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Lista de abreviaturas

AGC: Atypical glandular cells (Atipia en células glandulares)
AIS: Adenocarcinoma in situ

ASC-US: Atypical squamous cells of undetermined significance (Atipia de
significado indeterminado en células escamosas)

CIN: Neoplasia intraepitelial cervical

FIGO: International federation of gynecology and obstetrics (Federacion
internacional de ginecologia y obstetricia)

FN: Resultado falso negativo
FP: Resultado falso positivo
GMC: General Medical Council (Reino Unido)

GRADE: Grading of Recommendations Assessment, Development and
Evaluation

HPV: Human Papillomavirus (Virus del Papiloma Humano)

HSIL: High grade squamous intraepitelial lesion (Lesion intraepitelial de
alto grado)

TARC: International Agency for Research on Cancer
ITS: Infeccion de transmision sexual
IUAC: International Union Against Cancer

LSIL: Low grade squamous intraepitelial lesion (Lesion intraepitelial de
bajo grado

LLETZ: Large loop escision of the transformation zone (excision con asa
grande en la zona de transformacion)

NHSCSP: National Health Service Cancer Screening Programmes
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PAAF: Puncién/aspiracién con aguja fina
RNM: Resonancia Nuclear Magnética
VN: Resultado verdadero negativo

VP: Resultado verdadero positivo

VPN: Valor predictivo negativo

VPP: Valor predictivo positivo
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Glosario

Biopsia Quirirgica. Prueba diagnéstica de referencia. Consiste en la toma
de muestra de tejido de una lesion de mama para su examen en el micros-
copio.

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

Colposcopia. Exploraciéon visual magnificada del cérvix y la vagina a tra-
vés de un estereoscopio que permite identificar lesiones pre-cancerosas con
gran precision.

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

Cribado oportunista. Cribado que no tiene estructura propia, por lo que
aprovecha la consulta realizada por la persona al sistema sanitario para cap-
tar usuarios.

Decision informada. Decisién del usuario sobre participar o no, basada en
la aportacion de informacion sobe los beneficios y las limitaciones de la de-
teccion.

Discariosis. Término introducido por Papanicolau para describir en la ci-
tologia las lesiones displésicas. Se sigue utilizando en algunos paises como
Reino Unido.

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

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

Resultado falso negativo (FN). Resultado de una prueba que indica que
una persona no padece una determinada enfermedad o afeccién cuando, en
realidad, la padece.
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Resultado falso positivo (FP). Resultado de una prueba que indica que una
persona padece una enfermedad o afeccion determinada cuando, en reali-
dad, no la padece.

Framing. Terminologia utilizada en la teoria de la comunicacion, la sociolo-
gia y otras disciplinas en la que se refiere a la construccion y la presentacion
de una cuestiéon “enmarcada” en una perspectiva particular.

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

Intervalo de cribado. Espacio de tiempo fijo entre las pruebas de cribado.
Poblacion objetivo. Personas para las que se ha planificado la intervencién.

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

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

Programa poblacional. Programa organizado en el que las personas de la
poblacién diana son identificadas individualmente e invitadas personalmen-
te a asistir al cribado. Requieren un alto grado de organizacién para asegu-
rar que las pruebas de cribado se hacen de forma segura y efectiva, y que
son adecuadamente coordinadas con los posteriores pasos en el proceso de
cribado.

Riesgo absoluto. Incidencia de una enfermedad en una poblacién.

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

Sensibilidad. Capacidad de una prueba para detectar la enfermedad, es de-
cir, la probabilidad de que un sujeto enfermo obtenga en una prueba diag-
nostica un resultado positivo. Su férmula es:

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

Sobretratamiento. Tratamiento de lesiones clinicamente irrelevantes que
nunca hubieran llegado a manifestarse durante el transcurso de la vida del
paciente si este no se hubiera sometido a una prueba.

Tasa de incidencia. Cociente entre el nimero de nuevos casos de la enfer-
medad que aparecen en la poblacion en un determinado periodo de tiempo
y la suma de los tiempos individuales de observacion.

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

Validez. Grado de concordancia entre el resultado de la prueba de cribado
y el diagnéstico clinico definitivo. Se mide en funcién de la sensibilidad y de
la especificidad.

Valor predictivo positivo. Probabilidad de padecer la enfermedad si se ob-
tiene un resultado positivo en la prueba. Su férmula es:

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

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

Resultado verdadero negativo (VN)/(Resultado falso negativo (FN) +
Resultado verdadero negativo (VN))
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Resumen

Introduccion: Los programas poblacionales de cribado tienen por objetivo
reducir la morbimortalidad de las patologias detectadas a través del diag-
noéstico precoz. En Espafia el cribado de cancer de cérvix que se oferta ac-
tualmente es mayoritariamente oportunista. En el cribado participan per-
sonas aparentemente sanas, es decir, asintomaticas, por lo que es necesaria
una informacién adecuada para que puedan realizar una elecciéon informada
sobre su participacioén en el cribado.

Objetivos: Conocer las necesidades de informacién que se generan en las di-
ferentes etapas del cribado de cdncer de cérvix y elaborar recomendaciones
basadas en la evidencia cientifica sobre el momento, la forma y el contenido
de la informacion escrita que deberia ofrecerse a las mujeres para facilitar
su participacion informada en los programas de cribado de cancer de cérvix.
Objetivos especificos: Evaluar la evidencia cientifica disponible sobre las ne-
cesidades de informacién de las mujeres en las diferentes etapas del cribado
de cancer de cérvix y sobre el momento, la forma y el contenido de la in-
formacioén que debe ofrecerse. Analizar las caracteristicas y la calidad de la
informacion escrita que actualmente se ofrece a las mujeres en las diferentes
comunidades auténomas sobre el cribado de cancer de cérvix. Conocer la
valoracidn de las usuarias sobre las recomendaciones realizadas en relacion
con la informacién que se debe aportar sobre el cribado de cancer de cérvix.
Conocer la valoracién de los profesionales sobre las recomendaciones rea-
lizadas en relacién con la informacién que se debe aportar sobre el cribado
de cancer de cérvix.

Revision sistematica. Método: Revision sistemadtica de la literatura cienti-
fica. Resultados: Fueron seleccionados 29 estudios. La mayoria de los estu-
dios recuperados se centran en la segunda fase del cribado (desde que se le
comunican los resultados patolégicos hasta que realiza la colposcopia). Di-
versos estudios muestran que, antes de participar en el cribado, las mujeres
necesitan ser informadas sobre el cancer de cérvix, su relacién con el HPV,
el proceso de cribado y el significado de los posibles resultados. Siempre se
deben comunicar los resultados de la citologia. Las mujeres tienen dificultad
para comprender el significado real de un resultado normal. Las mujeres
prefieren que los resultados patolégicos sean comunicados personalmente
por un profesional sanitario, con informacién escrita complementaria. Los
resultados patoldgicos generan mucha incertidumbre en las mujeres. Se re-
comienda explicar el significado del resultado patoldgico e indicar la proba-
bilidad asociada de desarrollar cancer de cérvix. Las mujeres que necesitan
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pruebas de confirmacion diagnéstica demandan mucha informacién sobre
la colposcopia, por lo que en varios estudios se recomienda la elaboracion
de un folleto especifico.

Caracteristicas de la informacion. Método: Andlisis de la informacién im-
presa que se esta proporcionando sobre el cribado de cancer de cérvix en
Espaiia. Resultados: El folleto es el tinico material enviado por cinco co-
munidades. Todos los folletos describen la enfermedad y su evolucién, pero
apenas ofrecen informacién epidemioldgica. Sobre el cribado, todos identifi-
can la organizacion del programa, especifican los objetivos, el grupo de edad,
el intervalo de cribado y describen el procedimiento de la citologia. Apenas
se ofrece informacién sobre la colposcopia, y no se ofrece informacion sobre
el tiempo de espera de los resultados, el significado de los resultados, las
causas de un resultado patoldgico ni sobre los posibles efectos adversos del
cribado (sobrediagndstico, sobretratamiento, resultados falsos negativos y
falsos positivos).

Valoracion de las recomendaciones. Método: Se llevaron a cabo cinco
reuniones de grupo focal, cuatro con mujeres y una con profesionales sani-
tarios. Se indagé sobre su conocimiento sobre el cribado, su opinién sobre la
informacioén escrita proporcionada y su valoraciéon de las recomendaciones
elaboradas. Resultados: En los grupos de mujeres se constatan carencias in-
formativas sobre el cribado de cancer de cérvix, la prueba de cribado, la edad
de inicio, el intervalo de cribado y la relacién del HPV con la enfermedad.
Las mujeres optan por la combinacién de mecanismos para la transmision
de la informacion (folletos, charlas, ginec6logo, médico de cabecera). Existe
acuerdo en que se debe informar de los aspectos mds genéricos del cancer
de cérvix, el intervalo de cribado, la poblacién diana y aspectos logisticos de
la citacion. Las mujeres prefieren el uso de mensajes positivos y un lenguaje
mads accesible. Para la transmision de resultados, prefieren la comunicacién
personal de los resultados de la prueba por parte de un profesional sanitario.
En caso de necesitar una colposcopia, quieren conocer el procedimiento y
por qué es necesaria. El grupo de profesionales cree que las usuarias reciben
una informacién deficiente. En cuanto a la propuesta de recomendaciones,
creen que se debe informar sobre la enfermedad, su relacién con HPV, sobre
el cribado y la citologia. Se deben evitar términos y expresiones complejas.
Destacan la importancia de comunicar siempre los resultados de la prueba,
sean normales o patoldgicos. Si es necesario realizar una colposcopia el pro-
cedimiento debe ser explicado por el médico que va a realizarla.
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Conclusiones y recomendaciones

La informacién de que disponen las mujeres sobre el cribado de
cancer de cérvix es escasa y en algunos aspectos confusa u errénea.
También se han detectado importantes dreas de mejora en el proceso
de comunicacién de los resultados del cribado y en relacidon con las
pruebas de confirmacion diagnostica.

El disenio de los articulos incluidos en la revision sistemadtica es de
calidad limitada. Se requiere mds investigacién de calidad sobre la
comunicacion escrita sobre cribado de cancer de cérvix.

Se han recuperado escasos estudios sobre el proceso de comunicacion
escrita en la primera fase del cribado, la mayoria de los estudios se
centran en el proceso de comunicacién de resultados del cribado y la
informacién sobre pruebas de confirmacion diagndstica.

La mayoria de las comunidades auténomas espafiolas no disponen
actualmente de materiales informativos impresos sobre cribado de
cérvix, y los escasos documentos informativos disponibles aportan
escasa o nula informacion sobre aspectos relevantes del cribado. En
ninguno de ellos se ofrece informacién sobre los riesgos del cribado.

La carta de invitacion y/o folleto deberian expresar claramente el
objetivo del cribado y aportar informacién sobre el cancer de cérvix,
la poblacién objetivo, el intervalo y la prueba de cribado (propésito,
procedimiento, validez, beneficios, riesgos y resultados), las pruebas
de confirmacién diagndstica, el tratamiento y como obtener mds
informacion.

La presentacion de la informacién sobre riesgos es dificil. Existe
un considerable acuerdo en que los datos epidemioldgicos sobre
incidencia y mortalidad se expresen con denominadores fijos (3 de
cada 10 000 mujeres) para facilitar su comprensién y que el uso de
pictogramas facilita la comprension de la informacién sobre riesgos.

Para reducir el impacto emocional de los resultados patoldgicos, seria
conveniente proporcionar informacién escrita antes de realizar el
cribado, explicando que no significan cancer.

Deberia ofrecerse informacion de alta calidad sobre el HPV para
mejorar la comprension de la relacién existente entre conducta
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sexual, HPV, citologia y cancer de cérvix. Esta informacién deberia
facilitarse antes del cribado.

Se debe garantizar que se comuniquen siempre los resultados de la
citologia tanto si son normales como patoldgicos.

La comunicacién de un resultado normal deberia acompafiarse de
una frase que indicara que eso significa un bajo riesgo de desarrollar
cancer de cérvix en los cinco afios siguientes. Asimismo, se deberia
informar de como actuar en caso de presentar sintomas.

Para reducir la ansiedad de las mujeres cuando es preciso repetir la
citologia por muestra inadecuada, se recomienda dar informacion
sobre la elevada frecuencia de muestras inadecuadas e informar del
riesgo absoluto que tienen las mujeres de desarrollar cancer de cérvix,
que se sabe que es bajo.

Debido al fuerte impacto emocional que causan los resultados
patolégicos en la mujer, su significado deberia explicarse claramente
en el momento de comunicar los resultados.

Las mujeres consideran que los resultados de la prueba de cribado
deben comunicarse personalmente y muestran preferencia por que
sea a través de los profesionales sanitarios, especialmente cuando
deben realizar pruebas de confirmacién diagnéstica para poder
hacer preguntas y obtener respuestas de forma inmediata. En estos
casos, se recomienda ademds complementar la informacién oral con
informacién escrita para que la mujer tenga tiempo de hacer una
reflexion mas pausada.

Es de interés para algunas mujeres tener la posibilidad de acceder a
mas informacién a través de paginas web o teléfonos especificos para
complementar la informacioén facilitada o consultar dudas.

Cuando tras el resultado de la prueba esté indicada la realizacion de
una colposcopia, deberia facilitarse informacién escrita sobre esta
prueba, en el mismo momento de la comunicacién de resultados
patolégicos. Aportar informacion escrita de calidad ayuda a mejorar
el nivel de conocimiento, si bien no influye en la reduccién del nivel
de ansiedad.

Después de la colposcopia las mujeres puede precisar informacion
adicional sobre sus relaciones de pareja: infecciones de transmision
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sexual, necesidad de abstinencia sexual temporal, impacto sobre la
fertilidad.

e Para que las mujeres puedan participar en las decisiones sobre el
manejo de sus lesiones cervicales es preciso que puedan obtener la
informacion necesaria de su médico.

e El lenguaje médico es una barrera en ocasiones insalvable para
muchas mujeres. Se debe ofrecer informacién que la mujer pueda
entender, evitando tecnicismos.

e Serecomienda editar materiales informativos impresos que contengan
mas informacién y mejor adaptada a las necesidades de la mujer en
cada una de las fases del proceso de cribado.

* Se recomienda que las caracteristicas de los materiales impresos
utilizados se ajusten en la medida de lo posible a las recomendaciones
de las tablas 12y 13.

e Serecomiendacontar conla opinidn de las usuarias parala elaboracién
del material informativo.

e Para garantizar que la informacidn sobre el cribado de céncer de
cérvix llega a la poblacién objetivo se recomienda ofrecerla a través
de multiples canales, de manera redundantes: profesionales sanitarios,
materiales impresos, lineas telefonicas, paginas Web.

e En Espafia es necesaria la elaboraciéon de materiales impresos que
se adecuen al modelo de informacidon necesario para garantizar la
participacion informada en el cribado y que cubran las necesidades
de informacién de la mujer a lo largo del proceso de cribado.

* Se recomienda ofrecer programas de formacién a los profesionales
responsables de transmitir los resultados para que puedan identificar
las necesidades de informacién de las mujeres y adquirir habilidades
de comunicacién (counseling).

e Con la incorporaciéon en la préctica clinica de nuevas técnicas y
procedimientos diagndsticos se recomienda la elaboracién de guias
de préctica clinica para disponer de recomendaciones claras y precisas
sobre el seguimiento de una citologia con resultado patoldgico.
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Dado que algunos programas y centros sanitarios estan incorporando
los tests del HPV como prueba de cribado y/o en el proceso diagndstico,
se deberia considerar la pertinencia de elaborar un folleto especifico e
independiente sobre el papel del HPV y el significado de los posibles
resultados del test.
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Summary

Introduction. The aim of the population-based screening programmes is to
reduce the morbidity and mortality from the diseases targeted through early
diagnosis. In Spain cervical cancer screening is mostly opportunistic. The
screening programmes involve apparently healthy or asymptomatic people,
so adequate information is needed to enable people to make an informed
choice about attending screening.

Objectives. To know the information needs of women at all stages of the cer-
vical cancer screening process and to draw up evidence-based recommen-
dations regarding the timing, form and content of the written information
that should be offered to facilitate informed participation in cervical cancer
screening.

Specific objectives. To assess the scientific evidence available on the infor-
mation needs of women at different stages of cervical cancer regarding the
timing, form and content of information that should be offered. To analy-
se the characteristics and quality of current written information on cervical
cancer screening in Spain. To know the appraisal of the users on the recom-
mendations of the written information that should be provided about cer-
vical cancer screening. To know the appraisal of health professionals on the
recommendations of the written information that should be provided about
cervical cancer screening.

Systematic review. Method. Systematic review of the scientific literature. Re-
sults. A total of 29 studies were selected. Most studies focused on the second
stage of screening (from the time of communication of abnormal results to
the colposcopy). Different studies indicated that women needed informa-
tion on cervical cancer, its relationship with human papillomavirus (HPV),
the screening process and the meaning of the test result, before attending
screening. Cytology results (normal, inadequate, abnormal results) should
be always communicated. The women experienced difficulty in grasping the
meaning of a normal result. In the case of abnormal results, women prefe-
rred personal communication by health professionals, with complementary
written information. The women experienced uncertainties about their ab-
normal results. It was recommended to explain the meaning of abnormal
results and to outline the likelihood of developing cervical cancer. Women
who needed further investigations wanted a fair amount of information
about the colposcopy, and several studies recommended developing a speci-
fic colposcopy information leaflet.
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Information characteristics. Method. Analysis of available printed informa-
tion on cervical cancer screening in Spain. Results. A leaflet was the only
material sent out by 5 autonomous communities. All leaflets described the
disease and its course but offered hardly any epidemiological information.
In regard to screening, all leaflets identified the programme organisation,
specified the goals, age group and screening interval, and described the cyto-
logy procedure. There was little information on colposcopy, and no informa-
tion whatsoever on the waiting time for results, causes of abnormal results or
possible side effects (overdiagnosis, overtreatment, false-negative and false-
positive results).

Appraisal of recommendations by users and health professionals. Method.
Five meetings focal group meetings were held, four with women and one with
health professionals. They were asked about their knowledge of screening,
their opinion about the written information furnished, and their assessment
of the recommendations drawn up. Results. Among the women’s groups,
there was evidence of lack of information on cervical cancer screening,
screening test, age group, screening interval and the relationship between
HPV and the disease. The women preferred to receive information on the
screening through different dissemination mechanisms (leaflets, educational
sessions, gynaecologist, general practitioner). There was a consensus among
the women on the need to inform users about the more generic aspects of
cervical cancer, screening interval, target population, as well as the logistic
aspects of the appointment. Women showed a preference for the use of po-
sitive messages and more readily accessible language. In relation to notifica-
tion of results, they preferred oral communication by a medical professional.
If referred for colposcopy, women wanted to know about the procedure and
why it was necessary. The group of professionals believed that end-users
received inadequate information. As regards proposed recommendations,
they felt that information should be furnished on the disease, its relationship
with HPV, screening and cytology. Complex terms and expressions ought to
be avoided. The health professionals stressed the importance of communica-
ting test results, whether normal or abnormal and if a colposcopy is need, the
procedure should be explain by the gynaecologist who performed it.

Conclusions and recommendations

e Women have poor information, and in some aspects confused
or erroneous, on cervical cancer screening. Relevant areas of
improvement have been detected in the process of communication of
the screening results and related to diagnostic tests.
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e The quality of studies design included in the systematic review
is limited. Further quality research into the process of written
communication about cervical cancer screening is called for.

e Few studies on the written communication in the first stage of the
screening have been recovered. The most studies focus on the process
of communication of screening results and information on diagnostic
tests.

e At present the majority of the Spanish autonomous communities
have not written materials on cervical cancer screening, and the few
available documents provide little or no information on relevant
aspects of screening. In none of them, information about the screening
risks has been offered.

e The invitation letter and/or leaflet should clearly express the objective
of the screening and provide information on cervical cancer, target
population, screening interval and screening test (purpose, procedure,
validity, benefits, risks and results), diagnostic tests, treatment options
and how to get more information.

e The presentation of risk information is complicated. There is important
agreement that epidemiological data (incidence and mortality) should
be expressed with constant denominators (3 per 10 000 women) to
facilitate its understanding and that the use of pictograms facilitates
risk understanding.

e To reduce the emotional impact that the abnormal results have on
women, it would be advisable to provide written information before
the screening test, explaining that do not mean cancer.

e High-quality information on HPV should be offered to improve
understanding of the relationship between sexual behaviour, HPV,
cytology and cervical cancer. This information should be available
before the screening.

e The communication of any cytology result should be guarantee
whether are normal as abnormal.

¢ Communication of a normal result should be accompanied by a
sentence that would indicate that this means a low risk for developing
cervical cancer in the next five years. It was also should report what to
do if woman has symptoms.
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To reduce anxiety of women with inadequate cervical smear test
results, it is recommended to give information on the high frequency
of these test results and to inform on the absolute risk of developing
cervical cancer, which is low.

Due to strong emotional impact that abnormal results have on women,
its meaning should be clearly explained at the time of communication
of results.

Women believe that screening test results must be communicated face
to face by a health professional, especially when they should undergo
diagnostic tests for asking questions and getting answers immediately.
It is also recommended to complement oral information with written
information that gives women the time to think about the situation.

Some women want to have the possibility of access to more information
through websites or specific telephone numbers to complement the
received information or to consult their questions.

When women have abnormal test results and are referred for
colposcopy, written information on procedure should be provided at
the time of receiving their abnormal test result. To provide written
information of quality about colposcopy increases the level of
knowledge, but not reduces anxiety.

After undergoing colposcopy women may need additional information
on their relationships with their partners: sexually transmitted
infections, need to avoid temporary sexual intercourses, impact on
fertility.

In order to participate in the decision-making on the management
of their cervical abnormalities women need to obtain the necessary
information from their doctor.

Medical language is an impenetrable barrier to many women. An
effort should be made to offer information in such a way that women
can understand it, by avoiding technical jargon.

Itisrecommended to develop written materials with more information

and adapted to suit the women needs at the different stages of the
screening process.
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It is recommended that the characteristics of the printed materials
comply with the recommendations from the tables 12 and 13 as far
as possible

Itis recommended to take into account the users opinion for the draw
up of information material.

To ensure that information on cervix cancer screening come to the
target population it is recommended to provide this information
through multiple communication instrumentss redundantly: health
professionals, printed materials, telephone lines, websites.

In Spain it is necessary to draw up written materials that comply with
the information model required to ensure informed participation in
the screening and to cover the information needs of women at all
stages of the screening process.

It is recommended to offer training programmes to the health
professionals responsible for communicating screening results, to
enable them to identify the information needs of women and to
acquire communication skills (counseling).

With the introduction of new techniques and diagnostic tests in clinical
practice it is recommended to draw up clinical practice guidelines
for having clear and precise recommendations on the follow-up of
cervical abnormalities.

Due that some screening programmes and health centres are
incorporating the HPV test as screening test and/or as diagnostic
test, a separate and specific HPV leaflet should be produced, with
information about the role of HPV in the cervical cancer and the
meaning of the possible HPV test results.
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1. Introduccion

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

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

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

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

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

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

1.1.  Programas de cribado de cancer de cérvix uterino

El cancer de cérvix es el segundo cancer mas frecuente entre las mujeres en
el mundo. Mientras que mas del 80% de los casos se producen en los paises
en vias de desarrollo, es mucho menos habitual en los paises desarrollados,
donde las tasas de incidencia y mortalidad mas bajas se asocian, al menos en
parte, al cribado mediante citologia de Papanicolaou (5).

En el afio 2004 los paises europeos con mayor incidencia y mortalidad
eran los paises del Este y el de menor incidencia y mortalidad Finlandia.
La tasa de incidencia estimada para Espaiia era de 9,5 por 100 000 (estan-
darizada a la poblacién europea) y la de mortalidad de 3 por 100 000; lo
que la sitda entre los paises con menor incidencia y mortalidad de la Union
Europea (6). En el afio 2006 fallecieron 598 mujeres en Espafia por cancer
de cuello de utero, lo que supone una tasa de mortalidad de 2,1 por 100 000
(estandarizada a la poblacion europea) (7).

El céncer de cérvix es muy raro en mujeres menores de 20 afios, y au-
menta progresivamente hasta la quinta década de vida (8).

Causa y factores de riesgo. En la actualidad estd demostrada la relacion cau-
sal entre la persistencia de una infeccién por el virus del papiloma humano
(HPV) y la aparicién de cancer de cérvix y sus lesiones precursoras(9, 10),
lo que permite que se establezcan estrategias de actuacién de prevencion
primaria, como la vacunacion frente al HPV.

Los HPV se clasifican por su patogenia en alto y bajo riesgo oncogéni-
co. La mayor parte de los casos de cancer de cérvix presentan HPV 18 o 16,
aunque también se ha encontrado asociacién de cancer de cérvix con HPV
45,31,33,52,58 y 35. (11).

La infeccién por HPV es una infeccién de transmision sexual (ITS).
Su prevalencia estd ligada a la edad y es mds elevada en la etapa inmediata
al inicio de las relaciones sexuales (15-25 afios). Posteriormente se produce
una disminucién muy marcada y se estabiliza a partir de los 40 afios (9).

Se han desarrollado diversos modelos para explicar la historia natural

de la oncogénesis por HPV. La infeccién del tracto genital por un HPV de
alto riesgo suele ser limitada y desaparece espontdneamente en unos 6-8
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meses sin dejar ningtn tipo de lesién en la mayoria de los casos. Si la infec-
cién por HPV persiste, las lesiones progresan a lesiones mas graves, pudien-
do llegar a la aparicion del carcinoma de cérvix (figura 1). Existen distintas
estimaciones sobre la tasa de progresion, persistencia y regresion de las in-
fecciones a lesiones CIN, y de lesiones CIN (I, I, y III) a carcinoma in situ
o invasivo (9, 12).

Existen otros factores endogenos y exdgenos asociados al desarrollo
de céncer de cérvix: inicio precoz de las relaciones sexuales, promiscuidad
sexual, tabaquismo, nivel socioeconémico bajo, coinfecciones con otras in-
fecciones de transmision sexual (ITS), multiparidad, uso continuado de anti-
conceptivos orales o estados de inmunodepresion (aunque muchos de ellos
también se asocian al riesgo de padecer una infeccion por HPV) (9).

Figura 1. Mecanismo de la oncogénesis por la infecciéon por HPV
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Adaptada de Bosch et al. J Clin Pathol. 2002;55:244-65 (9).

Prevencion primaria del cancer de cérvix. Vacunas. En el cancer de cérvix
se ha empezado a barajar la posibilidad de aplicar estrategias de prevencion
primaria ante la evidente relacion causal entre la persistencia de una infec-
cion por HPV y el cancer de cérvix (13).
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El objetivo seria disminuir la incidencia de las infecciones persistentes
por HPV. Como no existe un tratamiento eficaz, se recomienda el uso de
campaifias educativas encaminadas a lograr cambios de estilos de vida en
relacion con la actividad sexual y la introduccién de vacunas profildcticas.
Se han desarrollado vacunas profilacticas monovalentes (frente al HPV 16),
bivalentes (tipos 16 y 18) y tetravalentes (tipos 16, 18,6y 11) (13).

Aunque se establezca el programa de vacunacion y se alcance un nivel
de cobertura razonable, hay muchas razones para no interrumpir las prue-
bas de cribado: las mujeres que no estdn en la edad diana de la vacuna no
se benefician de esta, la vacuna no protege frente a tipos de HPV que no
estan incluidos en ella y los tipos 16 y 18 solo aparecen en aproximadamente
el 70% de los canceres de cérvix. Ademads se desconoce la proteccion de la
vacuna a largo plazo (14). Pero se cree que la primera consecuencia clinica
en la poblacién vacunada serd una significativa reduccién de la frecuencia de
patolégicoidades citoldgicas que precisen un estudio diagndstico (11).

Programa de cribado

El objetivo del cribado de cancer de cérvix es la reduccion de la incidencia y
mortalidad por cdncer de cérvix, a través de la deteccion de lesiones precurso-
ras en el epitelio cervical que serian el antecedente del cancer invasor (15).

El cribado de cdncer de cérvix con citologia de Papanicolau comenz6 a
implantarse en Europa en los afios 60 en Finlandia, Luxemburgo y Suecia.

Pese a que los programas de cribado organizados parecen ser mas efec-
tivos y coste-efectivos que el cribado oportunista (16) y pese a la Recomen-
dacion del Consejo de la Unién Europea de que el cribado de céncer solo
deberia realizarse en el marco de programas organizados (4), en Europa
pocos paises tienen programas poblacionales organizados (Finlandia, Sue-
cia, Dinamarca, Reino Unido, Holanda, Hungria, Letonia y Eslovenia) (17).

El documento del Proyecto DESCRIC recoge la situacién de los pro-
gramas de cribado de cancer de cérvix en Espafia. A diferencia del cribado
de cancer de mama, el de cdncer de cérvix es de tipo oportunista en la ma-
yor parte de las Comunidades Auténomas, y solo encontramos un programa
poblacional en La Rioja y dos programas de cribado organizados en Castilla
y Leén y Catalufia. Pese a no existir programas organizados, la mayor parte
de las Comunidades Auténomas cuentan con algun tipo de protocolo para
el cribado de cdncer de cérvix (15).
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Las caracteristicas de los programas de cribado de cancer de cérvix son
las siguientes:

Poblacion objetivo. El cribado se ha recomendado a mujeres del grupo de
edad de 25-30 a 60-65 afos (18). En la recomendacion del Consejo de la
Unién Europea (4), se aconseja no comenzar antes de los 20 afios ni después
de los 30 y en las Guias Europeas recomiendan continuar el cribado hasta
los 65 afos (16).

En los programas europeos no existe unanimidad en la eleccién de la
poblacién objetivo ya que los limites de edad de inicio van desde los 15 a los
30 afios y los de la edad de cese del cribado de 59 a 85 afios (19). En Espaiia
tampoco es uniforme el rango de edad de la poblacion diana en las diferen-
tes Comunidades Auténomas, que oscila entre los 18 a los 35 afios para la
edad de inicio y entre los 60 a los 65 afios para la de fin (15).

Fuentes de datos demograficos y formas de invitacion. La invitacion perso-
nal se recomienda para fomentar la participacion en el programa de cribado.
En Europa hay pocos programas que inviten directamente a las mujeres a
participar en el cribado. La mayor parte de los programas son de tipo opor-
tunista, es decir, suele aprovecharse la visita de la mujer al ginec6logo o al
médico de familia para ofrecer el cribado. También existe un modelo mixto
en el que, debido a la extension del cribado oportunista, solo se invita a las
mujeres que no han realizado la citologia en el intervalo de cribado (19).

Los programas que realizan una invitacion personal utilizan las cartas
como medio de invitacion. Como fuente de datos demograficos para iden-
tificar a las mujeres de la poblacion diana se usan registros poblacionales o
sanitarios (19).

Ademads se ha visto el efecto del remitente de la carta sobre la partici-
pacién de las mujeres en los programas de cribado. En los estudios de Seg-
nan et al. (20) en Italia y de Kant et al. (21) en los Paises Bajos se lleg6 a la
conclusién de que la carta de invitacion firmada por el médico de cabecera
producia tasas de participaciéon mas elevadas en el cribado que la misma
carta firmada por el coordinador del programa de cribado.

Para fomentar la participacion en el cribado, algunos programas en-
vian cartas de recuerdo si las mujeres no participan de forma regular en el
cribado (16). En los estudios de Bowman et al. (22) en Australia y Karwala-
jtys et al. (23) en Canada se concluye que la carta de recuerdo firmada por el
médico de cabecera mejoraba la participacion de las mujeres con un cribado
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irregular (intervalo de tiempo desde la dltima citologia mayor del recomen-
dado).

En Espafa la visita al médico también es la forma mads habitual de
invitacion para realizar la prueba de cribado. Solo en La Rioja se realiza
citacion directa por correo y en Castilla y Le6dn se realiza una sensibilizacion

periddica de la poblacion diana para que solicite la realizacién de la prueba
de cribado (15).

Prueba de cribado. La citologia de Papanicolau o citologia exfoliativa cér-
vico-vaginal ha demostrado ser efectiva en la reduccion de la incidencia y
mortalidad por cancer de cérvix (por encima del 70-80%), especialmente
cuando se realiza en el marco de programas de cribado organizados (15).
Es la prueba de cribado propuesta en la Recomendacion sobre cribado de
cancer en la Unién Europea (4).

La sensibilidad y especificidad de la citologia de Papanicolau no se cono-
cen con precision. En los estudios mds recientes, la sensibilidad para detectar
lesiones cervicales varia del 44% al 86% mientras la especificidad se sitia al-
rededor del 98% (24). La calidad de la prueba de cribado depende de la toma
de muestra y de la interpretacion de la citologia por parte del patdlogo.

Con el objetivo de mejorar la efectividad del cribado (aumentando la
sensibilidad de la citologia convencional y reduciendo el volumen de mues-
tras inadecuadas) se han desarrollado nuevas técnicas de cribado, basadas
en la citologia de Papanicolau (citologia liquida o lectura automatizada) o
en la deteccion de HPV (25):

e C(Citologia en fase liquida. La toma de la muestra se realiza como
en la citologia de Papanicolau. El material obtenido se introduce
en un medio liquido especial, que permite obtener una muestra en
una capa muy fina (monocapa) de células. La muestra, aunque con
menor nimero de células, conserva mejor las caracteristicas celulares
y tiene menos material contaminante (sangre, moco, etc.) que puede
dificultar la vision al microscopio (25). Una ventaja adicional es que
permite realizar el test de deteccion de ADN-HPV u otras técnicas
auxiliares en la misma muestra de forma diferida (26).

En Espafia la prueba de cribado mds habitual continda siendo
la citologia de Papanicolau, aunque la citologia liquida ha sido
introducida en las Islas Baleares, Castilla-La Mancha, Extremadura y
Galicia (15).
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e Sistemas automatizados de lectura. No son una prueba de cribado
diferente sino un complemento para la lectura/interpretacién de la
citologia (tanto convencional como liquida). Pueden utilizarse en
la prueba de cribado inicial o como control de calidad de la lectura
manual. El dnico que se ha mantenido es el Focalpoint™, que se basa
en la reinterpretacion de todos los frotis clasificados como negativos
en la lectura manual, para identificar falsos negativos a través de un
arbol de decision. Las muestras seleccionadas deben volver a leerse
de forma manual (25).

® Pruebas de deteccion de HPV. Se analiza la presencia de secuencias de
ADN viral en las células del cérvix uterino. Se pueden utilizar células
obtenidas en la toma de muestra convencional, pero tienen que ser
introducidas en medios de transporte que conserven la integridad de
las células (como los usados en la citologia liquida) (25). Esta prueba
tiene mayor sensibilidad que la citologia, pero menor especificidad.
En la actualidad no se usa como prueba de cribado, aunque existen
estudios en marcha para evaluar su uso en el cribado.

Los ambitos de realizacion de la prueba de cribado son atencion pri-
maria, planificacién familiar y atencién especializada (15).

Periodicidad del cribado. Se recomienda un intervalo de tres a cinco afios
entre pruebas de cribado (18,27). En la mayor parte de Europa se recomien-
da un intervalo de tres afios (19). Lo mismo ocurre en Espafia aunque hay
muchas Comunidades Auténomas que mantienen que las dos o tres prime-
ras citologias sean anuales (15).

Resultados del cribado. Se han propuesto varios sistemas de clasificacién de
los resultados de la citologia. En la actualidad el mas usado es la clasificacion
de Bethesda (28), que valora la calidad de la muestra (satisfactoria/insatis-
factoria o inadecuada) y clasifica los hallazgos citolégicos en negativos para
lesion intraepitelial o malignidad, hallazgos no neopldsicos y anomalias en
las células epiteliales (figura 2). Las anomalias de las células epiteliales se
clasifican en:

e (élulas escamosas: células escamosas atipicas de significado
indeterminado (ASC-US), células escamosas atipicas en las que no se
puede excluir una lesion intraepitelial de alto grado (ASC-H), lesién
intraepitelial de bajo grado (LSIL), lesion intraepitelial de alto grado
(HSIL) y carcinoma de células escamosas.
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e (élulas glandulares: células glandulares atipicas (ACG), células
glandulares atipicas probablemente neopldsicas, adenocarcinoma
endocervical in situ (AIS) y adenocarcinoma.

En el Reino Unido se utiliza otro sistema de clasificacion, propuesto
por la British Society for Clinical Cytology (29), que clasifica las anoma-
lias de las células escamosas como discariosis leve, moderada y grave. La
discariosis leve se corresponde con las lesiones LSIL de la clasificacion de
Bethesda, y las discariosis moderada y grave con las lesiones HSIL.

Los resultados pueden comunicarse a las mujeres por distintas vias. En
la mayoria de las ocasiones debe acudir o telefonear al centro para recibir
el resultado personalmente, en algunos programas se les envia una carta con
los resultados. Cuando el resultado es normal, muchas veces no recibe nin-
gln tipo de informacién. En las guias europeas se recomienda que la mujer
siempre sea informada de los resultados de su citologia (16).

Figura 2. Resultados de la citologia

Resultado | ... » | Revisiona
normal | los 3 afios
Muestra .
. . . Repetir
Citologia ——» _mad.ecuad.a — citologia
ia)
Hallazgos no
neoplasticos
Resultado ASC-US, ASC-H
patologico Células Lo | "\ g, HSIL/CIS
escamosas Carcinoma invasivo
Anomalias
células
epiteliales
ACG
Células > AlS
glandulares Adenocarcinoma
invasivo

Pruebas de confirmacion diagnéstica. La citologia no es una prueba diag-
nostica definitiva. La prueba de confirmacion diagndstica es la colposcopia
con o sin biopsia cervical. La histopatologia proporciona el diagnostico final
sobre el que se planifica el tratamiento. Nunca debe realizarse el tratamiento
sin una colposcopia previa (16).
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La clasificacién anatomopatoldgica de las lesiones cervicales recomen-
dada en la actualidad es la de Richart, que categoriza las lesiones en tres
grados de Neoplasia intraepitelial cervical (CIN). El grado CIN 1 es la ex-
presiéon morfoldgica de la infeccion transitoria por el HPV y los grados CIN
2y 3 se asocian a la integracion del HPV en el genoma de la huésped. El gra-
do CIN 3 también recoge el carcinoma in situ (CIS). Existe una clasificacion
similar para las lesiones glandulares (16).

Para sistematizar el diagnostico del cancer de cérvix se utiliza el sis-
tema TNM (30), desarrollado por la International Union Against Cancer
(IUCC), que clasifica los tumores en estadios en funcién de la extension del
tumor (T), la extensién de la diseminacién a los ganglios linfaticos (N) y de
la presencia de metastasis (M). Los tumores se estatifican segtn la clasifica-
cién de la FIGO. El estadio 0 se corresponde a cancer de cérvix no invasivo
o in situ, los estadios I y II se corresponden a un cancer de localizado en el
utero y los estadios III y IV a la extension fuera del utero.

Sistema de evaluacion y seguimiento. El cribado de cancer de cérvix no con-
siste tinicamente en la realizacion de la citologia. El cribado organizado de
cancer de cérvix es un proceso complejo con varias etapas: identificacion y
captacion de las mujeres de la poblacion diana, realizacion e interpretacion
de la citologia; rellamada de las mujeres con citologias inadecuadas; segui-
miento de las mujeres con citologias patoldgicas (diagnéstico y/o tratamien-
to); registro, monitorizacién y evaluacion de todo el programa de cribado
(16). Existen una Guias europeas de garantia de calidad en el cribado de
cancer cervical (guias europeas) (4,16).

Los programas de cribado de cdncer de cérvix deben asegurar que todo
el proceso se desarrolla con criterios de calidad de principio a fin y para ello
es necesario contar con un adecuado sistema de informacién, que permita
evaluar la calidad de todo el proceso de cribado.

Existen diferentes protocolos para el manejo de las lesiones precan-
cerosas (16, 31). En las guias europeas se recomienda que cada programa
de cribado elabore una guias de garantia de calidad para el seguimiento
y/o tratamiento de las lesiones cervicales, adecuada a las caracteristicas del
programa (16).

El manejo inicial de las pacientes se realiza en funcién de la clasifica-
cion citoldgica del grado de las lesiones cervicales (y de la edad de la mujer).
En las lesiones ASC-US, LSIL se recomienda la repeticion de la citologia.
En la actualidad también se ha propuesto la realizacion de un test de de-
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teccion de HPV como una opcidn alternativa a la repeticion de la citologia
para estas lesiones en mujeres adultas. En las lesiones ASC-H, HSIL, AGC
y en algunos casos de LSIL se recomienda la realizacién de una colposcopia
(16,31).

Cuando se realiza el diagnostico definitivo a través de la biopsia, el
seguimiento y/o tratamiento también depende del grado CIN de las lesiones
y de su correlacion con el resultado citologico. En las lesiones CIN 2 6 3 se
recomienda la extirpacion de la lesion. Todas las mujeres que hayan sido
tratadas necesitan un seguimiento regular, que depende del grado y tipo de
lesion, de los margenes de excision y de la edad de la paciente (16, 31).

Barreras a la participacion en el programa de cribado. Una parte importan-
te de la efectividad del cribado depende de la participacién. En un estudio
realizado por Van Til et al. (2003) sobre las barreras a la participacién en mu-
jeres canadienses de 45-70 afios (que no habian realizado una citologia en
los 5 afios previos) encontraron que las razones de la no participacion eran
una compleja interaccidn entre la experiencia previa personal y el abordaje
oportunista de la citologia desde el sistema sanitario (32).

Por esta razon hay que intentar minimizar las barreras que pueden in-
fluir en la participacion de la mujer en el cribado: miedo al examen ginecol6-
gico, miedo al diagndstico de cdncer, molestia de la realizacién de la prueba,
preocupacion por el sexo del profesional sanitario que toma la muestra y
falta de confianza en el sistema sanitario (33).

Riesgos asociados a los programas de cribado. La prueba de cribado lleva
asociados una serie de riesgos potenciales que deben ser tenidos en consi-
deracion (34):

e Falsos positivos. La prueba de cribado determina la presencia de una
lesion que obliga a realizar pruebas diagndsticas complementarias en
las que no se diagnostica ni lesiones precursoras ni cincer. Ademads los
resultados falsos positivos pueden provocar altos niveles de ansiedad
y estado de dnimo deprimido, que pueden persistir a largo plazo.

e Falsos negativos. La mujer obtiene un resultado negativo en la
citologia, a pesar de tener una lesion precancerosa, lo que retrasa el

correcto diagndstico.

e Sobrediagnéstico.Detecciéndelesionescervicales,que nuncahubieran
progresado, y que sin el cribado no se hubieran diagnosticado.
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e Sobretratamiento. Tratar lesiones que con el tiempo regresarian
espontaneamente a la normalidad y no hubieran necesitado el
tratamiento.

1.2. Participacion informada en los programas de
cribado

Las personas deberian ser capaces de participar en las decisiones sobre su
salud silo desean. El objetivo de la toma de decision es seleccionar las actua-
ciones sanitarias que aumenten las posibilidades de alcanzar unos resultados
buenos para la salud y que minimice la posibilidad de efectos adversos segtn
la mejor evidencia cientifica (35).

El concepto de decisién informada se desarrolld inicialmente en el
contexto de la toma de decisiones sobre tratamiento. La toma de decision
es un proceso con diversas fases: intercambio de informacién, deliberacion
y decision. Existen tres modelos tedricos sobre la toma de decisiones sobre
tratamiento (36):

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

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

e Modelo de decisiéon compartida. El paciente y el médico comparten
todas las fases del proceso de toma de decision.

En cribado se usa el término decisién informada porque las personas
son invitadas a participar y deciden si lo hacen o no sin tener un contacto di-
recto con los profesionales sanitarios para discutir su decision (37). Se reco-
noce cada vez mas como un pilar importante de la autonomia del paciente.

El principal propésito de los programas de cribado para aumentar su
efectividad es conseguir una alta cobertura y aceptacion por parte de la
poblacién. Aunque sea evidente el efecto beneficioso de un cribado deter-
minado, una de sus limitaciones inherentes es que algunas personas pueden
beneficiarse y otras pueden ser perjudicadas al participar en el cribado (37).
Para que una persona tome una decisién informada, necesita acceder a una
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informacién adecuada, de alta calidad, relevante y sin sesgos de todas las
consecuencias que tendra su decision (38).

En Espafia, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bédsica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informa-
cién y documentacion clinica (39), en el articulo 4 del capitulo II El derecho
de informacion sanitaria, recoge que “los pacientes tienen derecho a conocer,
con motivo de cualquier actuacion en el ambito de su salud, toda la infor-
macion disponible sobre la misma...” y que la informacion “...comprende,
como minimo, la finalidad y la naturaleza de cada intervencion, sus riesgos
y sus consecuencias” y ademas “...serd verdadera, se comunicard al paciente
de forma comprensible y adecuada a sus necesidades y le ayudard a tomar
decisiones de acuerdo con su propia y libre voluntad.”

El General Medical Council (GMC) (40) propone que, para tomar una
decision informada sobre el cribado las personas necesitan informacién so-
bre:

e El objetivo del cribado.

e La posibilidad de presentar resultados falsos positivos o falsos
negativos.

e Lasincertidumbres y riesgos asociados al proceso de cribado.

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

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

Aunque la informacidn de alta calidad sea necesaria, las personas nece-
sitan mads para la toma de una decision informada. Necesita leer y compren-
der la informacion y ser capaz de elegir libremente entre diferentes opcio-
nes. La persona puede sentirse informada pero no sentirse libre para tomar
una decision (37).

Existen una serie de factores que estdn incidiendo en como se procesa
e interpreta la informacién recibida. Por sefialar solo algunos de ellos, estan
los asociados al emisor de la informacion, al canal de comunicacion, a las
caracteristicas del publico objetivo y a la forma de presentar la informacion
(41).
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Factores del emisor. Los programas de cribado estdn disefiados y ejecutados
por organizaciones sanitarias, que son las responsables de la informacién
sobre el programa de cribado. La informacién es en gran medida dependien-
te de la fuente que la emite. Por esta razon, la credibilidad y competencia
atribuida al emisor se constituye en el punto critico para la aceptacion o
no de la informacién recibida (42). La mayoria de la ciudadania tiene una
representacion social positiva de la organizacién sanitaria, a la que otorga
mds competencia que a cualquier otro agente en los temas relacionados con
la salud. Asi, cualquier informacion sobre salud que provenga de esa fuente
serd asumida en muchas ocasiones de forma acritica. Por ello, el aval que las
autoridades sanitarias le otorgan a los programas de cribado constituye un
elemento motivador de primer orden para la participacion.

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

Existen dos elementos importantes de la comunicacién escrita que son
la capacidad para leer (y comprender lo leido) de la audiencia y la legibili-
dad (readability) del texto. La legibilidad se ha definido como la facilidad de
comprension de un texto atribuible al estilo de escritura (43).

Se han elaborado reglas de estilo sobre el lenguaje, la redaccién y el
formato del texto, aplicables a cualquier tipo de documentacién técnica es-

crita, para garantizar una buena comunicacion, que se recogen en la tabla 1
(43-48).
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A partir de la mitad del siglo XX se desarrollaron muchas férmulas
para evaluar el nivel de dificultad de lectura de un texto escrito en inglés,
basdndose en la dificultad del vocabulario y la extension de las frases utiliza-
das (Flesch, Klare, Dale, Chall, SMOG, FORCAST). Estas férmulas fueron
muy utilizadas en diferentes &mbitos como el periodismo, la investigacion, la
sanidad, el derecho o la industria. Aunque presentan muchas limitaciones, si-
guen utilizdndose en la actualidad, ya que proporcionan una forma objetiva
de predecir la dificultad del texto (43). Estas formulas han sido desarrolladas
para medir la dificultad de la lectura en inglés, en Espafia se han realizado
adaptaciones de la férmula de Flesch, aunque no se ha evaluado su adecua-

cién a la realidad de los lectores espaiioles (49).

Tabla 1. Reglas de estilo para la elaboracion de material divulgativo (43-48)

Utilizar

Evitar

Lenguaje

Estilo del
texto

Formato

44

Palabras sencillas y de uso habitual.

Voz activa y tiempo presente de los verbos.
Dar instrucciones en modo imperativo.
Claro, respetuoso, educado.
Personalizado (uso de pronombres).
Imparcial.

No jerarquico.

Creible (indicar fuentes de informacién).
Actualizado.

Cordial.

Tono positivo y constructivo.

Disefio sencillo, claro y atractivo.

Frases sencillas, cortas.

Parrafos breves.

Gramatica, puntuacion y ortografia correctas.
Uso de esquemas e imagenes.

Titulos y subtitulos para diferentes cuestiones.
Disefio “pregunta/respuesta” en cada cues-
tion.

Mayusculas o negrita solo para resaltar puntos
importantes.

Tipo y tamafo de letras faciles de leer.
Amplios espacios entre lineas (> 1,5).
Méargenes suficientes para facilitar la lectura.
Color del texto apropiado (facil de leer).
Contraste de color entre el texto y el fondo.
Vifietas y numeracion de los parrafos.

Texto alineado a la izquierda.

Términos técnicos, abreviaturas o
acronimos.

Lenguaje despersonalizado.
Tono paternalista.

Informacién que enmascara los
problemas reales.

Tono negativo o alarmista.

Disefio no atractivo.
Texto mal escrito.
Texto denso y no estructurado.

Demasiado texto en mayusculas,
subrayado o letra itélica.

Més de dos niveles de titulos (titulo
y subtitulo).

Imagenes en el fondo del papel que
interfieran con la claridad del texto.

Colores dificiles de leer.

Justificar el texto (izquierda y
derecha).
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Forma de presentar la informacion (framing). La psicologia cognitiva viene
mostrando de manera sistematica como los procesos de toma de decisiones
se ven afectados por aspectos tan diversos como las limitaciones cognitivas
de las personas, su grado de interés y motivacion por los temas, las inferen-
cias poco elaboradas o heuristicos, la manera de presentar los resultados,
etc. El modelo de persona que se desprende de esos trabajos no es el de un
procesador de informacién altamente cualificado, sino el de un “indigente
cognitivo”, un simple procesador de informacién, que, ademds, es vulnera-
ble a los efectos del contexto (50). Por este motivo es necesario conocer las
consecuencias que cada manera concreta de trasmitir la informacién tiene
sobre los diferentes elementos de los programas de cribado.

Uno de los elementos que mds incidencia tiene sobre la representacion
cognitiva y emocional de los programas de cribado es el framing o enmar-
camiento. El concepto de frame (marco) surge en el ambito de la psicologia
cognitiva, y més en concreto del trabajo de Bateson (51) para explicar por
qué las personas centran su atencion en ciertos aspectos de la realidad y no
en otros. A partir de ese momento este concepto fue rdpidamente adoptado
por otras disciplinas cientificas. En el campo de la comunicacion e informa-
cion, el frame alude a cémo se seleccionan ciertos aspectos de una realidad
y se obvian otros, a como se opta por presentar los datos de una manera y
no de otra (52).

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

En los programas de cribado el efecto framing se centra fundamental-
mente en analizar como la distinta manera de ofrecer los datos estadisticos
referidos a diferentes aspectos del mismo, especialmente a los riesgos, inci-
den en la percepcion de ventajas o inconvenientes, beneficios o perjuicios.
No existe consenso sobre si deberian presentarse datos numéricos y en qué
forma.

El lenguaje usado para comunicar el riesgo afecta a la forma en que se
recibe, se interpreta y se usa la informacién. Los que proponen la inclusién
de informacién cuantitativa sobre riesgos creen que esta informacion es un
componente importante en la toma informada de decisiones. Otros sugieren
que la presentacion de datos cuantitativos puede ser confusa e incompren-
sible. Mensajes con datos numéricos y nominales puede ser ventajoso ya
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que se beneficia tanto del uso del lenguaje habitual como de la precision
de los nimeros. También habria que tener en cuenta la adecuacion al ni-
vel educativo de los usuarios para incluir la informacion sobre riesgos en el
material informativo del cribado (53). En la revision sistemadtica realizada
por Edwars se indica que la comunicacién del riesgo individual aumenta la
aceptacion global de la prueba de cribado pero no esté claro que el aumento
de aceptacién se traduzca en una toma de decisiones informada por parte
de los usuarios (54).

En cuanto a la forma de presentar los riesgos se recomienda (53, 55-
59):

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

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

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

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

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

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

e Dar mayor importancia a los riesgos absolutos que a los relativos.

e Los riesgos condicionales (sensibilidad, especificidad, valores
predictivos) son dificiles de interpretar. Si se usan probabilidades o
riesgos condicionales deberia proporcionarse el riesgo basal de la
enfermedad objetivo (prevalencia).

e Poner en contexto las probabilidades especificas de la enfermedad
(o intervencién) comparando el riesgo con otros eventos comunes o
raros (ganar la loteria, tener un accidente de circulacion).

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

Decision informada en los programas de cribado de cancer de cérvix

En la dltima edicién de las Guias europeas se introduce por primera vez

un capitulo dedicado a la comunicacién de la informacién sobre el cribado
(16).

En las guias se destaca el papel central que la mujer tiene en el proceso
de cribado. Se recomienda que los programas proporcionen una informacion
accesible, adecuada, completa, comprensible, honesta. Debe estar basada en
la evidencia, adaptada a las necesidades y caracteristicas individuales, debe
ser especifica para cada fase del cribado, mostrar los beneficios y riesgos del
cribado y debe permitir a la mujer tomar una decision informada sobre su
participacion en el programa.

Las guias ofrecen una serie de recomendaciones basadas en la opinién
de expertos sobre los contenidos y formatos mads adecuados para proporcio-
nar la informacién de invitacién al programa (carta y folleto).

La informacién que ofrece el folleto complementa la informacién pro-
porcionada por la carta. Entre la carta y el folleto debe ofrecerse informacién
sobre el objetivo del programa, la poblacién objetivo, intervalo de cribado,
gratuidad de la prueba, ventajas e inconvenientes, como pedir o cambiar
una cita, como se obtienen e interpretan los resultados, la posibilidad de
realizar pruebas complementarias y donde se puede obtener informacion
complementaria.

Ademas se destaca el papel de los profesionales de la salud en la trans-
mision de la informacion, menciona la importancia de educar, formar y mo-
tivar a los médicos de cabecera, ya que juegan un papel importante en la
difusién de la informacion.
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La informacién que se proporcione debe tener en cuenta los distintos
niveles educativos, las diferencias lingiiisticas y religiosas de las mujeres y
reconocer la importancia de la raza, la etnia, la clase social y la cultura.

Ademis en las guias se proponen unos potenciales indicadores de eva-
luacion de la calidad de la informacién proporcionada a las mujeres desde
los programas de cribado, para garantizar la calidad de una buena comuni-
cacion en el cribado.

Teniendo en cuenta lo anterior, este proyecto persigue un doble obje-
tivo. El primero de ellos es conocer cémo hay que informar sobre los pro-
gramas de cribado y, concretamente, qué tipo de datos es conveniente pre-
sentar. Para cumplir ese objetivo contamos con datos procedentes de dos
fuentes: la revision sistematica de las investigaciones sobre como mejorar
la informacién impresa sobre los cribados y los datos aportados por tres
grupos de padres y de profesionales sanitarios, mediante la metodologia de
los grupos de discusion. El segundo objetivo es analizar el distinto material
impreso elaborado en las diferentes comunidades auténomas espafolas so-
bre los programas de cribado. Desde ese conocimiento es posible que sea
necesario abrir un debate que replantee algunas de las estrategias comuni-
cativas seguidas hasta ahora.
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2. Objetivos

Conocer las necesidades de informacion que se generan en las diferentes
etapas del cribado de céncer de cérvix y elaborar recomendaciones basadas
en la evidencia cientifica sobre el momento, la forma y el contenido de la
informacion escrita que deberia ofrecerse a las mujeres para facilitar su par-

ticipacion informada en los programas de cribado de cdncer de cérvix.

Objetivos especificos

1. Evaluar la evidencia cientifica disponible sobre las necesidades de
informacién de las mujeres en las diferentes etapas del cribado de
cancer de cérvix y sobre el momento, la forma y el contenido de la

informacién que debe ofrecerse.

2. Analizar las caracteristicas y la calidad de la informacién escrita que
actualmente se ofrece a las mujeres en las diferentes comunidades

auténomas sobre el cribado de cancer de cérvix.

3. Conocer la valoracion de las usuarias sobre las recomendaciones

realizadas en relacién con la informacion que se debe aportar sobre

el cribado de cancer de cérvix.

4. Conocer la valoracion de los profesionales sobre las recomendaciones
realizadas en relacidn con la informacion que se debe aportar sobre el

cribado de cancer de cérvix.
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3. Revision sistematica de la informacion
escrita a usuarias del cribado de cancer
de cérvix

3.1. Método

La presente revision sistematica se ha realizado con el objetivo de buscar,
analizar y sintetizar todos aquellos hallazgos de la investigacion empirica que
puedan servir de ayuda para guiar la realizacion de materiales informativos
impresos (cartas, folletos...) utilizados en el proceso de cribado de céncer
de cérvix en cualquiera de sus fases. En dltimo término, con los resultados
de la revision se ha pretendido hacer una propuesta de recomendaciones
que pueda guiar en el futuro inmediato la elaboracion de cartas y folletos
informativos enviados a la mujer en las distintas comunidades autonomas
espafiolas.

3.1.1. Busqueda bibliografica

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

La busqueda de informacion se realiz6 en bases de datos especificas de
revisiones sistematicas, especificas en psicologia y enfermeria, generales, y
en bases de datos del CSIC.

La estrategia de busqueda y las bases de datos en las que se ha realiza-
do la bisqueda se describen en el Anexo A.

3.1.2. Criterios de seleccion de los estudios
e Tipo de publicacion

— Se incluyeron los estudios publicados en revistas cientificas que
basaban sus conclusiones en datos primarios que habian sido
recogidos empiricamente con base en un disefio de investigacion,
tanto de naturaleza cuantitativa como cualitativa. También se
incluyeron las revisiones sistematicas y los estudios no publicados,
como informes internos de los servicios de salud, que cumplian
con los requisitos cientificos sefialados.
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— Se excluyeron los estudios basados en la opinién de expertos y
aquellos publicados en los medios de comunicacion.

Tipo de intervencion

— Se incluyeron estudios de comunicacion escrita.
— Se excluyeron estudios de comunicacién oral.

Idioma: Estudios publicados en inglés, espafiol o portugués.
Caracteristicas de los estudios

— Estudios cuantitativos: n > 100

— Analisis de contenidos: 2 revisores.

— Estudios cualitativos con grupos focales: minimo de 5 grupos focales.
— Estudios cualitativos con entrevistas: semiestructuradas.

— Revisiones sistematicas: 2 revisores.
Caracteristicas de los sujetos:

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

— Se excluyeron los estudios que empleaban muestras de mujeres
diagnosticadas de cancer de cérvix y los estudios sobre grupos
especiales (como mujeres con discapacidades o de minorias
culturales o lingiiisticas).

Medidas de resultado
— Se incluyeron:

1. Estudios sobre las necesidades de informacién de la mujer para
la toma de decisiones informadas sobre el cribado de céncer de
cérvix, la comprensién de los resultados de la prueba de Papa-
nicolau (tanto en el caso de resultados normales como patoldgi-
cos), el periodo de tiempo que transcurre entre el conocimiento
de los resultados de la prueba de Papanicolau y la realizacion de
la colposcopia, la comprensién del papel del HPV en el cancer
de cérvix.
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2. Estudios de evaluacién de los contenidos de los materiales infor-
mativos impresos utilizados en el proceso de cribado de cancer
de cérvix.

3. Estudios sobre el timing o momento en que debe proporcionarse
la informacion escrita a la mujer.

4. Estudios sobre la estructuracién de mensajes (framing) en el pro-
ceso de comunicacion escrita con las mujeres que participan en el
cribado de cdncer de cérvix.

— Se excluyeron:

1. Estudios sobre barreras sociales y otros factores socioldgicos en
el cribado de cancer de cérvix.

2. Estudios sobre el impacto emocional de los resultados de las
pruebas utilizadas en el cribado (Papanicolaou, colposcopia, etc.)
que no estén relacionados con los contenidos de los materiales
informativos impresos disponibles para la mujer.

3. Estudios sobre la representacion mental del cdncer de cérvix.

4. Estudios sobre la vacuna o la prueba del HPV: actitudes, creen-
cias.

5. Estudios sobre estrategias de afrontamiento en caso de resulta-
dos patolégicos.

6. Estudios sobre preferencias de la mujer en cuanto al género de la
persona que realiza la prueba de Papanicolaou o el lugar en que
se realiza la prueba.

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

8. Estudios sobre factores de riesgo en el cdncer de cérvix en los
que no se hace referencia ni a los materiales informativos ni a las
necesidades de informacién.

9. Estudios médicos sobre el cribado de cancer de cérvix en los que
no se analizan los materiales informativos ni las necesidades de
informacién de las mujeres.
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3.1.3. Extraccion y analisis de los datos

Seleccion de los estudios. Ha sido realizada por dos revisores de manera in-
dependiente, basandose en la lectura del titulo y el resumen de cada estudio.
En aquellos casos en que existieron discrepancias en cuanto a la inclusion
o exclusién de un estudio, los revisores resolvieron el conflicto discutiendo
entre ambos los criterios de inclusion y exclusion establecidos hasta alcanzar
un consenso. Cuando la informacién provista en titulo y resumen se conside-
ré insuficiente, se procedio a la lectura completa del estudio.

Extraccion de datos. Con los estudios seleccionados (anexo C), se procedid
a realizar una lectura completa del manuscrito, de manera independiente
por cada uno de los dos revisores, seguida de un andlisis del estudio y de los
hallazgos alcanzados en él. Para cada estudio se elabor6 una ficha de extrac-
cién de datos donde se recogian las principales caracteristicas y resultados
alcanzados (anexo D).

3.1.4. Evaluacién de la calidad de los estudios

Se elabor6 una escala para la evaluacién de la calidad de los estudios cuan-
titativos y otra para los estudios cualitativos, basada en las escalas disefiadas
por Goldsmith et al.(53, 60) (anexo B).

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

La escala para la evaluacion de los estudios cualitativos contenia 8
items, con la misma escala de respuesta que la utilizada en los estudios cuan-
titativos. Para la clasificacion de la calidad del estudio se utiliz6 la siguiente
norma: si la media aritmética de la suma de las respuestas de los dos revi-
sores se situaba entre 16 y 24, entonces el estudio se consideraba tipo A; si
oscilaba entre 8 y 15, tipo B, y, si era igual o inferior a 7, tipo C.

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

Como resultados de la busqueda en las distintas bases de datos utilizadas, se
han encontrado un total de 2791 referencias bibliograficas, de las cuales se
han seleccionado, tras la lectura del titulo y el resumen por parte de dos in-
vestigadores de manera independiente, 48 referencias. Después de su lectura
completa, se han excluido 19 y se han seleccionado un total de 29 estudios
(figura 3). En el anexo E se presentan los estudios excluidos con los motivos
de exclusion.

Figura 3. Diagrama de flujo de estudios seleccionados

2791
referencias
Lectura de titulo y resumen Se excluyen
L7 2743
48
incluidos
Lectura de texto completo . Se excluyen
v 19
29 estudios
seleccionados

La mayor parte de los estudios se han realizado en el Reino Unido (12), Es-
tados Unidos (7) y Australia (6), también se han seleccionado dos estudios
de Canadé y uno de Suecia y otro de Alemania.

Existe un importante antecedente de la presente revision sistemaética.
EI NHSCSP (2006) (60) realiz6 una revision sistematica dirigida a mejorar
la calidad de los contenidos de cartas y folletos en todas las fases del cribado
de cdncer de cérvix, en la que se actualizaba una revision previa del NHSCSP
(1997) (61). Analizaron 32 estudios que evaluaban el contenido de mate-
riales informativos y/o las necesidades de informacién de las mujeres en las
diferentes etapas del cribado.

Para determinar el nivel de evidencia de los estudios cuantitativos utili-
zaron el “Grading of Recommendations Assessment, Development and Eva-
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luation” (GRADE) (62),y adaptaron el GRADE para evaluar los estudios
cualitativos, para los que no existia una escala especifica. En esta adaptacion
elaboraron un checklist para medir la calidad metodoldgica de los estudios,
clasificindolos como Q++ (si cumplia todos o la mayoria de los criterios),
Q-+ (si cumplia bastantes criterios) y Q- (si cumplia pocos o ningtn criterio).
La asignacion del nivel de evidencia global de los estudios se resume en la

tabla 2.

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

estudios
leel de. Estudios Estudios T o
evidencia o o Disminuir si Aumentar si
cuantitativos cualitativos
global
Importante (-1) o Asociacion: evidencia de
Alta ECA Qi+ muy importante (-2) una fuerte
limitacién de la asociacion: RR>2 6 < 0,5
calidad del estudio basado en
estudios observacionales sin
Moderada Inconsistencia factores de
importante (-1) confusion (+1). Evidencia de
una muy fuerte
. Estudio Alguna (-1) o gran (-2)  asociacion RR > 5 6 < 0,2
Baja . Q+ incertidumbre acerca b i ia si
observacional asada en evidencia sin
de la que evidencia posibilidad de sesgos (+2)
sea directa
Gradiente dosis respuesta
Datos escasos o (+1)
) imprecisos (-1)
Muy baja Cualquier otra Q- Todos los posibles factores

evidencia

Alta probabilidad de
sesgo de
notificacion (-1)

confusores podrian
haber reducido el efecto
observado (+1)

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

Adaptada de Alonso C. et al.(63)

Clasificaron las recomendaciones en tres categorias:

e FEstindar de cribado. Clasificada como definitiva en el documento
del NHSCSP de 1997, independientemente de la existencia de nueva
evidencia cientifica.

® Nueva definitiva. Basada en estudios cuantitativos y/o cualitativos con
un nivel de evidencia alto o moderado.
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e Opcional. Clasificada como opcional en el documento del NHSCSP
de 1997, sin evidencia cientifica posterior o basada en estudios con un
nivel de evidencia bajo o muy bajo.

Los estudios cuantitativos incluidos en la revision tenian niveles mas
bajos de evidencia que los cualitativos.

Se encontré muy poca literatura sobre el contenido de las cartas de
invitacion, por lo que mantienen sus modelos de carta, pero se apuntan a dos
cuestiones destinadas a mejorar la participaciéon: que en la carta se incluya
una cita prefijada y que esté firmada por el médico de cabecera.

Con respecto a los folletos, se realizaron recomendaciones para la ela-
boracién de folletos especificos para las diferentes etapas del cribado: invi-
tacién, comunicacién de resultados patoldgicos, sobre la colposcopia y sobre
el tratamiento.

En la revision no se encontrd nueva evidencia cientifica sobre el folleto
de invitacion. Las recomendaciones sobre el contenido del folleto de invita-
cion eran las del documento de 1997:

e La poblacién objetivo y el intervalo de cribado.

e Lanaturalezay el prop6sito de la prueba de cribado (deteccion precoz
de cambios celulares, evitar el uso del término precancer).

e El procedimiento de la prueba de cribado (como se realiza y
condiciones para su realizacion).

e La validez de la prueba (con informacién sobre resultados falsos
positivos y falsos negativos).

e Los resultados de la prueba (tiempo de espera, como se reciben y
explicacién sencilla del significado de resultado normal, inadecuado
0 patolégico).

e Las causas de un resultado patoldgico (con informacién sobre la
infecciéon por el HPV y mencionar que la inmensa mayoria de las
lesiones pueden ser tratadas).

e Las pruebas complementarias y de confirmacién diagnéstica (breve
descripcion de las pruebas, razones para necesitar realizar mads
pruebas, probabilidad de tener que realizarlas).
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e Las medidas preventivas (explicar el papel del tabaco y de los
preservativos).

e Donde obtener informacién adicional.

El contenido del folleto de comunicacion de resultados patologicos de-
beria incluir informacién sobre:

e El significado y las causas del resultado patoldgico (informacion
sobre la infeccién por HPV y otros factores de riesgo, significado de
resultado normal, inadecuado o patoldgico y sobre la frecuencia del
seguimiento).

e La consecuencia de un resultado patolégico (la pequena probabilidad
de tener cancer).

e Las pruebas complementarias necesarias (explicacion sobre la
colposcopia).

e La efectividad del tratamiento de las lesiones.
e Elseguimiento (importancia de realizarlo, frecuencia).
e Consejos sobre la actividad sexual.

e Donde obtener informacién adicional.

Debido a la complejidad de la colposcopia se recomendaba la realiza-
cién de un folleto especifico, con informacién sobre:

e Por qué es necesaria la colposcopia (significado y causas del resultado
patoldgico, posibilidad de progresion de la lesion).

e La prueba (procedimiento, posibles molestias, posibilidad de
realizar una biopsia, consejos para mujeres embarazadas o sobre la
menstruacion, etc.).

e Los resultados de la colposcopia (incluyendo la posibilidad de que
pueda realizarse el tratamiento en la primera visita).

e La efectividad del tratamiento.

e Elseguimiento tras la colposcopia.

e Laatencion tras la colposcopia (informacidn sobre posibles sangrados
o secreciones y consejos sobre la actividad sexual).
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e Donde obtener informacién adicional.

También se recomendaba la elaboracion de un folleto especifico sobre
el tratamiento en el que se ofreciera informacion sobre:

e Por qué es necesario el tratamiento.

e Descripcion de la visita para el tratamiento (que incluya informacion
préctica).

e Cuidados necesarios tras el tratamiento (consejos sobre la actividad
sexual, contracepcion, etc.)

e Explicacién de los resultados y de la efectividad del tratamiento.
e Elseguimiento tras el tratamiento.
e Doénde obtener informacion adicional.

Las recomendaciones del NHSCSP estdn recogidas en la tabla que re-
sume las recomendaciones sobre la informacién que deben aportar los pro-
gramas de cancer de cérvix (tabla 12). En esta tabla también se puede ver la
clasificacion que los autores han hecho de las recomendaciones.

En nuestra revision hemos encontrado un importante desequilibrio
numérico entre los estudios existentes sobre la fase de invitacion del criba-
do, que son muy escasos, y la fase de comunicacion de resultados (normales
0 patoldgicos).

3.2.1. Informacion previa a la participacion en el cribado

Karwalajtys et al. (2007) (23), a través de un estudio cualitativo realizado
con mujeres canadienses de entre 35 y 69 afios, encontraron que habia muje-
res que, ain después de haber realizado la citologia en anteriores ocasiones,
no estaban seguras de lo que detectaba la prueba realmente. Tampoco sa-
bian cudles serian los pasos a seguir si los resultados fuesen patoldgicos. Las
mujeres estaban interesadas en recibir mds informacion sobre la edad de
inicio, el intervalo entre citologias, pruebas complementarias, si hay grupos
de mujeres con alto riesgo de resultados patoldgicos y sobre informacion
préctica sobre la disponibilidad horaria de las clinicas.

Van Til et al. (2003) (32), en su estudio sobre barreras a la participacion
en el cribado en mujeres mayores, encontraron que las necesidades de in-
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formacion emergian como un tema importante para mejorar la adherencia
de las mujeres al cribado. Encontraron que las mujeres tenian conceptos
erréneos sobre la citologia y/o el cancer de cérvix, que se reflejaban en frases
como “la prueba no es necesaria en mi caso porque no soy sexualmente ac-
tiva”, “nunca te puedes librar del cancer”, “en vez de tratar de curarme, creo
que me harfan convivir con la enfermedad”, “dado que no tengo historia
familiar alguna de cancer, no necesito la prueba”, “creo que soy demasiado
mayor para hacerme la prueba”. Las mujeres expresaron la necesidad de
mas informacién sobre quién debe hacer la citologia, como prepararse para
la prueba, los beneficios de hacerse la citologia con regularidad y la infor-
macion bdsica sobre la prevencion del cancer de cérvix. Concluyeron que se
deben enviar mensajes que ayuden a luchar contra algunos mitos sobre el
cribado de cancer de cérvix y ofrecer informacion sobre las lagunas infor-

mativas detectadas.

Jepson et al. (2007) (64), en un estudio realizado en Escocia con grupos
de discusion sobre las necesidades de informacién de la mujer en el proceso
de cribado de cancer de cérvix, identificaron dos necesidades de informacion
bésicas:

e Necesidad de informacién sobre el cancer de cérvix; en concreto,
sobre su incidencia, los factores de riesgo y sus sintomas. Se puso
de manifiesto que las mujeres invitadas al cribado no tenian apenas
conocimiento sobre ninguno de estos temas de interés.

e Necesidad de informacién sobre el proceso de cribado: los objetivos,
los beneficios y los aspectos negativos del cribado, con qué frecuencia
se obtienen resultados patoldgicos y cudl es el significado de los
resultados patolégicos.

Las razones por las que la mujer desea informacién sobre la enfer-
medad y sobre el cribado son distintas. La informacién sobre la enferme-
dad ayuda a la mujer a evaluar su propio riesgo individual de desarrollo de
este tipo de cancer, mientras que la informacion sobre el cribado ayuda a la
mujer a gestionar mejor la ansiedad previa a la recepcién de los resultados
(normales o patolégicos). También se concluye en este estudio que la in-
formacion proporcionada a la mujer no guarda relaciéon con la decision de
participar o no en el cribado (64).

Paul et al. (2003) (65) habian llegado a la conclusién de que ni los con-
tenidos ni el disefio de los folletos influia en la decisién de las mujeres de
participar en el cribado. Conclusiones semejantes fueron obtenidas en el es-
tudio de Duggal et al. (2005) (66).
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3.2.2. Comunicacion de resultados

La mayor parte de los estudios encontrados en la revision se referian a la
fase de comunicacion de comunicacion de resultados (normales o patoldgi-
cos).

3.2.2.1.Comunicacién de resultados normales

En una investigacion realizada en el Reino Unido por Marteau et al. (2001)
(67) sobre lo que las mujeres participantes en el cribado de cérvix entienden
por “resultado normal” cuando reciben la carta de comunicacién de resulta-
dos, se ha encontrado:

e Que las mujeres comprenden mejor el riesgo que tienen de tener
cancer de cérvix en los cinco afios siguientes cuando a la expresion
“resultado normal” se afiade una explicacién de que este resultado
significa que tienen un bajo riesgo de desarrollar cancer de cérvix en
los cinco afios posteriores.

e Que otras formas de expresion de las probabilidades (p. ej.
probabilidades numéricas de riesgo absoluto tales como “1 posibilidad
entre 5000 o probabilidades numéricas de riesgo relativo tales como
“5 veces menor que las mujeres que no acuden al cribado”) no
mejoran la expresion verbal de probabilidad (bajo riesgo).

Phillips et al. (2004) (68) realizaron un estudio en Inglaterra en el que
investigaron lo que habia significado “resultados normales” para una mues-
tra de mujeres que habia participado en el cribado. Las palabras utilizadas
para describir lo que habian entendido por resultado normal pudieron agru-
parse en cinco categorias:

(a) Descripcion de los hallazgos (p. ej. ausencia de células patologi-
c0s), 56,1% de las respuestas.

(b) Interpretacién subjetiva (p. ej. todo estd bien, no hay proble-
mas...), 33,5% de las respuestas.

(c) Interpretacién médica (no hay céncer, no hay pre-céncer...),
22,5% de las respuestas.

(d) Acciones requeridas (no hay que ir al médico, hay que ir al mé-
dico), 3,2% de las respuestas.
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(e) No sabe/no esta segura, 0,6 % de las respuestas.

Casi todas las mujeres hicieron la evaluacién de los resultados en el
momento presente, sin hacer alusion a las posibilidades de desarrollo de la
enfermedad en el futuro. De aqui se puede deducir que junto con la comuni-
cacion del resultado se deberia incidir en la posibilidad que tiene una mujer
con una citologia normal de desarrollar cancer de cérvix.

Michie et al. (2004) (69) encontraron que, a la hora de comunicar resul-
tados normales, si se ponia excesivo énfasis en la precision de la prueba y en
el bajo riesgo residual existente, se obtenian dos efectos contrapuestos, uno
positivo (las mujeres no deseaban hacer mas pruebas innecesarias a corto
plazo) y otro negativo (disminuia el grado de comprensién y percepcion del
riesgo residual existente).

3.2.2.2. Comunicacion de resultados de muestras inadecuadas o
insatisfactorias

Ademas de los resultados normales y patoldgicos de la citologia, existe la
posibilidad de que la muestra hubiera sido inadecuada o insatisfactoria, lo
que implica que es necesario repetir la citologia.

French et al. (2006) (70) detectaron que las mujeres que recibian este
tipo de comunicacion podrian sumirse en un estado emocional negativo se-
mejante al de las mujeres que recibian resultados patoldgicos. Para reducir
la ansiedad de las mujeres en estos casos se sugiere dar informacién sobre la
alta prevalencia de muestras inadecuadas que existe en todos los paises e in-
formar en estas situaciones del riesgo absoluto de cdncer de cérvix que tiene
un menor impacto emocional que informar del riesgo relativo, que produce
mayores niveles de ansiedad.

3.2.2.3. Comunicacion de resultados patoldgicos

Lauver et al. (1999) (71), en un estudio realizado en los Estados Unidos, se
propusieron averiguar cudles eran las principales preocupaciones de las mu-
jeres que habian sido informadas de resultados patoldgicos en la citologia y
registraron las variables en tres momentos secuenciales: en el momento de
conocer los resultados, antes de la colposcopia y después de la colposcopia.
La principal fuente de preocupacién de las mujeres fue la incertidumbre,
que se creaba alrededor de tres pilares fundamentales: sobre el significado
de los resultados patoldgicos, sobre las posibilidades de desarrollo de cancer
y sobre la fertilidad (si bien se ha observado que las preocupaciones varian
en funcién del momento del proceso). Antes de la colposcopia la principal
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preocupacion era sobre el propio procedimiento de la prueba y después de
la colposcopia sobre las implicaciones de esta experiencia sobre la relacion
con los demas, especialmente con la pareja (ITS, abstinencia temporal) y con
los padres (comunicacion de la situacién).

Phillips et al. (2004) (68) se propusieron averiguar qué significa “re-
sultados patoldgicos” para las mujeres, pudiendo agrupar sus respuestas en
las mismas categorias que se habian utilizado para la interpretacion de los
resultados normales (pero con importantes cambios en el porcentaje de res-
puestas obtenidas en cada una de ellas). El tipo de respuesta mas ofrecido
es la interpretacion de los hallazgos (p. ej. presencia de células patologicos),
con un 68,5% de las respuestas. En segundo lugar aparece la interpreta-
cién médica con un 38,9% de las respuestas (p. ej. es precancer, puede ser
cancer...). A continuacion aparece la interpretacion subjetiva (p. €j. es un
problema o causa de preocupacion), 12,4% de las respuestas, la accién (p.
ej. deben hacerse mds pruebas) (15,4%) y finalmente no sabe/no esté segura
(22%).

En un estudio realizado en mujeres australianas por Kavanagh et al.
(1997) (72) las mujeres expresaban su voluntad de participar en las decisio-
nes sobre el manejo de sus lesiones cervicales pero tenian dificultades para
obtener la informacién necesaria de su médico.

En un estudio realizado por Fernbach et al. (2001) (73) en Australia
se recogen las opiniones de una muestra de mujeres que habian recibido la
notificacién de resultados patoldgicos por alguno de los siguientes canales: a
través de su médico, cara a cara, o por teléfono. Todas las formas de comuni-
cacidn presentaron aspectos positivos y negativos manifestando las mujeres
su preferencia por: el médico (cara a cara) e informacion escrita de manera
complementaria. El médico cara a cara fue el canal de informaciéon mejor
valorado de los tres sefialados.

McCaffery et al. (2005) (74) también concluyen que las mujeres prefie-
ren recibir la informacién cara a cara de su médico de cabecera y presentan
como aspectos mds positivos la oportunidad de hacer preguntas y obtener
respuestas de manera inmediata. Entre los aspectos negativos figuran la he-
terogeneidad en las habilidades de comunicacién de los médicos, unos mani-
fiestan sensibilidad pero otros no, unos informan mucho otros poco, algunos
también mencionan la palabra cdncer con demasiada frecuencia o utilizan
palabras demasiado técnicas, etc. Otro aspecto negativo también citado es el
tiempo de espera hasta la cita con el médico. La comunicacion por escrito
tiene como ventajas que da tiempo a la mujer a reflexionar sobre su situa-
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cién antes de acudir al médico. Las principales desventajas son que a veces
no se entiende el significado de los resultados y la mujer no tiene a quien
hacer preguntas que se respondan de manera inmediata. La comunicacién
telefénica de los resultados patoldgicos asusta a algunas mujeres, las lleva a
pensar lo peor y no da tiempo a la mujer a reflexionar para hacer preguntas
que le permitan obtener informacién detallada.

Zapka et al. (2004) (75) hicieron un analisis comparativo entre las opi-
niones de una amplia muestra de mujeres estadounidenses que habian re-
cibido notificacién de resultados patoldgicos en los programas de cribado
de cancer de cérvix y de cancer de mama. Aunque las evaluaciones fueron
bastante satisfactorias en general, encontraron peores evaluaciones en los
programas de cribado de cérvix. Se tardaba m4s en informar de los resulta-
dos en los programas de cérvix. También encontraron un porcentaje signifi-
cativamente mayor de mujeres que habian percibido la informacién como
confusa, insuficiente o contradictoria en los programas de cribado de cérvix
(14%) que en los programas de cribado de mama (7% ). Las fuentes de incer-
tidumbre se focalizan sobre todo en la relaciéon que las mujeres establecen
con el personal sanitario. Algunas mujeres han informado de contradiccio-
nes entre las opiniones de enfermeras y médicos o entre los propios médicos
en visitas sucesivas. También destacaron la falta de comprension de palabras
técnicas como “precdncer” o “atipico”, la escasa informacion recibida del
médico o la relacién impersonal con el médico. El perfil de las mujeres que
refirieron con frecuencia significativamente mayor que la informacion reci-
bida les resultaba confusa o contradictoria era:

(1) las mujeres con resultado de LSIL,
(2) las mujeres mas jovenes (18-39 afios),

(3) las mujeres que habian percibido que el seguimiento deberia ser
muy urgente,

(4) las mujeres que percibian su estado de salud como malo.

Se encontré igualmente un mayor porcentaje de mujeres que no si-
guieron las recomendaciones de seguimiento en los programas de cérvix
(13,3%) que en los programas de mama (6,9%). La satisfaccion global era
ligeramente inferior en los programas de cérvix que en los de mama.

Lagro-Janssen et al. (2005) (76) en un estudio realizado en los Paises
Bajos con mujeres que habian obtenido resultados patoldgicos en la cito-
logia, encontraron igualmente que las mujeres no anticiparon en ningtin
momento la posibilidad de obtener resultados patoldgicos y se vieron sor-
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prendidas por estos, y sufrieron un shock cuando tuvieron conocimiento de
los resultados por primera vez. Las mayores fuentes de incertidumbre eran
sobre si tenfan o no cdncer y sobre cémo afectaba el diagnéstico a su fertili-
dady a las relaciones sexuales.

3.2.2.3.1. Comunicacion de lesiones de bajo grado

Idestrom et al. (2003) (77) en un estudio realizado en Suecia con una amplia
muestra de mujeres diagnosticadas, a través de la prueba de Papanicolaou,
de displasia leve (CIN I), concluyeron que las mujeres se sintieron muy afec-
tadas cuando conocieron el diagndstico por primera vez dado que, por lo
general, no se les habia informado de que la displasia leve no era cancer. El
conocimiento inadecuado de las mujeres generd preocupaciones innecesa-
rias y experiencias negativas que podrian haber sido evitadas si se hubieran
realizado alguna de las siguientes acciones:

* Proporcionar informacién escrita a la mujer sobre estos temas en
el momento del inicio del cribado, anticipando que un resultado
patoldgico en la prueba de Papanicolaou, con displasia leve (CIN 1)
no significa cancer.

e Crear un sitio Web con este tipo de informacion.

e Facilitar un servicio telefénico de orientacion y asesoramiento sobre
el tema.

e Realizar una comunicacién personal del resultado a la mujer.

En este estudio también se detectaron importantes necesidades de in-
formacion relativa a cuestiones sexuales en mujeres con este tipo de diag-
nostico.

Somerset et al. (1998) (78) en un estudio realizado en el Reino Unido
con mujeres con discariosis leve encontraron que las mujeres sufrieron un
shock cuando leyeron la carta de comunicacion de resultados patoldgicos e
informaron de las siguientes necesidades de informacién en el proceso de
comunicacion con ellas:

e Nunca antes se le habia dado el mensaje de que una discariosis leve
no significa cdncer.

e Selesremitia en la carta al médico para que les explicara el significado
de los resultados, pero no siempre es posible hacer la visita de manera
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inmediata dado que, a veces, la carta se recibia durante los fines de
semana.

En cuanto a la forma de comunicar los resultados habia discrepancias
entre unas y otras mujeres; habia quien preferia la comunicacion
telefonica de los resultados porque asi entendian que alguien podria
tranquilizarlas, pero otras preferian, sin embargo, la comunicacion
escrita por entender que no era el momento oportuno para acordarse
de todo lo que se necesitaba preguntar.

3.2.2.3.2. Informacion sobre pruebas de confirmacion diagndstica

(colposcopia)

A. Necesidades de informacion sobre la colposcopia

Neale et al. (2003) (79), en un estudio realizado en el Reino Unido con mu-
jeres diagnosticadas con discariosis leve o moderada, encontraron que las
mayores necesidades de informacion de las mujeres en ese momento eran
respecto a lo que sucederia durante la colposcopia y qué se podria encon-
trar. Las necesidades de informacion en dicho momento son muchas, ya que
el estado emocional es muy negativo y la ansiedad o temor muy altos. En
concreto, las mujeres requieren informacion sobre:
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El procedimiento (sobre si se usaria anestesia, si habia que hacer una
biopsia, cudnto duraria la prueba).

El tratamiento (momento en que se empezaria el tratamiento:
(inmediatamente?, ;se pueden extraer todas las lesiones?, ;qué tipo
de tratamiento se utilizard?, ;ldser? Si hay infeccién: diagnodstico y
tratamiento).

Quien acompaifia a la mujer en el momento de la colposcopia: el
médico, se puede llevar a alguien ...

El tiempo que se tarda en conocer los resultados de la colposcopia
(en el momento?, jcudnto te pueden decir alli?

Coémo se siente una después de la colposcopia: jse puede una ir a casa
por su propio pie?, jse puede conducir?, ;puede una ducharse?, ;se

puede hacer deporte?

Sobre el tiempo de espera para la realizaciéon de la colposcopia:
(Pueden empeorar las lesiones mientras se estd en lista de espera para
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hacer la colposcopia? ;Pueden convertirse en cdncer en ese lapso?
[ Tiene que ver el tiempo de espera con la gravedad de las lesiones
encontradas? ;Si me dan una cita pronto quiere decir que es grave?

e La necesidad de hacer una biopsia junto con la colposcopia, jsolo se
hace si te encuentran algo? En caso de hacerse una biopsia, jse utiliza
anestesia local o general?, ;Se usan diferentes tipos de biopsias?,
(Cudnto se tarda en disponer de los resultados de la biopsia?, ; Qué
problemas pueden surgir después de extraer las células?, ;Cudles son
los efectos secundarios de la biopsia y del tratamiento a largo plazo?

e Las causas de los resultados patolégicos, relacion con el papilomavi-
rus humano (HPV), el papel de la herencia en el cancer de cérvix.

e Las razones de otras pruebas adicionales en el futuro préximo, una
segunda colposcopia, prueba de Papanicolaou en seis meses ;por qué?

Byrom et al. (2003) (80) informaron de que la mayoria de las muje-
res con resultados patoldgicos deseaban disponer de informacién sobre los
resultados de Papanicolaou patoldgicos y sobre la colposcopia en el mis-
mo momento en que recibian la comunicacion de resultados patoldgicos,
sin esperar para ello a la carta en que se les daba cita para la colposcopia.
Existen, por lo tanto, dos necesidades de informacién basicas: informacion
sobre lo que significan los resultados patoldgicos y sobre el procedimiento
de la colposcopia.

También se deduce del estudio la importancia del timing o momento en
que se ofrece la informacién. Sobre la colposcopia, el momento preferido por
la mujer es aquel en que se comunican los resultados patoldgicos, sin tener
que esperar a que reciba la carta para realizarse la colposcopia. En cuanto a
la informacién sobre el significado de los resultados patolégicos, en el mismo
momento de recibir la notificacion. En el caso de displasia leve (CIN 1) es
conveniente anticipar informacién sobre su significado en la primera cita del
cribado. Asi se evitan malos entendidos en cuanto a la enfermedad, funda-
mentalmente sobre la creencia que se genera en muchas mujeres de que se
trata de un cancer cuando, en realidad, no lo es.

Bonevski et al. (1998) (81) realizaron un estudio en Australia con mu-
jeres a la espera de realizar la colposcopia y durante la realizacién de la col-
poscopia, interesandose por las necesidades de informaciéon en ambos mo-
mentos. Las mujeres manifestaron tener una alta necesidad de informacion
sobre los siguientes aspectos del proceso:
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Informacién sobre el riesgo de desarrollar cancer (91% de las
mujeres).

Informacién sobre las razones de la colposcopia (86% ).

Informacién sobre el procedimiento de la colposcopia antes de
realizarla (85%).

Informacién sobre las razones que pueden producir los resultados
patolégicos en la citologia (76%).

Informacién sobre la posibilidad de dolor o molestias antes de la
realizacion de la colposcopia (76%).

Informacién sobre la colposcopia en el mismo momento en que se
reciben los resultados (73%).

Informacién antes de realizar la colposcopia sobre cualquier posible
efecto posterior (71%).

Informacioén sobre los resultados de la citologia de forma sensible y
tranquilizadora (63%).

Informacién sobre los resultados de la prueba de Papanicolaou de
forma comprensible (58%).

Informacién sobre los resultados de la prueba de Papanicolaou tan
pronto como estén disponibles (52%).

Informar que es decisién de la mujer hacerse o no la colposcopia.

En el mismo momento de hacerse la colposcopia, las necesidades de

informacién mds importantes indicadas por las mujeres de la muestra utili-
zada por Bonevski et al. (1998) (81) fueron las siguientes:
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Informacioén sobre la necesidad de mds pruebas (95%).

Informacién sobre las opciones de tratamiento en caso de que la
colposcopia o la biopsia fuesen positivas (95%).

Informacién sobre los resultados de la colposcopia tan pronto como
estén disponibles (90%).
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e Informacion sobre los resultados de la colposcopia de forma
comprensible (81%).

e Mais informacion sobre el riesgo de cancer de cérvix (74%).

* Que el personal médico informe de cualquier signo de complicacién
(71%).

e Informacién sobre la posibilidad de dolor o molestia durante la
colposcopia (65%).

¢ Informacidon sobre cualquier posible efecto posterior de la colposcopia
(60%).

e Proporcionar informacion escrita (o en video) sobre la colposcopia
para poder llevarse a casa (52%).

e Informacién del médico sobre los instrumentos y su uso (47%).

¢ Informacion escrita sobre los puntos importantes de la colposcopia
(43%).

e Informacion sobre la posibilidad de una segunda opinidn, si la mujer
lo desea (42%).

B. Analisis del contenido del material informativo impreso sobre la col-
poscopia

En un estudio realizado por Byrom et al. (2003) (80) en el Reino Unido, en el
que se analizaron los contenidos de los folletos informativos que 128 centros
médicos enviaban a las mujeres en algin momento previo a la realizacion
de la colposcopia, encontraron que el folleto que contenia mas elementos
informativos (de una lista de 38), era el elaborado por el National Health
Service (NHSCSP leaflet), que alcanzaba la puntuacion més alta con un por-
centaje de inclusion del 82,9% de los items, pero aun asi no contemplaba
puntos de informacién que se suelen considerar importantes tales como la
infeccién por el papilomavirus humano o el efecto del tabaquismo. Existia
un folleto que solo contenia el 7,9% de la informacién. Se detecté también,
de manera generalizada, la falta de asesoramiento e, incluso, la existencia de
recomendaciones contradictorias para después del tratamiento (como el uso
de tampones y la reanudacién de las relaciones sexuales).
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Olamijulo et al. (1997) (82) evaluaron el folleto informativo, que se en-

viaba de manera rutinaria en un hospital del Reino Unido a las mujeres con
resultados de Papanicolaou patoldgicos, recomendédndoles la realizacién de
una colposcopia. El folleto tenia la siguiente estructura secuencial:
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Invitacion para realizar la colposcopia, mencionando que se hace a
peticion de su médico.

Explicacion de porqué se recomienda la colposcopia, basada en
los resultados patoldgicos obtenidos por la mujer en la prueba de
Papanicolaou.

Explicacién del procedimiento de la colposcopia.

Expectativas de éxito en el tratamiento que se elija segiin los resultados
de la colposcopia.

Informacién sobre posibles formas de tratamiento.
Informacién sobre la necesidad de una posible biopsia.

Informacién sobre las molestias que puede causar la biopsia y sobre
la posibilidad de ser anestesiada.

Informacién sobre posibles efectos secundarios después de la
prueba.

Informacién sobre el modo en que tratard a la mujer el personal
médico y las explicaciones que le dardn antes de hacerse la prueba

o pruebas.

Informacién sobre quién puede acompafiar a la mujer durante la
visita.

Informacion sobre los efectos postratamiento (posible sangrado).
Informacién sobre relaciones sexuales y uso de tampones.
Informacioén detallada sobre el lugar, el dia, la hora en que se cita a la

mujer para la prueba y como proceder para cambiar la cita, en caso de
que no pueda acudir el dia propuesto.
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Elfolleto obtuvo en general buenas opiniones por parte de las mujeres
a las que fue enviado y tan solo fue criticado por el uso de algunas abrevia-
ciones y palabras técnicas tales como CIN o LLETZ, entre otras.

Tomaino-Brunner et al. (1998) (83) a través de un ensayo controlado
aleatorizado demostraron que una simple folleto informativo enviada por
correo a las mujeres una semana antes de que acudiesen a la cita para una
colposcopia, donde se explicaba, en esencia, el proceso y las razones de lo
que se pretendia hacer, tenfa importantes efectos positivos a nivel cognitivo.
Sin embargo no encontraron diferencias a nivel emocional entre el grupo
experimental, que recibia la hoja informativa, y el grupo control, que no la
recibia. A nivel cognitivo, las mujeres del grupo experimental alcanzaron
mayores niveles de conocimiento y comprension del proceso completo del
cribado que las mujeres del grupo control, pero no se encontraron diferen-
cias significativas entre ambos grupos en las puntuaciones obtenidas en una
escala del estado de ansiedad.

3.2.3. Necesidades de informacion sobre factores de riesgo de
cancer de ceérvix

3.2.3.1. Necesidades de informacion sobre el virus del papiloma humano
(HPV)

En un estudio realizado por Anhang et al. (2004) (84) sobre el concomiendo
que una muestra de mujeres estadounidenses, con ingresos bajos, tenia sobre
el HPV se ha detectado la existencia de importantes lagunas informativas
o estados de conocimiento erréneos sobre este tema. En concreto, encon-
traron que las mujeres sobreestimaban las posibilidades de desarrollo de
cancer a partir del HPV, no sabian que el HPV remite en la mayoria de las
ocasiones, sin necesidad de tratamiento, y no entendian que los resultados
de la citologia pudiesen ser normales en casos de mujeres con HPV positivo.
En el mismo estudio también se obtuvieron conclusiones importantes en
cuanto a que las mujeres preferian recibir un perfil de riesgo personalizado
para evaluar su propia probabilidad de estar infectadas por el HPV vy el
cancer de cérvix, y que las mujeres jovenes centraban mas sus necesidades
informativas en relacién con la transmision del virus por via sexual, mientras
las mujeres adultas se interesaban mds por las probabilidades de contraer
cancer.

En un estudio cualitativo realizado en Australia por McCaffery et al.
(2005) (74) con 19 mujeres diagnosticadas con HPV positivo en el proceso
rutinario de cribado de cancer de cérvix identificaron como una necesidad
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en el cribado de cdncer de cérvix proporcionar a la mujer informacién de
alta calidad sobre el HPV y sobre su papel en el desarrollo del cancer de
cérvix. Asimismo, concluyeron que el mejor momento para proporcionar di-
cha informacién era antes del cribado, y no cuando se reciben los resultados
patolégicos.

En este estudio se pudieron agrupar las necesidades de informacion
sobre el papilomavirus humano en las siguientes siete categorias:

e Informacion sobre los tipos de papilomavirus de alto riesgo y su
relacion con las verrugas genitales.

¢ Informacion sobre la transmision sexual del virus, de dénde procede,
como se ha transmitido.

¢ Informacion sobre el impacto del virus sobre la pareja sexual, posible
transmision, reinfeccion ...

e Informacién sobre la prevalencia, la latencia (cudnto tiempo
permanecera sin provocar patologia) y la regresion del virus (si en
algin momento desaparecera del todo).

e Informacion sobre las posibles actuaciones ante el virus y sobre las
opciones de tratamiento.

e Informacion sobre la relacién entre el virus y el riesgo de desarrollo
de cancer de cérvix.

e Informacion sobre la posible relacion entre el virus y la fertilidad.

En un estudio realizado por Tiro et al. (2007) (85) con una amplia
muestra de mujeres estadounidenses, la mayoria de las cuales participaban
en algtin programa de cribado de cancer de cérvix, encontraron que la pre-
cisién del conocimiento de las mujeres estadounidenses sobre el HPV era
baja concluyendo que era necesario mejorar las estrategias de comunicacién
para conseguir niveles de conocimiento més precisos sobre la transmision,
prevencion, deteccion y tratamiento del virus, asi como sobre el riesgo de
desarrollo de cancer de cérvix a partir del virus. También concluyeron que
esta informacién podria ser muy relevante no solo para las mujeres con re-
sultados patoldgicos en la prueba de Papanicolaou sino también para las
mujeres que obtienen resultados normales.
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Breitkopf et al. (2005) (86) en un estudio cualitativo realizado con mu-
jeres estadounidenses con bajos recursos econdmicos que acudian a un pro-
grama de cribado de cérvix, concluyeron que habia una alta necesidad de
ayudar a la mujer a mejorar la comprension de la relacion existente entre
conducta sexual, HPV, citologia y cancer de cérvix. En realidad, la mayoria
de las mujeres creia que la citologia tenia como objetivo detectar alguna
enfermedad sexual. Sharpe et al. (2005) (87) en un estudio con mujeres con
HPYV positivo también concluyeron que las mujeres poseian importantes la-
gunas informativas y, con frecuencia, concepciones erréneas sobre el funcio-
namiento del HPV y su relacion con los resultados patoldgicos de la prueba
de Papanicolaou y con el cancer de cérvix.

Mas recientemente, Goldsmith et al. (2007) (53, 88) descubrieron que
la informacién que se ofrecia a la mujer sobre el papilomavirus humano en
el programa nacional britdnico de cribado de cancer de cérvix no satisfacia
las necesidades actuales de informacién de las mujeres y quedaban mul-
tiples preguntas sin respuesta. Las cuestiones sobre las que las mujeres se
interesaron para las que no encontraron respuesta en el folleto informativo
las agruparon en cuatro categorias:

e Preguntas de tipo general sobre el papilomavirus humano (HPV).
(Qué es el HPV? ;Es el HPV responsable de los cambios celulares
patolégicos cervicales? ;Es el HPV la tnica causa de los cambios
celulares en la mujer? ;Como produce los cambios? ;Existe una
prueba para el HPV? ;Se hace una prueba del HPV en el cribado?
(,Qué impacto tiene el HPV sobre la prueba del cribado? ;Cémo
puede evitar la mujer el contagio? ;Existe un tratamiento para el
HPV? ;Es reciente el conocimiento sobre el HPV?

e Preguntas sobre los tipos de HPV de alto riesgo. ;Qué significa alto
riesgo? ;Cudntos tipos de HPV de alto riesgo existen? ;Con qué
frecuencia se encuentran los HPV de alto riesgo en la poblacién?
(, Cémo se puede una contagiar con los HPV de alto riesgo? ;Pueden
llegar a desaparecer los HPV de alto riesgo sin tratamiento?

e Preguntas sobre transmision, infeccién, regresion y latencia. ;Puede
el HPV transmitirse por contacto sexual distinto del coito? ;Se puede
contraer cancer de cérvix si no tienes relaciones sexuales? ;Las
infecciones de HPV desaparecen totalmente o permanecen latentes
y vuelven aparecer al cabo de cierto tiempo? ;Por cudnto tiempo
persiste el HPV? (Si el HPV persiste, como pueden volver a ser
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normales las células? ;Puede una ser reinfectada con el HPV? ;Qué
porcentaje de infecciones desaparece sin tratamiento?

e Preguntas sobre la pareja. ;Pueden infectarse los hombres con el
HPV? ;Causa algin efecto el HPV en los hombres? ; Estd relacionado
el HPV con el cancer de testiculos? ;Deberian hacer cribado los
hombres? ;Qué deberian hacer los hombres? ;Pueden los miembros
de la pareja reinfectarse unos a otros?

En cuanto al momento en el que debe proporcionarse informacién so-
bre la relacion del HPV con el cancer de cérvix, McCaffery et al. (2005) (74)
también concluyeron que debe ser antes de participar en el cribado.

3.2.4. Caracteristicas del disenio del material impreso

Paul et al. (1997) (48) elaboraron una lista de comprobacion (checklist) de
las caracteristicas de disefio que deberia presentar el material impreso para
ser efectivo, compiladas de las recomendaciones de la literatura. El checklist
inicial fue evaluado por un grupo de expertos y con sus aportaciones se desa-
rrollé el checklist definitivo contenia 29 items divididos en 8 categorias, que
se recogen en la tabla 13. En funcidn de la lista de comprobacion, disefiaron
6 folletos sobre el cribado de cancer de cérvix, que iban desde dos folletos de
alta calidad a dos folletos de baja calidad. Los folletos fueron evaluados por
expertos y por usuarias que coincidieron en otorgar una mayor puntuacion
a los folletos de alta calidad.

Sin embargo, los mismos investigadores, en un estudio realizado en el
2003, en el que enviaron los 6 folletos a seis grupos de usuarias, vieron que
el disefio de los folletos no influia en su efectividad para mejorar el conoci-
miento o cambiar las actitudes ante la citologia (65).
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4.  Caracteristicas de la informacion escrita
sobre el cribado de cancer de cérvix

La finalidad de este andlisis es conocer qué tipo de informacién impresa se
estd proporcionando sobre la deteccidn precoz de cancer de cérvix en Espa-
fia. Esos datos, una vez contrastados con las recomendaciones de la revision
sistemdtica y con las sugerencias de los grupos focales, permitiran extraer
conclusiones sobre la pertinencia y bondad de la informacién impresa.

4.1. Material y método

Para la realizacién de este anadlisis se procedio, en primer lugar, a contactar
con los responsables del cribado de cancer de cérvix de las distintas comuni-
dades y ciudades autonomas espaiiolas. En un primer momento, se les diri-
gid una carta, firmada por el responsable de la investigacion, en la que se les
informaba de la finalidad del proyecto y se les solicitaba que nos enviasen
todos los documentos informativos que hubiesen elaborado en relacién con
la deteccién precoz de cancer de cérvix (folletos, tripticos, carta inicial, carta
de comunicacion de resultados, etc.). Después de esa carta se contactaba
telefénicamente con ellos para reiterarles la peticion de material. Si después
de un tiempo no lo recibiamos, se les volvia a solicitar hasta un maximo de
tres veces.

En la tabla 3 se muestra el material enviado por cada comunidad auto-
noma. Los datos revelan que no se dispuso de muchos elementos informati-
vos para analizar. De hecho, el triptico es el tnico elemento informativo que
existe en mas de una comunidad. Del resto de documentos tres pertenecen
a La Rioja (carta inicial, carta primera cita y carta de resultados), y uno a
Cataluiia (pruebas de confirmacién diagndstica). Esto responde al hecho de
que no existen en este momento programas organizados de cribado como en
el caso del cancer de mama.
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Tabla 3. Materiales impresos para la prueba de cribado de cancer de cérvix.

Baleares X

Castillay Ledn X

Catalufia X X
C. Valenciana X

La Rioja X X X

Total 4 1 1 1 1

El triptico es el inico material del que tenemos datos de varias comu-
nidades, por lo que serd el tinico documento que se analizara.

4.1.1. Procedimiento y analisis

Antes de proceder a la tarea de registrar los indicadores informativos pre-
sentes en los distintos documentos, se analizaron diferentes estudios que
aludian al tipo de informacién que debia ofrecerse en los programas de
cribado (60, 89, 90). Como resultado de la discusion de los datos de esos
trabajos se procedid a elaborar una lista de comprobacion (cheklist) de las
caracteristicas de la informacién que se agrupan en diferentes categorias y
subcategorias (anexo F).

A continuacion dos revisores, de manera independiente, leian los do-
cumentos y decidian sobre el grado de correspondencia con alguno de los
indicadores que estaban presentes en el listado de referencia. El grado de
acuerdo entre revisores fue del 98%. Las discrepancias tuvieron lugar con
algin item que podria tener una doble asignacion o con alguno que no tenia
una ubicacién clara en el listado predeterminado. La decisién final se tom6
por consenso.

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

Como sefialamos anteriormente, dado el nimero y caracteristicas del mate-
rial informativo recibido, nuestro analisis se centrara en los folletos.

4.2.1. Informacion sobre el cancer de cérvix

Los indicadores para la evaluacion de la informacion sobre el cancer de cér-
vix se recogen en la tabla 4. Los folletos aportan informacion sobre qué es
el cancer de cérvix, sus causas y factores de riesgo, pero no aportan informa-
cién sobre datos epidemiolégicos (incidencia, riesgo de desarrollar o morir
por la enfermedad).

Tabla 4. Informacion sobre el cancer de cérvix

FOLLETO
Indicadores NS>
N %
¢ Qué es el cancer de cérvix? 5 100
Ubicacion, descripcion 4 80
Causas del cancer de cérvix 4 80
SSo e Descripcion de la evolucion del cancer de cérvix 5 100
enfermedad
Factores de riesgo 4 80
Factores de prevencion del cancer de cérvix 4 80
Mencionar la existencia de tratamientos eficaces 1 20
Incidencia del cancer de cérvix 1 20
Sgbre qat(,)s. Riesgo de desarrollar cancer de cérvix 0 0
epidemiolégicos
Mortalidad por cancer de cérvix 0 0

4.2.2. Informacién sobre el cribado

Los indicadores para evaluar el cribado se agrupan en diez subcategorias:
Objetivos, organizacion, logistica, prueba de cribado, pruebas de confirma-
cién diagnostica, beneficios y riesgos, derechos de los pacientes, informacion
para minimizar los dafios emocionales, bibliografia cientifica y organismos
que avalan la informacion.

Las caracteristicas de la informacién escrita sobre los objetivos, la or-
ganizacion y la logistica del cribado se recogen en la tabla 5. La informacion
de los folletos en estas categorias es bastante completa.
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Tabla 5. Informacion sobre el cribado de cancer de cérvix

FOLLETO
Indicadores N=5
N %
Identificacién de la organizacion 5 100
Contacto: 2 40,0
Teléfono 2 40,0
Direccién postal 1 20,0
Otros (direccion de correo electronico/pagina Web...) 0 0,0
S Poblacion diana: 5 100
§ Grupo de edad 5 100
g Alusién a muijeres fuera del rango de edad y/o con especial riesgo 2 40,0
g Mujeres excluidas 3 60,0
) Intervalo de cribado 5 100
‘,-8, Informacion sobre qué hacer en caso de presentar sintomas 5 400
de intervalo ,
¢ Coémo obtener informacion complementaria? 3 60,0
Lineas telefénicas especializadas 1 20,0
Paginas Web 1 20,0
Otros 2 40,0
Firmas (Médico, representante de la administracion...) 0 0,0
29 ¢ Qué significa deteccion precoz de cambios celulares? 5 100
g %1 ¢Qué es un programa de cribado? 3 60,0
3 c Objetivos del programa/prueba 5 100
Informacion sobre la cita: 4 60,0
Forma de concretar la cita 1 20,0
Lugar 4 60,0
_§ Coémo pedir o cambiar la cita 2 40,0
'% Informacién sobre qué debe llevar para la cita (D.N.|, citologias 0 0.0
= previas...) ’
g Informacién sobre cémo prepararse para la prueba 3 60,0
t?) No usar cremas, espermicidas o jabones intimos 3 60,0
No acudir con la menstruacion 8 60,0
Otras (Tipo de ropa, evitar relaciones sexuales en el dia anterior...) 2 40,0
Mencionar la necesidad de notificar cambios de direccion 0 0,0

La evaluacion de la informacion sobre el procedimiento, los resultados
y la validez de la prueba de cribado se resume en la tabla 6. La informaciéon
mas completa es la relativa al procedimiento. No se ofrecen datos sobre la
validez de la citologia.
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Tabla 6. Informacion sobre la prueba de cribado

FOLLETO
Indicadores N=5

N %
¢ Qué es una citologia? 5 100
Otras pruebas de confirmacion diagndstica 1 20,0
¢, Coémo se hace la prueba? 5 100
('{Qué sentird durante la prueba? (dolor/malestar durante la prueba y 3 600

tiempo después) ’
£ ;Cusnto durala prusba? 1 20,0
:_g Grado de complejidad 4 80,0
é Quién realiza la citologia 1 20,0
& Opcion de que la realice personal femenino 2 40,0
Mencionar la presencia de personal técnico especializado 2 40,0
Interpretacion de la citologia 0 0,0
Costes de la prueba (econdmicos) 2 40,0
No realizar varias citologias en un corto intervalo de tiempo 1 20,0
Resultados 3 60,0
Mencién 1 20,0
Descripcion del significado de los resultados 1 20,0
§ Mencionar el nombre de la enfermedad 1 20,0
% Posibilidad de progreso de la enfermedad 1 20,0
é Causas de un resultado patoldgico 0 0,0
Tiempo de espera de los resultados 0 0,0
¢ Coémo se reciben los resultados? 3 60,0
¢, Coémo y cuando se pondré en contacto para una proxima cita? 1 20,0
g Fiabilidad (dato cualitativo) 3 60,0
§ Sensibilidad, especificidad, valor predictivo positivo, valor predictivo negativo 0 0,0

La informacién sobre pruebas de confirmacion diagndstica es muy es-
casa (tabla 7), solo en dos folletos se menciona la posibilidad de realizarlas.

En la tabla 8 se recoge informacion sobre otros aspectos del cribado
de cancer de cérvix. Aunque en algunos folletos se aporta informacién sobre
alguno de los beneficios del cribado, en ninguno de ellos se hace mencién a
los riesgos. Tampoco se informa de la voluntariedad de la prueba. En dos de
los folletos se recoge la bibliografia que sustenta la informacion.
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Tabla 7. Informacion sobre las pruebas de confirmacion diagnéstica

FOLLETO N=5
Indicadores I T
N %
Explicacién sobre la posibilidad de realizar pruebas de confirmacion diagnostica 2 40,0
Razones para pruebas de confirmacion diagndstica 1 20,0
Proporcion de mujeres que necesitan pruebas de confirmacion diagndstica 0 0,0
aQue prgebas de confirmacion diagnostica se van a realizar? (Descripcion, 0 0.0
justificacion) ’
Informacion sobre forma de citacion 1 20,0
Informacién para inducir a realizar la prueba 0 0,0
Mencion de la importancia del seguimiento 0 0,0
Tiempo de espera de los resultados 0 0,0
Informacion sobre la posibilidad de asesoramiento por parte del personal sanitario 0 0,0
Explicacion sobre donde ampliar la informacion 0 0,0

Tabla 8. Otra informacion sobre el programa de cribado de cancer de cérvix

FOLLETO N=5
Indicadores I T
N %
[}
2 .E Informacién sobre la voluntariedad de la prueba 0 0,0
88
8% Confidencialidad 0 0,0
Diagnostico: Deteccién precoz 2 40,0
” Informacion sobre el tratamiento precoz 2 40,0
o
© Informacion sobre el aumento de la supervivencia 0 0,0
@
S Reduccién de riesgos 3 60,0
m
Reduccion relativa de mortalidad 1 20,0
Reduccion absoluta de mortalidad 0 0,0
)
é o) Sobrediagnéstico, sobretratamiento, falsos positivos, falsos negativos 0 0,0
Mencién de lo comun que es tener un resultado patolégico 1 20,0
é Mencién de que el cérvix afectado por HPV puede recuperarse o 400
S espontaneamente ’
'g Mencién de que la mayoria de muestras son normales y/o pequefias 1 200
£ alteraciones sin importancia. ’
‘ﬁ Informacion para reducir temor anticipado por las pruebas de confirmacion 0 00
= diagnostica '
§ Informacién para reducir la ansiedad por los resultados 0 0,0
Informacién para proporcionar tranquilidad con respecto al seguimiento 1 20,0
Organismos que avalan la informacion 3 60,0
Bibliografia cientifica 2 40,0
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En cuanto al formato de los folletos sobre cancer de cérvix, vemos que
utilizan los recursos sugeridos como adecuados, aunque el tamafo de la letra
suele ser menor de 12 puntos, solo un folleto estd justificado a la izquierda y
no suelen utilizarse ilustraciones relevantes (Tabla 9).
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Tabla 9. (cont.) Caracteristicas del formato de los folletos informativos

Ademas se realizé una revisién de paginas web de cribado de cancer de
cérvix y se analizé su contenido, que se resume en el anexo G.

82 INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION



5. Valoracién de las recomendaciones por
parte de las usuarias y de los profesiona-
les sanitarios

5.1. Grupos focales de usuarias del cribado
5.1.1. Objetivo

Objetivo general. Conocer, desde una perspectiva cualitativa, las opiniones,
percepciones y preferencias de las mujeres espafiolas respecto a la informa-
cion sobre el cribado del cancer de cérvix; asi como obtener una valoracion
de la propuesta de recomendaciones basadas en la evidencia sobre la infor-
macion que deberia ofrecerse.

Objetivos especificos

e Indagar sobre su conocimiento, opiniones y actitudes sobre el cancer
de cérvix y sobre su cribado.

e Conocer su experiencia en cribado de cancer de cérvix.

e Conocer a qué informacién sobre el cribado del cdncer de cérvix
tuvieron acceso, cudl es su opinién sobre esta informacién y como
creen que deberia transmitirse (quién, cudndo y c6mo).

e Conocer su opinioén sobre una propuesta de recomendaciones basadas
en la evidencia de la informacion que se debe aportar sobre el cribado
de cancer de cérvix.

5.1.2. Material y método

Poblacion objetivo. Mujeres espafiolas de 20-65 afios que no hayan sido
diagnosticadas de cancer de cérvix.

Disefio del estudio. Se llevaron a cabo cuatro reuniones de grupo focal inte-
gradas por las mujeres objetivo del cribado de cancer de cérvix en diferentes
puntos de Espaiia.

Para seleccionar los puntos (municipios) en los que se realizarian los
grupos focales se considerd el conjunto de las comunidades auténomas, se
procedid a una agrupacion de entidades de poblacién por conglomerados y
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se establecieron cuatro conglomerados poblacionales del siguiente modo:
municipios de mas de 200 000 habitantes, de 50 001 a 200 000, de 20 001 a
50 000 y de hasta 20 000 habitantes. Se determind la realizacién de un grupo
focal en cada uno de los conglomerados, y para la seleccién de los munici-
pios se tuvieron en cuenta criterios de hébitat (urbano, semiurbano y rural),
y, como variable transversal a estos, el binomio costero/interior.

También se tuvieron en cuenta otras variables:

Edad. Se seleccionaron mujeres entre 20-65 afios, en funcién de las

recomendaciones de edad de inicio y fin del cribado de cancer de
cérvix. Dentro de este estrato se optd por la siguiente segmentacion
etaria: edades comprendidas entre los 20 y 40 afios, y entre los 41 y
65 afios.

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

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

e Mujeres sin diagnéstico de cdncer de cérvix. En algunos casos
las usuarias podrian haber necesitado pruebas de confirmacion
diagnostica o seguimiento, pero no deberia haber un exceso de
representacion en los grupos.

En la tabla 10 se recoge la distribucion de las mujeres en los grupos
focales.

Las tareas de captacion de las participantes en los grupos de la pobla-
cién diana del cribado se efectuaron a través de empresas ubicadas en las
provincias de cada uno de los municipios seleccionados, que emplearon un
cuestionario-filtro en el que se detallaban los criterios de inclusién/exclusiéon
en cada grupo. Para el reclutamiento, se combin6 el recurso a la “técnica de
la bola de nieve”, que se lleva a cabo a través de redes sociales naturales, con
el empleo de las propias bases de datos de las empresas.

En los grupos focales participaron un total de 24 mujeres (4 grupos de

8 mujeres). Las caracteristicas de las participantes en los grupos se muestran
en el anexo H.
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Tabla 10. Distribucion de los grupos focales de mujeres

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

Grupo de mujeres de 20 a 40 anos, con estudios
universitarios (de grado medio o superior); otros
estudios de grado medio; Bachillerato, Bachillerato
LOGSE o COU.

Urbano (costero): Valencia

Grupo de mujeres de 41 a 65 anos con estudios

Urbano (interior): Salamanca ) R PR
secundarios; primarios finalizados o sin finalizar.

Grupo de mujeres de 20 a 40 afios, con otros
estudios de grado medio no universitarios;
Bachillerato; Bachillerato LOGSE o COU; con estudios
secundarios (ESO o equivalente); primarios finalizados.

Semiurbano (interior): Coria del Rio (Sevilla)

Grupo de mujeres de 41 a 65 afos con estudios

Rural (costero): Pontedeume (A Corufa) } L P
secundarios; primarios finalizados o sin finalizar.

Desarrollo de las dinamicas grupales. La participacion en los grupos tenia
cardcter gratuito, no remunerada. Se gratificd la presencia con un pequefio
obsequio. El trabajo de campo fue llevado a cabo por una empresa privada
de sociologia, entre 24 de junio y el 30 de octubre de 2008. La duracién de
las dindmicas grupales oscil6 entre una hora y media y dos horas. En cuanto
a la labor de direccioén de grupo, todos fueron dirigidos por una preceptora
experimentada en el empleo de técnicas cualitativas, con conocimiento de la
técnica objeto de estudio, acompafiada de una observadora, también con un
perfil de técnica experimentada en el desarrollo de este tipo de técnicas.

Analisis de los resultados. El anilisis del conjunto de la produccion recogi-
da se orient6 al establecimiento de un discurso global. Para jerarquizar la
importancia de los elementos que articulan ese discurso globa se atendi6 a
sus polaridades: consenso/disenso, implicito/explicito, emisién espontdnea/
reactiva. El andlisis del discurso bascul6 entre descripcion e interpretacion y
se fija en las recurrencias y las contradicciones, partiendo de lo manifestado
para intentar acceder a lo latente.

5.1.3. Resultados

El anélisis de los resultados se divide en cuatro apartados: conocimiento so-
bre la deteccién precoz de cancer de cérvix, experiencia personal en la par-
ticipacién en el cribado, preferencias sobre la presentacion de informacién
numérica y valoracion de la propuesta de recomendaciones de informacién
sobre el cribado de cdncer de cérvix.
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5.1.3.1. Conocimiento, actitudes y opiniones de las mujeres sobre la
deteccion precoz del cancer de cérvix

Se comprueba que existe un conocimiento correcto del significado de “de-
teccion precoz”, que se identifica con la deteccion temprana de patologias.

“N.°7: Detectar el problema antes de que esté avanzado...” (Estrato semiurbano,
mujeres de 20 a 40 afios)

Se constatan diferentes carencias informativas inter e intragrupales, en
torno al cribado de cdncer de cérvix, con respecto a la citologia (mas en los
grupos de mujeres de 20-40 afios), a la finalidad de la prueba, al intervalo de
cribado y a la edad de inicio de citologias.

También se comprueba la desinformacién en torno al HPV vy su rela-
cion directa con el cancer de cérvix y la aparicion de lesiones precancerosas,
en mayor medida en el grupo semiurbano de 20-40 afios. Pese a esto, el inicio
de la realizacion de citologias se asocia en algunos casos al comienzo de las
relaciones sexuales, a las relaciones con multiples parejas, a la toma de anti-
conceptivos o la colocacion de dispositivos intrauterinos.

“N.°2: (...) Tomando métodos anticonceptivos, por lo normal, por lo general, te
aconsejan para que te den la pildora, pues tienes que hacerla cada afio.

N.° 1: No es tomando métodos, es teniendo relaciones... (...)

N.°1: ... con distintas parejas, ;no? yo es lo que tengo entendido.” (Estrato rural,
mujeres de 41 a 65 afios)

Existen muchas dudas sobre la vacuna del HPV y de algunas cuestiones
asociadas. Se demanda la difusién de mejor informacién y més clara al respec-
to.

“N.° 8: La Junta da vacunas para los catorce afios, vacunas gratis, a las nifias de
catorce anos.

N.°2: ;Solo a los catorce aflos?

N.° 8: A las nifias de catorce, bueno, ya, pero las que vayan teniendo ahora (...)
cuando lleguen a los catorce, pero mi hija acaba de hacer diecis€is ya no me
coge, yo tengo amigas que por dos meses, y cuatrocientos y pico euros... (...) Mi
hija tiene dieciséis, pero que comentaban que a lo mejor era menos efectiva,

y luego tengo una amiga que es farmacéutica y me decia que incluso, que en
los laboratorios decian que, bueno luego ya sabes que hay mucha guerra de
laboratorio ;verdad? hay mucha politica, pero que, o sea incluso a mujeres
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de nuestra edad que nos podian vacunar, que no se hace ni lo proponen pues
porque es carisima.” (Estrato urbano, mujeres de 41 a 65 afios)

En ocasiones se reconoce que la realizacion de revisiones ginecoldgi-
cas periddicas depende bédsicamente del interés de las propias mujeres.

“N.° 5: Pero de todas maneras yo creo que todos sabemos que tenemos que
controlar, que tenemos que supervisar, pero vamos sabemos cuando podemos,
cuando nos apetece y cuando...” (Hablan varias a la vez)

N.° 8: Pero le quiero decir que yo creo que ahora nadie tiene falta de

informacién, no vas al ginecélogo por dejadez, yo en ese aspecto...” (Estrato
urbano, mujeres de 41 a 65 afios)

5.1.3.2. Experiencia personal en el cribado de cancer de cérvix

A excepcion de tres participantes que nunca realizaron la citologia (entre
22-28 afios), las mujeres realizan/realizaron la prueba en centros de caracter
publico (en algtin caso con experiencias anteriores en la sanidad privada).

Sobre el tipo de centro y profesional encargado de la realizacién de
la citologia, se alude a distintas modalidades de atencion: centros de salud,
centros de planificacion familiar, hospitales o servicios de Atencién Espe-
cializada, y la toma de muestras la realiza la matrona (centros de salud o de
planificacion familiar) o el ginec6logo.

“Preceptora: ;Y las demds también la hacen en el centro de salud?
Asienten varias.

N.° 6: Eso se hace ahora, antes habia que ir al ginecélogo.

N.°2: Yo fui en el mes de febrero ¢eh?

N.° 6: Yo no sé cuando empez0 eso pero yo me enteré ahora de que la hace la
matrona.

N.°2:Yo la hice en febrero y ya en el centro de salud, ;eh?
N.° 3: S1, si, pues yo en febrero fui a hacerla en Fuerteventura.
N.° 1: En abril en la Residencia (se refiere a un hospital piblico).

N.°2: En la Residencia, que me dieron el resultado en mayo.” (Estrato rural,
mujeres de 41 a 65 afios)
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El médico de cabecera y el ginec6logo son los encargados de recomen-
dar la realizacion de la prueba y de comunicar sus resultados. En el estrato
rural también se realiza a través de la matrona.

“Preceptora: ; COmo os comunicaron los resultados?
N.° 1: Yo con mi médico de cabecera.

Preceptora: A través del médico de cabecera. O sea que el laboratorio le
manda...

N.°7: La analitica, digamos, al médico de cabecera.” (Estrato semiurbano,
mujeres de 20 a 40 afos)

Existe cierta desinformacion sobre el intervalo genérico de la prueba,
sobre todo en el rural y semiurbano. Encontramos diversidad en el intervalo
de cribado (uno, dos o tres afios).

“N.°7: Todos los afios.

N.°2: Yo obligada, pero a partir de los cuarenta y cinco te mandan una carta,
la Junta, y fui la primera, la verdad es que desde que tuve a mis hijas no habia
vuelto.

N.° 8: Yo todos los afios voy (...)” (Estrato urbano, mujeres de 41 a 65 afios)
“N.° 6: Pues yo la estoy haciendo cada dos afios, mas o menos.

N.° 3: Yo también, cada dos anos.

N.°2: Todos los afos.” (Estrato rural, mujeres de 41 a 65 afnos)

En cuanto al inicio de la realizacion de las citologias de forma periodi-
ca, no solo depende de la edad, en ocasiones depende de circunstancias indi-
viduales (comienzo de las relaciones sexuales, maternidad, uso de métodos
anticonceptivos...)

“N.°2:Y entonces te hacen una revision ginecoldgica, y es la primera vez, si no
la hiciste es la primera vez, pero bueno, yo ya la hice antes, yo la hice antes de
casarme porque queria la pildora, y entonces pues ya me la hicieron.” (Estrato
rural, mujeres de 41 a 65 afios)

La relacién entre la edad de la mujer y la frecuencia de la prueba de
cribado, es otra de las cuestiones sobre las que se evidencia un conocimiento
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impreciso. En dos grupos se recogieron alusiones a un incremento de la fre-
cuencia en la realizacion de citologias con la edad.

“N.° 3: Cuando eres mds mayor lo ideal seria més control, yo creo que es anual,
cuando eres mayor, pero eso no lo sé muy bien en la citologfa...” (Estrato urbano,
mujeres de 20 a 40 afios)

Es importante destacar que la edad de las participantes influye sobre el
grado de familiaridad con la realizacion de citologias: a mayor edad, mayor
familiaridad con la prueba.

Entre las causas que llevan a las mujeres a no realizar revisiones gi-
necoldgicas periddicas, encontramos: el propio desinterés de las mujeres, el
miedo a la realizacion de pruebas, el pudor o vergiienza que produce la con-
sulta ginecoldgica o la asociacién de esta revision médica tnicamente a la
existencia de una sintomatologia concreta.

“N.°5: A mi es que me da mucho corte. (Se rie)
Preceptora: Te da corte.

N.° 5: Si, muchisimo.

Preceptora: ;Por qué?

N.°5: La timidez. (...)” (Estrato semiurbano, mujeres de 20 a 40 afos)

5.1.3.3. Preferencias de las usuarias sobre la presentacion de informacion
numeérica

Se indag6 sobre las preferencias de las participantes en los grupos focales en
cuanto a la forma més adecuada y comprensible de transmitir informacion
ndmerica sobre la sensibilidad, especificidad, VPP y VPN de Ia citologia, so-
bre la incidencia y la mortalidad del cancer de cérvix y sobre la reduccién de
la incidencia de céancer de cérvix atribuido al cribado.

Para el desarrollo de esta parte de los grupos focales se elaboré un
pictograma para ayudar a comprender conceptos como resultados VP, VN,
FN, FP, sensibilidad, especificidad, VPP y VPN (anexo I).

La comprensién de estos conceptos por parte del conjunto de partici-
pantes es mas rapida e ilustrativa a través del empleo de este pictograma.
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Las preferencias de las mujeres a la hora de trasmitir contenidos es-
tadisticos se orientan de forma mayoritaria hacia el formato en porcentaje
(en ocasiones por su uso mds habitual), pero también se sefialan enunciados
de facil comprension (“S de cada 10 lesiones precancerosas se detectan en
la citologia”).

“N.°8:El 51%

N.°3: St

Afirman que el 51%.

N.° 3: Siempre el tanto por ciento es mds generalizado.

Preceptora: ;Entendéis mejor el porcentaje?

299
1

Afirman que si” (Estrato semiurbano, mujeres de 20 a 40 afios)

La transmision de la sensibilidad de la prueba provoca en ocasiones un
efecto negativo, porque consideran reducido el nimero de lesiones precan-
cerosas detectadas por la citologia. Ademads consideran negativo el enuncia-
do “Una de cada dos lesiones precancerosas se detectan en la citologia”.

“N.° 1: Pues es muy bajo, pero bajisimo, jeh?
N.°5: (E1 50% es bajo?

N.° 1: Yo no digo que el 50%, yo me estoy refiriendo a que si solo se detectan
en el 51%,y hay alguna que si se tiene y no se detecta, el porcentaje es bajo, me
entiendes lo que te quiero decir, ;no?” (Estrato urbano, mujeres de 41 a 65 afios)

“N.° 1: Pero si “1 de cada 27, si hay dos, una de las dos cae, 51% parece que sea
mas...

N.? 6: La mitad...
N.° 1: Ya, si, pero que no asusta tanto.
N.°5:Ya

N.°1: ;Entiendes?, “una de cada dos”, vamos, una de las dos, o td o yo caemos,
(sabes? Dices 51% pues dices jostras! ya cambia la cosa, ya la mitad, ;eh?”.
(Estrato urbano, mujeres de 20 a 40 afios)
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A la hora de informar del valor predictivo positivo de la citologia, exis-
te un amplio consenso inter e intragrupal, manifestando su preferencia por
la transmision de la informacion mediante valores porcentuales.

“N.27: (46%?

N.°2: Esa si, yo creo que el porcentaje es més... ;verdad?
N.° 6: Yo lo prefiero.

N.°2: Yo también, ;jeh?

Preceptora: 46%.

Todas: Si.” (Estrato rural, mujeres de 41 a 65 afios)

En cuanto a la incidencia, se constata un amplio consenso al seleccio-
nar la expresion “1 de cada 10 000 mujeres”, por su facil comprensién y por
su menor impacto negativo.

Sobre la tasa de mortalidad, no existe unanimidad, ya que unas pre-
fieren la proporcion “4 de cada 100 000 mujeres”, y otras “1 de cada 27 800
mujeres”. Se rechaza el dato en cifras decimales por su dificil comprension.

“N.°7:4 de cada 100.000 para mi, estd mas redondeado.
N.°1: Es que dices: 0,4, jeso qué es?
Hablan varias a la vez

N.° 1: Es que cuando empiezan: cero coma... que sea asi, es como, a ver, porque es
que, o estd menguado (Risas).” (Estrato urbano, mujeres de 20 a 40 afios)

Con respecto a la reduccién de la incidencia de cdncer de cérvix por
el cribado, se comenta que deben ser los médicos los que tienen que tener
presente este dato.

“N.° 3: Si, estd muy bien, sobre todo para quien se lo tiene que hacer, si
lo va a prevenir, pero eso lo tiene que tener claro también la persona que te
tiene que mandar a hacerte la citologia, que son los que se niegan a hacértela
o te ponen trabas, a no ser que tu vayas y le digas ‘quiero hacerla’.” (Estrato
semiurbano, mujeres de 20 40 afios)
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5.1.3.4. Valoracion de la propuesta de recomendaciones sobre la
informacion sobre el cribado de cancer de cérvix

En este apartado se exponen los resultados obtenidos respecto a la valo-
racién de la propuesta de recomendaciones basadas en la evidencia sobre
la informacion sobre el cribado de céncer de cérvix que se debe facilitar a
las usuarias en diferentes momentos: en el momento de participar y en el
momento de la comunicacién de los resultados de la citologia (tabla 12),
valorando distintas dimensiones: los contenidos informativos, el formato o
medio de transmision y el momento en que debe darse la informacion.

5.1.3.4.1. Valoracion de la propuesta de recomendaciones sobre la
informacioén para participar en el cribado de cancer de cérvix

En cuanto a los medios y herramientas de transmisién de la informacién
previa a la realizacién de la citologia, se aprecia un consenso bastante nota-
ble a la hora de manifestar la preferencia por una combinacién de formatos:
elaboraciéon de folletos, organizaciéon de charlas en los centros de salud y
organizacion de campaiias informativas apoyadas en soportes publicitarios.
Ademas, la figura del médico de cabecera o ginec6logo ocupa un lugar rele-
vante a la hora de trasmitir esta informacion.

“Preceptora: ;Y cémo le gustaria que se lo explicasen?, ;el médico de cabecera,
la matrona...?

N.° 5: El ginecélogo.

Hablan varias a la vez.

Preceptora: (En folletos?

N.° 2: Si en folletos.

N.° 5: También.

N.° 1: Con charlas.

N.° 5: Porque en el centro médico te podian hacer charlas.

N.° 4: Hay charlas que hacen en el centro médico, que te pueden hacer unas
charlas.” (Estrato rural, mujeres de 41 a 65 afios)

Se sugieren algunos aspectos sobre el formato de la informacion es-
crita.
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“N.° 3: Incorporaria aqui una cosa que no viene, el color del folleto, colores vivos.
Preceptora: Colores vivos. ; Por qué?

N.° 3: Porque siempre te da mds energia un color vivo, que un papel de colores
mas serios, mas oscuros.

(Hablan a la vez)

Preceptora: ;Las letras?

N.° 3: Més grandes.

Preceptora: ;Qué opinais las demds? ; Coémo os gustan los folletos?

N.° 5: Con color llama mds la atencién”. (Estrato semiurbano, mujeres de 20 a 40
afos)

También se considera interesante el recurso a Internet para la consulta
de péaginas Web, en especial, para la obtencion de informacion sobre el HPV
o los factores y conductas de riesgo. Aunque en ocasiones se rechaza su uso
para la consulta de aspectos médicos.

“N.° 5: Ya pero gente joven, que estd trabajando y tal, yo hablo por mi, ;eh?

Yo por ejemplo, si en mi centro de salud hay folletos o carteles con: “si quieres
informacion, tal pdgina Web, vas al buscador y te sale algo donde? te quedes con
la direccion”. (Estrato urbano, mujeres de 20 a 40 afios)

“N.° 3: En este caso no mucho, aprendes mas de lo que debes y escuchas y lees
mas de lo que debes.” (Estrato semiurbano, mujeres de 20 a 40 afios)

Ademss se alude a la importancia que tendria la inclusién de una ade-
cuada educacion sanitaria en los programas formativos.

“N.°6: (...) La verdad es que si que hace falta informacion, a todos los niveles,
incluso también te diria que en los centros escolares seria recomendable que
también hicieran algtn tipo de campaifia para que la gente, los adolescentes
empezaran ya con...

N.° 2: Eso estaria muy bien en los institutos.

N.°5:Y universidades sobre todo.” (Estrato urbano, mujeres de 20 a 40 afios)
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La comunicacién verbal con los profesionales médicos, principalmente
el médico de cabecera y el ginecélogo, se presenta como el vehiculo funda-
mental de transmision de este tipo de contenidos.

El consenso es evidente en cuanto a la conveniencia de informar sobre
los aspectos mas genéricos del cancer de cérvix (factores de riesgo, inciden-
cia, sintomatologia, deteccion de lesiones precancerosas y evolucion, aspec-
tos relacionados con la prevencién e informacién sobre el HPV y vacuna-
cidén, asi como del objetivo y la validez de la citologia).

Surgen discrepancias en torno a si se debe o no informar sobre la va-
lidez del cribado. Mientras que algunas mujeres creen que se trata de infor-
macion relevante (estrato rural), otras consideran que la informacién sobre
la validez y los riesgos del cribado tan solo se debe comunicar de forma
somera ya que pueden generar temor y desmotivar a la realizacién de la
prueba.

“N.° 8: No, toda la que pone ahi no.

N.° 7: Demasiada informacion.

N.°8:Y la gente se asusta.

N.°6:Y también se asusta si te ponen todo eso de las que son precancerosas y
no, entonces eso asusta un poquito, demasiada informacion también asusta. Lo
esencial, tiene que ser lo esencial: los riesgos, los objetivos.

N.° 5: Lo basico, tiene que ser lo basico.

N.° 6: Menos riesgos, sobre todo.” (Estrato urbano, mujeres de 20 a 40 afios)

En todos los grupos se manifiesta la preferencia por mensajes positivos,
que generen tranquilidad, rechazando todo tipo de contenidos que puedan
infundir temor, ansiedad o desconfianza en la prueba de cribado.

“N.°2: Es que tan buena es la informacién como la desinformacién a veces es
que es un...

N.° 3: Te obsesionas mds cuando es demasiado.

N.° 5: Claro. O sea, no te tranquiliza nada entonces tener una prueba que te ha
dado negativo, porque como puede también... no es fiable cien por cien.

N.°3: La duda ya la tenemos.” (Estrato urbano, mujeres de 41 a 65 afios)
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En general se considera relevante explicar el intervalo del cribado y
la poblacién a la que se dirige, asi como los aspectos relacionados con la
citacion (solicitud y cambio de cita; gratuidad de la prueba, condiciones més
adecuadas para asistir, etc.).

No todas creen necesaria la informacion sobre el procedimiento de la
citologia, algunas mujeres creen que solo deberian transmitirse de forma
concisa, sin entrar a destacar aspectos negativos del procedimiento, y otras
lo consideran un exceso de informacion.

Todas estan de acuerdo en que no es necesario informar sobre los po-
sibles resultados de la citologia y eventual realizacion de pruebas de confir-
macién diagndstica y su tratamiento.

“Preceptora: “Resultados de la citologia™:.... ; Creéis que este es el momento
para informar de estas cosas 0 no?

Varias: No.

N.° 5: Si te sale que ya te expliquen lo que tienes.” (Estrato urbano, mujeres de 20
a 40 afios)

Se alude a la deficiente calidad de la informacidon médica facilitada. Se
manifiesta que es escasa y dificil de comprender por el uso de un lenguaje
demasiado técnico. Se demanda la utilizacién de un lenguaje més cotidiano
y accesible a todos los sectores poblacionales.

“N.°7:Y que me lo explique y si tengo alguna duda, que é1 me la puede explicar
con palabras que yo entienda, no con palabras técnicas”. (Estrato semiurbano,
mujeres de 20 a 40 afios)

Se comenta que con la incorporacion de nuevos profesionales de la
salud se observa una mayor predisposicion a facilitar informacién: propor-
cionan mas informacién y mejores explicaciones.

“N.°2: Es mas, yo tengo ido y me tiene tocado, no sé, con algin ginecélogo y
decirtelo, sobre todo los jévenes, eh. (?) Pero que llego a un ginecélogo joven o
una ginecéloga y te dice: “bueno, ahora le voy a raspar un poquito del cuello”, y
te va explicando, jeh?

(..)

N.°7: Si pero también, sobre todo la juventud, yo pienso que la juventud hoy en
dia.
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N.° 6: Pero es que tienen otra mentalidad, ;eh?

N.° 2: S, tienen otra tendencia a explicar mejor las cosas.” (Estrato rural, mujeres
de 41 a 65 afios)

5.1.3.4.2. Valoracion de la propuesta de recomendaciones sobre la
informacién para comunicar los resultados

Las preferencias de las mujeres se orientan a la comunicacion verbal/perso-
nal por parte de un profesional médico (especialmente si es necesario repetir
la citologia o si se trata de un resultado positivo del cribado); comunicacion
que se podria complementar con un soporte escrito.

“N.° 1: Yo creo que lo deberia de explicar el médico y acompanar, no con un
folleto, porque el folleto va generalizado y cada caso es distinto, entonces que
ese médico haga un folleto, no un folleto sino una recomendacién o una serie de
pasos que tu tienes que seguir con tui problema una vez ya se haya detectado el
problema.” (Estrato semiurbano, mujeres de 20 a 40 afios)

A. Comunicacion de resultados normales

Aunque no parece existir dificultad para diferenciar el significado de los tér-
minos “positivo” y “negativo”, muestran su preferencia por la utilizaciéon de
la palabra “normal”.

Se considera importante que se informe sobre el intervalo de cribado y
de cémo actuar en el caso de que se presenten sintomas durante el mismo.

B. Comunicacion de los resultados inadecuados/repeticion de la citologia

Es imprescindible la informacién sobre las causas del resultado inadecua-
do. La comunicacion de este resultado debe realizarse de manera que no
infunda temor a la mujer sobre un posible resultado positivo. Ademds se
cuestiona la conveniencia de informar sobre la frecuencia de obtencion de
resultados inadecuados o la probabilidad de que la mujer tenga realmente
cancer de cérvix.

“N.° 6: Yo creo que no le haria falta, ;jno?
N.° 5: Que te lo tienen que repetir...

N.° 6: Si, que te lo tienen que repetir y ya que te lo digan alli, pero para qué decir:
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‘no, es porque ha sido por tal cosa’.” (Estrato urbano, mujeres de 20 a 40 afos)
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C. Comunicacion de la necesidad de realizar pruebas de confirmacion diag-
noéstica

Se debe proporcionar una informacién completa, clara y objetiva. Explicar
las razones de la colposcopia y la eventual recomendacién de biopsia se con-
sidera fundamental. También se considera relevante la informacion sobre el
procedimiento de la colposcopia.

A partir de este momento la informacién en soporte escrito se juzga
ya en términos positivos, por la cantidad de contenidos que se pretenden
transmitir.

“N.°8:...te lo damos, y asi td tranquilamente te lo miras en casa, y si tienes
dudas, pues la préxima vez que vayas, pues ya lo preguntas, o...

N.° 8: De esta manera, no se tira tanto...

N.° 5: Igual te estan informando y se les olvida algtin dato, o...td no sabes qué
preguntar porque como no tienes informacién que existe eso, no sabes muy bien
qué preguntar.

Preceptora: O sea, por escrito.

N.°5:Y por escrito... Estd todo.

N.° 8: Si pero en ese momento, no antes.” (Estrato urbano, mujeres de 20 a 40 afios)

También se considera interesante ofrecer explicaciones sobre los posi-
bles resultados de la prueba complementaria y su significado, concediendo
gran importancia a que se especifique claramente que “las lesiones precan-
cerosas no significan cancer”.

También resulta relevante la informacién sobre los posibles efectos de
la colposcopia y/o biopsia, consejos médicos tras su realizacion...

Se valora positivamente la disponibilidad de personal sanitario para
recibir informacién y asesoramiento sobre el tipo de tratamiento para la
lesion detectada y sobre la cita.

D. Informacion de la necesidad de hacer seguimiento

Se considera necesario informar sobre como pedir cita y el seguimiento que
se debe realizar (citologia a los seis meses).
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Se cuestiona como podria influir la advertencia de una posible evolu-
cién negativa de las lesiones detectadas (que podria generar miedo y ansie-
dad), y en caso contrario, el posible abandono del seguimiento.

“N.°7: (El seguimiento?

N.° 8: Explicar que se puede curar o que puede ser mds grave, yo creo que es
innecesario, eso después con la prueba se va viendo.

N.?3: Pero eso también a lo mejor lo hacen para que...para que ti te conciencies
y sigas, con el seguimiento, ;sabes?, para que no cojas y digas: ‘juy! parece que ya
va mejor, hala, hasta luego, ya no vuelvo, ya me han operado ya no...’, ;sabes?...
es como un pequefio aviso de: ‘oye, estd bien pero sigue viniendo’.

N.° 7: Informar sobre cudl es el seguimiento, tienen que volver a los seis meses, es
mads corto y...ya te estd avisando.” (Estrato urbano, mujeres de 20 a 40 afios)

También se considera importante mencionar otras fuentes para que la
mujer obtenga mas informacion si lo desea (teléfonos, paginas Web), con in-
dependencia de cudl haya sido el resultado del cribado, asi como identificar
correctamente a los responsables de la realizacion del cribado (centro de
salud, hospital).

En general, todas las mujeres consideran oportuno facilitar un mayor
grado de informacién a las mujeres que realizan la citologia por primera
vez. Se cree, por tanto, que no es necesario facilitar informacién tan por-
menorizada a aquellas mujeres con experiencia previa (sobre todo la que
describe las caracteristicas de la prueba de cribado y la relacionada con la
enfermedad), salvo que el resultado apunte a la existencia de alguin tipo de
anomalia.
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5.2. Grupo focal de profesionales implicados en la
difusion de la informacion

5.2.1. Objetivos

Objetivo general. Conocer, desde una perspectiva cualitativa, las opiniones,
percepciones y preferencias de los profesionales sanitarios implicados en el
cribado respecto a la informacién que se ofrece sobre el cribado del cancer
de cérvix; asi como obtener una valoracién de la propuesta de recomenda-
ciones basadas en la evidencia sobre informacion que deberia ofrecerse.

Objetivos especificos

e Indagar sobre su conocimiento, opiniones y actitudes sobre el cribado
de cancer de cérvix.

e Conocer su experiencia en facilitar informacion a las mujeres sobre el
cribado de cdncer de cérvix.

e Conocer su opinién sobre una propuesta de recomendaciones, basadas
en la evidencia cientifica, sobre la informacién que se debe aportar
con respecto al cribado de cancer de cérvix.

5.2.2. Material y método

Poblacion objetivo. Profesionales del ambito de la salud con funciones di-
rectamente relacionadas con la difusion de la informacion sobre el cribado.

Diseiio del estudio. Se llevé a cabo una reunién de grupo focal con diferen-
tes profesionales del ambito de la salud, procedentes de diferentes CCAA.
En la seleccién de los participantes se debia garantizar la presencia de una
representacion heterogénea. Se realiz6 una seleccion intencional que con-
templase distintos perfiles técnicos y profesionales atendiendo a distintas
variables: variabilidad territorial, distintas perspectivas asistenciales (perso-
nal médico y personal de enfermeria), distintos niveles asistenciales (aten-
cién primaria y especializada), asi como distintas especialidades, servicios
o unidades médicas. Desde el punto de vista de la investigacion tedrica, se
determind la presencia de algtin profesional experto en cuestiones relacio-
nadas con los procesos de difusiéon de informaciéon médica, y desde la 6ptica
de la planificacion, se penso en la presencia de técnico con funciones asocia-
das a la implementacién de programas de cribado.
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La composicion final del grupo, atendiendo a sus distintas variables, se
recoge en la tabla 11.

Tabla 11. Composicion del grupo final de profesionales.

PERFIL PROFESIONAL NIVEL ASISTENCIAL SERVICIO

Ginecdlogo Atencion Especializada Ginecologia

Matrona Atencion Primaria Centro de salud
E;paezcri‘[:nfgsprocesos de comunicacién Administracion AETSA

Técnica de Programas de cribado Administracion Programas de cribado
Ginecdlogo Atencion Especializada Ginecologia

Enfermera Atencion Especializada Supervisora de hospitalizacion
Ginecdloga Atencion Especializada Centro de Orientacion Familiar
Médico de familia Atencion Primaria Centro de salud

Desarrollo de la dinamica grupal. La participacion en el grupo tenia carac-
ter gratuito, no remunerada. Se gratific6 la presencia con un pequefio obse-
quio. El trabajo de campo fue llevado a cabo por una empresa privada de
sociologia en noviembre de 2008. El grupo fue dirigido por una preceptora
experimentada en el empleo de técnicas cualitativas, con conocimiento de la
técnica objeto de estudio, acompafada de una observadora, también con un
perfil de técnica experimentada en el desarrollo de este tipo de técnicas. La
duracion de la dindmica grupal fue de aproximadamente dos horas.

5.2.3. Resultados

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

Desde el punto de vista asistencial se constata un desigual acceso de la po-
blacién femenina al cribado del cancer de cuello de Utero, ya que las mujeres
de los estratos mads altos, desde el punto de vista socioeconémico y de nivel
educativo, son las que mds acuden a los servicios de salud, de carédcter publi-
co o privado/concertado, para la realizacion del cribado.

La realizacion de citologias tiene en muchas ocasiones cardcter anual.
Esto unido a la utilizacion de los servicios por parte de un mismo sector po-
blacional, tiene como principal consecuencia un sobrecribado de una parte
de la poblacién femenina destinataria.
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“N.° 1: ... se estd chequeando a una parte importante de la poblacion espafiola
y hay un estudio, el estudio Afrodita, que esta hecho recientemente y asi lo dice
que, aproximadamente se hace un chequeo al 80% de la poblacién espafiola

de citologias, pero sin embargo la distribucién de las formas citolégicas es muy
distinta en funcién que sea medio rural o medio urbano; estado socio econémico
alto, estado socio econdémico bajo; y evidentemente también pasa que... muchas
de las mujeres que chequeamos, yo creo que se deberian chequear todas
sexualmente activas, por lo tanto ni mas ni menos, que muchas veces de las que
chequeamos, las multi-chequeamos...” (Ginecdlogo atencién especializada)

Este sobrecribado tiene como consecuencia una saturacién de las listas
de espera del sistema publico, y por tanto, la obstruccién del acceso para
otros grupos de poblacion.

Se alude a la deficiente informacién que transmiten los profesionales
de la salud implicados en la realizacién del cribado. Se manifiesta la falta de
criterios claros y bien definidos sobre la deteccidn precoz del cancer de cér-
vix y sobre las pautas de actuacién que deben seguir las mujeres (que lleva
a un estado de desinformacion, mal uso de los servicios de salud y, en el caso
de la sanidad ptblica, fallos en la planificacion y organizacion).

“N.°7: ... Yo lo tengo visto que hay mujeres que se repiten las pruebas
ginecoldgicas en varios sitios, no, que una sefiora puede tener tres citologias

en un afio y otro ninguna, pero yo creo que en principio también facilitdindoles
a ellas..., soluciondndolo el facilitarles a ellas el sitio donde tienen que ir, ir

al médico le esta suponiendo un esfuerzo tremendo por parte de la mujer,
porque las listas de espera, y lo dificil que se lo estdn poniendo, para que llegue
al ginec6logo a veces..., no entiendo cémo una mujer tiene tres citologias al

afo, porque resulta que a los médicos, al personal sanitario o todo el personal
informatizado, ‘bueno, vale, vale’, pero resulta que de qué nos sirve el ordenador
si esa sefiorita tiene tres citologias y tenian que estar recogidas (...) yo creo que
si, las mujeres saben a lo que vienen a la consulta eh, saben a lo que vienen,
pero yo creo que a veces nosotros no se lo sabemos explicar, ellas vienen a un
profesional que un principio le de una garantia de salud y esperan, ellas esperan
de nosotros que le digamos hasta dénde llega eso y lo que tienen que hacer...”
(Ginecdloga del COF)

Sobre el intervalo de cribado, y a pesar de la practica todavia frecuen-
te de la realizacion anual de citologias, el consenso médico-cientifico es ya
notable en lo que respecta a la realizacién del cribado cada tres afios. El
seguimiento de esta recomendacién implicaria la solucién a la saturacion
del servicio, al colapso de las listas de espera y permitiria una ampliacién de
la cobertura llegando a grupos de poblacion con més dificultades de acceso
al cribado.
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En general (a excepcion de aquellos estratos de nivel socioeconémico
y/o educativo mds bajos) la poblacién objetivo sabe y esta concienciada de
que debe realizar periddicamente revisiones de cardcter preventivo del can-
cer de cérvix. Aunque en muchas ocasiones la citologia es percibida como
una especie de chequeo de todo el aparato sexual-reproductivo, las mujeres
creen que se trata de una prueba vélida para estudiar el estado del cuello del
utero, del endometrio, ovarios, etc.

“N.° 2: Yo creo que las mujeres apenas tienen una idea, una idea muy variable
de aquello... Creo que la mayoria vienen para ver si tienen algtn tipo de
enfermedad, y la enfermedad ya desde una menstruacién no regulada, mes a
mes, hasta la deteccion del céncer, pero se creen que con una citologia ya se
sabe todo, que si el cuello, que si el ovario, que si las menstruaciones malas, que
si toman pildora o no toman pildora; quiero decir que nosotros con hacer la
citologia, hemos hecho un chequeo de salud, que a veces es lo que te pone es
un chequeo de salud que a veces dices: ‘mi madre, esto es exclusivamente para
esto’.” (Matrona de centro de salud)
Algunos participantes responsabilizan al personal médico de la falta
de una informacién correcta sobre el alcance de la citologia y otros aspectos
relacionados con la deteccion precoz del cancer de cuello de utero.

Se ofrecen, por tanto, sugerencias para la mejora de la organizacién
del cribado:

e La realizacion de citologias deberia circunscribirse o acercarse a la
Atencion Primaria, esta seria una posible solucién para aumentar la
cobertura y llegar a esos estratos de poblaciéon que no se someten al
cribado.

e Conveniencia de seguir realizando un cribado oportunista, pero
reforzandolo a través de un sistema de recordatorio para determinados
grupos de poblacién, como el de las mujeres mayores, por lo que se
insiste en la conveniencia de trasladar la realizacion de citologias a la
Atencién Primaria.

Entre las sugerencias que proponen para mejorar la organizacién del
cribado estd la necesidad de que los programas de cribado de cancer de
cérvix cuenten con un decidido soporte institucional que se materialice en
un apoyo medidatico a la difusién de la informacion sobre la deteccién pre-
coz de la enfermedad; tanto de forma latente como expresa. Detrds de este
argumento se encuentra la comparacion con el respaldo informativo con el
que cuentan los programas de cribado del cdncer de mama.
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“N.° 1: (...) Porque las mujeres no ponen en tela de juicio la mamografia cada dos
afos, porque no ha habido ni més ni menos que un programa de marketing para
venderlo exhaustivo, ;qué programa de marketing ha habido para la citologia?,
el boca a boca del ginec6logo y nada mas y vuelvo a repetir el ginecdlogo (?),
pero no ha habido un marco constitucional o institucional o como te dé la gana
llamar, (...) saliendo en television, en prensa, saliendo en lo que sea, diciendo:
‘seflora hdgase una citologia, venga ahora a hacerla’ y segundo ‘hdgase una
citologia cada tres afios’. (Ginecdlogo atencidon especializada)

5.2.3.2. Preferencias sobre la presentacion de informacion numérica

Del mismo modo que en los grupos focales realizados con poblacion, an-
tes de valorar la propuesta de recomendaciones basadas en la evidencia se
procedi6 a la lectura de una serie de enunciados relativos a la validez de la
citologia (anexo I).

A este respecto, la lectura de los primeros enunciados revela un con-
senso entre los participantes al indicar que no parece conveniente transmitir
la informacidn sobre el cribado del cancer de cuello de utero a través de pic-
togramas y enunciados que hagan referencia a la capacidad de la citologia
para detectar lesiones precancerosas.

Se argumenta, en este sentido, que en el caso de la citologia, los datos
relativos a su validez como método de cribado no pueden ser transmitidos
de un modo similar a otras pruebas de cribado como, por ejemplo, la mamo-
graffa. Teniendo en cuenta la lenta evolucion de las lesiones precancerosas,
no parece que sea tan relevante facilitar datos relativos a los falsos positivos
y negativos de la prueba. La lenta evolucion de las lesiones permite que si
éstas no han sido detectadas en una citologia, si vayan a aparecer en la que
se realice a los tres afios cuando todavia es posible aplicar un tratamiento.

“N.° 4: Yo no la darfa asi (se refiere a la informacién sobre la validez de la
prueba) (Técnica responsable de Programas de cribado)

N.° 1: Yo tampoco, yo tampoco. (Ginecdlogo atencion especializada)

N.°4: Porque aqui lo que se esta diciendo, es que hay, claro el tema es mas
complicado que en la mama. (Técnica responsable de Programas de cribado)

(Afirman que si)
N.° 4: Aqui la cuestion es que aunque a lo mejor hay 15 que necesitarian algin

tipo de actuacién, porque si van a pasar la citologia, si que van a aparecer
probablemente en la citologia que se haga a los tres afios y en ese tiempo su
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evolucion practicamente es casi nula, entonces esa informacion yo lo veo que asi
no se puede dar, jentiendes lo que digo?”. (Técnica responsable de Programas
de cribado)

Ademas, como indica un profesional del grupo, la difusién de estos
contenidos tendria un efecto contrario al que se quiere comunicar: se trans-
mitirfa alarma en cuanto a la capacidad de la citologia para detectar lesio-
nes precancerosas, lo que daria lugar a la realizacién de citologias ain mas
frecuentes.

“N.° 8: Aparte es que esto es un arma de doble filo, también ;no?, porque
aparte estamos diciendo de que hay que espaciar las citologias y supongo que
tranquilizar a las mujeres, porque también volviendo al tema de la vacuna,
porque también ha servido un interés econémico, dandole una importancia

al cancer de cérvix exagerado, ahora que también si decimos que 15 de cada

1 000 que tienen lesion y no se detecta, pues cudl es el mensaje que estamos por
trasmitir hoy, ‘tenemos que hacernos mads citologias todavia, no’, entonces...”
(Médico de familia)

Bastaria con recalcar que una realizacion periddica de citologias cada
tres afios aumenta la fiabilidad y seguridad de la prueba.

Es interesante destacar que algunos participantes aluden a la posibili-
dad de utilizar gréficos para transmitir otros contenidos informativos sobre
el cribado, como por ejemplo la evolucion de la enfermedad a lo largo del
tiempo y la trayectoria vital de una mujer (sefialando el beneficio que le
reportaria la deteccion precoz de lesiones precancerosas, incidiendo en el
curso de la enfermedad).

“N.° 8: A mi me gustaria mds un... un pictograma donde se diga... esta lesion
empieza aqui que tardaria siete afios en desarrollarse, tanto tiempo tardaria en
ser un cancer y que si tu le haces un corte cada tres, aunque dé un falso negativo
asi, lo acabamos cazando, tarde o temprano.” (Médico de familia)

5.2.3.2. Valoracion de la propuesta de recomendaciones basadas en la
evidencia sobre la informacién escrita sobre el cribado de cancer
de cérvix

5.2.3.2.1. Valoracioén de la informacion previa a la realizacion de la prueba
de cribado

Pensando en el disefio de un documento o folleto informativo dirigido
a la poblacion objetivo, los profesionales creen que se debe proporcionar in-
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formacion sobre la incidencia, mortalidad y reduccion atribuible al cribado
del cancer de cérvix.

No se recomienda proporcionar informacion sobre los sintomas, aun-
que podria advertirse que “las lesiones precancerosas pueden ser asinto-
maticas, por lo que no hay que esperar a tener sintomas para realizar una
citologia”.

Se considera relevante aportar informacién sobre el HPV y su relacién
con el cancer de cérvix, asi como incluir referencias a la educacion sexual,
aludiendo a las conductas de riesgo.

“N.°7: De lo que habia que hablar es de prevencion, ;jno?; el papiloma puede
entrar dentro de la prevencién.” (Ginecdloga de COF)

Debe definirse claramente el objetivo de la citologia. No se considera
oportuno ofrecer datos o cifras exactas sobre la validez, los riesgos y los be-
neficios de la citologia, aunque si se debe explicar la posibilidad de obtener
falsos positivos o falsos negativos.

“N.° 4: Lo que quiero decir, en las citologias sale una alteracion, un pequefio
porcentaje y hay que decirlo y ademds crea mucha desinformacién”. (Técnica
responsable de programas de cribado)

Debe indicarse el beneficio de hacerse el cribado con regularidad, se-
fialando que se trata de la mejor prueba de prevencion del cancer de cérvix
existente en la actualidad.

“N.° 1: Si que hay que decir, sin entrar en esa profundidad, pero si que hay que
decir que, yo creo que es una medicina basada en la evidencia, que la citologia
vuelvo a repetir, que es la mejor prueba de prevencion y hay que decirlo, es la
mejor prueba de prevencién que hay ahora mismo, sin entrar en mds detalles,
sin entrar en falsos positivos y falsos negativos, ni...” (Ginec6logo atencién
especializada)

La informacidn previa a la citologia debe contener explicaciones sobre
la poblacién objetivo del cribado (sin referirse a “mujeres con especial ries-
20”). Si se debe informar de los factores de riesgo.

“N.° 4: Eso de las ‘mujeres de especial riesgo’, yo eso, yo no, creo que hay que
poner, ‘factores de riesgo’, que si se debe poner”. (Técnica responsable de
programas de cribado)
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Se debe definir el concepto de cribado, destacando que el intervalo
adecuado es de tres afios. Ademds de mencionar que el cribado no es ni sus-
tituye la consulta o visita ginecoldgica.

Debido al carécter oportunista del cribado de cancer de cérvix, no pa-
rece que sea factible explicar aspectos de logistica, dadas las variantes que se
podrian constatar en el acceso a los servicios sanitarios. Podria especificarse
que la mujer no va a ser llamada o invitada, como en los programas de cancer
de mama, sino que debe ser ella la que solicite la cita donde corresponda.

La informacion sobre las condiciones més adecuadas para acudir a la
cita, deben ofrecerse en un segundo momento (por ejemplo, cuando se soli-
cite la cita) verbalmente o por escrito, mientras que la informacion sobre el
procedimiento de la prueba debe facilitarse de las dos maneras (verbalmen-
te y por escrito). Se considera recomendable incluir mensajes que destaquen
que se trata de una prueba rapida e indolora.

“N.° 7: Entonces a una sefiora a lo mejor no le importa, pero una chiquilla si
ve un folleto ‘lo va hacer la matrona, no duele, enseguida’, ‘bueno, pues a lo
mejor me voy hasta el centro de salud’; si lo que se basa en decir aqui llega a la
poblacién general, hay poblacién que no le importa tanto, pero hay poblacién
que si le va importar.” (Ginec6loga de COF)

No parece oportuno ofrecer informacién preliminar que recoja expli-
caciones de los posibles resultados de la citologia. Al no tratarse de un pro-
grama organizado, tampoco es posible reflejar contenidos relacionados con
la forma y el momento en que recibirdn los resultados.

Lo mismo ocurre con la informacién relacionada con la posibilidad de
que se tengan que realizar pruebas de confirmacién diagndstica: no parece
tampoco el momento oportuno para entrar en detalles, se puede mencionar
que cuando los resultados indiquen alguna anomalia se hardn pruebas de
confirmacién diagndstica.

Es importante indicar que las lesiones precancerosas tienen tratamien-
to y que este es efectivo para evitar el desarrollo de un cancer.

“N.° 8: Yo creo que es importante decir que el diagndstico precoz es beneficioso,
si vas a tener posibilidades de tratar un tumor, que de otra manera, una lesién
que de otra manera seria la posibilidad de no tratarse, entonces dar ese mensaje.
Meterse ahi...” (Médico de familia)
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No es fécil establecer el contenido informativo relativo a la gratuidad
de la prueba: al no tratarse de un programa de cribado de cobertura univer-
sal, y dados los distintos sistemas de aseguramiento que existen en toda Es-
pafia, lo mas conveniente es que simplemente se indique a la mujer que para
la realizacion de la citologia deberd acudir a su servicio de salud habitual y
que serd cubierto por el tipo de seguro que le corresponda.

Por lo que respecta a otros contenidos informativos con caracter pre-
vio a la realizacion del cribado, los profesionales de la salud pusieron de
relieve:

e La importancia de incluir contenidos bdsicos relativos a conductas
preventivas, como el uso del preservativo en las relaciones sexuales.

e La idoneidad de la creacién de paginas Web oficiales, a través de la
iniciativa institucional, que recogiesen informacion de interés sobre el
cancer de cérvix y su prevencion, aunque es algo sobre lo que todavia
hay mucho que trabajar.

“N.°3:(...) hay un par de paginas Web, que son en espanol, que dan informaciéon
basada en la evidencia para el ciudadano, estan hechas con los perfiles, digamos
que la mayoria de las cosas tendrian que estar para ser accesibles, legibles, etc.
Son péginas del extranjero, con lo cual, pero son hechas para ciudadanos que
hablan espafiol, tienen un pequefio inconveniente que estdn pensadas para

otro contexto y tienen una ventaja que la informacién que dan, la dan, o sea

es informacion basada en la evidencia. ;| No sé si las conocéis?” (Experta en
comunicacion a pacientes)

Como alternativa a esta carencia, podria recomendarse a las mujeres
obtener mds informacién de los profesionales de la salud en la Atencion
Primaria. Facilitar un teléfono a través del cual pueda recabarse mas infor-
macioén sobre el cribado no parece factible por la dificultad de articular este
tipo de mecanismos fuera de un programa organizado.

“N.°7: Pero no eres capaz a estar en una consulta y recibir llamadas
continuamente”. (Ginecéloga de COF)

N.° 4: Lo del teléfono aqui no lo veo.” (Técnica responsable de Programas de
cribado)

Deben evitarse el empleo de ciertos términos y expresiones que creen
confusion o que sean de dificil comprension por parte de las mujeres, como
99, ¢ bR 1% R

por ejemplo, “precdncer”; “atipico”, “ciertos cambios”, “curacién” o “virus
de las verrugas”.
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5.2.3.2.2. Valoracion de la comunicacion de resultados

A. Comunicacion de resultados normales

Una conclusién importante del grupo es que los resultados siempre se de-
ben comunicar (ya que en muchos lugares no se comunican ni verbalmente
ni por escrito).

Ademés es conveniente informar que la realizacién de la citologia no
constituye una garantia completa de no desarrollar un cincer, por lo que en
el caso de que se presenten sintomas, la mujer debe acudir a su médico.

“N.° 4: Los resultados de las pruebas de cribado, siempre hay que..., tenemos
obligacion de decir que no son seguras, que no son al 100%, entonces la manera
no decir que es al 100%, es decir si ocurre algo también que vaya a su médico, yo
creo que eso es éticamente obligatorio decirlo, porque si no se puede crear una
falsa expectativa, como ya han hecho la citologia, ‘como vuelva a los tres afios

es bastante’, mientras a lo mejor como tiene un sangrado (?) y no vas.” (Técnica
responsable de Programas de cribado)

B. Comunicacion de la necesidad de realizar pruebas de confirmacién diag-
néstica.

La necesidad de realizar pruebas de confirmacién diagnéstica debe comuni-
carse personalmente. El procedimiento de la colposcopia lo debe explicar el
médico especialista que lo va a realizar.

Seria interesante la elaboracion de folletos que contengan un dibujo
en el que se plasme el procedimiento de la colposcopia para apoyar estas
explicaciones.

“N.° 3: Serfa interesante que la colposcopia si puede ser lleve, si puede ser
una..., aunque sea en dibujos, como ése que consiste en cuatro dibujos, porque
eso facilita mucho la colaboracion, la asistencia.” (Experta en comunicacion a
pacientes)

A partir de este punto, el resto de contenidos especificados en la pro-
puesta de recomendaciones exceden a un programa de cribado, y serian ya
recomendaciones relativas a una adecuada atencion sanitaria.

Se puntualiza, no obstante, que en la informacién de seguimiento se

explique que tras la realizacién de una biopsia va a transcurrir un tiempo
hasta que la mujer pueda volver a incorporarse al cribado.
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6. Discusion

A través del presente estudio se ha abordado el tema de la informacién
impresa que reciben (o que idealmente deberian recibir) las mujeres en el
cribado de céncer de cérvix. En sintesis, se ha pretendido conocer:

1. El estado de la evidencia cientifica disponible sobre todos aquellos
aspectos de la informacién impresa de especial relevancia para
el proceso de comunicaciéon entre los gestores del programa y las
usuarias del mismo.

2. El estado de la cuestién en las distintas comunidades y ciudades
auténomas del estado espanol: ;qué materiales impresos existen para
estos efectos? ;qué informacion contienen?

3. La opinién de las usuarias y de los profesionales sanitarios sobre
la informacion impresa que reciben las mujeres durante las distintas
fases del cribado. Se ha pretendido averiguar si los materiales de que
disponen satisfacen las necesidades de informacion de las usuarias,
asi como conocer su opinion sobre las recomendaciones elaboradas a
partir de la revision sistemética de la literatura cientifica.

6.1. Discusion del método

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

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

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

Esta decision ha llevado a la obtencién de un nimero muy elevado de
investigaciones para la lectura de titulo y resumen, cercana a las cuatro mil
referencias bibliogréficas, de las cuales serian seleccionadas tan solo unas
pocas. Con un procedimiento de buisqueda mds restringido existirian mas
riesgos de que alguna investigacion relevante no fuese encontrada.

La metodologia de la investigacion de los articulos seleccionados, en
lineas generales, se aleja mucho del ideal, que seria el ensayo controlado
aleatorizado (ECA), doble ciego, donde existe un grado de control maximo
de las variables que podrian estar interaccionando con los efectos de las va-
riables del estudio. De manera global, podriamos decir que, en este campo,
se han utilizado dos tipos de metodologia: una cuantitativa, descriptiva, en
la que los resultados se miden a través de encuestas, y otra cualitativa, en la
que se utilizan mayoritariamente entrevistas individuales o grupales (grupos
focales).

Otra dificultad que hemos tenido que salvar tenia que ver con la eva-
luacion de la calidad de las investigaciones cualitativas. Los estudios cua-
litativos tienen un reconocido valor en la investigacion evaluativa, ya que
permiten comprender los fendmenos con mayor profundidad, lo que hace
que exista un interés creciente en incorporar sus resultados. Pero existen
retos metodoldgicos importantes para su incorporacion a las revisiones sis-
tematicas, que tiene que ver con todas las etapas del proceso (acceso y re-
cuperacion de los estudios, evaluacion de la calidad y forma de sintetizar los
resultados) (91).

Para la evaluacion de la calidad de los estudios de esta revision se rea-
liz6 una adaptacién de los sistemas de evaluacion diseilados por Goldsmith
et al. (60) para su trabajo sobre informacion escrita en el cribado de cancer
de cérvix.

En cuanto a los criterios de inclusién relacionados con las caracteris-
ticas de las mujeres, la revision se ha limitado a estudios con mujeres que al
final del proceso de cribado no tenian un diagnéstico de cancer de cérvix,
ya que estas mujeres demandarian mayor cantidad de informacién con res-
pecto a la enfermedad, el diagnéstico, el tratamiento, etc. Otra limitacion es
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que en la revision no se han analizado grupos especiales de usuarias, como
las mujeres de minorias culturales o lingtiisticas, o con discapacidad visual
0 cognitiva, aunque la adecuacién de la informacion a las necesidades in-
dividuales de las usuarias es fundamental para garantizar la calidad de la
informacion (45).

Para el analisis de los contenidos de los materiales impresos que esta-
ban siendo utilizados en las distintas comunidades espafiolas se ha seguido
un protocolo estandarizado de contacto y solicitud de dichos materiales a los
responsables del cribado en las comunidades auténomas. El checklist de ca-
racteristicas de la informacién se elaboré basandose en los estudios de ana-
lisis de contenidos recogidos en la revision sistemdtica para homogeneizar la
obtencién de los resultados. Debido a la falta de programas organizados de
cribado, el material impreso recibido fue muy escaso.

Para la consecucion del tercer objetivo, consistente en someter a dis-
cusion de las usuarias del cribado y de diversos profesionales sanitarios los
pormenores de la informacién que se les ha ofrecido durante el proceso
del cribado, asi como su opinién sobre las recomendaciones elaboradas a
partir de las investigaciones anteriores, se ha empleado la técnica cualitativa
de grupos focales. Para abarcar diferentes perfiles (procedencia, edad, nivel
educativo...) de las potenciales usuarias del cribado se han llevado a cabo
cuatro grupos focales en diferentes comunidades autonomas.

Se ha utilizado este recurso metodoldgico con la finalidad de conocer
en profundidad las explicaciones subyacentes, percepciones, sentimientos y
opiniones de las destinatarias del programa. Los grupos focales ofrecen una
informacién muy importante sobre aspectos que no se pueden explorar fa-
cilmente con estudios cuantitativos (opiniones, necesidades y preferencias),
pero no permiten la generalizacidon de sus resultados. No se ha pretendido,
no obstante, una descripcion cuantitativa sobre como son o se perciben las
cosas con la intencién de extrapolar los resultados al conjunto de la pobla-
cién, sino que se ha pretendido encontrar una explicacién cualitativa del
porqué de esas percepciones y conductas, basdndose para ello en el analisis e
interpretacion del significado simbdlico y latente de lo que las mujeres dicen
sobre la informacion que reciben del programa de cribado y sobre la que les
gustarfa recibir, como lo dicen e incluso lo que a veces callan.
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6.2. Discusion de resultados

El objetivo de los programas de cribado de cancer de cérvix es reducir la
incidencia y la mortalidad por esta enfermedad. Para conseguirlo es necesa-
rio alcanzar una elevada participacion. El proceso de cribado de cancer de
cérvix es complejo, ya que no solo se busca la deteccion de tumores sino de
lesiones precancerosas, que necesitan tratamiento y/o seguimiento. Se reco-
mienda que el cribado de cancer de cérvix se realice en el marco de progra-
mas organizados (4). En Espaiia, debido a la baja incidencia del cancer de
cérvix, casi no existen programas organizados, al contrario de lo que ocurre
con el cancer de mama, y la mayor parte del cribado es oportunista.

La informaciéon que debe ofrecerse a las mujeres para participar en
el cribado debe ser clara y precisa, en la que se indique tanto los beneficios
como los riesgos de participar, respetando asi el principio de autonomia del
paciente (45). Esto permite a las usuarias crear unas expectativas realistas
sobre el cribado, ofreciéndole la oportunidad de tomar una decision infor-
mada. Esta informacién debe de estar basada en la evidencia, y adecuarse
a las necesidades individuales, debe ser imparcial, accesible, y respetuosa
(45).

Debido al caracter oportunista del cribado, en Espafia existen muy po-
cos materiales impresos sobre el cribado de cancer de cérvix y, entre los que
existen, se han podido detectar ciertas carencias informativas. Se hace, por
tanto, necesario editar mds materiales informativos impresos y disefiarlos de
forma que contengan més informacion y mejor adaptada a las necesidades
de la mujer en cada una de las fases del programa. En especial, cabe sefialar
que los materiales informativos recopilados se cifien exclusivamente a la
primera fase del cribado no existiendo materiales impresos especificos para
la fase de seguimiento, una vez que la mujer sabe que ha tenido resultados
patolégicos. En la revision bibliografica, la mayor parte de los estudios se
centraban en esta etapa del cribado, en la que la mujer describia sentimien-
tos de incertidumbre y ansiedad frente a unos resultados que no podian in-
terpretar adecuadamente.

En Espaifia, la mujer recibe la comunicacioén de cualquier resultado a
través de los profesionales sanitarios (médicos de cabecera y ginecélogos,
fundamentalmente) en la propia consulta. En la revision sistemadtica, las mu-
jeres también preferian recibir la informacion a través del personal sanita-
rio, para poder consultar sus dudas.
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Esta situacion no deberia dejar en segundo plano la elaboracién de
materiales informativos impresos que se puedan ofrecer a la mujer de for-
ma complementaria a la informacién verbal que se estd proporcionando,
ya que las personas tienen una capacidad de procesamiento de la informa-
cién limitada y cuando se enfrentan a una toma de decisién no recuerdan
toda la informacién que se les ha proporcionado (92). Ademds no existen
estdndares para los profesionales de la salud que garanticen que todas las
mujeres reciban la misma informacion, y existe una amplia variabilidad en
las habilidades de comunicacion de los profesionales de la salud evocando,
por ello, reacciones emocionales distintas en las usuarias del programa. Todo
ello hace aconsejable que la mujer reciba, de manera complementaria a la
informacién verbal que le ofrecen los profesionales sanitarios, informacién
escrita adaptada a sus necesidades informativas en cada una de las fases del
programa y no solo en el momento inicial. De hecho, las mujeres que parti-
ciparon en los grupos focales consideraron ademads oportuna la difusién de
la informacidn a través de distintos medios, como charlas, folletos, campafias
informativas... pero también resaltaron el importante papel del médico de
cabecera en este proceso. Sin embargo en la revisién y en los grupos foca-
les se ha puesto de manifiesto la necesidad de mejorar las habilidades de
comunicacion. Los participantes en los grupos focales aluden a la importan-
cia de la inclusién de una adecuada educacion sanitaria en los programas
formativos, asi como a la necesidad de que se faciliten medios para obtener
informacién complementaria en caso de necesitarla.

Actualmente existe un predominio tedrico claro del modelo de deci-
sion informada sobre el modelo paternalista, en el que el médico decide y
aporta una minima informacién a los usuarios. Sin embargo, cuando se ana-
lizan los contenidos de los materiales impresos que estan siendo utilizados
en el cribado de cdncer de cérvix en Espaiia (en los que se estd informando
muy poco de los aspectos negativos del cribado) y los comentarios de las
usuarias en los grupos de discusion, parece que estamos mas cerca del mo-
delo paternalista que del modelo de decision informada. Creemos que este
es precisamente uno de los grandes retos del futuro para los disefladores de
materiales informativos impresos: presentar la informacién de forma que la
mujer perciba que se le esta ofreciendo la opcion de elegir entre realizar o
no la prueba de cribado una vez que ponga sobre la balanza sus pros y sus
contras. Para que esto sea posible deben indicarse, junto con los beneficios
de participar en el cribado, los perjuicios que pueden producirse, incluyen-
do informacién sobre el sobrediagndstico y sobretratamiento, los resultados
falsos positivos y falsos negativos, asi como su relacion con la historia natu-
ral del cancer de cérvix.
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Un disefio apropiado de los materiales informativos impresos puede
ayudar a la mujer a una mejor comprension de su situacion y, en consecuen-
cia, a liberarla de temores innecesarios.

A partir de la informacion recabada en la revision sistemadtica, y de
los comentarios derivados de los grupos focales con usuarias del cribado y
profesionales, se considera fundamental proporcionar a las mujeres infor-
macién sobre la enfermedad y sobre la citologia, antes de su participacion
en el cribado (64, 66).

La informacion sobre la enfermedad permite a la mujer evaluar su pro-
pio riesgo individual (64, 66). En los estudios revisados encontramos refleja-
da la informacién que se considera mas importante (incidencia, factores de
riesgo, significado de las lesiones precancerosas, conductas de prevencion y
posibilidad de tratamiento) (64).

En cuanto a la informacion sobre el cribado, que ayuda a la mujer a
gestionar mejor la ansiedad previa a la recepcién de los resultados (64, 66),
se considera fundamental definir de forma clara el objetivo de la citologia y
el significado de los posibles resultados, ya que se puede observar, tanto en
la revision sistemadtica (23) como en los grupos focales realizados, que existe
gran desinformacion al respecto.

Otro punto importante en cuanto a necesidades de informacién tiene
que ver con el HPV. Se deberia hacer un esfuerzo en aportar una buena in-
formacion ya que tanto en los estudios cualitativos de la revision sistemdtica
como en los grupos focales de mujeres que hemos estudiado, se muestra una
importante demanda de informacién sobre el HPV, su relacion con el cancer
de cérvix y sobre la vacunacion frente al virus.

A juzgar por los comentarios de las usuarias en algunos grupos de
discusidn, para asegurarse de que la informacion sobre el cribado llegue a
la poblacién en toda su amplitud, seria conveniente ofrecer la informacion
de forma redundante; es decir, hacerla llegar a la mujer por multiples vias.
Hasta el momento, se ha sugerido el uso de informacion escrita que com-
plemente a la informacion que ofrecen los profesionales de la salud, pero
puede que atdn asi no sea suficiente. Las mujeres apuntaron como posibles
canales de informacion la organizacién de charlas en los centros de salud, la
organizacién de campafias publicitarias o la creacion de lineas telefénicas
o sitios Web especificos sobre el cribado y el cancer de cérvix. En concreto,
las lineas telefénicas y las paginas Web fueron valoradas muy positivamente
por la muestra de mujeres que ha participado en los grupos de discusion. Es
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probable que sea esta la tnica manera de asegurar que los mensajes rele-
vantes para una toma de decision informada sobre el cribado de cancer de
cérvix lleguen a toda la poblacion objetivo.

De las recomendaciones extraidas de la revision sistematica realiza-
da, comprobamos que en su mayoria son consideradas importantes por las
usuarias del cribado y en menor medida por los profesionales que partici-
paron en los grupos focales. Ademads casi todas se ven reflejadas en la infor-
macién analizada. Tan solo encontramos discrepancias entre la informacion
previa sobre los posibles resultados que se pueden obtener en la prueba y
los pasos a seguir si los resultados son inadecuados o patoldgicos. En los es-
tudios analizados en la revision sistemadtica se recomienda dar informacién
adecuada sobre el significado de las lesiones precancerosas, ya que muchas
mujeres sufren un importante impacto emocional al asociar las lesiones pre-
cursoras con padecer cancer de cérvix. Sin embargo, ni las mujeres ni los
profesionales que participaron en los grupos focales lo consideran oportuno.
En cualquier caso, hay que tener en cuenta que ninguna de las participantes
habfa recibido un resultado patoldgico.

Con respecto a la validez de la citologia, los profesionales que parti-
ciparon en el grupo focal no consideran adecuado proporcionar esta infor-
macioén utilizando los datos de validez con respecto a las lesiones precance-
rosas, ya que en la historia natural de la enfermedad, si la mujer participa
periédicamente en el cribado la lesién se podria detectar en otra ronda de
cribado sin haber evolucionado a céncer, y por lo tanto sin disminuir la efec-
tividad del cribado. En muchas investigaciones sobre la comunicaciéon de
riesgos (57) también se recomienda no ofrecer datos de probabilidad con-
dicionada (sensibilidad, especificidad, valores predictivos) por la dificultad
de comprension y ofrecer mejor probabilidades simples (falsos positivos,
falsos negativos). De hecho, en los grupos focales de mujeres se considerd
el posible efecto negativo de la baja sensibilidad de la citologia. Habria que
encontrar la forma de ofrecer esta informacién de forma comprensible para
las mujeres sin crear alarmas ni desconfianza en la prueba de cribado.

Los grupos focales de usuarias y profesionales estaban de acuerdo en
que la informacion se debe proporcionar a través de mensajes positivos y
tranquilizadores, para evitar desmotivar la participacion de las potenciales
usuarias.

En las tablas 12 y 13 se muestran las recomendaciones recogidas en la
revision sistemadtica sobre el contenido y el disefio de los materiales infor-
mativos, con la referencia de los estudios en los que se sustentan. Ademads se
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recoge la clasificacion de las recomendaciones elaboradas por Goldsmith et
al. para el programa de cribado de cancer de cérvix del Reino Unido (60).
Posiblemente este listado permita abrir lineas de trabajo multidisciplinares
para la elaboracion de guias de comunicacién sobre el cribado de céncer de
cérvix y explorar las recomendaciones sobre las que no existe evidencia.

Para finalizar, es necesario resaltar el reto que supone hacer llegar la
informacién a la mujer de manera que la pueda comprender. Una informa-
cién bien elaborada es un paso fundamental para conseguir la participacion
informada en el programa de cribado, pero no la garantiza, ya que sobre
la decisién influyen otros factores. El lenguaje médico, altamente especia-
lizado, es una barrera insalvable para muchas mujeres, como ellas mismas
reconocen en los grupos focales.
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7.

Conclusiones y recomendaciones

La informacién de que disponen las mujeres sobre el cribado de
cancer de cérvix es escasa y en algunos aspectos confusa u errénea.
También se han detectado importantes dreas de mejora en el proceso
de comunicacién de los resultados del cribado y en relaciéon con las
pruebas de confirmacién diagndstica.

El disefio de los articulos incluidos en la revision sistematica es de
calidad limitada. Se requiere mas investigacién de calidad sobre la
comunicacion escrita sobre cribado de cancer de cérvix.

Material escrito sobre el cribado

Se han recuperado escasos estudios sobre el proceso de comunicacion
escrita en la primera fase del cribado, la mayoria de los estudios se
centran en el proceso de comunicacion de resultados del cribado y la
informacion sobre pruebas de confirmacion diagndstica.

La mayoria de las comunidades auténomas espafiolas no disponen
actualmente de materiales informativos impresos sobre cribado de
cérvix, y los escasos documentos informativos disponibles aportan
escasa o nula informacién sobre aspectos relevantes del cribado. En
ninguno de ellos se ofrece informacion sobre los riesgos del cribado.

La carta de invitacién y/o folleto deberian expresar claramente el
objetivo del cribado y aportar informacién sobre el cdncer de cérvix,
la poblacién objetivo, el intervalo y la prueba de cribado (propésito,
procedimiento, validez, beneficios, riesgos y resultados), las pruebas
de confirmacion diagndstica, el tratamiento y como obtener mads
informacion.

La presentacion de la informacién sobre riesgos es dificil. Existe
un considerable acuerdo en que los datos epidemioldgicos sobre
incidencia y mortalidad se expresen con denominadores fijos (3 de
cada 10 000 mujeres) para facilitar su comprension y que el uso de
pictogramas facilita la comprension de la informacién sobre riesgos.

Para reducir el impacto emocional de los resultados patoldgicos, seria
conveniente proporcionar informacién escrita antes de realizar el
cribado, explicando que no significan cdncer.
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Deberia ofrecerse informaciéon de alta calidad sobre el HPV para
mejorar la comprension de la relacion existente entre conducta
sexual, HPV, citologia y cdncer de cérvix. Esta informacién deberia
facilitarse antes del cribado.

Comunicacion de resultados

118

Se debe garantizar que se comuniquen siempre los resultados de la
citologia tanto si son normales como patolégicos.

La comunicacién de un resultado normal deberia acompaiiarse de
una frase que indicara que eso significa un bajo riesgo de desarrollar
cancer de cérvix en los cinco afios siguientes. Asimismo, se deberia
informar de como actuar en caso de presentar sintomas.

Para reducir la ansiedad de las mujeres cuando es preciso repetir la
citologia por muestra inadecuada, se recomienda dar informacién
sobre la elevada frecuencia de muestras inadecuadas e informar del
riesgo absoluto que tienen las mujeres de desarrollar cdncer de cérvix,
que se sabe que es bajo.

Debido al fuerte impacto emocional que causan los resultados
patolégicos en la mujer, su significado deberia explicarse claramente
en el momento de comunicar los resultados.

Las mujeres consideran que los resultados de la prueba de cribado
deben comunicarse personalmente y muestran preferencia por que
sea a través de los profesionales sanitarios, especialmente cuando
deben realizar pruebas de confirmacién diagndstica para poder
hacer preguntas y obtener respuestas de forma inmediata. En estos
casos, se recomienda ademds complementar la informacién oral con
informacion escrita para que la mujer tenga tiempo de hacer una
reflexion mas pausada.

Es de interés para algunas mujeres tener la posibilidad de acceder a
mads informacion a través de paginas web o teléfonos especificos para
complementar la informacidn facilitada o consultar dudas.

El lenguaje médico es una barrera en ocasiones insalvable para

muchas mujeres. Se debe ofrecer informacién que la mujer pueda
entender, evitando tecnicismos.
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Confirmacion diagnéstica

Cuando tras el resultado de la prueba esté indicada la realizacién de
una colposcopia, deberia facilitarse informacién escrita sobre esta
prueba, en el mismo momento de la comunicacion de resultados
patolégicos. Aportar informacién escrita de calidad ayuda a mejorar
el nivel de conocimiento, si bien no influye en la reduccién del nivel
de ansiedad.

Después de la colposcopia las mujeres puede precisar informacion
adicional sobre sus relaciones de pareja: infecciones de transmision
sexual, necesidad de abstinencia sexual temporal, impacto sobre la
fertilidad.

Para que las mujeres puedan participar en las decisiones sobre el
manejo de sus lesiones cervicales es preciso que puedan obtener la
informacion necesaria de su médico.

Recomendaciones

Se recomienda editar materiales informativos impresos que contengan
mas informacién y mejor adaptada a las necesidades de la mujer en
cada una de las fases del proceso de cribado.

Se recomienda que las caracteristicas de los materiales impresos
utilizados se ajusten en la medida de lo posible a las recomendaciones
de las tablas 12 y 13.

Se recomienda contar con la opinidn de las usuarias parala elaboracion
del material informativo.

Para garantizar que la informacién sobre el cribado de céncer de
cérvix llega a la poblacién objetivo se recomienda ofrecerla a través
de multiples canales, de manera redundantes: profesionales sanitarios,
materiales impresos, lineas telefénicas, paginas Web.

En Espafia es necesaria la elaboracién de materiales impresos que
se adecuen al modelo de informacién necesario para garantizar la
participacion informada en el cribado y que cubran las necesidades
de informacion de la mujer a lo largo del proceso de cribado.

Se recomienda ofrecer programas de formacion a los profesionales
responsables de transmitir los resultados para que puedan identificar
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las necesidades de informacién de las mujeres y adquirir habilidades
de comunicacion (counseling).

Con la incorporacion en la practica clinica de nuevas técnicas y
procedimientos diagndsticos se recomienda la elaboracién de guias
de préctica clinica para disponer de recomendaciones claras y precisas
sobre el seguimiento de una citologia con resultado patolégico.

Dado que algunos programas y centros sanitarios estan incorporando
los tests del HPV como prueba de cribado y/o en el proceso diagndstico,
se deberia considerar la pertinencia de elaborar un folleto especifico e
independiente sobre el papel del HPV y el significado de los posibles
resultados.
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Recomendaciones sobre el material
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Se recomienda que los distintos materiales impresos utilizados en los
programas de cribado de cancer de cérvix se ajusten en la medida de lo po-
sible a las caracteristicas de la tabla 13 (48).
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Tabla 13. (cont.). Recomendaciones de formato de material impreso




9.

(1)
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3)

(4)
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(8)

)

(10)
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Anexo A. Estratégia de busqueda

1. Bases de datos especificas de revisiones
sistematicas:

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

COCHRANE LIBRARY PLUS:
#1. ((informed next choice) AND cervi* and screen*)

#2. (health next knowledge) AND UTERINE CERVICAL
NEOPLASMS término simple (MeSH)

#3. UTERINE CERVICAL NEOPLASMS término simple (MeSH)
AND (HEALTH KNOWLEDGE ATTITUDES PRACTICE término
simple (MeSH) OR INFORMATION DISSEMINATION término
simple (MeSH))

#5.#1 OR #2 OR #3
Limites: 1990(1) a 2007(12)

DARE:
#1. MeSH Information Dissemination QUALIFIERS MT EXPLODE 1 2
# 2. MeSH Health Knowledge, Attitudes, Practice EXPLODE 1 2
# 3. Health AND Knowledge*
# 4. information AND dissemination*
# 5. brochure*
# 6. pamphlet*
# 7. booklet*
# 8. leaflet*
#9.#1 OR #2 OR #3 OR #4 OR #5 OR #6 OR #7 OR #8
# 10. MeSH Mass Screening EXPLODE 1234567
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#11.screen*

#12. test*®

#13.#10 OR #11 OR #12

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

#16. cancer*

#17. tum?r*

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

#20. MeSH Uterine Cervical Neoplasms EXPLODE 123 4
#21. MeSH Cervix Uteri EXPLODE 1

#22. cervix

#23.#21 OR #22

#24.#19 AND #23

#25.#20 OR #24

#26.#9 AND #13 AND #25

Limites: 1990 (1) a 2007(12)

2. Bases especificas en psicologia y enfermeria:

Psycinfo (CSA):

#1. (TI=((cervical smear test) or (cervi* screen*) or (smear test*) or
(cervi* smear*) or papanicolaou* or (pap* smear*) or (pap test*) or
(vagi* smear*) or colposcop*)) OR (AB=(( cervical smear test) or
(cervi* screen*) or (smear test* or ) or (cervi* smear*) or papanicolaou*
or (pap* smear*) or (pap test*) or (vagi* smear*) or colposcop*))

#2. explode DE="Cervix”
#3.#1 OR #2

#4. (T1=(( cervi* neoplasm) or (uter* cervi* cancer) or (cervi* dysplas*)
or (cervi* intraepithelial neoplas*) or (cervi* disease*) or (cancer of
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cervi*) or (cervi* cancer) or (cervi* malignanc*) or (cervi* tumo?r) or
(cervi* carcinoma*) or (cervi* adenocarcin®)

#5. explode DE="neoplasms”

#6. #4 OR #5

#7. #3 OR #6

#8. explode DE="health screening”
#9. #7 AND #8

#10. #7 OR #9

#11. (TI=(pamphlet* or brochure* or leaflet* or letter* or (information
leaflet*) or sheet* or (information disseminat*) or (risk communication)
or (written information) or (informed uptake))) OR (AB=(pamphlet*
or brochure* or leaflet* or letter® or (information leaflet*) or sheet*

or (information disseminat*) or (risk communication) or (written
information) or (informed uptake)))

#12. #10 AND #11

#13. (TI=uptake or (information need*) or attitude* or attend* or
(cancer information) or perception* or understand* or knowledge or
(health belie*) or adher* or fear*) OR (AB= uptake or (information
need*) or attitude* or attend* or (cancer information) or perception* or
understand* or knowledge or (health belie*) or adher* or fear*)

#14. #10 AND #13

#15. explode DE="help seeking behavior”
#16. #10 AND #15

#17. explode DE="health care utilization”
#18. #10 AND #17

#19. explode DE="behavior”

#20.#10 AND #19

#21. explode DE="attitudes”

#22.#10 AND #21

#23. explode DE="health knowledge”
#24. #10 AND #24

#25. explode DE="health education”
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#26.#10 AND #25

#27. explode DE="client education”

#28.#10 AND #27

#29. explode DE="health promotion”

#30. #10 AND #29

#31. #16 OR #18 OR #20 OR #22 OR #24 OR #26 OR #28 OR #30
#32.#12 OR #14 OR #31

Limites: 1990 (1)-2007 (12)

Cinahl (EBSCO):
#1. AB cervical smear test or TI cervical smear test
#2. AB cervi* screen* or TI cervi* screen*
#3. AB smear test* or TI smear test*
#4. AB cervi* smear* or TI cervi* smear*
#5. AB papanicolaou* or TI papanicolaou*
#6. AB pap* smear* or TI pap* smear*
#7. AB “pap test*” or TI “pap test*”
#8. AB vagi* smear* or TI vagi* smear*
#9. AB colposcop* or TI colposcop*
#10. (MH “Cervical Smears+")
#11. (MH “Colposcopy”)

#12.#1 OR #2 OR #3 OR #4 OR #5 OR #6 OR #7 OR #8 OR #9 OR #10
OR #11

#13. AB cervi* neoplasm* or TI cervi* neoplasm*
#14. AB uter* cervi* cancer or TI uter* cervi* cancer
#15. AB cervi* dysplas* or TI cervi* dysplas*

#16. AB cervi* intraepithelial neoplas* or T1 cervi* intraepithelial
neoplas*

#17. AB cervi* disease* or T1I cervi* disease

#18. AB cancer of cervi* or TI cancer of cervi*
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#19. AB cervi* cancer or TI cervi* cancer
#20. AB cervi* malignanc* or T1 cervi* malignanc*

#21. AB cervi* tumor* or TI cervi* tumor* or AB cervi* tumour* or TI
cervi* tumour*

#22. AB cervi* carcinoma* or TI cervi* carcinoma*
#23. AB cervi* adenocarcin* or TI cervi* adenocarcin*
#24. (MH “Cervix Neoplasms”)

#25. (MH “Cervical Intraepithelial Neoplasia”)

#26. (MH “Cervix diseases”)

#27. #26 or #25 or #24 or #23 or #22 or #21 or #20 or #19 or #18 or #17 or
#16 or #15 or #14 or #13

#28. #28 OR #12

#29. (MH “Health Screening+”)
#30. #28 AND #29

#31. #28 OR #30

#32. AB ( pamphlet* OR brochure* OR leaflet* OR letter* OR
“information leaflet*” OR sheet* OR “information disseminat*”

OR “risk communication” OR “written information” OR “informed
uptake” ) or TI ( pamphlet* OR brochure* OR leaflet* OR letter* OR
“information leaflet*” OR sheet* OR “information disseminat*” OR “risk
communication” OR “written information” OR “informed uptake”)

#33. #32 AND #31

#34. AB ( consumer* OR patient* OR client* OR recipient* OR adult*
) or T ( consumer* OR patient* OR client* OR recipient* OR adult* )

#35. AB ( woman OR women OR female* ) or TI ( woman OR women
OR female* )

#36. AB (‘adher* OR consent* OR choice* OR complian* OR accept*
OR right* OR anxi* OR fear* OR understand* ) or TI ( adher* OR
consent* OR choice* OR complian* OR accept* OR right* OR anxi*
OR fear* OR understand* )

#37.#36 AND #34
#38. #37 AND #35
#39. #38 OR #32
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#40. (MH “Patient Education+”)

#41. #40 AND #39

#42. (MH “Attitude to Health+”)

#43. #42 AND #39

#44. (MH “Health knowledge+")

#45. #44 AND #39

#46. (MH “Health Behavior+")

#47. #46 AND #39

#48. #47 OR #45 OR #43 OR #41

#49. #48 AND #31

#50. (MH “Motivation+”)

#51. #50 AND #31

#52. AB uptake or TT uptake

#53. #52 AND #31

#54. AB information need* or TI information need*
#55. #54 AND #31

#56. AB attitude* or TI attitude*
#57.#56 AND #31

#58. AB attend* or TT attend*

#59. #58 AND #31

#60. AB cancer information or TI cancer information
#61. #60 AND #31

#62. AB perception™® or T1 perception
#63. #62 AND #31

#64. AB understand* or TI understand*
#65. #64 AND #31

#66. AB knowledge or TI knowledge
#67. #66 OR #31

#68. AB health belie* or TT health belie*
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#69. #68 AND #31

#70. #69 OR #67 OR #65 OR #63 OR #61 OR #59 OR #57 OR #55 OR
#53 OR #51

#71. #70 OR #49 OR #33
Limites: 1990 (1) a 2007 (12)

3. Bases de datos generales:

MEDLINE (PubMed)

#1. cervical smear test{ TIAB] OR cervi* screen*[TIAB] OR smear
test*[ TLAB] OR cervi* smear*[TIAB] OR papanicolau*[TIAB] OR
pap* smear*[TIAB] OR pap* test*[TIAB] OR vagi* smear*[TIAB] OR
colposcop*[TIAB]

#2. “Colposcopy”[Mesh] OR “Vaginal Smears”[Mesh]
#3.#1 OR #2
#4. “Cervix Uteri”[Mesh] OR Cervi*[TIAB]

#5. neoplas*[TIAB] OR cancer*[TIAB] OR dysplas*[TIAB] OR
disease*[TIAB] OR malignanc*[TIAB] OR tumor*[TIAB] OR
tumour*[TIAB] OR malignanc*[TIAB] OR carcino*[TTAB] OR
adenocarcino*[TIAB]

#6.#4 AND #5

#7.“Uterine Cervical Neoplasms”[Mesh] OR “Cervical Intraepithelial
Neoplasia”’[Mesh] OR “Uterine Cervical Diseases”[Mesh]

#8.#6 OR #7

#9.#3 OR #8

#10. “Mass Screening”[Mesh]
#11.#9 AND #10

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

#13.#11 AND #12
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#14. consumer*[TIAB] OR patient*[ TIAB] OR client*[TIAB] OR
recipient*[TIAB] OR adult*[TIAB]

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

#16.#14 AND #15

#17. woman*[TIAB] OR women*[TIAB] OR female*[TIAB]|
#18.#16 AND #17

#19.#18 OR #12

#20. “Patient Acceptance of Health Care”[Mesh]
#21.#19 AND #20

#22.#11 AND #21

#23. “Attitude to Health”[Mesh]

#24. #19 AND #23

#25.#11 AND #24

#26. “Health Behavior”’[Mesh]

#27. #19 AND #26

#28.#11 AND #27

#29. “Health Knowledge, Attitudes, Practice”[Mesh]
#30.#19 AND #29

#31. #11 AND #30

#32.“Health Education”[Mesh]

#33.#19 AND #32

#34. #11 AND #33

#35.#22 OR #25 OR #28 OR #31 OR #34
#36.#13 AND #35

#37. uptake[ TIAB] OR “information need*”[TIAB] OR
attitude*[TIAB] OR attend*[TTIAB] OR “cancer information”[TIAB]
OR perception*[TIAB] OR understand*[TIAB] OR knowledge[TIAB]
OR “health belie*”[TIAB]

#38.#37 OR #11
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#39. #38 OR #36
Limites: 1990 (1) a 2007 (12)

Embase (elsevier):

#1.‘cervical smear test’:ab,ti OR ‘cervi screen’:ab,ti OR ‘smear test’:ab,ti
OR ‘cervi smear’:ab,ti OR papanicolau*:ab,ti OR ‘pap smear’:ab,ti OR
‘pap test’:ab,ti OR ‘vagi smear’:ab,ti OR colposcop*:ab,ti

#2. ‘colposcopy’/exp OR ‘vagina smear’/exp
#3.#1 OR #2
#4. ‘uterine cervix’/exp OR cervi*:ti,ab

#5. ‘neoplasm’/exp OR neoplas*:ab,ti OR cancer*:ab,ti OR dysplas*:ab,ti
OR disease*:ab,ti OR malignanc*:ab,ti OR tumor*:ab,ti OR
tumour*:ab,ti OR carcino*:ab,ti OR adenocarcino*:ab,ti

#6. #4 AND #5

#7. ‘uterine cervix tumor’/exp
#8.#6 OR #7

#9.#3 OR #8

#10. ‘mass screening’/exp
#11. 49 AND #10

#12. pamphlet*:ti,ab OR brochure*:ti,ab OR leaflet*:ti,ab OR
letter®:ti,ab OR ‘information leaflet’:ti,ab OR sheet*:ti,ab OR
‘information disseminat’:ti,ab OR ‘risk communication’:ti,ab OR ‘written
information’:ti,ab OR ‘informed uptake’:ti,ab

#13.#11 AND #12

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

#15. adher*:ab,ti OR consent*:ab,ti OR choice*:ab,ti OR
compliant*:ab,ti OR accept*:ab,ti OR right*:ab,ti OR anxi*:ab,ti OR
fear*:ab,ti

#16.#14 AND #15

#17. woman®*:ab,ti OR women*:ab,ti OR female*:ab,ti
#18. #16 AND #17

#19. #18 OR #12
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#20.“ ‘patient attitude’/exp
#21.#19 AND #20

#22.#11 AND #21

#23. ‘attitude to health’/exp
#24.#19 AND #23

#25.#11 AND #24

#26. ‘health behavior’/exp
#27.#19 AND #26

#28.#11 AND #27

#29. ‘health education’/exp
#30. #19 AND #29

#31.#11 AND #30

#32.#22 OR #25 OR #28 OR #31
#33.#13 AND #32

Limites: 1990 (1) a 2007 (12)

Isi Web of Knowledge-Social Science Indicators

#1. Topic=(“cervical smear test” OR “cervi* screen*” OR “smear test*”
OR “cervi* smear*” OR papanicolau* OR “pap* smear*” OR “pap*
test*” OR “vagi* smear*” OR colposcop*) OR Title=(“cervical smear
test” OR “cervi* screen®” OR “smear test*” OR “cervi* smear*” OR
papanicolau® OR “pap* smear*” OR “pap* test*” OR “vagi* smear*”
OR colposcop*)

#2. Topic=(“cervix uteri*” OR cervi*) AND Topic=(neoplas* OR
cancer® OR dysplas* OR disease* OR malignanc* OR tumor* OR
tumour* OR carcino* OR adenocarcino* OR metast™*)

#3.#1 OR #2
#4. Topic=(“mass screening”)
#5.#3 AND #4

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

#6.#5 AND #6

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

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

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

#10.#7 AND #8 AND #9
#11.#5 AND #10

#12.#6 OR #11

Limites: 1990 (1) a 2007 (12)

3. Bases de datos espanolas:

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

#1. Descriptores="neoplasias del cuello uterino”, Campos
bésicos="cribado” (no arroja resultados)
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Anexo B. Escalas para la evaluacion de la cali-
dad de las investigaciones

- Cuantitativas

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

SUMA =

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

- Cualitativas

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

SUMA =

Si SUMA 16-24 Estudio TIPO A
Si SUMA 8-15 Estudio TIPO B

SiSUMA 0-7 Estudio TIPO C

Nota: Escalas adaptadas a partir de Goldsmith et al.(53, 60)
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AUTOR/PAIS/ANO Jepson et al./Reino Unido/2007 (64)

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

OBJETIVO

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

N total=68. Cribado de cancer de cérvix: N= 31 (19-55 afios).

DISENO/MUESTRA/
METODO

-Informacion que la gente quiere para sentirse informada sobre el cribado de
MEDIDAS DE cancer: informacion que poseen sobre la enfermedad y sobre el cribado.

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

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

- Informacién sobre la enfermedad: sobre los sintomas (para saber cuando
consultar al médico), sobre los factores de riesgo vy la incidencia (para evaluar
SU propio riesgo).

- Informacion sobre el cribado: sobre las razones, los beneficios, las limitacio-
nes y la fiabilidad del cribado. La mayoria de las mujeres en el cribado de céan-
cer no saben lo comun que es recibir resultados patoldgicos y su significado,
lo que ocasiona ansiedad y miedo.

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

-Relaciones entre la provision de informacion, el conocimiento, la eleccion y
la conducta: la mayoria de la gente no sinti6é que habia hecho una eleccién
informada, aunque no les preocupaba mucho. Algunas personas realizaron
el cribado por indicacion de su médico, por norma, para no ser vistos como
malos pacientes, o como algo que debe hacerse, también como conducta
preventiva o para tranquilizarse. La informacién no parecia ser una de las
razones por las que tomaban la decisién de participar en el cribado.

La eleccién informada es un concepto complejo que ha sido considerado
CONCLUSIONES como un aspecto deseable de los programas de cribado. El rol y la importan-
cia de la informacién para la toma de decisiones en los cribados de cancer
no estan claros. Puede ser que la informacion tenga poco efecto sobre la
eleccion en si'y que tenga un efecto mayor sobre la ansiedad y la satisfaccion.

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

NIVEL DE CALIDAD A
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AUTOR/PAIS/ANO

OBJETIVO

DISENO/MUESTRA/
METODO

MEDIDAS DE
RESULTADO

RESULTADOS

CONCLUSIONES

COMENTARIOS
NIVEL DE CALIDAD

170

French et al./Reino Unido/2006 (70)

Analizar el impacto psicolégico tres meses después de haber recibido un
resultado de citologia inadecuada. Comparar las reacciones psicolégicas de
mujeres con citologia normal o con resultado de muestra inadecuada.

Estudio cuantitativo. Estudio observacional comparativo con seguimiento a los
tres meses.

Cuestionarios por correo.

- Grupo de estudio=180 (muestra inadecuada). A los tres meses se subdivide
en dos grupos.

N1= 98 (en la repeticion de la citologia resultado normal).
N2= 42 (en la repeticion de la citologia resultado no normal).
- Grupo control=226 (citologia normal).

Se utilizaron diferentes escalas de medida para evaluar:
-Estado de ansiedad.
-Preocupacion sobre el resultado inicial del test.
-Preocupacion sobre el resultado més reciente del test.
-Estrés percibido.
-Riesgo relativo percibido de desarrollar cancer de cérvix.
-Riesgo absoluto percibido de desarrollar cancer de cérvix.
-Satisfaccion con la informacion sobre el resultado de la citologia.
-Comprensién del resultado de la citologia.
-Informacién demogréfica.

A los tres meses, no hay diferencias significativas entre los grupos en el
estado de ansiedad ni en el riesgo absoluto percibido de desarrollar cancer
de cérvix.

Las mujeres con un resultado normal de la citologia presentaban unos niveles
de preocupacion mas bajos que aquellas con resultado de citologia inade-
cuada. Las mujeres con citologia inadecuada, y posteriormente con resultado
distinto al normal, presentaban mayor nivel de preocupacion y de ansiedad
percibida que los dos grupos con citologia normal al inicio o en la repeticion.
Las mujeres con un resultado normal en la citologia tenian una satisfaccion
significativamente mayor que las que recibian resultados de muestra inade-
cuada. La mayor preocupacion se relaciona con menor satisfaccion con la
informacion recibida sobre el resultado del test. La satisfaccion influye en la
preocupacion, pero no al contrario.

Necesidades de informacién. El 29% necesitaban saber més sobre los resul-
tados y su prondstico y sobre la precision de la citologia. Un 26% deseaban
tener mayor informacién sobre los resultados patoldgicos de la citologia (pre-
vencion, causas, sintomas, gravedad, tratamiento, seguimiento y resultados
patolégicos repetidos). El 14% necesitaba saber méas sobre el procedimiento
de la citologia, incluyendo riesgos e incomodidades de la prueba, su propdsito
y su importancia. Un pequefio porcentaje querian conocer si las ITS estaban
relacionadas con los resultados de la citologia, la frecuencia y periodicidad de
la citologia.

Es necesario mejorar la comunicacion sobre las citologias inadecuadas
para reducir los niveles de ansiedad y mejorar la participacion en sucesivas
citologias.
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AUTOR/PAIS/ANO Fernbach et al./Australia/2001 (73)

Examinar el impacto, las percepciones y los sentimientos de las mujeres
OBJETIVO diagnosticadas de CIN | y explorar sus experiencias después del diagndstico
(antes y después de la colposcopia y del tratamiento).

DISENO/MUESTRA/  Estudio cualitativo (entrevista semiestructurada, cara a cara)
METODO N= 60 diagnosticadas CIN | (19-56 afios)

Cuestionario de 20 preguntas sobre:
- Experiencia como paciente (7 cuestiones).

MEDIDAS DE - Conocimientos sobre las lesiones cervicales (2 cuestiones).

RESULTADO - Creencias y sentimientos asociados al diagndstico (5 cuestiones).

- Impacto del diagndstico sobre las relaciones interpersonales, especial-
mente con la pareja (6 cuestiones).

- Recepcidn de la informacion y los resultados: La mayoria de las mujeres reci-
bian los resultados de la citologia a través de su médico de cabecera, otros
medios eran por teléfono o por carta. La mayoria de las mujeres recibian
algun tipo de informacién escrita, como folletos sobre las lesiones cervicales.
Las mujeres normalmente preferian las dos formas de informacion: oral, por
medio del médico de cabecera e informacion escrita.

En general las mujeres estaban contentas con la informacion escrita recibida,
pero algunas sefialaron que faltaba informacion importante o que era de-
masiado técnica, algunas informaron que los dibujos daban miedo o que no
explicaban paso a paso lo que estaba ocurriendo.

También indicaban que preferian la informacion antes de la visita al hospital
para poder familiarizarse con el procedimiento y asf realizar preguntas al

RESULTADOS equipo médico.

Comprension de las lesiones cervicales: la mayoria de las mujeres com-
prendia las lesiones cervicales, aunque algunas crefan que las lesiones
significaban cancer.

La mayoria creian que los factores ambientales, especialmente sexuales y
quimicos, eran los responsables de las lesiones cervicales, pero un nimero
importante de mujeres no tenian ni idea de las causas de los resultados
patoldgicos.

- Sentimientos y cambios de comportamiento: Las mujeres sentian miedo,
ansiedad, se sentian sucias, culpables o consideraban las lesiones como un
estigma de promiscuidad. Ademas el diagnéstico producia cambios en el
estilo de vida: no fumar, mas higiene, mas vigilancia de la salud...

El propio proceso de cribado provoca tensiones a las mujeres que participan
en él: largas esperas para conocer los resultado o para realizar la colposcopia,
el modo en que se le informa de un resultado patoldgico, visita al hospital,

CONCLUSIONES etc. Es muy importante que los profesionales de la salud sean conscientes de
los muchos y variados factores que provocan estrés y ansiedad a las mujeres
en el proceso de cribado. Se necesita investigacion para disefiar estrategias
que permitan a los profesionales de la salud reducir los niveles de ansiedad y
estrés de las mujeres que participan en el cribado.

COMENTARIOS

NIVEL DE CALIDAD A
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Anexo E. Estudios excluidos

Articulos excluidos

Motivo de exclusion

Bennetts A, Irwig L, Oldenburg B, Simpson J, Mock P, Boyes A, Adams
K, Weisberg E, Shhelley J. Peaps-Q: A questionnaire to measure the
psychological effects of having an abnormal Pap smear. J Clin Epidemiol.
1995; 48, 1235-43.

Bowman J, Sanson-Fisher R, Boyle C, Pope S, Redman S. A randomised
controlled trial of strategies to prompt attendance for a Pap smear. J Med
Screen. 1995; 2(4):211-8.

Byles JE, Redman S, Sanson-Fisher RW, Boyle CA. Effectiveness of two
direct-mail strategies to encourage women to have cervical (Pap) smears.
Health Promot Pract. 1995;10(1):5-16.

Evans AE, Edmundson-Drane E, Harris KK, Campbell-Ray T. A Cervical
Cancer CD-ROM Intervention for College-Age Women: Lessons Learned from
Development and Formative Evaluation. Health Promot Pract. 2002;3(4):447.

Forss A, Tishelman C, Widmark C, Sachs L. Women's experiences of cervical
cellular changes: an unitentional transition from health to liminality? Sociol
Health llin. 2004; 26: 306-25.

Gath D, Hallam N, Mynors-Wallis L, Day A, Bond A. Emocional reactions in
women attending a UK colposcopic clinic. J Epidemiol Community Health.
1995; 49: 79-83.

Howells R, Dunn P, Isasi T, Chenoy R, Calvert F, Jones P, Shroff J, Redman
C. Is the provision of information leaflets before colposcopy beneficial? A
prospective randomised study. Br J Obstet Gynaecol. 1999; 106:528-34.

Hernandez-Hernandez DM, Linaldi-Yepez F, Apresa-Garcia T, Escudero-de
los Rios P, Alvarado-Cabrero |, Ornelas-Bernal LA, et al. Factores asociados
con incumplimiento para tamizaje en cancer de cérvix. Rev Med Inst Mex
Seguro Soc. 2007; 45(4):313-20.

Johnston G, Orbell S, Crombie |, Roberston A, Kenicer M. Women's
preferentes for cervical screening: who, where and when. Health Educ
J.1996; 55: 84-91.

Kant AC, Palm BT, Wentink E, van Weel C. General practitioner based
screening for cervical cancer: higher participation of women with a higher
risk? J Med Screen. 1997; 4(1):35-9

Karasz A, McKee MD, Roybal K. Women’s experiences of abnormal cervical
cytology: illness representations, care processes, and outcomes. Ann Fam
Med. 2003;1(4):196-202.

Estudio sobre
impacto emocional
de los resultados
patologicos.

Estudio de promocion
de la participacion

Estudio sobre tasa de
participacion.

Estudio sobre la
efectividad de un
programa educativo
no basado en la
informacién impresa.

Estudio sociolégico.

Estudio sobre impacto
emocional.

Estudio sobre impacto
emocional.

Estudio sobre tasa de
participacion.

Estudio sobre las
preferencias de

la mujer sobre el
género del profesional
de la salud que
realiza la prueba de
Papanicolaou.

Estudio de promocién
de la participacion

Estudio de
representacion de la
enfermedad
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Anexo F Indicadores para evaluar la informacion

Teléfono
Direccién postal

Otros (Direccion de correo electrénico/pagina Web...)

Lineas telefonicas especializadas
Paginas Web

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

Informacion sobre qué hacer en caso de presentar sintomas de
intervalo

Forma de concretar la cita

Lugar
Como pedir o cambiar la cita

No usar cremas, espermicidas o jabones intimos
No acudir con la menstruacion
Otras (Tipo de ropa, evitar relaciones sexuales en el dia anterior...)
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¢ Qué sentira durante la prueba? (dolor/malestar durante la prueba
y tiempo después)

Opcién que la realice personal femenino

Mencion

Descripcion del significado de los resultados
Mencionar el nombre de la enfermedad
Posibilidad de progreso de la enfermedad

Causas de un resultado patolégico

Deteccion precoz
Encontrar lesiones precancerosas

Reduccién relativa de mortalidad
Reduccién absoluta de mortalidad
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Anexo G. Revision de paginas Web sobre el
cribado de cancer de cérvix

El primer objetivo fue conocer qué comunidades y ciudades auténomas
ofrecian informacién sobre programas de deteccidon precoz de cancer de
cérvix a través de paginas Web. Esa busqueda reveld que cinco comunida-
des auténomas cuentan con alguna pagina sobre el cribado de céncer de
cérvix, aunque con diferencias muy sustanciales entre ellas en relacién a la
informacién que brindan.

Las direcciones de las paginas Web que se localizaron son las siguien-

tes:

htto: //Qortal aragob. es/servlet/gage’7 Qage|d 4340& dad—gortaISO& |

Aragon i i
navbarsr[eld 7878 fedit= O& fmode=2& fdlsolavmode 1& fealledfrom= 1& fdisplavurl=

Canarias btt://www.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/6/6 1/pr_muijer/ ppall
sp#DIAGNOSTICO%20PRECOA

C.la

Mancha

Castillay

Ledn _d9471 5b5ceGabecb1 855064800abb0955620062afe e380bN8KbxulLciOLa haMax0Ka
xySe6fznA5Pp7ftolbGmkTy?pgseed=1208424763688&idContent =6602&locale=es_

La Rioja http://www.riojasalud.es/content/view/209/686/1/

Una vez localizadas las paginas, se procedid a su analisis, utilizando los
siguientes criterios:

1. Web (Acceso directo, alusién dentro de un plan o programa, e
inexistente)

2. Actualizacion periddica de datos (anual, mas de tres afios y sin
fecha)

Informacién organizacional (nombre, datos de contacto y logistica)

Objetivos
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Poblacién objetivo
Informacion sobre céncer de cérvix
Pruebas (tipos de pruebas, logistica, resultados)

Acceso, procedimiento y aplicacion

X X N W

Tratamiento
10. Ejemplares impresos: folletos/tripticos/dipticos/protocolos

11. Otros: Noticias, estudios, otros links informativos y otros (datos
epidemioldgicos, cobertura, unidades de exploracion...)

El anélisis de las paginas Webs se realiz6 hasta el 17 de abril de 2008.

En la tabla se muestran las caracteristicas y contenidos de los distintos pro-
gramas de cribado.
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Anexo H. Caracteristicas de las participantes
en los grupos de poblacion diana
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Anexo I. Pictogramas

citologia: 1000

Mujeres
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Mujeres que se hacen una citologia: 1000
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Mujeres con citologia patologica: 75
Mujeres con una citologia normal: 925 Mujeres que deben repetir la citologia a los
. . ) 6 meses: 40
Mujeres no citadas para colposcopia: 965 ) ) .
(citologia normal+ repeticion a los 6 meses) Muijeres citadas para colposcopia: 35
Mujeres no citadas para colposcopia con Mujeres con lesiones precancerosas en
lesiones precancerosas que necesitan la colposooplg que necesitan tratamiento
tratamiento (CIN 2+): 15 (lesiones CIN 2+): 16
Muijeres con cancer de cérvix: 1

PROPORCION DE MUJERES QUE TIENEN LESIONES PRECANCEROSAS
Y SE DETECTAN EN LA CITOLOGIA:

16 de 31 lesiones precancerosas se detectan en la citologia
1 de cada 2 lesiones precancerosas se detectan en la citologia
5 de cada 10 lesiones precancerosas se detectan en la citologia
El 51% de las lesiones precancerosas se detecta en la citologia
510 de cada 1000 lesiones precancerosas se detecta en la citologia
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PROPORCION DE MUJERES SIN LESIONES PRECANCEROSAS
CON UNA CITOLOGIA NORMAL:

950 de 969 muijeres sin lesiones precancerosas tienen una citologia normal
9,8 de cada 10 mujeres sin lesiones precancerosas tienen una citologia normal
ElI 98% de las mujeres sin lesiones precancerosas tienen una citologia normal
980 de cada 1000 muijeres sin lesiones precancerosas tienen una citologia normal

PROPORCION DE MUJERES CON CITOLOGIA PATOLOGICA
QUE TIENEN LESIONES PRECANCEROSAS:

16 de 35 mujeres con citologia patolégica tiene lesiones precancerosas
Casi 5 de cada 10 mujeres con citologia patolégica tiene lesiones precancerosas
El 46% de las mujeres con citologia patoldgica tiene lesiones precancerosas
460 de cada 1000 muijeres con citologia patoldgica tiene lesiones precancerosas

PROPORCION DE MUJERES CON CITOLOGIA NORMAL
QUE NO TIENEN LESIONES PRECANCEROSAS:

950 de 965 muijeres con citologia normal no tienen lesiones precancerosas
9,8 de cada 10 mujeres con citologia normal no tienen lesiones precancerosas
El 98,4% de las mujeres con citologia normal no tienen lesiones precancerosas

984 de cada 1000 mujeres con citologia normal no tienen lesiones precancerosas

INCIDENCIA (casos nuevos en un afio en Espana): 739

10 de cada 100 000 mujeres
1 de cada 1000 mujeres

REDUCCION DE LA INCIDENCIA DE CANGER DE CERVIX POR EL CRIBADO:

40 % (De cada 100 mujeres que tendrian cancer de cérvix 40 no lo tienen)

MORTALIDAD (muertes en un afio en Espana): 739

4 de cada 100 000 mujeres
0,4 de cada 10 000 mujeres (menos de 1 mujer por cada 1.000)
1 de cada 27 800 mujeres
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