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En el contexto actual, las campafias y las iniciativas rosas de con-
cienciacién sobre el cancer de mama resultan confortables para las
organizadoras, las personas que participan y las empresas patro-
cinadoras, pero muestran sefiales claras de desinformacién. Esta
desinformacién bloquea el derecho de las personas a una informa-
cién veraz, objetiva y completa que favorezca la toma de decisiones
libres y sopesadas.

Para definir el concepto de «desinformacién» me baso en
las recomendaciones de la Asociacién Espafiola contra el Cancer
(AECC) para una buena comunicacién en salud'. Asi, entiendo la
desinformacién como la provisiéon de informacién errénea a tra-
vés de «titulares alarmistas o morbosos, informacién cientifica
confusa, creacion de estereotipos, invisibilidad de algunos colec-
tivos de enfermos, poco contexto social, uso inapropiado, abuso
o frivolizacién de términos, y poca informacién preventiva». La
desinformacién también incluye la omisién de informacién valida
y relevante. Veamos algunos ejemplos.

Frivolizacién de términos: el cancer de mama no es sex-
yEl cancer de mama se ha definido como una enfermedad sexy
simplemente porque los cuerpos desnudos de las mujeres, la
mercadotecnia rosa y las iniciativas solidarias venden y atraen a
patrocinadores?. Es necesario recordar que los lazos rosas nacie-
ron como estrategia de marketing de la compaiiia de cosméticos
Esteé Lauder en 1992. El color rosa se eligié porque se asociaba con
la feminidad y el espiritu festivo®. Las campafias de las organiza-
ciones benéficas britanicas CoppaFeel! y Pancreatic Cancer Action
ilustran la frivolizacién del cancer de mama: no solo transmiten un
mensaje que suaviza la crueldad de la enfermedad, sino que igno-
ran la letalidad de algunos tipos de tumores. CoppaFeel! define la
autoexploracién como una técnica que «salva vidas», ala vez que es
«divertida» y «sexy». De hecho, incide en que el cincer de mama es
sexy, a diferencia de otros tipos de cancer, como el testicular. Para
legitimar su argumento invoca a Mel B, componente del popular
grupo de musica pop Spice Girls, «que se ha fotografiado en topless
para apoyarnos en el mes de octubre». En la misma linea, en el afio
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2014, la campana informativa de Pancreatic Cancer Action decia
«Qjala tuviese un cancer de mamav», reforzando el mensaje de que
el cancer de mama no es tan serio como otros tumores.

Uso inapropiado de términos: la prevencién secundaria no es
prevencién primariaCon frecuencia se confunde la deteccién precoz
con la prevencién primaria, y es importante enfatizar la diferencia.
Prevencién primaria significa evitar que el tumor aparezca en el
cuerpo. Deteccién precoz (o prevencion secundaria) supone encon-
trar el tumor lo antes posible para intentar evitar su desarrollo con
el fin de minimizar el impacto de los tratamientos. Por tanto, ni
las mamografias ni la autoexploracién mamaria son métodos de
prevencién primaria. Mensajes como «la prevencién salva vidas» o
«solo 10 minutos pueden salvar tu vida» ejemplifican cémo los tér-
minos se usan intercambiablemente y se envian mensajes erroneos
a la poblacion.

Informacion cientifica confusa: omision de controversias
sobre la efectividad de las pruebas

En general, en Espafia las campaiias estan sesgadas en favor del
cribado mamografico. Es llamativo que, a pesar de que se han inver-
tido millones de euros en los programas de cribado, y a pesar de
las controversias cientificas que debaten sobre su efectividad para
reducir la mortalidad y sus graves consecuencias para la salud, rara
vez se informa a la poblacién sobre estas controversias*°. Precisa-
mente son esta ambigiiedad y esta contestacion sobre la eficacia del
cribado y sus posibles dafios o beneficios lo que hace que sea obli-
gatorio proporcionar informacién completa, clara y sin sesgos para
facilitar la toma de decisiones informada. Segtin la Carta Europea de
los Derechos de los PacientesS, proporcionar informacién precisa, fia-
bley transparente es un requisito antes de involucrar a las personas
en cualquier iniciativa. Un buen ejemplo de folleto informativo es el
elaborado por el grupo de investigacién Cochrane Nordic en 20087,
Inglaterra, Escocia y los Estados Unidos también recogen las prin-
cipales controversias sobre el cribado®-1°, Los excelentes articulos
de Martin-Martin'!! y de Ojuel y De Michele!? resumen de manera
clara los peligros del cribado, que incluyen el sobretratamiento y el
sobrediagnéstico.
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La idea de que la autoexploracién previene el cancer ha calado
hondo socialmente a través de imagenes y mensajes como «la pre-
vencién esta en tus manos». Si bien es importante que las mujeres
aprendamos a reconocer cuando los cambios en la anatomia de los
pechos son parte del ciclo vital y hormonal, y cuando nos alertan
de alguna anomalia, la autoexploracién no previene el cancer, no
es un método fiable de deteccién precoz y no disminuye la mor-
talidad. Por estas razones, el US Preventive Service Task Force!® y
el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad desaconse-
jan esta practica porque «existe razonable evidencia de ausencia de
beneficio y buena evidencia de dafio'4.

Poca informacion de contexto

Se suele hablar del cincer de mama como si fuese una sola enfer-
medad que progresa de maneralineal y ordenada'’. Es decir, se cree
que detectar el bulto «a tiempo», o cuando es pequefio, es garan-
tia de salvacién. Sin embargo, existen muchos tipos de tumores de
mama y no se comportan de manera lineal ni ordenada. La analo-
gia animal de Barry Kramer, director del National Cancer Institute’s
Division of Cancer Prevention, es Gtil para desmitificar la idea de
que el cancer progresa de forma lineal. Segiin Kramer!® existen al
menos tres tipos de tumores:

¢ Pijaros: crecenrapido (son agresivos)y hacen metastasis en cual-
quier momento.

e Osos: pueden ser peligrosos porque, aunque crezcan despacio,
pueden hacer metastasis si no se diagnostican y tratan a tiempo.

e Tortugas: son tumores de crecimiento muy lento que nunca van
a hacer metastasis y en ocasiones desaparecen solos. Diagnosti-
car este tipo de cancer no salva vidas porque no supone ninguna
amenaza para la persona.

La falta de contexto al informar sobre el cancer tiene tres con-
secuencias importantes. Una, que al asociar la enfermedad con
la supervivencia se niega que existen tumores que son de rapido
crecimiento y letales. Dos, que se crean expectativas falsas entre
la poblacién; por ejemplo, un estudio del Swiss Medical Board
encontr6 que el 71,5% de las mujeres cree que el cribado reduce la
mortalidad a la mitad'S, percepcién que contrasta con las conclu-
siones de estudios independientes que indican que hay que cribar
a 2000 mujeres durante 10 afios para salvar una vida. Y tres, como
ya he mencionado antes, que se omite dar informacién sobre el
riesgo de sobrediagnéstico y sobretratamiento, «que se conside-
ran el mayor perjuicio del cribado por sus graves consecuencias
para la salud»’!1, Algunos tipos de tumores malignos (tortugas)
no representan ninguna amenaza para la salud, pero son trata-
dos como si fuesen tumores invasivos una vez que se diagnostican
(sobrediagnéstico). Esto hace que una mujer sana se convierta inne-
cesariamente en una paciente, con numerosas visitas al hospital
para someterse a pruebas, recibir tratamientos quirtrgicos y de
radioterapia, hacerse revisiones periddicas durante afios y tener
miedo de una recaida de por vida (sobretratamiento).

Invisibilizacion de algunos colectivos

Los discursos rosas sobre el cincer de mama se caracterizan por
la heteronormatividad. Es decir, se presupone que la heterosexua-
lidad es la norma. Asi, las necesidades del colectivo de lesbianas,
gais, transexuales, bisexuales, queer e intersexuales (LGTBI) enraras
ocasiones se ven representadas en las campafas o iniciativas. Las
personas que viven con metastasis son el otro colectivo olvidado.
Sorprende la invisibilizacién de las metastasis a pesar de que son el
tipo de cancer que mata a miles de mujeres y larazén que justifica el
énfasis en la deteccion precoz y en el acceso a los tratamientos. Hay

que destacar que tan solo el 5,5% del presupuesto de la AECC va des-
tinado ainvestigaciones que cubren algtin aspecto de las metastasis.
En los Estados Unidos existen pocos grupos de apoyo especificos
para personas enfermas de cancer en la etapa IV, y no tengo cons-
tancia de que haya grupos asi en Espaia. Durante las celebraciones
del octubre rosa, las personas con metastasis pueden sentirse como
el «elefante en la cacharreria» ya que simbolizan la mortalidad'’. Es
mas, el énfasis en celebrar la supervivencia y el abuso de la termi-
nologia épica («la luchan, «la batalla») puede contribuir a marginar
y estigmatizar a las personas con metastasis, ya que se sobreen-
tiende que las personas que mueren son perdedoras porque no han
vencido al cancer!”.

Poca informacion sobre la prevencion primaria

La evidencia acumulada durante décadas indica que el cancer
esta causado por las condiciones en que las personas nacen, viven
y trabajan. Sin embargo, el cancer de mama tradicionalmente se ha
representado como una enfermedad causada por los estilos de vida
irresponsables (p. ej., poco ejercicio, dieta rica en grasas, pensa-
miento negativo, fumar, beber, etc.). Segin esta 16gica, las mujeres
podrian prevenir el cancer con una informacién y una educacién
adecuadas para que modifiquen su comportamiento. Numerosos
estudios han demostrado sistematicamente que las intervenciones
destinadas a modificar el comportamiento individual no son efec-
tivas para prevenir determinadas enfermedades, como el cancer,
debido a que las personas tienen poca influencia para controlar la
exposicion a condiciones dafiinas en su entorno laboral y social 819,
Y apuntan a que numerosos tipos de tumores podrian prevenirse
conintervenciones destinadas a promover avances legales y macro-
politicas saludables en las condiciones de vida y laborales, ya que
tienen un mayor impacto positivo en la prevencién primaria. A
pesar de toda la evidencia acumulada, resulta sorprendente que
apenas se inviertan recursos para entender, educar e intervenir
sobre estos determinantes sociales del cancer.

En definitiva, es tiempo de hacer autocritica sobre las campaiias
dellazorosayreconsiderar la manera en que abordamos el cancer a
través de las campaiias de concienciacion. La desinformacién puede
interferir en la capacidad critica de las personas para tomar deci-
siones meditadas. Como sefialan Marshall y Adab??, «una decisién
que ha sido tomada sin acceso a la informacién no es informadan».
En algunas ocasiones, las mujeres pueden optar por medidas dras-
ticas que son innecesarias y ademads son potencialmente peligrosas
para su salud?!22, Las soluciones para abordar el cincer de mama
pasan inexorablemente por: 1) un cambio de modelo informa-
tivo/educativo basado en la informacién veraz, objetiva y completa,
que potencie tanto la capacidad critica de las personas para analizar
la informacién médica como el conocimiento de los determinantes
sociales de la salud; y 2) un compromiso politico con la prevencién
primaria.
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