica-

ci6én personal]

No sé si ahora la reduccién de la mortalidad es porque el tratamiento es mas eficaz

o porque se estin detectando antes. [Carmen, comunicacion personal]

No veo claro eso [se refiere a la prueba de cribado], la cantidad de gente, la cantidad
de... para que luego le den un..., y luego le traten de una a una, fodo lo gue conlleva.

[Ana, comunicacion personal]

B.  Terminologia

Se refiere a las muestras de desconocimiento y confusioén por un uso indistinto o erréneo de los
términos falso positivo y falso diagnostico, o diagnéstico y prevencion. De las palabras de Merce-
des emerge la idea de que antes de la sesion de DD desconocia conceptos como falso positivo o

las posibles implicaciones que esto podria tener.

Yo no he sabido nunca que existia el falso positivo. [Mercedes, comunicacién per-

sonal]

A pesar de que reconocieron tener mas conocimientos tras la DD, se identificé confusion
entre falso positivo y falso diagndstico, y entre diagnostico y prevencion, al utilizarlos indistinta-

mente.

¢El falso positive? . .. hace veintitantos afios. Fue una inflamacién, vamos molestia, me

hacen la mamografia, falso diagndstico. [Mercedes, comunicacién personal]

Estoy a favor de todas las pruebas diagndsticas. Todo aquello que te pueda decir algo
sobre tu salud y sobre todo sobre el cancer. Estoy a favor de Zodas las medidas preven-

tivas que se puedan llevar a cabo. [Manuela, comunicaciéon personal]

9 Para la transcripcion de las comunicaciones personales de las participantes en el estudio, se ha tomado la decision
editorial de separatlas siempre en parrafo aparte, tuvieran o no mas de cuarenta palabras, con el fin de facilitar su

lectura.
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C. Protocolo de actuacion

Hace alusion al desconocimiento sobre diversos aspectos. Por un lado, sobre el circuito que se
aplica para el analisis de los resultados, una vez realizada la mamografia, y el ttempo que se demora
la llegada de estos. Por otro lado, sobre la existencia de un protocolo de actuacién ante un posible
resultado positivo de cancer de mama y su funcionamiento.

Ahora van las pruebas, e aguel tiempo iban a Barcelona, no sé. [Mercedes, comunicacion

personal]

Te mandan cuando te manden los resultados, se refrasa o no se retrasa, td estas bien porque
td lo que tienes es una inflamacién, puede que salga algo, pero puede que no...
Ahora vas a la biopsia, a lo del masaje, el quiréfano, 7’ e/ /io. [Mercedes, comunica-

ci6én personal]

Me hicieron un protocolo, un protocolo de actuacién que supongo gue se inicia con los
tratamientos mas suaves, potr ejemplo, una ecografia, la palpaciéon por parte de un on-
célogo o un experto o experta en la materia, una resonancia, en fin, yo creo que lo
#ltimo es ya operar o algo de eso, o la radioterapia, ni nada de eso, es para descartar, des-
cartar, descartar. E/ protocolo, debe haber algiin protocolo establecido. [Rocio, comunicacién

personal]

Los protocolos posteriores en caso de algun diagnostico sobre la deteccion del can-
cer deberian de estar también umm, mads explicados y mds informados de cara a las mujeres.
[Rocio, comunicacién personal]

D. Efectos secundarios

Surge ante el desconocimiento sobre las consecuencias derivadas de la mamografia de cribado
(p- ¢j., radiaciones) en la salud. Asi, Mercedes pone de manifiesto el desconocimiento sobre el
impacto de las radiaciones que conlleva la mamografia de cribado sobre la salud y si pueden ser un
factor de riesgo para padecer un cancer.

Esas radiaciones... porque a mi mafiana me pueden detectar uno [se refiere a un
cancet], pero ahota nunca voy a saber si me hubiera salido de forma espontinea o es por las

radiaciones. [Comunicacion personal]

E. Coste

Incluye las manifestaciones sobre el desconocimiento del coste econémico del PCCM. Algunas
participantes consideran que es un elemento que se debe valorar.



114 - ESTUDIO CUALITATIVO SOBRE EL PROGRAMA DE CRIBADO DE CANCER DE MAMA. ..

Y después algo que agui tampoco se ha hablado es del coste que eso supone a la sociedad

[Ana, comunicacién personal]
6.1.1.2. Acerca del cancer de mama

Respecto al cancer, existe el desconocimiento sobre el tipo en cuanto a su potencial para diseminar
y el ritmo de crecimiento.

A.  Potencial de diseminacion

Las participantes desconocen que existen tumores sin capacidad de diseminacién y por tanto be-

nignos.
Porque no sé si mi organismo lo va a reasumir, lo va a exportar, lo va a expandir.
[Carmen, comunicacién personal]
La cosa estd en que los médicos que te lo han detectado supieran gue ese tumor gue te
han detectado es nada. |Juana, comunicacién personal]

B. Ritmo

Emerge el desconocimiento sobre el ritmo de crecimiento —mas o menos rapido o agresivo—.
Asi lo evidencié Carmen, quien, ante la falta de informacién, prefiere que «lo quiten ya»:

Y sz mi cancer es lento, a mi me dicen que tengo un cancer lento y a mi me da igual si

es lento, a mi me lo quitan ya. Porque no s¢ si mi organismo lo va a reasumir, lo va a exportar,
lo va a expandir. [Comunicacién personal]

6.1.2. Pregunta de investigacion 2. ;Qué razones esgrimen las invitadas a participar
en el Programa de Cribado de Cancer de Mama para hacerse o no la
mamografia?

Las razones para participar en el PCCM se han agrupado en personales —factores de riesgo y
factores psicologicos— y relacionadas con la mamografia —inexistencia de pruebas alternativas—
. Por su parte, las razones para no participar en el PCCM se han agrupado en personales —expe-
riencia personal negativa— y vinculadas con la mamograffa —impacto fisico e ineficacia de la
mamografia— (Tabla 6.3).
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Tabla 6.3. Razones para participar o no en el Programa de Cribado de Céancer de Mama

CATEGORIA SUBCATEGORIA

Razones personales
Razones para

participar

PROPIEDADES

Factores de riesgo

INDICADORES

Tener antecedentes familiares de
cancer de mama

Tener patologia relacionada con
el cancer de mama

Factores psicologicos

Tranquilidad

Reducir o eliminar el nivel de
incertidumbre

Razones vinculadas con la
mamografia

Inexistencia de
alternativas

Razones personales

Experiencia personal
negativa

Desconocimiento

Trato recibido

Razones para no

participar
Razones vinculadas con la
mamografia

Impacto emocional

Impacto fisico

Ineficacia de la
mamografia

6.1.2.1. Razones para participar en el Programa de Cribado de Cancer de Mama

Incluyen los argumentos de las participantes para explicar por qué participan en el PCCM.

A.  Razones personales

Las participantes, para explicar su implicacion, sefialaron factores de riesgo y factores psicologicos.

Factores de riesgo

Tener factores de riesgo —sea su historia familiar o médica— es una de las razones por las que

desean participar en el PCCM. Un factor de riesgo es cualquier rasgo, caracteristica personal o

elemento contextual que incremente la probabilidad de padecer cancer de mama. Por un lado, (a)

tener antecedentes familiares de cancer de mama, y, por otro, (b) tener una patologia relacionada

con el cancer de mama.
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Tener antecedentes familiares de cancer de mama

Acttia como elemento motivador para participar en el PCCM cuando la detecciéon precoz ha au-
mentado la supervivencia y mejorado la calidad de vida del familiar afectado.

E/ origen de mi decision es también mi experiencia personal... en mi familia ha habido una
persona que se hizo su ecografia y se le diagnosticd un cincer de mama en fase cero... y otra
persona de mi familia muny allegada a mi también, se le diagnostica un cancer... pero en
fase cuatro... vive tres aflos. [Rosario, comunicacion personal]

Pues «me noto un bultitos, pues voy a mirarl. .. Me hacen las pruebas... Yo vengo de... mi
madre se murid de cancer, mi madre estaba ya. .. y le quitaron. .. se fue. [Milagros, comuni-

cacion personal]
Tener una patologia relacionada con el cancer de mama

Tener antecedentes personales, p. ¢j., de mastopatia fibroquistica, emerge como un factor de riesgo
de cancer de mama. Asf lo expresa Rosario:

El $AS [Sistema Andaluz de Salud| we lama cada dos aiios y el ario intermedio me la hago
_yo por mi cuenta. Porque yo tengo mastopatia fibroquistica. .. entonces es lo que siem-

pre me han dicho... gue detrds de eso se puede esconder algo. |[Comunicacién personal]

Factores psicologicos

Los factores psicolégicos que emergen como razones para participar en el PCCM son: (a) la tran-
quilidad, y (b) reducir o eliminar el nivel de incertidumbre.

Tranquilidad

En este sentido, el factor psicolégico que les hace participar en el PCCM es la tranquilidad, un
estado de calma y sosiego, y la ausencia de emociones de nerviosismo y agobio (Villegas, 2000) al

conocer que el resultado de la mamografia es negativo y estan sanas.

Prefiero pasar mal un falso diagndstico que a mi me hagan la radio.. ., la ecografia,
que me hagan una resonancia y si me tienen que hacer una biopsia pues que me
hagan una biopsia, pero que yo »ze guede tranquila. [Carmen, comunicacion personal]

Me dijo inmediatamente el médico que no, que lo que tenia era una densidad no sé
y no sé cudnto y ya ni siquiera me acuerdo porque yo ni lo ofa, yo sabiendo que aguello
10 era malo me quede tranguila. .. A mi no me bicieron nada, no me hicieron operaciones, no me
hicieron nada. Me hicieron un protocolo... es para descartar, descartar, descartar... A
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mi me pueden diagnosticar cancer en cualquier momento gracias a la mamografia. [Rocio, co-
municacién personal]

Reducir o eliminar el nivel de incertidumbre

Las participantes prefieren participar asumiendo los riesgos con el fin de reducir o eliminar el
malestar asociado a la incertidumbre de si tendran algo «malox». Asi lo expresa Carmen:

Porque para mi serfa mucho mas aprensivo el estar diciendo «sy 57 yo tengo algo? ;Y si
yo no...2». [Comunicacién personal]

B.  Razones vinculadas con la mamografia

Surgen cuando aluden a cuestiones relativas a la mamografia de cribado. La tnica razén que
emerge, en este caso, es la inexistencia de otras pruebas alternativas fiables y menos intrusivas para
detectar el cancer de mama.

Nos dijo que /a sinica manera de detectar un cancer de mama es con una mamografia. No hay
otra manera, a No ser que tenga un bulto... pero esto [se refiere al electro] es igual
que la mamografia. T te lo haces y a lo mejor aparece al mes, entre un afio y otro.
Pero por lo menos 7 Ja vas haciendo y no la coges en el estadio que. [Milagros, comunica-
ci6én personal]

6.1.2.2. Razones para no participar en el Programa de Cribado de Cancer de Mama

Incluyen los motivos por los que no desean participar en el PCCM, como las razones personales

y las que se relacionan con la mamografia.

A.  Razones personales

Entre las posibles razones personales para no participar, emerge la experiencia personal negativa
derivada de participar en el PCCM. Se vincula con la intencién conductual de cesar su participacion
en el mismo. Dichas experiencias se han agrupado en dos grupos en funcién del motivo que las
genera: desconocimiento y trato recibido.

Desconocimiento

Emerge cuando alguna participante manifiesta haber tenido que repetir la mamografia y no haber
recibido informacién sobre el proceso y sus consecuencias, percibiéndolo como un «lio».
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Tii estds bien porgue tii lo que tienes es una inflamacion, puede que salga algo, pero puede gue
7n0... y te dicen hay aqui algo, usted tiene que repetirse las pruebas. Ya tienes el susto. Se te
repiten las pruebas, te llaman dentro y se entretienen en explicarte y te dicen super-
ficie... Imagen estrellada, con puntos de calcificacion... desde que te dicen eso,
hasta que te diagnostican y que te hagan la biopsia... Abora vas a la biopsia, a lo del

masage, el quirdfano, to’ el ljo. [Mercedes, comunicacién personal]

Ademas, la demora en conocer los resultados que experimenté Mercedes se relaciona con su

rechazo a continuar como participante del PCCM.

¢Coémo vas a comparar una serie de dias con meses? [se refiere a la espera para conocer
los resultados de la prueba]... Pero es que no tiene nada que ver, es gue 1o es lo mismo
unos dias que ti misma lo has dicho, sales de tu trabajo, vas a la ecografia, igual te lo

hicieron el mismo dia, de eso hara muy poco tiempo. [Comunicaciéon personal]

Trato recibido

Las participantes sienten como una experiencia personal negativa la percepcion de recibir un tra-
tamiento en el que son consideradas «pacientes pasivas», al no brindarles la oportunidad de formar

parte de la toma de decisiones.

T te haces la mamografia, e mandan cuando te manden los resultados, se retrasa o no se
retrasa, 1 estds bien porque tii lo que tienes es una inflamacion, puede que salga algo, pero puede
gue no. .. y te dicen hay aqui algo, usted tiene que repetirse las pruebas. Ya tienes el susto. Se
te repiten las pruebas, te llaman dentro y se entretienen en explicarte y te dicen
superficie... Imagen estrellada, con puntos de calcificacién... desde que te dicen
eso, hasta que te diagnostican y que te hagan la biopsia... Abora vas a la bigpsia, a lo
del masaje, el quirdfano, to’ el lio. .. Al cabo del tiempo te dicen todo bien, te hemos quitado
el trocito que como estaba en un sitio tan dificil ko hemos quitado todo y ya si es o no
es, pues eso que nos ahorramos. A/ mes no es, al mes no es, al mes ti dices... bueno. ..y

ya como que. [Mercedes, comunicacién personal]

B.  Razones vinculadas con la mamografia

Incluyen aspectos de la mamografia por los que algunas participantes no desean continuar en el

PCCM: el impacto emocional y el impacto fisico que genera la prueba, y su ineficacia.
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Impacto emocional

Emergen el miedo y el estrés derivados de la participacion en el PCCM como razones para no
y
participat.
Yo he vivido veintitantos afios temiendo todos los afos, que ahora ya toca en primavera,
gue no me la voy a hacer. Ya toca todos los afios e/ estrés que te supone a ti dos meses

antes... Yo he continuado haciéndomela... Ahora ya sé que no me la voy a hacer mis.
[Mercedes, comunicacién personal]

Impacto fisico

Incluye las consecuencias o posibles consecuencias de la mamografia en la condicion fisica.

Mafiana me pueden detectar uno, peto abora nunca voy a saber si me hubiera salido de

forma espontdnea o es por las radiaciones. [Mercedes, comunicacién personal]

Ineficacia de la mamografia

Surge a partir de las referencias a la capacidad de la mamografia para lograr el resultado deseado

cuando se aplica; la duda sobre la eficacia puede relacionarse con sus deseos de no participar mas
en el PCCM.

Es que con las cifras y con las cosas y con los datos que tenemos yo /& veo tanto tan al
azar, porque es una porciéon tan pequefia entre tantos que te da la impresion. [Met-
cedes, comunicaciéon personal]

6.1.3. Pregunta de investigacion 3. ;Qué actitud tienen hacia el Programa de Cribado
de Cancer de Mama las invitadas a participar?

Se diferencian tres formas de valorar el PCCM: positiva, negativa o de modo ambivalente (Tabla
6.4). Segun el modelo tridimensional de las actitudes (Rosenberg y Hovland, 1960), estas constan
de un componente cognitivo, otro evaluativo o afectivo y uno conductual. El componente cogni-
tivo —referido a las creencias acerca del objeto actitudinal— surge cuando las participantes mues-
tran sus conocimientos y creencias hacia el PCCM. Por su parte, el componente evaluativo o afec-
tivo alude a los sentimientos asociados con el PCCM, y el componente conductual lo constituye la
intencion de comportarse hacia el PCCM. En las narrativas que definen las subcategorias de actitud
positiva, negativa o ambivalente se observan tanto el componente cognitivo como el evaluativo o
afectivo de la actitud.
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Tabla 6.4. Actitud hacia el Programa de Cribado del Cancer de Mama

CATEGORIA SUBCATEGORIA

Positiva
Actitud Negativa

Ambivalente

6.1.3.1. Actitud positiva

La valoracion positiva incluye la afirmacién o aceptacion del PCCM, con sus aspectos favorables.
Se considera importante al ser la Gnica posibilidad de detectar el caincer de mama. Manuela vincula
su valoracion de la prueba a la inexistencia de alternativas para detectar la enfermedad; cree impo-

sible sopesar sus beneficios y riesgos:

Es una prueba diagndstica importante que es la sinica medida que tenemos. .. si me hubiesen
dado una alternativa, o sea, usted va a dejar de tener esta prueba, pero va a tener
esta otra que no tiene riesgo, entonces podiamos sopesar qué beneficios tiene y qué

riesgos tiene, pero es que no nos han dado alternativas. [Comunicacion personal]

La prueba es valorada como un elemento «buenisimo» por la posibilidad que brinda de detec-

tar un cancet:

La mamografia en si a mi me parece #na cosa buenisima porque detecta que pueda haber nn

problema. [Juana, comunicacién personal]

Por otro lado, Rosario valora que merece la pena hacerse la mamografia de cribado por los

beneficios de detectar un cancer de mama:

En mi familia ha habido una persona que se higo su ecografia y se le diagnostico un cancer
de mama en fase cero... y otra persona de mi familia muy allegada a mi también, se le
diagnostica un cancer... pero en fase cuatro. Una vive tres afios, mal, con un trata-
miento mucho mas fuerte, porque estaba en fase cuatro, y otra wive seis arios 7y

bien. .. pero luego son seis aflos, y para mi eso merece la pena. |Comunicacion personal]

Asimismo, la actitud positiva de Rocio deviene de la ausencia de consideracion de los posibles

efectos negativos de la prueba:

No me bicieron nada, no me hicieron operaciones, no me hicieron nada. Me hicieron un proto-
colo, un protocolo de actuacién que supongo que se inicia con los tratamientos mas

suaves, por e¢jemplo, una ecografia, la palpaciéon por parte de un oncélogo o un
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experto o experta en la materia, una resonancia, en fin, yo creo que lo dltimo es ya
operat o algo de eso, o la radioterapia, ni nada de eso, es para descartar, descartar,

descartar. [Comunicacién personal]

6.1.3.2. Actitud negativa

La valoracién negativa del PCCM incluye narrativas que evidencian sentimientos de rechazo por
distintos motivos: considerarla mala o perjudicial, dudar sobre su eficacia —a partir de la informa-
cion recibida en el proceso de DD—, la consideracion de su coste econémico y el riesgo de recibir

tratamientos innecesarios.

Te pueden diagnosticar algo, tratirtelo ademas como un cancer con terapias muy
agresivas cuando no tendria por qué ser asi... Yo no lo veo tan eficaz como lo veia
antes. Y después algo que aqui tampoco se ha hablado es del coste que eso supone

a la sociedad. [Ana, comunicacién personal]

Es que con las cifras y con las cosas y con los datos que tenemos yo & veo tanto tan al
azgar, porque es una porcion tan pequefia entre tantos gue te da la impresion. [Mercedes,

comunicacién personal]
6.1.3.3. Actitud ambivalente

Implica las narrativas que reflejan actitudes opuestas hacia el PCCM, es decir, actitudes positivas y
negativas simultaneamente. Se relaciona con las manifestaciones de duda y desconocimiento sobre
la eficacia de la prueba o su utilidad, elementos que constituyen el componente cognitivo de la
actitud. P. ¢j., sin afirmar que la mamografia de cribado sea mala, Ana se muestra insegura de su
eficacia; Carmen manifesté dudas sobre los efectos secundarios y su utilidad para reducir la mor-
talidad.

Yo no te estoy diciendo que la prueba de la mamaografia sea mala, yo lo que no quiero es
que... Yo 70 veo claro es,1a cantidad de gente, la cantidad de... para que luego le den
un..., yluego le traten de una a una [se refiere a que la traten como enferma pasival,
todo lo que conlleva [se refiere a todas las pruebas a las que tiene que someterse).

[Ana, comunicacion personal]

Es que a mi hay una cosa que #o me ha quedado muy clara en todas estas exposiciones.
Hay una pregunta aqui en el dosier que nos han dado, y que he dicho esta es mi
pregunta desde el principio, lo que pasa que no sé por qué no la he hecho nunca.
En estos estudios que nos han estado exponiendo, se han hecho hace treinta anos. .. hoy pot hoy,

pienso que la medicina ha avanzado muchisimo, que los tratamientos han cambiado,
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y.y0 no 5€ si ahora la reduccion de la mortalidad es porgue el tratamiento es mads eficaz, o porgue

se estdn detectando antes. Que a mi esa duda la tengo abi, yo sigo todavia sin tenerlo claro... Y si
no es importante hacerme la mamografia porgue da igual que el cancer me lo detecten,
da igual que me lo detecten el estadio cero o el estadio tres. La medicina ahora
mismo con los tratamientos que hay son mas validos... o... y si mi cancer es lento,
a mi me dicen que tengo un cancer lento y mi me da igual si es lento, a mi me lo
quitan ya. [Carmen, comunicacién personal]

6.1.4. Pregunta de investigacion 4. ;Qué consecuencias psicosociales describen las
participantes del Programa de Cribado de Cancer de Mama derivadas de dicha
participacion?

Las participantes manifiestan un impacto en su bienestar personal y social: el primero incluye el
impacto en el bienestar emocional, cognitivo y fisico, y el segundo se relaciona con haber desem-
pefiado el rol de enferma sin haberlo sido (Tabla 6.5).

Tabla 6.5. Impacto personal y social de participar en el Programa de Cribado de Cancer de Mama

CATEGORIA SUBCATEGORIA PROPIEDADES INDICADORES

Miedo-ansiedad

Emociones negativas . ., .
Indignacién-enojo

Impacto emocional

) . Esperanza
Emociones positivas —
Alivio
Impacto personal
Impacto cognitivo Estrés
Cicatriz
Impacto fisico Padecer un cancer
inducido
Impacto social Rol de enferma

6.1.4.1. Impacto personal

Incluye las manifestaciones de consecuencias derivadas de la participacion en el PCCM respecto a
lo particular de la persona, donde el elemento social se excluye.
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A.  Impacto emocional

Las consecuencias emocionales son los fenémenos afectivos intensos y breves que ocurren al par-
ticipar en el PCCM, pues interrumpen el flujo «normal» de la conducta y la cogniciéon (Echebarria
y Paez, 1989). En este caso, se han estudiado las consecuencias emocionales de caracter subjetivo,
distinguiendo entre emociones negativas y positivas.

Emociones negativas

En las emociones negativas predomina el malestar que impide el crecimiento psicoldgico y la me-
jora de la salud fisica (Fredrickson y Levenson, 1998), debido a que limitan el repertorio de pensa-
miento-accion de una persona, al reorientarla hacia un estado de preocupacion y predisposicion a
evaluar negativamente cualquier indicador de enfermedad, lo que genera la apariciéon de mas con-
secuencias emocionales negativas (Echebarria y Paez, 1989). Tradicionalmente, se han identificado
cuatro emociones negativas basicas: miedo, tristeza, ira y asco (Ekman, 1992); en este analisis
emergen dos conjuntos de emociones negativas: (a) miedo-ansiedad y (b) indignacién-enojo.

Miedo-ansiedad

Surge como una senal derivada de percibir que un «bultito» u otra anomalia (p. ej., estimulo) tiene
el suficiente potencial para provocatles, p. €j., cancer de mama —un dafio, perjuicio o desequili-
brio—, sea a nivel fisico o psicolégico (Carpi ez al., 2008).

Igual que yo, a m{ me vieron hace veintiséis afios el bultito famoso. Pero que eso es

una cuestion, es verdad lo que ta dices, e/ miedo ese. [Rosario, comunicacion personal]

Pues piensan que ah{ hay algo, entonces es que e/ miedo no te lo quitan nunca. [Mercedes,

comunicacién personal]

Junto con el miedo se manifiesta la ansiedad, cuando las participantes esperan que ocurra algo,

en este caso:
La llegada de la prueba. [Ana, comunicacién personal].

Segun la intensidad de la ansiedad, esta constituye una respuesta adaptativa o un trastorno
incapacitante. En este caso, la activacion se produce ante el posible peligro que deriva de un resul-
tado positivo en la mamografia de cribado (p. ¢j., anticipacion de efectos negativos) (Carpi 7 al,
2008). De las dos dimensiones de la ansiedad —aprension ansiosa y ansiedad somatica—, las par-
ticipantes manifiestan aprension ansiosa, es decir, la sensacion de inquietud o preocupacion por el
futuro, traducida en impaciencia, presencia de pensamientos vinculados con miedos, y expectativas
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pesimistas y negativas (Mestre y Guil, 2012). Ana expresa la inquietud e impaciencia ante la espera
para conocer el resultado de la mamografia de cribado:

Esa ansiedad para mientras te llega la prueba y no te llega. [Comunicacion personal]

Por su parte, Mercedes menciona esta misma emocién, pero con un matiz de permanencia a
lo largo del tiempo que vive como una debilidad ante la situaciéon. Se genera asi la inquietud y
percepcion de la falta de recursos para afrontar la situaciéon de modo saludable:

Pues piensan que ahi hay algo, entonces es que e/ wiedo no te lo guitan nunca. Entonces
me mandan a llamar otra vez y les explico que yo tengo ahi una cicatriz. «Ah bueno,
vamos a revisar bieny, y revisan bien, pero es gue vivo en un estado permanente de inguie-

tud. Puedo ser mas débil o lo que sea. [Comunicacién personal]
Indignacion-enojo

Del razonamiento que algunas participantes manifiestan, es posible inferir que experimentan in-
dignacién o enojo.

Fue una inflamacion, vamos molestia, me hacen la mamografia, falso diagnistico... Se
repiten las pruebas, con el..., primero no te llaman, hasta que te dan el aviso de que
tienes que volver. Vuelves y te dicen que tres meses... Vas... y te dicen «se sigue
viendo un marcaje», o sea, una biopsia con lo que es un marcaje, ¢/ marcaje es un
Sufrimiento en si... y luego te viene ya el diagndstico: no era nada. Pero ese «no era nada» ha
Supuesto unos meses, y ese no era nada, al tener ti, ya te dicen eso es mastopatia fibroguistica. Te
dicen que eso alguna vez puede evolucionar en otra cosa. Ya mamografia todos los
afios. Llevo veintidés afios con mamografia, anuales. Esas radiaciones... porque a
mi mafiana me pueden detectar uno, pero ahora nunca voy a saber si me hubiera
salido de forma espontanea o es por las radiaciones. Yo be vivido veintitantos asios te-
mitendo todos los anios, que abora ya toca en primavera, que no me la voy a hacer. Ya toca todos
los afios el estrés que te supone a ti dos meses antes... yo be sido una enferma durante
veinte aios y eso por una inflamacion, pero igual si no me hubiesen dicho, ignal no me lo ven,
porgue a mii me bicieron una ecografia. [Mercedes, comunicacion personal]

En este sentido, la indignacién y el enojo derivan de saber que se ha cometido un error con
ella —un falso positivo— y este le ha suscitado diversas consecuencias que percibe como negati-
vas: esperas, sustos, haber sentido el rol de enferma, sometimiento a diversas pruebas y radiaciones.
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Emociones positivas

Predomina la valencia del placer o bienestar (Lucas ¢f a/, 2003), con lo que emergen en las narra-

tivas (a) la esperanza y (b) el alivio.

Esperanza

Tiene lugar cuando, atn sin saber los resultados de la mamografia de cribado, consideran y confian
en que les comuniquen que estan sanas.

Vas incluso con esperanza de que te digan gue no hay nada. [Juana, comunicacion perso-

nal|
Alivio

Es la tranquilidad de saber que el resultado de la mamografia es negativo, sobre todo, en los casos

en los que han tenido que someterse a pruebas complementarias.

Me dijo inmediatamente el médico que no, que lo que tenfa era una densidad no sé
y no sé cudnto y ya ni siquiera me acuerdo porque yo ni lo ofa, yo sabiendo que aguello

no era malo me quedé tranguila. [Rocio, comunicacion personal]
B.  Impacto cognitivo

Emerge el estrés que es el conjunto de reacciones ante la proximidad de tener que realizarse la
mamografia de cribado y la posibilidad de estar enfermas (Selye, 1960), lo que constituye los agen-
tes estresores que se caracterizan por su capacidad para suscitar reacciones como miedo incontro-
lable, panico (p. ¢j., sintomas emocionales), vértigo, respiracion rapida o frecuencia cardiaca acele-
rada (p. ¢j., sintomas fisiologicos). En el caso de una de las participantes, el estrés es vivenciado

COMO «Nerviosismon.

No, no, no, hay gente en la consulta esperando la mamografia, gente muy nerviosa. |Car-
men, comunicacién personal]

Ya toca todos los anios el estrés que te supone a ti dos meses antes [hace referencia a la
pruebal. [Mercedes, comunicacién personal]

C. Impacto fisico

Se expone en las narrativas de dos modos: presencia de una cicatriz y posibilidad de padecer un
cancer inducido.
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Presencia de una cicatriz

Surge como una consecuencia fisica negativa de haber participado en el PCCM y producirse un
falso positivo o sobrediagnéstico, asi como un sobretratamiento —la biopsia y/o cirugia innece-
saria—. Mercedes indico que «esa costura» la predispone a ser sometida a pruebas adicionales y le
recuerda, permanentemente, la posibilidad de padecer cancer:

Veinte afios una enferma. .. /a cicatriz que queds, de unos cinco o seis afios para aca,
todos porque claro eso queda ahi una costura, un algo por dentro porgue ademds fue muy
hondo y mny complicado, entonces todos, como no te toca el mismo que te toc6 hace
veinte aflos, o la misma, ¢eh?, pues piensan que ahi hay algo, entonces es que el

miedo no te lo quitan nunca. [Comunicacién personal]

Posibilidad de padecer un cancer inducido

La exposicion a radiaciones innecesarias luego de haber sufrido un falso positivo es valorada ne-
gativamente.

Mafiana me pueden detectar uno, pero ahora nunca voy a saber si me hubiera salido

de forma espontanea o es por las radiaciones. [Mercedes, comunicacion personal]
6.1.4.2. Impacto social

Son las consecuencias de participar en el PCCM donde estan presentes los otros, ya sean institu-
ciones o profesionales. Son las consecuencias de participar en el PCCM donde estan presentes los
otros, ya sean instituciones o profesionales. Entre estas consecuencias se observa el «Rol de en-
ferman, que surge cuando una de las participantes muestra su pesar porque se ha considerado una
enferma tras haber experimentado un falso positivo. Asi, ante el desconocimiento del falso posi-
tivo, durante afios ha concebido que es una paciente de riesgo; igualmente, piensa que si no hubiera
participado en el PCCM se habria evitado sufrimiento.

He sido una enferma durante veinte asios y eso por una inflamacion, pero igual si no me
hubiesen dicho, igual no me lo ven, porque a mi me hicieron una ecograffa... de
falso diagnostico. [Mercedes, comunicacién personal]

Yo no he sabido nunca que existia el falso positivo, siempre me be considerado nna pa-
ciente de riesgo todos estos arios. [Mercedes, comunicacion personal]
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6.1.5. Pregunta de investigacion 5. ;Qué piensan las invitadas a participar sobre si
el Sistema Sanitario Publico de Andalucia debe ofrecer el Programa de Cribado
de Cancer de Mama entre los 50 y los 69 afos?

Se sefialan distintas respuestas ante la posibilidad de que el SSPA ofrezca mamografia de cribado
a mujeres entre 50 y 69 afnos (Tabla 6.6). Hay quienes, por diferentes motivos —reducciéon de
dafos, caracterfsticas de la prueba y libertad individual—, consideran que debe continuar ofrecién-
dose. Pese a ello, existen matices sobre si el PCCM debe continuar ofertindose con caricter uni-
versal. Simultaneamente, algunas participantes aluden a la falta de eficacia y al elevado coste para

justificar que no debe ofrecerse.

Tabla 6.6. ;Debe el SSPA continuar ofreciendo el Programa de Cribado de Cancer de Mama?

CATEGORIA SUBCATEGORIA PROPIEDADES INDICADORES

Disminucién de la mortalidad

Reduccién de dafios Evita «males mayores»

Pocas consecuencias negativas

Mamografia como prueba
diagnéstica

Caracteristicas del

Motivos Inexistencia de alternativas
Si debe continuar PCCM :
., Alta eficacia de la prueba
ofreciéndose
Bien comun
Libertad de la mujer
Libertad individual Capacidad y detecho de tomat
decisiones
Tipo de A demanda
ofrecimiento Universal
No debe continuar i Falta de eficacia
freciénd Motivos
ofrecicndose Elevado coste

6.1.5.1. Si debe continuar ofreciéndose

Los motivos para considerar que el PCCM debe continuar ofreciéndose se han agrupado en tres:
reduccion de danos, caracteristicas de la prueba y libertad individual. Se han evidenciado diferentes
opiniones sobre la cobertura del PCCM entre quienes conciben que debe seguir ofreciéndose.
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Algunas consideran necesario su caracter universal y hay quienes piensan que debe facilitarse a

demanda de las usuarias.

A.  Motivos

Los motivos incluyen la reduccién de dafos, las caracteristicas de la prueba y la libertad individual.

Reduccion de dafnos

La reduccion de dafios hace referencia a la disminucién de la mortalidad, la posibilidad de evitar

«males mayores» y las pocas consecuencias negativas sobre la salud.
Disminucidn de la mortalidad

La disminucion de la mortalidad es una razén por la que algunas participantes consideran que debe
ofertarse el PCCM entre los 50 y los 69 afios.

Yo soy partidaria de que se sigan haciendo, porque es que desde el momento en que

reducen la mortalidad pues yo creo que hay gue ofrecerlas. [Juana, comunicacién personal]

En este sentido, una cuestion abordada en las dos primeras sesiones de DD, y que provoco
disparidad de opiniones, fue si el beneficio en términos de reduccién de la mortalidad del PCCM
es significativo. Ana, después de conocer los datos, dudé de la eficacia del PCCM; en cambio,
Rosario indicéd que la significatividad no es un aspecto a tener en cuenta y cualquier reduccion es

aceptable cuando se trata de salvar vidas humanas:

Yo ahora dudo de la eficacia. Creo mas en el tratamiento que después se pone cuando

se detecta un cancer. [Ana, comunicacién personal]

Solo el hecho de que se redugea la mortalidad, aunque sea en dos personas, me sobra pot-
que si yo soy una de esas dos te diré si vale la pena o no. [Rosario, comunicacién

personal]
Evita «males mayores»

Alude al caracter diagnostico, por ello, manifestaron que la participacion en el PCCM facilita un
diagnostico precoz y aumenta las posibilidades de tratamiento, evita dafos derivados de los esta-

dios avanzados del cancer e incrementa la supervivencia.

Pero desde luego, yo estoy a favor porque creo que se puede evitar males peores. |[Rosa,

comunicacién personal]
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A favor de las mamografias. Se pueden evitar daiios mucho mids importantes y no tienes
posibilidades de una intervencién o de un tratamiento. [Marfa, comunicacion pet-

sonal]
Pocas consecuencias negativas

Algunas participantes sefialaron que estas consecuencias son escasas y aceptan que algunas, como
la exposicion a la radiacion, sean inevitables, ya que identifican este riesgo como algo que asumen
en otras pruebas, como una radiografia. Esto permite justificar la postura de que el PCCM debe
seguir ofreciéndose de forma universal.

Esta bien porque las cosas negativas que vemos son muy pocas. .. Porque, lo negativo que
nos han dado ¢qué es? ¢Qué # irradia? Pues ya lo sabemos que es una radiografia
normal. [Milagros, comunicacién personal]

Caracteristicas del PCCM

Los motivos vinculados con las caracteristicas de la prueba implican la inexistencia de otras alter-
nativas para diagnosticar cancer de mama, su condiciéon de prueba diagnoéstica, su alta eficacia y
que constituye un bien comun.

Mamografia como prueba diagndstica

Valoran la mamogtrafia de cribado como la tnica prueba diagnodstica eficaz para detectar cancer de
mama, lo que representa un motivo para querer participar en el PCCM.

Mamogtrafia en si a mi me patece una cosa buenisima porque detecta gue pueda haber
un problema, con lo cual dices es que puede descubrir un problema. [Juana, comuni-

cacion personal]

De esta forma, Rocio refleja la creencia generalizada de que el cancer se puede diagnosticar
en cualquier momento, lo que se sostiene a pesar de que las dos expertas que participaron en el
proceso de DD mencionaron la imposibilidad de diagnosticar el cancer en un estadio preclinico:

A mi me pueden diagnosticar cincer en cualquier momento gracias a la mamografia. |Co-
municacién personal]

Por otro lado, surgi6 la idea de que la mamografia de cribado es una prueba de prevencion
primaria. Sin embargo, es una prueba de prevencion secundaria. Por ello, es util para diagnosticar
la enfermedad en etapas iniciales antes de que aparezcan sintomas, sin embargo, no permite evitar
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que estos aparezcan. Ademas, este uso del concepto de prevencion manifiesta el desconocimiento

de las participantes sobre los distintos tipos de estrategias de prevencion del cancer.

Estoy a favor de todas las medidas preventivas que se puedan llevar a cabo, a nivel de
salud publica, a nivel de toda la poblacion. Estoy a favor de la mamografia. [Manuela,

comunicacién personal]
Inexistencia de alternativas

Percepcién de que la mamografia es la Gnica y la mejor prueba para detectar el cancer de mama,
en consecuencia, consideran asumible todo tipo de riesgos, efectos secundarios o posibilidades de

€rrofr.

Estoy a favor de la mamografia. .., si no nos ofrecen alternativas, sabemos que esto tiene
sus riesgos, sus efectos secundarios, pero, ante no tener nada y tener esta prueba,

pues yo preferiria seguir teniéndola. [Manuela, comunicacién personal]
Alta eficacia de la prueba

Milagros, aun reconociendo que el sobrediagndstico puede ser un riesgo, estima que ocurre en

pocas ocasiones:

Hay que tener en cuenta que el sobrediagnéstico es uno de setenta y siete, o sea, la
proporcioén es poquisima, o sea, el tema de la muerte es uno de mil, pero ¢/ sobrediag-
ndstico, que es una de las cosas negativas, uno de setenta y siete es muy poco, que uno de setenta y
siete esté sobre diagnosticado es poquisimo, es que me parece una loterfa. [Comunicacién

personal]
Posteriormente, se expondra como la misma informacioén, valorada en términos negativos, se

emplea para justificar que no se continde ofreciendo el PCCM con caracter universal.

Bien comun

Incluye las condiciones generales que suponen una ventaja para todas las personas, independien-
temente de la condicién de estas, por lo que facilitan la igualdad. En este caso, el PCCM es un
recurso valioso que debe ofrecerse con el tnico requisito de tener entre 50 y 69 afios.

Yo no la quitaria, porque un bien comiin. .. ya es lo que tu optes por hacerte una cosa o

la otra, porque es voluntario. [Milagros, comunicacién personal]
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Libertad individual
Los motivos que emergen ligados a la libertad individual son loa siguientes.

Libertad de la mujer

La libertad para decidir qué hacer una vez que se brinda la oportunidad de participar en el PCCM
es otro argumento para posicionarse a favor de continuar ofreciendo el PCCM.

Si, si, yo creo que la mujer es libre para tomar decisiones. |[Carmen, comunicacién perso-

nal]
Capacidad y derecho de tomar decisiones

Emerge la demanda de ser tratadas como usuarias activas del SSPA, lo que implica los deseos de
las participantes de estar bien informadas sobre el PCCM vy sus alcances, para asumir la responsa-
bilidad de la toma de decisiones.

A favor de que a las mujeres se les dé la informacion suficiente para que puedan
decidir libremente con los pros y los contras si se la hacen voluntariamente o no.

[Juana, comunicacién personal]

B. Tipo de ofrecimiento

A demanda

Contiene la idea de que el PCCM debe ofrecerse a las mujeres que lo soliciten.

Las mamografias siempre estan ahi, %7 a la mds minima la puedes solicitar, pienso yo, no

por eso nos la iban a negar. [Mercedes, comunicacion personal]
Sin embargo, existen algunas opiniones en contra de esta posibilidad, como la de Rosa:
No, no, no, no te la van a hacer porque td la pidas. [Comunicacién personal]

Parte de este rechazo a ofrecer el PCCM «a demanda» se sustenta en la desconfianza hacia el
sistema sanitario y su buen funcionamiento, asi como hacia el objetivo dltimo de esta investigacion.

Tii pillas alguna prueba ahora y, spara cudndo te la dan? Una densitometria, ¢td cuanto

tardan? [Milagros, comunicacion personal]
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Es un programa institucionalizado que una vez que se ha puesto, ahora si, y a /&
mejor la campana es quitarlo y tal, no sabemos lo que hay detrds. |Milagros, comunicacién

personal]

Universal

Es la idea de que el PCCM debe continuar ofreciéndose a todas las mujeres entre 50 y 69 afios,
debido a que esto no la convierte en obligatoria, por esto, la voluntariedad de la participacion es

clave.

El plan [el PCCM] existe opcional de hacérselo o no. Que es mejor que exista porque
habra gente que quieran hacérselo... nadie te obliga a hacértelo ahora mismo. |Milagros,

comunicacién personal]

Pues una cosa que han puesto, que estd institucionalizada, que esta bien porque las cosas
negativas que vemos son muy pocas, i puedes optar a hacértela o no bacértela es voluntaria.

[Milagros, comunicacién personal]

Puedan decidir libremente con los pros y los contras sz se la hacen voluntariamente o no.

[Juana, comunicacién personal]
6.1.5.2. No debe continuar ofreciéndose

Los motivos para pensar que no debe continuar ofreciéndose el PCCM con caracter universal son

dos: su falta de eficacia y el elevado coste.

A.  Falta de eficacia

Si anteriormente la eficacia era un argumento para justificar que debfa continuar ofreciéndose el
PCCM, ahora es para cuestionarlo, pues algunas participantes cuestionan la eficacia de la prueba,
en virtud de que, en ocasiones, sus resultados dependen del azar.

Pero si es que es el programa. Si es que #o funciona. .. uno de setenta y siete en la poblacion
es mucho [se refiere a las cifras de sobrediagnostico]. [Ana, comunicacién personal]

Es que con las cifras y con las cosas y con los datos que tenemos yo lo veo tanto tan al azar,
porque es una porcion tan pequefia [se refiere a las vidas salvadas por el PCCM]
entre tantos que te da la impresion. [Mercedes, comunicacion personal]
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B. Elevado coste

Ana menciono el elevado coste al que considera que asciende el PCCM y la ineficacia de la mamo-
grafia de cribado —comentada arriba—. Valora la inversiéon como injustificada, a lo que sugiere
otras medidas, como la investigacion, para rentabilizar el coste econdémico y progresar en el abor-
daje de la problematica.

Entonces, a ver, ese coste en hacer mamografias, en tratamientos porque se detecta
algo, se trata, entonces eso es un coste bastante elevado. Entonces, a lo mejor podrfamos
ver si hay otras formas de prevencion mds eficaz y ese dinero que estamos empleando,
emplearlo en otra cosa, a lo mejor en snvestigacidn para. .. unos medicamentos. [Ana,

comunicacién personal]

6.1.6. Mas alla de las preguntas de investigacion

Del analisis de las narrativas emergio informacion relevante que trascendia a las preguntas de in-
vestigacion inicialmente planteadas. Esta informacion se dirige, por un lado, a conocer las caracte-
risticas y la opinién sobre la informacién que reciben del PCCM vy, por otro, a identificar y a co-
nocer el impacto de haber participado en el proceso de DD (Tabla 6.7). Por este motivo, y por su
utilidad para las politicas sanitarias, es interesante incluir este contenido en los resultados como
informacién emergente, a pesar de no dar respuesta a ninguna de las preguntas iniciales del estudio
(ver 5. Método).

6.1.6.1. Informacion sobre el Programa de Cribado de Cancer de Mama

La informacién que se proporciona sobre el PCCM es clave para las participantes. Las participantes
valoran la informacién que reciben sobre el PCCM, proponen cémo deberia ser dicha informacion
y evidencian las dificultades que identifican para que las estrategias informativas sean eficaces

(Tabla 6.7).
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Tabla 6.7. Informacion sobre el Programa de Cribado de Cancer de Mama

CATEGORIA

Valoracion de la
informacién que
reciben sobre el PCCM

SUBCATEGORIA

Fuente

PROPIEDADES

La institucion (SSPA)

Profesionales sanitarios

Cantidad y claridad

Desvinculada de los profesionales

Vinculada con los profesionales

Momento

En el momento de la prueba

En consulta-al solicitarla

Informacion a recibir
sobre el PCCM

Objetivo

Educar

Explicar

Fuente

SAS

Profesionales

Destinatarias

Toda la poblacién de mujeres

Todas las mujeres mayores de 49 afios

Momento

Antes de tener que decidir

Antes de la primera cita

Antes de iniciar el PCCM

Soporte

Campafias

Video

Curso

Carta

Contenidos

Proceso

Protocolo

Tiempos

Apoyo psicologico

Dificultades de
informar

Diversidad de la poblacién

Nivel de conocimientos/comprension

Tiempo disponible

Edad
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A.  Valoracion de la informacion que reciben sobre el Programa de Cribado de Cancer de
Mama

Alude a las valoraciones sobre la informacién que reciben acerca del PCCM en los dos primeros
dias del proceso de DD. En general, consideran que recibir informacién es fundamental para hacer
una toma de decisiones informadas acerca de si continuar participando.

Incorpora las verbalizaciones que valoran como es la informacién que reciben sobre el PCCM
en los dos primeros dias del proceso de DD; cabe afiadir que recibir informacion es fundamental
para decidir continuar participando o cesar la participacion.

Es que la informacién, estamos totalmente de acuerdo de que es fundamental. [Ana,
comunicacién personal]

Sin la informacion, ti lo mismo decides que no te la haces, o que si, pero en estos tiempos que

estamos es lo primordial. [Rosa, comunicacion personal]

En las citas de Ana y Rosa se observan dos elementos recurrentes: la consideracion de la
informacién como fuente de poder y la idea de que tener informacion les permitira elegir libre-
mente.

La valoracién de la informacién se describe en funcion de la fuente, la cantidad, la claridad y
el momento en que la reciben.

Fuente

Identifican que la informacion la deben suministrat: (a) la institucion, es decir, el SSPA, y/o (b) los
profesionales.

La institucion (SSPA)

Rosario y Carmen indicaron que el SSPA carece de una estrategia informativa, pues tiene que
disefiar un plan de futuro para decidir qué informacién brinda, cémo lo hace y el momento en que
la facilita:

Pero de la informacion que bablamos es de la informacion global, de la que como sistema
sanitario deben ofrecerle al publico en general. [Rosario, comunicacion personal]

Pero ahi lo mas importante para mi ahora mismo es que &/ Sistemna de Salud de Anda-
lucia tiene que elaborar muy bien qué decirnos, como decirlo y en gué momento nos lo dicen.
[Carmen, comunicacién personal]
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Profesionales sanitarios

Percibir la carencia de una estrategia informativa por parte del SSPA hace que, p. ¢j., Rosario ma-
nifieste que la informacién recibida depende de cada profesional:

Pero depende del profesional, estamos hablando que den informacion global, o sea, 7 es
cierto que personal que 17 vas a un médico. .. te cuenta, te explica, si ta le preguntas te van a
explicar muchas cosas. [Comunicacion personal]

Cantidad y claridad

Se distingue entre (a) informacion desvinculada de los profesionales y (b) vinculada con los profe-

sionales.
Informacion desvinculada de los profesionales

Cuando la informacién que reciben aparece desmarcada de la actuacion de los profesionales se
concibe como poco clara e incompleta, tal como lo expresaron Carmen y Mercedes:

Tengo derecho a tomar decisiones sobre mi cuerpo, y no puedo tomar una decisiéon
$i 10 se me estd ofreciendo toda la informacion con claridad, a mi no me hable usted en japonés, a
mi me habla claro, me explica para gue yo me entere y ahora yo diga pues estoy de
acuerdo. [Carmen, comunicacién personal]

Si me dicen a mi que existe el falso positivo, que no me preocupe mas porque riesgo no
tengo ninguno, que eso ha sido una cosa, pues yo hubiese reprimido el debate. [Mer-
cedes, comunicacién personal]

Informacion vinculada con los profesionales
Cuando las participantes relacionan la informacién recibida con los profesionales que la propor-
cionan, consideran que esta ha incrementado en cantidad, y se suministra de forma directa y clara.

Pero cada vez estan dando mas informacion, los especialistas y los profesionales ahora
hablan directamente de una manera clara y al paciente le cuentan, le dicen. [Manuela, comu-
nicacion personal]

Los miédjcos actualmente Ze informan de lo que ti quieras. [Rosario, comunicacion perso-
nal]
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Momento

Rosa, Carmen y Oliva sefalan que el momento en que reciben la informacion es clave para ellas,
es decir, recibirla en el momento en el que se van a someter a la prueba no es una estrategia valida:

En estos tiempos que estamos es lo primordial que ta te informes, pero o en e/ mismo

momento en el que vas a hacértela. [Rosa, comunicacién personal]

Porque a mi no me vale que me den un papelito el dia que vaya a hacerme la mamografia y
léetelo y firmamelo. Porque no lees nada. [Carmen, comunicacion personal]

Si, pero #e informa |refiriéndose a los médicos| cuando te lo van a hacer, no antes, no
anteriormente, yo digo anteriormente. Hay que informar, pero antes de la mamografia.

[Oliva, comunicacién personal]
B.  Informacion a recibir sobre el Programa de Cribado de Cancer de Mama

Las participantes sefialaron qué tipo de informacion les gustaria recibir: objetivo, fuentes, destina-

tarias, momento, soporte y contenido.

Objetivo

Las participantes indicaron que el sistema sanitario debe plantearse como objetivos, al informar so-
bre el PCCM, educar y explicar a la poblacién.

Pero yo creo que a nivel sanitario debe haber mas educacion para la poblacion, o sea
5 g
que dediquen un poco mas de tiempo para educarnos y explicarnos yo creo que es fun-

damental. [Ana, comunicacién personal]

Fuente

La informacién podria provenir de tres fuentes, por un lado, del sistema sanitario, como indico
Ana, y, por otro, de los médicos de cabecera. Por ultimo, Rosa demostré cierta apertura en este

sentido y deja la responsabilidad en «quien corresponda»:

Pero yo creo que a nivel sanitario... o sea, que dediquen un poco wds de tiempo [se
refiere a informar]. [Ana, comunicacién personal]

El médico de cabecera o quien corresponda, ala edad que tu te corresponda hacetlo que te
informe y que te diga mira esto es lo que hay y td decides si quieres o no. [Rosa,
comunicacién personal]
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Por ultimo, Juana mencioné al médico, sin especificar especialidad, o al oncélogo como los

profesionales que pueden brindar la informacién:

El médico u oncdlogo, se lo puedes explicar [se refiere a la informacion]... en un

tiempo razonable. [Comunicacién personal]

Destinatarias

Se diferencian dos posibles grupos destinatarios de la informacién. Por un lado, las usuarias en

general, sin especificar caracteristicas.

Daria informacion a las mujeres para que decidan si se la quieren hacer o no. [Juana,

comunicacién personal]

Por otro lado, Manuela propuso que la informacién debe suministrarse a las mujeres de 49

afios en adelante, pues son las que van a participar en el PCCM:

Yo aportatfa esa informacién que creemos todas que es necesario que se ofrezca
cuando la mujer cumple 49 asios y cuando va a cumplir 50, cuando comienza la etapa esta de los
cincnenta, los 69, cuando entra en el protocolo o en el programa. [Comunicacién personal]

Momento

Existe coincidencia al afirmar que el momento para recibir la informacion es antes de decidir si
participar en el PCCM vy realizarse la mamografia de cribado.

Todo el mundo tendria que zener la informacion antes, antes de poder elegir si o no [se
refiere a elegir antes de hacerse la prueba de cribado]. [Oliva, comunicacién perso-
nal|

T te informas, pero #o en el mismo momento en el que vas a hacértela, sino antes. [Rosa,

comunicacion personal]

Perdén, pero, una cosa, igual que se informa, por ejemplo, del papiloma, quizas se
podtia tratar esto a ese nivel, e las visitas. .. [se refiere a las visitas de atencién pri-

maria]. [Mercedes, comunicacion personal]

Asimismo, se alude, ademas, a la responsabilidad de las usuarias de obtener informacién mas

alla de la que proporciona el sistema sanitario.

Pues cuando recibe la carta la mujer de que se va a someter, de que va a entrar ya en
ese circuito de prevencion, pues en ese momento darle la informacion mediante una carta es

una primera informacién que puede tener la mujer y en una parte, en un huequito,
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Soporte

se pueden decir muchas cosas. Ya después que cada cual pueda seguir investigando si
quiere tener mids informacion o no, pero que, de momento, ex la primera carta se le dé la
informacion. Pues basicamente lo que nos ban dado agui. [Manuela, comunicacion per-

sonal]

Los medios por los que las participantes proponen que se suministre la informacién son variados:

campanas de informacion, videos, cursos, cartas.

Contenidos

Los contenidos que deberfa tener la informacién que reciben son: en qué consiste la mamografia

Que, esta informacion, que llegue de la mejor manera posible, y una posibilidad
serfan las campaas de informacion, y otras. [Juana, comunicacién personal]

¢Me van a dar un papelito, me la van a dar a través de wn video, me van a dar un
curso. ..? |Carmen, comunicacién personal]

bl

las pruebas diagnosticas, protocolo a seguir, etc., sus particularidades y consecuencias.

Explicarnos bien g#é es una mamografia y todo esto. [Oliva, comunicaciéon personal]
Mais y mejor informacion de las pruebas diagndsticas. [Rocio, comunicacién personal]

Un asesoramiento de decir que las pruebas no son tan agresivas ni tan dafiinas.

[Carmen, comunicacién personal]

Ademas, Juana hizo referencia a la conveniencia de acompafiar la informacién de apoyo emo-

cional:

Les darfa [se refiere a las mujeres| apoyo sz lo necesitan [se refiere a apoyo emocional] y
la informacion. |[Comunicacién personal]

Igualmente, en el caso de detectarse un cancer, es necesario recibir informacioén sobre el pro-

tocolo a seguir.

Pienso que /os protocolos posteriores en caso de algiin diagndstico sobre la deteccion del
cancer deberfan de estar también umm, mas explicados y mas informados de cara a
las mujeres, en el sentido de tranguilizar al paciente desde el primer momento que
bueno, que las primeras pruebas van a ser suaves y que iran avanzando o se irdn convirtiendo

en mds agresivas dependiendo del tipo de cancer. [Rocio, comunicacion personal]
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C. Dificultades de informar

Pese a las criticas hacia la informacién que reciben y las propuestas sobre cémo les gustaria reci-
birla, identificaron dificultades para disefiar estrategias informativas eficaces dirigidas a toda la po-
blacién. Asi, el nimero y la diversidad de la poblacion (edad, niveles formativos, descendientes a
cargo y disponibilidad de tiempo) hacen que se tenga que establecer distintas estrategias informa-
tivas.

La poblacién es muy grande y hay muchos tipos de poblacién. O sea, a lo mejor es
hacer campafia informativa... Eso no evita que cuando te convoquen te leas el pa-
pel... Pero a lo mejor ta te lo lees, pero la que tiene siete nifios, o tiene setenta y
tantos afios no se lo lee. [Milagros, comunicacién personal]

Claro, t4, yo y a lo mejor... pero la poblacién general no lo hace [se refiere a leer
los documentos informativos|, porque e/ nivel de comprension. [Milagros, comunicacion

personal]

El tiempo del que disponen los profesionales para atender a cada paciente y brindar informa-
cion es otra dificultad; p. ¢j., Ana y Juana reclaman la necesidad de dedicar mas tiempo para infor-
mar:

Pero yo creo que a nivel sanitatio... o sea, que dediquen un poco s de tiempo. [Ana,
comunicacién personal]

A lo mejor no tenemos tiempo. .. en todos los trabajos que hay para dar una informacién
explicada, vuelta a explicar, 7o fe puedes a lo mejor, entretener con cada enfermo media hora,
el médico n oncdlogo, se lo puede excplicar... en un tiempo razonable. [Juana, comunicacion
personal]

6.1.6.2. Reacciones derivadas de la participacion en el proceso de democracia deliberativa

Las participantes mostraron diferentes reacciones tras su implicacién en el proceso de DD (Tabla
6.8). Estas reacciones pueden ser cambios, o no, en la actitud hacia el PCCM.

Tabla 6.8. Reacciones derivadas de la participacion en el proceso de democracia deliberativa

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

Cambio de opinion

Cambio actitudinal - - - -
Cambio de intencién conductual

Mantenimiento actitudinal
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A.  Cambio actitudinal

Se produce una modificacion en la valoracion que hacen del PCCM tras recibir informacién sobre
el mismo. Esta modificaciéon en la valoraciéon puede implicar cambio de opinion —componente
cognitivo de la actitud— y/o cambio de la intencién conductual —componente conductual—. Se
produce, por tanto, cambio en dos de los tres componentes de la actitud, siguiendo el modelo
tridimensional de las actitudes (Rosenberg y Hovland, 1960).

Cambio de opinion

Emerge un cambio de posicionamiento respecto a la opinién previa a la participaciéon en la DD.
Ana expresé como, en el pasado, era defensora de la mamografia, pese a ello, después de recibir la
informacion, ha cambiado su idea sobre su eficacia.

Yo era defensora, yo era defensora de la mamografia. .. Para mi era algo mmy eficaz, a mi esto
se me ha desmontado totalmente. [Ana, comunicacion personal]

Me han surgido muchisimas dudas que yo cuando habia llegado agui no las tenia y yo ahora
dudo de la eficacia. [Ana, comunicacién personal]

Cambio de intencion conductual
El cambio en la intenciéon conductual emergi6 en las palabras de Mercedes al manifestar que no se
hara la mamografia todos los afios y la proxima «que le toca» no se la hara:

Yo tengo ahora mismo claro que si me la hago me la haré cada dos o tres afios, yo

ya todos los afios no me la hago. [Comunicacion personal]

Ahora ya toca en primavera, que 70 e la voy a hacer. [Comunicacion personal]
B.  Mantenimiento actitudinal
Se refiere a aquellas narrativas en las que las participantes mantienen su actitud ante el PCCM antes

y tras el proceso de DD tipo JP.

Pues yo también zotalmente a favor, desde el primer dia vamos a favor de la mamografia. [Ro-

cio, comunicacién personal]

Generalmente, se identifican dos tendencias actitudinales, cambio y mantenimiento. Se ob-
serva como valoracion positiva la que muestra intencién de continuar participando en el PCCM;
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p- ¢j., Rosario ha mostrado una actitud positiva hacia la mamografia de cribado, pues tiene inten-
ci6n de continuar participando en el PCCM:

87 [se le preguntaba si iba a seguir haciéndose la mamografia anualmente], e/ S.AS e

llama cada dos aios y el aro intermedio me la hago yo por mi cuenta. [Comunicacién personal]

Por su parte, la valoracion negativa se vincula con dejar de participar en el mismo. En Merce-
des, se denota que la actitud negativa hacia la prueba, generada por lo que considera un falso
diagnoéstico, se relaciona con la intencién conductual de dejar de participar anualmente en el
PCCM:

Ahora ya toca en primavera, que no me la voy a hacer... porque a m{ me hicieron
una ecograffa... de falso diagnéstico... Ahora ya sé que no me la voy a hacer mis. .. yo
tengo ahora mismo claro que si me la hago me la bharé cada dos o tres aiios. [Comunicacion

personal]
6.1.7. Resultados de las votaciones

A continuacién, se exponen los resultados de las votaciones en la sesion de deliberacién, durante
el tercer dfa del proceso de DD tipo JP. Todas las participantes tenfan una opinion favorable sobre
ofrecer el PCCM a las mujeres de 50 a 69 afios en el momento del reclutamiento, por lo que las
votaciones se obtuvieron a partir de una respuesta negativa o afirmativa a la siguiente pregunta:
«idebe el SSPA ofrecer mamografia de cribado a las mujeres de 50 a 69 afios?». De los 13 votos
emitidos, 11 fueron afirmativos y 2 negativos.

6.1.8. Recomendaciones para las autoridades sanitarias

Al finalizar la sesién de deliberacion, las participantes disefiaron una lista de recomendaciones

dirigidas a las autoridades sanitarias para mejorar el PCCM:

1. Las usuarias deben ser informadas cuando reciban el ofrecimiento de participar en el
programa, para que realicen una toma de decisiones informadas (p. ¢j., conociendo las
posibilidades de sobrediagnéstico, falsos positivos, radiaciones).

2. Lainformacién debe tener la mayor difusién posible (p. )., campafias informativas en
los medios de comunicacion, especialmente dirigidas a las usuarias entre 49-50 anos).

3. Durante el proceso de la prueba de cribado, las usuarias deben contar con apoyo psi-
cologico especializado, sobre todo ante evidencias de presencia de la enfermedad.
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4. Modificar los protocolos de actuacion posteriores a la mamografia para que, en caso
de indicios de cancer, la usuaria pueda saber a qué pruebas sera sometida.

5. Usar técnicas menos perjudiciales de mamografia y ofrecer alternativas a la mamogra-
fia.

6. Ofrecer mas medios para investigar sobre cancer de mama, su prevencion, diagnéstico
precoz y tratamiento (p. €j., poder seleccionar quiénes pueden beneficiarse y quiénes
seran perjudicadas al participar en el programa).

7. Necesidad de que los estudios en los que se basa el debate sobre los beneficios y costes
de las pruebas de cribado se actualicen, debido a que los mas recientes son de los afios

ochenta.

6.2. Resultados de los grupos focales

En este apartado se presentan los resultados obtenidos del analisis de los tres GF, para ello, se
expone el sistema de categorias (Tabla 6.9) y se explican los temas, las categorias, las subcategorias
y las propiedades emergentes en funcién de las preguntas de investigacion. Por dltimo, se desarrolla
un apartado de vinculos entre categorias.
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Tabla 6.9. Sistema de temas, categorias y subcategorias de los grupos focales

PREGUNTAS DE

INVESTIGACION

¢De qué
conocimientos e
informacion
disponen las
invitadas a
participar en el
PCCM de la
provincia de Cadiz?

Conocimientos sobre el
PCCM, el cincer de mama
y la autoexploracion

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
Sobre el PCCM
Conocen Sobre el cancer de mama
Sobre la autoexploracion
Sobte el PCCM
Desconocen Sobre el cancer de mama

Sobre la autoexploracion

Informacion sobre el

PCCM

Caracteristicas

Cantidad y calidad

Accesibilidad
Predisposicién

Soporte
Fuentes

Agentes

Decision informada

Toma de decisién
informada

Ausencia de toma de
decision informada

¢Qué actitud tienen
hacia el PCCM las
invitadas a
participar?

Actitud hacia el PCCM

Positiva

Negativa

Ambivalente

¢Qué reacciones
tienen las invitadas
a participar en el
PCCM como
consecuencia de
recibir informacion
sobre el mismo?

Reacciones a la informaciéon

recibida a través del
material estimulo

Cambio actitudinal

De opinion

De sentimientos y/o
emociones

De intencion conductual

Otras reacciones

Cambio de percepcion

Valoracién positiva sobre
la informacion recibida

Toma de decision
informada

Dificultad de comprension

Toma de conciencia

Infravaloraciéon de los
riesgos

Sentimiento de
incredulidad
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PREGUNTAS DE
INVESTIGACION

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

Dudas sobre la
intencionalidad del estudio

Conciencia sobre el coste
del PCCM

¢Cuales son las
razones que
esgrimen las
invitadas a
participar en el
PCCM de la
provincia de Cadiz
para participar o no
en el mismo?

Razones para participar o
no en el PCCM

Si participacion

Beneficios del PCCM

Autocuidado

Presion social

Sensaciéon de tranquilidad

Miedo al diagndstico de
cancer

No participacion

Dolor

Falta de tiempo

Riesgos del PCCM

Miedo al diagndstico de
cancer

Otras revisiones médicas

¢Qué impacto fisico
y psicosocial
petciben las
invitadas a
participar en el
PCCM de la
provincia de Cadiz
derivado de su
participacion en el
mismo?

Impacto por participar en el
PCCM

Psicolégico

Emociones positivas

Emociones negativas

Fisico

Dolor o molestias

¢Qué valoraciéon
hacen las invitadas
a participar de la
provincia de Cadiz
sobre el PCCM
ofrecido por el
SSPA?

Valoracion del PCCM

Opinién sobre el
PCCM

A favor del mantenimiento

Mal funcionamiento

Sugerencias de mejora

del PCCM oftecido por

el SSPA

Mejorar la ergonomia de la
maquina de mamografia

Mejorar informacién y
conocimientos

Reducir los tiempos de
comunicacion de resultados

Aumentar la inversion e
investigacion

Aumentar la periodicidad de
las mamografias
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PREGUNTAS DE

; TEMAS CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
INVESTIGACION

Mejorar la calidad

Individualizar el PCCM

Caracter del profesional

Sexo del profesional

Relacion profesional Relacion de confianza
Valoracion de la actuacion sanitario-participantes Rol informativo del
del PCCM

profesional y
comportamientos de
participantes y
profesionales

profesional

Sobrecarga de trabajo del
profesional

Peticiones movidas por el

Peticiones de servicios miedo

sanitarios por parte de
las participantes

Medicalizacién y sus
consecuencias

6.2.1. Pregunta de investigacion 1. ;De qué conocimientos e informacion disponen
las invitadas a participar en el Programa de Cribado de Cancer de Mama de la
provincia de Cadiz?

En este caso, surgen dos temas: el conocimiento de las participantes sobre el PCCM, el cancer de
mama y la autoexploracion, y la informacion sobre el PCCM.

Tema 1. Conocimientos sobre el Programa de Cribado de Cancer de Mama, el cancer de
mama y la autoexploracion

Se exploran los conocimientos de las participantes sobre los beneficios y los riesgos del PCCM, y
otras caracteristicas de este (Tabla 6.10).
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Tabla 6.10. Conocimientos sobre el Programa de Cribado de Cancer de Mama, el cancer de mama y la autoexploracion

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS PROPIEDADES INDICADORES

Falsa tranquilidad

Falsos positivos

Riesgos - - -
Falsos negativos y tumores de intervalo
Sobre el PCCM —
Radiaciones
Conocen - -
Beneficios Deteccioén precoz
Otra caracteristica Caracter voluntatio
Sobre el cancer de mama
Sobre la autoexploracion
Riesgos Radiacién

Protocolo del PCCM

Otras caracteristicas — ——
Criterios de invitacién

Sobre el PCCM No conocen nada

sobre el PCCM ni
Desconocen sus riesgos

Ideas erroneas

Sobre el cancer de mama  Ideas erréneas

Forma correcta de
Sobre la autoexploracion autoexplorarse

Ideas erroneas

A. Conocen

Se incluyen los conceptos, las ideas o las caracteristicas del PCCM, del cancer de mama y de la

autoexploraciéon que conocen las participantes, lo que constituye tres subcategorias.

Sobre el PCCM

Se incluyen las caracteristicas que conocen del PCCM. Dicha informacién puede versar sobre sus
riesgos y beneficios u otras caracteristicas del PCCM, como el caricter voluntario de la participa-

cion.
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Riesgos

En ocasiones, respecto a la participacion en el PCCM, las participantes describen algunos de los
riesgos del PCCM como vivencias propias o de su entorno. Ellas no siempre son conscientes de
que sus vivencias corresponden con riesgos (Josefa) o toman conciencia de ello a partir de la ex-
posicion del material estimulo. Estos riesgos son los siguientes:

(a) Falsa tranquilidad. Es la sensacion de seguridad o paz interior que suscita el hecho de reali-
zarse una prueba diagnoéstica, como la mamografia, con un resultado que descarte lesion
sospechosa de malignidad en ese momento. Esto se basa en la idea errénea de creer que
esta prueba garantiza al 100 % no tener un tumor en ese momento, ignorando la posibili-
dad de que se trate de un «falso negativo» o un «tumor de intervaloy.

—A mi me da tranquilidad cuando me la hago, a lo mejor en ese momento. [Juana,
comunicacién personal]

—LEn ese momento claro. [Laura, comunicacién personal]

—No te puedo decir a lo mejor, que... haya durado dos afios, pero me da esa tranqui-
lidad. [Juana, comunicacién personal]

Las participantes, como Josefa o Laura, reconocen el concepto de falsa tranqui-
lidad por haberlo escuchado antes:

En teotia pienso que yo soy de las que tiene esa falsa tranguilidad, porque yo salgo de una
mamografia y digo: «bueno, hasta aqui he llegado, perfecto». A lo mejor mafiana
justo me empieza a nacer un cancer, pero en principio, creo que me ha ayudado a
tener una enfermedad menos, o a tratarla, o encontrar el inicio de esa posible enfer-
medad. Esta teorfa me parece muy interesante y apoya lo que me contd esta amiga
[Josefa conoce previamente el concepto de sobrediagnostico tras la explicacion de
una amiga ginecélogal, pero... juffl no sé, tampoco. [Josefa, comunicacién perso-
nal]

(b) Falsos positives. Surgen diversas experiencias relacionadas con el concepto de «falso posi-
tivor (ver 2. Marco teodrico).

A consecuencia de las llamadas periddicas [se refiere al PCCM)|, me be hecho distintas pruebas.
En una de ellas, en la ltima, we encontraron un nddulo que resultd ser positivo, pero me tengo
gue vigilar y hacerme cada seis meses una revision nueva, no solo la mamografia, sino
también ecografia. || osefa, comunicacion personal]

Con miedo... yo... digo verds como si esto sea algo malo y el primer tiempo muy asustada
pensando que podia tener algo... maligno... hasta que ya me confirmaron y me
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explicaron y ya entendi yo lo que era la mastopatia que tampoco era nada mas grave.
[Pepi, comunicacién personal]

Tenia un bultito |en la mamogratia de cribado]... #no era malo. .. pero tenia un bultito. ..
en el pecho derecho y al cabo del tienpo me salid otro en el izquierdo que estaba encapsulao’
y entonces ese s me lo quitaron... hace... no sé si hace un afio y [...] era bueno. La
verdad es que si que te da un poco de miedo que te digan «pues tienes ahi un bultito y
10 se sabe como es». .. hasta que no te hacen la biopsia y te dan el resultado estas con el «ay» en
la boca. .. bueno, ;serd bueno?, jserd malo?, ;qué pasara? [Sonia, comunicaciéon personal]

Mira, yo fui al ginecdlogo, no... a mi me mandaron la cartita y yo me hice la mamo-
grafia y al cabo de los cuatro o cinco meses, me parece, no me acuerdo exactamente,
tui al ginecdlogo |[...] me vieron un bultito, svale?, que lnego pues era un quiste, tal que no
tenfa... Me lo guitaron y tal, y bueno, pues, que no me lo habian visto anteriormente con la
mamografia, me mandaron la... jvamos!, no me mandaron nada, que estaba todo per-
fecto. [Rafaela, comunicacién personal]

(c) Falsos negativos y tumores de intervalo. 1.as participantes como Lola aluden a un diagnéstico de
cancer al poco tiempo de efectuarse una mamografia de cribado con resultado normal”’, y
asocian la experiencia vivida con el concepto de «falso negativo o tumor de intervaloy.

Porque a mi madre le dijeron... Y mi madre decfa «A mi me duele en el centro del
pezén y yo sé que yo tengo algo porque noto un bultoy. «Es que a usted ya se le ha
mirado y usted no tiene nada abiy. «Es que yo tengo algor. Se lo volvieron a hacer y a la vista estd
qute lo tenia. [Lola, comunicacién personal]

En estos casos, cuando se revisa de nuevo la prueba realizada en el contexto del
PCCM en un segundo tiempo, puede detectarse alguna lesién sospechosa de maligni-
dad que no habia sido valorada o informada —falso negativo—, o haya sido un tumor
de rapido crecimiento que aparezca en el periodo entre dos mamografias del PCCM
—tumor de intervalo— (NCI, 2021; Perry e al., 2008).

También estoy de acuerdo con las compafieras en que cada dos afios me parece
mucho porque en ese periodo de dos arios o bien puede aparecer o bien puede haber una evolucion.
[Pepi, comunicaciéon personal]

En otras ocasiones, es posible que la mamografia no detecte una lesion situada
fuera del campo de radiacion.

10 Se entiende por resultado «normal» la ausencia de lesiones sospechosas de malignidad. Las lesiones benignas estarian
incluidas en los resultados «normales».
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La mamografia ¢/ dia, el dia [incomprensible], hoy me van a tocar agui, pero iaqui
arriba. .. no te coge?, y lo mismo tienes ti abi. .. incipiente. [Laura, comunicacion personal]

(d) Radiaciones. Las participantes sefalaron conocer el perjuicio de la radiacion.
¢Qué contraindicaciones conocéis? [Moderadora, comunicacién personal]

Las radiaciones, ino? [Rosana, comunicacion personal]
Beneficios

Enlo relativo a los beneficios del PCCM, algunas participantes como Sara, Pepi y Lola manifiestan
reconocer como el principal su propésito de deteccion precoz:

La finalidad [del PCCM] es la deteccidn, la deteccion. [Sara, comunicacion personal]

Supongo que esa es la intencion del programa [se refiere al PCCM]... primero...
prevenir [se refiere a la deteccion precoz] y luego si hay algo pues... tratar... esa es

mi opinién. [Pepi, comunicacion personal]

Claro, porgue hay que hacérselo, porque puede ser que prevenga de algo. [Lola, comu-
nicacion personal]

Pero es lo que dice ella, por prevencién. Yo creo que el programa estd vendido patra
prevenir... Y a lo mejor pues no es real, pero bueno. .. Esta asi vendido y asi lo asumimos,
claro. [Participante sin identificar, comunicacién personal]

Otra caracteristica

Las participantes expresaron conocer otra caracteristica del PCCM, mas alla de sus beneficios y
riesgos, como e/ cardcter voluntario de la participacion.

Que te llamen no quiere decir que obligatoriamente lo tengas que hacer, no es obligatorio. Por
notario, fe laman_y ti piensas que es bueno y vas, pero mucha gente no va. [Josefa, co-

municacién personal]

Sobre el cancer de mama

Se incluyen las particularidades que las participantes conocen sobre el cancer de mama, que pueden
surgir con independencia de la presentacion del material estimulo. Algunas se refieren a los riesgos ambien-
tales, hereditarios, los criterios para solicitar test genético (ver cita de Francisca), los patrones de
crecimiento del cancer (ver cita de Lola), o sintomas de alarma como el pezén invertido (ver cita
de participante sin identificar):
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—Pero hay otros motivos de alarma que no sea el bulto, ¢no? [Participante sin iden-
tificar, comunicaciéon personal]

—Si. [Observador 1, comunicacién personal]

—Porque yo Zengo entendido que si te miras y no tienes bulto y a lo mejor #enes e/
peon para dentro. |Participante sin identificar, comunicacion personal]

—Yo0 o 5¢ 5i serd cierto eso de que cuanto mds mayor es. ... [Lola, comunicacion personal]
—Mas lento va.... [Participante sin identificar, comunicacion personal]

—Eso si me lo dijeron a mi, por desgracia, por mi hermana... porque tenia 23 afios
y le dije al médico «uy, como es muy joven», sin saber, ighorantes nosotros, «pues
mejor... porque seguro que lo superay. [Lola, comunicacién personal]

No que... abora si hay antecedentes te pueden hacer el estudio genético. [Francisca, comuni-
cacién personal]

Sobre la autoexploracion

La autoexploracion es la accién que implica palparse las mamas para identificar posibles cambios
o bultos, lo que puede ayudar en la deteccion precoz de algunos tipos de cancer de mama, aunque
su fiabilidad no es absoluta, por lo que se trata de un método de deteccién complementario al
PCCM y la exploracion por el especialista. No existe consenso de los expertos sobre su recomen-
dacion de practica habitual y no debe sustituir al PCCM. En esta categoria, se anade lo que indican
saber sobre la prictica de la autoexploracion''.

Lo primero que te ensesian entre comillas algunos de los profesionales con los que trabajo alli
es hacerte tu propio estudio. .. [se refiere a la autoexploracion]. [Isabel, comunicacion
personal]

Asimismo, se agregan citas en las que exponen su experiencia, opiniones y conocimientos
sobre la practica de la autoexploracién, porque se la realicen de forma esporadica o rutinaria, o
porque se hayan palpado alguna anomalfa.

11 Cuando las participantes refieren haberse notado algo anormal en la mama de forma casual y consecuentemente
consultan al médico por ello, no se trata de la practica de la autoexploracién y no se codifica como tal. Ademas, se
excluyen las alusiones a la autoexploracién que se consideren clasificables como caracteristicas que desconocen-idea
errénea, o en las sugerencias de mejora de la formacion relacionada con esta practica.
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Claro, tu exploracion. .., en las mamas tengo una adberencia que yo me la be revisado ochenta
veces. Y las pocas veces que he ido a bacerme una mamografia ha sido por una alarma, por encon-
trarme esa adberencia mds grande, entonces he dicho «bueno, vaya, no vaya a empezar a

jugar con fuegon. [Isabel, comunicacién personal]

Yo cada x meses, digo «me voy a hacer una palpacion, una antopalpacion tranguila, en casa».
Me relajo, me la hago completa. [Isabel, comunicacién personal]

B. Desconocen

Esta categoria comprende los conceptos, las ideas o las caracteristicas del PCCM, el cancer de
mama y la autoexploracion, en las que se evidencia desconocimiento, p. €j., las que las participantes
manifiestan conocer, pero se basan en ideas erréneas. Las ideas erroneas se definen como las ca-
ractetisticas o conceptos que las participantes expresan sobre el cincer de mama y/o sobre el
PCCM que son mitos, falsas creencias o errores de concepto desde el punto de vista cientifico. Se
incluyen tres subcategorfas: caracteristicas que desconocen sobre el PCCM, el cancer de mama y

la autoexploracion.

Sobre el PCCM

Se incluye informacioén sobre los riesgos del PCCM, asi como otros aspectos del PCCM que las
participantes desconocen.

Expuesto el material estimulo, algunas participantes toman conciencia de lo que desconocen
y distinguen que participan en el PCCM sin tener informacion sobre los riesgos.

Yo digo, si, por ejemplo, si hablando en la colonoscopia si tienen un consenti-
miento, te informan de los tiesgos y todo, ¢no? Por gué la mamografia que es una prueba
con estos riesgos que nosotros desconociamos, por qué, por ejemplo, no hay eso, un consentiniento.

[Vanesa, comunicacién personal]

Yo es la primera vez que escucho eso de lo que esta diciendo esta sefiora de que puede ser
que te provoque a lo mejor alguna patologia por hacerte la mamografia [se refiere a los
posibles dafios de participar en el PCCM]. [Participante sin identificar, comunica-

ci6én personal]
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Riesgos

Entre los riesgos del PCCM que desconocen, emerge, Gnicamente, el perjuicio real de la radiacion.

Debe tener una doble, por parte positiva y negativa. La negativa no se conoce si es cierta
0 no, eso, por eemplo, de que las radiaciones son perjudiciales y que te estas exponiendo.
[Josefa, comunicacién personal].

El riesgo que pueda tener hacerme la prueba, yo concretamente no lo sé... gue me
hagan, me metan rayos en el cuerpo yo no sé el riesgo que pueda tener la verdad porgue eso nadie

lo explica. |[Fabiola, comunicacién personal]
Otras caracteristicas

De igual modo, entre las caracteristicas que desconocen relacionadas con otras particularidades del
PCCM esta el protocolo del PCCM o los criterios de invitacion. Se observa en los siguientes dia-
logos entre participantes.

—Creo yo, vamos... fe hacen mamaografia y si ven algo mds profundo, te hacen la ecografia.
[Participante sin identificar 1, comunicacién personal]

—S8i. [participante sin identificar 2, comunicacion personal]

—Es asi? ¢No puede ser al contrario? [Participante sin identificar 3, comunicacién
personal]

—sHasta los 65 asos es? [Carmen, comunicacion personal]

—069. [Juana, comunicacion personal]
No conocen nada sobre el PCCM ni sus riesgos

Generalmente, las participantes reconocen su desconocimiento sobre el PCCM y manifiestan que
acuden a realizarse la mamografia «sin tener ni idea» (Isabel) sobre el PCCM:

De cribado no tengo ni idea, creo que me han llamado una vez en la vida y por circuns-
tancias profesionales no he podido asistir, o sea que ni idea. [Comunicacién perso-

nal]

En esta linea, se observa en el siguiente diadlogo como respuesta a la pregunta explicita de la
moderadora:
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— Creéis que conocéis o conocéis las caracteristicas del PCCM? O sea, conocéis en qué con-
siste, cuales son sus beneficios, cuiles son sus riesgos, las caracteristicas del pro-
grama. [Moderadora, comunicaciéon personal]

—No, yo creo gue no. [Vanesa, comunicacioén personal]

—No, yo creo que no. Vamos yo no. [Participante sin identificar, comunicacién pet-
sonal]

En el siguiente dialogo, resaltaron la escasa o nula informacién que les llega sobre los riesgos
del PCCM.

—Nada mas que siempre tenemos zucha informacion de prevencion. [Fabiola, comuni-
cacion personal]

—DPero los riesgos. [Rosana, comunicacion personal]

—Pero si me preguntan que si... Yo me pregunto si hacerme esa prueba me va a perjudicar
algo, yo la verdad que no lo sé. Yo, personalmente, no lo sé. [Fabiola, comunicacién
personal]

—Ni yo. [Participante sin identificar, comunicacion personal]
Ideas erroneas

Entre las ideas erréneas como forma de desconocimiento sobtre el PCCM, se encuentran:
(a) La falsa creencia de que el PCCM es un método de prevenciéon primaria.

Del cribado también lo llevo desde los cincuenta arios que me lo estoy haciendo y también mandan
la cartita por correo, te dan tu fecha y ademas que te dan mucha, mucha tranquilidad

pot eso, para prevenir lo que pueda suceder. |Carmen, comunicacién personal]

En todo eso ya lo hemos hablado, ¢no? El beneficio es que 7 previene que pueda tener
la enfermedad. [Fabiola, comunicacién personal]

(b) Por otro lado, se destacan las ideas falsas sobre la radiacién, como la sobreestimacion del
perjuicio de la radiacién para la salud o la falsa creencia de que se precisa proteccion espe-
cial.

Que se la hacen porque el programa esta y porque hay mucho miedo y porque claro
escuchamos casos, pero... y luego eso, la influencia que tiene los rayos X sobre el cuerpo, que
eso 5 es cierfo, podria hacer antes una ecograffa y si se ve algo después. [Sonia, comu-
nicacién personal]
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—Hay una cosa que corre por Internet que no s¢ si es un bulo o es verdad, que se repite de vez
en cuando por Facebook, por WhatsApp... Que dicen que debes pedir nuna especie de
babero de metal... de plomo, no sé qué... Porque eso puede ser. [Josefa, comunica-

cién personal]
—Para que sirva de proteccion. [Rocio, comunicacion personal]

—Pero después también te llega otro y... «no, eso es un buloy. [Josefa, comunica-

ci6én personal]

(c) También existe la falsa idea de que una demora en la comunicacién del resultado de la

prueba implica que el resultado es «buenon.

Yo tengo la tranquilidad de las semanas que no me han contestado o si no me han
llamado en esas 48 horas, y lo digo a boca llena «s7 no recibo nna carta en 72 horas. ..
digo, bien, jea! es incipienter. .. Es mi tranquilidad, os lo juro de corazén. [Laura, comu-

nicacién personal]

Sobre el cancer de mama

Se incluye la informacién que las participantes desconocen sobre el cancer de mama. Se trata de

conceptos basados en ideas erroneas:

(a) Las participantes desconocen algunas caracteristicas del cancer de mama como, p. €j.,
los patrones de crecimiento. Un ejemplo es la idea errénea de Adriana y Juana de que

los tumores benignos progresan a tumores malignos:

—Gracias a Dios que la meti, porgue yo espero a lo mejor un asio mas. [Adriana, comunica-

cién personal]
—Y podria haber evolucionado a maligno? [Juana, comunicacion personal]

—Si, 5, hombre, efectivamente, si yo espero mas seguro. No puedo decir, a lo mejor, pero a
lo mejor no, ya te digo... pero que, jhombre! Yo espero... a lo mejor yo a mi hija
la llego a operar con dieciocho afios y a lo mejor no tiene esto. Entonces claro, y a
lo mejor la operacién hubiera sido mas sencilla. [Adriana, comunicacién personal]

(b) Otra idea errénea es la que expone Adriana afirmando que el cancer de mama es mas

frecuente y/o agresivo en personas jovenes:

—Y la gente joven? [Laura, comunicacién personal]
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—Perdona, /a época del cincer es de 30 a 45 asios, es la edad... mayor mortandad. El mdis

agresivo. [Adriana, comunicacion personal]

(c) Otras participantes, como Josefa, creen erroneamente que algunas medidas compresi-
vas de las mamas —como los aros de los sujetadores o usar una talla pequefia— o que
la depilacion con cera sobre la axila (LLaura) son factores de riesgo para padecer cancer

de mama:

Una amiga mia que era médica y que muri6 de cancer de mama, y siempre nos decfa,
«los sujetadores, los aros, la talla, que tiene que coger todo el pecho, que tan importante como la
talla, es lo de A, B, C que es el tamaiio de la copa, que no se apriete el pechor.... [Josefa,

comunicacién personal]

No te hagas la cera que es malo pa’ el pecho. [Laura, comunicacién personal]

Sobre la autoexploracion

En esta subcategoria, se contemplan las alusiones a todas las caracteristicas de esta practica que

desconocen o que son ideas erroneas.

Forma correcta de autoexplorarse

Algunas participantes explican que desconocen coémo realizar correctamente la autoexploracion.

Se observa en el didlogo de Rafaela y Manuela:
—Hay una forma de explorarse. [Manuela, comunicacién personal]
—Pero yo no sé, por ejemplo. [Rafaela, comunicacién personal]

—Creo que no es de cualquier manera, que td te tocas. [Manuela, comunicacién

personal]
Ideas erroneas

Las participantes sobrevaloran la practica de la autoexploracion para la deteccion precoz del cancer
de mama, en términos de creer que su poder de deteccion es superior al del propio PCCM. La idea
erronea vinculada con la autoexploracion es su sobreestimacion como practica rutinaria, por ello,
Isabel y Nuria proponen sustituir el PCCM por la autoexploracion o como método complemen-
tario al PCCM, cuando no existe evidencia de que su practica rutinaria disminuya la mortalidad ni

la morbilidad por cancer de mama.
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—FEn mi familia por la parte materna, casi fodas las mujeres han tenido cancer de ditero o de
pecho, entonces yo estoy un poco acojonada y, ademas, en distintas edades, la edad mas o
menos de los 55 en adelante es cuando le han ido saliendo, y entonces yo o es que
me esté obsesionando, ;10?2 Pero, me quiero mucho y lo de tocar es muy importante, ;n0? [Carmen,
comunicacién personal]

—LEntonces por eso digo que estaria mejor, para mi forma de ver, que en lugar de hacernos
mamografias cada dos anos que es un dineral, pues que no, que impartieran un buen curso de
antopalpacion, desde ninio, desde el colegio. [Isabel, comunicacion personal]

—Si, si, si. [Laura, comunicacién personal]

—Ewnsenarnos a autoexplorarnos. [Nutia, comunicacién personal]

—Eso es lo mejor. [Laura, comunicacion personal]

—Pero con el fin de evitar la prueba? [Moderadora, comunicacion personal]
—384% 54, con el tema de que. [Nuria, comunicacién personal]

—O con el fin de que cuando vayas a la prueba sepas muy claro, que tienes algo
diferente o que te pasa algo que no estabas ah{ y lo puedas comentar, en ese cribado.
[Isabel, comunicacién personal]

—Que la prueba sea un complemento mds. [Manuela, comunicacién personal].
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Tema 2. Informacion sobre el Programa de Cribado de Cancer de Mama

Se detallan las caracteristicas de la informacién que las participantes reciben sobre el PCCM, su
predisposicion a esta informacion, las diferentes fuentes de informacién y si posibilita tomar una
decision informada (Tabla 6.11).

Tabla 6.11. Informacion sobre el Programa de Cribado de Céncer de Mama

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS PROPIEDADES
. . . Cantidad y calidad
Caracteristicas de la informacion —
Accesibilidad
Predisposicion de las participantes
Medios digitales
Soporte - —
. . Medios no digitales
Fuentes de informacion - —
Profesionales sanitarios
Agentes

Agentes no sanitarios

. Toma de decisiéon informada
Decisién informada

Ausencia de toma de decision informada

A. Caracteristicas de la informacion

Se incluyen las citas sobre las caracteristicas de la informacién que reciben las participantes en el
PCCM: cantidad, calidad y accesibilidad

Cantidad y calidad
Algunas participantes manifiestan no tener datos sobre el PCCM cuando se les pregunta qué co-
nocen.

De cribado no tengo ni idea, creo que me han llamado una vez en la vida y por circuns-
tancias profesionales no he podido asistir, o sea que ni idea. [Isabel, comunicacién
personal]

Yo de momento 7zada. [Laura, comunicacion personal]

Yo nada. |Carmen, comunicacién personal]
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En cambio, Fabiola expresa tener mucha informacion acerca de todos los aspectos relaciona-
dos con el cancer de mama y su prevencion:

Por la informacién que estamos teniendo que #os bombardea la informacion. Tenemos
mucha informacién, hoy en dfa, respecto a esa enfermedad de la mujer. [Comuni-
cacién personal]

Emerge la idea de que, en determinadas areas como el medio hospitalario y en los centros de
salud, existe una mayor exposicion a la informacién en comparaciéon con la informaciéon «de la
calle» (Rosana):

—Estoy de acuerdo, pero también porque nosotras trabajamos en el Hospital Puerta del
Mar. [Rosana, comunicacién personal]

—Eso iba a decir yo. [Patricia, comunicacién personal]

—Y entonces tenemos mucha informacion. Constantemente entre, por ejemplo, en gine-
cologia, mucho cancer por parte de «gine», mama que esta en la quinta también
mnchos carteles puestos en las paredes para prevenir, hacerse mamografias. Pero si que es verdad
qgue la informacion que nosotros tenemos, los de la calle no tienen esa misma informacion. Ella
también trabaja en un centro de salud que también el centro de salud hay mucho
asesoramiento, o sea, que guizds al trabajar nosotras en una sanidad pitblica estamos mds
informadas que los mismos que estan. [Rosana, comunicacion personal]

Accesibilidad

Las participantes expresaron un mayor o menor acceso a la informacién veraz en funcién de la
profesion o el area donde vivan, p. ej., las participantes ajenas al ambito sanitario, o las que viven
en areas rurales, tienen un peor acceso a la informacién sobre el PCCM. En otros casos, a pesar
de que les llegue informacion, se encuentran en situaciéon de desventaja para seleccionar cual —
generalmente procedente de campafias de concienciacion y publicidad— es veraz. Un ejemplo de
falta de accesibilidad a la informacioén de quienes viven en areas rurales podria ser por no estar
empadronadas, no conocer la existencia del PCCM, ni esperar la invitacién al cumplir los 50 afios,
asi como quienes no entienden en qué consiste el PCCM por falta de conciencia y/o menor nivel
formativo.

—Las personas ajenas a la sanidad no sabemos si es cierto, 0 es un bulo, 0 hay parte de razon.
[Josefa, comunicacién personal]

—Pero claro es lo que dicen. [Rafaela, comunicacion personal]
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—Nosotras es que somos ajenas a la sanidad. Desconocemos todas las contraindicaciones, yo a
mi me duele la pierna y voy al médico y me dice que me vaya a hacer una radiografia,
y nadie me dice la parte positiva y negativa, si tiene radiacion, si me van a detectar todo, porque
resulta que la radiografia solo ve los huesos, no ve los musculos, y yo lo que tenia
era un tema muscular. Entonces si nos informan, es verdad que es bueno que nos

informen, pero de todo, no solo de... [Carmen, comunicacién personal].

Yo he trabajado mucho tiempo en Puerto Real, svale? Y en Puerto Real hay mucha gente
gue. .. Mayores, que estdn en el canmpo, que estdan por abi. .. que ya te digo gue no se han visto su
cuerpo y dicen «jab! me voy a tocar, no sé qué, no sé cuanto.. .». O sea, ya te digo que empiean a
decir todas estas cosas y no entienden lo que es esto. |Adriana, comunicacién personal].

B.  Predisposicion de las participantes

Se incluyen las narrativas en las que las participantes muestran cémo, en funcién de sus experien-
cias personales, nivel sociocultural y educativo, pueden tener una actitud mas activa en la basqueda
de informacion.

Yo la busqué [se refiere a la informacion|. [Participante sin identificar, comunicacion

personal]

Yo no recibi informacion, recibi la carta, con una cita... Yo no recibi informacion. Yo la
busqué. |Pepl, comunicacion personal]
Algunas participantes opinan que una mayor o menor predisposicion hacia la informacion

condiciona el estar mejor o peor informadas.

—Y0 creo que la persona que no estd informada es porque no estd informada de nada, entre
comillas. [Fabiola, comunicacién personal]

—Si, si, si no se interesa... po’. [Vanesa, comunicacién personal]

—A ver si me entiendes, que no... vamos, que no escucha. [Fabiola, comunicacion

personal]

Un razonamiento para justificar que algunas personas tengan una menor predisposicion a
estar informadas es el sefialado por Isabel y Josefa cuando explicaron que el miedo paraliza, lo que
suscita una actitud de evitacion a informarse sobre el PCCM. Algunas participantes destacan que
el PCCM adquiere un mayor valor como garantia de acercar la salud a toda la poblacién «indepen-
dientemente de la capacidad econémica, educativa y social» (Josefa), sobre todo, a «esa gente que
no va nunca, que no se quiere informar» (Isabel):
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Dentro del PCCM cada dos afios, a esa gente que no va nunca, que no se quiere informar,
que se mantiene con el miedo oculto, a esa persona, si, deberian de hacerse un cribado cada dos

arnos. [Isabel, comunicacién personal]

—Esto [se refiere al PCCM)] es /a salud para acercarla a todos, gue todo sea. [Josefa, comu-
nicacién personal]

—J7% [Rocio, comunicacién personal]

—Independientemente de nuestra capacidad econdmica y educativa y social. |Josefa, comunica-
cién personal]

C. Fuentes de informacién

Se reconocen dos tipos de fuentes: soporte y agentes.

Soporte

Se hace mencién a los medios de difusion o herramientas que intervienen en la difusiéon de la
informacién sobre el PCCM, por lo que se diferencia entre las siguientes.

Medios digitales

Internet, redes sociales, WhatsApp, television y/o radio. Las participantes reconocen buscar in-
formacion en Internet, aunque son conscientes de que, a veces, esta no es del todo fiable y puede
contener ideas erréneas o bulos a pesar de que resulte creible, como puede observarse en la cate-
gorfa «Caracteristicas que desconocen-ideas erréneas». Ademas, los profesionales sanitarios utili-
zan estos medios digitales para dar voz y transmitir la informacién (ver cita de Fabiola en el apar-
tado «Agentesy).

Es verdad que te metes en Google y la misma cosa te viene de al derecho gue de al revés. [Nieves,

comunicacién personal]

Hay una cosa que corre por Internet que no sé si es un bulo o es verdad, que se repite de vez en
cuando por Facebook, por WhatsApp... Que dicen que debes pedir una especie de ba-
bero de metal... de plomo, no sé qué... Porgue eso puede ser. [Josefa, comunicacién
personal]

Otras participantes como Fabiola resaltan la television como medio de informacién y con-
cienciacion:
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También hay Dia Internacional del cancer de mama. También sale en la television. Salen
las mujeres reivindicandose, sale el color rosa. .. es decir, de unos afios para aca. [Comuni-
cacion personal]

Medios no digitales

Se refiere a panfletos, carteles, folletos informativos y/o la carta de invitaciéon al PCCM. Rosana
plante6 cémo los carteles en los hospitales son un medio de difusién, debido a que los medios no
digitales como los carteles estan mas presentes en el medio hospitalario (Rosana y Patricia):

Constantemente entre, por ejemplo, en ginecologia [se refiere al Servicio de Gine-
cologia en el hospital|, mucho cancer por parte de «gine», mama que esta en la quinta
también muchos carteles puestos en las paredes para prevenir, bacerse manmografias. [Rosana,
comunicacién personal]

Agentes

Son las personas encargadas de difundir la informacién relacionada con el PCCM. Se distinguen:
(a) el profesional sanitario y (b) los agentes no sanitarios.

Profesionales sanitarios

Incluye médicos y sanitarios en general. Las participantes reconocen la labor de difusién del cono-
cimiento e informacién del profesional sanitario.

A mi me enseind un ginecdlogo en Puerto Real, por eso lo veo yo bien que te tienes que
tocar asi, asi y asi. [Isabel, comunicacién personal]

El médico de familia bace muy buena labor informativa. |Sara, comunicacién personal]

Contrario a lo expuesto por Sara, surge una critica hacia el profesional como fuente de infor-

macion:

Pero es que no te informa. 17 vas al médico pa’ lo que ti tienes y la doctora te pregunta
y te manda el tratamiento... Y no te dice na’, ste has hecho una mamografia? No, a mi mi
doctora _jamas, como no le pedi yo, digo «doctora que me... que no me han mandao’ la
carta, y yo ya tengo cincuenta y tantos afios y me quiero hacer una mamografia»,
«ah! no te preocupes yo te voy a... te la voy a solicitar». [Patricia, comunicacién
personal]

Por ultimo, Fabiola destaca la radio como medio para datle voz a los profesionales de la salud:
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En los programas de radio, yo escucho muchos programas de radio y también entrevistan
a doctores como hematologos o que se dediguen a ese tema, y la verdad que me entusiasmay... A
mf la radio me gusta mucho mas cémo me informa que la television. [Comunicacién

personal]
Agentes no sanitarios

Incluye amistades, vecinos y/o familiares.

Te informabas porgue tn amiga te lo ha dicho hija. Yo ful y «mira esto, y yo te recomiendo
que vayas, mira... joye! pero ¢te dolié? (Anda ya mujer, eso no duelel». [Rocio, co-

municacion personal]

Por su parte, Sara explicé como los agentes no sanitarios no solo informan, sino que incitan
a participar en el PCCM:

Nosotros tenemos un grupo desde el colegio de nifias, que nosotras fbamos a un
colegio de nifias, y es que nosotras mismas hemos estao’ to” el tiempo «:te han lla-
mado? ste han llamador». En la que... la que... Bueno y hemos ido haciéndonoslo
porque entre una y otra ya «chiquilla, ve no pasa na’, te quedas mas tranquila. [Co-
municacion personal]

D. Decisién informada

Se incluyen las citas que, directa o indirectamente, evidencian el concepto de tomar o no una
decision informada. La decision informada es la decision compartida entre el profesional sanitario
y la usuaria del PCCM para realizar una mamografia en el contexto del PCCM. Asi, el profesional
ayuda a la usuaria a tomar una decisiéon informada y basada en una valoracién individual sobre las
caracteristicas del PCCM, los riesgos, los beneficios de someterse a una evaluaciéon y la
consideracion de recursos (Mandelblatt ez a/., 2009; Pace y Keating, 2014).

Toma de decision informada

Se afiaden las citas en las que las participantes perciben aceptar participar con informacioén sufi-
ciente sobre los riesgos y los beneficios del PCCM.

Bueno, aqui hay también gue #i elijas, que puedas elegir [se refiere a poder elegir si
participat o no participat| y gue sepas gue verdaderamente. |Sara, comunicacién perso-
nal], «De qué estas hablando [se refiere a tener la informacién para poder decidit].
[Estefania, comunicacién personal]
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Entonces nosotras ahora fenemos las circunstancias de decir «bueno, sentro en la rueda o no
entro?y. Ya valorando [...] Ya eso tU... pero bueno tenemos eso, informacion. |participante

sin identificar, comunicacién personal].

Ausencia de toma de decision informada

Las participantes perciben participar sin informacion suficiente sobre los riesgos y los beneficios
del PCCM.

T4 vas a hacerte la manografia sin tener ni pajolera idea, por no decir otra palabra; pero tu
te la haces porque, vamos como borregos, y [incomprensible|... «Oye, e la tengo
qgue hacer, jea! pues jpum!, joyel, sme tengo que sacar la sangre? jpuml». Pero ¢por qué

me lo hago? [Rocio, comunicacién personal]

Por ejemplo, como el cribado de cancer de colon, esta mafiana he sacado yo del
buzén una carta para que... si estoy interesada en el cribado de cancer de colon...
pues la de mama fue practicamente igual, te mandan una carta primero para entrar en el programa
Y después para citarte, que te citan, pero, sin mayor informacion, ni antes ni. |Pepi, comunica-

cién personal]

Ademas, algunas participantes conciben la invitacién a participar en el PCCM como una obli-
gacion, aunque no tengan informaciéon. De este modo, justifican la asistencia sin informacién por
el caracter gratuito del PCCM y el miedo que incita la invitacion.

Yo me mandaron la carta a mi casa y yo vi como una obligacion que yo fenia que ir a hacerme
eso [...| que #enia que ir por fuerza. |Estefania, comunicacién personal]

Y te sigo volviendo a decir que no sé las contraindicaciones, que me lo hago alegremente porgue me
lo tengo que hacer y me dan la facilidad de hacérmelo gratuitamente, svale? Que eso también,

yo lo valoro. [Fabiola, comunicacién personal]

Si, pero ya te meten el miiedo en el cuerpo, digamos, tu a lo mejor no lo has pensado, pero

ya como recibes la carfa. [Diana, comunicacién personal]



6. RESULTADOS - 165

6.2.2. Pregunta de investigacion 2. ;Qué actitud tienen hacia el Programa de Cribado
de Cancer de Mama las invitadas a participar?

Emergen distintas actitudes sobre el PCCM.

Tema. Actitudes sobre el Programa de Cribado de Cancer de Mama

Engloba las evaluaciones de las participantes sobre el PCCM, con actitudes positivas, negativas y
ambivalentes (Baron y Byrne, 2005).

A.  Actitud positiva

Incluye las citas que denotan opiniones, sentimientos y emociones positivas hacia el PCCM vy sus

caracteristicas.

Me llaman cada dos aros, y... ya estd, creo que estd muy bien, y no he tenido, ya no he
tenido... ya no he tenido mas problemas. [Manuela, comunicacion personal].

Entonces, la verdad, td misma como persona, por lo menos hablo por mi, perso-
nalmente, a 74 no me ha dicho nadie «;te vas a hacer la mamografia |se refiere a la mamo-
grafia del PCCM]? 17 te tienes que hacer...». A mi, por lo menos, es que no sé si es que no
han pensado en ello 0 no, pero lo he hecho voluntariamente y por cuidarme yo misma. [Fabiola,

comunicacién personal]
B.  Actitud negativa

Incluye las citas que reflejan opiniones, sentimientos y emociones negativas hacia el PCCM y sus
caracteristicas, relacionandolas con los riesgos como la falsa tranquilidad. Esta actitud es
independiente de su participacion en el PCCM.

Entonces el rollo de gue cada dos arios, llegne un seiior y me mande nna carta y me haga una
mamografia y se lava las manos durante otros dos afios, a 7 eso no me deja tampoco una
tranquilidad. [Isabel, comunicaciéon personal]

A pesar de manifestar una actitud negativa, esta no les impide participar.

Yo me hago la mamografia, me laman, voy, pero ann asi yo me exploro las axilas, yo me ex-
Pploro... me toco, oye jpamos a ver! gque yo mucho |incomprensible]| soy, yo no me fio de la
mamografia para nada, y si algin dia me noto lo mds minimo, que me pasen a una ecografia del

tirdn, hablo con quien sea, para que me hagan un eco. [Laura, comunicacion personal]
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Por su parte, Diana sefialé una actitud negativa que la lleva, en algunas ocasiones, a rechazar
la invitacién por carta:

No me gustaria hacérmela, y voy retrasandolo cuando me llaman, me llega la carta, voy retrasdn-
dola, incluso la be tirado y fal. [Comunicacién personal]

Asimismo, justifican esta actitud y la no participacion con otros riesgos, como los falsos po-
sitivos o la radiacién. A veces, esta razén se sustenta en una idea erronea sobre el PCCM, como la
sobreestimacion del perjuicio de la radiacion.

No participo en el programa, no me hago mamografias porque. .. siempre he escuchado que tiene
mds riesgo los rayos estos. .. que. .. beneficios. [Nieves, comunicacion personal]

C. Actitud ambivalente

Incluye las citas que reflejan opiniones, sentimientos y emociones contrarios hacia el PCCM y sus
caracteristicas, independientemente de que participen o no. Josefa explica cémo, por un lado, ha
sufrido un falso positivo por el que se tiene que revisar cada seis meses. A su vez, siente que
participar en el PCCM le ha salvado la vida a su amiga y recibe, de su entorno, opiniones contrarias
sobre el PCCM. Por esto, tiene sentimientos contrapuestos que le gustaria resolver.

Me he hecho también a consecuencia de las llamadas periddicas, me he hecho dis-
tintas pruebas. En una de ellas, en la siltima me encontraron un nddulo gue resultd ser positivo,
pero me tengo que vigilar y hacerme cada seis meses una revision nueva, no solo la mamo-
graffa, sino también ecografia. Y ademas me gustarfa comentar que #na compasiera
mia del trabajo que levamos 16 0 17 anios juntas, en una revision. .. rutinaria le encontraron un
cancer muy agresivo y en un estado muy inicial, se operd, se lo quitaron, y tuvo todo el
tratamiento de quimioterapia, radioterapia... terrible, del cual todavia tiene conse-
cuencias porque los huesos, todo se ha resentido, pero ha salvado la vida gracias a eso.
Entonces, aunque después me gustaria comentar, porque tengo #na persona muy cer-
cana que es de la teoria contraria, entonces me gustaria contrastar eso. [Josefa; comunicacion
personal]
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6.2.3. Pregunta de investigacion 3. ;Qué reacciones tienen las invitadas a participar
en el Programa de Cribado de Cancer de Mama como consecuencia de recibir
informacion sobre el mismo?

Tema. Reacciones a la informacion recibida a través del material estimulo

Se incluyen dos categorias: el cambio actitudinal y otras reacciones (Tabla 6.12).

Tabla 6.12. Reacciones a la informacion recibida a través del material estimulo

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS INDICADORES

De opinién

Cambio

. . De los sentimientos y/o emociones
actitudinal /

De intencién conductual

Cambio de percepcion

Valoracion positiva sobre la
informacion recibida

Toma de decisién informada

Dificultad de comprension

Toma de conciencia

Aceptacion de los riesgos
Otras P g

reacciones Infravaloracion de los riesgos Resaltar la alegria o tranquilidad tras conocer que

es un «falso diagnostico»

Ante la ausencia de reaccion de las autoridades

Sentimiento de incredulidad -
Ante las «pocas» vidas salvadas

Dudas sobre la intencionalidad del
estudio

Conciencia sobre el coste del
PCCM

A.  Cambio actitudinal

El cambio actitudinal tiene lugar al recibir informacién sobre los riesgos del PCCM y que desco-
nocian a priori. Se distingue: cambio de opinién, cambio en los sentimientos y/o emociones y
cambio de intencién conductual.
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De opinion
Emerge cuando tiene lugar un cambio de posicionamiento tras el material estimulo respecto a
verbalizaciones previas, es decir, se modifica la opinién sobre el PCCM.

—Bueno, te tengo que preguntar por qué, spor qué no participarias ahora que sa-

bes...? [Moderadora, comunicacién personal]

—Hombre, porgue abora veo gue hay mids riesgos que beneficios. |[Almudena, comunicacion

personal]

De sentimientos y/o emociones
Emerge cuando tiene lugar un cambio en los sentimientos y/o emociones hacia el PCCM tras el
material estimulo (p. ej., Carmen expresa decepcion y Nieves se siente desganada):

Pero vamos, yo después de esto me he quedado muy... muy decepcionada con lo

de los datos. [Carmen, comunicacién personal]

—Sabemos que una vez que se hace a 1000 mujeres 5 de esas 1000 estan sobrediag-
nosticadas y un 10 % son falsos positivos. [Moderadora, comunicacién personal]

—Pues si, yo lo he dicho que es muy alta [se refiere a la tasa de falsos positivos] y ya

me quitas las ganas del todo. [Nieves, comunicacién personal]

De intencion conductual

Emerge cuando se produce un cambio en la intenciéon de participar en el PCCM tras el material

estimulo (Almudena):

Hombre, es que ya te da pa’ pensar y decir «po’, no me la hago, ¢para qué?». [Co-

municacion personal]

Tanto el cambio de opinién como el de sentimientos y/o emociones se valoran con indepen-
dencia de que se produzca, o no, un cambio en la intencién conductual sobre la participacion

(Carmen):

Yo voy a seguir haciéndolo [se refiere a participar en el PCCM], pero... me he quedado.
[Comunicacién personal]
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B.  Otras reacciones

Se incluyen las reacciones (p. ¢j., emociones, sentimientos u opiniones) ante la exposicion del ma-
terial estimulo siempre que este se observe o se mencione.

Cambio de percepcion

Algunas participantes refieren un cambio en la percepcion acerca de la cantidad y la calidad de la
informacién sobre el PCCM y el cancer de mama respecto a antes de recibir el material estimulo.

—He recibido unos conocinientos que no tenia ni idea. [Fabiola, comunicacién personal]
—Ni yo. [Rosana, comunicacién personal]

En el transcurso del GF, Fabiola, que habia afirmado tener mucha informacién sobre este
tema, matizé esta afirmacion, al ser consciente de que lo que reciben es mucha informacién publi-
citaria sobre el PCCM como medida preventiva, pero sin explicar los riesgos y los beneficios del
PCCM:

Vale, mira la informacién yo he dicho desde el principio que estamos informadas,
¢vale? Y quien ponga interés por informarse mas también lo puede... también
puede informarse mas del tema... ehhhh... Lo sigo diciendo, pero al ver y comprobar
la nueva informacion que he recibido en este. .. en esta reunion, pues lo que pienso que. .. estamos
mny informadas sobre prevencion, pero lo que. .. las contraindicaciones no. Abi hay falta de infor-
macidn, ahora si puedo decir que hay falta de informacion, porque yo ahora me siento mas
informada que cuando he entrado, quiere decir, que por el exterior a mi nadie me
ha informado esto, entonces ahora me contradigo de lo que dije antes. [Comunica-

cién personal]

Valoracion positiva sobre la informacion recibida
Las participantes valoran positivamente la informacién recibida, lo que genera la opinién de que
todas deberfan recibir la misma informacion.

—Es superinteresante. .. me esta resultando superinteresante. [Fabiola, comunicacién

personal]

—FEIl programa este esta muy bien [se refiere al GF y tras la exposicion de la infor-
macién|. [Rosana, comunicacién personal]



170 - ESTUDIO CUALITATIVO SOBRE EL PROGRAMA DE CRIBADO DE CANCER DE MAMA. ..

Creo que todas las mujeres tenemos derecho de saber, de tener la informacion que estamos
teniendo las que estamos aqui. [Fabiola, comunicacién personal]

Toma de decision informada

Las participantes comprenden el concepto de decisién informada y expresan que, tras recibir la
informacién del material estimulo, tienen la capacidad de tomar una decision informada acerca de
su participacion en el PCCM.

Abhora tenemos las circunstancias de decir «bueno, sentro en la rueda o no entro2». Ya valorando
tus caracteristicas, tu edad, tu x. Ya eso tu... pero bueno zenemos eso, informacion. |pat-
ticipante sin identificar, comunicacién personal]

Entonces para mi creo que es... falta informacion antes de... Pero #i ya vas con esa infor-
macion, vas o no vas, y ya ti decides. [Rocio, comunicacion personal].

—Bueno, aqui hay también gue #i eljjas, que puedas elegit y que sepas que verdadera-
mente. [Sara, comunicacion personal]

—De qué estas hablando. |Estefanfa, comunicacion personal]

Dificultad de comprension

Otra reaccion al material es la inquietud o preocupacion ante la informacion expuesta, debido a las
dificultades de comprensiéon o asimilaciéon de algunos conceptos desconocidos vinculados con el
sobrediagnoéstico y el sobretratamiento. En el caso de Fabiola, se denotaron las dificultades poste-
riores a la exposicion de la informacion para memorizar la palabra «sobrediagnésticon, al confun-
dirla con «prondsticon:

—Siempre se aprende. Pero, por ejemplo, me voy con cosas que no sabia. Y, ademds, me preocupa
[...] el prondstico. [Fabiola, comunicacién personal]

—FEl sobrediagndstico. |Patricia, comunicacion personal]
Toma de conciencia

Emerge cuando las participantes aluden a sus experiencias y las relacionan con lo que ahora saben
que son riesgos, como puede observarse en la categoria «Caracteristicas que conoceny.
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Infravaloracion de los riesgos
Aceptacion y/o infravaloracion de los riesgos y mantenimiento de actitud positiva hacia el PCCM
tras conocer los datos, lo que se manifiesta de distintas formas:

(a) Rosanaanima a no considerar los riesgos del PCCM para decidir sobre la participacion,
es decir, aceptarlos con la intencién conductual de seguir participando:

Si nos ponemos a mirar todas estas complicaciones yo creo que la mitad no se la hacen. No bay
gue mirar, yo firmo y que sea lo que Dios quiera. [Comunicacién personal]

(b) Lola y Sonia resaltan la alegtia o tranquilidad de conocer que el diagnéstico es falso:

—Para la persona que se lo diga... y sea falso después... jl das una alegria! [Lola,
comunicacién personal]

—Se va a guedar tranguila. .. segin cémo lo veas td, como lo mires. [Sonia, comuni-
cacién personal].

Sentimiento de incredulidad

Surge el sentimiento de incredulidad o asombro ante las siguientes situaciones:

(a) Al conocer los riesgos del PCCM y que las autoridades no planteen esta informacién o
debate en Espana.

Que el Ministerio de Sanidad, ¢lo sabe? [se refiere a toda la informacién sobre los
potenciales dafios del PCCM]. [Patricia, comunicacion personal]

(b) Ante los datos del porcentaje de vidas salvadas, que esperaban que fuera mayor.

Pero es que una vida de cada mil [se refiere a una vida salvada por cada mil mujeres que
se hacen la mamografia del PCCM], e parece muy poco. |Josefa, comunicacioén perso-
nal]

Me he quedado asombrada con el... que yo creia que se salvaban mas mujeres con esto.
[Carmen, comunicacién personal]

(c) Ante la explicacion del concepto de sobrediagnoéstico.

Se tiene que dar una serie de circunstancias que el dia que tu te hagas la mamogtrafia
te haya tocado el tipo de tumor en el inicial que te va a aliviar to’ el sufrimiento,
porque si es de la otra parte, pues te ha tocado, hacer el tonto ese dia... Podias
haber vivido mejor. Me voy a poner menos sana de lo que estoy, seso como va a ser? Y eso es

porque algo estd mal. [Sara, comunicacion personal].
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Dudas sobre la intencionalidad del estudio

Interpretacion de que el proposito del estudio podria ser buscar formas de desinversion en sanidad,
a lo que Josefa reaccioné negativamente:

Y me gustaria no llegar a darme cuenta de que esto es un tema econémico, de que
esto es un intento de recortar la salud, la sanidad. Porque es muy caro el tratamiento a
las mujeres. Ojala no sea asi. O sea, un estudio, no el tuyo, seh? Sino esta corriente de
pensamiento cientifico sea nna tendencia para un nuevo recorte de la saludy en la sanidad por-
que esto es lo que iguala a todas las personas, a las que tienen mayor poder adquisi-

tivo y mayor cultura y mente. [Josefa, comunicacién personal]

Efectivamente, yo ahi no recortaba, esto es una de las cosas que no deberian de recortar.
[Adriana, comunicacién personal]

Conciencia sobre el coste del PCCM
Algunas participantes toman conciencia al recibir informacién sobre el PCCM en lo relativo al
impacto econémico que supone.

Y un uso de recursos [se refiere al PCCM actual| gue podrian estar destinados a quien real-

mente lo necesita. [Pepi, comunicacion personal].
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6.2.4. Pregunta de investigacion 4. ;Cuales son las razones que esgrimen las
invitadas a participar en el Programa de Cribado de Cancer de Mama de la
provincia de Cadiz para participar o no en el mismo?

Para responder esta pregunta, se presenta el tema «razones para participar o no en el PCCM», con
dos categorias: si participacion y no participacion.
Tema. Razones para participar o no en el Programa de Cribado de Cancer de Mama

Se explican los motivos para acudir o no a la invitacién al PCCM (Tabla 6.13).

Tabla 6.13. Razones para participar o no en el Programa de Cribado de Céancer de Mama

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS PROPIEDADES

Deteccidén precoz
Beneficios del PCCM

Mas beneficios que riesgos

Autocuidado

Si participacion - :
Presién social

Sensacién de tranquilidad

Miedo al diagnostico de cancer Miedo promovido por casos del entorno

Dolor

Falta de tiempo

Mas riesgos que beneficios

No participaciéon Riesgos del PCCM
) Perjuicio de la radiacién

Miedo al diagnostico de cancer

Otras revisiones médicas previas

A.  Si participacion

Incluye las razones de las participantes para formar parte del PCCM de forma habitual, con las
siguientes subcategorfas: beneficios del PCCM, autocuidado, presiéon social, sensacion de tranqui-
lidad y miedo al diagnéstico de cancer.
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Beneficios del PCCM

Emerge cuando se alude a los aspectos positivos del PCCM en términos de mejorar la salud de las
participantes, como (a) la deteccién precoz y (b) mas beneficios que riesgos.

Deteccion precoz

Las participantes manifiestan participar en el PCCM por la posibilidad de diagnosticar precoz-
mente un probable tumor del que no tienen sintomas. Asi, la detecciéon precoz es la prevencion
secundaria, lo que implica diagnosticar un tumor en estadios iniciales antes de que produzca sin-
tomas, para precisar tratamientos menos agresivos y conseguir tasas mayores de curacion (Myers
et al., 2015).

Pues para prevenir. Si hay algo, cuanto antes mejor, ¢no? Siempre es lo que se ha
dicho. [Vanesa, comunicacién personal]

Mas beneficios que riesgos

Incluye las manifestaciones acerca de que los beneficios de participar en el PCCM son mayores
que los riesgos —se excluye la presion social—. Ademas, se contemplan las citas en las que indican
que participarian a pesar de conocer los riesgos del PCCM, de las malas experiencias personales o
las de las personas allegadas.

Por lo tanto, Margarita y Rosana valoran el beneficio del PCCM por encima de los riesgos,
con una actitud positiva y un sentimiento de obligatoriedad a participar por su beneficio a la salud.
En cambio, Josefa resalt6 el caracter voluntario del PCCM («que te llamen no quiere decir que
obligatoriamente lo tengas que hacer, no es obligatorio»), lo que pone de manifiesto la disparidad
de opiniones entre las participantes:

Pero lo que es mejor es saber, ¢no? Por muchas contraindicaciones que tenga, ¢no?
Creo yo, saber si una cosa puedes prevenitla a tiempo, ¢no? Que no decir ti «bueno,
como ha tenido tantas contraindicaciones yo no me la hago». [Margarita, comuni-
cacion personal]

Eso, si vas a radioterapia... los quimicos... pues fijate lo que te echan en el cuerpo.
[Rosana, comunicacién personal|, «Y no tienes mas remedio que ponértela. [Marga-

rita, comunicacién personal]
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Autocuidado

El concepto se relaciona con las acciones para controlar factores internos o externos que pueden
comprometer su vida y desarrollo posterior, por ello, es un propésito aprendido y continuado
(Taylor y Renpenning, 2011). Cuidarse —quererse— y vigilar la salud emerge como una forma de
autocuidado y como razén para participar en el PCCM.

No es que me esté obsesionando, ;n0? Pero, me quiero mucho y lo de tocar es muy importante,
¢no? Lo de la mamogtrafia, spor qué es un afio? Porque no, bueno que tampoco si
te va a salir en un aflo, lo mismo que te puede salir en dos afios, también te puede
salir en un afo. [Carmen, comunicacién personal]

Igualmente, pueden valorar el grado —poco— de cuidado que ejercen otras personas sobre
su salud, lo que lleva a tener una actitud mas activa hacia el PCCM.

Lo que no puede ir es casa por casa, preguntando [se refiere a la invitaciéon al
PCCM)|. La gente también tiene que tener un poguito de interés [interés a informarse sobre
el PCCM vy participat]. [Rosana, comunicacién personal]

Creo que nos acostumbramos a eso, a que nos lo manden, a que nos informen y no preocu-
parnos nosotros, ¢no? [Patricia, comunicacién personal]

En esta linea, Isabel valora la «ausencia de participacion en el PCCM» que tiene lugar, gene-
ralmente, en 4areas rurales, donde, siguiendo sus palabras, solo existe preocupacién por la salud
cuando «le da un dolor muy fuerte» (Isabel). Esto puede observarse en las categorias «Caracterfs-
ticas de la informacién-accesibilidad» y «Predisposicion», ademas de en la cita de Isabel:

Hay mucha gente en el campo, y es verdad, la gente normalmente esta metida dentro de un circulo
'y de alli no se salen a no ser que, como ya digo, ya le dé o un dolor muy fuerte o se guede. .. Si no,
no van al médico, ¢eh? [Comunicacién personal]

Presion social

Engloba las razones para participar en el PCCM relacionadas con la presion o influencia que reci-
ben de su red social —amistades, familiares, o presién del entorno en general—, con independen-
cia de que participen.

En mi caso si influye, vamos el grupo este que te digo yo, que tenemos de amigas
que somos del mismo curso escolar desde EGB, pues claro, las repetidoras fueron

primero. [...| Entonces esas fueron las gue nos pusieron en antecedentes... Y claro, no hemos
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faltado ni una, ;eh? Aquello era. .. «que hay gue hacérselo, que hay que hacérselo, que hay
que hacérseloy [...] y #e obligan un poco porque dices td. [Sara, comunicacion personal]

Si, yo participo personalmente, bueno, socialmente, ivale? Porque me lo mandan y tengo que

hacerlo, no porque me lo crea. [Laura, comunicaciéon personal]

Porque si te estas viendo na’ mas que esta tan extendido el cancer de mama y demas,
ta eres, lo que dice ella, td misma te preocupas. Yo, de hecho, vamos, con los 51
afios me be hecho 1 nada mds porgue mis hijos estaban siempre «mama, mamd, mama». [N a-

nesa, comunicacién personal]

Sensacion de tranquilidad

Implica la participacion en el PCCM con el fin de que ellas, o su red de apoyo, sientan tranquilidad
al saber que estan sanas. Cuando aluden al sentimiento de curiosidad, se entiende como la incerti-

dumbre o intranquilidad hasta que tienen un «resultado normal».

Un poco estamos acojona’os, lo que dice Carmen y ta dices «woy porgue quiero guedarme
tranquila, me van a hacer, no tengo nada, me quedo tranquila». |Juana, comunicacion per-

sonal]

La sensacion de tranquilidad es sinénimo de paz interior, serenidad o calma, por lo tanto, en
esta categoria, la tranquilidad es la sensaciéon de paz de saber que estan sanas. Buscan un senti-
miento de seguridad, a veces falsa seguridad, de que estan sanas cuando reciben un resultado nor-

mal, es decir, cuando no se objetive lesién sospechosa de malignidad.

Para tener yo mas salud, yo. Sentirme mis segura de que estoy sana, sentirme mas segura de
que estoy sana que... que #o permitirme tener dudas, «;tendré?, sno tendréd. [Fabiola,

comunicacién personal.

Miedo al diagnostico de cancer

Las participantes exponen que la motivacion para participar en el PCCM es el miedo a tener un

tumor asintomatico.

iAy! prefiero no saber nada; jay! qué miedo me dax». No... yo soy muy miedosa, y por eso
que me da miedo, me lo bago, porque prefiero tener una cosa, haberla cogido por precog que no
verme... O sea, que digas ta «jostras! me pill6, porque es que ahora mismo tengo ya
el cancer avanzadisimo porque como no me he mirado nunca». [Isabel, comunica-

cién personal]



6. RESULTADOS - 177

Creo que vamos justamente pot eso, pot un poco de miedo y de falta de informacidn. |Isabel,
comunicacién personal]

Este miedo que lleva a participar se puede expresar en forma de sentimiento de incertidumbre
o inseguridad (Fabiola) de no saber si se tiene un cancer asintomatico, lo que les mueve a participar
en el PCCM en busqueda de la tranquilidad de saber que estan «sanasy.

Yo participo por... sentirme mds segura de gue estoy sana que. .. que no permitirme tener
dudas, «;tendré?, ¢no tendré?». De haber visto casos como yo en mi caso en el hos-

pital pues se ve muchas cosas. [Fabiola, comunicacién personal]

Se incluyen las citas en las que expresan que el miedo al cancer que las lleva a participar en el
PCCM es impulsado por casos de cancer en el entorno.

Mi hermana... tuvo cancer de colon y mi madre cancer de pecho y entonces pues
pa’ prevenir... pues la verdad es que fui yo la que... le insistfa al médico de cabecera
en que me mandase a... a hacerme la mamografia porque yo tenfa unos cuarenta y
pocos afios y entonces la verdad como tenfa un poco de miedo... pues se lo pedi.

[Sonia, comunicacién personal]

Y aparte porque yo crefa ya que tenfa la edad y yo tengo antecedentes de cancer en la familia,
entonces... pero yo iha con mucho miedo, seh? Yo iba con mucho miedo, digo «prefiero no

saber, prefiero no saber». [Vanesa, comunicacién personal]

Yo creo que e/ miedo es porgue estamos rodeadas de mujeres con cancer, estamos rodeadas
de muchisimo cancer, sobre todo de mama, y lo que nos da miedo es que nos toque a
nosotras. [Josefa, comunicacién personal]

B.  No participacion

Incluye las razones para no participar en el PCCM, con las siguientes subcategorias: dolor, falta de
tiempo, riesgos del PCCM, miedo al diagnéstico de cancer y otras revisiones médicas previas.

Dolor

Se hace referencia al dolor que ocasiona la mamografia como justificacién para no participar en el
PCCM vy el miedo anticipatorio al saber, por experiencia propia o ajena, que hacerse la mamografia
duele.

Porque me duele, la verdad es que me duele y mucho. Hay amigas mias que no, que no le
duelen... Me duele una barbaridad. Y, segundo porque dices ta «Pues a lo mejor no me la
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hago y no me detectan, si tuviese algo, pues no me lo detectan». [Diana, comunicacion perso-

nal].

Falta de tiempo

La razo6n para no participar en el PCCM es la falta de tiempo para cuidarse y pensar en su salud —
autocuidado—, por estar dedicada a otras funciones, o responsabilidades que consideran priorita-

rias, generalmente, el cuidado de otras personas.

Estan ocupadas, porque tienen familiares enfermos, porque tienen... Porque la vida que
llevamos hoy en dia es muy estresante. Entonces lo que menos, ta sz #e sientes bien, ti
lo gue menos piensa’ es en prevenir |...| Pero gue hay mucha gente que se dejan por eso, por falta

de tiempo. [Vanesa, comunicacion personal]

Se incluyen las citas en las que aluden a que no participan porque olvidan solicitar permiso en
el trabajo u otros problemas de organizacion; asi lo expreso Isabel, quien propuso suplir la falta de
organizacion o tiempo con la autoexploracion, lo que puede observarse también en la categoria

«Caracteristicas que desconocen-sobre la autoexploracién»:

Y si he ido, también el rollo ese de que me manden una carta que circunstancialmente no
he ido porque en el trabajo no me daban las horas en ese momento y se me olvidd pedirlas con
antelacion... Yo creo que lo ideal para mi forma de verlo es mirarte constantemente t, o sea,

revisarte tii. [Comunicacién personal]

Riesgos del PCCM

Como razones para no participar, se sefialé que el PCCM tiene mas riesgos que beneficios y el

perjuicio de la radiacion.
Mas riesgos que beneficios

Las participantes exponen como motivo para no participar en el PCCM que los riesgos son mayo-

res que los beneficios.

No participo en el programa, no me hago mamografias porque. .. siempre he escuchado que tiene

s riesgo los rayos estos. .. que. .. beneficios. [Nieves, comunicacioén personal]
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Perjuicio de la radiacion
La razon para no participar en el PCCM es el perjuicio de la radiacion, con base en una idea errénea
de sobreestimacion de su perjuicio.

No guiere [se refiere a participar en el PCCM] porque le teme a la radiacion que emite.
[Lola, comunicacién personal]

Miedo al diagnostico de cancer

Directa o indirectamente, se expresé miedo al diagnodstico de cancer como posible razén para no
participar en el PCCM, aunque finalmente participen movidas por otras razones, es decir, sentir
miedo no siempre les impide participar.

Pero yo iba con mucho miedo, ¢eh? Yo iba con mucho miedo, digo «prefiero no saber, prefiero

no saber». Pero iba con mucho miedo. [Vanesa, comunicaciéon personal]

—Por qué no te gusta ir a hacértela? [Moderadora, comunicacion personal]

—FE/ miedo. [Adriana, comunicacion personal]

Otras revisiones medicas previas

Algunas mujeres justifican no participar en el PCCM porque se realizan la mamografia en el con-
texto de otras revisiones médicas. Los motivos son dos: realizarse revisiones habituales por el
sistema publico de salud o por privado, independientes al PCCM.

E/ cribado yo digo que yo no voy a ir, pero porque yo me reviso de otra manera_y yo voy al médico
constantemente y me hago mis pruebas pertinentes y justamente por eso, por miedo. [Isabel,
comunicacién personal]

Asimismo, el otro motivo es considerar mas cémodo, completo o fiable el seguimiento al
margen del PCCM.

A ver, es positivo, yo a la misma vez, ehhh... me hago una ecografia todos los afios.
[Adriana, comunicacién personal]

Si, es mas completo, pero yo voy por mi, privadoe, no porque la Seguridad Social me lo esté
diciendo, mee. .. es mas fiable, vamos. [Adriana, comunicacion personal]
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6.2.5. Pregunta de investigacion 5. ;Qué impacto fisico y psicosocial perciben las
invitadas a participar en el Programa de Cribado de Cancer de Mama de la
provincia de Cadiz derivado de su participacion?

Esta pregunta se respondié con el tema «Impacto por participar en el PCCMby.

Tema. Impacto por participar en el Programa de Cribado de Cancer de Mama

Este tema tiene en cuenta las consecuencias, a nivel fisico y psicolégico, de participar en el PCCM
(Tabla 6.14).

Tabla 6.14. Impacto por participar en el Programa de Cribado de Cancer de Mama

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS PROPIEDADES
Emociones positivas Ante resultado de mamograffa normal
. . En el transcurso de tiempo hasta recibir el resultado
Psicologico ) ) » B
Emociones negativas Por la recepcién de nueva carta de cita
Por error del PCCM
Fisico Molestia o dolor

A.  Impacto psicoldgico

Se conforma por cualquier emocién, positiva o negativa, expresada por participar en el PCCM

Emociones positivas

Incluye las emociones positivas como la tranquilidad, felicidad o alivio que manifiestan, explicita
o implicitamente, por participar en el PCCM vy recibir la carta de comunicaciéon de un resultado

normal.

Voy porque quiero quedarme tranquila, me van a hacer, no tengo nada, me quedo
tranquila. [Juana, comunicacién personal]

Te liberas porgue dices «bueno me la he hechoy, y parece que lo que decian antes el doctor,
que ya durante dos afios. «/Eal, ya estoy tranguila», cuando eso puede apatrecer en
cualquier momento. Pero en ese momento ti te quedas con mucha tranquilidad. [Vanesa,
comunicacién personal]
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Después si me he alegrado porque ha sido una tranguilidad para i, ;n0? Es una prevencion
que se debe de tener y que es buena. [Margarita, comunicacion personal]

Emociones negativas

Emergen emociones negativas, que conllevan sufrimiento, como el miedo, la ansiedad, la angustia.
Se describen a partir de las distintas causas que las provocan.

En el transcurso de tiempo hasta recibir el resultado

Se resaltan las consecuencias emocionales negativas que suceden hasta recibir un resultado normal
de la mamografia u otras pruebas derivadas del PCCM, lo que genera angustia, preocupacion, in-
certidumbre o miedo por un eventual diagnéstico de cancer.

T vas con algo de miedo, «¢Ay!, a ver, sencontrardan algo? O, stendré algo?». Yo pienso que
si, por lo menos, mi opinién. Siempre. Cada vez que td vas a hacértela po’ te puede’

decir: «xAy!, voy, a ver si me sacan algo». [Lola, comunicacién personal]
Otras participantes no sienten miedo, sino inquietud.

La palabra miedo yo... Para mi no utilizaria, yo utilizaria una pequeia inquietud hasta. . .
ya que... ya que te la realizas, sno? De saber que estd todo bien. O sea. [Fabiola, comu-
nicacién personal]

Por la recepcion de una nueva carta de cita

Se engloban las emociones negativas expresadas, como preocupacion, enojo y susto, al recibir una

nueva cita.

Bueno, no me van a llamar después de nueve meses si estoy bien. Y se han asustado nuchisimo,
vamos ba ocurrido con dos conocidas que después de nueve meses la han lamado. Dice: «zDes-
pués de nueve meses me llamas para hacerme una ‘eco’ de mamar» jFijate! O ba

habido una negligencia, o se han olvidado. s Eso es normal? [Rosana, comunicacion personal]
Por error del PCCM

Las participantes manifiestan las consecuencias emocionales expresadas como sentimientos de
preocupacion y/o ansiedad y/o susto o miedo y/o enojo derivadas de un etror tras participar en
el PCCM (ver definicién de la subcategoria «Mal funcionamiento-erroresy).
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B. Impacto fisico

Son las consecuencias fisicas por hacerse la mamografia, como dolor, molestia o sensaciéon des-
agradable como principal impacto fisico de la mamogratia de cribado, debido a que la mama debe
comprimirse para lograr imagenes adecuadas. Contempla las narrativas que expresan sensacion
desagradable, molestias o dolor derivado de la mamografia, ya sea a partir de la experiencia perso-
nal (Diana y Sara) o del entorno cercano de las participantes (Pepi):

Porque me duele, la verdad es que me duele y mucho, hay amigas mias que no, que no le
duelen... Me duele una barbaridad. |Diana, comunicacién personal]

Para mi fue dolorosisima, y yo... aguanto un montén el dolor. [Sara, comunicacion

personal]

Uhh wi hermana no quiere ir cnando le saltan a mi hermana. .. «y ven conmigo, aishh y ahora
me duele» y ya esta el dia de antes dandole vueltas a que le va a doler. [Pepi, comu-

nicacion personal]

Que va una con mucho miedo, y después te relajas cuando ya sales... Pero agradable no es, 1a
verdad. [Estefania, comunicacion personal]

Como se expone en la cita anterior, las participantes (hermana de Pepi y Estefania) explican
el miedo o ansiedad anticipatoria a sentir el dolor cuando se enfrentan, nuevamente, a la prueba.
Otras participantes sefialaron que sufren una sensacion desagradable e incémoda de «aplasta-

miento».

A mi me gustarfa hacer un comentario sobre la maquina, sobre el aparato, que aparte
de lo desagradable que es que te aplasten el pecho o la mama con el doble cristal y tal... Yo
siempre que me lo hago pienso: «Esto lo ha debido diseflar un hombre». [Josefa,

comunicacién personal]
Porgue es incomodisimo. [Josefa, comunicacién personal]

Por dltimo, la intensidad del dolor puede variar en funcién de su situaciéon emocional —el
estado de nerviosismo o ansiedad— al participar en el PCCM.

—A veces me ha dolido mas, otras veces me ha dolido menos, segin, a lo mejor, e/ estado
de dnimo que ti te hayas encontrade. Que yo creo que también eso influye mucho. [Sara,

comunicacién personal]
—También puede ser, claro. [Vanesa, comunicacion personal]

—De lo tranguila o nerviosa que vaya. |Sara, comunicaciéon personal]
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6.2.6. Pregunta de investigacion 6. ;Qué valoracion hacen las invitadas a participar
de la provincia de Cadiz sobre el Programa de Cribado de Cancer de Mama
ofrecido por el Sistema Sanitario Publico de Andalucia?

En respuesta a esta pregunta, se presentan dos temas: valoracion del PCCM vy valoracion de la

actuacion profesional.

Tema 1. Valoracion del Programa de Cribado de Cancer de Mama

Se plantean las opiniones sobre si el SSPA debe continuar ofreciendo la mamografia en el contexto
del PCCM a las mujeres entre 50 y 69 afios, con propuestas de mejora; asi, surgen dos categorias:
opinién sobre el PCCM y sugerencias de mejora del actual PCCM (Tabla 6.15).

Tabla 6.15. Valoracion del Programa de Cribado de Cancer de Mama

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS PROPIEDADES

A favor del mantenimiento

Opinién sobre el PCCM Falta de recursos
Mal funcionamiento

Errores

Mejorar la ergonomia de la maquina de
mamografia

Mejorar informacién y conocimientos

Reducir los tiempos de comunicacion
de resultados

Aumentar la inversion e investigacién

Sugerencias de mejora del Aumentar la periodicidad de las
PCCM ofrecido por el SSPA mamografias
Mejorar el potencial de
prevencion
Mejorar la calidad Disminuir riesgos como la
radiacion

Optimizar la accesibilidad

Individualizar el PCCM

A.  Opinion sobre el PCCM

La opinién hace referencia a la evaluaciéon subjetiva que las participantes hacen sobre el PCCM.
Esta evaluacion puede estar basada en sus creencias, valores, experiencia personal, la informacion
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que poseen o la influencia que reciben de su entorno (Baron y Byrne, 2005). Se diferencian dos
subcategorias: a favor del mantenimiento del PCCM y el mal funcionamiento del mismo.

A favor del mantenimiento

Emerge la opinion favorable, implicita o explicita, a mantener el actual PCCM.

Prefiero que se haga, que se gaste el dinero de mis impuestos en esta prueba para todas las
mjeres |...] Aunque sea catisimo. [Josefa, comunicacién personal]

Mal funcionamiento

Existen opiniones de que el sistema de salud y el PCCM presentan disfunciones (ver mas adelante
las categorias «Sugerencias de mejora» y «Relacion profesional de salud-participantey). Asi, el mal
funcionamiento puede corresponder a diferentes causas.

Falta de recursos

Algunas participantes aluden a la necesidad de mas recursos para paliar la sobrecarga y el posible
disfuncionamiento del sistema sanitario.

Recursos, es lo importante. En un centro de salud, si te digo, hoy en dfa, no damos

abasto. [Adriana, comunicacién personal]

Estdan saturados |...] Volvemos a lo mismo, falla el sistema. [Rafaela, comunicacion

personal]
Errores

Estos pueden ser muy variados: que la invitacion a participar no llegue o llegue con retraso. Esto
puede deberse a cambios en el padréon o domicilio, y a defectos o retrasos de actualizacion de las
bases de datos informaticas (Barroso ¢7 al., 2009).

Yo de hecho / solicité yo porgue a mi no me habian llamado y tenfa 51 afios ya y como no

me habian... Pues fui yo a pediria. [Vanesa, comunicacién personal]

Vamos, yo la solicité porque 70 me legaba. Y es que tenia un domicilio antigno. [Rafaela,

comunicacién personal]

De igual modo, pueden darse comunicaciones de resultados de mamografia con hallazgos
anémalos o que precisen repetir pruebas con un retraso inasumible (mas de 15-30 dias). Las parti-
cipantes manifiestan sufrir un «susto» y un sentimiento de enfado o enojo al ser recontactadas
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después de un tiempo, lo que se basa en la idea errénea (categoria «Desconocen») de dar por hecho
que cuando el resultado tarda en llegar es porque es normal.

¢ s normal que te hace una mamografia y a lo mejor a los nueve meses le han contestado diciendo
que le han detectado algo y le van a hacer una «ecoy de mama? Después de nueve meses que
la gente se cree, bueno, que es muy general, pasados nueve meses dice «Bueno, no
me van a llamar después de nueve meses si estoy bien». Y se han asustado muchi-
simo, vamos ba ocurrido con dos conocidas que después de nueve meses la han lamado. Dice
«Después de nueve meses me llamas para hacerme una ‘eco’ de mama?». [Rosana,

comunicacién personal]

No veo logico gque desde que te haces la mamografia, y entras en el cribado, que se zarde tanto
tiempo en lamar a la paciente para después si tiene que hacerse una prueba complementaria.
[Participante sin identificar, comunicacién personal]

B.  Sugerencias de mejora del Programa de Cribado de Cancer de Mama ofrecido por el SSPA

Comprende las propuestas para mejorar el PCCM a las mujeres entre 50 y 69 anos, lo que abarca
desde la maquina de mamografia, las caracteristicas de la poblacion destinataria o del PCCM, hasta
los conocimientos de las participantes sobre el PCCM, el cancer de mama o la autoexploracion.

Mejorar la ergonomia de la maquina de mamografia

Se incluyen las posibles mejoras ergonémicas, para optimizar la comodidad de la prueba en general
y disminuir las molestias o el dolor que ocasiona. La ergonomia es el estudio de la adaptaciéon de
las maquinas y utensilios a la persona que los emplea habitualmente, para lograr una mayor como-
didad y eficacia'.

Una propuesta concreta de mejora en este aspecto —que es improcedente por estar basada
en el desconocimiento sobre el beneficio de la mamografia (categoria «Desconocen sobre el
PCCM»)— es sustituir la mamografia por la ecografia, con el fin de evitar someter la mama a
presion o aplastamiento, o redisefiar la maquina de mamografia para que sea mas ergonémica.

¢Por gqué no hacen esto de forma anatémica? Una curva que forme tu cintura, en fin. [Josefa,

comunicacién personal]

Creo que deberia ser mejor lo gue es «eco» que no eso de aplastar el pecho. [Sonia, co-

municacién personal]

12 Real Academia Espaiiola [RAE]. (2023). Ergonomia. https:/ /dle.rae.es/ergonom%C3%ADa
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Mejorar la informacion y los conocimientos

Las participantes sugieren mejorar la accesibilidad, la calidad y la cantidad de la informacioén, for-
macién y conocimientos sobre el PCCM. Ademas, excepcionalmente®, se incluyen las sugerencias
de las participantes para mejorar sus conocimientos sobre la autoexploracion (p. ej., talleres, cur-
sos), como realizar reuniones informativas previas a la prueba en los distintos distritos sanitarios
o desde el mismo PCCM.

—Podtian convocarse charlas. [Participante sin identificar, comunicacién personal]

—Por ejemplo... en los distritos. .. digo por decir algo... e informar porque se sabe,
¢no? Se sabe por el censo a lo mejor, a qué mujeres en este caso se les manda la
carta. Entonces, a esas mujeres, citarlas tal dia y en tal sitio y darle la charla como estamos
aqui ahora por si le surgen dudas y a partir de ahi td decidir si entras. [Jacinta, comuni-
cacién personal]

Por otro lado, es preciso enviar informacion sobre los beneficios y los riesgos del PCCM en
la carta de invitacion al PCCM. La informacién sobre el PCCM que figura en la carta es, en su
mayoria, logfstica. Si bien, el SSPA ha afnadido informacién complementaria en su web (SSPA,

2019) donde la invitada puede ampliar sus conocimientos sobre los riesgos y los beneficios del
PCCM.

En la misma carta te dan la cita, te dan el sitio, la hora... to’ lo que td quieras, pero
también e pongan algo y te digan «mire, esto es para esto y esto y esto y puede pasar esto, esto y
eston. [Lola, comunicacion personal]

Otra propuesta es completar el informe de resultados por carta con informacion diagndstica
(p. ¢j., la escala BIRADS).

La carta te dice «estd dentro de la normalidady. Punto pelota, jya estdl, dentro de la normalidad,
_yo quiero saber en qué grado estgy, por ejemplo. Porque cuando ha dicho lo del BIRADS
2, es que en una ocasién que yo me la hice por privado, me salia un resultado de
BIRADS 2, ese no me la ha dado el programa. .. entonces, uformacion del programa de
tu estado y la sitnacion de tus mamas y el grado y todo de lo que puedas tener. |Pepi, comuni-
cacion personal]

13 Cuando las participantes entienden la autoexploracién como una herramienta para mejorar la deteccion precoz del
cancer de mama como complemento a la mamografia en el PCCM.
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Ademas, el médico de cabecera debe brindar la informacién sobre el PCCM vy la posibilidad
de participar en el mismo individualizando la invitacién al mismo conforme con los antecedentes

personales y/o familiares.

Sobre todo en gente mds mayores o no mayores que va al médico de familia, abi es donde pueden
informar o dar informacion desde ahi, que es donde van mas las personas mayores, con

los catarros y tal. [Rosana, comunicaciéon personal]

Otras participantes sefialaron que la informacioén sobre el PCCM debe tener su origen en el

Ministerio de Sanidad en primera instancia, y después en el SSPA.

Pues me imagino gue la Junta de Andalncia. |Participante sin identificar, comunicacién

personal]
La Junta, yo pienso que la Junta. [Lola, comunicacién personal]
E/SAS. |Participante sin identificar, comunicacién personal]

En esta linea, otra propuesta es proporcionar carteles, mandar folletos o videos informativos,
reuniones formativas en atencioén primaria e informacién mediante talleres, cursos y otras activi-
dades donde incluyan datos sobre el PCCM y formacién sobre la autoexploracion. Otras partici-
pantes proponen implementar programas de formacion en los colegios, para educar acerca del

PCCM vy la autoexploracion.

Deberian de mandar, por lo menos, un folleto informativo o algo, lo que ha dicho esta sefiora.

[Lola, comunicacién personal]

Bueno, un video informativo, un video informative, donde ti supieras algo, algo. [Rocio, co-

municacion personal]
Un taller, un taller donde te enseiien a explorarte. |Isabel, comunicacién petrsonal]

Desde los catorce o quince aitos de implantar... De implantar que se sepa la exploracion.

[Adriana, comunicacion personal]

Por otra parte, se incluye la incorporacion de un posible consentimiento informado por escrito

como fuente de informacién.

Igual que cuando te vas a hacer la prueba de la colonoscopia, pues igualmente, el
mismo. Redactar, vamos que... igual, un... se lo firme donde tu te lo leas [se refiere

al consentimiento informado]. [Vanesa, comunicacién personal]

La opinién sobre un posible consentimiento informado por escrito no es uniforme, pues al-
gunas manifiestan que, aunque hubiera consentimiento informado por escrito, no serviria para
estar bien informadas porque la mayoria —para otras pruebas— lo firman en el momento de la
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prueba, sin leerlo —si no se da con la suficiente antelacién, no es valido para tomar una decision
informada—.

Pero ala hora de hacerte la prueba, #e dan en ese momento el consentimiento y normalmente

ni lo leemos, firmamos. |Rosana, comunicacion personal]

Otras participantes piensan que, en el caso del PCCM, al tratarse de personas sanas, seria
importante leerlo, por ello, lo valoran como una posible fuente de informacién para evitar efectos
indeseables.

—Pero los consentiniientos en la mayoria de los casos, por lo menos los que yo be visto, ya esta ti
«reguy. .. regularcito mas malito, y firmas lo que sea... ti ves al médico y ves a Divs. [Sara,

comunicacién personal]

—No, Sara, pero esto no es consentimiento, esto es Yo que s0y una mujer que estoy abora mismo
medianamente sana. [Rosana, comunicacién personal]

—Y alo mejor me voy a ir y hago el camino equivocado. [Sara, comunicacioén per-
sonal]

Reducir los tiempos de la comunicacion de resultados

Supone la pertinencia de acortar los tiempos de espera hasta recibir el resultado, por lo que se debe
establecer un periodo de tiempo prefijado en el momento de hacerse la mamografia para dar el
resultado.

Tendria gue ser, yo creo que para ser efectivo tendria que lamar en un mes, tanto para el si como
s no. [participante sin identificar, comunicacion personal].

Aumentar la inversion e investigacion

Se incluye la mejora o incremento de los recursos econémicos en investigacion, o de cualquier
otro tipo, para mejorar el PCCM.

Inversion, es la inversion que falta. [Adriana, comunicacién personal]

Yo mi resumen es que, como mis impuestos, prefiero que se haga, gue se gaste el dinero

de mis impuestos en esta prueba para todas las mujeres. [Josefa, comunicaciéon personal]

Yo lo unico que cambio de opinién, no de opinidn, sino gue afianzaria que se... se
investigara mas sobre lo gue no se. .. sobre el diagnéstico [se refiere al sobrediagnéstico],
pensaba, que... umm... ahi deberia de haber mas estudios. |Fabiola, comunicacion per-
sonal]
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Aumentar la periodicidad de las mamografias

Se resalta la pertinencia de acortar el intervalo de tiempo entre mamografias.
Cada ajio. |Pepi, comunicacion personal]
Un afio, por ejemplo. [Lola, comunicacién personal]

En vez de dos cada un afio. [participante sin identificar, comunicacién personal]

Mejorar la calidad del PCCM

Las participantes hacen referencia, explicita o implicitamente, a mejorar el PCCM globalmente en
los términos siguientes.

Mejorar el potencial de prevencion del PCCM

—Pero hay mas enfermedad, entonces no sé qué pasa, tendrd gue haber una mayor

fuerza. [Pepi, comunicacién personal]
—De prevencién. [Lola, comunicacién personal]

—En la prevencion y en la deteccion precoz. |Pepi, comunicacién personal]
Disminuir los riesgos como la radiacion

Sonia propone, p. ¢j., iniciar el PCCM con una ecografia (no radia):

Podria hacer antes una ecografia y si se ve algo después. [Comunicacion personal]

Optimizar la accesibilidad del PCCM

Las entrevistadas proponen mejorar la accesibilidad al PCCM, puesto que la invitacién por carta
llega a toda la poblacién, optimizando y actualizando las bases de datos.

Asegurarse que Jegne a toda la poblacin, no solo a contadas. [Participante sin identifi-

car, comunicacién personal]
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Individualizar el PCCM

Se alude a individualizar las caracteristicas del PCCM segun determinantes de cada participante,
como el riesgo familiar y/o individual de cancer, y las posibles formas de llevarlo a cabo, asi como
quién debe orientar esta individualizaciéon. Por ello, una de las propuestas es incrementar la fre-
cuencia de la prueba en funcién del riesgo de la paciente estimado por el médico.

Tu imaginate gue nos pueden lamar a las mujeres a... No directamente a la mamografia, sino
pasar un paso previo. Y entonces pues igual que cuando vamos al médico para cualquier
otra cosa [...] ¢/ doctor ya considera si te debes hacer la mamografia o puedes esperar otros dos
anos a volyer. [Sara, comunicaciéon personal]

Y sobre todo tener un especial seguimiento con casos determinados, que sea mas individua-
lizado el PCCM. [Pepi, comunicacién personal]

Por otro lado, es pertinente adelantar la edad de inicio a menores de 50 afios en mujeres de

mas riesgo y posponer la del fin del PCCM, incluso, mantenerlo de por vida.

Epoca de mayor riesgo, mantenerlo y bajar en edad mirando a lo mejor un poco por antece-

dentes o por algrin tipo de... |Josefa, comunicacién personal]

Una mas de las sugerencias es utilizar un sistema mas rapido de atencién a las participantes de

mayor riesgo.

Una persona con esos antecedentes pues tiene que ir por una via mds ripida que una persona
normal. [participante sin identificar, comunicacién personal]

Otra sugerencia es complementar con otras pruebas en funcion del riesgo, p. ej., test genético

o ecografia.

Si tiene antecedentes se podria adelantar el programa o... hacer #nas revisiones espe-
ciales a esa persona que tiene antecedentes. |Participante sin identificar, comunicacién pet-

sonal]
Teniendo antecedentes te hacen el «estoy genético, ;no? [Francisca, comunicacion personal]

Lola, participante, indicé que debe ser el mismo médico que te haya tratado por el antecedente
médico que tenga la paciente, y que predispone a tener un mayor riesgo de cancer de mama, el que
informe y solicite la prueba especifica de cribado:

La persona que te haya diagnosticado a lo mejor, por ejemplo, como dice ella, un
cancer de utero, un suponer, también muchas veces dicen que el utero esta relacio-
nado con las mamas también. Pues ese mismo médico te deberia derivar a que te lo hagan

mds progresivamente la manmografia. [Comunicacion personal]
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Por ultimo, como medida mas eficiente, emerge la propuesta de mandar un cuestionario de
valoraciéon de los antecedentes con la carta de invitacion al PCCM, que permita clasificar el riesgo
de cada paciente.

Igual como se ha pensado de mandar una carta para prevenir el cancer [se refiere a
la carta de invitacion al PCCM] |...| Una carta... para estudiar a ese... ese paciente. ..

umm. |Fabiola, comunicacion personal]

Qe a lo mejor es mds interesante el cuestionario que la prueba en concreto |...] O sea, lo pre-
pararan los médicos y sabréis lo que tenéis que preguntar y a través de esas pregun-
tas... umm. [Sara, comunicacién personal]

Tema 2. Valoracion de la actuacion profesional y de los comportamientos de usuarias y
profesionales

Se afnade la opinién y la valoracion de las participantes sobre las actuaciones y los comportamientos
de las personas implicadas en el PCCM, por lo que se establecen dos categorias: la relacién profe-

sional sanitario-participante del PCCM y peticiones de servicios sanitarios por parte de las usuarias
(Tabla 6.16).

Tabla 6.16. Valoracion de la actuacion profesional y de los comportamientos de participantes y profesionales

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

Caracter del profesional

Sexo del profesional

Relacion profesional sanitario-participante del PCCM Relacion de confianza

Rol informativo del profesional

Sobrecarga de trabajo del profesional

. . . . L . Peticiones movidas por el miedo
Peticiones de servicios sanitarios por parte de las participantes

Medicalizacion y sus consecuencias

C. Relacion profesional sanitario-participante del PCCM

Alude a cualquier aspecto de la relaciéon profesional sanitario-participante del PCCM acerca de la
comunicacién entre ambas partes, y a las particularidades de las personas implicadas. Las partici-
pantes exponen algunos factores que, en su opinion y experiencia, influyen en una buena relacion
entre las dos partes:
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Caracter del profesional

Uno de ellos es el caracter y el trato del profesional, calificado desde amable y agradable a «bruto».

Pero si que es verdad que ¢/ personal sanitario es muy agradable siempre, ¢verdad? Y
mucha confianza y tranquilidad y la forma del trato es muy importante. |Fabiola, comuni-
cacion personal]

Fue una chica muy agradable, entonces yo... es que no tengo ni mal recuerdo ni nada de nada.
Ni ansiedad, ni nada. |Patricia, comunicacion personal]

Porque es que el médico le dijo que, de mil, uno [se refiere a que, de cada mil per-
sonas, solo uno tiene cancet], y le tocé a ella. Con 23 afios, de colon... «Eso es muy
dificil» le dijo [...] Porque ademas es que de hecho le dijo, gue también era un poco bruto
el médico porque mira que decitle a mi madre... menos mal que no tenia nada de

corazén. [Lola, comunicacién personal]

Sexo del profesional

Se hace alusion al sexo del profesional; asi, si se trata de una profesional, alguna participante alega
sentirse mas comoda o tranquila, aunque la opinién respecto a esto no es uniforme, en virtud de
que otras participantes sefialan que el trato depende de la persona y no del sexo del profesional.

Cuando voy me da mucha tranquilidad ver a una mujer, la que me hace la mamografia. [Rosana,
comunicacién personal]

No depende de... ya no es hombre ni mujer. Depende de una persona que te lo hace. Para
mi. .. Ya sea hombre o sea mujer. [Margarita, comunicaciéon personal]

Relacion de confianza

El establecimiento de confianza con el profesional sanitario es esencial para establecer una buena
relacion.

Hombre yo pienso que tenemos que tener confianza con el profesional |...] Y yo voy al médico y
voy a ir desconfiada, entonces no voy al médico. [Fabiola, comunicacion personal]

Rol informativo del profesional

Una buena valoracién hacia el profesional sanitario se relaciona con que aporte una informacion
adecuada o suficiente. Sin embargo, la relacién profesional de salud-participante puede ser variada,
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desde participantes que consideran al médico de cabecera «lo peor» hasta otras, como Lola, que
piensan que su médico de cabecera es «un encanto.

—Entonces /& s adecuado seria ir directamente al profesional. [Pepi, comunicacion pet-
sonal]

—Y hacerle todas las preguntas que ti tienes dudas. [Lola, comunicacién personal]

—Pero a qué profesional vas a ir? [Participante sin identificar, comunicacién pet-
sonal

—A tu médico de cabecera, por ejemplo. [Lola, comunicacion personal]

—Entonces e/ médico de cabecera te va a explicar a 1i... encuentras todo y lo peor. [partici-
pante sin identificar comunicacién personal]

—S8i, ¢cémo que nor [...] Porque ¢/ mio es un encanto. Te mira a la cara, te pregunta y fe
explica, pero la tuya es que es un problema aparte porque yo no estaba con ese médico ya, jqué
quieres que fe diga! |...] Es que algunos son pa’ echarle de comer aparte. [Lola, comu-
nicacién personal]

Sobrecarga de trabajo del profesional

La sobrecarga de trabajo del profesional es un elemento que deriva en una relacion de peor calidad,
pues imposibilita que el médico de cabecera ejerza una labor informativa y de prevencién, con un
enfoque casi exclusivo en la enfermedad.

—En un centro de salud, si te digo, hoy en dia, #o damos abaste. [Adriana, comunicacion
personal]

—FEstan saturados. [Rafaela, comunicacién personal]

—Saturados, es que no se puede. El... o sea e/ paciente que va a una consulta a preguntar
«estor [se refiere al PCCM] el médico de cabecera le dice. [Adtiana, comunicacién
personal]

—1L 0 mira con malamente |...] Volvemos a lo mismo, falla el sistema. [Rafaela, comu-
nicacién personal]

Pero tu lo que quieres, ti lo que quieres que, destas malo? Me estds diciendo que estds
malo, el tiempo, es el tiempo. [Adriana, comunicacién personal].
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D. Peticiones de servicios sanitarios por parte de las participantes

Las participantes efectian peticiones de pruebas o tratamientos & priori no solicitados o
considerados indicados por el profesional. Se distinguen:

Peticiones movidas por el miedo

Las citas expresan peticiones no siempre oportunas por estar sustentadas en informacioén errénea
de las participantes —frecuentemente proveniente de campafias de concienciacién y publicidad—
que les incita, movidas por el miedo, a defender la postura de que «mas pruebas es mejor para la
salud», cuando no siempre es asi.

Le insistia al médico de cabecera en que me mandase a bacerme la mamografia |...] la verdad
como tenfa un poco de miedo [previamente explica que su hermana habia fallecido
de cancer de colon], pues se o pedi y me lo mandd. [Sonia, comunicacién personal]

Yo fuila que le dije a ella cuando me lo explico, le digo «no!, #i le dices al médico que te
lo mande ya... aungue no tenga 50 aios porque mids vale prevenir que curar, como yo digow.

[Lola, comunicacién personal]

Medicalizacion y sus consecuencias

La medicalizacion es el proceso por el que los aspectos de la vida humana que no son patolégicos
son definidos y tratados desde la medicina (Conrad, 2007). Por lo tanto, se alude a algunas conse-
cuencias de la «medicalizacién de la salud», como la normalizacién de someterse a pruebas de
cribado y otras pruebas como la analitica, o practicas de prevencion como la autoexploracion, de
forma sistematica. Ademas, algunas participantes expresan sorpresa o desconcierto al saber que
otras mujeres deciden no acudir al médico si estan sanas o rechazan este tipo de pruebas.

—No, lo que yo te he dicho, digo «no hago nada no se mueve nada, seguro que vivo
asi hasta los ochenta» [en respuesta a la moderadora cuando pregunta por las que

no participan]. [Nieves, comunicacién personal]
—Ab, ses gue ni a ginecdlogo tampoco? |Lola, comunicacion personal]
—No voy a nada. Ni a un andlisis de sangre. [Nieves, comunicacioén personal]

—Pero vamos, yo pienso que eso si puedes tener tu, a lo mejor riesgo de que a ti te
puede pasar algo y no puedes prevenir nada, si no te miras ni nada, ;n0? Un analisis de
sangre pues porque es obligatorio en el trabajo o en medicina preventiva. O ¢/ gine-
cologo, por ejemplo, tienes hijos. Pues se supone que hay que ir. [Lola, comunicacion personal]
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—Yo soy muy mayor. ;Yo hace treinta asios que no voy al ginecélogo vamos! [Nieves, co-

municacion personal]
—Qué valor tiene. .. y fumando! {Ole tu! [Lola, comunicacién personal]
—A mi no me ha perjudicado en nada, no. [Nieves, comunicacién personal]

—sPero tampoco te haces tacto? [se refiere a la autoexploracion]|. [Participante sin iden-

tificar, comunicacién personal]

En sintesis, en esta categoria, se evidencian las citas que sefialan dos tipos de presion: la que
ejercen las participantes sobre el profesional sanitario y la que ejercen sobre otras mujeres para

incitarlas a realizarse pruebas médicas.

6.2.7. Vinculos entre categorias y subcategorias de los grupos focales

Como parte del analisis de las narrativas de los GF, se han establecido vinculos diversos entre las
distintas categorias y subcategorias, representados en la Figura 6.1 y explicados a continuacion.
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Figura 6.1. Vinculos entre categorias y subcategorias de los grupos focales
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La relacion entre el desconocimiento sobre el PCCM y la percepcion de beneficios derivados de la
participacion en el mismo

El vinculo entre las subcategorias «Desconocen-sobre el PCCM» y «S8i participacion-beneficios del
PCCM>» radica en la diversidad y/o insuficiencia de conocimientos e informacion que las partici-
pantes del PCCM en la provincia de Cadiz poseen sobre el programa. Esto permite, en parte,
explicar las razones por las cuales participan en el programa. Las participantes indican como razén
para participar el hecho de focalizarse en los beneficios del PCCM obviando o infravalorando los

riesgos.

Y lo bueno que [se refiere a los beneficios del PCCM], prefiero pasar lo que sea [se
refiere a los posibles riesgos del PCCM], antes de saber si tengo algin riesgo o algo
y poder prevenir y que ya me valdria. ... [Margarita, comunicaciéon personal]

A su vez, este énfasis en los beneficios del PCCM como razén para participar se explica,
ademas de por el desconocimiento de las participantes sobre los riesgos del PCCM (subcategoria
«Desconocen-sobre el PCCMy), por las reticencias a aceptar la informacion de los riesgos del

PCCM (categoria «Otras reaccionesy).

Pero lo que es mejor es saber [se refiere a participar en el PCCM y poder saber si
tienen un cancer|, ¢no? Por muchas contraindicaciones que tenga, ¢no? Creo yo,
saber si una cosa puedes prevenirla a tiempo, ¢no? Que no decir td «bueno, como
ha tenido tantas contraindicaciones yo no me la hago». [Margarita, comunicacion

personal]

En contraposicion a esta sobrevaloracion de los beneficios, otras participantes sobreestiman
los riesgos como el perjuicio de la radiacién y lo exponen como razén para no participar. Esto
queda representado por el vinculo entre las subcategorias «Desconocen-sobre el PCCM (ideas
erroneas)» y «No participacion-riesgos del PCCM (perjuicio de la radiacion)».

No guiere [se refiere a participar en el PCCM] porque le teme a la radiacion que emite.

[Lola, comunicacién personal]

Como medida contra el desconocimiento, la presentacién del material estimulo y el debate
grupal en los GF movilizan los conocimientos de las participantes sobre el PCCM. Esto les permite

tomar conciencia de lo que desconocen sobre el mismo.

Pero... Yo me he quedado asombrada con el... que yo crefa que se salvaban mas

mujeres con esto. [Carmen, comunicacion personal]
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Consecuentemente, a lo largo del desarrollo de los GF, las participantes perciben tener los
conocimientos suficientes para tomar una decisién informada.

Entonces nosotras ahora [tras la exposicién del material estimulo] tenemos las cit-
cunstancias de decir «bueno, ¢entro en la rueda o no entro?». [Participante sin iden-

tificar, comunicacion personal]

La relacion entre el desconocimiento sobre el PCCM y las emociones positivas

La relacién entre las subcategorias «Desconocen-sobre el PCCM (ideas erroneas)» y «Emociones
positivas» se explica porque, en ocasiones, la espera genera un sentimiento «paraddjico» de tran-
quilidad —cuando es mas frecuente en las participantes que la espera suscite inquietud o miedo—
al asociarse con la idea errénea de que «cuando el resultado tarda es porque no hay nada maloy; asi
se expone en la cita de Patricia:

Fue luego, el tiempo de espera, si me llaman, si no me llaman... Pero en cierto
modo dije «jeal ya esta, ya me la he hecho, tranquilidad». [Comunicacién personal]

La relacion entre la presion social como razon para participar y las emociones positivas

El hecho de participar movida por presiones del entorno también puede vincularse al sentimiento
de tranquilidad. Asi lo expresa Margarita:

Yo he empeza’o tarde también porque mis hijos me han dicho que es bueno preve-
nir. Después si me he alegrado porque ha sido una tranquilidad para mi, ¢no? [Co-

municacién personal]

Esta narrativa expone el posible vinculo entre las subcategorias «Si participacion-presion so-
cial» e «Impacto psicolégico-emociones positivas (sensacion de tranquilidad)». Margarita explica
que participar en el PCCM en respuesta a presiones externas, finalmente ha contribuido a un im-
pacto positivo en forma de sentimiento de tranquilidad.

La falsa tranquilidad (subcategoria «Conocen-sobre el PCCMy), de la que hablan Isabel o
Laura, explica en parte la actitud negativa (categoria «Actitud negativa») hacia el PCCM. Las parti-
cipantes saben que el PCCM no diagnostica todos los casos ni les asegura estar sanas. De esta
forma, Isabel y Laura ejemplifican el vinculo entre ambas categorias:

Entonces el rollo de que cada dos afios, llegue un sefior y me mande una carta y me
haga una mamografia y se lava las manos durante otros dos afios, a mi eso no me
deja tampoco una tranquilidad. [Isabel, comunicacién personal]
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Yo no me fio de la mamografia para nada, y si algin dia me noto lo mas minimo,
que me pasen a una ecografia del tirén, hablo con quien sea, para que me hagan un

«ecow. [Laura, comunicaciéon personal]

La relacion entre el dolor y las emociones negativas

Participar en el PCCM suscita emociones negativas, entre las que se observa la ansiedad anticipa-
toria que surge ante la inquietud generada por tener que enfrentarse de nuevo a la prueba y volver
a sentir dolor. Por ello, la subcategoria «Impacto fisico-dolor o molestias» explica, en parte, la
subcategoria «Impacto psicolégico-emociones negativas», como se observa en la siguiente narra-

tiva.

Es que la mamograffa duele, uhh mi hermana no quiere ir cuando le saltan a mi
hermana... «y ven conmigo, aishh y ahora me duele» y ya esta el dfa de antes dandole
vueltas a que le va a doler. [Pepi, comunicacién personal]

La relacion entre la opinion sobre el mal funcionamiento y las emociones negativas

La subcategoria «Mal funcionamiento» se podtia vincular con la subcategoria «Emociones negati-
vas». Hsto se debe a que algunas participantes de los GF consideran que el PCCM no funciona
bien. Esta opinidon negativa se vincula al impacto psicolégico de los distintos errores del PCCM,

como el retraso excesivo en la comunicacion de resultados andmalos.

Bueno, «no me van a llamar después de nueve meses si estoy bien». Y se han asus-

tado muchisimo. [Rosana, comunicacién personal]

El miedo, razon para participar y no participar en el PCCM

El miedo emerge como emocion central al mostrarse nuclear en la participacion en el PCCM. Si
bien el miedo puede paralizar y ser una razén para no participar (subcategoria «No participacion-
miedo al diagnéstico de cancer»), también puede ser una razén para participar (subcategoria «S1
participacion-miedo al diagnodstico de cancer). Este, junto al desconocimiento previamente co-
mentado, son factores que las llevan a participar en el PCCM sin la adecuada informacion y, por
tanto, en ausencia de una adecuada reflexion sobre los riesgos, dificultando la toma de decisiones
informadas. A estos factores se une el hecho de que la invitacién es entendida, por algunas parti-
cipantes, como una obligacién a participar y no como una opcion, tal y como se observa en la
siguiente cita de Estefanfa:
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Y voy con muchisimo miedo, pero voy siempre a hacérmela. Pero desde que man-
daron la carta, seh? Yo llevo ya [se refiere a mucho tiempo]... vamos. [Comunica-
ci6én personal]

Asi se muestra el vinculo entre las subcategorias «Desconocen-sobre el PCCMy, «Si participa-
ci6on-miedo al diagnostico de cancer y «Ausencia de toma de decision informadan.

Ademas, la subcategoria «Si participaciéon-miedo al diagnostico de cancer esta vinculada con
la subcategoria «Si participacion-sensacion de tranquilidady, pues ese miedo a un posible diagnoés-
tico de cancer les hace participar en busca de esa sensacién de tranquilidad al saber que si tienen
algo sera diagnosticado a tiempo (deteccion precoz). Se observa en la cita de Isabel:

Yo creo que vamos justamente, por eso, por un poco de miedo y de falta de infor-
macién. [Comunicacién personal]

Por otra parte, se da la circunstancia de que el miedo se presenta como una posible razén para
no participar (subcategoria «No participacién-miedo al diagndstico de cancem), pero este es ven-
cido por factores que actian en el sentido opuesto, como la presion social para participar en el
PCCM (subcategoria «Si participar-presion socialy). En la cita de Vanesa se evidencia cémo el
miedo paraliza a la participante, pero la presion social, en este caso familiar, la lleva a vencer el
miedo y participar en el PCCM:

Con los 51 afios me he hecho una nada mas porque mis hijos estaban siempre
«mamd, mama, mama...», pero yo iba con mucho miedo, ¢eh? Yo iba con mucho
miedo, digo «prefiero no saber, prefiero no sabem. [Comunicacién personal]

La relacion entre el miedo al diagnaostico, el autocuidado y la autoexploracion

La subcategoria «Si participaciéon-miedo al diagnéstico de cancer» se relaciona con las categorias
«Si participacion-autocuidado» y «Conocen-sobre la autoexploraciéon». Este miedo al diagnéstico
de cancer, en ocasiones suscitado por casos del entorno, lleva a las participantes a tener una actitud
de autocuidado con acciones como la autoexploracion. Asi lo expresa Carmen:

En mi familia por la parte materna, casi todas las mujeres han tenido cancer de ttero
o de pecho, entonces yo estoy «un poco acojonada»... y entonces yo no es que me
esté obsesionando, ¢no? Pero, me quiero mucho y lo de tocar es muy importante,
¢nor [Comunicacién personal]

Las participantes como Carmen, cuando hablan de autoexploracién, hacen referencia indirec-
tamente al concepto de autocuidado, pues la autoexploracion es una accion que implica autocui-
dado (Taylor y Renpenning, 2011). Asi, la subcategoria «Si participacion-presion social» podria
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vincularse con la subcategoria «Si participacién-autocuidadow, pues cuando el entorno percibe que
la mujer no participa lo entiende como ausencia de autocuidado y ejerce presion para que se efectae
el autocuidado.

Pues fui yo a peditla. Y por mis hijos: «mama, ;td no te haces? Mama, ¢td no te
haces? {Mama que tienes que hacértelal Mama» y por ahi fui. [Vanesa, comunicacién
personal]

La subcategoria «No participacion-autocuidado» se vincula con la subcategoria «No participa-
cion-falta de tiempow, en vista de que algunas participantes justifican la no participacion y la au-
sencia de autocuidado con no tener tiempo para ello, es decir, la falta de tiempo dificulta el au-
tocuidado.

Porque estan ocupadas, porque tienen familiares enfermos, porque tienen... Porque
la vida que llevamos hoy en dfa es muy estresante. Entonces lo que menos, td si te
sientes bien, td lo que menos piensa es en prevenir. [Vanesa, comunicacion perso-
nal]

La relacion entre el desconocimiento y la peticion de servicios sanitarios

El miedo al diagnéstico de cancer y las ideas erréneas sobre el PCCM y el cancer de mama (sub-
categorias «Desconocen-sobre el PCCM» y «Desconocen-sobre el cancer de mamay) pueden ex-
plicar la peticién de servicios sanitarios por parte de las participantes (categoria con el mismo
nombre) al creer de manera equivocada que «mas pruebas es mejor para el cuidado de su saludy.
Asi queda reflejado en las palabras de Sonia:

Fui yo la que... le insistia al médico de cabecera en que me mandase a... a hacerme
la mamograffa porque yo tenfa unos cuarenta y pocos aflos y entonces la verdad
como tenfa un poco de miedo [previamente explica que su hermana habia fallecido

de cancer de colon]... pues se lo pedi y me lo mandé. [Comunicacién personal]

La relacion entre el autocuidado y la medicalizacion

A partir de la conversaciéon de Lola y Nieves, se determina el vinculo de la subcategoria «Peticiones
de servicios sanitarios por parte de las usuarias-medicalizacion y sus consecuencias» con la subca-
tegoria «Si participacion-autocuidadoy». En ocasiones, participantes como Lola justifican el uso de
recursos médicos y la realizacion de pruebas, incluso sin presentar sintomas, como una forma de
autocuidado. Sin embargo, estas pruebas no estan justificadas de forma rutinaria, lo que podria
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contribuir a la medicalizacién del proceso de cribado de cancer de mama. Ademas, hacen una
valoracién negativa del comportamiento de otras participantes que no hacen uso de estas pruebas.

—Ah, ¢es que ni a ginecélogo tampoco? [Lola, comunicaciéon personal]
—No voy a nada. Ni a un analisis de sangre. [Nieves, comunicacién personal]

—Pero vamos yo pienso que eso si puedes tener tud, a lo mejor riesgo de que a ti te
puede pasar algo y no puedes prevenir nada, si no te miras ni nada, sno? Un analisis
de sangre pues porque es obligatorio en el trabajo o en medicina preventiva. O el
ginecologo, por ejemplo, tienes hijos... Pues se supone que hay que ir. [Lola, co-

municacién personal]

Los profesionales sanitarios como fuentes de informacion

La valoracién que las participantes hacen de rol del profesional sanitario como fuente de informa-
cion es un elemento clave en la relacién entre ambos. De esta forma, se observa el vinculo de la
subcategoria «Fuentes-agentes» con la categoria «Relacion profesional sanitario-participante del
PCCM», como se refleja en la narrativa de Patricia:

Pero es que no te informa. Tu vas al médico pa’ lo que td tienes y la doctora te
pregunta y te manda el tratamiento... Y no te dice na’, «;te has hecho una mamo-

graffar». [Comunicacién personal]

En esta misma linea, algunas participantes critican la falta de informacién proporcionada por
los profesionales de la salud. Mientras tanto, otras participantes valoran positivamente la comuni-
cacion clara y comprensible.

Porque el mio [se refiere a su médico de cabecera] es un encanto. Te mira a la cara,

te pregunta y te explica. [Lola, comunicacién personal]

Por tanto, se deduce que la relacién con los profesionales de la salud es crucial para la percep-
cién positiva del PCCM por parte de las participantes.

Sobre las sugerencias de mejora del PCCM

De la valoracién negativa del PCCM (subcategoria «Mal funcionamientoy) por parte de las partici-
pantes, se deriva una serie de sugerencias de mejora (categoria «Sugerencias de mejora del PCCM
ofrecido por el SSPA»). A continuacion, se explican los vinculos que se establecen con estas sub-
categorfas (ver Tabla 6.15).
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Mejora de los conocimientos y de la informacion y su impacto en la toma de conciencia, la toma de decisiones
informadas y la revalorizacion de riesgos y beneficios

La subcategoria «Mejorar informacién y conocimientos» se vincula con la subcategoria «Otras
reacciones-toma de conciencia». Tal y como se explica al inicio de esta seccion, a partir de la ex-
posicion de la informacién del material estimulo, las participantes de los GF toman conciencia de
los déficits de informacién y, por tanto, exponen la necesidad de optimizar sus conocimientos

sobre el PCCM, como indicé Almudena en respuesta a la moderadora:

—Bueno, te tengo que preguntar por qué, ;por qué no participarias ahora que sa-

bes...? [Moderadora, comunicacién personal]

—Hombre, porque ahora [se refiere al momento de recibir el material estimulo] veo

que hay mas riesgos que beneficios. [Almudena, comunicacién personal]

Por lo tanto, esta subcategorfa se vincula a su vez con la subcategorfa «Toma de decisién
informada», en vista de que Almudena ahora tiene la informacién para decidir sobre su participa-
cion, y con la categorfa «No participacion-mas riesgos que beneficios», pues es la razén que alega
para plantearse no participar.

Algunas propuestas para mejorar la informacion y los conocimientos (subcategoria «Mejorar
informacién y conocimientosy) incluyen enviar informacioén sobre los beneficios y riesgos del

PCCM en la carta de invitaciéon, como se observa en la siguiente narrativa:

Yo pienso que es mejor. .. la Junta que es la que te la manda me parece, que te mande
la informacién directamente con la carta. [Participante sin identificar, comunicacion

personal]

De esta forma, se explica el vinculo entre la subcategoria «Mejorar informacién y conocimien-
tos» y la subcategoria «Fuentes-soporten. Ademas, la primera subcategoria se relaciona con «Des-
conocen-sobre la autoexploracién» con base en la propuesta de algunas participantes como
Adriana, para implementar programas de formacion sobre la autoexploracién en los colegios como
estrategia de mejora de la informacioén y los conocimientos:

Yo entiendo también que hay mucha gente, mucha juventud que deberia desde el
principio, desde los catorce o quince afios de implantar... [se refiere en los cole-
gios]... De implantar que se sepa la exploracién... Hay que educar a los nifios desde
pequefios. .. Se puede meter un programa de eso. [Comunicacion personal]

Esta propuesta es interpretada como erronea por la analista al estar sustentada en una sobre-
valoracién de la autoexploracion como medida preventiva.
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Los tiempos de informacion de los resultados

La subcategoria «Reducir los tiempos de la comunicacion de resultados» se relaciona con la subca-
tegoria «Emociones negativas» de forma que, a menor tiempo de espera, habra un menor impacto
psicologico negativo. Asi se expone en la narrativa:

Tendria que ser, yo creo que para ser efectivo [se refiere a que la espera ocasione un
menor impacto psicolégico negativo segun la interpretacion de la analista] tendria
que llamar en un mes, tanto para el s{ como si no, porque td no le puedes decir a
una persona «si no la llamamos no... ¢Si no me llamais en cuanto? [Participante sin
identificar, comunicacién personal]

El'aumento de la inversion para mejorar el funcionamiento del PCCM y la relacin con el profesional sanitario

La subcategoria «Mal funcionamiento» se vincula con la subcategoria «Aumentar la inversion e
investigaciony» y la categoria «Relacion profesional sanitario-participantes del PCCM», debido a que
las participantes entienden que este mal funcionamiento por falta de recursos suscita una atencioén
médica de peor calidad, que repercute en una mala relacion profesional sanitario-participante del
PCCM. Esto conlleva una pérdida de confianza en el profesional sanitario, lo que dificulta la eje-
cucion de las labores de prevenciéon secundaria y un mejor funcionamiento del PCCM. Asi lo
expresan Adriana y Rafaela:

—Recursos, es lo importante. En un centro de salud, si te digo, hoy en dia, no
damos abasto. [Adriana, comunicacién personal]

—Estan saturados, volvemos a lo mismo, falla el sistema. [Rafacla, comunicacién
personal]

La relacion entre la ergonomia de la maquina de mamaografia y el dolor

La subcategoria «Dolor o molestias» esta vinculada con la subcategoria «Mejorar la ergonomia de
la maquina de mamograffa». El hecho de que sufran dolor justifica que propongan esta mejora en
la prueba del PCCM. Asi lo explica Josefa:

Porque es incomodisimo... el aparato al que tu te enfrentas es un circulo... con-
vexo, al cual ti no te puedes acercar, pero tienes que acercarte para que el cristal te
sujete la mama, entonces digo: «gpor qué no hacen esto de forma anatémicar? Una
curva que forme tu cinturay. [Comunicaciéon personal]



6. RESULTADOS - 205

La relacion entre la opinion a favor del mantenimiento del PCCM vy la actitud positiva

Se observa como la subcategoria «Actitud positiva» se relaciona con la categoria «A favor del man-
tenimientow, ya que, a pesar de las valoraciones sobre el mal funcionamiento y las consecuentes
sugerencias de mejora, la mayoria de las participantes de los GIF manifiestan estar a favor del man-
tenimiento del PCCM y mantienen una buena actitud ante el mismo.

Yo mi resumen es que, como mis impuestos, prefiero que se haga, que se gaste el
dinero de mis impuestos en esta prueba para todas las mujeres... Aunque sea cari-

simo. [Josefa, comunicacién personal]

En resumen, a partir del analisis de los vinculos entre categorias y subcategorias del analisis
de los GF, se observa la compleja interaccion entre los diversos factores —como conocimientos,
informacion, presiones del entorno, experiencias previas y su impacto en ellas, entre otros— que
influyen en las distintas actitudes de las invitadas a participar en el PCCM de la provincia de Cadiz,

asi como en la valoracién que hacen de dicho programa.
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Se discute cada pregunta de investigacion del estudio a partir de los temas, categorias y subcategorias

que han emergido como resultado. Se discuten de forma conjunta los resultados de la DD y de los
GF.

7.1. ¢De qué conocimientos e informacion disponen las invitadas a participar en
el Programa de Cribado de Cancer de Mama de la provincia de Cadiz?

A las candidatas a participar en el PCCM, el desconocimiento de cuestiones que les preocupan y afec-
tan a sus cuerpos y a sus vidas las sitGa en una posicion de ausencia de poder en el acto médico. Esta
idea emerge en las narrativas de las participantes en la tercera sesion de DD y los GF, no en vano, el
conocimiento es poder (Laza ez al., 2024). En esta situacion de asimetrfa, el poder recae en la institucion
—poder legitimo— (French y Raven, 1959) y en los profesionales de la salud —poder de experto—
(French y Raven, 1959; Prilleltensky y Gonick, 1996; Watts y Serrano-Garcia, 2003). La posiciéon de
subordinacién de las participantes se evidencia, ademas, en la falta de informaciéon sobre el proceso
que deben pasar por los distintos servicios médicos.

Vas a la biopsia, a lo del masaje, el quiréfano, to’ el lio. [Mercedes, participante de la
DD]

Otras situaciones que muestran la falta de poder son el desconocimiento de los motivos de los distintos
pasos que hay que dar a lo largo del PCCM, la demora entre la realizacion de las pruebas y la comuni-
cacion de los resultados, en el desconocimiento de la utilidad de la prueba: «y si no es importante
hacerme la mamografia porque da igual que el cancer me lo detecten, da igual que me lo detecten en
el estadio cero o el estadio tres» (Carmen, participante de la DD). El hecho de no consensuar dichas
pruebas con ellas (Swahnberg ¢f a/., 2007; Valls-Llobet, 2009). Por otro lado, se denota en el descono-
cimiento de conceptos como falso positivo o sobrediagnostico (Coll ez al., 2018).

—En la dltima me encontraron un nédulo que resulté ser positivo, pero me tengo que
vigilar y hacerme cada seis meses una revision nueva, no solo la mamografia, sino tam-
bién ecograffa. [Josefa, participante del 1.« GF, comunicacién personal]

—Yo no he sabido nunca que existia el falso positivo. [Mercedes, participante de la DD,
comunicacién personal]

Respecto del desconocimiento, se interpretan parte de los conceptos que desconocen como ideas
erroneas. Una de estas ideas es el impacto real de la radiacion sobre la salud de las participantes, que
emerge a lo largo de la DD y los GF. La radiacién ionizante aumenta el riesgo de cancer de mama,
pero la mayoria de los estudios de este fenémeno han incluido mujeres expuestas a dosis de radiacion
mucho mas grandes que la dosis glandular media para una mamografia de dos proyecciones por mama
en los equipos empleados en los PCCM (Ronckers ez a/., 2005). Incluso, con los equipos mas antiguos
—que incorporan dosis de radiacién mas altas por mamografia y estimaron tasas mas altas de cancer
de mama inducido por radiaciéon (Berrington de Gonzilez y Reeves, 2005)—, este mayor riesgo de
radiacién estimo un beneficio positivo neto para el PCCM a partir de los 40 afios. De esta forma, el
riesgo de radiacioén de la mamografia es lo suficientemente bajo como para que un PCCM dirigido a
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una poblacién de riesgo promedio salve vidas (Yaffe y Mainprize, 2011). Otro de los conceptos que
desconocen, interpretado como idea errénea, es el valor otorgado a la autoexploracion. Parte de las
participantes la sobreestiman como practica rutinaria complementaria al PCCM, cuando no ha demos-
trado incrementar la supervivencia ni las tasas de deteccion, pero si muestra un aumento de falsos
positivos y biopsias innecesarias (Barton ez a/., 1999; Baxter, 2001; Kosters y Gotzsche, 2003). Por lo
tanto, existe controversia sobre su valor y solo algunos expertos la recomiendan como forma de em-
poderamiento y de forma complementaria a la mamografia de cribado y a la exploraciéon clinica, y
nunca como sustituta (Khatib y Modjtabai, 2006; Lavoie ¢f a/., 2023); esto siempre que se ensefien los
beneficios, los riesgos, y como realizarla adecuadamente (Siu, 2016; The Canadian Task Force on
Preventive Health Care, 2011).

En cambio, pese a que las ideas erréneas acerca de la sobrevaloracion de la practica de la autoex-
ploracion son constantes en las narrativas de los GF, algunas participantes entienden su valor real
como herramienta de diagnostico precoz complementaria al PCCM.

¢Tano crees... tu no crees para nada en el cribado? Pero es algo mas a afiadir a tu... t4
te vas explorando como tu dices, peridédicamente, y es algo mads a afiadir a lo tuyo, o sea,
es algo positivo que afiades a lo tuyo [se refiere al PCCM]. [Rafaela, participante del 1.t
GF, comunicacién personal]

En lo relativo a las ideas erroneas, Rocio (participante de la DD) indica:

A mi me pueden diagnosticar cancer en cualquier momento gracias a la mamografia.

[Comunicacién personal]

Se evidencia la creencia generalizada de que la mamografia de cribado puede diagnosticar el cancer
en cualquier momento y prevenir su aparicion clinicamente —diagnostico preclinico—. Esta idea se
sostiene a pesar de que las dos expertas que participaron en el proceso de DD esbozaron la imposibi-
lidad de diagnosticar cancer en un estadio preclinico. Ademas, esta idea persiste entre las participantes
de los GF.

En beneficios [de la mamografia] es que te previene que pueda tener la enfermedad.

[Fabiola, participante del 2.° GF, comunicacion personal]

Se mantienen ideas erréneas tras la explicacion de las expertas, lo que ejemplifica la dificultad de
incorporar nuevos argumentos e informar sobre la tematica (Hersch ez a/., 2013).

El tipo de informacién que reciben sobre el PCCM y su relacién con la ausencia de toma de
decision informada brindan el contexto para que emerjan discursos ligados a las caracteristicas de la
informacién, como la falta de esta.

Yo tengo derecho a tomar decisiones sobre mi cuerpo, y no puedo tomar una decisiéon
si no se me estd ofreciendo toda la informacién con claridad. [Carmen, participante de
la DD, comunicacién personal]

Si me dicen a mi que existe el falso positivo, que no me preocupe mds porque riesgo no
tengo ninguno, que eso ha sido una cosa, pues yo hubiese reprimido el debate. [Merce-
des, participante de la DD, comunicacién personal]
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Las narraciones de Carmen y Mercedes vuelven a mostrar la falta de poder por la ausencia de
informacién sobre aspectos que les preocupan (Swahnberg ez a/, 2007; Valls-Llobet, 2009). Por otro
lado, la falta de poder esta marcada por el uso del lenguaje como una herramienta de separacion y
control, al emplearse tecnicismos que las pacientes no conocen (Taylor, 2007).

No me hable usted en japonés. [Carmen, participante de la DD, comunicacién personal]

Ademas de la cantidad y la claridad de los datos, el momento en el que reciben la informacién es
un elemento clave (Hernandez ez al., 2022), como se refleja en las narrativas de Rosa y Rosana:

T te informes, pero no en el mismo momento en el que vas a hacértela, sino antes.
[Rosa, participante de la DD, comunicacion personal]

Te dan en ese momento el consentimiento y normalmente ni lo leemos, firmamos. [Ro-
sana, participante del 2.° GF, comunicacién personal]

Por un lado, influye en la capacidad de ejercer cierto control sobre lo que rodea al PCCM —
acontecimiento que puede ser vivido como estresante— y reducir la ansiedad; por otro, solo cuando
son informadas antes de la prueba tienen la posibilidad de elegir si hacérsela.

La fuente propuesta para recibir esta informacion por parte de las participantes también es un
elemento notorio. De acuerdo con estudios recientes, es el médico de familia en el contexto de la
atencion primaria el espacio ideal para llevar a cabo una toma de decisién informada (Hernandez ez a/,
2022; Laza et al., 2022). En palabras de Sara:

El médico de familia hace muy buena labor informativa. [Participante del 2.° GF, co-
municacion personal]

Aunque las particularidades de la informacién, como la cantidad, la claridad, o el momento de
darla, juegan un rol importante en el nivel de conocimientos que adquieren las participantes, no son
los unicos factores que influyen. En las palabras de Rosa se evidencia un apelativo a la responsabilidad
individual de informarse de la prueba en la que van a participar:

Que ta te informes. [Participante de la DD, comunicacién personal]

Se reparte la responsabilidad de la informacion entre los proveedores de salud y las usuarias del
sistema sanitario. De las narrativas se observa que las participantes reclaman un rol activo en el man-
tenimiento de su salud y el esfuerzo que esto conlleva, lo que es consonante con el modelo biopsico-
social de la salud (Engel, 1977). Esta responsabilidad individual observada en la tercera sesion de la
DD se denota en las narrativas de los GF y se define dentro de la categoria «Predisposicion a la infor-
maciény, en la que entran en juego multiples determinantes individuales que se comentan mas ade-
lante.

En el proceso de la DD y en los GF se observa como las participantes manifiestan ciertas dificul-
tades para comprender algunos conceptos explicados, como el sobrediagnéstico y la reticencia a asu-
mir estos riesgos expuestos sobre el PCCM. Por ello, que las participantes desconozcan los riesgos del
PCCM no siempre es debido a que no reciban informacioén sobre los mismos, sino a la dificultad para
entenderla y el rechazo a aceptarla (Hersch ez 4/, 2013), o incluso a las dificultades para exponerla de
un modo pedagdgico y accesible.
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Cuando se alude al sobrediagnostico, no se esta ante un error diagnéstico ni un falso positivo,
puesto que se realiza una asignacion correcta con base en unos criterios determinados que distinguen
una entidad nosolégica, pero que no tiene una repercusion en el prondstico de la paciente. En este
concepto se incluye la detecciéon de pequefos tumores asintomaticos durante la vida de la paciente,
diagnosticos en pacientes con una expectativa de vida corta por su edad o morbilidad, o el hallazgo de
un tumor que no sera la causa del fallecimiento de la paciente (Coll Benejam ez a/., 2018).

Esta falta de informacién se debe a que, en Espafia, generalmente las participantes no son infor-
madas acerca de los riesgos y los beneficios antes de participar en el PCCM. En tal marco, por la
amplia difusién de las cartas de invitacion como mecanismo de reclutamiento para participar en el
PCCM, a nivel europeo y mundial, algunas guias han instaurado una serie de recomendaciones sobre
los contenidos minimos y formatos mas pertinentes necesarios para considerar la informacién escrita
relacionada con este tipo de procedimientos como satisfactoria (Perry e al., 2008).

En concordancia con la literatura, se evidencia que, cuando se les aporta informacién sobre los
posibles riesgos y los beneficios del PCCM en las sesiones a favor y en contra de la DD, y a través del
material estimulo en los GF —de forma escrita y oral—, incrementa el nimero de mujeres que se
sienten capaces de tomar una decisién informada sobre la participacion en el PCCM (Pérez Lacasta ez
al., 2019). Asi lo expresa Rocio:

Pero td ya vas con esa informacion [se refiere tras participar en el GF], vas o no vas, y
ya tu decides. [Participante del 1.e* GF, comunicacién personal]

La ausencia de decision informada esta explicada por la falta de informacion de las participantes
sobre el PCCM, pero la cuestion es: Cuales son los elementos que interfieren en que las participantes
estén bien informadas? El aporte de informacion escasa e incompleta es un condicionante directo, no
obstante, existen otros elementos relacionados con las participantes y no con la fuente emisora.

Uno serfa el miedo como emocion que les impulsa a participar sin plantearse los posibles riesgos.

Si, pero ya te meten el miedo en el cuerpo, digamos, ti a lo mejor no lo has pensado,
pero ya como recibes la carta. [Diana, participante del 1.« GF, comunicacién personal]

El miedo limita la capacidad para tomar decisiones informadas (Sulik y Spanier, 2014) y es una de
las herramientas que utilizan las campafias de concienciaciéon para cambiar las conductas (Porroche,
2017).

Otro elemento es el caracter gratuito del PCCM.

Y te sigo volviendo a decir que no sé las contraindicaciones, que me lo hago alegremente
porque me lo tengo que hacer y me dan la facilidad de hacérmelo gratuitamente, ¢vale?

Que eso también, yo lo valoro. [Fabiola, participante del 2.° GF, comunicacién personal]

En las narrativas, esta aceptaciéon automatica, sin reflexionar sobre riesgos ni beneficios, sin plan-
tearse la posibilidad de no aceptar la invitacién y en ausencia de decision informada, esta motivada por
la idea socialmente establecida de que la invitaciéon al PCCM no es una invitacion opcional, sino un
derecho y un servicio gratuito con el que deben cumplir y se sienten obligadas a cumplir, entre otras
razones, en respuesta a presiones externas. Esto podria estar relacionado con el hecho de que, si no
participan, podrian arrepentirse —arrepentimiento anticipado (Lopez ez al., 2023)—.
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Otra de las caracteristicas de la informacion es la predisposiciéon y cémo influyen los distintos
determinantes sociales. En este estudio, la predisposicion y la accesibilidad de la informacién se sefia-
lan como categoria de la informacién sobre el PCCM vy subcategoria de las caracteristicas de la infor-
macioén, respectivamente. De esta forma, existe una delgada linea entre ambas y cierta dificultad para
diferenciar qué es falta de predisposicion o falta de accesibilidad, por ello, en esta clasificacion, la
opiniéon de la analista juega un rol clave.

Algunas participantes como Rosana culpabilizan a sus iguales, al afirmar el desinterés por estar
informadas, sin considerar sus determinantes personales —factores sociodemograficos como los an-
tecedentes familiares, la accesibilidad o la falta de tiempo— que les dificultan acceder a la informacion
o tener una mayor predisposicion a su busqueda activa (Baena ¢ a/, 2014; Benbassat e al., 1998):

Lo que no puede ir la informacién a casa por casa a preguntar, también hay una que

tiene que tener interés. [Participante del 3.« GF, comunicacién personal]

Las diferencias culturales y sociales entre las poblaciones influyen en el nivel de conocimiento y
conciencia acerca del cancer y en la participaciéon en el PCCM. Esto refleja la importancia de indivi-
dualizar la informacion conforme a las caracteristicas de cada participante en lugar de emitir mensajes
genéricos para toda la poblacion. De esta manera se contribuye a disminuir los mitos e ideas erroneas
sobre el cancer y el PCCM (Jones ¢z al., 2015).

A modo de ejemplo de estos determinantes, las participantes con familiares cercanos que han
enfrentado un cancer de mama suelen ser mas activas en la busqueda de informacion preventiva al ser
mas conscientes del riesgo (Laza et al., 2024). Ademas, la distinta percepcion del riesgo individual
influye en la actitud hacia la informacién. P. ej., quienes consideran que tienen un riesgo alto podrian
estar mas motivadas para aprender de la prevencion del cancer de mama (Laza ef al., 2022; Laza et al.,
2024). Ademas, el nivel educativo juega un rol relevante, en vista de que aquellas con niveles educativos
mas altos suelen tener actitudes mas activas y positivas hacia la informacién y por tanto adquieren
mayores conocimientos (Pons e# al., 2021).

A pesar de esta dificultad para diferenciar si se trata de falta de predisposicion o de accesibilidad,
la informacién que reciben las mujeres varia en funciéon de donde vivan o trabajen.

Al trabajar nosotras en una sanidad publica estamos mds informadas. [Rosana, partici-

pante del 2.° GF, comunicacién personal]

Asi, el mayor o menor acceso a recursos y medios de comunicacién desempefia un papel clave en
su actitud hacia la informacion sobre la prevencion del cancer de mama. A su vez, la falta de accesibi-
lidad condiciona la predisposiciéon. Quienes tienen acceso limitado a recursos, como Internet y litera-
tura médica, pueden tener actitudes menos activas de busqueda por las dificultades de acceso a infor-
macion actualizada, lo que emerge de las narrativas.

Hay mucha gente que... mayores, que estan en el campo, que estan por ahi... que no
entienden lo que es esto. [Adriana, participante del 1.« GF, comunicacién personal.

En la narrativa de Adriana, surge la idea sustentada en la literatura de que las participantes de
mayor edad tienen un menor acceso a la informacién (Smith e a/, 2018). En este sentido, Smith e7 /.
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(2018) plantearon que la edad de las participantes esta inversamente relacionada con una actitud posi-

tiva, pues quienes tienen mas edad tienden a ser menos receptivas a la informacién sobre prevencion.
Tal como exponen las participantes de la DD, otro determinante en la predisposiciéon a la infor-

macion es la calidad de la comunicacion médica y la confianza en los profesionales de la salud.

Los especialistas y los profesionales ahora hablan directamente de una manera clara y al

paciente le cuentan.... [Manuela, comunicacién personal]

Los médicos actualmente te informan de lo que td quieras. [Rosario, comunicacién pet-

sonal]

Una comunicacién médica clara y comprensible incrementa la receptividad hacia la informacion
sobre prevencion; asimismo, la relacion de confianza entre las participantes y sus médicos, con un
tratamiento personalizado, influye en su actitud hacia la informacién (Martinez ef al., 2019), con un
aumento en la satisfaccién y una mejora en el afrontamiento de los posibles diagnésticos de enferme-
dad (Taylor, 2007). Participantes y profesionales sanitarios reconocen que estos no tienen suficientes
habilidades de comunicacion (Laza ez al., 2024). Esto pone de manifiesto la importancia de desarrollar

estrategias para mejorar estas habilidades y asi llevar a cabo una adecuada labor informativa.

7.2. ;Qué actitud tienen hacia el Programa de Cribado de Cancer de Mama las
invitadas a participar y qué reacciones tienen como consecuencia de recibir
informacion sobre el mismo?

La teorfa de la conducta planeada pretende explicar y predecir la conducta humana en el contexto de
la toma de decisiones a través de tres factores: una evaluacién personal o actitud hacia la conducta,
una evaluacion social o norma subjetiva, y el control percibido sobre la conducta. Esta teorfa amplia
la teoria de la accién razonada de los mismos autores ya que reconoce que, incluso si una persona tiene
la intencion de realizar una conducta, su capacidad percibida para llevarla a cabo también influye en
su comportamiento real. Los tres determinantes interactuan para influir en la formacion de la intencion
de comportamiento, que a su vez predice la probabilidad de que una persona realmente lleve a cabo
esa conducta (Ajzen y Fishbein, 1980; Fishbein y Ajzen, 1975).

Por otro lado, siguiendo el modelo tridimensional de las actitudes (Rosenberg y Hovland, 1960),
la actitud es la predisposicion aprendida para responder de forma consistente a favor o en contra de
un objeto, persona o idea. Esta definicion enfatiza la naturaleza relativamente estable de las actitudes
y su capacidad para influir en el comportamiento de una persona hacia el objeto de la actitud. Este
modelo sugiere que las actitudes estan compuestas por tres componentes interrelacionados: cognitivo
(creencias, opiniones y pensamientos), evaluativo o afectivo (sentimientos y emociones) y conductual
(acciones y comportamientos). Estos componentes interactian entre si para influir en la formaciéon y
manifestacién de una actitud hacia un objeto o tema especifico (Rosenberg y Hovland, 1960). Ambos
modelos proporcionan un marco util para comprender las complejas interacciones entre las actitudes
individuales, las normas sociales y el comportamiento en el contexto del PCCM.
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Tal y como se ha expuesto al explicar los vinculos entre categorias y subcategorias, las interven-
ciones para aumentar los conocimientos de las participantes generan reacciones relacionadas con el
contenido de la informacién. La primera reaccion tiene que ver con un cambio de actitud hacia el
PCCM en términos de transformar la opinidn o creencias —componente cognitivo del modelo tridi-
mensional de las actitudes (Rosenberg y Hovland, 1960)—, asi como los sentimientos y emociones
hacia el PCCM —componente evaluativo o afectivo del modelo tridimensional de las actitudes (Ro-
senberg y Hovland, 1960)—, independientemente de que haya un cambio o no en el componente
conductual, es decir, en su intencién de participar o no en el PCCM. Un ejemplo del cambio en el
componente cognitivo serfan las palabras de Almudena:

Ahora veo que hay mas riesgos que beneficios. [Participante del 2.° GF, comunicacién
personal]

Por otro lado, en las palabras de Carmen o Nieves tras conocer las tasas de sobrediagnostico y
falsos positivos, se observa el cambio en el componente evaluativo o afectivo de la actitud (Rosenberg
y Hovland, 1960):

Yo después de esto me he quedado muy. .. muy decepcionada con lo de los datos. [Car-
men, 1.° GF, comunicacién personal]

Ya me quitas las ganas de todo... [Nieves, 3.° GF, comunicacién personal]

Ademas, Carmen expone cémo, a pesar del cambio del componente afectivo de la actitud, no se
observa en sus narrativas un cambio en el componente conductual:

Yo voy a seguir haciéndolo [se refiere a participar en el PCCM] pero... me he que-
dado... [Comunicacion personal]

En general, las participantes mantienen una buena actitud hacia el PCCM, sin cambiar la intencion
conductual hacia el mismo, es decir, el aporte de informacién no solo permite mejorar la comprension
de los beneficios y riesgos del PCCM, sino que son capaces de hacerlo sin afectar negativamente a la
actitud ni a las tasas de participacion en el PCCM (Hersch ez al., 2015; Hersch ez al., 2017; Hersch ez al.,
2021; Lopez et al., 2023; Mathieu e7 al., 2007; Mathieu ez al., 2010). Este hallazgo se alinea con la teorfa
que reconoce que las actitudes pueden cambiar sin necesariamente alterar las intenciones conductuales
(Ajzen y Fishbein, 1980; Fishbein y Ajzen, 1975).

En contraposicion, en las narrativas se observa en ocasiones lo contrario; asi, en el caso de Mer-
cedes la actitud negativa hacia el PCCM se genera al recibir informacién en la primera y segunda
sesiones de la DD.

Ahora ya toca en primavera, que no me la voy a hacer... porque a mi me hicieron una
ecografia... de falso diagnéstico... Ahora ya sé que no me la voy a hacer mas.... [Par-
ticipante de la DD, comunicacién personal]
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Ella es capaz de reconocer, al escuchar la informacion de las expertas, que su experiencia negativa
en su participacion en el PCCM es un falso positivo (en palabras de Mercedes «un falso diagnésticow),
lo que se vincula con la intencion conductual de dejar de participar en el futuro.

De conformidad con el modelo tridimensional de las actitudes (Rosenberg y Hovland, 1960),
recibir informacién sobre el PCCM provoca cambios en el componente cognitivo y evaluativo de la
actitud, pero, con menos frecuencia, permite cambios en la intencién de participar —componente
conductual—. Asi, como resultado del analisis de las narrativas, a pesar de que la informacién aportada
por las expertas en el proceso de DD vy el material estimulo en los GF les hace cambiar su opiniéon
sobre el PCCM, tan solo una participante de la DD, Mercedes, expres6 que dejaria de participar en el
PCCM:

Ahora ya toca en primavera, que no me la voy a hacer. [Comunicacién personal]

Este cambio en la intencién conductual se observa, aunque aisladamente, a lo largo de los GF,
como se esboza en las narrativas de Isabel y Almudena:

Me ha encantado la informacién porque si antes tenfa una pequefia duda de ir o no ir
me la acaba de disipar. [Isabel, participante del 1. GF, comunicacién personal]

Hombre, es que ya te da pa’ pensar y decit «po’, no me la hago, ¢para quér». [Almudena,
participante del 2.° GF, comunicacién personal]

Salvo los casos expuestos, las participantes de la DD y de los GF, en su mayorfa, reconocen un
cambio en conocimientos y en su opinion sobre el PCCM, sin sefialar una intencién conductual de
dejar de participar (Lopez ef al., 2023).

Pero vamos, yo después de esto [se refiere a la informacién recibida] me he quedado
muy... muy decepcionada con lo de los datos y... Yo voy a seguir haciéndolo [se refiere
a participar en el PCCM], pero... me he quedado.... [Carmen, participante del 1.« GF,
comunicacién personal]

Ademas, a partir de la informacién recibida, se observa en las narrativas una actitud de reticencia
a aceptar los riesgos del PCCM —componente cognitivo de la actitud (Rosenberg y Hovland, 1960)—
, tras afios recibiendo mensajes sobre los beneficios del PCCM, la importancia de la deteccion precoz
del cancer de mama (Pérez Lacasta ¢ al, 2019), y ante la idea socialmente establecida de que la parti-
cipacién es algo «que estan obligadas a hacer por el cuidado de su salud. Este ultimo aspecto subraya
cémo las normas sociales pueden influir en las actitudes individuales, como sugiere la teoria de Ajzen
y Fishbein (Ajzen y Fishbein, 1975, 1980). Se observa en Rocio, que minimiza los efectos negativos
de la prueba:

No me hicieron nada. [Participante de la DD, comunicacién personal]
Igualmente, se puede ver en Rosana, que incita a no focalizarse en los riesgos:
No hay que mirar.... [Participante del 2.° GF, comunicaciéon personal]

Otras patticipantes, como Fabiola refieren un cambio sobre la cantidad y/o calidad de la infor-

macién que tenian acerca del PCCM vy el cancer de mama antes de recibir el material estimulo (Lopez
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et al., 2023; Pérez Lacasta ef al., 2019), lo que también supone un cambio en el componente cognitivo
de la actitud (Rosenberg y Hovland, 1960).

He recibido unos conocimientos que no tenfa ni idea». [Fabiola, participante del 2.° GF,

comunicacién personal]

Por dltimo, otra reaccion de las participantes como consecuencia de participar en este estudio
pone de manifiesto la preocupacion de que este tipo de estudios puedan tener como intencién posibles
formas de desinversion de los sistemas de salud. Esta preocupacion se alinea con investigaciones pre-
vias recientes que han abordado la percepcion de las mujeres sobre los cambios en los programas de
cribado en funcién del riesgo (Laza ¢ al., 2024), lo que sugiere una conexion entre las percepciones
individuales y las preocupaciones sociales mas amplias. Se observa en la narrativa de Josefa:

Y me gustaria no llegar a darme cuenta de que esto es un tema econémico, de que esto
es un intento de recortar la salud, la sanidad. [Participante del 1.« GF, comunicacioén

personal]

7.3. ¢(Cuales son las razones que esgrimen las invitadas a participar en el
Programa de Cribado de Cancer de Mama de la provincia de Cadiz para
participar o no en el mismo?

La mayoria de las participantes de la DD y los GF acuden al PCCM, son excepcionales las que no lo
hacen. Muchas de las participantes justifican la participacién ensalzando los beneficios del PCCM y
minimizando los riesgos —subcategoria «Razones para si participar-beneficios del PCCM»— (Pérez
Lacasta ¢z al., 2019). Esto enlaza, entre otros, con los mensajes positivos de las campafias de concien-
ciacion.

Entre quienes no participan, se observa que las personas del entorno les transmiten los mensajes
positivos sobre el PCCM que han recibido en afios de campanas de concienciaciéon (Pérez Lacasta ef
al., 2019). De esta forma, incitar o animar a participar al entorno mas cercano es un gesto de cuidado
y de llamada a la responsabilidad individual hacia quienes el mensaje de las campanas de concienciacion
no habrfa calado lo suficiente, o que tienen otras razones para no participar.

En la minoria de casos en los que no participan, se destacan diversas razones. En primer lugar,
«la falta de tiempo por tener otras responsabilidades de cuidado». En este sentido, el rol de cuidadora
ha estado histéricamente asociado con la mujer (Coll Planas, 2017).

Otra de las razones para no participar son los riesgos del PCCM, especialmente «el perjuicio de
la radiaciéon emitida por la mamografia de cribado». Esto es categorizado como una idea errénea,
debido a que, a pesar de que la radiacién se concibe actualmente como un riesgo del PCCM, la dimen-
sién del perjuicio de la radiaciéon expresada por las participantes no esta justificada por la literatura
actual. Es una idea historica y social de momentos en que la maquinaria de radiologia era mas precaria
y emitfa una radiacién mas dafiina, situacién que no ocurre hoy en dia, pues, con las mamografias
actuales, el perjuicio de la radiacién es lo suficientemente bajo como para que un PCCM con mamo-
grafia tenga mas beneficio que perjuicio en términos de vidas salvadas (Yaffe y Mainprize, 2011).
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Por dltimo, se encuentra «el miedo al diagnostico de cancerm como razén para no participar. Glo-
balmente, el miedo facilita comportamientos de resistencia o lucha entre las mujeres, para superar y
afrontar la situacion. En ocasiones, cuando consideran que no les es posible ejecutar una de dichas
conductas, se puede producir una respuesta de bloqueo (Carpi ez al., 2008). Por lo tanto, el miedo es
una emocién que puede desencadenar acciones diversas. Como consecuencia del miedo —subcatego-
rfa «Razon para si participar-miedo al diagnéstico de cancem—, se puede observar un comportamiento
en pro de la participacion en el PCCM.

Yo soy muy miedosa, y por eso que me da miedo, me lo hago [se refiere a la mamografia
de cribado], porque prefiero tener una cosa, habetla cogido por precoz que no verme.
[Isabel, participante del 1. GF, comunicacién personal]

En cambio, en otras ocasiones, el miedo paraliza, bloquea e impide la participacion, lo que evita
enfrentarse a un posible diagnéstico de cancer; asi lo explicé Vanesa:

Yo iba con mucho miedo... digo «prefiero no saber, prefiero no saber». [Participante
del 2.° GF, comunicacién personal]

7.4. ;Qué impacto fisico y psicosocial perciben las invitadas a participar en el
Programa de Cribado de Cancer de Mama de la provincia de Cadiz derivado
de su participacion?

La participacion en el PCCM suscita un impacto psicologico en las participantes en forma de senti-
mientos y emociones diversas que, a veces, aparecen entremezcladas. Por un lado, las negativas, men-
cionadas por las participantes como inquietud o nerviosismo, ansiedad, estrés y enojo, si bien el miedo
aparece como emocion central. Por otro lado, las positivas, como tranquilidad, alivio y esperanza.

En este contexto, diversos estudios han abordado el incremento en los niveles de ansiedad deri-
vados de la espera de los resultados de las pruebas médicas y del diagnéstico (Jacobson ez al., 1995;
Rabin ez al., 2001), y de la falta de informacién de la naturaleza de la enfermedad y el tratamiento.
Como consecuencia, se sitia a las participantes en una posicion de subordinacion en la que se sienten
ignoradas, convirtiéndose en agentes pasivas de un proceso en el que son las principales afectadas
(Swahnberg ez al., 2007; Valls-Llobet, 2009).

El miedo como el que manifiesta Mercedes también se manifiesta en forma de ansiedad, como
en el caso de Ana o en forma de estrés o nerviosismo, en el de Carmen (Brett y Austoker, 2001; Brewer
et al., 2007; Brodersen y Siersma, 2013; Tosteson e# al., 2014):

Yo he vivido veintitantos afios temiendo todos los afios [al momento de hacerse la ma-
mografia tras experimentar lo que puede haber sido un falso positivo]. [Mercedes, pat-
ticipante de la DD, comunicacién personal]

Esa ansiedad para mientras te llega la prueba y no te llega. [Ana, participante de la DD,
comunicacién personal]

Hay gente en la consulta esperando la mamografia, gente muy nerviosa. [Carmen, pat-
ticipante de la DD, comunicacién personal]
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Estas emociones coexisten cuando las participantes esperan que ocurra algo, en este caso, «la
llegada de la prueba» Ana (participante de la DD), o en el resultado de la misma, en el caso de Fabiola:

Una pequefia inquietud hasta... ya que... ya que te la realizas, ;no? De saber que esta
todo bien. [Fabiola, participante del 2.° GF, comunicacion personal]

De acuerdo con la intensidad de la ansiedad, esta es una respuesta adaptativa o un trastorno inca-
pacitante, pues se activa ante el posible peligro que deriva de un resultado positivo en la prueba de
cribado (p. ¢j., anticipacion de efectos negativos) (Carpi ez al., 2008). A partir de las narrativas, de las
dos dimensiones de la ansiedad —aprension ansiosa y ansiedad somatica—, las participantes mani-
fiestan aprension ansiosa. Es decir, la sensacion de inquietud o preocupacion por el futuro, traducida
en impaciencia y en la presencia de pensamientos vinculados con miedos, y expectativas pesimistas y
negativas (Mestre y Guil, 2012). Ana y Fabiola manifestaron la inquietud e impaciencia mostrando la
espera para conocer el resultado de la prueba de cribado. Mercedes mencioné esta misma emocion,
pero con un matiz mas permanente e incapacitante, al reflejar su debilidad ante la situacioén que suscita
la inquietud (p. ej., hacerse la mamografia de cribado todos los afos) y la falta de recursos para afron-
tarla adecuadamente:

Pues piensan que ahi hay algo, entonces es que el miedo no te lo quitan nunca. Entonces
me mandan a llamar otra vez y les explico que yo tengo ah{ una cicatriz. «Ah bueno
vamos a revisar bien» y revisan bien, pero es que vivo en un estado permanente de
inquietud. Puedo ser mas débil o lo que sea. [Participante de la DD, comunicacion per-
sonal]

En definitiva, el miedo es un sentimiento transversal que coexiste con las demas emociones ne-
gativas, lo que es evidente en la narrativa de Mercedes, que ante una experiencia expresa sentimientos
negativos como el miedo, la ansiedad, la indignacién o el enojo:

Fue una inflamacién, vamos molestia, me hacen la mamografia, falso diagnéstico... Se
repiten las pruebas, con el..., primero no te llaman, hasta que te dan el aviso de que
tienes que volver. Vuelves y te dicen que tres meses... Vas... y te dicen «se sigue viendo
un marcaje», 0 sea una biopsia con lo que es un marcaje, el marcaje es un sufrimiento
en si... y luego te viene ya el diagndstico: no era nada. Pero ese «no era nada» ha su-
puesto unos meses, y ese no era nada, al tener tud, ya te dicen eso es mastopatia fibro-
quistica. Te dicen que eso alguna vez puede evolucionar en otra cosa. Ya mamografia
todos los aflos... veinte afios una enferma... la cicatriz que quedé... todos [se refiere a
los médicos| porque claro eso queda ahi una costura, un algo por dentro..., entonces
todos, como no te toca el mismo que te tocod hace veinte afios, o la misma, ¢eh?, pues
piensan que ah{ hay algo, entonces es que el miedo no te lo quitan nunca. [Participante
de la DD, comunicacién personal]

Este enojo se observa en los GF, p. ¢j., en la narrativa de Rosana, al ser informada con retraso de
un posible falso positivo y de 1a necesidad de completar el estudio con mas pruebas:

¢Después de nueve meses me llamas para hacerme una «eco» de mama? jFijate! O ha
habido una negligencia, o se han olvidado. ¢Eso es normal? [Participante del 2.° GF,
comunicacién personal]



220 - ESTUDIO CUALITATIVO SOBRE EL PROGRAMA DE CRIBADO DE CANCER DE MAMA...

En Mercedes y Rosana, el enojo emerge como una reaccion al haber vivido una situaciéon que
consideran injusta, ofensiva o perjudicial. La base del enojo y la indignacién reside en la ira, que prepara
al organismo para enfrentar una situacion valorada como ofensiva; de este modo, sus principales fun-
ciones son la autoproteccion, la regulacion interna y la comunicacion social (Russell y Fehr, 1994).

Ademas, existe una gran diversidad entre las participantes al explicar estas emociones negativas
en la misma circunstancia y sentimiento —desde momentos antes de hacerse la prueba hasta tener el
resultado—; unas participantes verbalizan que sienten «miedo»:

T vas con algo de miedo. Ayl, a ver, ¢encontraran algo?». O, «tendré algo?». [Lola,
participante del 3.er GF, comunicacién personal]

Mientras que otras participantes hablan de «inquietud».

La palabra miedo yo... Para mi no utilizarfa, yo utilizaria una pequefia inquietud hasta. ..
saber que estd todo bien. [Fabiola, participante del 2.° GF, comunicacién personal]

Participar en el PCCM produce emociones positivas que permiten cultivar las fortalezas y las
virtudes personales al facilitar la consecucion de la felicidad, con el objetivo de prepararse para afrontar
las amenazas y optimizar los recursos personales a nivel fisico, psicolégico y social (Fredrickson, 2001).
Las principales emociones positivas que se han identificado son varias (p. €j., tranquilidad, alegria y

esperanza): la esperanza emerge luego de la creencia de que un futuro positivo puede tener lugar (Ar-
nold, 1960).

Vas incluso con esperanza de que te digan que no hay nada. [Juana, participante de la
DD, comunicacién personal]

Por otro lado, el sentimiento de tranquilidad o alivio, en la literatura, es la emocién agradable
cuando desaparece una emocién negativa previa, tipicamente el miedo (Ekman, 2003). Esta sensacion
de tranquilidad surge de las narrativas de dos maneras: como consecuencia de participar, en el caso de
Rocio, 0 como razén para ello, como Fabiola:

Yo sabiendo que aquello no era malo me quedé tranquila. [Rocio, participante del 1.er
GF, comunicacién personal]

Yo participo por... sentirme mas segura de que estoy sana. [Fabiola, participante del 2.°
GF, comunicacién personal]

Cuando el sentimiento de tranquilidad o alivio es la razén para participar, se relaciona con el
miedo a tener un tumor asintomatico y no detectarlo a tiempo, ese miedo en forma de inseguridad o
incertidumbre, con lo que queda plasmada la transversalidad del miedo como emocién casi omnipre-
sente en el proceso de participar en el PCCM.

La sensacion de tranquilidad como razén e impacto de participar puede tratarse de una «falsa
tranquilidad» o un riesgo del PCCM, pues es el «falso alivio» que genera saber un resultado negativo
como si la mamografia acertara en el 100 % de los casos, obviando la posibilidad de que se trate de un
«falso negativo» que retrasa el diagnéstico de un posible tumor (NCI, 2002; Perry ez al., 2008).
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La falsa tranquilidad es un concepto derivado de la interpretacion de la analista que aparece, cons-
tantemente, en la DD y en los GF, es decir, las participantes no hablan de falsa tranquilidad explicita-
mente, sino de la «sensacioén de tranquilidad», como sefialan Rocio o Juana:

Yo sabiendo que aquello no era malo me quedé tranquila. [Rocio, participante de la DD,
comunicacién personal]

Pero me da esa tranquilidad. [Juana, participante del 1.« GF, comunicacién personal]

Asimismo, se hace alusion indirecta a una sensacion agradable después de hacerse la mamografia,
p. €j., en palabras de Margarita:

Después el resultado que vas a tener se agradece. [Participante del 2.° GF, comunicacién

personal]

Por dltimo, la participacion en el PCCM puede tener un impacto fisico en las mujeres. Las medi-
das terapéuticas y sus secuelas (p. ¢j., una cicatriz), derivadas de un diagnéstico innecesario —sobre-
diagnéstico—, se consideran un sobretratamiento que, ademas de no influir en su pronéstico, lleva un
mayor riesgo de suscitar efectos adversos por la accién de los medicamentos y las intervenciones qui-
rargicas (Coll Benejam ef a/., 2018).

Mercedes (participante de la DD) enfatiza la cicatriz que tiene, como fue el proceso por el que se
la hicieron, y el significado —simbodlico— que ha creado en torno a ella, la posibilidad permanente de
la enfermedad:

Eso queda ahi una costura, un algo por dentro porque ademas fue muy hondo y muy
complicado. [Comunicacién personal]

El modo en que Mercedes narra su experiencia evidencia que, en la intervencién, se sintié como
un objeto, en la que otros con poder intervinieron sin que ella fuese considerada sujeto con posibilidad
de toma de decisiones. Esto lo experimenta como una injusticia por haberse producido un «falso
positivor que la lleva a considerarse una victima.

Enla DD y los GF, las participantes expresan sentir miedo a los posibles efectos perjudiciales de
la radiacion sustentados en la anticipacion de unas consecuencias negativas que aun no han tenido
lugar, como que la radiacién les pueda ocasionar un cancer (Jacobson ez al., 1995; Rabin ¢t al., 2001).
La anticipacién de efectos secundarios negativos por las pruebas es otro elemento que aumenta los
niveles de ansiedad de las mujeres en el caso de enfermedades créonicas (Jacobson ef a/., 1995; Rabin e#
al., 2001). Aunque las mujeres entienden el riesgo de la radiacién como una consecuencia fisica —
posible causa de cancer— y emocional —miedo o ansiedad anticipatoria—, la analista lo interpreta
como una idea errénea basada en el desconocimiento de las participantes del riesgo real —minimo—
de la radiacién con la maquinaria actual (Miglioretti ef a/., 2016; Ronckers e al., 2005; Yatfe y Mainprize,
2011).

Esta ansiedad anticipatoria ocurre cuando saben que sentiran dolor al efectuarse la mamografia.

Mi hermana no quiere ir... «y ven conmigo, aishh y ahora me duele, y ya esta el dia de
antes dandole vueltas a que le va a doler. [Pepi, participante del 3.« GF, comunicacién
personal]
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Esta anticipacién de un efecto negativo como es el dolor puede generar una reacciéon de adapta-
cién o, si la ansiedad es intensa, bloquear para afrontar la participacién (Carpi ef al, 2008), lo que
explica el dolor como razén para no participar.

En este contexto, las consecuencias de la participacion en el PCCM no solo son psicolégicas o
fisicas, sino que tienen un impacto social. Mercedes muestra como la enfermedad ha pasado a definirla
como persona en lugar de considerarla un estado o periodo por el que ha pasado por una sospecha de

«tenetr» cancer:

Yo he sido una enferma durante veinte afios. [Participante de la DD, comunicacién

personal]

Este cambio en el autoconcepto', influido por c6mo los otros la tratan, es particular en quienes
sufren enfermedades cronicas. Asi, sus vidas, y hasta su condicién como personas, giran en torno a la
enfermedad (Valls-Llobet, 2009). Para entender esto en el contexto del PCCM, es pertinente sefialar
que, gracias a los avances en los tratamientos anticancerosos, cada vez mas el cancer es concebido
como una enfermedad crénica (Taylor, 2007), concretamente, el cancer de mama, por ser uno de los
que cuentan con una mayor tasa de supervivencia (SEOM, 2023).

En el caso de Mercedes, a pesar de que nunca ha sido diagnosticada de cancer de mama, ha pasado
a percibirse como enferma y setr apreciada como tal por el sistema sanitario y/o los profesionales,
como consecuencia de su participaciéon en el PCCM y haber experimentado uno de los principales
riesgos de este, como tener la experiencia de un falso positivo (Brewer ez al., 2007):

Y eso por una inflamacién, pero igual si no me hubiesen dicho, igual no me lo ven,
porque a mi me hicieron una ecograffa... de falso diagnéstico. [Participante de la DD,
comunicacién personal]

El posible rol de enferma por participar en el PCCM implica conductas basadas en expectativas
institucionales y sociales (p. ¢j., busqueda de ayuda, manifestaciéon de indefension, insensatez) (Par-
sons, 1975). Al experimentar el rol de enferma crénica, aunque no lo haya estado, la persona puede
sufrir algunas de sus consecuencias, como sentirse diferente, limitada en sus capacidades habituales,
aislarse de los demas y ser desacreditada (Charmaz, 1983; 1991), lo que puede tener un impacto signi-
ficativo en el rol de cuidadora tradicionalmente asociado con la mujer (Coll Planas, 2017). Ademas, «el
sentirse enfermas» produce cambios en las expectativas sociales y las mujeres pueden enfrentar pre-
siones sociales y expectativas cambiantes respecto a su rol de cuidadoras (Charmaz, 1983; 1991), por
ello, es una de las razones en las narrativas para no participar en el PCCM, movidas por el sentimiento
de deber cumplir con este rol y el riesgo de perder la capacidad de asumirlo si se les diagnostica un
cancer de mama a partir de su participacion en el PCCM.

Este tipo de efectos ubica a quienes adquieren el rol de enfermos en una situacién de desviacion
respecto a su sentido del yo, asi como en las relaciones con otras personas y en el desempefio de su
papel social. «La enfermedad es triste porque se siente como una amenaza al orden y a los significados
a través de los cuales la gente da sentido a su vida» (Freund y McGuire, 1999, p. 1).

14 Conjunto mas o menos permanente de creencias acerca de las cualidades y atributos de la persona en relacién con varios
aspectos de su vida como la imagen corporal, los logros personales, el funcionamiento social y la intimidad (Taylor, 2007).
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7.5. ¢Qué valoracion hacen las invitadas a participar de la provincia de Cadiz
sobre el Programa de Cribado de Cancer de Mama ofrecido por el Sistema
Sanitario Publico de Andalucia?

Algunas participantes dudan de la eficacia de la mamografia, lo que se relaciona con sus deseos de no
participar mas en el PCCM.

Es que con las cifras y con las cosas y con los datos que tenemos yo lo veo tanto tan al
azar, porque es una porcion tan pequefia entre tantos que te da la impresién. ... [Merce-
des, participante de la DD, comunicacién personal]

Esta duda acerca de la eficacia hace referencia a la victimizacién secundaria, y al sentimiento de
inseguridad y desconfianza en los proveedores de salud y su capacidad para responder a las demandas
que plantean.

La ausencia de protagonismo de la usuaria de los servicios de salud en la relacién con el profesio-
nal es propia del modelo biomédico de salud (Engel, 1977). Este no hace explicita la importancia de
la relacién y su impacto en el uso de los servicios, la eficacia del tratamiento y la rapidez con la que se
supera la enfermedad (Belar, 1997). E1 SSPA (p. ¢j., Consejerfa de Salud, 2012) se basa en el modelo
biopsicosocial (Engel, 1977), pese a ello, en la narrativa expuesta se percibe cierta necesidad de adaptar
algunas de sus practicas.

Como no te toca el mismo que te tocé hace veinte afios, o la misma [se refiere al profe-
sional] ¢eh?, pues piensan que ahi hay algo, entonces es que el miedo no te lo quitan
nunca. Entonces me mandan a llamar otra vez y les explico que yo tengo ahi una cicatriz.
«Ah bueno, vamos a revisar bien» y revisan bien, pero es que vivo en un estado perma-
nente de inquietud. [Mercedes, participante de la DD, comunicacién personal]

Asimismo, no ser seguida por el mismo profesional a lo largo de los afios y verse obligada a repetir
la misma informacion a los profesionales que la atienden genera malestar; en tal marco, la paciente es
expuesta a una situaciéon de victimizaciéon secundaria (Campbell, 2005) o revictimizacién (Rozanski,
2003).

En este caso, la victimizacién'® deriva de la posibilidad de tener cincer de mama, es decir, de
padecer la enfermedad y sus efectos negativos. No obstante, en la medida que esta situacion le ha
acarreado otras consecuencias negativas innecesarias (p. ¢j., cambio de profesionales a lo largo de los
afios, explicacion reiterada del motivo de la cicatriz) por posibles defectos en la actuacion del sistema
sanitario y/o de sus profesionales, se habla de victimizacién secundaria (Albertin, 2006; Beristain,

1999).

El proceso de victimizacién secundaria implica que los proveedores de salud no consideren el
sufrimiento psicologico y fisico que puede surgir de las multiples pruebas, preguntas, esperas, y otros

15 Se refiere a la mala o inadecuada atencién que recibe una victima por parte del sistema penal, las instituciones de salud,
o la Policia, entre otros (Campbell, 2005).

16 Incluye las condiciones, situaciones, factores o circunstancias que interrumpen la vida de alguien y producen sufrimiento
(Pearson, 2008).
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aspectos asociados con la participacion en el PCCM. Aunque las participantes no siempre manifiestan
descontento con la atencién médica que reciben, en ocasiones pueden experimentar inseguridad y
desconfianza hacia los proveedores de salud, cuestionando su capacidad para satisfacer sus necesida-
des (Kreuter, 2000; Landrove, 1998; Soria, 1998). Esta situacién a veces refleja una falta de atencion
hacia los derechos de las pacientes, como el derecho a recibir informacién completa y actualizada.

La mayorfa de las participantes estan de acuerdo en que el PCCM debe continuar ofreciéndose.
Esta posicion esta explicada, en parte, por la minimizacion de riesgos como el sobrediagnostico, como
manifiesta Milagros, y por la sobrevaloracion de los beneficios que aporta el PCCM (Gervas y Pérez,
2000), en términos de disminucién de la mortalidad, que expresa Rosario, y deteccion precoz:

El sobrediagndstico que es una de las cosas negativas, uno de setenta y siete es muy
poco, que uno de setenta y siete esté sobrediagnosticado es poquisimo, es que me parece
una loterfa. [Milagros, participante de la DD, comunicacién personal]

Solo el hecho de que se reduzca la mortalidad, aunque sea en dos personas, me sobra
potrque si yo soy una de esas dos te diré si vale la pena o no. [Rosatio, patticipante de la

DD, comunicacién personal]

En este sentido, para Margarita, que el PCCM detecte un posible cancer es suficiente, indepen-

dientemente de los riesgos que conlleve:

Y lo bueno que [se refiere a los beneficios del PCCM], prefiero pasar lo que sea [se
refiere a los riesgos]|, antes de saber si tengo algin riesgo o algo y poder prevenir y que
ya me valdria. [Participante del 3.« GF, comunicacién personal]

A pesar del apoyo de las participantes de este estudio al argumento de que el beneficio supera los
riesgos del PCCM, no existe un acuerdo unanime de la comunidad cientifica al respecto (Gigerenzer
et al., 2009; Gotzsche, 2015; Harris e al., 2015; Jorgensen y Gotzsche, 2006; Schwartz ez al., 2000). A
lo largo de las sesiones de DD y en el material estimulo de los GF, se hizo referencia a esta controversia
existente en la comunidad cientifica, viéndose reflejada en el debate generado entre las participantes.
Sin embargo, aunque se observan algunos cambios de opinién con respecto al PCCM, estos no se
reflejan en una modificacioén de la intencion de participar y predominan los argumentos a favor de los
beneficios (Gervas y Pérez, 2006). De alguna manera, esto apunta al poder de las ideas preexistentes,
y del discurso social dominante, con los posibles efectos positivos del PCCM, sin dar cabida a los
argumentos negativos. Por consiguiente, es posible afirmar a partir de las narrativas de este trabajo
que la percepciéon del PCCM no es realista (Hoffmann y Del Mar, 2015).

Ademas, la minimizacién de las consecuencias negativas es una estrategia cognitiva de afronta-

miento de los problemas:

Esta bien [se refiere al PCCM] porque las cosas negativas que vemos son muy pocas.
[Milagros, participante de la DD, comunicacién personal]

Se aplica, p. ¢j., cuando se dice que no vale la pena preocuparse por el problema o que se resolvera
en poco tiempo (Pastor-Mira ez al., 1993); asi, mediante la minimizacion se quita importancia a lo que
sobrepasa las capacidades de las participantes. Un ejemplo tiene lugar cuando resignifican el PCCM a
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través de las acciones, los pensamientos, los afectos y las emociones que ellas utilizan al abordar la
situacion conflictiva (p. ¢j., el momento de la prueba) (Burgess ez a/., 2000; Hesselink ez al., 2004).

A pesar de que la mayoria de las participantes se posicionan a favor del mantenimiento del PCCM,
son capaces de reconocer sus imperfecciones en cuanto a funcionamiento, eficacia y comodidad, por
lo tanto, hacen sugerencias de mejora.

En este sentido, surge la demanda de ser tratadas como usuarias activas del SSPA (Hernandez ez
al., 2022; Laza et al., 2024). Asi lo sugieren Juana y Jacinta, tal como se propone desde el modelo
biopsicosocial de salud (Engel, 1977), y no solo como usuarias pasivas o consumidoras:

A favor de que a las mujeres se les dé la informacion suficiente para que puedan decidir
libremente. [Juana, participante de la DD, comunicacién personal]

Entonces, a esas mujeres, citarlas tal dia y en tal sitio y datle la chatla como estamos aqui
ahora por si le surgen dudas y a partir de ahi td decidir si entras. [Jacinta, participante
del 3. GF, comunicacién personal].

Lo anterior implica los deseos de las participantes de estar bien informadas sobre el PCCM y sus
alcances, para asumir la responsabilidad y ejercer el derecho de la toma de decisiones informadas (Ba-
llesteros y Gavilan, 2018; Gervas y Perez, 2006; Ley 41/2002). Asi, esta demanda es una forma de
reducir la ansiedad que provoca participar en el PCCM, incrementando el control y disminuyendo la
ambigtiedad (Billings y Moos, 1982; Thompson, 1981) y el conflicto decisional (Lépez e7 al., 2023).

La demanda de estar bien informadas se sustenta en la consideraciéon de la informacién como
fuente de poder (Laza ¢t al., 2024), lo que les permitira elegir libremente. Si bien es cierto que la infor-
macion les concede cierta libertad para elegir si participar o no en el PCCM, es pertinente no obviar
las fuerzas macrosistémicas (p. €j., ideologia, cultura) e individuales (p. ej., experiencias personales
conscientes o inconscientes) que influyen en las actitudes hacia el PCCM y en las decisiones acerca de
participar en éL

Comprender las apelaciones de las participantes a su derecho a elegir «libremente» si participar en
el PCCM, una vez informadas, supone situar este deseo en el contexto en el que se produce, y que se
caracteriza por el reconocimiento de que es la tnica opcién disponible para detectar, tempranamente,
el cancer de mama. A esto se suma un discurso social imperante en el que, a pesar de la falta de
consenso de la comunidad cientifica respecto a los beneficios del PCCM (Gigerenzer et al., 2009;
Gotzsche, 2015; Harris ez al., 2015; Jorgensen y Gotzsche, 20006; Schwartz ez al., 2000), estos se sobre-
valoran al obviarse sus perjuicios (Tyndel ez a/, 2007).

A este discurso social se aflade que en el profesional sanitario y en la poblacion general existe la
creencia arraigada de que diagnosticar precozmente un proceso es «siempre» mejor, debido a que el
tratamiento aplicado sobre un proceso menos evolucionado tiene mayores posibilidades de éxito. Sin
embargo, en cada caso, debe demostrarse que tratar antes de que aparezcan sintomas —fase precli-
nica— es mejor que hacerlo cuando la enfermedad se manifiesta clinicamente (Cerda y Ascunce, 20006;
Shieh et al., 2016).

Este discurso social esta motivado por las campafias de concienciaciéon y sensibilizacion hacia el
cancer de mama que muestran sefiales de desinformacioén (Porroche, 2016). La poca informacion que
reciben las invitadas a participar en el PCCM (Baena ef al, 2014), asi como los mensajes confusos y
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distorsionados emitidos en ocasiones por los medios de comunicacién, pueden afectar de manera
negativa a la comprension y participacion de las mujeres (Laza e al., 2024).

Por lo tanto, las llamadas a la libertad de eleccion se producen en un contexto donde el discurso
cultural dominante en torno al PCCM es proclive a dichos programas. Este discurso se convierte en
la norma cultural aceptada y en la ideologfa dominante, valida y universal (Burawoy ez a/, 2014). En
este contexto, en el que la informacién suministrada no es completa, clara y sin sesgos (Active Ci-
tizenship Network, 2002) y no se tienen en cuenta las influencias contextuales que influyen en la toma
de decisiones, la libertad de eleccién no es tal.

Por dltimo, a pesar de la controversia en torno al PCCM, este se ha institucionalizado en el seno
de una sociedad occidental cada vez mas medicalizada. Esto viene determinado, entre otros, por la
industria farmacéutica (Sempere, 2009) y la l6gica de la sociedad de consumo en la que se encuentran
inmersas las pacientes, siendo las mujeres la mitad de la poblacién donde la sobremedicalizacion tiene
un mayor efecto (Valls-Llobet, 2009).

Habitualmente, la mayoria de las usuarias obtienen la informacién por diferentes vias, como los
medios de comunicacion, las redes sociales, las campafias de sensibilizacion, las consultas por Internet,
etc. Esto contrasta con la obtenida por el profesional con su formacioén y experiencia, que obtiene la
informacién a partir de bases de datos cientificas no accesibles a la poblacion general y actualizadas
segun el momento. Esta asimetrfa de la informacién entre el profesional sanitario y la usuaria del
PCCM genera una perspectiva distinta ante cualquier problema de salud (Coll Benejam e7 a/, 2018),
pues los profesionales sanitarios son, a la vez, actores y victimas del proceso de medicalizacion. La
medicalizaciéon produce la transformacion de personas sanas en enfermas, el aumento de dafios iatro-
génicos —sobretratamiento y sobrediagndstico—, el consumo de recursos sanitarios y la pérdida de
eficacia y eficiencia (Conrad, 2007).

El hecho de que el profesional sanitario ceda ante las presiones de los usuarios y la falta de flujo
de informacioén hacia el usuario por parte del profesional alimenta el proceso de medicalizacién, lo
que lleva a someterse a pruebas para las que los usuarios no tienen informaciéon completa y veraz
(ausencia de decision informada) o a efectuar pruebas médicas sobre personas sanas para evitar que
enfermen, lo que es una paradoja (Lépez, s. t.).

Un ejemplo de «estas presiones» al profesional sanitario en forma de peticiones de servicios es la
narrativa de Sonia:

Pues la verdad es que fui yo la que le insistia al médico de cabecera en que me mandase
a... a hacerme la mamografia porque yo tenfa unos cuarenta y pocos afios y entonces la
verdad como tenia un poco de miedo [previamente explica que su hermana habia falle-
cido de cancer de colon]... pues se lo pedi y me lo mandé. [Participante del 3.¢* GF,
comunicacién personal]

Ella, movida por el miedo sustentado en sus vivencias personales, solicita insistentemente, enten-
diéndose como una forma de presioén, una prueba de cribado. Esta convencida de que es bueno para
ella a pesar de que no dispone de informacién completa.

Ademas, esta presion a los profesionales puede estar alentada por la presion que ejerce el entorno.
Lola insiste a su amiga para que solicite al médico la mamografia de cribado a pesar de no tener la
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edad para ser invitada al PCCM,; esta peticion la basa en una idea errénea y un desconocimiento sobre
el PCCM:

Yo fui la que le dije a ella cuando me lo explicé, le digo «jnol, ta le dices al médico que
te lo mande ya...», aunque no tenga cincuenta afios porque mas vale prevenir que curar,
como yo digo. [Participante del 3.c* GF, comunicacién personal]

A su vez, es comprensible que realizar mas pruebas médicas, no siempre justificadas, incremente
el riesgo de que se generen los fendmenos de sobrediagnéstico y sobretratamiento, lo que debe ser
asumido por el PCCM (Bleyer y Welch, 2012; Miller e 4/, 2014). En este caso, adelantar la mamografia
a peticion de Sonia sirvié para detectar lesiones benignas, pues se someti6 a la paciente a mas pruebas
innecesarias —biopsia—, con su consecuente impacto fisico —posible cicatriz— y emocional, con
sentimientos como la ansiedad y el miedo:

La verdad es que si que te da un poco de miedo que te digan «pues tienes ahi un bultito
y no se sabe cémo es»... hasta que no te hacen la biopsia y te dan el resultado estis con
el «ay» en la boca... bueno, «serd buenor, ¢serd malor, ¢qué pasara?». [Participante del
3.t GF, comunicacién personal].

Aparte de la falta de informacién comentada, las participantes reconocen el incorrecto funciona-
miento del PCCM, por los largos periodos de espera hasta recibir resultados.

A mi no me parece que funcione bien porque yo lo primero que he dicho es eso, que
primero la informacién y segundo es verdad que tarda mucho. [Lola, participante del
3.« GF, comunicacién personal]

Por ello, las participantes sugieren como posible mejora acortar y/o fijar los tiempos para dar
resultados.

Tendtia que set, yo creo que para ser efectivo tendria que llamar en un mes, tanto para
el si como si no. [Participante sin identificar, comunicaciéon personal]

La ansiedad asociada con los resultados falsos positivos, que se mantiene hasta tres meses después
de la prueba, se puede aminorar con la lectura inmediata de las mamografias de cribado, lo que permite
realizar mamografias adicionales o ecografias durante la misma cita (Barton ez a/., 2004). En este as-
pecto, se requieren técnicas para disminuir los resultados falsos positivos y —con ello, sus consecuen-
cias— que mantengan una alta sensibilidad (Mann ez a/, 2020).

En este sentido, para mejorar este aspecto negativo del PCCM, algunas provincias del SAS, como
Cordoba, han aplicado programas piloto para agilizar la comunicacién con las mujeres que participan
en el PCCM. Estos programas emplean la mensajeria SMS para hacerles llegar la citacion 15 dias antes
de la mamografia, el recordatorio 48 horas antes y la posterior comunicacioén de resultados en un
petriodo inferior a 7 dfas. Esta iniciativa ha facilitado la citacién y ha reducido la ansiedad de estas
pacientes al aminorar los tiempos de espera de resultados luego de someterse a la mamografia de
cribado (Servicio Andaluz de Salud, 2022).

En este aspecto, otro estudio mas amplio ejecutado en Estados Unidos (Tosteson et al, 2014)

compard los niveles de ansiedad para mujeres con y sin mamografias con resultado falso positivo
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evaluadas por encuesta telefénica poco después de la mamografia y un afio después; st bien la ansiedad
fue mayor para las mujeres con mamografia con resultado falso positivo en la encuesta inicial, no hubo
diferencias significativas entre los grupos al afio. La investigacion expuso que las mamografias con
resultados falsos positivos incrementaron la intencién de las mujeres de someterse a una mamografia
de cribado de cancer de mama en el futuro y no aumentaron su disposicién a no volver a realizarla
para evitar un resultado falso positivo.

Por su parte, otros autores refieren que las participantes que son rellamadas por un probable
resultado falso positivo no parecen verse perjudicadas de forma global por el PCCM, debido a que sus
opiniones positivas sobre la mamografia sugieren que conciben cualquier dafio o angustia causada
como una parte aceptable y justificable del cribado (Tyndel ez a/, 2007). Esto se refleja en las narrativas
de algunas participantes.

—Para la persona que se lo diga... y sea falso después... {le das una alegrfa! [Lola, par-
ticipante del 3.« GF, comunicacién personal]

—Se va a quedar tranquila... segun como lo veas td, como lo mires. [Sonia, participante
del 3. GF, comunicacién personal]

Otra sugerencia de mejora de las participantes implica disminuir las molestias fisicas suscitadas
por la mamografia. Este dafio persiste en la actualidad, a pesar de que, desde la década de los noventa,
la compresion mamaria controlada por la paciente reduce la incomodidad sin comprometer la calidad
de imagen (Kornguth ez a/, 1993; Miller ez al., 2008). Ademas, otros estudios antiguos han concluido,
en mujeres con bajo umbral de dolor para el procedimiento, que la aplicacion tépica de gel de lidocaina
al 4 % en la mama y la pared toracica reducia la incomodidad (Lambertz ez /., 2008). Recientemente,
en un ensayo clinico, se evidencié que el dolor ocasionado por la mamografia de cribado en quienes
se someten por primera vez a ella puede disminuir, al igual que ocurre con los niveles de ansiedad, si
se aplica una intervencién informativa ampliada en lugar de la basica habitual (Rueda ez a/, 2015).
Hasta el momento, existen pocos estudios de buena calidad que indaguen métodos para reducir las
molestias, y la menor tasa de molestias o incomodidad se ha correlacionado con una mayor intenciéon
de volver a efectuarse otra mamografia de cribado en el futuro (Lambertz ez al., 2008).

Por dltimo, aunque la autoexploraciéon no era inicialmente una cuestién a responder entre los
objetivos ni se esperaba hallar en los resultados, de las narrativas de los GF se denotan sugerencias de
las participantes sobre que se brinde formacion, al considerar que se trata de una herramienta de pre-
venciéon que podria sustituir al PCCM en la deteccion del cancer de mama.

Pero yo creo que, es mas, para mi forma de verlo, en lugar de mandarte una carta durante
dos afiito’, pues que hagan esa misma carta para ensefiarte a tocarte los... Un taller, un
taller donde te ensefien a explorarte. [Isabel, participante del 1.« GF, comunicacién pet-

sonal]

Estas narrativas han sido interpretadas por la analista como ideas erroneas, pues, actualmecnte,
no existe evidencia para recomendar sustituir el PCCM por la autoexploracién mamaria (Khatib y
Modjtabai, 20006; Lavoie e al., 2023).
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Tanto los profesionales sanitarios como las mujeres invitadas al PCCM coinciden en que el PCCM
deberia ser actualizado hacia un modelo de cribado personalizado, adaptado a las nuevas tecnologias
médicas y a los diferentes perfiles genéticos, que permitirfan calcular el riesgo individual de una manera
mas precisa (Laza ez al., 2024), ante el actual modelo que solo tiene en cuenta la edad de la participante.
En general, se observa aceptacion a las sugerencias de individualizar el PCCM, completado con un
seguimiento mas intensivo a las participantes de mayor riesgo (Laza et al., 2022; Laza et al., 2024; Rainey
¢t al., 2019).

Si tiene antecedentes se podria adelantar el programa o... hacer unas revisiones espe-
ciales a esa persona que tiene antecedentes. [Participante sin identificar del 3.er GF, co-

municacion personal

En cambio, un programa de cribado individualizado, en la practica, contarfa, ademas de con la
intensificacion del seguimiento en las mujeres de alto riesgo, con disminuir la frecuencia de las pruebas
a las mujeres de menor riesgo. Es logico pensar que esta estrategia, de acuerdo con algunos estudios
recientes, no sea tan bien aceptada por las usuarias, dado que es interpretada como una forma de
desinversion por parte de las autoridades politicas y suscita el temor a que se pueda pasar por alto un
diagnoéstico precoz en esta poblacion de bajo riesgo (Laza ef al., 2022; Laza et al., 2024).

Y me gustaria no llegar a darme cuenta de que esto es un tema econémico, de que esto
es un intento de recortar la salud, la sanidad. [Josefa, participante del 1.« GF, comuni-

cacion personal]

Siguiendo con la individualizacién como sugerencia de mejora, un asunto esperable conforme
con la literatura y que no emerge de las narrativas como sugerencia de mejora es individualizar la
informacién que reciben del PCCM segun el nivel sociocultural y educativo de la participante (Jones
et al., 2015). Antes de barajar el hecho de institucionalizar un programa de cribado individualizado al
riesgo, es imprescindible avanzar en la alfabetizacion sanitaria de las mujeres y los profesionales de la
salud, asi como aumentar la conciencia sobre esta estrategia en la sociedad (Laza e# al., 2024).

Otra de las propuestas de las participantes es mejorar la accesibilidad al PCCM, debido a algunos
errores de este, como que la carta de invitacion no llegue a todas.

Porque se puede pasar el censo. [Lola, participante del 3.er GF, comunicacién personal]

Esta propuesta busca asegurar que la invitacion por carta llegue a toda la poblacion, lo cual implica
optimizar y actualizar las bases de datos (Barroso e# al., 2009).

Asegurarse que llegue a toda la poblacién, no solo a contadas. [Participante sin identifi-
car del 3.« GF, comunicacién personal]

En lo relativo a las respuestas a esta ultima pregunta, aunque el concepto de decisiéon informada
se ha discutido en respuesta a la primera pregunta, las participantes van un poco mas alla y manifiestan
entender y valorar este concepto, proponiendo la idea de un consentimiento informado por escrito
como herramienta de informacién.
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Pero por eso, con un consentimiento y todo, sabiendo ya esto. Y que puedas decir «pues
valoro y pongo en una balanza y... pues». [Patricia, participante del 2.° GF, comunica-

ci6én personal].

Asi, que reconozcan que, luego de recibir la informacién del material estimulo, estan suficiente-
mente informadas para realizar una toma de decisiones informadas sobre su participacion en el PCCM
permite valorar la posibilidad de que este material estimulo utilizado en los GF (Apéndice L) sirva

como ejemplo de consentimiento informado.

Entonces nosotras ahora tenemos las circunstancias de decir «bueno, sentro en la rueda
0 no entror». Ya valorando tus caracteristicas, tu edad, tu... Ya eso td... pero bueno
tenemos eso, informacién. [Participante sin identificar del 3.« GF, comunicacién pet-

sonal]

Esto sugiere que brindar informacion clara y accesible puede ser una estrategia eficaz para impul-
sar la toma de decisiones informadas en este contexto (Hernandez ef al., 2022; Mathieu ef al., 2007,
Mathieu e al., 2010).

7.6. Fortalezas y debilidades

La investigacion ha tenido una serie de fortalezas y debilidades a nivel procedimental y analitico. La
principal fortaleza radica en el desarrollo de dos técnicas de recoleccion de datos, la DD tipo jurado
popular (JP) y los GF, asf como el desarrollo de un grupo piloto previo a los GF que ha permitido
testar los instrumentos y depurar la técnica de muestreo y reclutamiento.

A nivel procedimental, los GF han permitido fortalecer algunas de las debilidades evidenciadas
en el analisis de la DD. P. ¢j., algunas participantes no formularon todas las preguntas que tenian,
debido a que, en todo el proceso de DD, se sefal6 la condicion de expertas de las personas implicadas,
lo que pudo profundizar en las diferencias de poder entre equipo de investigacion y participantes e
inhibir la participacion de estas. Asimismo, en los momentos informales se observé una tendencia a
que las interacciones se dieran entre las participantes y entre quienes organizaban, dindose una menor
interaccién intergrupal.

Por otra parte, en los GF no existia el rol de experta, por lo que se foment6 un ambiente disten-
dido, con diferencias de poder entre equipo de investigacion y participantes mucho menos marcadas;
asi, las participantes se expresaron abiertamente y formularon todas las preguntas que consideraron.

Paralelamente, los GF han permitido corregir algunas debilidades detectadas en el disefio de las
preguntas de investigacion iniciales y que se aplicaron a la DD. Inicialmente, las preguntas de investi-
gacion han sido formuladas, de forma exclusiva, por el equipo de investigacion, sin la implicacion de
las participantes y partiendo de algunas ideas preconcebidas del equipo de investigaciéon, lo que ha
podido influir en que la primera pregunta de investigacion —iqué desconocen del PCCM las mujeres
que participan en ¢lP— se haya formulado a partir de las deficiencias del colectivo. Es decir, se ha
preguntado por lo que no saben sin concebir qué pueden saber del PCCM.

En esta investigacion, a pesar de que muchas de las debilidades iniciales queden fortalecidas por
la aplicacion de dos técnicas de recoleccion de datos, algunas —en su mayoria relacionadas con el
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hecho de que las dos técnicas aplicadas fueran de metodologia cualitativa— deben tenerse en cuenta
al considerar sus resultados y como elementos a fortalecer en el futuro.

A nivel procedimental, se han detectado las debilidades propias de la metodologia cualitativa.
Asimismo, se observaron, en el proceso de deliberacion en la tercera sesion de la DD, ciertas relaciones
de poder entre las participantes, lo que ha podido contribuir a que algunas opiniones tuvieran un
mayor impacto en las demas, e incluso, a que algunas de las participantes se autocensuraran al emitir
sus puntos de vista. Estas relaciones de poder se mantienen a lo largo de los tres GF manifestandose,
p. €., en el predominio de la intervencion de algunas participantes o en la insistencia para exponer sus
puntos de vista respecto a otras que mostraban una mayor dificultad para intervenir en el didlogo.
Ademas, el reclutamiento en bola de nieve aplicado en los GF hizo que algunas de las participantes se
conocieran entre si, lo que pudo influir en las relaciones de poder acontecidas dentro del grupo.

Por dltimo, de las narrativas de ambas técnicas surge cierta desconfianza hacia los fines ultimos
de la investigacion, pues algunas participantes manifiestan un temor a que el SSPA esté estudiando
eliminar el PCCM; la desconfianza pudo influir en la direccion de las opiniones de las participantes.

Respecto al analisis de la informacion, se objetivan fortalezas y debilidades: la principal fortaleza
es la de validar las categorias de analisis creadas a partir de la DD y la elaboracién de nuevas categorias
a partir de informacion emergente de los GF, como las categorias «Conocen y desconocen sobre la
autoexploraciéon» o «Impacto fisico-molestias o dolom. Por otro lado, como fortaleza del analisis, se
resalta que la informacién que se considera clave en la literatura no emerge en la DD, pero si en los
GF, y viceversa. En este sentido, no ha surgido como motivo para participar, o no, en el PCCM alguno
que aluda a la influencia de las personas del circulo mas cercano. Esta informacién emerge y queda
saturada como resultado del analisis de los GF con la subcategoria «Si participacién-presion social».

Asi, se observan algunas debilidades. Por un lado, se reconoce que, a pesar de la aplicacion de dos
técnicas de recogida de informacion, algunas de las categorias identificadas no estan suficientemente
saturadas:

La categoria «Acerca del cancer de mama» de la DD, como aspecto sobre el que se conoce poco,
es genérica y consta de pocas citas en la DD y en los GF.

La subcategoria «Rol de enfermax» que emerge de la DD, como impacto social de participar en el
PCCM, no surge en los GF y no esta suficientemente saturada, lo que se debe al alto nivel de abstrac-
cién que requiere y el escaso nimero de narrativas en que se sustenta.

El impacto fisico de la participacién en el PCCM se basa en secuelas como la cicatriz y en el dolor.
La primera emerge de la DD y no se valida en los GF, sin embargo, con el dolor ocurre a la inversa,
puesto que emerge y queda suficientemente saturada en los GF sin observarse en la DD. Esto puede
deberse a la amplitud de la categoria, y a la subjetividad y la gran variabilidad de lo que es percibido
como impacto fisico por las mujeres, por ello, este se expresa de manera diversa.

Como otra debilidad, se ha denotado informacién clave en la literatura que no emerge en ninguna
de las dos técnicas; en tal marco, no aparece como sugerencia de mejora el hecho de individualizar la
informacién que reciben del PCCM segun el nivel sociocultural y educativo de la participante (Jones
et al., 2015; Laza et al., 2024). Por ultimo, para analizar mas en profundidad la informacién emergente
—inicialmente no era un objetivo del estudio— relacionada con el impacto que ha tenido en las mu-
jeres la participacion en el proceso de DD y en los GF, es pertinente considerar la posibilidad de que
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sea mas apropiada la técnica del analisis conversacional, para analizar los procesos de interaccion entre
las participantes en una discusion.

7.7. Repercusion de los resultados de este estudio para las participantes del
Programa de Cribado de Cancer de Mama, los profesionales sanitarios, las
autoridades sanitarias y el Servicio Sanitario Publico de Andalucia

7.7.1. Repercusion para las participantes del Programa de Cribado de Cancer de Mama

Este estudio representa un hito significativo para las participantes del PCCM en la provincia de Cadiz.
Por primera vez, se les ha dado la oportunidad de expresar sus opiniones y deliberar sobre un tema
crucial de salud personal y publica sobre el que existe gran controversia en la comunidad cientifica
(Gotzsche, 2015; Harris ez al., 2015; Street ez al., 2014). Al ser debidamente informadas sobre los riesgos
y beneficios del programa, las participantes han tenido la oportunidad de deliberar y sentirse empode-
radas en el proceso de participar como jurado y como integrantes de los GF. Ademas, este estudio ha
permitido validar que la percepcién social del PCCM en la provincia de Cadiz, en concordancia con la
literatura, no es realista (Hoffmann y Del Mar, 2015). El hecho de haber llevado a cabo de manera
eficaz este estudio, y que el grupo de participantes invitadas haya valorado positivamente la participa-
cién y la informacion recibida, permite valorar la implementacion de este tipo de estudios con capaci-

dad para invitar a un mayor nimero de mujeres, como medida para paliar la percepcion no realista del
PCCM.

7.7.2. Repercusion para los profesionales sanitarios

El estudio ha destacado la importancia crucial de los profesionales sanitarios como fuente de infor-
macion confiable y facilitadores de la comunicacion efectiva entre las invitadas a participar y el PCCM
(Hersch e al, 2013). El rol de los profesionales sanitarios para educar a las participantes sobre los
beneficios y riesgos del PCCM, asi como su capacidad comunicativa (Taylor, 2007), han sido resaltados
como fundamentales para la satisfaccion de las participantes en el PCCM. Ademas, se ha subrayado la
necesidad de formar adecuadamente a estos profesionales y capacitarlos para adaptar el PCCM segin
los riesgos individuales de cada participante, lo que contribuira a una atencién mas personalizada y
efectiva. Los resultados de este estudio, por tanto, ponen en evidencia ante la comunidad cientifica la
necesidad de formar adecuadamente a los profesionales para que puedan llevar a cabo de manera
optima su rol de agentes informativos y comunicadores (Mandelblatt e a/., 2009; Pace y Keating, 2014)
a disposicion de las invitadas al PCCM en la provincia de Cadiz, garantizandoles la toma de decisiones
informadas.
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7.7.3. Repercusion para las autoridades sanitarias y el Servicio Sanitario Publico de
Andalucia

El estudio ha proporcionado una plataforma unica para que las autoridades sanitarias escuchen las
voces de las participantes del PCCM y tengan en cuenta sus recomendaciones.

Se ha conseguido llevar a cabo una participacion ciudadana con invitadas de la provincia de Cadiz,
que podria permitir aplicar mejoras en el sistema sanitario por su potencial para transferir y aplicar los
resultados de esta participacion a la poblacién general de Andalucfa. Esta retroalimentacién puede
permitir a las autoridades sanitarias orientar mejor la gestion de recursos y las politicas de salud rela-
cionadas con el PCCM en el SSPA.

Ademas, al conocer las opiniones del jurado después de las deliberaciones, asi como tras el ana-
lisis minucioso de las narrativas recogidas en los GF, se han identificado areas clave para mejorar el
PCCM y abordar las preocupaciones de las invitadas al mismo, lo que puede fortalecer la eficacia y la
aceptacion de este programa en la comunidad. Por otro lado, la participacion en este tipo de estudios
puede contribuir a la mejora continua del PCCM al proporcionar retroalimentacién valiosa sobre sus
experiencias y necesidades en un contexto donde las decisiones sobre el PCCM se toman sin tener en
cuenta la percepcion de las invitadas (Junta de Andalucfa, 2022).
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Este estudio sobre el PCCM revela una com-
prension holistica y contextualizada de los cono-
cimientos y las experiencias de las invitadas al
PCCM, asi como del impacto de la participacion,
a través de un analisis de contenido de las narra-
tivas —metodologfa narrativa—mediante una

doble técnica de recogida de informacion —DD
tipo JP y tres GF—. Esto ha facilitado, ademas,
la identificacion de areas de mejora en el PCCM
y la necesidad de desarrollar futuras intervencio-
nes formativas mas efectivas y equitativas.

Se enumeran a continuacion las conclusiones de este estudio:

El poder emerge como elemento central. Este poder surge de como se utiliza la informa-
cién y los conocimientos por los proveedores de salud, y como se facilitan a las partici-
pantes en el PCCM. Entre ellas existe la creencia generalizada de que la informacién les
ofrecera la posibilidad de elegir libremente si participar, o no, en el PCCM. Bajo esta
creencia se oculta una desatencién a las influencias contextuales que actdan a diferentes
niveles ecolégicos e influyen en su decision. La asuncion de la posicién de subordinacion
por parte de las participantes no solo esta influida porque otros —profesionales y sistema
sanitario— las situen en dicha posicion, sino por el contexto social, politico, econémico
y cultural en el que se planifica y ofrece el PCCM, y por las experiencias personales de
cada una de las participantes, lo que permite la variabilidad en el contenido de las narrati-

Esta variabilidad en las narrativas se evidencia en las actitudes de las participantes hacia el
PCCM vy en la diversidad de razones que exponen para participar, o no, en el PCCM.
Asimismo, se observa en la percepcién del impacto psicosocial y fisico que el PCCM tiene,
incluso, cuando sus experiencias clave tienen aspectos comunes. Cabe afiadir que se ob-
serva la relacion entre las actitudes hacia el PCCM y la permeabilidad de las participantes

La opinion de las participantes sobre la actuacién profesional es variada. La principal im-
plicacion del profesional debe ser cumplir con la necesidad de informar de modo com-
pleto, individualizado y veraz, al otorgarle un rol protagonista a la mujer en el proceso de
participar en el PCCM. Esto requiere formar a los proveedores de salud en estrategias de

1.

vas de las participantes.
2.

a la informacion obtenida.
3.

comunicacion efectivas.
4.

Implicaciones para las politicas sanitarias. Las instituciones sanitarias deben ejercer su res-
ponsabilidad como garantes de la salud de la poblacién, en este caso, de las participantes,
para ello, se instauran cuatro lineas de actuacion:

4.1. Es pertinente que trabajen para evitar la medicalizacién de la prevencion del cancer
de mama. Por ello, deben proporcionar una informacién completa y comprensible
sobre el PCCM, con la suficiente antelacion al momento de la ejecucion de la prueba
para que puedan decidir sin la influencia de presiones externas.



238 - ESTUDIO CUALITATIVO SOBRE EL PROGRAMA DE CRIBADO DE CANCER DE MAMA...

4.4.

2. Deben promover procesos de empoderamiento. Se trata de que las participantes pa-

sen de un rol pasivo —propio del modelo biomédico de salud— a un rol activo —
caracteristico del modelo biopsicosocial— en los procesos de cuidado de su salud.
En tal marco, se trata de promover cambios de segundo orden en los que abandonen
una posicién de subordinacién por otra en la que adquieran el control de sus proce-
sos de salud-enfermedad.

. Es adecuado dotar de los recursos y los mecanismos necesarios para que, p. €j., s€

reduzcan los tiempos de espera para conocer los resultados de las pruebas y se forme
a los profesionales sanitarios para brindar una atencion médica que establezca una
relacién de horizontalidad con las participantes. Ademas, es necesario avanzar en el
estudio acerca de medidas preventivas de cancer de mama y optimizacién de las he-
rramientas de detecciéon precoz de la enfermedad, con el propédsito de mejorar la

sensibilidad y disminuir las tasas de falsos positivos.

Es necesario implementar politicas sanitarias adaptadas al contexto en el que viven
estas mujeres. P. ¢j., se debe instar a los medios de comunicacién a proporcionar
informacién completa y comprensible sobre el PCCM, adaptada al nivel sociocultu-
ral de las participantes. Asimismo, se deben promover practicas profesionales social-
mente responsables por parte de la industria farmacéutica. Ademas, es importante
educar a la poblacién general sobre las ventajas e inconvenientes de esta prueba, asi

como sobre la percepcion de quienes la utilizan.

Mais alla de las conclusiones de esta tesis, es
posible continuar en los avances acerca de cual es
la mejor estrategia para informar a quienes van a
participar en el PCCM y el impacto que el PCCM
tiene en ellas. Algunas de las lineas propuestas
implican analizar la influencia que el sexo del in-
formante tiene en cémo se recibe la informacion,
qué experiencias psicosociales hacen que tengan
una mayor o menor predisposicion a la informa-
cién que se les brinda, y como el contexto social,
politico, econémico y cultural influye en el punto
de vista de las participantes. Ademas, es de inte-
rés profundizar en la relacion entre los tres com-
ponentes de la actitud —conocimientos sobre la
prueba de cribado, emociones que suscita y con-
ductas llevadas a cabo— y cual es la mejor ma-
nera de dar y recibir la informacién sobre los ries-
gos y beneficios del PCCM.

Es interesante explorar en investigaciones
individualizar la

futuras el impacto de

informacién que reciben las mujeres sobre el
PCCM de acuerdo con el nivel sociocultural y
educativo de la participante (Jones et al., 2015;
Laza et al., 2024).

En resumen, esta tesis se ha desarrollado
con una muestra de invitadas a participar en el
PCCM, alfabetizadas, con un nivel educativo me-
dio-alto, recursos econdémicos, autdctonas y sin
diversidad funcional. En correspondencia con lo
anterior, es preciso desarrollar estudios acerca de
c6mo este mismo fenémeno afecta a otras parti-
cipantes, o potenciales participantes que hacen
parte de las minorias sociales, a cuyas necesidades
se debe dar respuesta. Ademas, es pertinente la
elaboracion de material impreso adaptado a las
caracteristicas de la poblacién objetivo a la que
va dirigido y optimizar los medios de contacto de
las participantes con el PCCM, con la finalidad
de aclarar todas las cuestiones sobre las que ten-
gan dudas y superar estas dificultades.
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Conclusions

This study on BCSP reveals a holistic and con-
textualized understanding of the knowledge and
experiences of BCSP invitees, as well as the im-
pact of participation. This has been achieved
through a narrative content analysis —narrative
methodology—employing a dual data collection

technique —a CJ and three FGs—. Furthermore,
this has facilitated the identification of areas for
improvement in BCSP and the need to develop
future educational interventions that are more ef-
fective and equitable. The conclusions of this
study are as follows:

Power emerges as a central element. This power arises from how information and
knowledge are used by healthcare providers and how they are facilitated to BCSP partic-
ipants. There is a widespread belief among participants that information will give them
the opportunity to freely choose whether to participate in BCSP or not. Beneath this belief
lies a neglect of contextual influences that operate at different ecological levels and influ-
ence their decision. The assumption of a subordinate position by participants is not only
influenced by others —professionals and the healthcare system— placing them in such a
position, but also by the social, political, economic, and cultural context in which BCSP
is planned and offered, and by the personal experiences of each participant, allowing for
variability in the content of participants’ narratives.

This variability in narratives is evident in participants’ attitudes towards BCSP, in the di-
verse reasons they provide for participating, or not, in the BCSP, and in the perception
of the psychosocial and physical impact that BCSP has, even when their key experiences
share common aspects. It is worth adding that attitudes towards BCSP influence the par-
ticipants’ receptivity to the obtained information.

Participants’ opinions about professional performance are varied. The main implication
for professionals should be to meet the need to provide complete, individualized, and
truthful information, by giving women a leading role in the process of participating in
BCSP. This requires training healthcare providers in effective communication strategies.

Implications for healthcare policies. Healthcare institutions must exercise their responsi-
bility as guarantors of the population’s health, in this case, of the participants. For this
purpose, four lines of action are established:

4.1. It is pertinent for them to work to prevent the medicalization of breast cancer pre-
vention. Therefore, they must provide complete and clear information about BCSP,
sufficiently in advance of the execution of the test, so that participants can decide
without the influence of external pressures.

4.2. It should promote empowerment processes. The aim is for participants to transition
from a passive role —characteristic of the Biomedical Health Model- to an active role
—characteristic of the Biopsychosocial Model- in the processes of caring for their
health. In such a framework, it is about promoting second-order changes in which
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they abandon a position of subordination for another in which they gain control
over their health-disease processes.

. It is appropriate to provide the necessary resources and mechanisms to reduce wait-

ing times for test results and to train medical professionals to provide medical care
that establishes a horizontal relationship between professionals and participants. Ad-
ditionally, it is necessary to advance the study of preventive measures for breast can-
cer and optimize early detection tools for the disease, with the purpose of improving
sensitivity and reducing false positive rates.

4.4. It is necessary to implement healthcare policies adapted to the context in which these

women live. For example, the media should be urged to provide complete and com-
prehensible information about BCSP, adapted to the sociocultural level of the par-
ticipants. Likewise, socially responsible professional practices should be promoted
by the pharmaceutical industry. Furthermore, it is important to educate the general
population about the advantages and disadvantages of this test, including the per-

ception of those who use it.

Beyond the conclusions of this thesis, it is possi-
ble to continue making progress in understand-
ing the best strategy for informing those who are
going to participate in BCSP and the impact that
BCSP has on them. Some of the proposed lines
involve analyzing the influence that the gender of
the informant has on how information is re-
ceived, what psychosocial experiences make
them more or less receptive to the information
provided to them, and how the social, political,
economic, and cultural context influences the
participants’ perspective. Furthermore, it is of in-
terest to delve into the relationship between the
three components of attitude —knowledge about
the screening test, emotions it evokes, and be-
haviours carried out— and what is the best way to
give and receive information about the risks and
benefits of BCSP.

It is interesting to explore in future research
the impact of

individualizing the information that women re-
ceive about BCSP according to their sociocul-
tural and educational level (Jones et al., 2015;
Laza et al., 2024).

In summary, this thesis has been developed
with a sample of BCSP invitees who are literate,
with a medium-high educational level, economic
resources, native-born, and without functional
diversity. In correspondence with the above, it is
necessary to conduct studies on how this same
phenomenon affects other participants, or po-
tential participants who are part of social minor-
ities, whose needs must be addressed. Further-
more, the development of printed material
adapted to the characteristics of the target popu-
lation to whom it is directed and the optimization
of the means of contact for the participants with
BCSP are relevant. This is aimed at clarifying all
the questions they may have and overcoming
these difficulties.
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Apéndice A. Hoja de informacion a la participante del «Estudio de democracia deliberativa en mujeres
participantes en el Programa de Cribado de Cancer de Mama»

Antes de proceder a la firma de este consentimiento informado, lea atentamente la informacién que a
continuacion se le facilita y realice las preguntas que considere oportunas.

Naturaleza

El estudio en el que le invitamos a participar se denomina democracia deliberativa tipo jurado popular
y se emplea para involucrar a los ciudadanos en el didlogo con las instituciones publicas, para dar
solucién a problemas complejos y acercar la opinién y los valores de la ciudadania a los procesos de
decision politica. Es particularmente util para las cuestiones en las que son importantes los valores
personales, la ética y las pruebas existentes sobre el tema en cuestion. En dichas cuestiones, los ciuda-
danos necesitan tiempo para comprenderlas completamente y considerar todos los aspectos relevan-
tes.

El PCCM retne todas las caracteristicas anteriores, ya que es un problema complejo debido a que
su implantacién puede ocasionar beneficios, pero también riesgos, y no existe consenso entre los ex-
pertos sobre su verdadera eficacia. Los valores personales de las mujeres implicadas tienen un papel
fundamental en la decisién de participar en dicho programa y existe gran dificultad para que las mujeres
puedan tomar una decision informada.

Si usted decide participar en este estudio debe saber que habra sido una de las seleccionadas al
azar entre las mujeres de 50 a 69 afios que son invitadas al programa de mamografias. Le vamos a
pedir que delibere sobre la siguiente pregunta: ;debe el SSPA ofrecer mamografia de cribado a las
mujeres entre 50 y 69 afios? Para ello, primero las reuniremos un lunes por la tarde para recibir infor-
macién escrita con los argumentos a favor y en contra de la indicacién de mamografia de cribado,
recibiran también instrucciones de como evaluar el PCCM vy se les aportara la informacion oficial que
el SSPA proporciona sobre el mismo. El martes de esa misma semana, también por la tarde, los ex-
pertos realizaran sus exposiciones sobre el tema a las mujeres participantes y ustedes deberan interro-
garlos para aclarar todas las dudas existentes con objeto de poder deliberar con un buen grado de
informacién. Un moderador neutral les ayudara en el debate y la discusion en el grupo. El jueves por
la tarde, 12 de las participantes deliberaran sin la presencia de los expertos ni del moderador para llegar
a las conclusiones definitivas. Ese dia dos observadores tomaran notas y grabaran el proceso de deli-
beracion, pero sin tomar parte activa. Por dltimo, les pediremos que emitan un voto a favor, en contra
o abstencion y que expongan también por escrito las principales razones de la decisioén y sus recomen-
daciones para los responsables politicos.

Le informamos también de que realizaremos grabaciones de las sesiones, que todo el contenido
sera tratado con respeto y que en ningun caso los comentarios seran identificados con las participantes
concretas.
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Importancia

El estudio que le proponemos es importante porque servira para conocer si la metodologia de demo-

cracia deliberativa tipo jurado popular es aplicable, operativa y util para suscitar una respuesta favora-

ble o desfavorable de los ciudadanos sobre si el SSPA debe ofrecer mamografia de cribado a las

mujeres de 50 a 69 afos. Es importante también porque analizara si es aplicable en la poblacion

andaluza. Las recomendaciones para los responsables politicos aportaran valor a la decision que sobre

el PCCM se tome en un futuro. Las conclusiones obtenidas en el estudio serviran, por tanto, para

orientar la gestion de recursos y las politicas de salud y como modelo de consentimiento informado

representativo de la comunidad.

Implicaciones para la participante:

La participacion es totalmente voluntaria.

La participante puede retirarse del estudio cuando asi lo manifieste, sin dar explicaciones
y sin que esto repercuta en sus cuidados médicos.

Todos los datos de caracter personal obtenidos en este estudio son confidenciales y se
trataran conforme a la Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter Personal 15/99.

La informacién obtenida se utilizara exclusivamente para los fines especificos de este es-
tudio.

Riesgos de la investigacion para la participante

Las mujeres participantes no seran sometidas a ninguna prueba diagnoéstica, ni a ningdn tratamiento.

No existen riesgos.

Si requiere informacion adicional se puede poner en contacto con nuestro personal del hospital

en el teléfono: o en el correo electronico:
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Apéndice B.

Consentimiento informado — Consentimiento por escrito de la participante

Estudio de democracia deliberativa en mujeres participantes en el Programa de Cribado Mamografico

Yo (nombre y apellidos):

He leido el documento informativo que acompafia a este consentimiento (Informa-
cioén a la participante).

He podido hacer preguntas sobre el estudio «Estudio de DD en mujeres participantes en
el PCCMp.

He recibido suficiente informacién sobre el estudio «Estudio de DD en mujeres partici-
pantes en el PCCM». He hablado con el profesional sanitario informador:

Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no en el estudio.

Se me ha informado de que todos los datos obtenidos en este estudio seran confidenciales
y se trataran conforme establece la Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter Per-
sonal 15/99.

Se me ha informado de que la informacién obtenida solo se utilizara para los fines especi-
ficos del estudio.

Deseo ser informada de mis datos genéticos y otros de caracter personal que se obtengan
en el curso de la investigacion, incluidos los descubrimientos inesperados que se puedan
producir, siempre que esta informacion sea necesaria para evitar un grave petjuicio para
mi salud o la de mis familiares bioldgicos.

St No No procede
Comprendo que puedo retirarme del estudio:
o Cuando quiera.
o Sin tener que dar explicaciones.
o Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

Presto libremente mi conformidad para participar en el proyecto titulado «Estudio de
democracia deliberativa en mujeres participantes en el Programa de Cribado Mamogra-

ficon.
Firma de la participante Firma del profesional
(o representante legal en su caso) sanitario informador
Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:

Fecha:

Fecha:
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Apéndice C. Cuestionario de reclutamiento de la democracia deliberativa

Datos de las participantes:

« Nombre completo:

. Edad:

« Nivel de estudios: secundarios  universitarios

« Situacién laboral: en activo en paro ama de casa  pensionista
« Estado civil: casada soltera separada viuda

+ Se hace mamografias regularmente: St No

« Se hace la mamografia en: PCCM del SSPA PCCM Medicina privada
« ¢Tiene antecedentes familiares de cancer de mama?: Si No

« Opinion favorable sobre la mamografia de cribado: Si No
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Apéndice D. Presentacion de informacion general sobre el Programa de Cribado de Cancer de Mama

CRIBADO MAMOGRAFICO

¢ QUE ES LA MAMOGRAFIA DE
CRIBADO?

o Lamamografia que se hacen las mujeres cuando estan sanas
o Método de diagndstico precoz

o Laidea es diagnosticar un cancer de mama antes de que
se manifieste

o Elobjetivo es conseguir mas curaciones y realizar tratamientos
menos agresivos
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/

REALIZACION DE UN ESTUDIO
MAMOGRAFICO

IMAGENES OBTENIDAS CON
MAMOGRAFIA
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TEST DE CRIBADO

MAMOGRAFIA
NEGATIVO POSITIVO
pnuzaﬁﬁ
CONFIRMACION
REVISION

A
NF_E ATIVO

TRATAMIE HT‘D

1;’2 afos

BENEFICIOS Y RIESGOS DE LA
MAMOGRAFIA DE CRIBADO

o Reduccion del riesgo de morir por cancer de mama

Tratamientos menos agresivos
Sobrediagnéstico y sobretratamiento

o Falsos positivos (falsa alarma)
o Dolor

o Falsa tranquilidad

o Radiacién
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p
REDUCCION DE MORTALIDAD

Reduccién del riesgo de morir por cualquier causa
Reducciondel riesgo de morir por cancer de mama
Aumrento de supervivencia

Anos de vida con el diagndstico de cancer (aios de enfermedad)

o o0 0o 0

Beneficio no real.
Més tiempo de enfermedad

Beneficio real.
Prolongacion de supervivencia

Dlagr’\ostl o precoz DIagI’]OStICO clinico e
del cdncer de mama del cancer de mama

PRESENTACION DEL BENEFICIO EN
MORTALIDAD

o Lareduccién del riesgo de morir por cdncer de mama en mujeres participantes respecto de
no participantes en el cribado mamogréfico es tipicamente calculada como un riesgo relativo

(RR)
I R N
Muertas Vivas Total
Si 0,4 99,6 100
No 0,5 99,5 100
Total 0,9 199,1 200

o Riesgo de morir en mujeres sin mamografia: 0,5 de 100 = 0,005 0 0,5%
o Riesgo de morir en mujeres con mamografia: 0,4 de 100 = 0,004 0 0,4%
o Reduccion del riesgo absoluto: 0,5-0,4=0,1%

o Elriesgo relativo (RR), es decir, el riesgo de morir en las mujeres con mamografia con
relacién al de las mujeres sin mamografia: 0,4/0,5= 0,80

o Lareduccién del riesgo relativo se expresa como un porcentaje. Esta cifra significa que la
mamografia reduce el riesgo de morir en 20% con relacién a lo que ocurre en las mujeres sin
mamografia; mientras mayor sea la RRR mayor es |a eficacia de la mamografia.
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PRESENTACION DEL BENEFICIO EN
MORTALIDAD

o Elndmero necesario de mujeres a cribar (NNT) indica si el beneficio ofrecido por la
mamografia retribuye el esfuerzo y costo en su adquisicién o implantacion. Por

ejemplo, una reduccion de 20% en el riesgo de morir puede parecer impresionante,

pero su impacto en la poblacién en la practica clinica puede, sin embargo, ser
minimo

o NNT de 2000 significa que hay que hacer mamografia a 2000 mujeres para salvar
unavida

o NNT de 500 significa que hay que hacer mamografia a 500 mujeres para salvar una
vida

PRESENTACION DEL BENEFICIO EN
MORTALIDAD
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p
¢ QUE ES UN ENSAYO CLINICO?
[
N
p

¢ QUE ES UN ENSAYO CLIiNICO?

Revisione tematicas

Ensayos [£linicos aleatorios

Cohortes

Casos Yy Controles

@pinion
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/

TIPO DE CRECIMIENTO DE LOS TUMORES

Tamafio

Tamano en el que
el cancer causa la

- —
muerte f /
Rapido

Lento

Tamafioenel que g | — ) e
el cancer causa
sintomas

Muy lento /

Sin progresion

Célulaanormal ——%=

Tiempo —= Muerte por
otras causas

~

/

SOBREDIAGNOSTICO Y
SOBRETRATAMIENTO

o Unaanormalidad que es correctamente diagnosticada como cancer,
pero podria crecer tan lento o no crecer nada, de tal forma que nunca
se convertiria en algo peligroso o incluso perceptible durante el resto
de la vida de la mujer.

o Silamujer no acude a la mamografia de cribado, nunca sabra que el
cancer esta ahi.

o Desafortunadamente, cuando el cancer es detectado porque la mujer
acude a la mamografia de cribado, no hay forma de saber si es un cancer
peligroso o si es de los que nunca ocasionara dafio. Por ello, todos deben
ser tratados igual (como si fueran peligrosos).

o Esto significa que la mamografia de cribado ocasiona en algunas
mujeres que sean tratadas cuando este tratamiento no es necesario
(sobretratamiento).
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SOBREDIAGNOSTICO Y
SOBRETRATAMIENTO

o Ospresento a Carmen
o Carmen tiene 64 afios

o Carmen ha desarrollado un
pequefio cancer de mama

SOBREDIAGNOSTICO Y
SOBRETRATAMIENTO

o Carmenacudeala o Carmen vive hasta los 86
mamografia. Su cancer afios. Muere de una
es encontrado. Se enfermedad del corazén

somete a tratamiento

----------------------------

Tlempo
No Mamografia
o Carmenno acude ala o Carmen muere de cancer
mamografia. Su cancer de mama a los 70 afios

progresa. Es detectado y
tratado mds tarde
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SOBREDIAGNOSTICO Y
SOBRETRATAMIENTO

o Carmen vive hasta los 86
afios. Muere de una
enfermedad del corazén

o Carmenacudeala
mamografia. Su cancer
es encontrado. Se
somete a tratamiento

M fi , ,
amogratia DIAGNOSTICO DE CANCER
Tiempo
No Mamografia NO DIAGNOSTICO DE CANCER
o Carmennoacudeala o Carmen vive hasta los 86
mamografia. Su cancer afios. Muere de una
no progresa y nunca es enfermedad del corazén

detectado

FALSOS POSITIVOS

o Esunerror que resulta tras la realizacién de la mamografia, es decir, el
resultado indica la presencia de cancer cuando en efecto no lo hay.

Céncer

Verdadero Fal i
negativo ras0Negaivo .SO nel a. =L
. T (diagnéstico
negativa (diagnéstico )
. negativo
negativo cdncer presente)
céancer ausente) P
Mamografia
o Verdadero
Falso positivo ositivo
positiva (diagnéstico ( dip—a néstico
positivo gnost
3 positivo
céancer ausente)

cancer presente)
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CONSECUENCIAS DE LOS FALSOS
POSITIVOS

o Seguimiento

o Otras pruebas de imagen
o Biopsia

o Cirugia

o Impacto psicoldgico

OTROS DANOS DE LA MAMOGRAFIA DE
CRIBADO

o Ligera molestia o dolor durante la exploracién
o Un poco de ansiedad durante |a espera del resultado

o Una posibilidad muy pequefia de desarrollar un cancer inducido por
la radiacidn de las mamografias

o Falsa sensacion de seguridad
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Apéndice E. Presentacion de argumentos en contra del Programa de Cribado de Cancer de Mama

Bl

HIPOTESIS PREVIA A LA IMPLANTACION DE
LA MAMOGRAFIA DE CRIBADO

o Elefecto beneficioso que se espera que tenga el cribado en la
salud de la poblacidn se deberia a que la deteccidn del cancer
se haria de forma mas temprana y esto favoreceria un
tratamiento menos agresivo y se conseguirian mas curaciones

o Esta hipdtesis suena convincente y es atractiva

o Pero, ;podria no ser cierta? 0, siendo cierta, ;podria estar
ignorando que el cribado puede tener también contrapartidas
negativas?
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POSIBLES BENEFICIOS Y RIESGOS DE
LA MAMOGRAFIA DE CRIBADO

o Reduccion del riesgo de morir por cancer de mama

o Tratamientos menos agresivos
o Sobrediagndstico y sobretratamiento

o Falsos positivos (falsa alarma)
o Dolor

o Falsatranquilidad

o Radiacidn

¢ DE VERDAD SE REDUCE EL RIESGO DE
MORIR POR CANCER DE MAMA?

o Hansido realizados 9 ensayos clinicos aleatorizados comparando un
grupo de mujeres que no se hace mamografia con un grupo que si se
la hace. Se han incluido unas 600.000 mujeres

o Se han realizado 4 revisiones sistematicas (que analizan los datos de
los 9 ensayos clinicos existentes):
Colaboracién Cochrane
Americana
Canadiense
Britanica
o Las revisiones americanay britanica consideran que todos los ensayos
tenian una calidad aceptable. Las revisiones Cochrane y canadiense
consideran que 4 ensayos garantizaron una asignacion aleatoria
adecuada (resultados fiables) y 5 no (resultados menos fiables).
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¢ DE VERDAD SE REDUCE EL RIESGO DE
MORIR POR CANCER DE MAMA?

o Globalmente las revisiones sistematicas aceptan que hacerse
mamografia reduce la mortalidad por cancer de mama en un 20%, con
RR en torno a 0,80:

4 muertes por CM en 1000 mujeres sin cribado (en 10 afios)

5 muertes por CM en 1000 mujeres con cribado bienal (en 10 afios)

o Larevision canadiense y Cochrane de los ensayos metodoldgicamente
adecuados no encuentra reduccidn de la mortalidad con RR cercanos
al

o Adn si hubiera una reduccion del 20% de la mortalidad por céncer de
mama con el cribado: ;Eso redunda en una reduccion de la mortalidad
total?

La respuesta parece ser que NO: las revisiones sistematicas que
analizan este tema no encuentran reduccion de la mortalidad por
cualquier causaconRRentornoal

¢DE VERDAD SE REDUCE EL RIESGO DE
MORIR POR CANCER DE MAMA?

o A pesar de analizar los mismos ensayos clinicos, las
estimaciones del NNT (nimero de mujeres de 50-69 afios que
tendrian que hacerse mamografia bienal para evitar una muerte
por cancer de mama) oscilan entre 235 en la revision britanica
(en 20 afios) y 1000 en la revisién Cochrane (en 20 afios)

(o] o

NNT:1/235 NNT:1/1000
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¢DE VERDAD LAS MUJERES QUE PARTICIPAN EN
EL CRIBADO RECIBEN TRATAMIENTOS MENOS
AGRESIVOS?

o Reduccion del riesgo de morir por cancer de mama

Tratamientos menos agresivos
Sobrediagnostico y sobretratamiento

o Falsos positivos (falsa alarma)
o Dolor

o Falsa tranquilidad

o Radiacién

O

¢DE VERDAD LAS MUJERES QUE PARTICIPAN EN EL

CRIBADO RECIBEN TRATAMIENTOS MENOS AGRESIVOS?

Seglin la revisién Cochrane mas mujeres sufren mastectomias en vez
de cirugia conservadora si participan en el cribado (RR de sufrir
mastectomia 1,20) y hubo mayor uso de la Radioterapia (RR 1,24)

700

g

g

g 8

Mastectomies per 100,000 women

8

o 8

| =Non-screened areas

B3R 8ER888288

FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF

Tasa de mastectomia en mujeres de 50-69 afios en Dinamarca. El cribado Empieza en
1991 en Copenhagen y en 1994 en Funen
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¢DE VERDAD LAS MUJERES QUE PARTICIPAN EN EL
CRIBADO SE DIAGNOSTICAN Y SE TRATAN
INNECESARIAMENTE DE UN CANCER DE MAMA?

o Reduccion del riesgo de morir por cancer de mama

Tratamientos menos agresivos
Sobrediagnostico y sobretratamiento

o Falsos positivos (falsa alarma)
o Dolor

o Falsa tranquilidad

o Radiacién

¢DE VERDAD EL CRIBADO PUEDE LLEVAR A QUE
LAS MUJERES SE DIAGNOSTIQUEN Y SE
TRATEN INNECESARIAMENTE DE UN CANCER
DE MAMA?

o Dos revisiones (britanica y Cochrane) han evaluado la cantidad
de sobrediagnéstico basandose en los 3 ensayos de calidad
contrastada que servian para poder hacer estos célculos:

«Segln la revision britanica: si una mujer es diagnosticada de
cancer en el cribado, la probabilidad de que sea un
sobrediagndstico es del 19%. Por cada 77 mujeres cribadas se
produciria 1 caso de sobrediagnético.

- Seglin la revision Cochrane: el sobrediagndstico es del 30% de los

canceres diagnosticados en el cribado. Por cada 200 mujeres
cribadas se produciria 1 caso de sobrediagnético.
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¢DE VERDAD EL CRIBADO PUEDE LLEVAR A QUE
LAS MUJERES SE DIAGNOSTIQUEN Y SE
TRATEN INNECESARIAMENTE DE UN CANCER
DE MAMA?

o

NND (revisién britanica): 77 o

NND (revisién Cochrane): 200

NND: NUMERO DE MUJERES QUE ES NECESARIO QUE SE SOMETAN A UN
PROGRAMA DE CRIBADO CON MAMOGRAFIA PARA QUE SE PRODUZCA UN DANO
(1 CASO DE SOBREDIAGNOSTICO)

:DE VERDAD LA MAMOGRAFIA PUEDE OCASIONAR OTROS
EFECTOS SECUNDARIOS?

o Reduccion del riesgo de morir por cédncer de mama
o Tratamientos menos agresivos

o Sobrediagndstico y sobretratamiento

o Falsos positivos (falsa alarma)

o Dolor

o Falsa tranquilidad

o Radiacion
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;:DE VERDAD LA MAMOGRAFIA PUEDE DECIR QUE HAY
CANCER CUANDO EN REALIDAD NO LO HAY?

o Falsos positivos: 3,36% (Revisidn britanica)
o Falsos positivos: 10% (Revisién Cochrane)
o Consecuencias:

+ Realizacion de otras pruebas diagnésticas:
70% otras pruebas de imagen
30% requerird una biopsia

+ Impacto psicoldgico

:DE VERDAD LA MAMOGRAFIA PUEDE OCASIONAR OTROS
EFECTOS SECUNDARIOS?

o Reduccidn del riesgo de morir por cancer de mama

Tratamientos menos agresivos
Sobrediagnostico y sobretratamiento

o Falsos positivos (falsa alarma)
o Dolor

o Falsa tranquilidad

o Radiacidn
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;DE VERDAD LA MAMOGRAFIA PUEDE OCASIONAR OTROS
EFECTOS SECUNDARIOS?

o Algunas mujeres sufren dolor debido a la mamografia que
ocasiona en ciertos casos no volver a las siguientes rondas
de cribado

o Obtener un resultado negativo en la mamografia crea una
sensacion de seguridad en la mujer que puede llevarle a no
consultar si se nota algtin sintomas o signo mamario

o Laexposicion a las radiaciones de las mamografias podria
ocasionar cancer de mama. Un estudio estima una tasa de 3-6
canceres por cada 10 000 mujeres cribadas cada 3 afios entre
los 47y 73 afos. La actual mamografia digital expone a las
mujeres a dosis mas bajas de radiacion

LA CONTROVERSIA SOBRE EL PROGRAMA DE CRIBADO

o Hay discrepancias en aspectos metodolégicos a la hora de estimar el
beneficio y riesgo:
- Se da diferente importancia a la calidad de los ensayos clinicos originales
(aleatorizacidn, otros sesgos)
- Se da diferente importancia al papel que juegan los estudios que no son
ensayos clinicos (estudios observacionales)

o Hay discrepancias en la validez que se da a los ensayos clinicos realizados en
la década de los 60, 70 y 80 con tecnologia radioldgica anticuada. Es probable
que la mejora en los tratamientos del cancer de mama hace que el cribado
ahora no sea tan relevante

o Apesar de que las estimaciones de los RR con frecuencia coinciden, se dan
diferentes estimaciones del nimero necesario de mujeres que han de
someterse al cribado para evitar una muerte o para sufrir un sobrediagndstico

o Lavaloracion del balance entre beneficios y perjuicios es diferente segtin la
revision y, por tanto, son diferentes también las recomendaciones
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RESUMEN DE LOS PRINCIPALES EFECTOS ASOCIADOS AL
CRIBADO (BASADO EN LA REVISION COCHRANE)

CRIBADO DE CANCER DE MAMA CON QQQHARDING CENTER FOF
MAMOGRAFIA BIENAL 5ce RISK LITERACY
Datos para mujeres > 50 afios: no participacion frente a participacidn en cribado 10 afios 0 més
1000 mujeres sin cribado 1000 mujeres en programa de cribado
L L ] '+
(11 1]
! J o\ J
Y Y
€ Mujeresque murieron de cancerde mama Mujeresque 5 4
@ Murieron de otros canceres Mujeresque supieron tras 21 21
@ una biopsiaque el supuesto diagndstico eraun falso
positivo Mujeres diagnosticadasy tratadas de cancer - 100 Go‘:zr::he, PC, Jorgensen, Kl (2013). Cochrane Databose
B ;. of Systematic Reviews (6): CDO01877
@ demamainnecesariamente Nurmbers in the facts box are rounded. Where na data for
Resto de mujeres _ 5 women above 50 years of age are available, numbers
refer to women above 40 years of age.
Remaining women: 979 874 www.harding-center.mpg.de

RECOMENDACIONES PARA LA
DELIBERACION

La medida del beneficio:

- Mortalidad por cancer de mama:
No es favorable para el cribado en los ensayos metodoldgicamente adecuados.

Adn dando por cierto el RR de 0,80 (suponiendo que todos los ensayos clinicos son
aceptables), el beneficio es pequefio: por cada 235-1000 mujeres sometidas a
mamografia de cribado cada dos afios durante 20 afios (desde los 50 a 69 afios de
edad) sdlo se evitaria una muerte por cdncer de mama.
- Mortalidad total (por cualquier causa): es igual con o sin programa de cribado
con mamografia

Balance entre reduccién de mortalidad y sobrediagnéstico /
sobretratamiento:

- Lacantidad de sobrediagndstico y sobretratamiento asociado al cribado es

significativa y supera el beneficio en reduccién de mortalidad por cancer de
mama.

Atn con estos datos negativos para la mamografia puede haber mujeres
que quieran hacérsela. Es prioritario mejorar la informacidn que reciben
las mujeres para que puedan tomar decisiones informadas
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~

¢DEBE EL SISTEMA SANITARIO PUB].ICO DE
ANDALUCIA OFRECER MAMOGRAFIA A LAS
MUJERES ENTRE 50 Y 69 ANOS?

NO
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Apéndice F. Presentacion de argumentos a favor del Programa de Cribado de Cancer de Mama

CRIBADO MAMOGRAFICO

A FAVOR

pl /

HIPOTESIS PREVIA A LA IMPLANTACION DE
LA MAMOGRAFIA DE CRIBADO

o Elefecto beneficioso del cribado en la salud de la poblacidn se
debe a que el cancer se detecta de forma mds temprana y
esto favorece un tratamiento menos agresivo y consigue mas
curaciones

o Esta hipétesis suena convincente y es atractiva

o Pero, ;se ha confirmado esta hipétesis como cierta? y,
siendo cierta jlas contrapartidas negativas se ven
superadas por los beneficios?
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POSIBLES BENEFICIOS Y RIESGOS DE
LA MAMOGRAFIA DE CRIBADO

o Reduccion del riesgo de morir por cancer de mama

o Tratamientos menos agresivos
o Sobrediagndstico y sobretratamiento

o Falsos positivos (falsa alarma)

o Dolor
o Falsatranquilidad
o Radiacion

; PORQUE UN CRIBADO DEL CANCER
DE MAMA?

o Los Programas de Cribado son estrategias preventivas aplicadas sobre una
poblacién seleccionada para detectar precozmente una enfermedad antes de
que aparezcan signos o sintomas relacionados con la misma.

o Elcdncer de mama es el tumor maligno mas frecuentemente diagnosticado
en el sexo femenino. En Europa representa el 30% de todos los tumores
diagnosticados y es la primera causa de muerte por cancer en las mujeres.

o EnEspafa las tasas de incidencia y mortalidad son similares a las europeas.

o Enelafo 2014 se diagnosticaron mas de 26.000 casos.
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; PORQUE UN CRIBADO DEL CANCER
DE MAMA?

o Los factores de riesgo clasicos reconocidos no son modificables y explican
menos de la mitad de los casos detectados.

o Porotra parte, el control de los factores de riesgo modificables no
produciria una significativa disminucion de la incidencia, por lo que no
existe una clara posibilidad de evitar su aparicidn.

o Asi, podemos concluir que no disponemos de estrategias eficaces de
prevencidn primaria, constituyendo la prevencidén secundaria mediante
cribado mamogréfico el instrumento fundamental para el control de la
enfermedad hoy dia.

o Actualmente el SSPA recoge como prestacion de caracter basico el PCCM
que, con cardcter general, se realizard con mamografia bienal en mujeres
entre 50 y 69 afios.

¢DE VERDAD SE REDUCE EL RIESGO DE MORIR
POR CANCER DE MAMA?

o Han sido realizados 9 ensayos clinicos aleatorizados comparando un
grupo de mujeres que no se hace mamografia con un grupo que si se
la hace. Se han incluido unas 600 000 mujeres

o Se han realizado 4 revisiones sistematicas:

« Colaboracidn Cochrane
Americana
Canadiense

+  Briténica

o Las revisiones americanay britanica consideran que todos los ensayos
tenian una calidad aceptable. Las revisiones Cochrane y canadiense
consideran que 4 ensayos garantizaron una asignacion aleatoria
adecuada (resultados fiables) y 5 no (resultados menos fiables).
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¢DE VERDAD SE REDUCE EL RIESGO DE
MORIR POR CANCER DE MAMA?

o Globalmente las revisiones sistematicas aceptan que
hacerse mamografia reduce la mortalidad por céncer de
mamaen un 20 %, con RR en torno a 0,80

o Muchos expertos no estan de acuerdo en diferenciar los
ensayos clinicos segun su calidad metodoldgica

o El parametro fundamental a medir es la reduccién de mortalidad
por cancer de mama en vez de la mortalidad global y esto se
consigue

O

¢DE VERDAD SE REDUCE EL RIESGO DE
MORIR POR CANCER DE MAMA?

A pesar de analizar los mismos ensayos clinicos, las estimaciones
del NNT (nimero de mujeres de 50-69 afios que tendrian que
hacerse mamografia bienal para evitar una muerte por cancer de
mama) oscilan entre 235 en la revisién britanica (en 20 afios) y
1000 enla revisién Cochrane (en 20 afios).

o o

NNT: 1/235 NNT: 1/1000
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¢DE VERDAD LAS MUJERES QUE PARTICIPAN EN EL
CRIBADO RECIBEN TRATAMIENTOS MENOS
AGRESIVOS?

+ Reduccion del riesgo de morir por cdncer de mama

+ Tratamientos menos agresivos
+  Sobrediagndstico y sobretratamiento

+  Falsos positivos (falsa alarma)

+ Dolor
+  Falsa tranquilidad
- Radiacidn

¢DE VERDAD LAS MUJERES QUE PARTICIPAN EN EL
CRIBADO RECIBEN TRATAMIENTOS MENOS
AGRESIVOS?

Seglin la revisién Cochrane, aunque hubo mayor uso de la cirugia (RR 1,31) y la
Radioterapia (RR 1,24), se redujo la necesidad de tratamiento con quimioterapia
(RR 0,63) y terapia hormonal (RR 0,81)

Después de 5 rondas Grupo con mamografia Grupo sin mamografia
completas de cribado

Cancer no invasivo (estadio 0) 93(16%) 53(11%)
Estadio | 296 (51%) 162 (37%)
Estadio ll 142 (25%) 172 (39%)
Estadio lll 26 (4%) 27 (6%)
Estadio IV 22 (4%) 32(7%)
Reciben quimioterapia 26 (5%) 41(9%)

Caracteristicas de los cénceres diagnosticados en el ensayo Malmé
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; DE VERDAD LAS MUJERES QUE PARTICIPAN EN EL CRIBADO
SE DIAGNOSTICAN Y SE TRATAN INNECESARIAMENTE DE UN
CANCER DE MAMA?

o Reduccion del riesgo de morir por cancer de mama

Tratamientos menos agresivos
Sobrediagnostico y sobretratamiento

o Falsos positivos (falsa alarma)
o Dolor

o Falsa tranquilidad

o Radiacién

; DE VERDAD LAS MUJERES QUE PARTICIPAN EN EL CRIBADO
SE DIAGNOSTICAN Y SE TRATAN INNECESARIAMENTE DE UN
CANCER DE MAMA?

o Dos revisiones (britanica y Cochrane) han evaluado la cantidad
de sobrediagnéstico basdndose en 3 ensayos de calidad
contrastada que no ofrecieron mamografia al grupo control al
final del estudio:

«Segn la revisién britdnica: si una mujer es diagnosticada de céncer
en el cribado, |a probabilidad de que sea un sobrediagndstico es del
19 %. Por cada 77 mujeres cribadas se produciria 1 caso de
sobrediagnatico.

«Seglin la revision Cochrane: el sobrediagnéstico es del 30 % de los
canceres diagndsticados en el cribado. Por cada 200 mujeres
cribadas se produciria 1 caso de sobrediagndético.
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;DE VERDAD LAS MUJERES DEL CRIBADO SE
DIAGNOSTICAN Y SE TRATAN INNECESARIAMENTE DE
UN CANCER DE MAMA?

NND: 77 o

NND: 200

NND: NUMERO DE MUJERES QUE ES NECESARIO QUE SE SOMETAN A UN PCCM
CON MAMOGRAF[A PARA QUE SE PRODUZCA UN DANO (1 CASO DE
SOBREDIAGNOSTICO).

¢DE VERDAD LA MAMOGRAFIA PUEDE DECIR QUE HAY
CANCER CUANDO EN REALIDAD NO LO HAY?

o Reduccion del riesgo de morir por cdncer de mama

Tratamientos menos agresivos
Sobrediagnostico y sobretratamiento

o Falsos positivos (falsa alarma)
o Dolor

o Falsa tranquilidad

o Radiacién
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¢DE VERDAD LA MAMOGRAFIA PUEDE DECIR QUE HAY
CANCER CUANDO EN REALIDAD NO LO HAY?

o Falsos positivos: 3,36 % (Revision britanica)
o Falsos positivos: 10 % (Revisién Cochrane)
o Consecuencias:

« Realizacion de otras pruebas diagnésticas:

70 % otras pruebas de imagen
30 % requerird una biopsia

- Elbeneficio esperado en reduccién de mortalidad supera los
perjuicios que pueden derivar de la participacion en el PCCM.

;:DE VERDAD LA MAMOGRAFIA PUEDE OCASIONAR
OTROS EFECTOS SECUNDARIOS?

o Reduccidn del riesgo de morir por cancer de mama

Tratamientos menos agresivos
Sobrediagnostico y sobretratamiento

o Falsos positivos (falsa alarma)
o Dolor

o Falsa tranquilidad

o Radiacidn
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;DE VERDAD LA MAMOGRAFIA PUEDE OCASIONAR
OTROS EFECTOS SECUNDARIOS?

o Algunas mujeres sufren dolor debido a la mamografia pero en
la inmensa mayoria de los casos es leve.

o Laexposicion a las radiaciones de las mamografias podria
ocasionar cancer de mama. Un estudio estima una tasa de 3-6
canceres por cada 10.000 mujeres cribadas cada 3 afios entre
los 47 y 73 afos. La actual mamografia digital expone a las
mujeres a dosis mas bajas de radiacion.

LA CONTROVERSIA SOBRE EL PROGRAMA DE CRIBADO

Hay discrepancias en aspectos metodoldgicos a la hora de estimar el
beneficio y riesgo:
Se da diferente importancia a la calidad de los ensayos clinicos originales
(aleatorizacién, otros sesgos)
Se da diferente importancia al papel que juegan los estudios que no son
ensayos clinicos (estudios observacionales)

o Hay discrepancias en la validez que se da a los ensayos clinicos
realizados en la década de los 60, 70 y 80 con tecnologia radioldgica
anticuada. Las técnicas digitales actuales asocian menor exposicién
a radiacion.

o Apesarde que las estimaciones de los RR con frecuencia coinciden,
se dan diferentes estimaciones del NNT para evitar una muerte o
sufrir un sobrediagnéstico, aunque las estimaciones no llegan a ser
de magnitud inaceptable.

o Lavaloracion del balance entre beneficios y perjuicios es diferente
segun la revision y, por tanto, son diferentes también las
recomendaciones

@)
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RECOMENDACIONES PARA LA
DELIBERACION

o Lamedida clave del beneficio:
Mortalidad por cancer de mama: reduccion de un 20% segun los
estudios realizados.
Reduccion de la necesidad de administracion de tratamientos
agresivos como la quimioterapia.

o Balance entre reduccion de mortalidad y sobrediagnéstico:

No hay pruebas definitivas de que la cantidad de sobrediagndstico
sea significativa y podemos considerar que no supera el beneficio
en mortalidad.

o Aln con estos datos positivos para la mamografia puede
haber mujeres que no quieran hacérsela por priorizar los
aspectos perjudiciales de la misma.

o Esrecomendable mejorar la informacion que reciben las
mujeres para que puedan tomar decisiones informadas

’ ] N
¢DEBE EL SISTEMA SANITARIO PUBLICO DE
ANDALUCIA OFRECER MAMOGRAFIA A LAS

MUJERES ENTRE 50 Y 69 ANOS?

ry
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Apéndice G. Presentacion de recomendaciones para la deliberacion

/

Estudio de DD en mujeres participantes en el PCCM

Ejes del debate:
o Reduccion de mortalidad por cancer de mama y mortalidad total
o Tratamientos mas o menos agresivos
o Falsos positivos
o Sobrediagndstico y sobretratamiento
o Dolor
o Falsa tranquilidad
o Radiacién

N 7

Estudio de DD en mujeres participantes en el PCCM

o Objetivo: Deliberacion sobre los beneficios y riesgos del cribado
mamografico
o Duracion (propuesta sugerida):
45 minutos de deliberacion conjunta
10 minutos de deliberacidn personal
o Escribir recomendaciones para los politicos

o Votacidn, respondiendo a la pregunta: “;Debe el SSPA ofrecer
mamografia de cribado a las mujeres de 50 a 69 afios?”
- Si
« No
Abstencion

AN
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-

Estudio de DD en mujeres participantes en el PCCM

o No hay opiniones buenas y malas

o No se trata de convencer

o Se trata de dar argumentos

o Se trata de mostrar puntos de vista

N

Estudio de DD en mujeres participantes en el PCCM

o Compromiso de hacerles llegar informe de resultados

o Solicitud de validacion del andlisis y de las interpretaciones
que haremos de la informacidn.

AN
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Apéndice H. Cuestionario de reclutamiento de los grupos focales

Datos de las participantes:

Nombre completo:
Teléfono:

Localidad de domicilio:
Edad:

Nivel educativo:

Graduado escolar Secundaria Bachiller Universitaria
Estado civil:

Soltera Casada Viuda Divorciada
Antecedentes familiares/personales de cancer: Si / No
Expetiencia previa en este tipo de estudios: S / No
¢Participa en el PCCM?:

i, scuantas veces?:
No, ¢por quéz:
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Apéndice I. Guion de entrevista

Fases del grupo focal:
Introduccion (fase I)
Preparacién del grupo (fase II)
Debate de fondo (fase I1I)

Preguntas estimulo

Observaciones

¢Cudles son los motivos por los que aceptarfais la
invitacién a participar en el PCCM?

Sensacién de tranquilidad [

¢Cuiles son los motivos por los que no aceptarfais la
invitacién a participar en el PCCM?

FFalsos positivos [
Sobrediagnostico [

Sobretratamiento [

¢Conocéis las caracteristicas del PCCM (beneficios y
riesgos)?

Presentar material estimulo y volver a la pregunta 3

¢«Coémo influye en vosotras a nivel fisico realizaros la
mamografia con periodicidad bianual?

Dolor [

Radiacion [

¢<Coémo influye en vosotras a nivel emocional realizaros la
mamografia con periodicidad bianual?

Sensacién de tranquilidad [

¢«Coémo influye en vosotras a nivel social realizaros la
mamografia con periodicidad bianual?

¢Considerais que tenéis la suficiente informacién cuando
decidis sobre la participacion?

(preguntar por los motivos de contestar sf o no)

¢Quién debe brindar esta informacion?

El médico de familia [
En el colegio [J

El oncélogo [

¢Qué pensais del modo en que se ofrece la mamografia a
las mujeres entre 50 y 69 afios?

¢Individualizariais el modo en que se ofrece la prueba
siguiendo factores de riesgo de las mujeres?

Reducit/ampliar rango de edad []

Complementar mamografia con otras pruebas [

Clausura del grupo (fase IV)
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Apéndice J. Cartel informativo de reclutamiento

GRUPO FOCAL SOBRE CRIBADO CON
MAMOGRAFIA EN CANCER DE MAMA

Se trata de una técnica de investigacion cualitativa en la que se
crea un grupo de unas 6-12 participantes para debatir sobre un
tema concreto. En nuestro caso, hablaremos sobre el Programa
de Cribado con Mamografia en Cancer de Mama. La modera-
dora, , realizard una serie de preguntas al
grupo sobre dicha cuestion para guiar la conversacion, que se-
ran respondidas en grupo, fomentando un ambiente distendido
y comodo para las participantes, donde se sientan libres de ex-
presar sus opiniones y experiencias. El debate sera grabado en
audio para luego ser transcrito y analizado y podremos disfrutar
de una merienda durante la reunién. La participacion es volun-
taria y anonima.

PROYECTO DE INVESTIGACION DE TESIS DOCTORAL (UNIVERSIDAD DE CADIZ)

DOCTORANDA:

¢Qué objetivos tiene?

Revelar los motivos por los que las mujeres acuden o0 no
a la mamografia de cribado.

Explorar el impacto psicosocial que tiene lugar en las mu-
jeres como consecuencia de participar en el PCCM.

Conocer la opinidn de las mujeres sobre si el SSPA debe
ofrecer mamografia de cribado a mujeres entre 50 y 69
afos.

fono

Si quieres participar, inférmanos en el telé-
(WhatsApp) o envia el formulario por
e-mail a la direccion:

¢Quién puede participar?

Mujeres de 50 a 69 afios citadas a la mamografia
en el Distrito Sanitario Bahia de Cadiz-La Janda.

Sin antecedentes de cancer de mama y con inde-
pendencia de su nivel educativo.

Que hayan o no participado en el PCCM con ante-
rioridad.

Lugar de celebracion del GRUPO FOCAL: FACULTAD

DE ENFERMERIA Y FISIOTERAPIA
(frente a Hospital Puerta del Mar, Cadiz)
Aula: Sala de Juntas

Fechay hora:
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Apéndice K. Hoja de informacion a la participante — Consentimiento informado de los grupos focales

Hoja de informacion a la participante en un estudio de investigacion clinica

Version 2.0 (28/03/2020)

Titulo del estudio:
«Percepciones de las mujeres sobre el PCCM. Estudio cualitativo»
Investigador principal:

Nombre y apellidos:

E-mail corporativo:

Introduccion

Se le invita a participar en un estudio que ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacion
Clinica de Cadiz.

Por favor, lea esta hoja informativa con atencién. El Dr. (director del
proyecto de tesis) y la Dra. (doctoranda) os responderan a las dudas que os puedan
surgir.

Participacion

Su participacion en este estudio es voluntaria y usted puede anular su decision y retirar el consenti-
miento en cualquier momento sin que por ello se altere su relaciéon con el médico ni se produzca
perjuicio en su tratamiento o en la atencién que usted pueda necesitar.

Descripcion general del estudio

El PCCM es de gran importancia publica y atafie a un gran volumen de poblacién en el grupo de
mujeres con edad comprendida entre 50 y 69 afios. La decision de su implantaciéon no se resuelve
a través de la evidencia cientifica porque no existe acuerdo sobre que sus beneficios superen sus
riesgos y es muy dependiente de los valores de las mujeres. Nuestro grupo de investigaciéon ha estu-
diado hasta el afio 2016 la percepcion de las mujeres sobre la mamografia desde una metodologia de
investigacion cuantitativa. Sin embargo, la metodologia cualitativa que nos atafie en este proyecto po-
dria aportar una vision diferente para conseguir los siguientes objetivos.

Objetivos

Los objetivos que nos planteamos en el siguiente estudio son tres:

1. Revelar los motivos por los que las mujeres acuden o no a la mamografia de cribado.
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2. Explorar el impacto psicosocial que tiene lugar en las mujeres como consecuencia de
participar en el cribado mamografico.

3. Conocer la opinién de las mujeres sobre si el SSPA debe ofrecer mamografia de cri-
bado a mujeres entre 50 y 69 afios.

Para dar respuesta a estos objetivos nos planteamos las siguientes preguntas de investigacion.

Preguntas de investigacion
Las preguntas de investigacion planteadas, y directamente vinculadas a dar respuesta a los objeti-
VOSs que se persiguen, son:

1. ¢Qué conocen del PCCM las mujeres que participan en €17

2. ¢Qué razones esgrimen las mujeres para hacerse o no la mamografia de cribado?
3. ¢Qué actitud tienen las mujeres hacia el PCCM?
4

¢Qué consecuencias describen las mujeres a nivel psicosocial por participar en el
PCCM?

5. ¢Qué piensan las participantes sobre si el SSPA debe ofrecer mamografia de cribado a
mujeres entre 50 y 69 afios?

Disefio del estudio «Estudio cualitativo mediante grupos focales»

El grupo focal consiste en una técnica de investigacion cualitativa en la que se crea un grupo de unas
6-12 participantes para debatir sobre un tema concreto.

En nuestro caso, hablaremos sobre el PCCM. El grupo estara compuesto, ademas de por las
participantes, por una moderadora (Dra. ) y dos observadores que se limitaran a tomar

notas sobre las actitudes de las participantes (Dr. y Dra. ) al grupo sobre dicha
cuestién para guiar la conversacion, que seran respondidas en grupo, fomentando un ambiente dis-
tendido y comodo para las participantes, donde se sientan libres de expresar sus opiniones y experien-
cias. Cada participante acudira solamente a un grupo focal que durara aproximadamente entre 90-120
minutos. El debate sera grabado en audio para luego ser transcrito y analizado y podremos disfrutar
de una merienda durante la reunién. Se guardaran los datos personales, tanto en los procesos de su
obtencién, tratamiento y conservaciéon como en la posterior publicacién de los resultados y solo se
utilizaran con fines de investigacion. Seran custodiados por la Dra. . A cada material

se le asignara un cédigo, de modo que no sea identificable con las participantes, y a estas se les asig-
naran pseudénimos. La participacion es voluntaria y anénima.
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Sujetos y ambito
¢Quién puede participar?

Para los grupos focales se seleccionaran participantes de 50 a 69 afios citadas a la mamografia en
el Distrito Sanitario Bahia de Cadiz-La Janda, sin antecedentes de cancer de mama, con distinto
nivel educativo y que hayan o no participado en el PCCM con anterioridad. Cada participante
solo podra asistir a un grupo focal, que se convocara en un lugar ajeno al ambito sanitario, y estara
formado por 6-12 mujeres que no tengan relacion personal o familiar entre si.

Resultados esperados

Ahondar en multitud de matices sobre las razones de las mujeres para hacerse o no la mamografia
y dar respuesta a las preguntas de investigacion descritas.

Beneficios y riesgos derivados de su participacion en el estudio

Se espera que su participacion en este estudio le permita evaluar sus conocimientos sobre el PCCM,
as{ como reflexionar sobre los motivos por los que decide participar o no participar en el mismo.
Ademas, adquirira nuevos conceptos y conocimientos sobre el PCCM vy la prevenciéon de cancer de
mama.

La informacién que se obtenga en el proyecto servira para ampliar el conocimiento cientifico
sobre la actitud y consecuencias fisicas y psiquicas de participar en el cribado de cancer de mama con
mamografia, asi como sobre sus beneficios y sus riesgos.

Compensacion econdmica

Su participacién en el estudio no supondra ningtin gasto para usted.

Confidencialidad

Sus datos seran tratados con la mas absoluta confidencialidad segin lo dispuesto en la Ley Organica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y garantias de derechos digitales y el
Reglamento General de Proteccion de Datos. De acuerdo con lo establecido en estas normas, usted
puede ejercer los derechos de acceso, rectificacion, oposicién, supresion, limitaciéon de tratamiento,
derecho al olvido y de portabilidad, para lo cual debera dirigirse al investigador responsable del estudio,

la Dra. . Si se publican los resultados del estudio, sus datos personales no
seran publicados y su identidad permanecera anénima.

Financiacion

Este estudio no dispone de ninguna fuente de financiacién.
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Retirada del consentimiento

Usted puede retirar su consentimiento en cualquier momento sin tener que dar explicaciones. Si usted
no desea participar mas en el estudio y usted lo quiere asi, todas sus muestras identificables seran
destruidas para evitar la realizaciéon de un nuevo analisis.

También debe saber que puede ser excluida del estudio si los investigadores del estudio lo consi-
deran oportuno.

Usted tiene derecho a estar informada de cualquier proyecto de nuevos analisis del material iden-
tificable retenido no previsto en este estudio. En ese caso, el investigador tendra que peditle un nuevo
consentimiento que usted podria rechazar.

Antes de firmar, lea detenidamente el documento, haga todas las preguntas que considere opor-
tunas y, si lo desea, consultelo con todas las personas que considere necesario. En caso de duda debe

dirigirse al Dr. , del Hospital Puerta del Mar de Cadiz (e-mailk
)-
Firma de la paciente: Firma del investigador:
Nombre: Nombre:

Fecha: Fecha:
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Consentimiento informado por escrito

Version 2.0 (28/03/2020)

Titulo del estudio:

«Percepciones de las mujeres sobre el PCCM. Estudio cualitativo»
Promotor:

Nombre y apellidos: , Universidad de Cadiz.

E-mail corporativo:

Yo (nombre y apellidos):

He leido y comprendido la hoja de informacién que se me ha entregado. He podido hacer preguntas

sobre el estudio.

He recibido suficiente informacion sobre el estudio. He hablado con:

, e-mail corporativo:

Comprendo que mi participacion es voluntaria. Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1.° Cuando quiera.

2.° Sin tener que dar explicaciones.

3.% Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

FECHA: FIRMA DE LA PARTICIPANTE:
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Consentimiento oral ante testigos

Version 2.0 (28/03/2020)

Titulo del estudio:

Percepciones de las mujeres sobre el PCCM. Estudio cualitativo»
Promotor:

Nombre y apellidos: , Universidad de Cadiz.

E-mail corporativo:

Yo (nombre y apellidos) declaro bajo mi responsabilidad que

(nombre de la participante del estudio)

Ha recibido la hoja de informacién sobre el estudio. Ha podido hacer preguntas sobre el estudio.
Ha recibido suficiente informacion sobre el estudio.
Ha sido informada por:

, e-mail corporativo:

Comprende que su participacion es voluntaria. Comprende que puede retirarse del estudio:
1.° Cuando quiera.
2.° Sin tener que dar explicaciones.

3.% Sin que esto repercuta en sus cuidados médicos.
Y ha expresado libremente su conformidad para participar en el estudio.

FECHA: FIRMA DEL TESTIGO:
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Consentimiento del representante

Version 2.0 (28/03/2020)

Titulo del estudio:
«Percepciones de las mujeres sobre el PCCM. Estudio cualitativo»

Promotot:

Nombre y apellidos: , Universidad de Cadiz.

E-mail corporativo:

Yo (nombre y apellidos) en calidad de (relacion con la participante) de
(nombre de la participante en el estudio).

He leido y comprendido la hoja de informacién sobre el estudio. He podido hacer preguntas sobre el

estudio.

He recibido respuestas satisfactorias a mis preguntas. He recibido suficiente informacioén sobre el es-
tudio.

He hablado con:
, € -mail corporativo:

Comprendo que la participacion es voluntaria. Comprende que puede retirarse del estudio:
1.° Cuando quiera.

2.° Sin tener que dar explicaciones.

3.% Sin que esto repercuta en sus cuidados médicos.

En mi presencia se ha dado a (nombre de la participante en el estudio) toda la

informacién pertinente adaptada a su nivel de entendimiento y esta de acuerdo en participar.

Y presto mi conformidad con que (nombre de la participante en el estudio) parti-

cipe en este estudio.
FECHA: FIRMA DEL REPRESENTANTE:
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Apéndice L. Presentacion del material estimulo. Informacion sobre el Programa de Cribado de Céncer de Mama

CRIBADO MAMOGRAFICO

plU 1Y

/ ¢ QUE ES LA MAMOGRAFIA DE CRIBADO?\

o Lamamografia que se hacen las mujeres cuando estan sanas.

o Método de diagndstico precoz

o Pretende diagnosticar el cancer de mama antes de que se
manifieste clinicamente

o El objetivo es conseguir reducir la mortalidad por cancer de
mama (mds curaciones y tratamientos menos agresivos)

. /
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o

(@]

TIPO DE CRECIMIENTO DE LOS TUMORES

Tamafio

Tamafo en el que

el cancer causala -
muerte )
Répido

Tamafioenelque g = —
el cancer causa
sintomas

-
-
-

Célula anormal ——=

Muerte por
otras causas

BENEFICIOS Y RIESGOS DE LA

MAMOGRAFIA DE CRIBADO

Reduccidn del riesgo de morir
por cancer de mama

Tratamientos menos agresivos

Sobrediagndstico y
sobretratamiento

Falsos positivos (falsa alarma) y

ansiedad
Dolor

Falso negativo y cancer de

intervalo
Falsa tranquilidad
Radiacidn
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. O HARDING CENTER FOR
Breast Cancer Early Detection SSS RISK LITERACY
by mammography screening

Numbers for women aged 50 years or older who participated in screening for 10 years or more

1000 women without screening: 1000 women with screening:
g ' 17] g
cns0e
\ J L J
Y

© Women who died from breast cancer: 5 4
® Women who died from all types of cancer: 21 21
® Women who learned after a biopsy that their N—

diagnosis was a false-positive: - 100 Getsche, PC, Jgrgensen, Kl (2013). Cochrane Database

of Systemaotic Reviews (6): CDDD1ETT

® Women who were diagnosed and treated for Numbers in the facts box are rounded. Where no data for

breast cancer unnecessa r"‘i" _ [3 women above 50 years of age are avallable, numbers

T refer to women above 40 years of age.
Remaining women: 979 874 www.harding-center.mpg.de

SOBREDIAGNOSTICO Y
SOBRETRATAMIENTO

o Os presento a Carmen
o Carmen tiene 64 afios

o Carmen ha desarrollado un
pequefio cancer de mama
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/ SOBREDIAGNOSTICO Y

o Carmenacudeala )
mamograffa. Su cancer o Carmen vive hasta los 86
es encontrado. Se afios. Muere de una
somete a tratamiento enfermedad del corazén
Mamografia . ‘
DIAGNOSTICO DE CANCER
Tiempo
No Mamografia NO DIAGNOSTICO DE CANCER
o Carmennoacudeala o Carmen vive hasta los 86
mamografia. Su cancer afios. Muere de una

Nno progresa y nunca es enfermedad del corazén
detectado




Nuestras pacientes merecen recibir informacion que les permita decidir con
Sfundamento cientifico acerca de su participacion en programas de prevencion

secundaria de cancer de mama mediante maniografia.

Gervis y Pérez (2006)
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