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PRESENTACION

La salud publica se ha caracterizado por una actitud paternalista, propia del
despotismo ilustrado hegemonico en la época de su concepcion: todo para
el pueblo pero sin el pueblo. Porque, a menudo, los salubristas estdbamos
convencidos de ser quienes mejor sabiamos lo que era mds conveniente.
Incluso para desgracia nuestra porque no siempre es cierto que pensar que se
sabe sea algo bueno. En primer lugar, desde luego, por la ignorancia humana
general y de médicos y sanitarios en particular; pero también y sobre todo
porque lo que es conveniente o deja de serlo no es solo una cuestion técnica.

Este convencimiento, que no es tan ilustrado como deseariamos, nos ha lle-
vado a prescribir conductas y comportamientos saludables y a restringir y
prohibir aquellos que eventualmente producen enfermedades. Pero estas
acciones, spara quién o para qué son convenientes? Y en este sentido resulta
un tanto decepcionante reconocer que, en el mejor de los casos, nuestra jus-
tificacion moral es, apenas, la del utilitarismo. Para esta concepcion, lo con-
veniente es aquello que produce, o se le atribuye, mas bienestar, felicidad y
salud... al conjunto de la sociedad.

Esto, aunque resulta importante, no parece una razén suficiente para imponer
limitaciones, o instar medidas o intervenciones que afectan a todas las perso-
nas sin que muchas de ellas disfruten de ningtin beneficio; y lo que requiere
mayor atencion, que algunas personas padezcan efectos indeseables, mas alla
incluso del sometimiento a una coaccioén que, por si mismo, supone un con-
flicto con el principio bioético de la autonomia. Esta ultima premisa es a la vez
un elemento basico y esencial de la idea de salud vigente: el bienestar o, por lo
menos, un adecuado funcionamiento fisico, psiquico y social, mas que la
mera ausencia de la enfermedad. O dicho de otro modo: aquella manera de
vivir que es auténoma, solidaria y vale la pena.

Ninguna intervencion sanitaria esti exenta en la practica de estos defectos
indeseables, por mucho que haya mejorado la seguridad, ya que se ha multi-



plicado la potencia y, sobre todo, la complejidad. No existe pues la total
inocuidad en las actividades dirigidas a curar, o por lo menos aliviar, a las
personas enfermas, que sufren limitaciones o que padecen dolor y malestar,
ni tampoco en aquellas medidas que tienen como objetivo proteger o promo-
ver la salud y, en consecuencia, se dirigen a las personas sanas, al menos
aparentemente. Estas, por lo anterior, tienen mas que perder en el caso de
que las actividades preventivas les causaran algin dafio, aunque este fuera
minimo.

De todo ello trata este cuaderno, lo que parece particularmente oportuno,
dada la utilidad potencial que tienen las consideraciones éticas para la salud
publica, un 4mbito que, como se sefiala en el primero de los capitulos, dedi-
cado a las relaciones contextuales entre ambas disciplinas, no ha sido, hasta
hace bien poco, objeto de la atencién que merece y que entre nosotros resul-
ta ain muy escasa y se presta de manera timida.

Y, como ponen de manifiesto las aportaciones dedicadas a la cuestion que se
aborda especificamente en este cuaderno, comporta la introduccién de una
perspectiva que, por lo menos, supone un contrapunto a la tendencia hacia
el consumismo y la medicalizacion de la sanidad actual. Como decia el 1 de
septiembre de 2010 en su blog del BM] Richard Smith, a la medicina le con-
viene padecer derrotas que la sacudan y le ayuden a replantear sus proposi-
tos. Tal vez una de estas sacudidas pueda ser la que produzca el andlisis de
como quedan afectados los principios éticos basicos por los programas pre-
ventivos y, entre ellos, el de la no maleficencia.

Los potenciales efectos adversos de los programas de prevencion secundaria
del cancer de mama merecen una cuidadosa atencion y, desde luego, no pue-
den escamotearse por las convocatorias preventivas; a las consecuencias de
las irradiaciones —cuyos efectos son aditivos— se afiade la iatrogenia deriva-
da de los falsos positivos y, especialmente, del sobrediagndstico, es decir, la
deteccion de lesiones reales pero irrelevantes, ya que no ponen en riesgo
la salud de las personas que las padecen.

No me queda sino expresar el deseo de que esta iniciativa fructifique y a esta
sigan otras jornadas de analisis y reflexion sobre las implicaciones éticas de
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las actividades colectivas de promocién y proteccion de la salud que lleva a
cabo la sanidad publica y, desde luego, reconocer a la presidenta de la Fun-
daci6 Victor Grifols i Lucas y al director del Institut d’Estudis de la Salut
(IES) su implicacion, sin la cual no seria posible —porque no se hubiera
podido celebrar la jornada— el agradecimiento a las aportaciones de los
participantes que se reflejan en las paginas siguientes y que resultan lo mas
sustancioso para los lectores.

Andreu Segura
Area de Salud Publica del IES



El contexto de la salud
publica y la ética



Introduccion

La bioética es una disciplina en alza en el mundo sanitario; su creciente
protagonismo esta sobradamente justificado por los dilemas de la practica
clinica y por los nuevos problemas que trae el avance cientifico y tecnolégi-
co. Aunque su aplicacion en el mundo clinico o de las ciencias biomédicas
sea compleja y controvertida, el proceso de anilisis ético aporta una mayor
conciencia critica y una guia orientativa para la conducta de los profesio-
nales; ademads, enriquece los criterios de decisidon al complementar los cla-
sicos principios de beneficencia y no maleficencia con los de autonomia y
justicia.

sExiste la necesidad de incorporar a la salud publica el enfoque ético? ;Qué
dificultades existen? ;Cémo deberia ser esta ética de la salud publica? Estas
son las preguntas a las que intentaremos responder, partiendo de la base de
un evidente subdesarrollo de este enfoque en relacion con el de la bioética
aplicada a la clinica.

Pongamos un ejemplo para ilustrar el problema al que nos enfrentamos:
multamos a los motoristas que van sin casco. Si nos preguntamos la razén,
muchos dirian que con ello se evitan dafios a la sociedad, gracias a las muer-
tes y lesiones que se previenen. Pero ;qué dirfamos si algunos motoristas
osados asumieran con un seguro (como los de los federados en deportes de
riesgo) el coste de estos dafos? ;Podriamos imponerles la conducta social-
mente preferible aunque no hubiera «externalidades» econdmicas (dafos a
terceros)? ;Con qué legitimidad podriamos actuar en estos casos?

Es necesario pensar en las bases morales de nuestras acciones. Como afirma-
ba Maeckelbergh: «Solo recientemente los expertos en ética han dirigido su
atencion de forma sistematica a la salud poblacional. Esta tardia implicacién
es sorprendente porque la salud publica se caracteriza por una acusada ten-
sién moral: encontrar el balance entre el bien social (la salud del publico) y
los bienes y derechos de los individuos».'
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En este trabajo, hablaremos de una serie de temas dentro de los puntos
siguientes:

»  En primer lugar, es necesario situar el dilema sociedad frente a indi-
viduo en la trayectoria historica de la salud publica, aunque sea de
forma somera e incompleta.

m Sobre esta base, podremos construir uno de los nucleos duros del
problema ético en la salud publica: las implicaciones de las éticas
«consecuencialista» y «principialista».

m  Puede ser util, en tercer término, trazar una aproximacién compa-
rativa a la bioética en el dmbito clinico; esto nos lleva a resefar los
esfuerzos realizados por dotar de algo parecido al juramento hipocra-
tico en la préctica de la salud publica. La bisqueda de marcos éticos
diferentes es también otra linea de esfuerzo intelectual en curso.

m La necesidad de comprender las imperfecciones y problemas del
sujeto individual y el sujeto social llevaria, en cuarto lugar, a explorar
nuevos equilibrios virtuosos donde situar nuestras intervenciones.

= Un aspecto delicado y que merece un escrutinio especial es la funcién
de autoridad, y en el punto quinto se abordan algunas implicaciones
de la coaccién econdémica y de comportamiento.

= El sexto apartado nos introduce en unos perfiles mas «blandos» de
intervencion, habitualmente sobre conductas de individuos, trazando
algunas taxonomias de modelos de intervencion.

= En el séptimo punto se reseflan los problemas particulares de la
informacion relativa a la salud publica, y los beneficios y riesgos que
supone, especialmente en casos de alarmas o emergencias.

= El octavo apartado profundiza en otro mecanismo «blando» de inter-
vencion: los modelos de modulacién selectiva de comportamiento, a
través de las llamadas politicas tutelares asimétricas.

= Y finalmente, se plantean algunas conclusiones de cierre, que pre-
tenden combinar el estimulo a la reflexién sobre la ética de la salud
publica con la prevencion de una posible «paralisis por el andlisis», y
se alientan alternativas pragmaticas para seguir avanzando.
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1. Tradiciones divergentes en la salud
publica: sujeto social frente a sujeto
individual

Sin pretender entrar en pormenores de la historia remota de la salud publica,
ni intentar una taxonomia de sus dimensiones o intervenciones, puede ser de
interés practico distinguir entre las acciones que buscan modificar el entorno
que nos rodea (ambiente fisico o social) y aquellas otras que intentan que el
propio individuo se proteja de los riesgos que le acechan. El objeto de ambas
acciones, sujeto social o individual, es diferente, y su papel predomina en
periodos distintos y con diferentes orientaciones.

En la practica, en el mundo antiguo y medieval, las acciones sociales —de
base empirica— predominan claramente ante el riesgo de epidemias, y sellan
una alianza estable entre autoridad politica y autoridad sanitaria (con la
coercién y sancién como instrumento habitual de la accidn sanitaria). La
peste negra del siglo x1v, que practicamente redujo a la mitad a la poblacién
europea, ilustra la relevancia de las medidas de vigilancia y control («policia
sanitaria»).

Tras el Renacimiento (s. xvI) y hasta mediados del siglo xvi11I se generaliza
un modelo de medicina preventiva individual de base racional-observacio-
nal: se reglamenta cada detalle del hombre sano para evitar que contraiga
enfermedades.

A finales del siglo xv11I se introduce con fuerza el concepto de génesis social
de la enfermedad: «De populorum miseria, morborum genitrice» («Sobre la
miseria popular, madre de las enfermedades»), concepto que aparece en un
discurso de Johann Peter Frank fechado en 1790.?

En esencia, cabria identificar dos visiones o perspectivas: el problema se en-
cuentra en las personas o en la sociedad. La entrada de la salud publica en la
modernidad no resuelve esta dicotomia.

En efecto, entre el siglo x1x y la primera mitad del siglo xx se produce el
desarrollo de la base cientifica de la salud publica. Cuatro avances en el cono-
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cimiento permiten este desarrollo: el estadistico-demografico (medicion de
variables poblacionales), el experimental (medicién de variables fisicas, qui-
micas y bioldgicas en el laboratorio), las acciones preventivas (inmunizacion,
profilaxis y cribados) y las ciencias sociales (manejo de variables sociales y
econdmicas).

Las dos perspectivas se proyectan de forma diferenciada en los tres ambitos
ya clésicos de las intervenciones de salud publica (en los cuales se basaba el
plan sanitario de Estados Unidos en la década de 1990, el llamado Healthy
People 2000)°:

m Laproteccion de la salud busca evitar los riesgos que afectan a amplios
grupos de la poblacién, y suponen la entrada en accion de los poderes
publicos a través de acciones regulatorias que conllevan el uso de la
autoridad, o de intervenciones que limitan la exposicion a los riesgos
de la colectividad.

m La promocion de la salud pretende estimular conductas de individuos
y grupos sociales para que sus elecciones y comportamientos les pro-
tejan de los riesgos y mejoren su capital de salud.

= La prevencion de la enfermedad se basa en actuaciones de tipo téc-
nico que se producen en el medio sanitario o parten de ¢él, desde la
perspectiva social pero a través de las personas, y que se concretan en
consejos sanitarios (counselling), inmunizaciones, quimioprofilaxis
y cribados. Todas ellas buscan reducir la aparicién o el dafo de las
enfermedades.

Desde las dos perspectivas, social o individual, cabria mencionar lo siguiente:

m La génesis ambiental (y su corolario de politicas publicas correcto-
ras) domina en el ambito de proteccion de la salud: la interpretacion
medioambiental o social se enfatiza en funcién de las épocas y las
ideologias.

m  En la promocion de la salud se produce el conflicto mas claro entre
la responsabilidad social (determinantes sociales del comportamiento
individual) y la individual (libertad y autonomia de la persona para
asumir comportamientos).
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= Enel caso de la prevencion, se produce también un conflicto entre socie-
dad e individuo, aunque en este caso asume un formato similar al de la
bioética clinica (al tratarse de intervenciones individuales que conllevan
un riesgo cierto o un coste para la persona), pero con la especificidad
de que el beneficio se establece poblacionalmente (por ejemplo, en el
caso de una cuarentena o aislamiento); aunque excepcionalmente haya
coaccion directa, siempre hay un plus de intervencionismo.

Por lo tanto, parece fundamental que la salud publica tenga que reflexionar
sobre sus propias tradiciones y perspectivas y aprender a moverse en este
conflicto entre preferencias sociales e individuales.

En la practica, la causalidad de las enfermedades configura una malla abiga-
rrada, donde el ambiente fisico y social interacciona con los aspectos indi-
viduales; Diez-Roux lo muestra en relacion con la génesis de la enfermedad
cardiovascular.* Puede ser util revisar brevemente el mapa de relacién entre
los determinantes de salud y los sujetos, tanto el social como el individual. El
esquema que se muestra en la figura 1 puede ayudar a visualizarlo:

Figura 1

Relacion entre determinantes de la salud, sujeto social y sujeto individual.

Condiciones

ambientales y sociales
(fuera del control del -
individuo pero modificables 3
por la sociedad) 2
g
: E
Comportamiento <
y conducta individual __L ) g
(parcialmente controlables ACCION é
por los individuos y D SOCIAL 2
parcialmente modificables e
por la sociedad) E
2

| Sistema sanitario I—
| Biologia |—

SUJETO
INDIVIDUAL

Y
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Las condiciones ambientales y sociales, a priori, estan fuera de control del
individuo, pero si que resultan modificables por el sujeto social (proteccion
de la salud).

Los comportamientos individuales juegan un papel fundamental a la hora de
exponerse o protegerse frente a una enfermedad; son parcialmente controla-
bles por los individuos, y también lo son en parte por la sociedad (sobrede-
terminacion social o grupal de la conducta).

En la figura 1 se refleja también el papel del sistema sanitario y la biologia
(los otros dos clasicos determinantes de la salud descritos por Alan Dever).
Dentro del sistema sanitario se encontrarian tanto las acciones preventivas
promovidas por la salud publica y habitualmente materializadas desde la
atencion primaria (dimension comunitaria), asi como los aspectos especifi-
cos de la prevencion secundaria y terciaria, mas propios de las enfermedades
tratadas por los especialistas.

En la parte derecha de la figura también se representa la relacion entre suje-
to individual y social: el primero, via accién institucional (representacién
politica) o accién social (campaias, denuncias, «abogacia», movilizacién...),
puede llegar a condicionar la respuesta del sujeto social.’

Vemos, por lo tanto, que aunque exista un abanico amplio de posibilidades
y una taxonomia abigarrada, la existencia de dos sujetos, el individual y el
social, marcan en buena medida los dilemas éticos de la salud publica. Pasa-
remos revista a los principales aspectos de este debate.

2. Dilemas éticos en la salud publica:
utilitarismo frente a principialismo

Ademas de la interpretacion de los problemas sanitarios, cuando la salud
publica quiere «pasar a la acciéon» se plantean dos modelos posibles de com-
portamiento:

= Altruista o «del buen samaritano»: la ayuda coincide con el deseo
de la persona socorrida (la cual se ve imposibilitada de actuar en su
propio bien).
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m Paternalista: la ayuda se impone al socorrido y se legitima por el inte-
rés de este ultimo, aunque no esté del todo de acuerdo con la ayuda
que recibe. Seria una forma de despotismo ilustrado, donde las mayo-
res «luces» del gobernante sabio deberian imponerse a la ignorancia y
miopia del gobernado lego.

El modelo paternalista tiende al utilitarismo: busca el maximo bienestar
agregado (para el maximo numero de personas); este es el sesgo habitual de
los reformistas sociales (maximizar el bienestar de los ciudadanos) y de la
salud publica (maximizar la ganancia de salud de la poblacién). En palabras
de Hense: «La salud publica [...] es implicitamente dirigista, en el sentido de
que tiende a restringir el albedrio individual para alcanzar ganancias de salud
a escala comunitaria».®

Sin embargo, el utilitarismo (como doctrina econémica) no es contrario a la
libertad individual: los liberales asumen que, para que exista una serie amplia
de bienes y servicios en los que se cumplen unas condiciones de competencia
e informacion adecuadas, el mercado debe asignar adecuadamente los recur-
sos escasos, y la mayor utilidad agregada se obtiene dejando a los individuos
elegir sin restricciones. Obviamente, las decisiones que se traen entre manos
los salubristas son precisamente aquellas que no se pueden gestionar via
mercado, y precisan al Estado como instrumento de decisiéon y aplicacion;
su utilitarismo, en este sentido, se refiere a la preeminencia de la ganancia
agregada de salud como criterio de decision social.

Pero, ademas, al legitimar los pensamientos paternalista y utilitarista las
intervenciones por el resultado que tienen, tienden a ser «consecuencialis-
tas» (que se basa en el famoso atajo mental por el cual «el fin justificaria los
medios»). Los salubristas, dice Mackenbach,” serfan altruistas a gran escala.
Pero en realidad tienden a ser paternalistas conspicuos més que altruistas
compasivos.

Cuando el consecuencialismo se orienta a cambiar la conducta del individuo,
puede acabar «culpando a la victima», o al menos reconviniéndola severa-
mente por su falta de inteligencia o voluntad. El puritanismo es la exagera-
cién mas habitual de esta corriente, que suele viajar mds o menos camuflada
en muchas politicas de educacién sanitaria.

18
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Existe otra orientacion ética: la «principialista». Esta explicita los principios
que informan las decisiones, de manera que los medios son también relevan-
tes para juzgar la moralidad de la accién, y no solo los fines o las consecuen-
cias. Cuando un testigo de Jehova, adulto y en pleno uso de sus facultades,
exige que no se le trasfunda sangre en una operacion, lo ético —no lo inte-
ligente ni lo razonable— es atender a sus creencias y voluntad: en este caso
prevaleceria el principio de autonomia. Beauchamp y Childress® populariza-
ron este enfoque a partir de los ya conocidos principios de beneficencia, no
maleficencia, autonomia y justicia.

Figura 2
Contraste entre las visiones consecuencialista
y principialista en la salud publica.

Salud publica Consecuencialismo

Ganancia de salud

Maximiza colectiva
Invade la libertad
Problema individual (el fin

justifica los medios)

En la figura 2 se muestra el contraste entre las dos visiones antes menciona-

das:

m Paternalismo y consecuencialismo encajan mal con el concepto de
libertad individual: si bien este enfoque maximiza la ganancia de salud
colectiva, plantea el problema de que tiende a que este fin justifique
los medios, y limita de forma poco respetuosa o considerada las deci-
siones de los individuos (aunque sea «por su bien»).

m El principialismo explicita los principios que informan las decisiones
y las legitiman. Este seria su punto fuerte, pero cuando exploramos
con mayor atencion el escenario de decisiones colectivas sobre la
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salud, nos encontramos con una fuerte colisiéon entre principios, que
puede llevarnos a una paralisis ante los dilemas éticos.

Podria considerarse que la salud publica es inevitablemente principialista
por ser una disciplina enormemente normativa (como explica Masse),’ ya
que se precisa resolver contradicciones que entraian criterios o normas en,
al menos, tres situaciones:

m  Cuando se define qué se considera salud y qué enfermedad, y como se
establece una frontera entre normalidad y patologia: este problema es
comun a la medicina clinica.

m Cuando se determina el concepto de riesgo (factor, grupos y com-
portamientos de riesgo): este problema es mucho mas especifico de la
salud publica y determina el peligro de convertir el riesgo en enferme-
dad, causando dafio."

m Y cuando, ante el conflicto entre individuo y sociedad, hemos de esta-
blecer criterios y valores que justifiquen la intervencion (el ntcleo que
nos ocupa y preocupa en este trabajo).

Este triple caracter normativo hace que la salud publica sea muy vulnerable
a construcciones socioculturales dominantes, e incluso facilita su manipula-
cidn e instrumentacion politica: no olvidemos la vinculacion con la eugenesia
nazi'' y la asociacién con practicas de control social en estados autoritarios.

Hay también propuestas filoséficas (comunitarismo o colectivismo) que, a
modo de tercera via, predican que las comunidades no son la mera suma
de individuos, y que sus preferencias se construyen e informan a través de
la interaccidn social (costumbres, instituciones y valores que comparten las
personas); precisamente, es sobre la base de este minimo grupo de valores
que comparten fuertemente, a partir de la cual pueden fundamentarse prin-
cipios morales para la accién social.

20

Maleficencia en los programas de prevencion

3. El contraste con el mundo de la bioética
clinica: {existe un «juramento hipocratico»
para la salud publica?

Si comparamos la salud publica con la medicina clinica, vemos que el jura-
mento hipocratico, idiosincrasico de la ética médica individual, ha durado
muchisimo, mientras que los primeros intentos sistemadticos de construir un
marco ético de la salud publica surgen a finales del siglo xx. Los dos origenes
diferenciados de la salud publica y la asistencia sanitaria marcan trayectorias
no coincidentes, que también afectan al marco ético de las disciplinas.'?

La bioética clinica, observa el modelo hipocratico como un balance esencial-
mente limitado a los principios de beneficencia y no maleficencia. A finales
del siglo xx se inicia una asuncién del principio de autonomia (aunque cues-
ta mucho aceptar al paciente como decisor activo), y podria considerarse una
asignatura pendiente —;del siglo xx1?— la incorporacion del principio de
justicia, vinculado a la limitacién de recursos, a la equidad de su distribucién
y al coste social de oportunidad de las decisiones médicas.

La Asociacién de Salud Publica de Estados Unidos (American Public Health
Association, APHA)", apoya unos principios éticos elaborados por el mundo
académico y profesional de la salud publica, y que son expresados en doce
puntos. Se plantea luchar contra las causas fundamentales de la enfermedad,
aunque de forma que se eviten efectos adversos, mediante la aportacion de
informacién a la comunidad y la busqueda de su consentimiento en las inter-
venciones, abogando por una diversidad de abordajes (valores y creencias), y
protegiendo la confidencialidad de las personas y grupos.

Si bien la APHA y la Public Health Leadership Society (PHLS) buscan una
guia ética para el desarrollo practico de la salud publica, parece que persiste
la necesidad, y el reto, de ahondar en los fundamentos filoséficos que puedan
proporcionar una base mas sélida a la salud publica.

Jonathan Mann propone vincularla a los derechos humanos, dado que
hay una complementariedad subyacente entre ambas, evidenciada en una
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revision de la epidemia del sida, las emergencias humanitarias en Bosnia y
Ruanda, y ejemplos de salud en la mujer." Esto nos sitia en la tradicién de
Rudolf Virchow (1821-1902): «La medicina es una ciencia social y la politica
no es mas que medicina en una escala mas amplia».

Pero se cuestiona si al incorporar de forma tan central el dominio de los dere-
chos humanos al campo de la salud publica, no estaremos autoderrotindo-
nos, ya que esta asume unos problemas para los que carece de instrumentos
de accion, salvo que se convierta en Amnistia Internacional o Human Rights
Watch, o acabe incorpordndose a ellas o reemplazédndolas.

Hessler" argumenta que dado que el enfoque de los derechos humanos tiene
un contexto legal (la Declaraciéon Universal), se distorsiona al seguirlo de
forma tan lineal; sin embargo la salud publica debe saber evolucionar con
otras disciplinas que estudian las condiciones sociales y el bienestar: se trata
de encontrar un camino propio.

Citando a Rothstein, Hessler dice lo siguiente: «Solo porque la guerra, el cri-
men, el hambre, la pobreza, el analfabetismo, el hacinamiento y los abusos de
los derechos humanos interfieran la salud de los individuos y las poblaciones,
no significa que la eliminacién de estos problemas sea parte de la misién de
la salud publica».

Pero también afirma, citando ahora a Gostin: «Pensad en la prevencién del
VIH en mujeres vulnerables de paises pobres... Los salubristas practicos pue-
den educarlas sobre los riesgos del sexo y la drogadiccidn, e incluso pueden
distribuirles medios para cambiar su comportamientos (condones y jerin-
guillas estériles). Sin embargo, el riesgo de infecciéon se mantendra si ellas
dependen cultural y econémicamente de sus maridos, o son sometidas fisica
y emocionalmente a sus abusos».

Concluye Hessler que trabajar solamente en causas cercanas hace irrelevan-
tes muchos de los esfuerzos de la salud publica.

Vemos, por lo tanto, que existiria una tension entre el pragmatismo estéril
de las acciones cercanas, basadas en nuestros instrumentos y tecnologias de
intervencioén, y el reformismo social, que nos aleja de nuestra base de iden-
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tidad laboral y cientifica para abrazar compromisos de militancia social y
politica que desbordan lo habitualmente esperable del mundo de la técnica
y el ejercicio profesional.

4. E]l marco de transaccion: equilibrios
virtuosos individuo-sociedad en las politicas
de salud publica

El Homo sapiens parece ser un animal social de imperfecta socializacion; a
diferencia de la abeja, el individuo humano debe integrarse en la colectividad
a través de un complejo proceso de internalizacién de normas, y de incor-
poracion a instituciones (como el mercado y el Estado). Siguiendo al premio
Nobel Douglass North,'¢ lo caracteristico de las instituciones son las normas
explicitas e implicitas que regulan las interacciones de los seres humanos.

Los individuos tenemos una tendencia natural a cierto nivel de oportunismo
y deshonestidad, que se modula tanto por las normas sociales como por los
cbédigos morales internalizados (lo que se llama a veces metapreferencias o
superyd).”” Obviamente, las propias normas institucionales buscan minimi-
zar esta tendencia, pero ninguna de ellas puede evitar el abuso en la relacién
de respeto mutuo y cooperacion, pues codificar las conductas y vigilar el
cumplimiento de estas seria tan caro como impracticable. De ahi que las
sociedades virtuosas se construyan sobre una base de intangibles (reciproci-
dad, confianza, etc.), que ha recibido el nombre de capital social.®

Pero las sociedades humanas tienen estructuras politicas y funcionariales
para decidir y gestionar la cosa publica, las cuales generan un alto nivel de
entropia y distorsion (respecto del interés general que, tedricamente, es su
finalidad). La corrupcion (el aprovechamiento econémico y clientelar), el
autoritarismo (la limitacién de las libertades individuales para aumentar los
grados de discrecionalidad) y la ocupacion del espacio social (el dominio del
espacio informativo y de convivencia para perpetuarse en el poder) son solo
tres de los aspectos tipicos de los altos costes de interferencia politica que
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produce la falta de democracia, o la mala calidad de esta. En un sentido simi-
lar, las burocracias publicas introducen costes de ineficiencia: gremialismo,
elitismo, etc.

Superar los problemas relativos a la salud publica de los decisores individual
y social implica buscar un equilibrio virtuoso que permita disenar vias alter-
nativas, que deben sortear en cada caso la aparente contradiccion entre un
estado sanitariamente invasivo y paternalista, y unos individuos que ponen
en riesgo su salud y la de los demas con conductas irresponsables y temera-
rias. No se trata tanto de un debate filoséfico —aunque lo es—, sino de un
problema practico: como disenar con inteligencia y maestria intervenciones
en la salud publica que sean capaces de tener impactos positivos sin ocasio-
nar dafios o problemas secundarios.

Desde esta perspectiva practica podriamos reflexionar sobre los ya clasicos
principios de la bioética; dos de ellos, los de beneficencia y no maleficencia,
son en realidad atributos de la propia técnica de intervencion. Asi, los pros
y los contras de la cirugia bariatrica, del test del PSA para la prostata o del
cribado de cancer de mama deben solventarse a la luz de las evidencias o, al
menos, contando decididamente con los resultados de la mejor investigacion
disponible.

Como el conocimiento y la técnica se custodia y administra por los profe-
sionales (médicos en la clinica, salubristas en la salud publica), son estos
los que interpretan los beneficios y los riesgos de acuerdo con sus propios
sesgos y preferencias, asi como segun la influencia del entorno. Sin embargo,
los principios de autonomia y de justicia representan la visién del individuo
y la sociedad como partes interesadas en la aplicacion de la técnica (serian los
shareholders, es decir, los accionistas o agentes principales). En la figura 3 se
representa esta reorganizacién conceptual de los principios éticos.

Los profesionales también son parte interesada, pero al estar al servicio de los
dos «agentes principales» (la sociedad que financia y contrata, y los pacientes
a los que deben el renacentista juramento hipocratico) deben introducir sus
argumentos y visiones legitimdndolas como beneficiosas para el sistema sani-
tario o para la salud del paciente (serian mds bien stakeholders, es decir, per-
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Figura 3

Adaptacion del esquema de principios de la bioética en funcion
de las perspectivas de los agentes (social, individual o profesional).

TECNICA SUJETO SOCIAL

Beneficencia

No
maleficencia

PROFESIONAL SUJETO
Clinica o salud publica INDIVIDUAL

sonas interesadas en este beneficio). No obstante habria una diferencia impor-
tante entre los médicos asistenciales y los profesionales de la salud publica:

= Para los médicos clinicos, el agente «principal» de referencia seria el
sujeto individual, pero dada la enorme asimetria de informacion y
poder entre ambos, la relaciéon adquiere un caracter paternalista con
una preeminencia clara del médico sobre el paciente (el principio de
autonomia seria «dominado» por la visién profesional de los de bene-
ficencia y no maleficencia).

m Para los profesionales de la salud publica, el agente «principal» seria
el sujeto social, que no solo es el ente contratante de sus servicios,
sino el vehiculo de las acciones regulatorias y de intervencion. Sin
embargo, aqui no hay asimetria de poder, sino todo lo contrario; los
responsables politicos e institucionales ostentan la autoridad social
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y el poder institucional, mientras que los salubristas mantienen una
asimetria de conocimiento que no resulta en la practica tan decisiva
como la que tiene el clinico para sesgar a su favor la toma de decisio-
nes. Pocos le dicen al cirujano cémo operar, pero muchas personas
opinan sobre un cribado, una vacunacién o una accién de mejora de
riesgos ambientales.

Insistimos en la importancia de esto ultimo: la falta de poder pone dificul-
tades a la salud publica frente a su agente principal (la sociedad), y por ello
es esencial buscar los elementos de legitimidad cientifica y profesional que
apoyen su discurso y den fuerza a sus propuestas.

Un corolario de los temas comentados es la toma de conciencia de los sesgos
profesionales esperables en cada caso. Para la mayoria de clinicos el principio
de autonomia estd dominado, y el de justicia simplemente se ignora; los pro-
fesionales de la salud puiblica tienden a exigir una mayor activacion del sujeto
social (principio de justicia) para vehicular sus intervenciones, en la misma
medida que tienden a olvidar o minusvalorar la autonomia del individuo.

En todo caso, vemos que la relacién entre sujeto social e individual sobre-
determina todo el debate ético. Es fundamental resefiar que el perfil mas o
menos intervencionista de los poderes ptblicos depende de la medida en que
los problemas de un individuo se extienden a otras personas (externalidades
negativas) o, sensu contrario, de que las intervenciones sobre los individuos
puedan desencadenar efectos multiplicativos beneficiosos en el problema de
salud o en el riesgo de enfermedad de otras personas. Revisemos brevemente
este tema mediante la figura 4.

Veamos dos ejemplos y situaciones. Si ponemos en marcha un programa de
cribado de cancer de colon, el beneficio que obtenemos segun se aplique a la
poblacién diana serd —en el mejor de los casos— el del riesgo prevenido para
dicha poblacion; el efecto serd aditivo, y en la figura 4 se representa como
una linea recta. Imaginemos, en segundo lugar, un programa de vacunacién
infantil; en este caso, segtin crece la poblacién inmunizada, los efectos empie-
zan a multiplicarse porque se corta la trasmision entre nifos, hasta llegar a
conseguir el efecto rebailo, es decir, que al superar un umbral todo el grupo
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Figura 4

Extension de beneficios a la poblacion general en funcion de
la cobertura acumulativa de acciones sobre la poblacion diana.

50% 100%

Vacuna

Multiplicacion
Adicion

Beneficios sobre la poblacion

V

Intervencion sobre la poblacion diana

queda protegido. Por tanto, se aprecia en esta curva un tramo de rapido
ascenso, debido a efectos multiplicativos (o externalidades positivas de la
accion) que rapidamente saturan el beneficio esperado: en otros términos,
con solo el 50% del esfuerzo a la hora de aplicar la intervencién, obtendria-
mos casi la totalidad del impacto.

Cuando existe este efecto multiplicador, o estas externalidades positivas, es
légico que el sujeto social esté mas interesado en «imponer» a los individuos
la intervencién (o al menos sugerirla de forma insistente y ofrecerla gratuita-
mente). Sin embargo, cuando solo el individuo al que se aplica la medida se
beneficia de la misma (y adiciona su microefectividad para calcular la efecti-
vidad poblacional agregada), no deberia haber mayor tension persuasiva del
sujeto social que la que existiria en los modelos de practica clinica y, por lo
tanto, el principio de autonomia deberia tener mayor dominio, a la vez que
serian mucho mds inaceptables las imposiciones o la limitacion de la libertad
individual.
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Al reflexionar sobre las «externalidades», acabamos con frecuencia reparan-
do en que el bienestar de los seres humanos es altamente interdependiente:
cuando uno sufre un dafo evitable, los que le rodean tienden a compadecerse
de él (padecer con el otro) e intentan reducir este dafo ofreciéndose a ayu-
darle; en palabras de Donne popularizadas por Hemingway: «las campanas [a
muerte]» también doblan por los que las escuchan, y nos sobrecogen a todos.
Son precisamente estas «externalidades altruistas» (caring externalities) las
que pueden estar detras del impulso intervencionista que la sociedad acepta
en relacion con conductas individuales lesivas para la salud; la investigacion
empirica parece demostrar que este efecto es importante y aumenta con la
gravedad de la condicién o riesgo del individuo."”

En el apartado siguiente haremos un escrutinio mas cercano de los proble-
mas que pueden tener lugar cuando los poderes publicos intervienen con un
perfil mas duro o coercitivo.

5. Autoridad y riesgos de maleficencia:
coaccion normativa (conductas) y coaccion
fiscal (consumos)

Uno de los puntos donde el Estado puede ejercer de forma mas clara un dafio
a los individuos es el uso de instrumentos coactivos. Las tres grandes tipo-
logias de intervencion de los poderes publicos son la regulacién, el subsidio
y la provision.

a) La regulacidn es esencialmente coercitiva, pues penaliza determina-
dos comportamientos: asi al hablar de educacion obligatoria, estamos
senalando que el Estado impone una obligacion a los padres de enviar
a la escuela a sus hijos; o bien si utilizamos la expresion seguro obliga-
torio de enfermedad, indicamos que los empresarios tienen que afiliar
a sus trabajadores a un sistema de aseguramiento de riesgos de salud.
El incumplimiento de estas obligaciones acarrea sanciones por parte
del Estado.
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b) El subsidio, y sus contrarios, las tasas y los impuestos, suponen tam-
bién una coaccidn fiscal o econdémica, al usar el poder para transferir
rentas de unas personas a otras, o de abaratar unos productos de con-
sumo encareciendo otros. Asi, el Estado puede aplicar un impuesto al
tabaco, a la renta de las personas o a los beneficios empresariales, y
destinar lo recaudado a subvencionar el sistema sanitario, para que el
menor coste —o la gratuidad— de este facilite que las personas con
menos recursos tengan acceso a la atencion médica.

¢) La provision de servicios consiste en que el propio Estado, o sus insti-
tuciones y agencias paragubernamentales (por ejemplo, la Seguridad
Social), actien como organizadores y productores de servicios para
los ciudadanos. Esta estrategia es la esencial cuando tratamos con
bienes publicos clasicos: por ejemplo, el ejército, la judicatura, la vigi-
lancia epidemioldgica, etc.

La coaccién normativa o fiscal tiende a condicionar de forma mas grave o
mas liviana el comportamiento de los individuos para ajustarlo al estandar
normativo que establece el sujeto social.

La brecha entre lo que la sociedad exige y el individuo desea debe ser relle-
nada mas por autoridad (en el sentido de auctoritas, o legitimacién social-
mente reconocida) que por el poder (en el sentido de potestas, o capacidad de
imponer y obligar). Por ello, la educacion, la informacién y la persuasion son
instrumentos para fundamentar la accién y minimizar el estrés social.

Aplicado a medidas relacionadas con la salud publica, Hunt y Emslie® sefiala-
ban que en la «epidemiologia informal» que manejan las personas normales,
lo relevante no es lo que causa la incidencia de una enfermedad, sino la causa
por la que esta persona concreta ha enfermado en ese momento. Por ello el
vinculo entre riesgo poblacional y enfermedad individual debe estar bien arti-
culado y explicado para que la sociedad legitime el coste social de las politicas
preventivas, y los individuos asuman los costes de los cambios de conducta.

No obstante, el debate se torna mas complejo por los multiples vectores que
actuan en sentidos contrapuestos: el posmodernismo (que quita legitimidad
al Estado para intervenir abiertamente a la hora de dictar normas de con-
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ducta individual); el desarrollo de tecnologias que permiten visualizar la vida
privada de las personas (que da posibilidades al Estado para intervenir de
forma subrepticia); la delincuencia organizada y los movimientos terroristas
internacionales (que llevan a dar carta blanca a los servicios de inteligencia);
la movilidad mundial y el patrén cadtico de difusion de las epidemias (que
lleva a pensar en nuevos sistemas de control de enfermedades), etc.

6. La compleja y dificil persuasion: modelos
de influencia

Hay una importante diferencia ética y politica entre el cumplimiento de una
expectativa social por coacciéon o por persuasion. Por ello, es fundamental
limitar el uso de los instrumentos que restringen la libertad del individuo
a aquellas situaciones donde haya bienes publicos gravemente en peligro,
o bien que la conducta de una persona tenga externalidades negativas —es
decir, que ocasione dafios a otras personas— claras y reconocibles.

Para otras situaciones cabe proponer modelos de persuasion, que buscan
actuar sobre el propio aparato mental de formacién de preferencias del indi-
viduo. La modulacién del comportamiento de una persona es un objetivo
que puede conseguirse de diversas formas:

a) Informativo: suministrando datos e indicadores relevantes y com-
prensibles.

Por ejemplo, los que no fuman, no beben excesivamente, no estan
inactivos y consumen frutas y verduras de manera razonable tienen
14 afios de sobrevida frente a los que no tienen estos cuatro compor-
tamientos protectores.”!

b) Indicativo: reforzando con argumentos de interés individual o social
las conductas que deben seguirse o abandonarse.

Por ejemplo, la campaia de la Direcciéon General de Trafico, en la
Semana Santa de 2007, para que los motoristas se pusieran el casco
a la hora de transitar: «Hay muchas razones... Elige la tuya y hazlo...
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Por los puntos... Porque tu madre no tenga que llevar flores al kilo-
metro 23...».%

La construccién de la confianza implica no manipular, respetar la
libertad individual y ser honesto con los argumentos en contra de
la accidn.

Educativo: invirtiendo en educacién de los ciudadanos, para que sean
capaces de unas mayores autonomia y control racional y emocional
de sus propias decisiones. Esto exige coherencia y continuidad en las
politicas publicas de todos los sectores; en buena medida se trataria de
buscar una mayor conciliacién de las metapreferencias (convicciones
y creencias personales) con otras preferencias del individuo (aficio-
nes y deseos conscientemente expresados) y la propia conducta real
(comportamiento en la vida cotidiana). Algin joven puede tener una
fuerte conciencia ecologista, tener una aficién declarada a pasear, y
luego, contraviniendo lo anterior, usar el vehiculo privado en despla-
zamientos cortos en vez del trasporte publico o caminar.

Por ejemplo, la campana de 2005 del Ministerio de Medio Ambiente
apelaba a la conciencia ciudadana y ecoldgica de los individuos para
evitar tirar botellas en el campo, malgastar agua, tener el coche encen-
dido o tirar plésticos en el entorno.”

Ejemplificador: los humanos somos grandes imitadores, y, por ello,
la concordancia entre la conducta de los politicos y lo que predican
es esencial (;son donantes de sangre?, ;llevan a sus hijos a la escuela
publica?, ;se operan en hospitales publicos?, ;van al médico de familia
del centro de salud?). Pero también se les debe exigir coherencia entre
las diferentes politicas publicas (si el tabaco es malo para la salud,
convendria no subsidiar a los agricultores que lo cultivan).

Modulador selectivo: aprovechando el mayor conocimiento actual
de la racionalidad limitada o contradictoria del comportamiento
humano, y poniéndola al servicio de los objetivos de la salud de forma
que no dafiemos la libertad individual. A esto se le ha llamado pater-
nalismo asimétrico o politicas tutelares asimétricas; esta asimetria es
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una referencia a la capacidad selectiva de influir en las decisiones de
quien no tiene claramente establecidas unas preferencias individuales,
respetando a aquellos que si las tienen.

Por ejemplo, en el comedor colectivo ponemos agua en la mesa,
servimos vino unicamente a demanda y en copas y retiramos la sal
(aunque se pueda pedir)... Asi, conseguimos que se consuma mucho
menos vino y se eche menos sal. Y lo hacemos sin violar las prefe-
rencias firmemente establecidas de aquellos que si quieren; es decir,
preservamos su libertad individual.

Los modelos de influencia no son categorias separadas y su uso puede com-
binarse; en la figura 5 se ve la imagen de una de las campanas a favor del uso
del preservativo en la relacion entre personas del mismo sexo: como se ve, se
trata de un mensaje que no apela tan solo a lo informativo o cognitivo, sino
que utiliza tanto el modo indicativo (contexto oficial de la campafa y men-
saje general) como el ejemplificador, con personajes conocidos (presentador,
tertuliano y juez) para escenificar su compromiso personal con el comporta-
miento preventivo que proponen.

Otra forma similar de abordar los métodos y gradientes de la intervencién
para modular el comportamiento de los individuos ha sido descrita como
stewardship model («modelo de rectoria») por un grupo de trabajo sobre la
ética de la salud publica, en el Nuffield Council on Bioethics.**

Segun esta escala, habria varios niveles de limitacion en la capacidad de elegir
del individuo (opciones de conducta o accién):

1. Eliminacién; por ejemplo, el aislamiento obligatorio del paciente
infeccioso.
Restriccion; por ejemplo, quitar aditivos daiinos de los alimentos.

3. Guia via incentivacion (o desincentivacion); por ejemplo, los impues-
tos al tabaco o los subsidios para usar el transporte publico.

4. Guia via configuracion por defecto; por ejemplo, verduras de guarni-
cidén salvo que se pida otra cosa.

5. Invitacién a una eleccion saludable; por ejemplo, ofrecer un programa
de deshabituacion.
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Figura 5

Imagen de la campaiia de diciembre de 2007
del Ministerio de Sanidad y Consumo sobre el sida.

6. Aportar informacion; por ejemplo, ofrecer estadisticas de factores de
riesgo.

Como se aprecia, este gradiente (en el sentido de mayor a menor interven-
cionismo sobre la libertad de eleccion de los individuos) va desde las res-
tricciones severas hasta la mera informacién. Es basicamente coincidente
con los modelos de influencia antes mencionados.
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7. Informacion a la poblacion: por qué, qué,
cuando y como comunicar?, ipodemos hacer
dano informando?

Si nos limitamos a la informacién acerca de las intervenciones preventivas
que se llevan a cabo a iniciativa del sistema sanitario, nos encontramos con
dos tipos de propositos diferentes. En primer lugar, el de la convocatoria y,
por lo tanto, el de facilitar la adhesion a la actividad propuesta por parte de
la poblacién diana y, en segundo término, el propésito de contribuir efectiva,
eficiente y equitativamente a la mejora de la salud de la poblacion.

En lo que se refiere a la convocatoria, el contenido de la informacién que
se proporciona a la poblaciéon debe permitir que el receptor se haga una
idea razonablemente completa de los beneficios y las desventajas que puede
suponerle exponerse a una intervencion. En relacién con un debate clasico y
actual sobre el cribado de cancer de mama, conviene atender a las conside-
raciones de Jorgensen y Gotzsche,” entre las que se destaca lo siguiente: la
existencia de un conflicto de intereses, puesto que los informadores son los
mas interesados en la adhesion de las mujeres; el hecho de que ninguna de las
invitaciones incluya informacién sobre los efectos adversos mas importantes
del cribado; el uso de lenguaje persuasivo, y una informacion poco equilibra-
da entre beneficios y perjuicios, los cuales ademds no se describen de forma
facilmente comprensible.

En lo que se refiere al impacto deberian publicarse periédicamente valora-
ciones de los efectos positivos y negativos atribuibles, asi como de los costes
y otros datos que justifiquen la continuidad de la intervencion o disuadan
sobre ella.

Naturalmente, cuando se pretende que, por ejemplo, las mujeres participen
en un programa de prevencion secundaria es obvio que hay que proporcio-
narles la informacion necesaria en el tiempo oportuno para que puedan deci-
dir. Pero cdmo proporcionar la informacion es algo mucho mas delicado.

Con caracter mas general, debemos exigir que los beneficios de las inter-
venciones en la salud publica sean sobreabundantes frente a los riesgos. El
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principio de no maleficencia deberia estar exacerbado o al menos amplifica-
do. Debemos considerar, ademas, que la propia informacién puede producir
danos a la salud: un falso positivo en el cribado, una epidemia de panico
provocada (;gripe aviar?) o una prediccion de riesgos que se maneja como si
se tratase de una enfermedad. No hemos sido conscientes de los riesgos de
la prevencién hasta hace poco, pero hoy ya no podemos sustraernos a este
problema.?

La no consideracion de los efectos adversos de las intervenciones de salud
publica, demasiado habitual, es simplemente inaceptable. Al igual que exi-
gimos un estudio de impacto de salud de las politicas publicas, debemos
solicitar una evaluacion del dafio que pueda causarse mediante las medidas
que proponemos.

El principio de no maleficencia puede estar sefialando un sesgo de mala
praxis profesional. Asi, en relacion con los riesgos de nuestras intervencio-
nes, Gervas usaba el duro término malicia sanitaria para alertar de acciones
aparentemente bienintencionadas, pero que son imprudentes, se alimentan
de un autoengario arrogante y, con mucha frecuencia, producen mas dafos
que beneficios. También proponia el uso del término prevencion cuaternaria
como praxis para reducir o paliar la parte médica de la medicalizacién de la
vida cotidiana, en la cual el argumento de la prevencion esta teniendo cada
vez mas un papel esencial.”’

8. Las aportaciones de la nueva economia
del comportamiento a la promocion de
la salud y el cambio de conducta

En los ultimos afios se ha dado un proceso de fertilizacién cruzada de dis-
tintas disciplinas cientificas para intentar estudiar las paradojas del compor-
tamiento de los seres humanos. La economia participa ante las crecientes
evidencias de que las personas no actuamos como consumidores racionales;
a ello se anaden la psicologia social, que busca encontrar nuevas explicacio-
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nes a la forma en la cual se forman las preferencias del individuo y se toman
las decisiones; finalmente, los avances en el saber y la instrumentacion
biomédica hacen que muchos de los estudios tengan una base experimental
(resonancia magnética funcional y otros registros) que ayuda a entender la
localizacion cerebral de determinados procesos (célculo, emocion, ira, etc.)
que influyen en el comportamiento y las elecciones.

Este campo, llamado a veces neuroeconomia o economia del comportamiento,
estd adquiriendo una relevancia creciente en dos ambitos del debate de la
salud publica:

= Como un nuevo método para eludir el riesgo inherente de imposicién
y paternalismo de las intervenciones de salud publica, particularmen-
te las de promocion de la salud.®

m  Como un proceso de trasferencia de técnicas que se han utilizado en
otros sectores para su aplicacion en el campo de la salud publica, y que
en ultimo término van orientadas a que las decisiones mas saludables
sean las que tengan mds facilidades dentro de la eleccién de cada indi-
viduo: «Make the healthy choice the easy choice».”

En el libro de Ariely se muestran muchos ejemplos de como podemos ser
«predeciblemente irracionales» y aprovechar esta capacidad de anticipar el
comportamiento.*

Otra forma de visualizar lo anterior es como un balance entre el célculo
intelectual (frontal) y las pulsiones mas primarias (subcortical), lo que llevo
a Cassidy a definir este campo como una «nueva filosofia politica basada en
salvar a la gente de los caprichos de su cerebro limbico».*!

En esta linea, Loewenstein®* ha postulado un término ampliamente utilizado
y va citado anteriormente, el paternalismo asimétrico: paternalismo en la
medida en que busca ayudar a las personas a cumplir sus propios objetivos,
protegiéndolas de si mismas (y no solo evitando el dafio que puedan producir
a otros); y asimétrico, porque ayuda a aquellos mds propensos a decisiones
irracionales, sin limitar o dafiar la autonomia de los que toman decisiones in-
formadas y deliberadas (por mas que, socialmente, estas no parezcan las mas
correctas).
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Un caso muy ilustrativo es la regulaciéon de la donacién de drganos para el
trasplante; se aprecia que en aquellos paises donde se presume el consenti-
miento (opt-out para los que no quieran donar) se supera ampliamente el
nimero de érganos donados que aquellos donde aquel ha de ser explicito
(opt-in para los que quieren donar), con diferencias que van de porcentajes
superiores al 90% a menores del 20%, respectivamente.”

9. Conclusiones acerca de la ética de la
accion social sobre la salud de la poblacion
y los individuos

Hay una primera consideraciéon muy relevante: las acciones poblacionales,
si bien garantizan un beneficio para la salud agregada de la comunidad, no
lo hacen necesariamente para el individuo concreto, el cual debe asumir
limitaciones en su libertad y capacidad de accién o eleccidn, o los costes per-
sonales de los cambios en su comportamiento. En contrapartida, se alcanza
habitualmente una probabilidad muy baja e incierta de obtener en el futuro
beneficios en la salud: se trata de la conocida paradoja de Rose.** En estas
situaciones no cabe tener demasiadas esperanzas del efecto de la educacion
sanitaria, pues nada claramente a contracorriente.

Este argumento coincide en esencia con el concepto econdémico por el cual
los humanos tenemos preferencias temporales diferenciadas para las cosas
buenas (ahora, o lo antes posible) y el coste de conseguirlas (luego, mas
tarde o nunca). Esta en la logica de la salud publica enfrentar al individuo
a los costes futuros para conseguir que su conducta integre los sacrificios
que ha de hacer hoy a fin de alcanzar una vida sana, prolongada y ventu-
rosa. La misma historia en esencia que nos lleva a sacrificar el consumo
hoy para invertirlo en un capital que mafana nos proporcionara un mayor
bienestar.

Sin embargo, a esta conocida fabula de la hormiga y la cigarra le salen impug-
nadores. Asi, un ingenioso columnista como Manuel Vicent® nos deleitaba
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con esta apologia del disfrute de los esfuerzos por ser sanos en este mismo
instante:

Siuno deja de fumar no es para vivir mas aflos, sino para vivir mejor ahora
mismo y no tener que resollar como una foca al subir veinte peldanos.

[...] Si uno come en pequeia cantidad comida sana y no ingiere grasa
animal, hamburguesas con carne de perro y gallinejas fritas con aceite de
motor, no es para adelgazar o bajar la tripa, sino para respetar el propio
cuerpo y no someterlo a la humillacién de tener que digerir semejante
basura.

[...] Sien lugar de apoltronarse ante el televisor para recibir indefenso su
descarga diaria de estiércol, uno se mueve, camina una hora al dia o se
machaca en el gimnasio, no es para exhibir en la cama un pecho de lagar-
to o presumir de bolas ante las amigas en el bar, sino para sentirse flexible
y no verse obligado a gemir una blasfemia al salir de taxi o al levantarse
del sofa.

[...] Si se renuncia a habitar espacios cerrados que huelen a aliento féti-
do, v se inspira aire fresco y limpio hasta el fondo de los pulmones, esta
actitud solo tendra sentido si ademas de purificar las células con oxigeno
verde, uno busca que la naturaleza entre a formar parte del espiritu.

[...] No fumar, comer sano y hacer ejercicio sirve para ofrecerse al placer
de ahora mismo, puesto que la eternidad cabe entera en el dia de hoy,
sin esperar a mafiana. Mientras uno vive de forma saludable sigue siendo
inmortal [...]

A pesar de la ingeniosa narrativa positiva (que debemos intentar aplicar en la
practica), no va a ser facil desprenderse de la tendencia ceniza y aguafiestas
que suele acompanar el discurso salubrista.

Cabria una segunda consideracion sobre las coordenadas éticas en las que
nos moveriamos al trabajar, bien sobre determinantes sociales y ambientales
o bien sobre el comportamiento de los individuos; estas coordenadas pueden
servir para sugerir lineas nuevas de reflexién, investigaciéon o innovacién
en la practica de la salud publica:
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a) Intervenciones sobre variables sociales: los componentes claves en
este ambito conectarfan con:

la filosofia de los derechos humanos,
el principio de intervencién minima (proporcionalidad),
el criterio de subsidiariedad (no suplantar al individuo cuando
este puede asumir el control),

= la aplicacion de inteligencia en el disefio y desarrollo de politicas
(mas persuasion que coaccion),

= yelbuen gobierno, la calidad democratica y la ganancia progresiva
en capital social para las politicas de salud publica.

b) Intervenciones de prevencion y promocion a través del individuo
para obtener ganancias de salud poblacionales: cabria utilizar un
modelo similar al de analisis bioético de las decisiones clinicas, solo
que, reforzado en la precaucion de la no maleficencia y la autonomia,
para evitar unos dafos e imposiciones que no se justificarfan facil-
mente al tratarse de personas sanas y de acciones cuyos beneficios no
van a ser capitalizados posiblemente por el individuo al que somete-
mos a riesgos o restricciones de su libertad.

En el estudio citado del Nuffield Council on Bioethics,* se incorporaba una
propuesta de modelo de stewardship (habitualmente traducido al castellano
como «rectoria» o «gobierno estratégico»), que tendria como virtud ayudar
a configurar las intervenciones de la salud publica con una base de reflexion
ética para maximizar los objetivos positivos y minimizar las restricciones a la
libertad individual; los reseamos en la figura 6.

La ultima consideracion se refiere a la necesidad de abordar la accién de
forma proactiva, evitando la «pardlisis por el andlisis», que podria producirse
ante el hecho de que muchos de estos problemas éticos acaban pareciendo
dilemas racionalmente intratables. Ofrezcamos algunas aportaciones y con-
sejos sobre esta linea mds pragmatica:

=  Hense plantea relajar la ideologia en favor de un concepto més prag-
matico, democratico y humilde del «buen gobierno» al servicio del
publico.*
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Figura 6
Modelo de rectoria del Consejo de Bioética de Nuffield.

Modelo de rectoria para los programas de salud publica

Los programas e intervenciones de salud publica deberian...

— Buscar la reduccién de riesgos que unos individuos impongan a otros

— Buscar la reduccion de riesgos con regulaciones que aseguren condiciones
ambientales que mantengan la buena salud (aire, agua, alimentos,
vivienda...)

- Priorizar la salud infantil y de los grupos vulnerables

- No solo dar informacidn, sino también ayudar a superar adicciones
y comportamientos no saludables

- Facilitar comportamientos saludables (oportunidad para practicar ejercicio
fisico)

— Asegurar accesibilidad a servicios médicos

— Buscar la reduccion de desigualdades en salud

Pero también deberian minimizar en su desarrollo...

— La coercidn ejercida a personas adultas para que lleven vidas saludables

- Las intervenciones sin consentimiento del individuo afectado o sin base
juridica procedimental que aseguren un mandato democrético suficiente
para desarrollarlas

— Las intervenciones que son percibidas como indebidamente invasivas
¥ que entran en conflicto con valores personales relevantes

Nuffield Council on Bioethics Working Group. Public Health: Ethical Issues. Londres: Nuffield
Council on Bioethics, 2007, pdg. xvii. Disponible en: http://www.nuffieldbioethics.org/

fileLibrary/pdf/Public health - ethical issues.pdf
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m Y Miettinen, reafirma la opcién practica en esta frase: «No hay ningun

problema realmente en conciliar el respeto a la autonomia individual
con el utilitarismo [...] Lo que no encaja en el utilitarismo es la mono-
mania de los salubristas de buscar la salud de la poblacion en vez de
su felicidad».”

Maleficencia en los programas de prevencion

= Marmot, ademas, relativiza el imperativo categoérico de no violar las
preferencias y autonomia individual: «<No hay tanto conflicto entre
derechos individuales y beneficios sociales. Pagamos impuestos para
la educacion obligatoria aunque no tengamos nifios en edad escolar.
A esto dificilmente podemos considerarlo fascismo, sino solo que
deseamos vivir en una sociedad con una moédica solidaridad social. Si
los impuestos sobre el alcohol que consumo, o las limitaciones [hora-
rias] [...] significan una reduccién en muertes y sufrimiento, puedo
soportar contento una restriccion semejante de mi libertad».*

= También resulta practico el consejo de Mackenbach: «Los buenos
samaritanos de la salud publica pueden resolver sus dilemas morales
en la promocion de la salud, redirigiendo su atencion hacia los deter-
minantes ambientales de los comportamientos».*
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Caracteristicas generales de los programas
de prevencion basados en el diagnodstico
precoz

Los programas de prevencion basados en el diagnéstico precoz mediante
cribado poblacional comparten una caracteristica esencial para este debate:
su éxito se asocia al mayor nivel de cobertura que se alcance. Tanto si se trata
de programas orientados a una poblacién de alto riesgo, definida por algiin
factor identificable previamente, como si son programas de dmbito universal,
la maximizacidn de la cobertura es su marca de excelencia. De ahi, el incen-
tivo subyacente en todos estos programas para conseguir el minimo rechazo
a participar en ellos. La deseabilidad de esta maximizacion surge del equili-
brio de beneficios y costes agregados, pero omite considerar la posible discre-
pancia por parte de los implicados que consideren que las cargas que han de
soportar son superiores a su fraccién de beneficios esperables. La arriesgada
asuncion de utilidades idénticas y compartidas por los destinatarios —entre
todos ellos y respecto a las de los planificadores— lastra la traslacion de la
deseabilidad colectiva a la individual.

En el ambito de las intervenciones de salud publica los programas de preven-
cidén orientados al diagndstico precoz de procesos no transmisibles muestran
una especificidad relevante frente a otros tipos de actuaciones. De manera
destacada, la ausencia general de externalidades, es decir, la inexistencia de
consecuencias, tanto positivas como negativas, en otras personas distintas a
la potencialmente afectada. Ante una patologia transmisible, el riesgo de que
las actuaciones de un afectado supongan un perjuicio para los otros —en
forma de contaminacion directa o indirecta, constitucién de reservorios,
etc.— pueden llevar a justificar la expropiacion de la expresion de sus prefe-
rencias y someter estas a las dictadas por el «bien comun»: aislamiento, cua-
rentena, tratamiento impuesto, etc. También caben medidas de incentiva-
cidn, coercion o imposicion cuando los beneficios de la intervencion exceden
al sujeto de esta y se extienden al dmbito del bienestar de terceros. Aqui se
enmarcan las regulaciones sobre inmunizacidn, tanto para el conjunto de la
poblacién como para aquellos individuos que pueden enfrentarse a riesgos
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inusuales, como los derivados de viajes a zonas endémicas de patologias dife-
rentes a las habituales en el territorio de origen.

Aunque, recientemente, distintas lineas de pensamiento’” han pretendido
ampliar el alcance de las externalidades, nos centraremos en su definicion
consensual. Desde esta perspectiva, los programas de detecciéon precoz de
procesos transmisibles encuentran un «principio de beneficencia», un «bien
comun» superior al restringido al individuo, que autoriza a relajar otro de los
grandes principios generalmente aceptados: el principio de autonomia. Sin
embargo, entre los programas de deteccién precoz existen muchos que se
orientan a la consecucion de beneficios confinados al sujeto objeto de la
intervencion y tan solo por mera agregacion aritmética puede argumentarse
que los beneficios individuales se convierten en beneficios para la sociedad,
sin ningun efecto multiplicador. En estos casos —los programas de diagnods-
tico precoz de patologia oncoldgica son un claro ejemplo— es dificil cuestio-
nar la primacia absoluta que debe asignarse al principio de autonomia en la
toma de decisiones al respecto.

Ademas de estas caracteristicas esenciales, encontramos otras de caracter
contingente, cuya frecuente presencia en muchos de estos programas no es
consustancial a los mismos, sino que es atribuible a diferentes motivos. Uno
de ellos puede ser la preocupacién por seguir ampliando la cobertura diag-
nostica, superior a la que se tiene por solventar los crecientes problemas que
esta puede desencadenar, como las demoras sistematicas a la hora de resolver
identificaciones dudosas, o la insuficiencia e inadecuacion de los recursos
desplegados para atender a tiempo y del modo adecuado los casos diagnosti-
cados.

Otro rasgo frecuentemente asociado a estos programas es el caracter «mani-
fiestamente mejorable» de la informacién que se facilita a sus potenciales
destinatarios. No nos estamos refiriendo ahora a los especiales problemas de
informacion propios del sector sanitario que el articulo seminal de Arrow’
establecia como rasgo esencial de su configuraciéon. La insuficiencia que
senalamos es la de informacion util para decidir, y tomar decisiones auténo-
mas, acordes con nuestros valores y preferencias particulares, ante un con-
junto de hechos conocidos que describan razonablemente las consecuencias
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previsibles de cada curso de accion. Por tanto, se trata de algo muy distinto a
la aportacién de datos parciales, sesgados o directamente falseados con fines
de propaganda o marketing. La informacion til para decidir existe y es facil-
mente manejable por la mayoria de los individuos, pero aun asi no se aporta
o no se difunde suficientemente, en el mejor de los casos, y a menudo se
escamotea con alevosia.

Este deliberado escamoteo o reelaboracion de datos relevantes para decidir
invade el conjunto de las actuaciones sanitarias, tanto de modo supuesta-
mente justificado como sin ninguna razoén aceptable. Pero cuando afecta al
conjunto de la poblacién sana y puede ocasionar dafios a la salud que los
individuos podrian no haber sufrido —o no haber querido afrontar— en el
caso de haber dispuesto de una minima informacion adecuada, su relevancia
es capital.

De autonomia, no maleficencia
vy beneficencia

Autonomia, informacion y la «paradoja
de la prevencion»

En el estudio del caso que nos ocupa, la prevencion secundaria del cancer de
mama, y en concreto en los programas masivos de deteccién precoz median-
te mamografias, una somera revision de la bibliografia médica de este siglo
muestra alarmantes déficits en la disponibilidad y aportaciéon de dicha infor-
macién. Como afirma la box de un trabajo central en este aspecto: «Entre
los resultados de los cribados mamograficos se incluyen tanto los beneficios
—reduccién del riesgo de muerte por cancer de mama— como los dafios, entre
los que se cuentan los efectos adversos fisicos y psicoldgicos asociados a las
pruebas de cribado, de seguimiento y de verificacion, asi como la deteccién
errénea de procesos inconsistentes. La informacioén que se aporta no basta
para responder a las necesidades de informacién suficiente y equilibrada
sobre tales beneficios y dafios».* Es, pues, un buen momento para sefalar

50

Maleficencia en los programas de prevencion

que la autonomia de decision carece de sentido cuando no se dan las condi-
ciones minimas de informacion o el acceso a ella. Como ya hemos sefialado
en otros foros: «Sense una informacio senzillament minima, no ja adient, és
impossible prendre decisions; el que es fa a tot estirar sén “apostes”™».?

La informacién necesaria para considerar el equilibrio entre beneficios y
danos, su aceptabilidad para cada individuo en funcion de las probabilidades
y las preferencias particulares de cada uno, se encuentra cada vez més dispo-
nible. De hecho, en los tltimos afios se ha generado nueva informacién sobre
los efectos agregados de los programas; lo que resulta mas llamativo es la
inexistencia previa de estos datos.® Por ello, cuesta entender que diferentes
instituciones, tanto publicas como privadas, sigan ocultando parte de esta
informacion y escatimando su difusion. Aun es mas dificil de aceptar que
esta ocultacion se lleve a cabo intentando imponer calculos particulares de
algunos decisores colectivos sobre la deseabilidad de la intervencion, oblite-
rando las decisiones autonomas de las potenciales afectadas. Ante una opo-
sicién tan contumaz a la autonomia de las interesadas conviene descartar la
hipoétesis de una encarnacion del mal y explorar posibles razones que justifi-
quen tal opcion. Una candidata inmediata puede ser la voluntad de sortear la
llamada paradoja de la prevencidn.

Esta paradoja fue formulada por Geoffrey Rose en un influyente articulo de
1981,” enunciandola de la siguiente manera: «A measure that brings large
benefits to the community offers little to each participating individual». Su
corolario sefialaba que: «Esto implica que no se debe esperar demasiado de
la educacién sanitaria individual. La gente no estarda muy motivada para
seguir nuestros consejos porque obtiene poco individualmente, especial-
mente a corto y medio plazo». A esto se aflade el efecto disuasorio que
supone siempre asumir las molestias primero y esperar que en el futuro se
reciban los beneficios. Es lo que hemos denominado la paradoja de la pre-
vencion more economico: el beneficio social resulta poco atractivo para el
individuo ya que presenta preferencias temporales diferentes para costes y
beneficios.®

Significativamente, la denominacioén de paradoja ya apunta algunas posicio-
nes. Una paradoja es «una idea extrafla u opuesta a la comun opinién y al
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sentir de las personas», pero la aqui descrita responde precisamente a «la
comun opinidén y al sentir de las personas». Cabe considerar que se trate de
«una idea extrafnar, pero alguien podria extrafiarse de que por qué, en el caso
que nos ocupa, los individuos tuvieran funciones de utilidad distintas a la
maximizacién de su salud. Este concepto se ha descrito ampliamente, si con-
sideramos la tendencia extendida entre muchos salubristas a sustituir el
bienestar por la salud, asumiendo que ambas concepciones son idénticas e
intercambiables; al menos para las decisiones que adoptan para los otros.

Si esperamos que el comportamiento de los individuos no respondera al que
consideramos racional dada una determinada ponderacién de beneficios y
riesgos, y ademas desconfiamos de nuestras capacidades suasorias, la deriva
hacia el escamoteo de informacion resulta verosimil. Es decir, estamos ante
un terreno abonado para la peor expresion del arrogante utilitarismo que
algunos autores atribuyen a la practica de la salud publica.’ A fin de cuentas,
una paradoja no es una aporia, que «expresa o que contiene una inviabilidad
de orden racional». Por tanto, es comprensible que, si se asume una «limita-
cién de la racionalidad» en la conducta de los individuos —del conjunto o de
buena parte de ellos—, algtn redentor esté tentado de subsanarla, a despecho
de la legitimidad de los medios empleados para hacer esto.

¢Primum non nocere?

Ninguna intervencion sanitaria estd libre de consecuencias indeseadas: «T'odos
los programas de cribado danan; algunos también benefician»." No informar
adecuadamente de estas consecuencias supone una grave quiebra de la relaciéon
fiduciaria entre proveedores y usuarios. Respecto al cribado mamografico omi-
tiremos aqui la enumeracion de estas consecuencias porque estin magnifica-
mente ordenadas y documentadas en la aportacion de Teresa Queiro (véase a
partir de la pag. 68), donde se distingue entre los efectos negativos asociados
a la realizaciéon de la mamografia, los derivados de sus resultados y las conse-
cuencias en términos de sobrediagndstico y sobretratamiento.

Argumentar que una descripciéon pormenorizada de los inconvenientes
asociados a un cribado desequilibraria la percepcién de beneficios y moles-
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tias no parece una base suficiente para imponer nuestras preferencias
(socialmente agregadas) sobre las de la totalidad de las personas afectadas
por este escamoteo de informacién. Especialmente, cuando los efectos
adversos van mucho mds alla de la logica irradiacién y suponen un abultado
volumen de rellamadas para la ampliacion de los estudios, con su correlato
de molestias y, sobre todo, intranquilidad y angustia. Para finalmente apor-
tar cifras llamativas de falsos positivos y un volumen escandaloso de sobre-
diagnosticos.

Pero también hay otro tipo de efectos adversos, menos atendidos, que no
recaen sobre los destinatarios de estas intervenciones publicas, sino sobre el
conjunto de la sociedad y de los responsables de los programas. Me refiero a
los efectos de validar précticas poco respetuosas con principios generalmen-
te aceptados, de justificar algunas de ellas apelando a grandes principios de
aplicacidn cuestionable, de reclamar que la carga de la prueba recaiga sobre
los criticos' "y de elaborar principios adhoquistas. De manera especial con-
viene resaltar los indeseables efectos asociados al riesgo, cada vez mas vero-
simil, de provocar la desconfianza de la poblacion respecto a las bondades de
la intervencién publica, no solo en sus perfunctorias condiciones de ejecu-
cion, sino también en si misma. Determinadas decisiones relativas a las vacu-
naciones —y no las razonables criticas a estas— han dado alas a movimientos
contrarios a las inmunizaciones, ausentes hasta hace poco en nuestro entor-
no. Anteriormente, se ha apuntado ya en esta jornada el problema de la
racionalidad imperfecta en las decisiones individuales. El trabajo mds nove-
doso sobre esas cuestiones, «Animal Spirits», del premio Nobel Akerloff,*
senala los cinco aspectos esenciales que afectan a la toma de decisiones. Y el
primero de ellos es la «confianza» y sus multiplicadores.

Beneficencia

A lavista de lo anterior, el establecimiento del beneficio neto de estos progra-
mas resulta peliagudo y muy dependiente de los diferentes valores e interpre-
taciones de los datos disponibles. De entre los distintos modos de interpretar
los datos —la evidencia cientifica— sobre la eficacia de los cribados, el con-
secuente establecimiento de recomendaciones y la transmisién de informa-
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cion al respecto, ha resultado especialmente llamativo el disenso escenificado
entre la US Preventive Services Task Force y la American Cancer Society
(ACS) tras la publicacion por parte de la primera de unas guias'® que se opo-
nen a la recomendacién del cribado mamogréfico rutinario en mujeres de
entre 40 y 50 afios. La citada gufa afirma textualmente que: «La decision
de iniciar un cribado mamografico de manera regular y periodicidad bienal
antes de los 50 afios debe ser de cardcter individual y adoptarse en el contex-
to de cada paciente, incluyendo los valores de esta respecto a los beneficios y
dafos especificos». La respuesta de la ACS ha sido recomendar de modo
genérico el cribado anual desde los 40 afos, proclamando que cada vida sal-
vada lo vale.

Nétese que mientras la Task Force no avala una indicacion genérica y expli-
cita la necesidad de decidir en el marco de las preferencias y valores de cada
mujer, la ACS establece una prescripcién mas agresiva que la descartada por
la primera —periodicidad anual frente a bienal—, al tiempo que omite cual-
quier referencia a la decision individual. Cuando se esta familiarizado con
las magnitudes de los beneficios y riesgos que esta «politica» supone para las
afectadas, cuesta elegir el modo adecuado de agradecer a los responsables de
la ACS el celo por hurtar la capacidad de cada mujer de decidir por si misma
cuando los beneficios superan a los danos. No resulta dificil establecer un
conjunto de valores que permita imponer una serie de variados sacrificios
a los responsables de la ACS o prohibir todo tipo de conductas que puedan
resultarles deseables, a fin de preservar sus vidas, incalculablemente valio-
sas para la comunidad. Tras evitarles los riesgos asociados al trafico confi-
nandolos en sus domicilios, deberian valorarse todo tipo de restricciones
alimentarias, carnales e incluso intelectuales, al tiempo que deberian mul-
tiplicarse los controles preventivos de sus posibles patologias prostaticas,
colénicas, etc.

Las estrategias de maximizacion del alcance de estos programas de preven-
cion plantean importantes interrogantes sobre las caracteristicas de la infor-
macién que se debe facilitar a sus destinatarios, su sistematica insuficiencia y
las limitaciones de ciertas formas de paternalismo. Sin entrar en delicadas
discusiones sobre la valoracién de los dafos atribuibles a los cribados, con-
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viene tener en cuenta la generalizada percepcion errénea de sus beneficios y
la ignorancia de sus riesgos. Diferentes trabajos'®!” han mostrado una general
y abultada sobreestimacion general de estos beneficios, la cual va acompana-
da de un desconocimiento casi mayor de los potenciales daios asociados a la
participacién en estos programas. Las estimaciones sobre la disminucién de
la mortalidad atribuible al cribado mamografico hablan por si solas. Mientras
que apenas un 20% de las mujeres creian que lograria una reduccién igual o
menor al 10 por 1.000 —el 8% la cifraban entre 0 y 1 por millar—, otro por-
centaje cercano al 20% esperaba reducciones del orden de 50 por cada 1.000
participantes y un 30% de entre 100 y 200 muertes evitadas por cada millar
de mujeres cribadas. En Espana la sobreestimacion era similar, pero a expen-
sas de una mayor proporcion de encuestadas que no se consideraban capaci-
tadas para responder —un 48% frente al 31% del promedio europeo—, lo que
contrasta con la habitual osadia nacional a la hora de opinar y apunta hacia
la absoluta desinformacién imperante.

Una revision de los folletos que invitan a participar en estos programas en
siete paises europeos'® mostrd que tres cuartas partes de ellos omitian cuan-
tificar los beneficios del cribado y ninguno mencionaba su mayor daiio, el
sobrediagndstico. En cuanto a nuestro pais, me limito a avanzar la afirma-
cién al respecto de la aportaciéon de Teresa Queiro: «En ningiin material
informativo analizado se hace referencia a la posibilidad de sobrediagnosti-
co (carcinoma ductal in situ) o sobretratamiento, o al porcentaje de resulta-
dos falsos positivos, y inicamente en un folleto se hace referencia al porcen-
taje de falsos negativos». Para quienes pretendan menospreciar algunos de
los efectos negativos del cribado convendra apuntar que el 37% de las muje-
res que debieron ser reexaminadas por un falso positivo definieron el inter-
valo entre ambas exploraciones como «muy aterrador» o el «periodo mas
aterrador» de sus vidas.!” Obviamente, sin una informacion cabal sobre los
efectos del cribado, sus destinatarias no pueden adoptar «decisiones infor-
madas».

Es facil «vender» la deseabilidad del cribado induciendo miedo, exagerando
los riesgos y ofreciendo esperanzas desmedidas, al magnificar sus beneficios
sin nombrar sus dafos.” Se trata de una deriva bastante indeseable en la que
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la educacion es sustituida por la propaganda y el marketing reemplaza a la
informacién. No obstante, generar expectativas desmesuradas —o contribuir
conscientemente a ellas— y desestimar los indudables inconvenientes asocia-
dos son conductas que facilmente puede considerarse que vulneran la «no
maleficencia». Parece necesario pasar de «vender» el cribado a ayudar a la
gente a decidir si este es una opcién genuina acorde con sus preferencias, lo
que pasa por aportar de manera rutinaria la informacién necesaria para po-
der tomar esas decisiones.

Dilemas éticos en los programas de
prevencion secundaria del cancer
de mama

Los dilemas éticos en estos programas son aquellos derivados de la razonable
sospecha de que los fines y medios de las actividades de salud publica pueden
discrepar de los valores sustentados por los individuos.?" El marco de los
dilemas que sugieren estas intervenciones queda apuntado en un reciente
documento del Nuffield Council on Bioethics: «Una gran parte de la biblio-
grafia bioética se centra en la proteccion del individuo en el contexto médico.
Los programas de salud publica, por el contrario, se extienden mas alla del
contexto clinico para centrarse a nivel de la poblacién, afectando a la vida
del conjunto de esta, o de subgrupos de la poblaciéon. Muchas de estas medi-
das se centran en la prevencion y pueden tener implicaciones para quienes
no se consideran enfermos. Como resultado, se plantean cuestiones acerca de
las responsabilidades y la autoridad del Estado y otros agentes, cuyas politicas
y acciones conforman o afectan a la vida de las personas».?

Aunque hasta aqui hemos estado empleando implicitamente el conocido
tetralogo de Beauchamp y Childress*® —autonomia, beneficencia, no malefi-
cencia y justicia—, los diferentes acentos puestos sobre estos principios éticos
configuran distintos modelos tedricos y marcos operativos en el ambito de la
salud publica.** Asi, como apunta Schramm:* «Los problemas éticos en salud
publica no se dejan enmarcar adecuadamente en el pensamiento bioético
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actual inspirado en el modelo principialista y, mas alla, la evaluacion ética de

las politicas sanitarias, sobre todo de caracter preventivo, puede llevar a una
g w6 « . R

especie de “tirania sanitarista” y a un “fanatismo preventivista”,” por lo cual

es preciso dar con una ética especifica para la salud publica».

Seguramente, la aproximacion mas util para orientar un consenso sobre los
modos de actuaciéon mds deseables pase por relajar el debate sobre los mode-
los tedricos y centrarnos en los marcos operativos que han de guiar este tipo
de intervenciones. Un comienzo sencillo es intentar responder a las pregun-
tas propuestas en su dia por Nancy Kass:*

sCuales son los objetivos del programa?
sQué grado de eficacia tiene el programa para lograr sus objetivos?
sCuales son sus «cargas» (daios), conocidas o potenciales?

;Pueden minimizarse?;Existen enfoques alternativos?
m ;El programa se despliega con justicia?
m ;Como pueden equilibrarse justamente beneficios y «cargas»?

En lugar de aportar mis propias respuestas, transcribo algunas consideracio-
nes al respecto del interesante documento ya citado del Nuffield Council on
Bioethics: «Una consideracién importante a la que se enfrentan los respon-
sables de los programas de cribado de mama es como lograr el equilibrio
adecuado en los tipos y niveles de difusiéon de informacién y educacién en
apoyo de estos programas. La informacion tiene que estar disefiada para
asegurarse de que las mujeres que acuden entienden algo acerca del pro-
posito del cribado, el posible dolor o malestar que implica, y las probables
consecuencias de la deteccion (por ejemplo, la posibilidad de ser llamada de
nuevo para realizar nuevas pruebas). Por ejemplo, ;cuanto se debe saber
acerca de cosas como los falsos positivos y negativos, las posibilidades de
tratamiento, si fuera necesario, después del cribado, o incluso sobre los con-
flictos entre expertos acerca de los efectos secundarios potenciales del and-
lisis o su eficacia en general? La informacion a los pacientes debe acompa-
sarse para ser compatible de modo equilibrado con la proteccién de estos,
de manera que responda a las necesidades y demandas de los pacientes con-
cretos. La necesidad de proteger a la poblaciéon de informacidn sanitaria
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amenazante ha de estar incorporada comprensiblemente a la cultura profe-
sional sanitaria».?

A partir de aqui se pueden establecer unos «términos de referencia» para, en
casos como el que nos ocupa, considerar:

m la variedad de los objetivos de estas medidas, como informar para
adoptar decisiones individuales y proteger a la comunidad en general,
y sus prioridades relativas;
el papel de la autonomia, el consentimiento y la solidaridad;
las cuestiones planteadas por las decisiones acerca de los riesgos y su
percepcion.

Desde la perspectiva que adoptaremos, el principal dilema que pretendemos
considerar es la oposicién —en este caso, falaz— entre beneficios sociales e
individuales. A partir de una supuesta «beneficencia» colectiva, que no seria
mds que la agregacion de beneficios individuales de los sujetos afectados, sin
ningun efecto externo o multiplicador, se incurriria en formas de paternalis-
mo o dirigismo que supondrian una limitacion de las condiciones que per-
miten una adecuada autonomia de decision. Este «paternalismo» puede verse
en una articulacion «fuerte», que niega la racionalidad de las decisiones de
opt-out, o la produccién y difusién de la informacion que la sustenta. Sin
embargo, es mas frecuente encontrarse con su articulacion «débil», que pre-
tende intervenir «con largos brazos» sobre las decisiones individuales sobre-
dimensionando los beneficios de los programas y restringiendo la informa-
cién sobre sus dafios.

En este altimo lustro hemos asistido a casos de fuerte negacionismo, no ya del
acceso a la informacion por parte de los interesados, sino incluso de su mera
comunicacion. Es notorio aquel articulo cientifico que mostraba la inconsis-
tencia entre los datos oficiales y los resultados favorables atribuidos a cierto
programa de cribado. Aceptado para su publicacion y disponible en marzo de
2006 en la web de la European Journal of Cancer, una operaciéon encaminada
a censurar su difusion result6 provisionalmente exitosa. A pesar de estar acep-
tado para su publicacion, el articulo fue retirado de la web. En noviembre de
2006, The Lancet publicé los pasos de esta inaceptable censura® y, finalmente,

58

Maleficencia en los programas de prevencion

otra revista médica® publico finalmente el articulo. Los rastros de esta escan-
dalosa actitud persisten en MEDLINE y otros recursos electrénicos, los cuales
mencionan ostensiblemente que el articulo ha sido «retirado» (withdrawn).*!

Pero al mismo tiempo estamos asistiendo a la emergencia de formas aplica-
das de sortear este dilema, abogando por un marco general para la informa-
cioén necesaria a fin de la adopcién de decisiones de cribado que sean cohe-
renten con los requerimientos de los principios generalmente enunciados de
autonomia, beneficencia, no maleficencia... e incluso la adopcién del princi-
pio de precaucion en la investigacion de estos procesos.* Entre las anteriores
destaca el trabajo pionero ya citado de Barratt, asi como diferentes ejemplos
posteriores de difusién de informacién veraz, equilibrada y comprensible.
También la noticia, parcialmente positiva, de la publicaciéon de una guia
especifica de como disenar adecuadamente materiales de comunicacién para
mejorar la calidad de la informacién aportada a las candidatas a estos criba-
dos,” o la produccién y traduccion al espaiol de materiales informativos
escrupulosamente respetuosos con la autonomia de decision a partir de la
informacion relevante disponible.**

Puede concluirse que estamos experimentando importantes avances en la
capacidad de decisién auténoma de las interesadas respecto al cribado mamo-
grafico. Pero hay que matizar que la relevancia de tales avances se debe, prin-
cipalmente, a la inaceptable situacién previa, mds que a la extension o gene-
ralizacion de las iniciativas apuntadas. Y, sobre todo, que aun estamos lejos
de que la reflexién y el debate que aqui se plantea entre en el radar de las
discusiones de los grupos especializados en bioética o los que realizan inter-
venciones en el ambito de la salud publica.

Algunas preocupaciones finales
sobre autonomia e informacion

Hemos podido ver que hoy en dia es posible —por extrafio que parezca dada
su rareza— aportar informacién simple, comprensible y veraz sobre benefi-
cios y dafios de estos programas. Los modelos de Barratt reiteradamente
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citados, los folletos informativos desarrollados por el Centro Cochrane Nor-
dico o los de la Agencia de Salud Publica de Canadé (http://www.phac-aspc.
gc.ca/cd-mc/pdf/Information_on_Mammography-eng.pdf) son buena prue-
ba de ello. En espera de la informacién que proporcione la siguiente ponencia
sobre los contenidos de la informacion aportada en Espafia, podemos afirmar
que, si se quiere, es sencillo e inmediato producir en nuestro pais informacién
de la maxima calidad disponible, para mejorar la autonomia de decisiones de
las mujeres candidatas a incorporarse a los programas de cribado.

Sin embargo, una cuestion sobrevuela todo lo tratado y merece una reflexion
final. Se ha hablado de diferentes formas de paternalismo, como el asimétri-
co. Pero el aporte de buena —o mejor— informacién no es incompatible con
la practica de este, antes al contrario. Seflalaba Kranzberg sobre la tecnologia
que esta no era ni buena, ni mala, ni neutral. La informacién puede ser buena
o mala —suficiente o no, veraz o falaz...—, pero nunca neutral. Los modos
de presentar la informacioén determinan en buena medida su percepcién y
procesado.

Existe una importante bibliografia sobre la percepcion de los riesgos y sus
paradojas, asi como otra no menor sobre el «anumerismo», que afecta tanto
a la poblacion general como —hecho mucho més preocupante— a los profe-
sionales sanitarios, buena parte de cuyas orientaciones y decisiones han de
basarse en una comprension cabal de las evidencias disponibles. Asi, esta
comprobado que informar de «una posibilidad entre diez» se percibe como
un resultado mas «temible» que «un riesgo del 10%».*® También, cuando se
informa a pacientes con cancer de pulmén para que elijan entre radioterapia
o cirugia, al decirles que la mortalidad quirtrgica es del 10%, mas del 40%
escogen la radioterapia, mientras que cuando se les dice que la supervivencia
a la cirugia es del 90%, menos del 20% optan por la radioterapia.

Los sanitarios no son ajenos a estos fendmenos. Hace mds de una década
reprodujimos en nuestro pais algunos trabajos previos,”* en los que se pre-
guntaba a médicos que estaban siguiendo cursos de investigacion y gestion
clinica sobre su intencion de utilizar cinco firmacos hipolipemiantes, supues-
tamente distintos, en funcién de los resultados de sus respectivos ensayos
clinicos. Estos resultados eran expresiones diferentes de los mismos de un
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unico ensayo. Su disponibilidad para prescribirlos varié ostensible y signifi-
cativamente en funcién de la forma de presentacion de los resultados, y fue
la presentacién como reduccidn porcentual del riesgo relativo (RRR), la que
obtuvo la mayor propension a utilizar el correspondiente farmaco, mientras
que quedd en dltimo lugar la que iba acompanada de los resultados de mor-
talidad.®®

Las dificultades que plantean estos fendmenos a la hora de transmitir infor-
macidén para decidir no son féciles de calibrar. Hay quien considera que son
problemas resolubles con esfuerzos formativos y que una determinada mane-
ra de presentacion de datos, que recurra a las probabilidades naturales y
rehtiya las menos intuitivas probabilidades condicionales puede resolverlos.
Desde esa perspectiva, «todos los participantes en un cribado deben ser
informados que la mayoria de los resultados sospechosos son falsas alarmas.
Nos encontramos ante un problema ético de gran escala para el que existen
soluciones eficientes, y del cual los comités de ética, con su atencion centrada
en las células madre, el aborto y otros asuntos que invitan a inacabables deba-
tes, no parecen ser conscientes».”

Sin embargo, la inmediatez de la solucién técnica no nos resulta tan evidente.
Las valoraciones de los beneficios y riesgos de las intervenciones sanitarias no
dependen solo de la informacion aportada ante una decision concreta. En
buena medida son una consecuencia de las percepciones generales previas y,
en este sentido, las intervenciones en procesos oncoldgicos —algunos mas
que otros— no son comparables a, digamos, las actuaciones frente a agentes
infecciosos, toxicos inertes o accidentes de circulacion. Existe un desarrolla-
do aparato metafdrico que asocia cualquier actuacion frente al cancer con un
imaginario bélico. No es este el foro para abordar tales aspectos, pero si para
recordar la relevancia que en la construccién de imaginarios —y con ello el
trazado de cursos de accion— tienen las metaforas sobre el cancer.” Y ya
apuntaba hace afios el hoy popular Lakoff la relevancia de las metaforas en
nuestra vida."* O, mds precisamente, como vivimos por esas metaforas:
«Metaphors we live by».

En definitiva, a la vista de lo sefialado, parece que mientras debatimos un
snuevo? marco ético para las intervenciones de salud publica resulta inex-
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cusable invertir las estrategias hasta ahora aplicadas, aportando a las desti-
natarias de programas como los aqui analizados la suficiente informacion
para decidir. A ser posible, la aportacion debe ser abundante para intentar
hacernos perdonar el desprecio previo a la autonomia de los pacientes.
Decir que estos siempre se han podido negar a participar en estos progra-
mas es una objecién a la que a estas alturas no dedicaré ni una linea, por
mera urbanidad.

Pero el interrogante que surge es si podemos aportar informacién sobre estas
u otras intervenciones sin determinar en cierta medida las respuestas que
ocasionara. Seguramente no, lo que tranquilizara a quienes crean que pueden
servirse de ello para, respetando formalmente la autonomia, orientar las deci-
siones que son producto de esta independencia hacia sus particulares con-
cepciones de «beneficencia». No obstante, esta misma respuesta desasosegara
alos que quieren confiar en la capacidad auténoma de los individuos a fin de
decidir lo mejor para ellos segtin sus propios valores y preferencias.
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La informacion a las
mujeres invitadas en los
programas de cribado de
cancer de mama



Los programas de cribado (screening) son una estrategia de prevencidn,
generalmente secundaria, en la que se aplica una prueba a personas asinto-
maticas para clasificarlas segtin su probabilidad de padecer una enfermedad.!
Wilson y Jungner desarrollaron en 1968 los criterios para la puesta en mar-
cha de un programa de cribado,’ los cuales estan relacionados con la enfer-
medad que se va a cribar, el programa y la prueba de cribado.

Segun la recomendacion del Consejo de la Unién Europea sobre el cribado
de cédncer de 2003, este deberia realizarse exclusivamente en el marco de
programas organizados, con garantia de calidad a todos los niveles, con un
sistema apropiado de invitacion y seguimiento, con acceso equitativo y con
informacién adecuada sobre los beneficios y los riesgos a la poblacién diana.
El Consejo solamente recomienda la realizacion del cribado de cancer de
mama, cérvix uterino y colon.

Los programas poblacionales de cribado de cancer de mama comenzaron a
implantarse en la segunda mitad de la década de 1980.* En Espana el primer
programa se puso en marcha en Navarra en 1990; en la actualidad, todas
las comunidades auténomas y las ciudades auténomas de Ceuta y Melilla
cuentan con programas poblacionales organizados de cribado de cancer de
mama.’

El objetivo de los programas de cribado de cancer de mama es reducir la
mortalidad en la poblacién diana a través del diagndstico de la enfermedad
en las primeras etapas, cuando el tratamiento es mas efectivo y menos agre-
sivo, con la consiguiente ganancia de calidad de vida.®

Para alcanzar su objetivo, los programas deben contar con una elevada par-
ticipacion de las mujeres de la poblacién diana,” superior al 70% segin las
Guias europeas de garantia de calidad en cribado de cancer de mama.® Por
esta razon, los programas han realizado un gran esfuerzo —y contintan
haciéndolo— para fomentar la participacion.

Una de las limitaciones inherentes a los programas de cribado es que la
mayoria de las mujeres que participan en los programas de cribado no pade-
cen un cancer de mama en el momento de la exploracién y no obtienen
ningun beneficio para su salud por la participacidon en el programa.”® Por
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otra parte, los programas de cribado también llevan asociados efectos adver-
sos, relacionados directamente con el proceso de realizacién de la mamogra-
fia 0 con su resultado (ya que no se trata de una prueba diagnostica definiti-
va). Estos efectos negativos pueden afectar a cualquier mujer que participe en
el programa de cribado.

Los efectos negativos asociados a la realizaciéon de una mamografia son el
dolor o las molestias y la radiacion de la mama (aunque no se conoce el impac-
to real de esta en la induccion del cancer de mama).'

Los efectos adversos derivados de los resultados de la mamografia'® se aso-
cian, en primer lugar, a los resultados falsos positivos (pruebas innecesarias,
ansiedad o depresidn).” Otro efecto adverso clave es el cancer de intervalo
(canceres de mama que se diagnostican en el intervalo de tiempo entre un
resultado negativo en una prueba de cribado y la siguiente cita), entre los
cuales estan los falsos negativos, y cuya consecuencia mas importante es el
retraso diagndstico y terapéutico.” El cribado también aumenta el sobre-
diagndstico y el sobretratamiento, es decir, la deteccion y el tratamiento de
canceres de mama que nunca se habrian diagnosticado sin la participacion
de la mujer en los programas de cribado.” El carcinoma ductal in situ se
considera como la forma mas frecuente de sobrediagndstico, con un aumen-
to de su incidencia desde la implantacién de los programas de cribado,
aunque el valor de su diagndstico y tratamiento precoces no se conocen
adecuadamente.””> En los programas de cribado espaioles, el 15% de los
tumores detectados responden al diagndstico de carcinoma ductal in situ.’ El
sobrediagndstico provoca en las mujeres importantes efectos adversos como
la ansiedad asociada al diagndstico de cancer y las complicaciones derivadas
del tratamiento.

El cribado de cancer de mama es un proceso complejo, que puede dividirse
en varias fases, que van desde la etapa de invitacion hasta el tratamiento y
seguimiento del cancer de mama, aunque no es necesario que todas las muje-
res tengan que pasar por todas las fases. Los programas organizados deben
garantizar una alta calidad en todas las fases, con el objetivo de minimizar sus
efectos adversos, para que la relacion entre beneficios y dafios sea lo mas
favorable posible.”
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En el cribado es el sistema sanitario, a través de los programas, el que se pone
en contacto con las mujeres para invitarlas a participar y no son las usuarias
las que demandan la atencién. Se han propuesto diversos sistemas para invi-
tar a las mujeres a participar en los programas de cribado: cartas personali-
zadas, invitacion oral personal, invitacién abierta no personal o la combina-
cién de todas ellas.® La mayor parte de los programas utilizan como método
de invitacion el envio de una carta personalizada, acompaiiada en muchos
casos de un folleto informativo." También la mayoria de los programas espa-
noles realizan la invitacion y citacién a través de una carta personalizada.’
A la hora de comunicar los resultados del cribado a las usuarias, los progra-
mas utilizan medios diferentes (cartas personales, comunicacion telefonica,
comunicacién personal a través del médico de cabecera). En muchas ocasio-
nes se utilizan vias distintas de comunicacién en funcién del resultado. En
Espana, la mayor parte de los programas comunican los resultados normales
por carta. Sin embargo, cuando es necesario hacer pruebas de confirmacién
diagndstica, pocos programas envian el resultado por correo.”

Participacion informada en los programas
de cribado

Las personas deberian ser capaces de participar en las decisiones sobre su
salud si lo desean. La toma de decision es un proceso con diversas etapas:
intercambio de informacion, deliberacién y decision. Existen tres modelos
tedricos sobre la toma de decisiones en los tratamientos: paternalista, de
decision informada y de decision compartida.'

En el cribado se usa el término decision o participacion informada, porque a
las personas se las invita a participar y estas deciden si lo hacen o no sin
tener un contacto directo con los profesionales sanitarios para discutir su
decision.’

Para que una persona tome una decision informada, necesita acceder a una
informacién adecuada, de alta calidad, relevante y sin sesgos de todas las
consecuencias que tendrd su decisién."” En Espaia, la Ley 41/2002, de 14 de
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noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentaciéon clinica,® en el
articulo 4 del capitulo II, «El derecho de informacién sanitaria», recoge que
«los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier actuacion
en el ambito de su salud, toda la informacién disponible sobre la misma» y
que la informacién «comprende, como minimo, la finalidad y la naturaleza
de cada intervencion, sus riesgos y sus consecuencias» y, ademds, que «serd
verdadera, se comunicara 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)" propone que para tomar una decision
informada sobre el cribado las personas necesitan informacién sobre el obje-
tivo de este, la posibilidad de presentar resultados falsos positivos o falsos
negativos, las incertidumbres y riesgos asociados al proceso, las implicacio-
nes médicas, sociales o econdmicas significativas de la patologia que se va a
cribar, y los planes de seguimiento, incluida la posibilidad de counselling o
servicios de apoyo.

Una informacién de alta calidad es fundamental para ayudar a la toma de
decision informada, pero es necesario comprenderla y ser capaz de elegir
libremente entre diferentes opciones.” Existen una serie de factores asociados
al emisor, al canal de comunicacion, a las caracteristicas del receptor y a la
forma de presentar la informacion que influyen en la manera en que se inter-
preta esta ultima.?

La credibilidad y competencia atribuida al emisor constituye el punto critico
para la aceptacion o no de la informacion recibida.” Los programas de criba-
do estan disenados por organizaciones sanitarias y la mayoria de las personas
les otorga gran credibilidad, por lo que la informacién proveniente de esas
fuentes se asume de forma acritica.

Otro aspecto fundamental al proporcionar la informacion es el canal utili-
zado. Los programas de cribado emplean fundamentalmente informacién
escrita, especialmente a la hora de invitar a las mujeres a participar en el cri-
bado. Una de las ventajas de este canal es que posibilita difundir exactamente
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el mismo mensaje a todas las usuarias, pero su principal inconveniente es que
no permite personalizar la informacién en funcién de las necesidades especi-
ficas de cada mujer. Se ha propuesto que la informacion escrita se comple-
mente con teléfonos de atencion al usuario y la incorporacién de nuevos
canales de informacién (internet), sin olvidar la relacidn cara a cara con el
personal sanitario (personal del programa, médico de cabecera...).”

Existen dos elementos importantes de la comunicacién escrita, como la
capacidad para leer (y comprender lo leido) de la audiencia y la legibilidad
(readability) del texto. Esta ultima se ha definido como la facilidad de com-
prension de un texto atribuible al estilo de escritura.”® Se han elaborado
reglas de estilo sobre el lenguaje, la redaccion y el formato del texto, aplica-
bles a cualquier tipo de documentacion técnica escrita, para garantizar una
buena comunicacidon.?*#” Sin embargo, en un estudio de Paul et al., en el que
enviaron seis folletos sobre el cribado de cancer de cérvix con disefios de
diferente calidad, comprobaron que el disefio de los folletos no influia en su
efectividad.”®

A partir de mediados del siglo xx se desarrollaron muchas férmulas para
evaluar el nivel de dificultad de lectura de un texto escrito en inglés, basan-
dose en la dificultad del vocabulario y la extension de las frases utilizadas
(Flesch, Klare, Dale, Chall, SMOG, FORCAST). Estas férmulas se emplearon
mucho en diferentes ambitos como el periodismo, la investigacion, la sani-
dad, el derecho o la industria. A pesar de que presentan muchas limitaciones,
siguen utilizandose en la actualidad, ya que proporcionan una forma objetiva
de predecir la dificultad del texto.”® Aunque estas férmulas se han desarrolla-
do para medir la dificultad de la lectura en inglés, en Espaiia se han realizado
adaptaciones de la férmula de Flesch, pero no se ha evaluado su adecuacion
a la realidad de los lectores espanoles.”’

El proceso de toma de decisién también se ve afectado por la manera de pre-
sentar los resultados (framing).*® En los programas de cribado, el efecto del
framing se centra fundamentalmente en analizar como la manera de ofrecer
informacion epidemioldgica (incidencia, sensibilidad, especificidad, riesgos,
mortalidad evitada...) incide en la percepcién de las ventajas o los inconve-
nientes del cribado. No existe consenso sobre si deberia presentarse informa-
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cidén cuantitativa y en qué forma. Los que proponen la inclusion de este tipo
de informacion creen que es una parte fundamental en la toma informada de
decisiones, mientras que los que prefieren aportar informacién cualitativa
sugieren que la presentacion de datos cuantitativos puede ser confusa e incom-
prensible. También hay quien aboga por la presentacion de mensajes con los
dos tipos de informacién (datos cuantitativos y cualitativos). En cualquier
caso, es necesario adecuar la informacién al nivel educativo de las usuarias
para incluir la informacién sobre los riesgos en el material informativo del
cribado.”

Debido a la gran dificultad que entrafia el manejo de la informacién epi-
demioldgica, se han propuesto muchas recomendaciones sobre la forma
(frame) de presentar esta informacion a las usuarias para facilitar su com-
prension:*

m Presentar las probabilidades numéricas en forma de porcentajes (3
por 100 mujeres).

m Usar denominadores constantes (4 por 1.000, 15 por 1.000) y no
numeradores constantes (1 de 25, 1 de 200).

= Proporcionar un marco de tiempo para evaluar el riesgo (en los proxi-
mos cinco anos, a lo largo de la vida...).

m Presentar los datos con ayuda visual (pictogramas, gréficos de
barras).

m  Usar una representacion dual (datos positivos y negativos, pérdidas y
ganancias, mortalidad y supervivencia) para contrarrestar la influen-
cia del framing.

Aportar los datos sobre riesgos absolutos y relativos.

Si se usan probabilidades condicionales (sensibilidad, especificidad,
valores predictivos), hay que proporcionar el riesgo basal de la enfer-
medad (prevalencia), ya que estos datos son dificiles de interpretar.

= Poner en contexto las probabilidades especificas de la enfermedad
(o intervencion) comparando el riesgo con otras situaciones comunes
o raras (ganar la loteria, tener un accidente de circulacion).

= Reconocer el grado de incertidumbre de las estimaciones, facilitando
los rangos o el intervalo de confianza de los datos.
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Por otra parte tampoco esta claramente estudiado el efecto que la comuni-
cacién del riesgo individual tiene en la toma de decisiones. Edwards, en una
revision sistematica, apunta a que la comunicacion del riesgo individual
aumenta la aceptacion global de la prueba de cribado, pero no estd claro que
esto se traduzca en una toma de decisiones informada por parte de los usua-
rios.”

Estd ampliamente aceptado que la participacion en los programas de criba-
do debe basarse en una decision informada; para tomar la decision, los usua-
rios deben contar con toda la informacidn significativa para ello, y los pro-
gramas de cribado de cancer de mama no son ajenos a esta realidad. Asi, en
la ultima edicién de las guias europeas® se introduce por primera vez un ca-
pitulo dedicado a la comunicacién de la informacién sobre el cribado, en las
que se destaca el papel central de las usuarias en este proceso.

Se recomienda que los programas proporcionen una informacion accesible,
adecuada, completa, comprensible, honesta y basada en las evidencias. La
informacion debe ser especifica para cada fase del cribado y tiene que mos-
trar tanto los beneficios como los efectos adversos. Debe adaptarse a las
necesidades y caracteristicas individuales; tener en cuenta los distintos nive-
les educativos, las diferencias lingiiisticas y religiosas de las mujeres, y reco-
nocer la importancia de la raza, la etnia, la clase y la cultura.”

Ademis, se destaca el papel de los profesionales sanitarios en la transmision
de la informacioén. Se recoge la importancia de educar, formar y motivar a los
médicos de cabecera, ya que juegan un papel importante en la difusion de la
informacién. También se apunta al relevante papel que tendran las nuevas
tecnologias como fuente de informacion en el futuro.?

Por tltimo, en las guias europeas se proponen unos potenciales indicadores de
evaluacion de la calidad de la informacion proporcionada a las mujeres des-
de los programas de cribado, a fin de garantizar la calidad de una buena comu-
nicacién en el cribado.”

En funcién de la gran relevancia que tiene la informacién de calidad en la
toma de decisiones, desde avalia-t se realiz6 un proyecto con un triple obje-
tivo: conocer como y qué informacion ofrecer (a través de una revision siste-
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matica de la informacion escrita para las usuarias de los programas de criba-
do de cancer de mama), recoger la opinion de las usuarias sobre la informacion
que desean recibir (a través de grupos focales de mujeres y profesionales
sanitarios) y analizar el material impreso utilizado en los diferentes progra-
mas espafioles.”” Desde ese conocimiento es posible que sea necesario abrir
un debate que replantee algunas de las estrategias de comunicacion utilizadas
hasta ahora.

Analisis de la informacion escrita de los
programas de cribado de cancer de mama

Partiendo de las recomendaciones realizadas en la revision sistematica se
elabord una lista de comprobacién (checklist) de los contenidos y de la legi-
bilidad de los materiales informativos de los programas espanoles (folletos, y
cartas de invitacion y de comunicacion de resultados).”®

Se analizd la informacidén sobre el cdncer de mama y el programa de cribado:
objetivos, caracteristicas, organizacion y logistica del programa, prueba de
cribado, pruebas de confirmacién diagndstica, beneficios y efectos adversos.
También se evalué la informacién sobre otros aspectos, como: control de
calidad del programa, derechos de los pacientes, informacion para minimizar
los dafios emocionales, bibliografia cientifica y organismos que avalan la
informacion ofrecida.'®

Casi todos los programas ofrecen informacién sobre qué es el cancer de
mama; siete de ellos informan acerca de los factores de riesgo y seis sobre la
incidencia de la enfermedad. Otros datos epidemioldgicos, como el riesgo de
desarrollar cancer de mama o de morir por esta causa, o la supervivencia y
la mortalidad casi no aparecen en el material informativo. La mayor parte de
los datos sobre la enfermedad se concentra en los folletos informativos.

En general se ofrece una informacién bastante completa sobre los objetivos,
la poblacién diana y el intervalo de cribado. La informacion sobre qué debe
hacerse en caso de presentar sintomas en el intervalo entre cribados, que es
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fundamental para evitar el retraso diagnostico en los canceres de intervalo,
suele proporcionarse en las cartas donde se comunican los resultados nor-
males.

En el material de invitacion se identifica a la organizacion responsable del pro-
grama de cribado, y las cartas de invitacion y resultados van firmadas. La infor-
macion logistica se concentra en las cartas de invitacion y todos los programas
proporcionan formas de contacto (habitualmente, un nimero de teléfono).

La informacion sobre la mamografia se agrupa en cuatro categorias: aquella
relativa al procedimiento, a los resultados, a la validez y al control de calidad
del proceso. Existe una informacién detallada del procedimiento, aunque no
suele hacerse referencia al personal que realiza o interpreta la mamografia.

La informacion sobre la validez de la mamografia se limita a hablar de la fia-
bilidad de la prueba en términos cualitativos, y no suelen aportarse datos sobre
su sensibilidad, especificidad y valores predictivos. En general, estos conceptos
no son muy intuitivos, y las mujeres que participaron en los grupos focales
tuvieron serias dificultades para comprenderlos.”

La mayoria de los programas mencionan la posibilidad de tener que realizar
pruebas de confirmacion diagndstica, aunque solo cuatro de ellos aportan
datos sobre la proporcién de mujeres que las necesitan. Otra informacién
que se considera importante, como la breve descripcion de las pruebas com-
plementarias o el tiempo de espera hasta obtener un resultado definitivo, no
suele contemplarse.

También se ha analizado la presencia de informacion relativa a las ventajas e
inconvenientes del cribado. La mayor parte de los datos se centran en los
beneficios del programa (la importancia de la deteccién y del tratamiento
precoz) y existe una informacién muy limitada sobre sus efectos adversos,
pues solo se mencionan las molestias (o dolor) o los efectos de la radiaciéon
durante la mamografia. En ningin material informativo analizado se hace
referencia a la posibilidad de sobrediagnéstico (carcinoma ductal in situ),
sobretratamiento o al porcentaje de resultados falsos positivos; unicamente en
un folleto se hace referencia al porcentaje de falsos negativos.
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Otros puntos de informacion recogidos en la revision sistematica no se ven
reflejados en el material informativo: la voluntariedad de la participacion, la
necesidad del consentimiento informado o las fuentes bibliograficas que
respaldan la informacion.

Al analizar el estilo de los folletos de los programas de cribado de cancer de
mama, se observa que utilizan los recursos sugeridos como adecuados. Los
aspectos que menos se ajustan a las recomendaciones son el tamafo de la
letra (que no suele ser mayor de 12 puntos), que el texto casi siempre esta
justificado a la izquierda y a la derecha, y que no suelen utilizar ilustraciones
relevantes.

En resumen, parece que el contenido del material informativo de los progra-
mas se ajusta mas al fomento de la participacion, dentro de un modelo de
toma de decision paternalista. Los programas deben hacer un esfuerzo para
adecuar su informacion a un modelo de informacion equilibrada, en que se
incluyan tanto los aspectos positivos como los negativos del cribado, lo que
ayudara a las mujeres a tomar una decisién informada de participar en el
programa.

Probablemente seria importante que, en ese proceso de adecuacion, se con-
tara con la opinion de las usuarias a la hora de elaborar el material informa-
tivo escrito de los programas, y que se aprovechara la potencialidad de las
nuevas tecnologias como herramienta informativa, ya que se beneficiarian
mujeres que se van incorporando a los programas y que ya estan habituadas
a la informatica.
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La cuestion inicial es si un programa de cribado de cancer debe ser de carac-
ter poblacional, organizado centralmente, bajo el modelo del «Estado pastor
(benefactor)», o plantearse como una oferta de informacioén que permita la
autonomia en la toma de decisiones sobre la participacion. Una cuestion que
no afecta unicamente al cribado de cancer de mama, sino también a la pre-
vencion de otros tumores que pueden beneficiarse de la deteccion precoz
como el colorrectal o el de cérvix, e incluso a otras formas de cribado (por
ejemplo, prenatal).

A favor de la centralizacion se aducen argumentos relativos a la mejora de
la justicia, de la equidad y de la accesibilidad. La variabilidad es menor y se
disminuye el potencial abuso en la realizacion de pruebas, lo cual sucede con
la citologia, el test del PSA o la mamografia en mujeres jovenes sin riesgo.
Sin embargo, hay que tener en cuenta el coste de la no prevencion, el bene-
ficio de los no implicados (externalidad positiva) y el colectivo. Pero el
argumento principal es el del derecho a este tipo de prevencion, si bien no
esta suficientemente claro si es a la salud, a su conservacion o a la asistencia
sanitaria.

Los argumentos en contra de un programa de cribado gubernamental tienen
que ver con la rigidez de las actividades administrativas, el inmovilismo, las
dificultades para modificar el disefio y las recomendaciones ante los cambios
sugeridos por la evidencia cientifica. Los programas poblacionales tienen
limitaciones para hacer llegar a la poblacién diana toda la informacién que,
de forma comprensible, seria necesaria para tomar una decisién autéonoma.
La dificultad aumenta cuando se deben integrar mensajes sobre la detecciéon
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precoz de tumores diferentes, por ejemplo, el cancer colorrectal, de mamay
de cérvix en las mujeres de 50 a 69 afos.

Sin embargo, la efectividad de los programas gubernamentales es superior,
siempre que se tengan en cuenta dos aspectos.

El primero es que en el momento del disefio de un programa de cribado se
decida y especifique si el objetivo del programa sera:

a) Informar sobre la deteccion precoz del cancer.
b) Persuadir de los beneficios de la deteccion precoz del cancer.
c) Imponer la deteccidn precoz del cancer.

La informacién, en cualquiera de los casos y por compleja que sea, debe darse
siempre. Ha de tenerse en cuenta, sin embargo, que la informacion no debe
implicar manipulacion, sino que se trata de «informar para decidir», lo cual
incluye poner a disposicién de los candidatos para entrar en un programa de
cribado no solo lo que al disefiador le parece importante, sino, ademas, aque-
llo que es realmente relevante para quien debe tomar la decisién de aceptar o
no la invitacion a participar: por ejemplo, los falsos negativos y los falsos
positivos que pueden producirse, los posibles efectos perjudiciales de repeti-
das radiaciones, el hecho de que la participacién en un programa de cribado
preventivo no equivale a que si se detecta un cancer este siempre va a poder
curarse, etc. No parece aceptable intentar conseguir un nimero significativo
de incorporaciones al programa de cribado —a fin de que a este se le consi-
dere eficiente— mediante técnicas de manipulaciéon o no suministro de la
informacion.

Ademds, tampoco hay que confundir el disefio del programa con una opera-
cion de marketing, pues no se trata de «vender» nada, sino de una invitacion,
un consejo y una posible oportunidad para la prevencién. Debe evitarse, por
lo tanto, la tentacion de dejar por completo en manos de profesionales de la
comunicacién o de la publicidad los mensajes de la campana.

El segundo aspecto es que la evaluacion de la efectividad y los resultados de
un programa de cribado tendria que ser permanente y generar cambios. Los
programas deberian modificarse en funcién de los resultados obtenidos o de
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las variaciones en el conocimiento cientifico. Han de constituirse rganos de
decision que promuevan cambios efectivos frente a los resultados obtenidos.
Se debe, ademas, tener en cuenta la valoracidn de los propios participantes en
un programa de cribado mediante los oportunos cuestionarios u otras técni-
cas que garanticen una retroalimentacion suficiente.
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Aspectos basicos de la implicacion
profesional, institucional y poblacional

Mar Sanchez Movellan, portavoz del grupo de trabajo, en nombre de:

Josep Arnau, Xavier Bonfill, Josep M.2 Busquets, Celsa Pico, Carmen
Sanchez-Contador, Carmen Vega, Ester Vilapriny6 y Joan Ramon Villalbi.

Se considera que deben tenerse en cuenta algunos aspectos basicos en rela-
cion con la diversidad de profesionales implicados, con las instituciones que
llevan a cabo las intervenciones y con la informacion que debe facilitarse a las
personas convocadas:

= Nivel cientifico y plural: la investigacion y el debate cientifico debe
llegar a todos los profesionales e incorporar a la ciudadania a la discu-
sion. Es imprescindible un debate abierto sobre la eficacia del cribado
de cancer de mama, basado en la revision de las evidencias cientificas
actualmente disponibles, la cual deberia incorporar un enfoque mul-
tidisciplinario.

= Implicacién institucional: si bien es cierto que estos programas estan
muy implantados tanto en los servicios de salud como en la propia
sociedad y no se cuestiona su eliminacion en la actualidad, las institu-
ciones responsables de su ejecucion deben plantearse de forma per-
manente la eficacia, efectividad y eficiencia de los mismos.

La evaluacion de estos programas no ha de limitarse solo a los resultados
cuantitativos (indicadores), sino que también deberia incorporar elementos
cualitativos que recogieran las experiencias de las mujeres sobre el programa.
Un elemento importante de la evaluacion es la calidad de la informacién que
se proporciona a las mujeres a lo largo de todo el proceso (invitacién, criba-
do, pruebas complementarias, etc.) para facilitar la toma de decisiones infor-
madas. De esta forma no solo podriamos analizar la tasa de participacion,
sino también, o mejor aun, la tasa de participacién informada.

Si la eficacia de estos programas de cribado demuestra ser suficientemente
alta para disminuir la mortalidad por cancer de mama deben implantarse
siempre desde los servicios publicos de salud y estar dirigidos a toda la pobla-
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cion, para evitar generar desigualdades. No obstante, cabe también replan-
tearse la oportunidad de fomentar estos cribados, total o parcialmente, si no
estd clara su contribucion a la disminucion de la mortalidad, o si su coste
tiene una relacién escasa en cuanto a su efectividad o su oportunidad.

La informacién que deben facilitar estos programas de cribado a las usuarias
debe ser veraz, personalizada y especifica, y su funcién es facilitar una toma
de decisiones informadas.

Para ello se plantea proporcionar una primera informacion genérica en la cita
de invitacién y una segunda personalizada en las unidades de exploracion
mamografica, previa a la realizacion de la mamografia, para que la mujer con-
vocada pueda tener hasta el ultimo momento la oportunidad de decidir si
participa o no.

La informacién deberia incorporar los elementos de incertidumbre que
acompanan el desarrollo del programa. Es importante promover una cultura
de la gestion del riesgo y romper con la idea de la infalibilidad de la ciencia.
Tanto los profesionales como los usuarios debemos aprender a gestionar esa
incertidumbre. Por ello esta informacion no solo tendria que facilitarse a las
mujeres participantes, sino que deberia ser conocida también por los profe-
sionales que estan implicados en su desarrollo en los diferentes niveles sani-
tarios.
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Requisitos de calidad exigibles a un
programa de cribado desde la perspectiva
ética

Los dos grupos de trabajo que abordaron este tema fueron:

Carmen Natal como portavoz del grupo de trabajo y en nombre de:

Victoria Camps, Josep Lluis de Peray, M.? José Lahoz, Marius Morlans, Merce
Peris, Bernabé Robles, Montserrat Rué y Andreu Segura.

Josep Alfons Espinas como portavoz del grupo de trabajo y en nombre de:

Jordina Capella, Montserrat Casamitjana, Juan Gérvas, Ricard Meneu,
Teresa Queiro, José Ramoén Repullo, Leonor Taboada y Nuria Terribas.

Los requisitos basicos de calidad afectan al proceso completo, desde la invi-
tacion a participar hasta el tratamiento del posible cancer de mama detecta-
do, pasando por la realizacién de la mamogratfia y las exploraciones adicio-
nales, independientemente de que la gestion directa del programa de cribado
se reduzca en algunos casos solo a la fase de invitacion, realizacién e interpre-
tacion de las mamografias y, en su caso, después se derive a las pacientes al
circuito asistencial habitual.

Validez de la mamografia

La validez de la prueba —exactitud y precision— esta condicionada, por una
parte, por factores técnicos, como las caracteristicas y condiciones del
mamografo, y por otros dependientes del observador, como la formacién y
experiencia de los profesionales que la realizan e interpretan (radiélogos
y técnicos en radiologia). Otros aspectos que condicionan la validez de las
exploraciones son el nimero de lectores (interpretacién de las mamografias
por uno o dos radidlogos de manera independiente) y el de proyecciones
(inica o doble) de cada mama.

Es recomendable explicitar los criterios de calidad de los programas (como
minimo, el namero de lecturas o los modelos de acreditacion de los profesio-
nales) y que tales requisitos sean de conocimiento publico.
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Seguridad del cribado de cancer de mama

La mamografia debe realizarse con el equipo adecuado, mediante la dosis
minima de radiacion posible y el menor tiempo de exposicion necesario para
detectar lesiones pequefias. Asimismo, deben realizarse los controles de cali-
dad periddicos recomendados.

Para limitar al maximo los efectos perjudiciales de las radiaciones ionizantes
no solo hay que tener en cuenta el impacto de las mamografias, debido al
cardcter sumatorio de los efectos perjudiciales de las radiaciones ionizantes
médicas a lo largo de la vida (radiografias, TC, mamografias, etc.). Las dosis
de radiacion aceptables para los mamagrafos y los procedimientos de control
para su verificacion estan establecidos mediante un real decreto. Existen dos
posibles alternativas para controlar la dosis de radiaciéon que recibe cada
persona: el carné de radiacion individual, que registra todas las exploraciones
con radiaciones ionizantes que se realiza un persona y que existe en algunos
paises, o la historia clinica compartida, que permite registrar todas las explo-
raciones a las que se ha sometido un individuo.

Los estudios intermedios (mamografias que se realizan antes de los 2 aflos a
aquellas mujeres cuyo cribado no tiene un resultado claramente normal o
sospechoso de malignidad) suponen un riesgo adicional de irradiacion. La
informacion sobre el riesgo de incremento de la radiacion a causa de estas
practicas debe ser conocida por las mujeres y por los profesionales.

La repeticion de estudios por defectos técnicos en su realizacion o por pér-
dida de los mismos también supone recibir una radiacién adicional. Para
reducir al maximo las repeticiones de mamografias debidas a la falta de
calidad de la misma es fundamental la formacion adecuada de los técnicos
en radiologia que la realizan. Las guias europeas antes citadas también esta-
blecen unos valores maximos para las repeticiones de mamografias por
motivos técnicos.

Por ultimo, la progresiva generalizaciéon de los mamografos digitales en los
programas disminuye este riesgo de irradiacion.
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Tiempos de demora

Es necesario garantizar unos estandares de demora en las diferentes fases del
cribado: el intervalo entre la practica de una prueba de resultado sospechoso y
otra de confirmacién diagnostica y entre la confirmacién del diagndstico y el
inicio del tratamiento. Estos estandares del cribado no debe ir en perjuicio —es
decir, producir un aumento de la demora— de la asistencia de las mujeres con
cancer diagnosticado fuera del programa. Una vez que se ha diagnosticado
un cancer a la mujer, el proceso asistencial debe ser comtn, con independencia
de si se ha detectado en el programa o debido a la presencia de sintomas.

Informacion sobre los resultados

Es fundamental la monitorizacién, evaluacién y difusion de los resultados
con transparencia. La evaluaciéon debe llevarse a cabo no solo a efectos de
rendir cuentas, sino también para introducir las mejoras convenientes o, en
su caso, proceder a la suspension de las actividades negativas.

En esta direccion, las guias europeas proponen unos indicadores y estandares
que la mayoria de programas de cribado monitorizan. También la estrategia
en cancer del Sistema Nacional de Salud establece unos intervalos medios
maximos entre las diferentes fases de la asistencia oncoldgica general.

Otros indicadores utilizados son las tasas de deteccion de cancer (que reali-
zan todos los programas), el estadio del cancer en el momento del diagnos-
tico y las medidas que nos informan sobre los efectos adversos de la inter-
vencion, como pueden ser los falsos positivos, los canceres de intervalo y el
sobretratamiento.

Los canceres de intervalo son aquellos que se detectan después de una ma-
mografia considerada normal y antes de la siguiente invitacién (por ejemplo,
alos 2 afios). Puede que parte de ellos hayan comenzado durante el intervalo,
pero otros podrian estar presentes cuando se llevo a cabo la mamogratia pre-
via, si bien pudieron pasar desapercibidos debido a las limitaciones de la
exploracién o de la interpretacion. El estudio del cancer de intervalo tiene un
gran interés, aunque su calculo suponga una notable complejidad metodolo-
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gica. Es conveniente, ademas, contar con registros poblacionales de cancer
para identificar todos aquellos que se producen en la poblacion invitada de
manera exhaustiva y determinar su participacion previa en el cribado. Si no
se tiene acceso a la informacion de los registros poblacionales, la valoracion
de la validez —y, en definitiva, de la efectividad— es muy limitada. Las Guias
europeas de garantia de calidad en cribado de cincer de mama proponen una
metodologia para su estudio y los programas de cribado del Estado han ela-
borado, con base en esta, una metodologia comun.

La evaluaciéon mas amplia de los programas de cribado debe incluir tanto los
costes tangibles (directos e indirectos) como los intangibles de los programas
y valorar la eficiencia (relacion entre costes y efectividad y de la utilidad) asi
como la relacion entre el coste y la oportunidad. También se considera con-
veniente integrar en la evaluacion el impacto social de los programas.

El resultado final especifico que es preciso evaluar es la mortalidad por can-
cer de mama en el contexto de la general y la tasa de cancer entre las mujeres
que han rechazado el cribado.

Los programas organizados de cribado de base poblacional facilitan, en re-
lacién con los modelos de cribado oportunistas, la investigacion y la evalua-
cidn, y permiten la comparacion entre programas. También la comparacion
entre resultados de programas llevados a cabo mediante modelos de organi-
zacion diferentes podria permitir una valoraciéon de su influencia o de las
diferencias entre si. Puede encontrarse una limitacién de la difusion de la
informacion de los resultados de los diferentes modelos organizativos en las
dificultades que se encuentran para la publicacion de estos resultados.

La informacion a las mujeres

La eficiencia de los programas de cribado depende de la participacion de la
poblacién en los mismos, y es preciso garantizar que las personas que parti-
cipan en ellos lo hagan informadas.

La informacion debe ser objetiva, explicada de manera clara y adecuada a las
caracteristicas de la poblacién a la que va dirigida: «Para poder utilizar la
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informacion, esta debe entenderse». Ello significa que se deben explicar los
beneficios, los riesgos y las limitaciones. Las mujeres invitadas a un programa
de cribado no estan enfermas y tan solo a unas pocas de ellas se les diagnos-
ticard un cancer; por tanto, es muy importante que entiendan los pros y los
contras de una prueba de cribado que van a realizarse periédicamente duran-
te unos cuantos afios. La 4.* edicion de las gufas europeas introduce un ca-
pitulo especifico sobre la comunicacion en los programas de cribado, que
define los requisitos de la misma.

El reto es conseguir que la informacion que se ofrece sea relevante no solo
desde la perspectiva sanitaria, sino también desde el punto de vista de la
mujer. En este punto, se ha reflexionado sobre la dindmica de la invitacion a
participar en el programa de cribado, que ordinariamente remite directa-
mente a la mujer a la citacién para la mamografia, sin ningtin paso interme-
dio de contacto con el sistema (por ejemplo, el médico de familia) que pueda
ampliar informacion, aclarar dudas, reducir la angustia... Es cierto que la
actual presion asistencial en nuestro sistema dificulta que puedan introdu-
cirse nuevas necesidades de visitas y consultas médicas aparentemente no
imprescindibles, pero la prioridad deberia ser la correcta atencién a la usua-
ria, dandole la oportunidad de contrastar la informacién y de dar su opinién
al respecto. Finalmente se plantea el hecho de que una mujer de 60 aflos
puede estar inmersa en hasta siete programas preventivos diferentes: publi-
cos o privados, institucionales u oportunistas, formales o informales, valida-
dos o0 no... Y no podemos soslayar la repercusion de estas practicas sobre la
calidad de vida del adulto sano.

En relacién con el objetivo de conseguir una participacion que garantice la
eficiencia del programa, al mismo tiempo que se respeta la autonomia de las
mujeres se propone informar de este requisito de participacion, permitiendo
que la poblacion sea también responsable con sus decisiones de los resultados
del programa.

Las mayores dificultades se plantean a la hora de informar sobre algunos de
los potenciales efectos adversos del cribado, particularmente el sobrediag-
nostico y el sobretratamiento.
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La informacion es mucho mas eficaz cuando se proporciona a personas for-
madas. Si a los ciudadanos se les van a proponer diferentes actividades pre-
ventivas a lo largo de su vida y respetamos su autonomia responsable, se
deben incorporar conceptos de probabilidad, riesgos y salud publica en la
educacion basica. Aunque sea posible realizar una deteccidon precoz, esta
nunca debera contraponerse a la prevencion primaria, mediante la educacion
sanitaria de la poblacion y de los profesionales en todas las medidas de pre-
vencion de eficacia probada.

Si el objetivo de un programa de prevencidn es conseguir la maxima cober-
tura, es necesario concebir la misma como una posibilidad de participacion
activa de las ciudadanas en el disefio del programa. La buena informacion es
necesaria para fomentar la participacion, pero no es una garantia suficiente
para lograrla.

La comunicacion debe contemplar el tratamiento de las diferencias culturales
y de instruccion en la poblacién diana a la hora de suministrar la informa-
cion. Para evitar deficiencias de informacién por razones culturales conviene
enfatizar los aspectos necesarios y tratarlos de modo distinto en poblaciones
diferentes mediante una conveniente adaptacion. No hay que olvidar tam-
bién que las diferencias entre la «cultura médica» y la «cultura ciudadana»
pueden ser incluso mayores que las diferencias de origen religioso o clase
social.

Resulta también relevante la persona que proporciona la informacién y como
se ofrece esta informacion.

Tal vez conviene plantear que la informacion se aporte en funcién de la
demanda de la mujer (carteles, carta, folleto, web...: de menos a mas informa-
cion), utilizando diferentes lugares y momentos para informar (visita al médi-
co, técnico de radiologia durante la realizacién de la mamografia, etc.), apro-
vechando las (buenas) iniciativas de informacién ya disponibles (en Canada,
Australia,...) y adaptdndolas a nuestro contexto en lo que sea necesario.

La organizacién de talleres en que participen mujeres que han pasado por el
programa con el objeto de identificar las diferencias entre las expectativas
previas y la experiencia concreta podria ayudar a identificar los mensajes
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claves, asi como el lenguaje adecuado. Seria un trabajo en la linea del presen-
tado por Teresa Queiro en la jornada sobre la informacion escrita, pero en el
que las mujeres no solo opinarian sobre la adecuacion de la informacién
escrita sino sobre todo el proceso, ya que la manera de actuar en ellas, aquello
que les pasa, es mas importante y determinante a la hora de adoptar conduc-
tas que la informacion recibida. Para que las mujeres se sientan implicadas
deben ser tratadas como agentes autonomos e incorporarlas en algiin mo-
mento de la toma de decisiones, organizando grupos de discusion con las que
han participado y atendiendo a sus sugerencias sobre aquellos aspectos del
procedimiento que son mejorables.

La participacion de la ciudadania en las decisiones se hace extensiva a todo el
proceso de prevencidn, diagnostico y tratamiento, y es especialmente rele-
vante cuando se disponen de distintas alternativas de tratamiento con dife-
rentes ventajas e inconvenientes.

Aun asi, la comunicacién e informacién sobre los aspectos positivos y nega-
tivos del cribado para facilitar una decision informada no es un tema sencillo.
La consideracion de un programa de cribado desde la perspectiva del marke-
ting, como la «venta de un producto», en el que la publicidad es un elemento
central en la estrategia para su aceptacion por parte del pablico destinatario,
requiere una especial atencion. En el cribado hay que poner el énfasis en la
informacién y comunicacion, transparente y veraz, de forma que no preten-
da sesgar la decision de participar en el programa, sino proporcionar los
datos adecuados para una decision responsable y ponderada por parte de las
usuarias.
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Participantes en el seminario

Macario Alemany, profesor de Filosofia del Derecho de la Universitat
d’Alacant.

Josep Arnau, médico especialista en Medicina Preventiva y Salud Publi-
ca de los Servicios Territoriales del Valles Occidental del Departament
d’Educacio.

Xavier Bonfill, director del Centro Cochrane Iberoamericano, Servicio de
Epidemiologia Clinica y Salud Publica del Hospital de Sant Pau de Barce-
lona.

Josep M.* Busquets, responsable de Bioética del Departament de Salut,
Generalitat de Catalunya.

Carmen Cabezas, subdirectora general de Promocién de la Salud, Direcciéon
General de Salud Publica, Generalitat de Catalunya.

Victoria Camps, presidenta de la Fundacié Victor Grifols i Lucas.
Jordina Capella, Institut d’Estudis de la Salut.

Montserrat Casamitjana, presidenta de la Societat Catalana de Salut Pu-
blica de Catalunya i de Balears.

Xavier Castells, director médico del Hospital del Mar de Barcelona.

Rafael Cofiflo, jefe del Servicio de Salud Poblacional, Direccién General
de Salud Publica y Participacion del Principado de Asturias.

Josep Lluis de Peray, coordinador para la creacion de la Ageéncia de Salut
Publica de Catalunya.

Josep Alfons Espinas, responsable de evaluacion de cribados, Plan Direc-
tor de Oncologia de Catalunya.

Juan Gérvas, profesor de la Escuela Nacional de Sanidad y de Salud Publi-
ca de la Universidad Auténoma de Madrid.
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M. José Lahoz, médica de familia del Centro de Salud San Pablo de Zara-
goza.

Ricard Meneu, Fundacién del Instituto de Investigacion en Servicios de
Salud de Valencia.

Marius Morlans, miembro de la Comisiéon Deontoldgica del Col-legi de
Metges de Barcelona.

Carmen Natal, coordinadora del Programa de deteccidn precoz de cancer
de mama del Servicio de Salud del Principado de Asturias.

Mercedes Pérez Fernandez, médico general, presidenta del Comité de
Etica de la Red Espafiola de Atencién Primaria, Madrid.

Merce Peris, médica del Institut Catala d’Oncologia.
Celsa Pico, magistrada.

Joan Pons, programa de Investigacion e Innovacién en Ciencias de la
Salud del Departament de Salut, Generalitat de Catalunya.

Rosa Puigpinés, programa de deteccién precoz del cancer de mama,
Agencia de Salut Publica de Barcelona.

Teresa Queiro, Agencia de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias de
Galicia.

José Ramon Repullo, jefe del Departamento de Planificacion y Economia
de la Salud, Escuela Nacional de Sanidad, Instituto de Salud Carlos III de
Madrid.

Gema Revuelta, subdirectora del Observatori de la Comunicacié Cienti-
fica de la Universitat Pompeu Fabra.

Bernabé Robles, médico neurdlogo y Master en Bioética.

Albert Royes, coordinador del Master de Bioética y Derecho, Observato-
ri de Bioeética i Dret de la Universitat de Barcelona.

Montserrat Rué, Departamento de Ciencias Médicas Basicas, Facultad de
Medicina, Universitat de Lleida.
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m Carmen Sénchez-Contador, Direcciéon General de Salud Publica y Parti-
cipacién de las Islas Baleares.

m  Mar Sanchez Movellan, coordinadora del programa de deteccidn precoz
del cancer de mama, Consejeria de Sanidad del Gobierno de Cantabria.

® Andreu Segura, responsable del Area de Salud Publica, Institut d’Estudis
de la Salut, Barcelona.

m Leonor Taboada, directora de la revista Mujeres y Salud.

= Nuria Terribas, directora del Institut Borja de Bioética, Universitat Ra-
mon Llull de Barcelona.

m Carme Vega, profesora de Salud Publica y Etica de la Escola d’Infermeria
de Sant Joan de Déu de Barcelona.

m Carmen Vidal, programa de deteccion precoz del cdncer de mama, Insti-
tut Catala d’Oncologia.

m  Ester Vilaprinyd, departamento de Ciencias Médicas Basicas, Facultad de
Medicina de la Universitat de Lleida.

= Joan Ramon Villalbi, Agencia de Salut Publica de Barcelona.
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