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Resumen

El universo oncoldgico, aparentemente,
constituye un ambito de profundos consensos;
aliviar el sufrimiento de pacientes y familias, la
busqueda de una cura efectiva o erradicar el
estigma asociado al diagnéstico son objetivos
que generan un amplio acuerdo social. Desde
una perspectiva cultural, sin embargo, se cons-
tata la presencia de ciertas areas de tension y
disidencia en torno al cancer. En este articulo,
aplicando conceptos analiticos de Gramsci y
Foucault, se define en forma de decalogo lu-
gares comunes que como el pensamiento po-
sitivo, la feminidad, la prevencion o el espiritu
de lucha conforman una cultura hegemoénica
en cancer de mama enfrentada a los discursos
de culturas subalternas como la feminista o
ambientalista. Frente a la idea de unidad y con-
senso, el andlisis de la literatura antropolégica
proporciona una imagen compleja donde la
vivencia del cancer, resignificando la enferme-
dad como un espacio de conflicto ideoldgico,
es construida en términos de lucha de intereses
y proyectos de control social.

Palabras clave: Antropologia médica, can-
cer de mama, cultura hegeménica, movimien-
tos sociales, identidad de superviviente.

Abstract

The oncology universe apparently is an
area of deep consensus; alleviate the suffering
of patients and families, the search for an
effective cure or eradicate the stigma associated
with the diagnosis are objectives that generate
broad societal agreement. From a cultural
perspective, however, we note the presence
of certain areas of tension and dissent around
the cancer. In this paper, applying analytical
concepts of Gramsci and Foucault, as defined
Decalogue common places like positive
thinking, femininity, preventing or fighting
spirit form a hegemonic culture in facing
breast cancer cultures speeches subaltern as
feminist or environmentalist. Faced with the
idea of unity and consensus, the analysis of
the anthropological literature provides a
complex picture where the cancer experience
resignifying disease as a space of ideological
conflict, is constructed in terms of conflict of
interests and projects of social control.
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and survivor identity.
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INTRODUCCION. DE LO PERSONAL Y
LO POLITICO

En su discurso sobre el Estado de la
Nacién de 1971 Richard Nixon realizé un
dramatico llamamiento al pueblo ameri-
cano: “Ha llegado el momento en que el
mismo esfuerzo intenso que nos ha permi-
tido dividir el atomo o situar un hombre en
la Luna se dirija a conquistar esta terrible
enfermedad llamada cancer”™. El 23 de
diciembre de ese mismo ano el presidente
firmaba la National Cancer Act, conocida
popularmente como War on Cancer, uno
de los primeros intentos sistemdaticos por
dotar de sustanciosos fondos federales a
programas destinados a descubrir una cura
de la enfermedad. Ante un descalabro en
Vietnam que dejaria a las clases dirigen-
tes de los EUA huérfanas de enemigos, el
gobierno norteamericano proponia derro-
tar al cancer con el objetivo de recuperar
cierta cohesion social tras las tensiones
derivadas de su fallida intervencién en el
sudeste asiatico. Y es que el discurso de
Nixon, recogiendo una antigua tradicion,
presentaba caracteristicas semejantes a
los fenédmenos de cruzada, movimientos
de afan aglutinador; definia sin matices al
enemigo, al infiel, en términos de una mal-
dad absoluta a erradicar y, mas importante,
involucraba en la batalla a toda la nacion,
a toda la comunidad de creyentes. Cada
uno de los ciudadanos americanos, pres-
cindiendo de su edad, sexo o condicidn,
debian realizar su contribucion a la lucha
contra el cancer, un adversario que solo
podria ser vencido desde el consenso mas
absoluto y la més fanatica de las determi-
naciones.

Sin embargo, durante esos anos de lla-
mada al consenso, no dejaban de produ-
cirse molestas tensiones y desacuerdos que
comprometian la unidad de propésito de
la “cruzada” anticancer de Nixon. En ju-
nio de 1974 la periodista free-lance Rose
Kushner (1929-1990) fue diagnosticada de

un tumor en su pecho izquierdo®. En ese
momento, el tratamiento estandar en can-
cer de mama consistia en el denominado
one-steep procedure, es decir, se realizaba
una biopsia quirdrgica del tejido tumoral y,
en funcién de los resultados, se procedia
inmediatamente a la extirpacion del tumor,
en una mayoria de casos mediante la téc-
nica de mastectomia radical de Halsted®.
Kushner manifesté su intencion de, tras
realizarse la biopsia, ser reanimada de la
anestesia para poder participar en la toma
de decision sobre cual era el tratamiento
mas aconsejable en su caso particular. La
reaccion de la American Cancer Sociaty
(ACS) fue rotunda; absolutamente nadie, ni
la administracién mediante la instauracién
de protocolos clinicos ni las pacientes ma-
nifestando sus preferencias, debia coartar
la plena y absoluta libertad del doctor a
la hora de tomar decisiones, entendiendo
que cualquier interferencia era un ataque
directo a los profesionales de la cirugia
que causaria grave dafo a las afectados
por cancer. Tras afios de activismo y ba-
tallas legales, la conferencia del National
Institutes of Health (NIH) celebrada en
1979 consensué por fin que la mastec-
tomia radical y el one-steep procedure
no eran técnicas adecuadas ante la exis-
tencia de cirugias menos invasivas que,
combinadas con radio y quimioterapia,
proporcionaban indices de supervivencia
equivalentes o superiores reduciendo los
problemas post-quirdrgicos. De esta forma
Rose Kushner pasé a constituir uno de los
primeros referentes en el activismo anti-
cancer, un referente pero que generé gran
ambivalencia; cuando la National Cancer
Act reclamaba la unidad de todos en la
lucha contra la enfermedad, Kushner se
desmarcaba radicalmente del consenso
afirmando que junto a ese enemigo lla-
mado cdncer habian otros “enemigos” a
combatir, una inquietante administracion
médica que sometia a las mujeres a un
régimen terapéutico que provocaba graves



sPor qué las mujeres con céncer de mama deben estar guapas y los hombres con céncer... 9

e innecesarios sufrimientos®”. Quedaba asi
definitivamente dafado uno de los punta-
les que justificaba la “cruzada” anticancer
de Nixon, la idea que todos y cada uno de
nosotros estdbamos dispuestos a compro-
meternos en la batalla, que los objetivos y
métodos definidos por nuestros médicos y
gobernantes generaban un consenso ab-
soluto entre la poblacion. La presencia de
Kushner redefinié el campo oncolégico
como una area de confrontacién ideoldgi-
ca, es decir, reforzé la idea segln la cual
incluso en un dmbito tan monolitico como
el cancer pueden distinguirse distintos gru-
pos y actores con intereses contradictorios
que se relacionaban entre si en términos
de conflicto. Que el cancer, en suma,
planteaba un debate y una lucha politica
indiscutible.

Este componente ideolégico, manifes-
tado en forma de confrontacién politica,
subyace explicito en episodios centrales
del activismo anticancer americano. Por
ejemplo, con la creacién de la Natio-
nal Breast Cancer Coaliton (NBCC) en la
primavera de 1991 se generé un amplio
consenso entre una parte significativa de
las organizaciones dedicadas a la lucha
contra el cancer de mama con objeto de
presionar a la administracion para que
modificara sus politicas de salud®. Bajo
la premisa que los presupuestos federales
discriminaban a las mujeres afectadas por
cancer y favorecian problemdticas mas-
culinas como el VIH/SIDA o los gastos
militares, la NBCC exigié un significativo
incremento de los fondos destinados a la
investigacion y prevencién de la epidemia
cancer de mama y una mayor participa-
cién de las organizaciones de afectadas
en la gestion de los mismos. Sin embar-
go, este consenso se demostré sumamen-
te fragil. Poco tiempo después la NBCC
se desgajé en dos grandes corrientes de
activismo claramente diferenciadas ideo-
[6gicamente; por un lado todas aquellas
organizaciones comunitarias vinculadas a

nicleos feministas y lésbicos preponderan-
tes en las dreas de Boston y San Francisco,
y por otro la corriente generada en torno a
la Susan G. Komen Breast Cancer Founda-
tion (SKF), organizacién fundada en Dallas
en 1982 por Nancy Brinker, de clara ten-
dencia conservadora. Esta linea de fractura
o ruptura ha marcado y marca aun el acti-
vismo anticadncer americano y extiende sus
efectos sobre “lo dicho” en torno al cancer
de mama en buena parte del mundo occi-
dental. Baste recordar la ubicua presencia
del lazo rosa (pink ribbon), la multitud de
carreras populares en lucha contra el can-
cer de mama, la cantidad de productos de
consumo asociados a la investigacién bio-
médica o el gran numero de testimonios
donde se narran las vivencias del supervi-
viente para comprobar el potente impacto
de los cambios culturales producidos en
el ambito oncolégico durante los Gltimos
veinte anos. El andlisis de estos cambios
culturales, la articulaciéon en el ndcleo de
la SKF de un discurso unificado y expan-
dido sobre el cancer de mama, junto a
como este discurso es resistido, subvertido
y transformado por otras formas de enten-
der y vivir la enfermedad, constituyen el
contenido de una parte significativa de los
estudios culturales en el dambito oncolégi-
co y el enfoque adoptado en el presente
trabajo.

Desde esta perspectiva de cambio
cultural, resulta ineludible mencionar las
investigaciones realizadas por Maren Kla-
witer® ” en torno al movimiento activista
anticancer en la Bay Area de San Francisco
durante la década de los 90°. A muy gran-
des rasgos, Klawiter describe en su labor
etnografica tres grandes corrientes de ac-
tivismo que identifica como cultura de la
deteccion precoz, cultura del empodera-
miento feminista y cultura ambientalista de
la prevencion. Resulta de interés destacar
que cada una de estas “culturas” privilegia
diferentes formas de entender la enferme-
dad, establece distintas alianzas con los
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organismos gubernamentales, genera dis-
tintas identidades, prioriza en sus agendas
objetivos diferenciados... en suma, cada
activismo construye un régimen donde
quedan definidas las practicas y discursos
autorizados que definen como debe ser
publicamente gestionado y subjetivamente
experimentado el cancer de mama. Pero
no solo el cancer de mama no constituye
un ambito de consenso, sino que un paso
mas alld, la relacion entre estas distintos
tipos de activismo se define en términos
de conflicto. Por ejemplo, en un texto de
reciente aparicion la socidloga Gayle A.
Sulik® postula que la denominada pink
ribbon culture o cultura del lazo rosa ge-
nerada en torno a la Susan Komen Foun-
dation constituye un entorno que socava la
salud de las mujeres con cancer de mama,
es decir, que gran parte del malestar aso-
ciado a la enfermedad viene directamente
determinado por la asuncién acritica de
toda una serie de postulados culturales
que generan sufrimiento a la comunidad
de afectas por cancer.

Asumiendo las premisas de la actual
antropologia médica critica, a partir de los
trabajos de Klawiter”, Sulik® o Stacey”
se constataria que lejos del consenso de
la War on Cancer de Nixon o las masi-
vas campafas de concienciacion bajo la
etiqueta de “piensa en rosa”, podria estar
desarrollandose un conflicto ideolégico,
politico y econémico no del todo incruen-
to en torno a la experiencia de enfermar
por cancer. La complejidad de la cuestion
reclamaria, por parte de los defensores
de esta tesis, hacer acopio no tan solo
de trabajos de campo y datos empiricos
sino también de todo un aparato tedrico-
conceptual que permitiera analizar y dotar
de sentido a las practicas y discursos que
constituyen objeto de estudio para la an-
tropologia de la salud en cancer. A este
respecto cabe senalar las aportaciones ya
clasicas de fil6sofos como Antonio Gram-
sci (1891-1937) y Michael Foucault (1926-

1984) Para Gramsci'®' |a sociedad debe
ser entendida no como un conglomerado
de culturas sino como una constelacién de
diferentes grupos de poder; en este contex-
to para que una pequena élite sea capaz
de dominar a grandes masas de poblacién
la coercién o simple fuerza bruta es total-
mente insuficiente y, en consecuencia, se
hace necesario generar el consentimien-
to de los dominados a partir de su ads-
cripcion voluntaria a determinadas formas
de interpretar la realidad que aseguren el
mantenimiento del orden social. A estas
interpretaciones ampliamente aceptadas
como de sentido comun, a estos sistemas
de ideas y creencias a través de los cuales
el Mundo es representado, y que estable-
cen de hecho relaciones de dominacion
bajo el techo de un imaginario social
compartido, es a lo que el autor italiano
denomina hegemonia. Frente a ella, los
grupos subalternos necesitan comprender
autoconsciente y criticamente la incohe-
rencia y la inadecuacion de los postulados
establecidos hegemdnicamente que han
absorbido de forma mecanica, para poder
asi elaborar un discurso contrahegeméni-
co alternativo que les permita superar el
status quo. El concepto de hegemonia de
Gramsci, en suma, hace referencia a como
los sectores sociales supeditados y subor-
dinados interiorizan la visién del mundo
propia de las clases dominantes en térmi-
nos de consenso acritico.

El concepto de medicalizacién consti-
tuye parte inherente a un porcentaje signi-
ficativo de los estudios culturales realiza-
dos en el ambito de la antropologia de la
salud. A muy grandes rasgos entendemos
por medicalizacién como aquel proceso
que “consiste en definir un problema en
términos médicos, utilizando un lenguaje
médico para conceptualizarlo, adoptan-
do un marco médico para entenderlo vy
facilitando una intervencién médica para
tratarlo”"?. De esta forma y desde hace
aproximadamente un par de siglos, se
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constata que cada vez en mayor medi-
da multitud de circunstancias vitales que
como el parto, la lactancia, la menopau-
sia, el insomnio, el mal rendimiento esco-
lar, los problemas de pareja, los duelos,
el cansancio, el desanimo... que antes
eran aceptadas como propias de la légica
natural del existir, son redefinidas ahora
como problemas médicos que deben en-
tenderse y abordarse necesariamente bajo
un control “experto” ejercido por médicos
y psicélogos. Este proceso de medicali-
zacién, radicalmente criticado por auto-
res como lllich®™, es abordado en la obra
de Foucault en términos de biopoder. A
grandes rasgos el filésofo francés sostiene
que en un proceso iniciado mediado el
siglo XVIII el tradicional ejercicio del po-
der sustentado en la figura de autoridad
es progresivamente sustituido por una red
dispersa, movil y flexible de conocimien-
tos y tecnologias corporales que controlan
al sujeto para optimizar sus capacidades
(anatomia-politica) y a las comunidades
para incrementar su productividad (biopo-
litica de las poblaciones) ™. A través de
esta red difusa construida en torno a fa-
bricas, carceles, manicomios, hospitales,
escuelas... se implementan discursos y
practica en las que el ejercicio del poder,
antes visibilizado como acto de autoridad
y entendido ahora como la gestion de
tiempos, cuerpos y espacios, se difumina
e interioriza en un entorno que Foucault
denomina “sociedades disciplinarias”">.
En este contexto el discurso biomédico,
incluido el oncoldgico, formaria parte in-
tegrante de estos nuevos dispositivos don-
de el antiguo “poder” ejecutado por una
instancia externa se transforma ahora en
“disciplina” ejercida por uno mismo sobre
uno mismo.

Asumimos asi la realizacién de un re-
sumen critico de la literatura generada en
torno a los aspectos culturales vinculados
al enfermar y sanar de cdncer de mama
bajo los siguientes supuestos tedricos:

1. Tras la apariencia de unidad se constata
la existencia en nuestro entorno social
de distintas maneras de entender, tratar
y experimentar la vivencia de un cén-
cer, una experiencia imposible de redu-
cir a una Unica visién o enfoque. Asi,
por ejemplo, entendemos que junto a
la “cultura del lazo rosa” existen pers-
pectivas alternativas distintas basadas
en pardmetros feministas, ambientalis-
tas, religiosos, propios de las medicinas
complementarias-alternativas, étnicos...

2. Aplicando el concepto de hegemonia
descrito por Gramsci asumimos que la
“cultura del lazo rosa” (CLR) genera-
da en torno a los discursos y practicas
de la Susan G. Komen Breast Cancer
Foundation ha devenido, en mayor o
menor grado segln zona, la forma so-
cialmente privilegiada y potenciada de
experimentar un cancer de mama. Este
discurso con pretensiones de hegemé-
nico comporta la presencia de discur-
sos subalternos y alternativos no homo-
géneos que se esfuerzan en combatir,
subvertir y transformar el status quo. En
tanto que la CLR no puede saturar el
espacio social, no penetra de igual for-
ma y con igual intensidad en todas las
aéreas y que los sujetos responden de
manera diferenciada a la experiencia
de enfermar por cancer, la posibilidad
de producir marcos explicativos de esta
vivencia distintos a los socialmente mas
autorizados se encuentra siempre pre-
sente. Asi pues, el cancer de mama es
presentado como un dmbito de conflic-
to social.

3. Bajo el concepto de “biopoder” desa-
rrollado por Foucault, asumimos que
el discurso hegeménico CLR, lejos de
consideraciones propias de la neutra-
lidad cientifica y el sentido comun, se
encuentra imbuido de marcados com-
ponentes ideoldgicos. En nuestro caso,
la idea de “sociedad disciplinaria” y el
consenso en torno a la necesidad de
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vigilancia como elemento central de

esta disciplina constituyen un referente

tedrico.

Ante la ausencia en nuestro pais de
investigacion empirica en torno a los as-
pectos culturales asociados al cancer de
mama, los objetivos de la presente revi-
sion se centran en recoger las principales
aportaciones de la antropologia médica
critica sobre los cambios socio-culturales
mas significativos vinculados al universo
oncoldgico durante los Gltimos veinticinco
afos. Para ello, presentamos en forma de
decélogo lo que el andlisis de la literatura
revela como ambitos de problematizacién
y conflicto, es decir, aquellas asunciones
basicas sobre las que se sostiene el discur-
so hegeménico CLR y que son criticamen-
te cuestionadas por discursos subalternos
como el feminista o el ambientalista. L6-
gicamente, nuestra experiencia clinica en
el Instituto Catalan de Oncologia (ICO) y
el contacto permanente con el complejo
asistencial-institucional forma parte tam-
bién del bagaje activado en la confeccién
de este decalogo descriptivo. En todo caso,
y a la espera de futuros trabajos de cam-
po, el objetivo de este resumen critico es
generar un debate reflexivo en torno hasta
qué punto la realidad cultural del cancer
de mama en nuestro pais se ajusta 0 no a
los parametros hegeménicos en el mundo
anglosajon, o hasta que punto “lo dicho”
sobre el cancer en los paises de nuestro
entorno puede resultarnos de utilidad para
comprender un poco mejor la experiencia
de ser diagnosticada y tratada de cdncer
que nos relatan las pacientes.

A. EL ENEMIGO PALPABLE EN
ESCENARIOS REALES

En su forma bdésica, entendemos que las
metaforas bélicas, procesos de territoriali-
zacion de lo fenomenoldgico, permiten a
las pacientes dar sentido y légica a una
experiencia como el cancer compleja y di-

ficil de abordar; la metéfora articula la rea-
lidad, la hace comprensible. Podrian surgir
de esta manera reinos enfrentados en una
feroz batalla, no exenta de momentos de
calma y aparente reconciliacion; ejércitos
irreconciliables entre los cuales, como en
todas las guerras, no dejamos de encon-
trar también relaciones de solidaridad y
concordia entre los bandos enfrentados;
fronteras moviles y porosas que son cons-
tantemente violadas por transitos irregu-
lares y regulados; burocracias encargadas
de otorgar salvoconductos y planificar la
construccion de arsenales armamentisti-
cos; deseos de paz y deseos de sangre.
De la contraposicién en términos bélicos
entre salud y enfermedad nacen figuras y
personajes que actdan siguiendo una [6-
gica de confrontacion. Si el cancer es so-
cialmente descrito y entendido como una
lucha, el paisaje de batalla entre dos rei-
nos enfrentados deviene una herramienta
analitica que puede ayudarnos a entender
la experiencia de vivir la enfermedad. Sin
duda, la guerra y la necesidad de enemi-
gos solidamente perfilados constituye una
constante en nuestra historia como espe-
cie; desgraciadamente, una parte ineludi-
ble de nuestra existencia social.

A.1. A nuestros temores ocultos: el
cancer como epidemia

La presentacién de la patologia on-
colégica como epidemia constituye un
elemento transversal en gran parte de las
culturas del céncer. Por ejemplo, en los
origenes del activismo anticancer francés
estas primeras organizaciones, nacidas en
la década de los 20" del pasado siglo, ne-
cesitaron generar su propio nicho en el
“mercado de la caridad” y defenderlo de
competidores muy agresivos. La | Guerra
Mundial (1914-1918) poblé Francia de
soldados mutilados, rebrotes virulentos de
enfermedades infecciosas, nifios huérfa-
nos y viudas sin recursos... un contexto
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en el que resultaba casi imposible captar
recursos de la administracion y las clases
acomodadas para el cuidado y cura de los
pacientes con cancer®. En este contexto
las organizaciones francesas, o las campa-
fias masivas de educacién publica en torno
a la idea de do not delay en los EUA"?,
optaron por vincular el cancer a formas
de presentacion epidémica con el objetivo
de definir la enfermedad como un grave
problema social que requeria de una res-
puesta decidida y urgente. Asi, ya en sus
fases iniciales, la cruzada contra el cancer
necesito de la presencia de un formidable
enemigo para justificarse; la experiencia
de un cancer como catastrofe que afecta a
un creciente sector de la poblacién consti-
tuye una constante en nuestra relacion his-
torica con esta enfermedad. Sin embargo,
el incremento en la incidencia del cancer
de mama es un fenémeno epidemioldgica-
mente polémico!® . Sin negar el evidente
aumento de casos, los distintos patrones
de incremento detectados en diferentes
areas, la generalizacion en el uso de la te-
rapia hormonal sustitutoria (THS), cambios
en patrones reproductivos, la instauracién
de programas de deteccién precoz o la
discutible inclusién en el terreno oncol6-
gico de las patologias in situ, son solo al-
gunos de los factores que dificultan valorar
el fenémeno con precision. Pese a ello,
la concepcioén del cancer de mama como
epidemia descontrolada no ha perdido en
fuerza y consistencia, sin duda a conse-
cuencia del incremento de casos nuevos,
pero también por la accién de otros meca-
nismos de cardcter mas cualitativo que al
extender el nimero de personas afectadas
dotan de mayor gravedad al cancer como
azote epidémico:

1. Tradicionalmente el cancer de mama
se habia concebido en términos de
episodio tras el cual unas personas fa-
llecian y otras se recuperaban; pasado
un cierto tiempo tras la cirugia y ante
la no recurrencia, se consideraba que

la mujer afecta se habia curado de la
enfermedad y podia normalizar com-
pletamente su vida®?. Sin embargo,
progresivamente se ha consolidado la
concepcién de la patologia oncolégica
en términos de cronicidad®". Por ejem-
plo, desde el manifiesto del 2011 de
la Federacion Espanola de Cancer de
Mama se explicita como objetivo: “co-
nocer mejor las dificultades derivadas
de la atencién a la supervivencia de
larga duracion de mujeres con cancer
de mama (...) los problemas laborales
y sociales de las mujeres afectadas, la
asistencia psico-social, la rehabilitacion
fisica, y el control de los efectos ad-
versos, incluyendo las situaciones que
suponga limitaciones de la autonomia
personal.”??. Hoy en dia la l6gica de la
rehabilitacion fisica y psicoldgica gana
peso respecto a la légica de la cura-
cién®¥, configurandose asi una amplia
poblacién de expacientes de cdncer
con unas necesidades especificas que
requieren ser atendidas®* 2%,

Si el concepto de supervivencia en su
acepcién médico-estadistica informa
sobre la ausencia de patologia entre
los cinco-diez afos tras haber finali-
zado el tratamiento, desde la National
Coalition for Cancer Survivorship ?9 se
redefine el término de superviviente
para calificar ahora a todo sujeto con
cancer desde el momento mismo del
diagndstico hasta el final de sus dias.
Todo paciente con cancer es ahora un
superviviente, prescindiendo de cual-
quier otra consideracién. Y aln mads.
Todas las personas del entorno del pa-
ciente como familiares, amigos, com-
paneros de trabajo, vecinos... todos
aquellos de alguna manera afectados
por la presencia de la enfermedad de-
ben ser también considerados supervi-
vientes seglin la nueva definicién de la
NCCS. El diagnéstico ya no es requi-
sito imprescindible para formar parte
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de la comunidad anticancer; el simple
contacto con un paciente oncolégico,
o mejor, la firme intencion de luchar
contra la enfermedad vy solidarizarse
con aquellos que la padecen otorga ya
carta de ciudadania en la sociedad de
los nuevos movimientos anticancer. Se
conforma asi no tan solo una comu-
nidad extendida, sino una comunidad
indiferenciada donde conviven en tér-
minos de igualdad los sujetos durante
diez anos asintomaticos, el enfermo ac-
tualmente en quimioterapia y todos sus
entornos de relacién, unidos bajo una
misma voluntad y objetivo. El concep-
to de expaciente deja de tener sentido;
todos somos de alguna manera supervi-
vientes y lo seremos durante toda nues-
tra vida, amalgama informe de sujetos
que refuerzan sus lazos de solidaridad
en tanto comparten un mismo sufri-
miento potencial y el compromiso de
luchar contra el cancer.

El riesgo ha pasado a constituir uno
de los pardmetros centrales de nuestro
entorno cultural y, en consecuencia,
el eje a partir del cual articulamos en
buena parte nuestras relaciones con el
enfermar®”. Una consecuencia de este
fendmeno radica en que, si hasta la dé-
cada de los 70’el paciente afecto y la
deteccion precoz constituian la diana
preferente de la accion terapéutica y
las campanas de salud publica, en la
actualidad es el riesgo a padecer can-
cer el foco de gran parte de la actividad
biomédica. Mas alld del todavia escaso
porcentaje de sujetos a los cuales es
posible diagnosticar una mutacién ge-
nética predisponente?, son los habitos
de vida poco saludables y los entor-
nos oncogenésicos los elementos que
facilitan la adscripcion masiva de gran
parte de la poblacion al mundo de la
oncologia ya que, en menor o mayor
grado, todos y cada uno de nosotros
somos susceptibles de ser valorados en

términos de riesgo. Aquella antigua me-
dicina que pretendia simplemente cu-
rar a la paciente con cancer de mama,
se propone ahora aliviar el sufrimiento
de una multitud de patients before their
time?. Resulta ya impensable sustraer-
se a la fuerza gravitacional que a través
del riesgo el cancer ejerce en nuestro
entorno socio-cultural.

Mas alla pero de estos aspectos cuanti-
tativos o de reclutamiento masivo la cons-
truccion del cdncer epidémico presenta
unas caracteristicas que lo singularizan
respecto a otras patologias. La vivencia
occidental de epidemia, forjada en las
grandes pestes e infecciones que asolaron
Europa a mediados del siglo XIVG03), es-
tuvo siempre vinculada a la idea de alar-
ma extrema ante un peligro eminente de
destruccién del orden social. A través de
testimonios como los de Daniel Defoe de
la peste londinense de 1665%?, comproba-
mos como todos aquellos pactos y leyes
sobre los que se basaba la convivencia en
la ciudad quedaban en suspenso ante la
presencia de la plaga. La peste no era una
simple enfermedad; era la encarnacién de
un caos y una barbarie que sobrepasaba
las habilidades del médico®® y hacia pre-
cisas medidas destinadas a restablecer el
orden alterado por la gran mortandad en-
tre las masas de poblacién depauperada.
Ya sea en sus formas de exclusién aso-
ciadas a la lepra o bajo el precepto de
encierro y control vinculado a la peste®?,
las clases dirigentes urbanas, normalmen-
te alejadas del foco epidémico, centraban
sus esfuerzos en fortalecer el orden cues-
tionado por el miserable moribundo. Sin
embargo, el cancer de mama presenta un
patron peculiar distinto al de la infeccion;
la incidencia de la enfermedad es mayor
entre las naciones desarrolladas y las cla-
ses medias y altas respecto a los Paises del
Sury las clases menos favorecidas. Una de
las lecturas tradicionales y mas potentes
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del céncer es aquella que lo vincula a los
procesos de industrializacion y urbaniza-
ciont%3% es decir, el cancer constituiria el
precio a pagar por ser “civilizado”, el peaje
en nuestro transito de lo natural hacia las
sociedades del bienestar; envejecimiento
de la poblacion, estrés, nuevas pautas re-
productivas y de crianza, sobreexposicién
a estrégenos naturales y artificiales, conta-
minacién ambiental y alimentaria, pautas
vitales insalubres, consumo de toxicos...
El cdncer de mama es descrito como la
epidemia de los paises industrializados y
en vias de desarrollo, una epidemia que
nos afecta en tanto nos alejamos cada vez
mas de los tradicionales estilos de vida na-
turales. Desde esta lectura del cancer la
amenaza epidémica al orden social se ve
reforzada; a diferencia de las enfermeda-
des infecciosas como la peste, el SIDA o la
tuberculosis, son justamente las clases mas
favorecidas las que se encuentran en ma-
yor situacién de riesgo. Pinell y Brossat'®
apuntan que cuando los médicos milita-
res y las damas de la aristocracia francesa
que fundaron la French-Anglo-American
Anti-Cancer League en 1918 reclamaban
mayor atenciéon y mas recursos en la lu-
cha contra el cancer no tan solo apela-
ban a la solidaridad y espiritu altruista,
sino que plantaban la cuestién como un
ejercicio de autodefensa de clase; Lanz y
Booth®”, en esta linea argumental, indican
que gran parte de las campanas publici-
tarias de prevencion en EUA se focalizan
y muestran jévenes mujeres profesiona-
les, en un entorno de familia tradicional
y elevado estatus socio-econémico, que-
dando asi las amplias capas de poblacién
hispana o afroamericana, los grupos mas
desfavorecidos socialmente, excluidas de
la iconografia hegeménica del cancer de
mama. El cancer de mama como una te-
rrible “epidemia ciega” e indiferenciada,
una epidemia de la que nadie esta a salvo.
Segln corrientes feministas representadas
por Lanz y Booth®” esta vision del cancer

esta ideolégicamente bien encuadrada: a
diferencia del competidor SIDA, que afec-
ta a grupos marginados y estigmatizados
como homosexuales y toxicomanos, la
epidemia del cancer es mas peligrosa en
tanto menos discriminativa, una epidemia
que ataca incluso a las madres jévenes, los
segmentos de poblacién mas “inocentes”.
Todos estamos en peligro, todos debemos
luchar contra el cdncer; como indicaba
una revista de la prensa rosa “El cancer no
discrimina, no entiende de clases sociales,
ni de anonimatos o popularidades...®®.
Esta supuesta amenaza al orden social
que representa la lectura epidémica del
cancer de mama podria tener importantes
repercusiones en las politicas generadas
con el objetivo de controlarla. Frecuente-
mente, bajo el paraguas de la epidemia se
han desarrollado todo un amplio complejo
de discursos y practicas centrados en la
idea de estado de excepcién. Por ejemplo,
el testimonio de Defoe®? hace hincapié en
las medidas que adopté el gobierno muni-
cipal de Londres para impedir la extension
de la peste; entre las mas polémicas, clau-
surar las casas donde se habia declarado
un caso impidiendo salir de ellas a las fa-
milias, condendndolas asi a una muerte
segura entre grandes sufrimientos. La ex-
cepcionalidad y peligro de la plaga confi-
gura una situacién en la que, recogiendo
la terminologia de Agamben®?, el hombre
queda reducido a nuda vida, es decir, un
mero fenémeno biolégico, un trozo de
materia fisica aislada, desprovista de cual-
quier tipo de vinculo, ley u obligacién. Es
justamente esta peligrosa hiperbiologiza-
cion del enfermar, en la que el cuerpo es
sometido en tanto “carne”, el mecanismo
inherente al paroxismo epidémico que ha
intentado justificar genocidios y la suspen-
sion de todo derecho“’. Histéricamente
la epidemia es terreno abonado para la
prohibicion, las reglamentaciones, la diso-
luciéon de la intimidad, la exclusion, el eti-
quetaje social, el aislamiento, la reclusién
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preventiva, la discriminacion... el término
de epidemia, como nos demuestra nues-
tras recientes experiencias con el SIDA o
la tuberculosis“?, deberia ser utilizado con
suma prudencia. Un ejemplo paradigmati-
co que abre un interesante debate en torno
a esta problemdtica gira sobre al renacido
concepto del “buen estigma” introducido
en las campafias antitabaco“***. Bajo este
paradigma, aplicado por las autoridades
de salud publica americanas en referencia
a la tuberculosis y consumo de alcohol
durante la época de la Ley Seca (1920-
1933), se afirma que a través de procesos
de estigmatizacion se podria mejorar la
salud de amplias capas de poblacion. En
tanto el miedo al estigma desalentaria la
realizacién de conductas insanas, se pro-
pugna que todos aquellos sujetos que se
nieguen pertinazmente a abandonar sus
habitos de vida perjudiciales deberian ser
catalogados como de moralmente negati-
vos y excluidos socialmente con objeto de
penalizar sus conductas y el gasto sanita-
rio que generan. Desde este paradigma se
propugnaria que un cierto nivel de temor
generado por la sensacion de alarma cons-
tituye el mejor incentivo para asegurar un
optimo cumplimiento de las politicas de
prevencion y deteccion precoz de cual-
quier enfermedad. Este “buen estigma”,
el fomento del rechazo social de aquellas
personas que incumplen las recomenda-
ciones sanitarias y se obstinan en sus es-
tilos de vida oncogénicos, necesitaria del
clima de méaxima alarma que garantiza el
cancer como epidemia descontrolada.

En resumen, la construccién social
del cancer de mama como epidemia po-
see una lectura politico-ideolégica desde
posiciones feministas-ambientalistas cul-
turalmente subalternas: (a) Incrementa la
alarma social ampliando masivamente la
base de afectados mediante mecanismos
asociados al nuevo concepto de supervi-
vencia y la valoracién poblacional en tér-
minos de riesgo (b) Justifica la presencia y

expansion de un amplio complejo antican-
cer formado por redes asistenciales, aso-
ciaciones de afectadas, industria médico-
farmacéutica, administraciones publicas y
recursos rehabilitadores que fomentan una
vision del cancer erréneamente reducido
a un problema bioldgico solo soluciona-
ble desde una perspectiva estrictamente
medicalizada (c) Focaliza la atencién en
mecanismos de deteccién precoz que por
su naturaleza tecnoldgica y de altos costes
excluye a amplias capas de mujeres de
los Paises del Sur (d) Potencialmente, al
generar miedo y alarma facilita la instau-
racion de mesuras biopoliticas centradas
en la idea de control y exclusion pobla-
cional, implementando programas en los
que las comunidades de afectadas pierden
autonomia y empoderamiento al quedar su
papel reducido a un seguimiento acritico
de los discursos y practicas expertas del
complejo biomédico. Desde esta vision
ideolégica subalterna financiacién, orden
e impacto social son los principales bene-
ficios derivados de la alarma construida al
considerar el cancer como una pandemia
descontrolada. La peste y la tuberculosis
en su momento; el SIDA, la obesidad in-
fantil o la gripe A actualmente, son buenos
ejemplos de las repercusiones socio-eco-
noémicas y medidticas que asegura vincular
distintas condiciones bioldgicas al clasico
patron epidémico propio de la patologia
infecciosa.

A.2. El cancer y sus representaciones: el
juego de las metaforas

La utilizacion de metaforas constitu-
ye, posiblemente, parte consustancial del
hecho de enfermar“V. Susan Sontag nos
advierte en su obra La enfermedad como
metafora*? que, junto a un limitado gru-
po de patologias como la tuberculosis, la
lepra o la peste, a lo largo de la historia
el cancer se ha visto culturalmente enves-
tido por ideas de malignidad, depravacién
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moral e insufrible padecimiento. Para las
pacientes, al dolor y sufrimiento propios
de la dolencia se le ha afiadido un suple-
mento de sufrimiento tanto o mds doloro-
so derivado del conjunto de significados
socialmente adscritos a la enfermedad“®.
Asi, la vivencia de un cancer, de alguna
forma, se construye como la historia de
sus representaciones, los “es como si...”
que ha evocado, un limitado grupo de
metdforas ligadas a la idea de sufrimiento
y maldad que se diversifica configurando
un escenario de significaciones complejo,
multiforme y contradictorio casi imposi-
ble de analizar. Por ejemplo, durante gran
parte del siglo XIX el discurso biomédico
se encargd de establecer una asociacién
entre la conducta sexual desviada y el can-
cer de (tero, propiciando entre las mujeres
vivencias del enfermar cercanas a la depra-
vacion; las relaciones sexuales frecuentes,
los contactos fisicos fuera del matrimonio,
toda estimulacion genital no destinada a la
reproduccién potencialmente podian cau-
sar acumulaciones y obstrucciones san-
guineas que favorecian la aparicién de la
enfermedad®”. Por el contrario, el andlisis
que realiza Salcedo“? de la corresponden-
cia de un grupo de monjas visitandinas
escrita durante los siglos XVII y XVIII in-
dica que su vivencia del cancer de mama,
lejos de la tara moral, se vehiculizaba a
través de las heridas costales de Cristo en
la Cruz y distintas escenas del Calvario,
confiriendo a la experiencia un marcado
tono mistico donde el sufrimiento callado
permitia un contacto mas intimo con el
Salvador. Un sufrimiento que podia tam-
bién justificarse como un “purgatorio en
vida”, la seguridad que tanto dolor deberia
tener una compensacién mas alld de la
muerte“?. Desde la perversion a la santi-
dad, el mundo metaférico evocado por el
cancer se inserta en unos contextos don-
de resulta imposible dotar de un caracter
unitario a los significados atribuidos a la
enfermedad.

Tras este complejo juego metaférico
desarrollado en torno al cancer acecha el
riesgo, como ya nos advirtié Foucault®¥
respecto a las imagenes sacras expuestas
en las catedrales géticas con fines didac-
ticos y moralizantes, que de tan cargada
y saturada de significados multiples la en-
fermedad deje de ser comprensible por si
misma. La vivencia del cdncer en confu-
sibn constituye una constante adverten-
cia en la obra la Sontag”?, una patologia
que, a diferencia de otras enfermedades
tanto a mas graves, nos habla de tan-
tas cosas al mismo tiempo que obliga a
las pacientes a una incansable blsqueda
de significados en un tormentoso mar de
metéforas:

1. Las metéforas se suelen aplicar a obje-
tos o conceptos préximos para facilitar
su comprensién, destacando entre sus
funciones bdsicas la de conectar dos
ambitos de experiencia diferentes con
objeto de simplificar y gestionar un
todo complejo?. Si, por ejemplo, en-
tendemos el cancer como una batalla
nuestras multiples experiencias bélicas
nos permiten afrontarlo como un fené-
meno conocido y de alguna forma pre-
visible pero... ;qué ocurre cuando las
metdforas desbordan en complejidad?
;0 cuando remiten dmbitos poco co-
nocidos? DiGiacomo®” realiza un ana-
lisis critico de determinadas corrientes
de la antropologia médica que, como
las representadas por Scheper-Hughes
y Lock®", entienden los sintomas del
enfermar no como entidades bioldgicas
sino como metaforas que nos remiten
a un entorno social caracterizado en
términos de disociacion y desigualdad.
Para estas autoras, el sufrimiento expre-
sado por los pacientes nos hablaria no
tanto de una experiencia personal de
afliccién y dolor como de su posicio-
namiento en unas determinadas con-
diciones sociales que, en sus injustas
contradicciones, generan en forma de
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metdfora organica la expresiéon de un
intenso malestar emocional que de otra
manera no podria ser explicitado. El
cancer de mama, asi, se transforma en
la callada respuesta metaférica contra
la injusticia y desigualdad social. Apli-
cando este esquema al ambito oncol6-
gico, el pormenorizado analisis reali-
zado desde posiciones feministas®? de
patologias como el cancer de mama o
distintos canceres ginecoldgicos remi-
tirfa en su contenido metaférico a la
posicion subalterna que histéricamen-
te ha ocupado lo femenino en nuestra
sociedad. Asi, la relacion establecida
entre las pacientes y sus cirujanos re-
produciria fielmente la dependencia y
subsidiariedad a las que las mujeres se
han visto sometidas en nuestra cultura
respecto a lo masculino®; desde las
culturas subalternas y a diferencia de la
hegemonica de lazo rosa las metaforas
en cancer de mama nos advierten de
la necesidad de transformar un orden
econémico injusto o romper con los
esquemas patriarcales dominantes. En
su version mas radical, como advier-
te DiGiacomo®? desde su posicién de
paciente con linfoma, incluso la propia
experiencia del enfermo individual se
podria ver reducida, anulada y desau-
torizada por esquemas interpretativos
que apuntan exclusivamente a la lucha
de clases o al movimiento de liberacién
de la mujer en sus analisis. Cuando el
sintoma deviene metafora la apertura
de sendas hacia nuevos ambitos de sig-
nificacién mas alld de la patologia pue-
den transformar los fundamentos sobre
los que se sustenta toda la experiencia
de enfermar; nuestra relacion con el
equipo asistencial puede modificarse
profundamente si otorgamos a nuestro
oncélogo el metaférico papel de adalid
de una ciencia en la cual depositamos
todas nuestras esperanzas de curacion
o, por el contrario, de representante de

un poder masculino que histéricamente
ha subyugado a las mujeres mediante
el control, la amputacién y la patolo-
gizacion de sus cuerpos. En todo caso
queda bien establecido el riesgo apun-
tado por DiGiacomo®?, que la fuerza
de la metéfora puede anular la voz del
paciente, que el sujeto puede quedar
diluido en el significado de su enferme-
dad.

La continua reproduccién de la ex-
periencia cancer, la imposibilidad de
tener acceso a ella si no es a través
del lenguaje, podria acabar por redu-
cir la enfermedad a un simple texto,
una mera imagen literaria desprovista
de cualquier conexion con la realidad.
Desde esta perspectiva resulta perti-
nente el trabajo de Barbara Clow®" al
indicar que si bien es innegable que
las asociaciones simbdlico-metaféricas
vinculadas al cdncer deforman la ex-
periencia de enfermar de los pacientes,
no es menos cierto que las metaforas
no son entes auténomos, un universo
aparte del fenémeno que describen,
sino también producto de lo real en
lo vivido. De esta forma frente a la te-
sis central de Sontag, a saber, que los
pacientes experimentan su enfermedad
de una manera deformada y desnatura-
lizada a través del complejo metaférico
que nuestra sociedad genera en torno
al cancer, Clow apunta dos alternativas:
(1) El caracter agonizante, doloroso,
desfigurante y costoso de la muerte por
cancer, los sufrimientos vinculados a
sus tratamientos, la sensacion de cuer-
po asaltado y frecuentemente mutila-
do... todos estos elementos inscritos en
el ambito de lo real justifican sobrada-
mente la produccién de unas metaforas
negativas que no distorsionan la expe-
riencia cancer, sino que la reproducen
en su dramatica y terrible realidad y (2)
Las metaforas constituyen herramien-
tas que ayudan a la dar significado a



sPor qué las mujeres con céncer de mama deben estar guapas y los hombres con céncer... 19

la experiencia, en ningln caso instru-
mentos de utilizacion obligada que sa-
turan de sentido toda la vivencia de
enfermar; de esta forma, si bien resulta
innegable que en torno al céncer tra-
dicionalmente se ha impuesto un velo
de silencio y ocultacién, la revision de
revistas populares de la década de los
50" apunta al mismo tiempo que un
porcentaje significativo de la poblacién
hablaba libremente de la enfermedad y
posibles tratamientos con sus familia-
res, amigos e incluso vecinos. Asi, para
Clow vy frente a Sontag, las metaforas
oncoldgicas mediatizarian solo parcial-
mente la experiencia de enfermar de
los pacientes con cancer, de igual ma-
nera que no constituirian distorsiones
negativizadas sino reflejo exacto de los
intensos padecimientos que comporta
su diagnéstico.

En términos empiricos, a partir de las
investigaciones pioneras de Lupton®® ha
quedado establecido que las metaforas
bélicas constituyen una parte activa y con-
sustancial a nuestra manera de entender y
vivir la experiencia de una enfermedad on-
coldgica. Y es que la representacion social
del cancer ha estado desde sus origenes
estrechamente vinculada a la idea de con-
frontacion armada. Por ejemplo, en 1936
Marjorie G. lllig, presidenta del General
Federation of Women’s Clubs Committee
(GFWC) y con el apoyo financiero de la
Metropolitan  Life Insurance Company,
propuso a la junta directiva de la American
Society for the Control of Cancer (ASCC) la
creacion de una legién de nuevas volunta-
rias dedicadas a la lucha contra el cancer.
Bajo el sugerente nombre de Women's
Field Army (WFA) decenas de miles de mu-
jeres en EUA, vestidas con uniformes mili-
tares repletos de medallas y vistosas con-
decoraciones, patrullaron calles y vecinda-
rios reclamando fondos y aconsejando a la
poblacion acudir rapidamente a su médico
en caso de detectar alguno de los signos

de alarma sugerentes de enfermedad. Esta
cruzada nacional, una de las campafas
de mayor éxito en la historia de la salud
publica, fue organizada en sus objetivos
y estrategias como una gran operacion
militar; en su funcionamiento y estructura
interna, en su lenguaje y simbologia, nada
diferenciaba al WFA de cualquier unidad
del ejército estadounidense®®. Mds recien-
temente, en su analisis de contenido de
las revistas de mayor difusion publicadas
en Canadd y EUA durante los afos 1991,
1996 y 2001, Clarke y Everest®” indican
que el cancer es cominmente descrito en
estos medios de comunicacion a través de
metdforas que evocan los paisajes de una
operacién militar; la enfermedad como im-
placable enemigo, los tratamientos como
bombas tecnoldgicas, el cuerpo como
espacio de confrontacién y los pacientes
como heroicos combatientes que no ce-
den un palmo de terreno ante el embate
del cancer. En una variante interesante de
este universo metafdrico, informa Seale®®
que recientemente y aplicado al ambito
de los canceres que como el de préstata o
pulmén afectan mayoritariamente a pobla-
cién masculina, los conceptos de triunfo,
confrontacién, espiritu de lucha o trabajo
en equipo utilizan cada vez en mayor me-
dida el cédigo metaférico del deporte pro-
fesional como mecanismo de expresién en
sustitucion de las metéforas de guerra; asf,
entre los universos paralelos del deporte
y la milicia se establecen conexiones po-
tencialmente Gtiles para dotar de significa-
do a la experiencia de padecer un céncer,
nuevas vecindades que complementan las
antiguas asociaciones entre el cancer y sus
referentes bélicos.

;Qué logica cultural nos podria ayudar
a explicar esta persistente presencia de las
metdforas militares en el universo onco-
[6gico? La criptica obra de la psicoana-
lista lacaniana Julia Kristeva® en torno al
concepto de abjection puede proporcionar
algunas pistas. El influyente ensayo etno-
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grafico de la antropdloga britanica Mary
Douglas Pureza y peligro: analisis de los
conceptos de contaminacion y tabu® in-
tenta establecer la existencia de toda una
serie de rituales generados en torno a la
idea de poluciéon que implican précticas
purificativas. Este binomio limpio-sucio
delimita la existencia de unas sustancias
corporalmente internas que como la saliva,
la sangre, el esperma, la orina o las heces
deben ser expulsadas al otro lado de los
limites corporales, a los margenes de un
cuerpo entendido como frontera. El con-
cepto de abject de Kristeva hace referen-
cia justamente a aquellos objetos que el
sujeto o las sociedades, como mecanismo
de control y regulacion, intentan expulsar
de su interior pero que son imposibles de
eliminar en tanto si bien son “algo” separa-
do del individuo simultdneamente forman
parte del mismo. Esta expulsién imposible
de lo ajeno-contaminado que es al mis-
mo tiempo propio cuestiona la existencia
de fronteras y limites funcionales que nos
permitan diferenciar entre el sujeto y el
objeto, lo normal y lo anormal, lo externo
de lo interno... generando culturalmente
una intensa sensacion de angustia y ambi-
gliedad. Jackie Stacey", lesbiana militante
diagnosticada de un teratoma, afirma que
la célula cancerosa no es un invasor ex-
terno como podria serlo un virus o una
bacteria patdgena sino algo producido por
el propio cuerpo, algo que es al mismo
tiempo distinto e igual al cuerpo que le
da cobijo, algo que deberia ser expulsa-
do pero permanece como parte intima del
sistema organico viajando de incognito. El
cancer, es suma, podria ser considerado
como el prototipo del “abject”, ese horror
vinculado al desconocimiento de las ba-
rreras que delimitan el “yo” del “no-yo”,
a la incapacidad del cuerpo para expulsar
al Otro ante la ausencia de diferenciacion.
Indica Stacey que las representaciones y
metdforas demonoldgicas asociadas al
cancer y al lesbianismo parten de un mis-

mo origen: un exceso de “mismidad”, la
incapacidad del cuerpo para diferenciar y
expulsar lo que le es ajeno y de la mujer
para rechazar el deseo de si misma. En un
articulo donde analiza las metaforas gene-
radas por el HIV/SIDA, céncer e infartos
de miocardio entre un grupo de médicos
y enfermeras, Weiss®” retoma argumentos
similares. El cancer es representado en tér-
minos de la imposibilidad distinguir entre
el “body-self” y el “non-self”; el cuerpo
como algo abierto y alterado que es fuen-
te de polucion, un cuerpo extrafio, distor-
sionado, fragmentado que se diluye en lo
Otro oncolégico.

Si la angustia central de la experiencia
cancer, partiendo del concepto de abject
de Kristeva, se define como porosidad de
la barrera que separa el Yo del Otro... ;qué
metaforas podemos construir para gestio-
nar y disminuir esta ansiedad de tonalidad
existencial? Por un lado, desde la perspec-
tiva hegemonica del lazo rosa, todo el es-
fuerzo metaférico se centra en potenciar
la radical diferenciacién entre el sujeto y
su enfermedad, es decir, generar marcos
de significado donde el paciente quede si-
tuado en un territorio simbélico totalmente
ajeno al de su cancer. Las metiforas bé-
licas, desde esta perspectiva, no tan solo
son Utiles para facilitar un afrontamiento
activo y fomentar el espiritu de lucha de
las pacientes sino que, simultdneamen-
te, permiten describir al cancer como el
Enemigo, la expresién mds intensa de la
Otredad, de lo que es ajeno, de lo que no
nos pertenece. Las metaforas bélicas, en
suma, son la mdaxima expresion del de-
seo de enfrentarse al cadncer como aquello
radicalmente ajeno a nosotros. Desde la
perspectiva feminista-léshica representa-
da por Jackie Stacey” esta dicotomia Yo-
Otro se aborda, en cambio, intentando
diluir las diferencias. Para Stacey luchar
contra el cancer no tiene ningln sentido
en tanto “ella es su cancer”, no solo su
cancer pero también su cancer, y por lo
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tanto ;como puede una paciente combatir
contra si misma? La critica de las metafo-
ras militares hegemonicas realizadas desde
las culturas subalternas hace hincapié en
que fomentan una experiencia de enfer-
mar alienada donde el cancer no se integra
en la vida del sujeto, sino que permanece
constantemente apartado en un territorio
extrano que es preciso conquistar en un
combate sin final.

A.3. En defensa del liberalismo
econémico: el cancer como producto de
consumo

Bajo el sugerente titulo de Pink Rib-
bon Inc. Samantha King®? aborda extensa-
mente uno de los aspectos mas polémicos
generados en el conflicto ideoldgico sub-
yacente al cdncer de mama. La conjun-
cién de la llegada al gobierno britanico de
Margaret Thatcher en mayo de 1979 y a la
presidencia de los EUA de Ronald Reagan
en enero de 1981 marcé un punto de in-
flexion que afecté profundamente las po-
liticas sanitarias de estos dos paises. En su
discurso de toma de posesion Reagan afir-
moé que “Government is the problem”, es
decir, adscribia de entrada su mandato en
aquella tradicional corriente liberal ameri-
cana que considera que el mejor gobierno
es el gobierno minimo, que cualquier tipo
de intervencion estatal en el tejido social
es por definicién perjudicial, que solo los
individuos y la sociedad civil es capaz
de gestionar adecuadamente sus recursos
y necesidades. Nancy Brinker, fundadora
y anima mater de la Susan Komen Foun-
dation nunca ha ocultado su adscripcién
ideolégica al liberalismo mds conservador;
participd activamente junto a su marido,
propietario de una gran cadena de restau-
rantes, en la campana de recaudacion de
fondos para la presidencia de George W.
Bush, recibiendo como recompensa el car-
go de embajadora de los EUA en la dele-
gacion diplomatica de Bulgaria durante el

periodo 2001-2003. ;Como reacciond la
Sra. Brinker ante el conglomerado de femi-
nistas, liberales, lesbianas, afroamericanas,
intelectuales... que a inicios de la década
de los 90’reclamaba con tono airado al go-
bierno federal més fondos para el cancer
de mama? Légicamente, desmarcandose
del movimiento. La idea que nada se debe
pedir o esperar del gobierno, que solo las
mujeres afectadas y sus organizaciones se-
ran capaces de vencer al cancer, constitu-
ye una premisa central del movimiento del
lazo rosa americano. Para ello, la Susan
Komen Foundation, favorecida por la gran
influencia social y excelentes contactos
politicos de su lider, solo equiparables a
Lifestrong del ciclista Armstrong, se consti-
tuye como organizacién con un doble ob-
jetivo: favorecer la concienciacién social
sobre el grave problema que significa el
cancer de mama a través de actos multi-
tudinarios (Race for Cure, la primera de
ellas celebrada en Dallas en 1983 y en
la que participaron 800 corredoras segin
wikipedia) e involucrar a la mayor parte
posible del tejido productivo americano en
la financiacién de la investigacion médica
sobre el cancer (fund-raising activity).

El éxito de Nancy Brinker en su mision,
qué duda cabe, solo puede ser califica-
do como de espectacular y rotundo. Sa-
mantha King®®?, desde un posicionamiento
critico, proporciona un par de claves para
entender este fenémeno del cancer como
producto de consumo:

1. La condicién y practica de la ciudada-
nia, vinculada al ejercicio de los de-
rechos y obligaciones derivados de la
pertenencia a una comunidad, se aso-
cia en los Estados Unidos cada vez en
mayor medida al acto de consumir. A
través del consumo de mercancias no
tan solo satisfacemos una determinada
necesidad individual, sino que partici-
pamos activamente en la transforma-
cion de aquellos elementos de nuestro
entorno social que necesitan ser mejo-
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rados. Si anteriormente, para “cambiar
el mundo” y devenir sujetos de accion
colectiva, los individuos se afiliaban a
un partido politico, participaba en unas
elecciones, asistian a una manifestacion
o se “echaban al monte” con un fusil,
junto a ello y cada vez mds importan-
te para conseguir este objetivo altruista
ahora hay que comprar una marca de
mayonesa o utilizar un perfume deter-
minado. La Gnica manera de “vencer”
al cancer es consumir; en la nueva so-
ciedad neoliberal la ciudadania se rea-
firma a través del acto de comprar en
tanto la compra se vincula a la defensa
de unos valores, no es un acto ideol6-
gicamente neutro. Acudir al supermer-
cado deviene algo parecido a traspasar
las puertas de un colegio electoral. No
resulta pues extrafio que los principa-
les simbolos de la cultura hegemédnica
del cancer se vinculen estrechamente
a la marca comercial que los promo-
ciona, como ocurre con el lazo rosa
y la empresa cosmética Estee Lauder
o el National Breast Cancer Awareness
Month con la farmacéutica-quimica As-
traZeneca, fabricante del tamoxifeno. Y
es que el cancer de mama constituye
un poderoso reclamo comercial para
las marcas; si bien son muchos los po-
sibles ambitos de solidaridad, no son
tantos los que suscitan unanimidades
tan clamorosas y extendidas como los
tumores en el pecho. El gran triunfo
de la cultura hegemonica del lazo rosa
consiste en haber conformado un dm-
bito de profundo consenso, es decir,
ante el objetivo de “vencer” al cancer
toda la comunidad en su conjunto esta
en disposicién de mostrar el mas firme
acuerdo manifestado potencialmente
por el consumo masivo de aquellas
mercancias vinculadas al proyecto de
derrotar la mas terrible de las plagas.

Segln Lubitow y Davis® pinkwashing
es un término que se utiliza para “...

describir la actividad de aquellas em-
presas que se posicionan como lideres
en la lucha para erradicar el cancer de
mama al mismo tiempo que se invo-
lucran en practicas que contribuyen a
incrementar la incidencia de la enfer-
medad”. Derivado del concepto green-
washing, o presunta defensa de valores
ecologistas por parte de compafias que
contribuyen a la contaminaciéon am-
biental, las empresas pinkwashing utili-
zarian el deseo de mostrarse solidarios
de los consumidores para generar una
imagen corporativa positiva y un cam-
po simbdlico que, al fidelizar al clien-
te, incrementa los beneficios de la em-
presa. Para Lubitow y Davis® en este
marco se facilitaria una visién reduc-
cionista del problema cancer de mama
donde se insiste en que, gracias a las
aportaciones de las grandes corpora-
ciones y las asociaciones de afectadas,
la industria farmacéutica encontrara en
poco tiempo una sustancia que “cure”
la enfermedad. La investigacion sobre
el peso de los factores ambientales en
la produccion del cancer, la necesidad
de mas fondos publicos para controlar
el incremento de casos, la atencion in-
tegral y continua de las pacientes ya
diagnosticadas, las dificultades de ac-
ceso a determinados tratamientos, las
politicas de prevencién, el impacto de
las desigualdades sociales y raciales en
los indices de supervivencia, el total
abandono de las mujeres con cancer de
mama en los Paises del Sur... estos en-
tre muchisimos otros temas quedarian
ocultos tras la l6gica del pinkwashing.
El activismo subalterno en Estados Uni-
dos adopta una posiciéon sumamente cri-
tica ante el advenimiento del cancer de
mama como producto de consumo. Reco-
giendo informacién de la pagina web de
Breast Cancer Action®, una organizacion
de base feminista-ambientalista fundada
en 1990 en la Bay Area de San Francis-
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co, constatamos el fuerte contraste de sus
planteamientos respecto a los defendidos
por Susan Komen Foundation. Los obje-
tivos explicitos de BCA se centran en: 1)
Enfrentadas a las politicas de las multina-
cionales farmacéuticas, fomentar el uso e
investigacion de tratamientos mds efecti-
vOs y menos toxicos en cancer de mama 2)
Luchar contra la exposicién a téxicos can-
cerigenos generados por la industria y 3)
Crear conciencia social respecto al papel
de las injusticias politico-econémicas y las
desigualdades raciales en la expansién del
cancer de mama. Para ello BCA asegura su
independencia a través de “... la estricta
politica corporativa de no aceptar fondos
de ninguna empresa que se beneficie co-
mercialmente o contribuya a la expansién
de la epidemia...”, es decir, aquellas em-
presas consideradas como pinkwashing
que generan ambientes toxicos y conta-
minados. La campafna de mayor éxito de
BCA es la denominada Think before you
pink, “... un proyecto iniciado en 2002
en respuesta a la creciente preocupacion
sobre el excesivo nimero de productos
y promociones de venta pink ribbon. La
campafa reclama mayor transparencia a
las companias que toman parte en la finan-
ciacion en cancer de mama y anima a los
consumidores a mantener una actitud cri-
tica ante las promociones del lazo rosa”.
A partir de estos planteamientos... ;cabe
hablar de consenso o de conflicto en el
activismo anticancer americano?

En resumen, desde el activismo cul-
turalmente subalterno tipo Breast Cancer
Action se insiste en los posibles problemas
derivados de la “ciudadania como acto de
consumo”, en la desnaturalizacion del
papel otorgado a las empresas. Si en un
contexto tradicional la empresa era la sim-
ple encargada de proporcionar productos
al mercado para satisfacer las necesidades
de la poblaciéon, ahora y cada vez mas
la industria se encarga de mediar entre la
voluntad y recursos de la gran masa de

ciudadanos-consumidores y las institucio-
nes biomédicas “expertas”. De esta forma,
la financiacion de proyectos de investiga-
cién y deteccién precoz, en contexto EUA,
son ambitos de imposible control por parte
de instituciones publicas que aseguren la
correcta atencion de estas necesidades, un
ambito donde lo estrictamente filantrépico
se confunde con una posible estrategia de
marketing propiciando equivocos y disfun-
ciones que perjudican gravemente a las
pacientes con cancer de mama.

A.4. Esencialismos biolégicos: la
medicalizacién del cancer

Segln la influyente tesis de Susan Son-
tag"® todas las metdforas estigmatizadoras
aplicadas al cancer desapareceran en el
momento en que se descubra la causa que
provoca el trastorno; el cancer constituye
una “enfermedad maldita” en tanto su ori-
gen nos es todavia desconocido. Cuando
el cancer quede enmarcado en sus me-
canismos anatomo-fisiolgicos de produc-
cién pasard a ser culturalmente conside-
rado como cualquier otra enfermedad,
libre de su carga moral, desvinculado de
polémicas caracteroldgicas y debates psi-
cobiograficos... la aparicién de la enfer-
medad ya no nos diria nada sobre nosotros
mismos, dejard de hablarnos a un nivel
intimo. Lo biolégico se interpondra como
la Unica plantilla interpretativa de la ex-
periencia de enfermar, liberando a las pa-
cientes de la insoportable carga metaférica
asignada al cancer. Deseo poco realista en
una intelectual de la talla de Sontag, pero
deseo comprensible de una mujer que
pas6 gran parte de su vida diagnosticada
de cancer y personalmente enfrentada a su
enfermedad®’. Lo que resulta extrafo en
Sontag no es tanto la voluntad de volcar
sus esperanzas de curacién y redencién
en una ciencia médica que la aliviaba de
sus logicos temores, sino lo sorprendente
de un analisis que confiere a la medicina



24  Enric C. Sumalla et al.

los beneficios de una objetividad absoluta
y al cancer la increible capacidad de re-
trotraerse hasta una simple disfuncion de
la mecanica celular. ;Podemos considerar,
siguiendo a la fil6sofa norteamericana, que
nuestro actual sistema biomédico consti-
tuye un ambito libre de influencias cultu-
rales? j;que lo estrictamente bioldgico se
define como lo radicalmente neutro?

Primero. Quizad nuestra experiencia y
concepcién del cancer se vea condicio-
nada por las distintas estrategias terapéu-
ticas definidas por la ciencia biomédica,
los distintos dmbitos de curabilidad asig-
nados a la enfermedad. De hecho, cuan-
do el Dr. Germa afirma que El cancer se
cura® no estd estableciendo simplemente
un hecho cientificamente objetivado, sino
proponiendo explicitamente una manera
determinada de experimentar el cancer a
partir de su condicion de curable. La cura
no es un hecho médico neutro a la mane-
ra de Sontag, es mas bien una propuesta
experiencial cargada de significados de
esperanza y positividad. Por ejemplo, el
destino en la historia de Frances Burney
quedo fijado un 11 de septiembre de 1811
cuando, sujetada por siete hombres y bajo
el efecto de un par copas de vino, vio ex-
tirpado su seno derecho afectado por un
tumor. Meses después, en una extensa car-
ta a su hermana Esther donde calificaba la
experiencia como de “...un terror mas alla
de cualquier posible descripcion...”, Fran-
ces inauguraba el subgénero de las narra-
tivas de mutilaciéon en cancer de mama®?.
El sufrimiento de Frances, mds alla de cual-
quier posible descripcién, era también un
sufrimiento sin demasiado sentido. Hasta
finales del siglo XIX el cancer fue una mas
de las muchas enfermedades situadas mads
alla de las fronteras curativas de la ciencia
médica. En un contexto de marcado plura-
lismo asistencial y ante la aparicién de un
tumor, una mayoria de personas recurrian
a remedios tradicionales y curas-milagro

ofrecidas por sanadores folk, pociones y
emplastos para un publico desesperanzo
y resignado a morir en un corto espacio
de tiempo. La opcion de acudir al ciruja-
no, reservada a las clases mas bienestan-
tes, solo era considerada en situaciones de
enfermedad avanzada, cuando el resto de
remedios habian mostrado su ineficacia;
una cirugia séptica y sin anestesia asocia-
da a una gran mortandad, junto a las muy
frecuentes apariciones de nuevos tumores
poco después de la intervencién, hacian
del cirujano un profesional absolutamente
desvalorado en el tratamiento del cancer®”.
La controversia entre los propios doctores
en torno a la posibilidad que la incisién
quirdrgica pudiera facilitar los procesos de
metdstasis dificultaba entre la clase médi-
ca su adscripcién a la cura del cancer de
mama mediante cirugia®”. Basta recurrir a
la literatura histérica sobre el tema®536817
para poder valorar el proceso mediante el
cual este sujeto marginal y de mala fama
llamado cirujano a finales del siglo XIX
pasa en escasos decenios a erigirse como
el foco hegemédnico y casi monopolistico
de la actividad terapéutica, el foco que de-
termina y condiciona la vivencia del can-
cer de millones de afectadas. Cuando a
inicios del siglo XX el cancer pasa a ser en-
tendié como una alteracién de la dindmica
celular localizada en sus inicios que tiende
a expandirse lentamente y de forma orde-
nada a los érganos adyacentes, “curable”
mediante cirugia o radium® si es detec-
tado en sus primeras fases, todo el énfasis
médico se focaliza en la deteccion precoz,
generando una intensa vivencia de temor
entre la mujeres a la blsqueda constante
de los primeros signos de alarma®”. Ante
la organizacién de los primeros ensayos
clinicos mediada la década de los 50’ para
tratar la leucemia linfocitica aguda (LLA)
mediante quimioterapia, se impone una
vision medica del cancer donde los aspec-
tos sistémicos de la enfermedad, el posible
cardcter inicial de las metdstasis atendien-
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do a la naturaleza histolégica del tumor,
requiere de la incorporacion al universo
oncoldgico del temor a las recaidas y re-
currencias del enfermar”®. En todo caso y
desmintiendo a Sontag, la medicalizacién
del cancer de mama iniciada a finales del
XIX, lejos de eliminar el proceloso mundo
de simbolos, metaforas y representaciones
asociados a la enfermedad, quiza haya ser-
vido para incorporar nuevos significados
vinculados a lo bioldgico a los antiguos
existentes. Sirva solo como ejemplo, se
podria discutir la vigencia del componen-
te estigmatizante asociado a los canceres
ginecoldgicos”", pero resulta poco dudoso
que pese a nuestro mejor conocimiento
de la etiologia de los tumores de ovario
todo un complejo de significados vincu-
lados al silent killer 7, el asesino silen-
cioso que realiza calladamente su labor
de destruccion organica manifestando solo
su presencia sintomatica cuando el dafo
es ya irreparable, constituye un dmbito de
representaciones solo entendible desde
una perspectiva biomédica. Y es que pese
a las buenas intenciones de Sontag, junto
a estetoscopios y esfigmomandémetros el
maletin del doctor también esta repleto de
metdforas bioldgicas.

Segundo. Entre las caracteristicas que
definen nuestro Modelo Médico Hegemé-
nico (MMH) Eduardo Menéndez”*7% des-
taca la relacion asimétrica y subordinada
entre médico y paciente. En los antiguos
contextos de pluralismo asistencial an-
teriores al proceso de medicalizacion el
sujeto tenia la potestad de elegir entre dis-
tintos sistemas de salud para aliviar sus do-
lencias; la autoatencion o acudir a saberes
tradicionales, representados normalmente
por personas de experiencia que ejercian
de sanadoras en la comunidad, era una
practica frecuentemente utilizada. Indica
Paterson®? que el objetivo central de las
asociaciones y la administraciéon médica
norteamericana hasta la Segunda Guerra

Mundial (1939-1945) se centré bdsica-
mente en intentar desprestigiar todo el sa-
ber popular y los remedios tradicionales a
los que gran parte de las mujeres acudian
en caso de detectar un bulto en su seno.
En resumen, que el cancer era un asunto
exclusivamente médico, que habia que vi-
sitar al doctor lo antes posible ante cual-
quier signo de alarma. Este objetivo, en
buena parte alcanzado, implicaba un cam-
bio sustancial en la manera de entender la
salud y relacionarse con los dispositivos
asistenciales, un cambio que Talcott Par-
sons sintetiz6 a mediados de los 50"bajo
el concepto de sick role”®. A grandes ras-
gos, para el sociélogo funcionalista ameri-
cano, la enfermedad se caracteriza como
una desviacion de la norma en la cual el
sujeto se ve incapaz de asumir las obliga-
ciones sociales propias de una sociedad
productiva. Ante ello, la persona debe res-
ponsabilizarse de su cura y pedir ayuda a
los doctores para recuperar su condicion
de salud, debiendo ser penalizado si no
cumple las recomendaciones médicas vy
persiste en su condicién de enfermo. El
término sick role establece entonces una
relacion radicalmente asimétrica entre el
experto que marca las pautas terapéuticas
y un paciente totalmente pasivo que se li-
mita a seguirlas so pena de grave sancion
social. Como indica Burham"® es dificil
determinar hasta qué punto resulta toda-
via de utilidad el sick role como concepto
analitico, pero distintas criticas realizadas
desde posiciones subalternas a la cultura
hegemonica abogan por la persistencia del
tipo de relacion médico-paciente defendi-
da por Parsons:

1. Jackie Stacey”, en el tratamiento de
su teratoma, sugiere que si bien en un
primer momento de pluralismo asis-
tencial la medicina tuvo que expulsar
del ambito terapéutico a todas aquellas
practicas de autoatencion y folk medi-
cine que cuestionaban sus pretensio-
nes hegemonicas, en la actualidad la
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medicina alopatica empieza a fomentar
la integracion de estas practicas subal-
ternas en la cura de la paciente bajo
la etiqueta de medicinas alternativas y
complementarias (MAC) De esta for-
ma, los grandes hospitales dedicados
al tratamiento del cancer pueden abor-
dar la patologia combinando ahora la
quimioterapia con una gran variedad
de técnicas basadas en la fitoterapia,
meditacion o el quiromasaje. Para Sta-
cey, esta continuidad estructural que
permite la estrecha colaboracion entre
la biomedicina y las MAC se basa en
pardmetros estrechamente vinculados
a la idea de sick role en tanto para
ambas: a) El enfoque de la problemati-
ca oncolégica es, aunque no exclusiva,
si predominantemente curativo, es de-
cir, el empleo de técnicas destinadas a
hacer desaparecer el tumor predomina
sobre las actuaciones centradas en evi-
tar su aparicion b) El enfoque es marca-
damente individualizador, es decir, los
elementos culturales y sociales vincu-
lados al enfermar juegan un papel se-
cundario ¢) De alguna forma se tiende
a responsabilizar el paciente, y en los
casos mas radicales a culpabilizarlo, de
la aparicion de su enfermedad y d) Im-
portante, se mantiene intacta la rigida
estructura relacional de un experto ac-
tivo que tiene los conocimientos y ma-
neja los procedimientos para facilitar la
curacion y un paciente que es simple
receptaculo pasivo de la intervencién
experta. Para Stacey, entre la visita a
su oncologo y asistir a una clase de
tai-chi se establece una continuidad es-
tructural que ayuda a comprender esta
practica colaborativa.

DiGiacomo”® centra su critica en la
naturaleza esencialmente asimétrica
de la relaciéon médico-paciente. En el
abordaje de su linfoma DiGiacomo in-
tenta establecer que, junto al “conoci-
miento” de su doctor en torno a la en-

fermedad y su tratamiento, existe otro
“conocimiento” tanto o mds relevante
en torno a su vida y su cuerpo. Asi, no
se trataria tanto de la obligacion del
médico de informar y solicitar consen-
timiento sino de construir una relacién
de colaboracién donde el doctor reco-
nozca la presencia en el paciente de un
“experto” en ambitos distintos al cienti-
fico, pero igualmente importantes para
la curacion. En suma, que el pacien-
te es no es simple receptaculo de un
trastorno, algo que choca frontalmente
con la asignacién de papeles formulada
desde el sick role de Parsons.

Tercero. Asi como desde las culturas
subalternas religiosas se minusvalora el pa-
pel de la medicina en la cura del cancer
remitiéndola a instancias trascendentes,
desde sus origenes el movimiento feminis-
ta y ambientalista se muestra como mini-
mo receloso y cauto, sino explicitamente
confrontativo, ante el proceso de medica-
lizacién de la enfermedad. Si desde la cul-
tura hegemonica del lazo rosa se postula
que la ciencia médica constituye la Unica
esperanza y remedio de las pacientes con
cancer de mama y muestra una total con-
fianza en los avances de la medicina, sin
negar la conveniencia de potenciar esta
via los movimientos activistas alternativos
planean que quiza la biologizacién de la
enfermedad lleve aparejado el pago de
ciertos peajes:

1. Preponderancia de la curacion vs la
prevencion, es decir, una mayoria de
medios y esfuerzos se dedican a buscar
una cura contra el cancer descuidan-
do aspectos centrales para disminuir
la incidencia de la enfermedad. Por
ejemplo, el nacimiento del activismo
ambientalista a inicios de la década de
los 60’77 bajo el potente impacto de
la obra Rachel Carson Silent Spring”®
focaliz6 momentaneamente el interés
de la opinion publica en el papel de
los pesticidas en la generacion de pa-
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tologia oncoldgica; este interés pero no
tuvo la continuidad necesaria en tan-
to las politicas de prevencion parecen
quedar supeditadas a la busqueda de
farmacos contra el cancer. De manera
un tanto ingenua, parece como si un
dia tuviéramos que despertarnos con la
noticia que se ha encontrado una sus-
tancia que cura el cancer, cuando de
hecho la investigacion en este terreno
proporciona solo pequefios avances en
ambitos muy especificos. Mientras tan-
to, la masiva financiacion del mito de
la cura total y definitiva descuida e im-
pide el desarrollo de elementos psico-
sociales importantes en la prevencion y
el cuidado del paciente oncoldgico.
Para el activismo alternativo el enfoque
individualista propio del paradigma
médico oculta que la practica de la me-
dicina es un acto social y culturalmente
determinado. De esta forma se sostie-
ne que, bajo la apariencia de un doc-
tor abnegado y totalmente entregado
a sus pacientes, subyace la presencia
de un complejo industrial generado en
torno al cancer que, desde posiciones
ambientalistas-feministas, deberia estar
sujeto a instancias de control social y
comunitario en tanto la légica e intere-
ses econémicos no siempre coinciden
con las necesidades de la mayoria de
poblacion. Este énfasis en considerar
la actividad del complejo biomédico
como objeto de escrutinio, por ejem-
plo, participando directamente en los
comités que fijan las lineas de inves-
tigacion, controlando fondos publicos
o gestionando programas asistenciales
forma parte de las culturas subalternas
que se niegan a ser consideradas como
simples organizaciones destinadas a la
mera financiacion.

La idea de medicalizacién del cancer
comporta implicito todo un sistema de
valores que el activismo no hegemoni-
co cuestiona. A grandes rasgos se de-

4.

fiende que a diferencia del activismo
HIV/SIDA, donde la lucha por el acceso
a medicacién en los Paises del Sur, po-
liticas de antidiscriminacion de grupos
de poblacién desfavorecidos, enfrenta-
miento directo con las grandes multina-
cionales farmacéuticas o construccién
de una red comunitaria de atencién
formaban parte del eje central de sus
reivindicaciones, el problema del can-
cer de mama ha quedado reducido a la
deteccion precoz y los estilos de vida
saludables. En resumen, que a través de
la medicalizacién del cancer de mama
la cultura hegeménica transforma en un
problema de salud individual lo que de
hecho es un problema de organizacién
social.

Por ultimo, la medicalizacion del can-
cer de mama podria comportar el ries-
go de extender y fomentar mas alla de
la enfermedad una visién médica del
existir en que cada vez un mayor ni-
mero de elementos y situaciones sean
planteadas en términos de un problema
patolégico que debe ser solucionado
por un “experto”. Asi, por ejemplo, al
mismo tiempo que el doctor William
Halsted realizaba las primeras mas-
tectomias radicales a finales del siglo
XIX, el doctor vienes Robert Gersuny
utilizaba inyecciones de parafina para
incrementar el pecho de sus clientes
entendiendo que el seno que en forma
0 tamano no se ajustaba a la norma
constituia un alteracién que afectaba
gravemente la salud de las mujeres”®.

A.5. Cancer Parade: orgullo, fraternidad
y visibilidad social

En septiembre de 1974, pocas sema-

nas antes de su investidura como Primera
Dama, Betty Ford, esposa del presidente
de EUA Gerald R. Ford, informé a la pren-
sa que habia sido sometida a una mas-
tectomia para tratar su cancer de mama.
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El impacto de la noticia entre el publico
norteamericano resulta hoy dificilmente
comprensible si no lo situamos en con-
texto. La l6gica de la mastectomia radical
de Halsted, el tratamiento quirirgico que
simbdlicamente ha venido a significar du-
rante decenios el triunfo de la medicina
sobre el cancer de mama, se sustentaba
sobre la idea que el exceso en la resec-
cién de tejidos se justificaba en términos
de curacién de la enfermedad®”. La mujer
abandonaba el quiréfano transformada en
una mujer sana, una mujer completamente
normalizada que, si no incurria en el error
de hablar de su enfermedad y recurria a
elementos estéticos que como la protesis
ocultaban la ausencia de seno, podia per-
fectamente equipararse a cualquier otra
mujer. Es en torno esta l6gica de la “cura-
cién-normalizacién-ocultacion” vinculada
a la cirugia radical sobre la que se confor-
mado buena parte del aparato estigmatiza-
dor en cancer de mama hasta bien entrado
el siglo XX®¥; que la Primera Dama de los
EUA manifestara que habia tenido cancer,
que le habian extirpado un pecho y que
desde la normalidad mas absoluta no tenia
nada que ocultar constituyé en su momen-
to un hecho sin precedentes que ayudd
a muchas mujeres a relacionarse con su
enfermedad de una manera distinta.

Al interpretar globalmente lo aconte-
cido en el universo oncoldgico durante
los dltimos veinte afos como un vasto
proceso de desestigmatizacién de la en-
fermedad, caben pocas dudas respecto a
la centralidad de todos aquellos procesos
destinados a desvelar lo que antes estaba
oculto, sentirse orgulloso de lo que an-
tes podia causar verglienza, reivindicar lo
que antes queria ser olvidado. Si la légica
de la normalizacién basada en la oculta-
cién imposibilitaba cualquier sentimiento
de solidaridad y apoyo entre las afectadas
por cancer de mama, la visibilidad social
constituird ahora el primer mandamiento
para todas las activistas de la nueva cultura

del cancer en su afan de generar concien-
cia (awareness) en torno al grave problema
que constituye el cancer de mama. Esta
visibilidad requerira de dos procesos que
se desarrollaran en paralelo: la reconfigu-
racion identitaria de las afectadas en térmi-
nos de superviviente, como analizaremos
en el apartado ocho de este decdlogo, y la
generacion de nuevos marcos o escenarios
donde la nueva identidad pueda ser mos-
trada y representada.

Tradicionalmente los individuos se ha
reunido voluntariamente y conformado
grupos con distintos objetivos y por dife-
rentes motivos, entre los cuales raramente
encontramos el hecho de padecer una en-
fermedad. Las agrupaciones de enfermos
han sido histéricamente el resultado de
procesos de exclusion social®?; la reunién
de los leprosos que vivian juntos extramu-
ros de la ciudad, los apestados encerrados
en casas apartadas para evitar el contagio,
los hospitales de la época clasica donde
se recluia a aquellos desahuciados cerca-
nos al morir... a los enfermos se los ha
reunido, hasta el advenimiento del hospi-
tal moderno, para facilitar su exclusion,
encierro y control. En el transcurso de
los siglos pero la situacién ha cambiado
y ahora el cuerpo biolégico se constituye
objeto central de gran nimero de movi-
mientos sociales, especialmente en forma
de experiencia corporalizada que agluti-
na organizativamente a sujetos que han
padecido una enfermedad, el cancer de
mama entre ellas, o comparten una mis-
ma condicion fisica. Brown (2004)@9 de-
nomina a este fendmeno emergia de los
embodied health movements (EHM), un
activismo centrado en, y partiendo de la
propia experiencia de enfermar en muchas
ocasiones estigmatizada, modificar aspec-
tos asociados a la prevencion, diagnéstico
y tratamiento de una determinada pato-
logia. Este autor clasifica estos EHM en
un continuo que abarcaria desde aquellos
movimientos denominados de advocacy,
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que colaboran con las estructuras biomé-
dicas y socializan su problema asumiendo
un déficit comunitario de concienciacion y
escasa financiacion, hasta los movimientos
[lamados activist, en los cuales el grupo de
sujetos experimenta su patologia de forma
contradictoria con los postulados médicos
y tratan de generar un conocimiento alter-
nativo de su enfermedad y una identidad
colectiva explicitamente politizada.

Es en este contexto de advocacy vs ac-
tivist donde se desarrolla el conflicto y las
tensiones entre el activismo hegemodnico
de la Susan Komen Foundation y los mo-
vimientos alternativos feministas-ambien-
talistas. Samantha King®? argumenta que
el fitness boom acaecido en EUA durante
la década de los 80" puede interpretarse
como parte de la respuesta neoliberal del
reaganismo a la crisis econémica y a las
carencias del Estado del Bienestar que pa-
decia el pais. Desde estas posiciones con-
servadoras se entendia que la destruccién
de los valores familiares tradicionales y la
falta de responsabilidad personal para asu-
mir la solucién de los propios problemas
constituian la base del deterioro social,
propugnando un rearme moral basado en
la celebracién del individualismo. En este
contexto, la adscripcion a todo el entrama-
do industrial generado por el culto al cuer-
po y los estilos de vida saludables se cargd
de significados morales; a aquel sujeto que
hacia deporte, cuidaba su alimentacién y
se abstenia del consumo de téxicos se le
atribuye un status simbélico centrado en
el autocontrol, la disciplina y la salud que
favorecian su éxito social, mientras que
los individuos que optaban por alterna-
tivas mds hedodnicas y de autoexpresion
personal fueron socialmente penalizados
como causantes del deterioro material y en
valores que sufria la sociedad americana.
Quedaba de esta manera definida la forma
favorecida de visibilidad y representacion
que habrian de adoptar los movimientos
hegemoénicos en cancer de mama, per-

fectamente ejemplarizados en la Race for

Cure de la Susan Komen Fountadion o la

Avon 3 Days Breast Cancer Walk de la

empresa cosmética como paradigma. Si-

guiendo el analisis etnografico realizado
por King®®?, Klawiter” y Sulik®:

1. Las actividades deportivas como el
correr, andar, remar, escalar, nadar o
bailar constituyen el marco ideal para
la manifestacién hegemédnica de la
cultura anticancer de mama. Esta idea
del cuerpo en movimiento permite la
adscripcion de esta visibilidad al con-
junto de valores asociados a los estilos
de vida saludables; gente que cuida su
alimentacién, que no fuma ni bebe,
que practica ejercicio... la salud como
un estado voluntariamente elegido que
pasa por la responsabilizacion perso-
nal. Desde posiciones alternativas se
insiste por contra en que la salud o la
enfermedad no son solamente la conse-
cuencia de una eleccién realizada por
el individuo, sino efectos asociados a
las condiciones sociales y ambientales
en que el sujeto desarrolla su vida.

2. La visibilidad hegemoénica es la visibi-
lidad de un consenso. Multitudes uni-
formadas con camisetas rosas transitan
las calles del centro de la ciudad ma-
nifestando su compromiso en la lucha
contra el cancer, una fraternidad que
avanza unida hacia el objetivo compar-
tido de la cura. No hay disenso posible,
no hay quejas ni reivindicaciones, so-
lamente la idea reforzada de que todos
somos uno unidos en un espiritu de
cruzada. Desde posiciones alternativas,
los actos publicos tiene un marcado
tono reivindicativo; quejas a la admi-
nistracion por la falta de recursos para
atender a las mujeres con céncer, criti-
cas a las multinacionales que contami-
nan el aire y los alimentos, denuncia a
las farmacéuticas por restringir el acce-
so a los ensayos clinicos ... en suma, la
escenificacion de un conflicto.
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3. Las Race for Cure son actos festivos,
grandes multitudes celebrativas que es-
cenifican el consenso y, por lo tanto,
la emocionalidad manifestada se carac-
teriza por su positividad. Los abrazos
constantes, los saltos de entusiasmo, las
amplias sonrisas y los gestos amables
conforman un clima afectivo que faci-
lita la expresion de fraternidades y so-
lidaridades con las mujeres que sufren
un cancer de mama. Este tono alegre y
festivo, cheerfulness, contrasta con la
rage propia de las reuniones de am-
bientalista y feministas, una rabia que
nace de una situacion de enfermedad
vivida en términos de injusticia y que
se manifiesta a través de todo una aba-
nico emocional donde predomina una
violencia contenida y provocacion ex-
plicita. La estética de lo bello y cuidado
de la Komen deviene reivindicacién de
la cicatriz y los cuerpos alternativos.

4. El tenderete de alimentos ecolégicos
que monta la cooperativa local en la
manifestacion ambientalista celebra-
da en la Bay Area contrasta asimis-
mo con la multitud de multinaciona-
les que acuden a las Run for Cure de
Dallas y Houston organizadas por la
Susan Komen Foundation. Fabricantes
de automoviles que publicitan su dlti-
ma promocién “lazo rosa”, empresas
farmacéuticas y de seguros, alimentos
energéticos, mil y un cosmético espe-
cifico para mujeres con cancer, toda
la industria de las prétesis y cirugias
estéticas, cadenas de restaurantes... la
visibilidad pink ribbon pibota como no
en torno a la idea de awareness, pero
sin olvidar nunca sus objetivos fundrai-
sing de la investigacion médica.

Asi como la idea de epidemia des-
controlada forma parte de todo el amplio
espectro activista que se ha generado en
torno al cancer de mama en los dltimos
afios, motivo que justifica la presencia de
estos movimientos sociales, la visibilidad

de una enfermedad tradicionalmente con-
siderada como estigmatizante constituye
también un punto de consenso entre las
distintas culturas del cancer. Posiblemente
pero, este acuerdo es mads aparente que
real en tanto, como indica la bibliogra-
fia antropolégica, el objeto desvelado es
esencialmente distinto desde la perspecti-
va hegeménica o el punto de vista de las
culturas subalternas.

A.6. “Risky selfs”: riesgo y prevencion en
oncologia.

A inicios del nuevo siglo Olsen vy
Gotzsche® publicaron en Lancet un meta-
analisis donde informaban de la inexisten-
cia de evidencia cientifica para afirmar el
impacto positivo de los programas de cri-
baje mamogréfico en la reduccion de la
mortalidad en cancer de mama. La polé-
mica suscitada obligé a la comunidad mé-
dica a replantear las bases de una préctica
terapéutica central en el mundo oncolégi-
co, concluyendo undnimemente tras ello
que de estos programas de screening en
el grupo poblacional de mujeres situado
entre los 50-69 afos se derivaban impor-
tantes beneficios terapéuticos®”. Mas alla
de esta evidencia, resulta sorprendente el
cuestionamiento tan tardio de acciones
preventivas que, en su forma primaria de
autoexploracién y exploracion clinica, se
instauraron ya a inicios del siglo XX pro-
piciadas por una concepcion del cancer
de mama como patologia localizada que
se expande por los tejidos adyacentes de
forma lenta y ordenada. Y es que la me-
dicalizacién del cdncer ha estado desde
sus inicios ligada a la idea de un riesgo
que hay que prevenir. Si con anterioridad
al desarrollo de la teoria celular el can-
cer de mama remitia para los doctores a
concepciones sistémicas de la enfermedad
donde factores predisposicionales femeni-
nos como problemas en la lactancia, me-
nopausia o una disposicion melancélica
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propia de las mujeres incapaces de gestio-
nar su mundo emocional hacian dificil las
practicas preventivas®, el advenimiento
de la cura quirdrgica facilité el marco del
do not delay para significar la vivencia del
riesgo oncolégico®. De forma transversal,
acudir rapidamente al doctor y la adhesién
a la mamografia constituye uno de los ejes
centrales en el activismo anticancer. Nue-
vamente, esta aparente unanimidad debe
ser analizada y problematizada.
Siguiendo las tesis de Odgen®, desde

las Gltimas décadas del siglo XX se constata
una modificacién sustancial en la percep-
cién social del riesgo a enfermar. Si hasta
los anos 60" esta percepcion implicaba la
valoracién de la interaccion del individuo
y su entorno, dando preeminencia a los
factores externos que potencialmente po-
dian danar nuestra salud, progresivamente
el andlisis del riesgo se ha centrado en
aquellas caracteristicas internas que per-
miten al sujeto, mediante un constante
ejercicio de observacion y vigilancia, re-
ducir en lo posible su exposicién a las si-
tuaciones de amenaza. De esta forma, me-
diante estos procesos de interiorizacion,
los peligros externos han perdido peso
especifico respecto a lo endégeno como
elemento potencialmente dafino. Todo el
conjunto de ceremonias y ritos colectivos,
mayoritariamente inscritos en el ambito de
lo sacro, a través de los cuales las comu-
nidades intentaban recuperar el equilibrio
alterado por una noxa exterior manifestada
en forma de plaga®’, son ahora sustituidos
por una serie de practicas privadas que
remiten solamente a nuestras carencias in-
ternas e individuales. De esta forma:

1. A sus 33 afos, Sue Friedman fue diag-
nosticada de un cdncer de mama que
posteriormente se mostré vinculado a
la presencia de una mutacién genéti-
ca. Consciente de la singularidad de
su condicion de portadora, Friedman
fundé en 1999 una organizacion de-
nominada Facing our risk of cancer

empowered® para aglutinar los inte-
reses y reivindicaciones del conjunto
de poblacion en situacién de elevado
riesgo de padecer un céncer. Bajo el
concepto de previviente (previvor) de-
finiendo a “... aquellos sujetos que
han sobrevivido a una predisposicién
a desarrollar una cancer sin haber te-
nido la enfermedad. Este grupo incluye
a gente con una mutacién hereditaria,
historia familiar o cualquier otro fac-
tor predisponente”, FORCE genera una
nueva identidad diferenciada, la de “...
aquella porcion de nuestra comunidad
que tiene preocupaciones y necesida-
des distintas a la poblacion general, y
diferentes de aquellos diagnosticados
de céncer”. La idea a destacar es que
por primera vez en el mundo oncoldgi-
co ya no es la enfermedad el elemento
unificador de la asociacion, sino una
posicion externa a ella definida como
un elevado riesgo a padecerla. El ries-
g0, en este caso, es experimentado con
una centralidad que propicia una defi-
nicién identitaria, I am a previvor, que
puede llegar a saturar el self del sujeto;
en vecindad con el antiguo paciente
moran ahora nuevas figuras definidas
no tanto por lo que son, sino por lo que
pueden llegar a ser en un futuro.

Indica Aronowitz" que al observar
la evolucién de la medicalizacion del
cancer de mama durante el pasado si-
glo se advierte una inicial focalizacion
en el escaso nimero de mujeres sinto-
maticas o que se les habia detectado
un tumor para, progresivamente, incluir
en su actividad terapéutica a un gran
nimero de personas vinculadas a situa-
ciones de riesgo. Esta evolucion que,
como indicdbamos en el apartado co-
rrespondiente al cancer epidémico, ha
propiciado un espectacular incremento
de potenciales pacientes ha generado
también el desplazamiento de técnicas
y sustancias hasta ahora exclusivas del
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ambito de la cura al terreno de la pre-
vencion. La utilizacién de las mastec-
tomias profilacticas para la prevencion
del céncer en mujeres con mutacion
predisponente, o los ensayos clinicos
realizados con tamoxifeno en mujeres
sanas de alto riesgo® apuntan a la idea
que el riesgo oncolégico tenderd a ser
tratado de manera similar a la patologia
oncoldgica, credndose asi una zona di-
fusa donde cada vez mas estar en ries-
go de enfermar constituye en si mismo
una enfermedad.

Remitiendo a las tesis y terminologia
de Vaz y Bruno?, estos patients be-
fore their time o risky subjects, estos
previvientes generados en el ambito
de la oncologia, tienen una lectura en
términos de hegemonia seglin Gramsci
o “biopoder” disciplinario segin Fou-
cault, es decir, una lectura que remite
a la internalizacién de una visiéon del
mundo donde parece que nos hemos
convertido en enemigos de nosotros
mismos®. Segin Cantor® el tradicio-
nal paradigma de la deteccién precoz
y el tratamiento de los tumores en
sus estadios tempranos entra en crisis
mediada la década de los 60" ante la
constatacion que, pese a la cantidad de
recursos destinados a la prevencién del
cancer, los indices de supervivencia y
prevalencia han permanecido estables
durante los dltimos treinta afos, quiza
con la excepcién del cancer infantil.
Este descontento polariza posiciones en
torno a la necesidad de regular aque-
llos aspectos de la actividad industrial
que generan riesgo oncoldgico, enten-
diendo que el incremento de la presen-
cia del cancer de mama es resultado
de la contaminacién ambiental, versus
aquellas posturas hegeménicas reforza-
das por el liberalismo reaganista de los
80’ que enfocan el enfermar como una
cuestion de responsabilidad individual.
De esta forma, como indica Bell®? el

exceso de peso, el consumo de toxicos,
la dieta, el ejercicio continuado, el es-
trés... elementos que habian tenido un
espacio en las concepciones hipocrati-
cas y populares de lo oncolégico y que
habfan sido constantemente minusva-
lorados por la ciencia médica, pasan a
convertirse en elementos centrales en
la vivencia del cancer de mama medi-
calizado. En los trabajos etnograficos
de Bell se constata que, en un deseo
de ganar control sobre la incertidumbre
asociada al diagnéstico de un céncer,
una mayoria de mujeres se involucran
con mayor a menor intensidad en el
universo de los cambios de los estilos
de vida, nuevo paradigma preventivo.
Y ello pese a la potencial carga mora-
lista y estigmatizante del modelo; si el
riesgo se reduce a la responsabilidad
individual de elegir estilos de vida sa-
ludables, a un solo paso encontramos
la culpabilizacion del paciente por ge-
nerar su propia enfermedad. Si como
indica Foucault la practica del poder
se plasma en la generacién de discur-
sos, conocimientos y representaciones
con pretensién de hegemonia®’, para
autoras como Susan Yadlon®" y buena
parte de las culturas alternativas a la
del lazo rosa la retorica del control del
riesgo a través de los lifestyles constitu-
ye quiza el eje central de una vision del
mundo donde los sujetos, entendidos
ahora como un potencial riesgo para su
propia existencia, deben como impe-
rativo moral autocontrolarse, vigilarse,
disciplinarse en un ejercicio constante
y perpetuo a fin de evitar el peligro de
contraer un cancer. La medicina cen-
trada en la curacién se ha transformado
progresivamente en un medicina cen-
trada en la vigilancia®?.

Cuando Klawiter”, como representan-

te de una visién feminista-ecoldgica del
cancer de mama, denomina a la cultura
hegemonica del lazo rosa early detection
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and screening activism hace mencion es-
pecifica a la centralidad de los programas
de cribaje mamografico como el elemento
basico que define un manera de entender
el cancer. Desde culturas subalternas, sin
negar los beneficios de estos programas, se
insiste en su condicion de respuesta par-
cial y limitada: a) Implica una concepcién
del cancer como lesién localizada que se
extiende con lentitud, es decir, la mamo-
grafia pierde gran parte de su efectividad
en aquellos procesos rapidos donde el tu-
mor muestra ya en fases iniciales tenden-
cia a la metdstasis b) Genera sensacion de
alarma en tanto la instauracién de estos
programas se vincula a incrementos de la
incidencia de la patologia; de hecho, las
cifras reales de la prevalencia del cancer
de mama se encuentran a expensas de la
implantacion y efectividad de los progra-
mas de mamografia c) Se vincula con la
tendencia a hipertratar con cirugia peque-
fas lesiones in situ de evolucién incierta
que no siempre implicarian gran riesgo
para la mujer que las padece d) Al focali-
zarse en determinados grupos de mujeres
de cierta edad, se descuidan politicas de
prevencion de las cuales podrian benefi-
ciarse grandes masas de poblacién e) En
su utilizacion indiscriminada, generan un
temor en torno al cancer que facilita que
muchas mujeres eviten acudir al doctor o
instauren practicas de autocontrol f) Son
programas tecnolégicamente avanzados y
econémicamente caros de los que no pue-
den beneficiarse las mujeres de los Paises
del Sur y g) En términos estrictos, las ma-
mografias detectan el tumor pero no impi-
den su aparicion, es decir, no pueden con-
siderarse en estrictos términos una estra-
tegia de prevencion del cancer de mama.
Para el activismo alternativo el énfasis en
la busqueda de una “cura” para el cancer
de mama, la reduccién de lo preventivo
a los programas de screening y la aten-
cion a los estilos de vida saludables como
actos de auto-esponsabilizacion personal

que olvidan los aspectos socio-culturales
del enfermar, son estrategias que durante
el dltimo siglo han demostrado su inefica-
cia para controlar la epidemia de cdncer
de mama en los paises industrializados.
Para este tipo de activismo subalterno hace
ya afhos que llego el momento de abordar
el cancer reduciendo el trafico en el cen-
tro de las ciudades, controlando el uso de
conservantes artificiales en los alimentos,
prohibiendo la emision de sustancias toxi-
cas de las industrias, generando entornos
laborales saludables, facilitando el acceso
libre y gratuito a los sistemas de salud...

B. LA BATALLA DEL HOMBRE CONTRA
SU PROPIA NATURALEZA

En dltimo término, el guerrero nos ha-
bla de su fortaleza. Prescindiendo de la
potencia del adversario externo, lo que
verdaderamente se pone en juego en cada
batalla es la capacidad del héroe para des-
plegar todo el conjunto de habilidades que
le permitiran salir vencedor del envite. So-
mos asi nuestro Gnico enemigo; la derrota
puede ser considerada como signo inequi-
voco de nuestra debilidad, de nuestros
miedos, de nuestras carencias. La victoria
nos justifica, redime nuestras culpas, pro-
clama al mundo nuestras virtudes. Si bien
es cierto que el cdncer puede ser leido
como el Gran Adversario que nos convida
al combate, la batalla contra el cancer es
siempre el relato que nos narra la confron-
tacion del guerrero contra si mismo.

B.1. Signos de fortaleza: pensamiento
positivo y crecimiento personal en
cancer

Asolada por esa extrana epidemia lla-
mada neurastenia que durante el siglo XIX
afecto a las mujeres de clase media y aco-
modada de Occidente, durante muchos
afios la vida de Mary Baker Eddy quedd
reducida al diagnostico de su médico fa-
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miliar: “histeria mezclada con mal cardc-
ter”. Esa vida marcada por la dispepsia,
las llceras, los problemas de espalda, las
neuralgias, agotamientos, insomnios, me-
lancolias e incapacitantes dolores de cabe-
za, quedd pero liberada cuando en 1864
Mary Baker Eddy visito un curandero local,
un relojero de Porland Ilamado Phineas P.
Quimby, que ejercia su labor terapéutica
bajo supuestos mistico-religiosos. Bajo esta
confluencia Baker Eddy-Quimby se desa-
rrollo un movimiento religioso de largo al-
cance denominado “Nuevo Pensamiento”,
donde la iglesia de la Ciencia Cristiana
fundada por Mary Baker Eddy jugé un pa-
pel central hasta inicios del siglo XX, A
muy grandes rasgos, desde el “Nuevo Pen-
samiento” se defendia la Unica existencia
real de una dimension Espiritual, Mental
o Divina de la cual todos y cada uno de
nosotros formamos parte, constituyendo el
mundo material una ilusion, una creacion
de la Mente que puede ser manipulada y
transformada a través del pensamiento. En
este Espiritu Eterno repleto de Amor Infini-
to constituyente del Todo, la enfermedad
no seria mas que una entelequia negativa
que puede curarse a través de determina-
dos actos y disciplinas mentales que todos
podemos poner en practica para eliminar
nuestros males, conseguir nuestros deseos
y desarrollarnos espiritualmente. Lo que
podia haber quedado como una opcién
mas dentro de la amplia oferta de espi-
ritualidades americanas, y en un proceso
complejo que pasa por desvincularlo de
su componente religioso dotdndolo de un
supuesto rigor cientifico y su extensién a
ambitos distintos del curativo. El nuevo
pensamiento ha devenido en uno de los
ejes sobre los que se articula buena parte
de la cultura popular del enfermar ameri-
cana, una idea de positividad ampliamente
extendida que de alguna forma establece
la existencia de un mundo mental-emo-
cional que es capaz de influir, modifican-
dolos, en los procesos biolégicos®®. Junto

a ello, la conformacién como ideal de un
individuo “positivo” caracterizado por su
autocontrol, en un constante ejercicio de
autoconocimiento, completamente e indi-
vidualmente responsable de sus acciones,
focalizado en el “uno mismo” en su afan
por realizarse y crecer como persona .
Esta idea de positividad, de mano de la
cultura hegeménica del lazo rosa, llegara
a saturar la vivencia oncoldgica de una
buena parte de las pacientes con cdncer
de mama"®.

Los intentos por delimitar el papel de
los pensamientos y emociones en los pro-
cesos de enfermar y sanar constituyen una
constante en la medicina Occidental”. Si
bien el “Nuevo Pensamiento” y sus actua-
lizaciones, representadas por éxitos edito-
riales del calibre de El secreto®®, abordan
el problema desde la radical supremacia
de lo “espiritual” sobre lo fisico, de una
forma mas matizada todo este universo de
lo mental ha compartido espacio con lo
estrictamente bioldgico en las distintas ma-
neras de entender el cancer. Anteriormen-
te desde una perspectiva etiolégica, como
cuando durante el siglo XIX se vinculaba
la aparicion del cancer a factores predis-
ponentes como los desequilibrios emocio-
nales considerados propios del género fe-
menino®; mas recientemente en términos
de afrontamiento, los aspectos vinculados
a la biografia y vida interna del sujeto son
reconsiderados desde la cultura hegemo-
nica para dibujar una nueva experiencia
desestigmatizada de enfermar por cancer:

1. Este movimiento antiestigma que define
en esencia a la cultura pink ribbon se
ha enfrentado a s6lidos obstdculos. Uno
de los principales es la existencia de
una secular corriente de pensamiento,
de base psicoanalitica en sus origenes
cientificos, que vinculd la presencia del
cancer a determinadas caracteristicas o
patrones psicoldgicos que propiciaban
la aparicién de la enfermedad, es decir,
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que el cancer era consecuencia de de-
terminados déficits psiquicos o viven-
cias biogréficas que conformaban una
psique que predisponia al enfermar“.
Indica DiGiacomo®® que el gran boom
editorial que supuso la publicacién del
libro del Dr. Siegel Love, Medicine, and
Miracles a mediados de los 80" expan-
di6 la idea que “no hay enfermedades
incurables, sino pacientes que no se
quieren curar”. A muy grandes rasgos
el Dr. Siegel defendia que un grupo de
sujetos, dada su conformacién psicolé-
gica, necesitan del cancer como cauce
para expresar sus conflictos intrapsiqui-
cos de tal forma que, si estos conflictos
no eran adecuadamente abordados por
el terapeuta, imposibilitaban la cura-
cioén de la enfermedad. Si morir de can-
cer era consecuencia de la negativa del
sujeto a superar sus déficits... ;como
desestigmatizar una patologia asociada
tradicionalmente a personas con graves
carencias emocionales, unas carencia
que propiciaban una vivencia del can-
cer en términos de culpa y verglienza?
Gran parte de este proceso pasara por
redibujar la influencia de lo psiquico
como factor predisponente. Si antes
se entendia este como un déficit per-
manente e inmutable, estructuralmen-
te constituido a partir de traumas vy
factores de personalidad dificilmente
modificables, ahora este elemento ca-
rencial se reconceptualiza en términos
de obstaculo que el paciente debe su-
perar a través de un proceso de trabajo
personal madurativo, con o sin ayuda
profesional. El déficit no remite ya a
factores estructurales etiogénicos, sino
a posibles dificultades de adaptacion
modificables, maleables, transforma-
bles a partir de ese eje central denomi-
nado afrontamiento positivo. Es desde
la positividad, desde el “nunca tirar
la toalla”, desde ese trabajo constante
que consiste en monitorizar y eliminar

las emociones “negativas” afrontando
el cancer como un obstaculo que hay
que superar, como se incardina lo on-
coldgico con lo positivo para construir
culturalmente el concepto pivote sobre
el que gira la vivencia del tumor: la
fortaleza. En altimo término, desde la
cultura hegemonica superar un cancer
ha dejado de remitir a lo deficitario-
estigmatizante para trasladarnos a un
nuevo escenario donde celebramos y
admiramos la fortaleza y positividad
interna de las supervivientes.

La cultura hegemonica en céncer sus-
cribe y proporciona a las pacientes
unos marcos narrativos privilegiados
para generar sus relatos sobre la ex-
periencia cancer. Las heroic narratives
constituyen el principal de ellos ©. A
muy grandes rasgos en estas narrativas
heroicas se presenta un personaje sim-
ple, sencillo y bondadoso al que los
demas tienen en escasa consideracion.
Sdbitamente pero aparece un gran pe-
ligro que amenaza a la comunidad y
nuestro personaje es el Gnico que pue-
de vencerlo. Abandona su pueblo y en
su viaje consigue superar peligrosas
pruebas gracias a su talento, valentia,
coraje, inteligencia, entereza... normal-
mente ayudado por unos pocos amigos
que le demuestran un amor incondi-
cional. Tras vencer al Gran Mal retorna
a su aldea, donde sus congéneres lo
reconocen como un ser excepcional,
un verdadero héroe. Este viaje iniciati-
co y la superacion de los peligros pone
de manifiesto el verdadero destino y
cualidades de aquel ser antes anodi-
no, ahora paradigma de toda bondad
y fortaleza. Quedaria de esta forma es-
tablecida una conexién mente-cuerpo
que recorre transversalmente, a veces
soterrada y en ocasiones explicita, gran
parte de nuestras actuales concepcio-
nes del cancer y la salud. El afronta-
miento en positivo deviene popular-
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mente una condicién de curabilidad
que ya no remite a la enfermedad o su
tratamiento, sino a condiciones vincu-
ladas a la manera de ser de la paciente.
Las personas que sobreviven al cancer,
en consecuencia, no nos hablan solo
de los magnificos avances técnicos y
la habilidad de los doctores, sino de
unas determinadas caracteristicas del
self que las convierten en personas ex-
cepcionales en su fortaleza de animo y
positividad. Es este componente el que
justifica la celebracion publica del so-
brevivir. A través de un vasto complejo
desestigmatizador la enfermedad deja
de hablarnos momentaneamente de las
carencias y déficits de la paciente para
remitirnos a su gran fortaleza y positi-
vidad.

Las narrativas heroicas facilitan tam-
bién la lectura de otro de los elemen-
tos centrales de la cultura hegeménica
del cancer, el denominado crecimiento
postraumatico (CPT) Estas narrativas he-
roicas frecuentemente se plantean en
términos de viaje inicidtico, es decir,
el personaje transita a través de una
serie de geografias y situaciones que
lo transforman profundamente; en oca-
siones cambidndolo radicalmente, en
otras permitiéndole descubrir “lo que
verdaderamente es”. Por lo tanto la
lucha se plantea contra el Gran Mal,
efectivamente, pero también como una
lucha consigo mismo para cambiar o
recuperar el self del guerrero en térmi-
nos de optimizacién y mejora. Es esta
pues una cruzada a dos niveles, una
lucha contra el cancer y una lucha con-
tra uno mismo. El resultado final de la
batalla es doble; por un lado se vence
a la enfermedad y por lo otro lado se
vence a aquellos elementos del Yo que
impedian superar el cancer y vivir en
plenitud. En términos estrictamente he-
roicos, el sujeto sale de la batalla y por
la batalla transformado en algo distinto

de lo que era, una persona mejorada
tras el transito por la enfermedad. Es
justamente a este nuevo Yo caracteriza-
do en términos heroicos, una persona
empatica que sabe reconocer los va-
lores importantes de la vida, que esta-
blece relaciones intimas y funcionales
con la gente de su entorno, que sabe
disfrutar de las pequefias cosas de la
vida, que conecta profundamente con
las aspectos trascendentales de la exis-
tencia... el Yo socialmente celebrado en
las ceremonias publicas de la cultura
hegemoénica del cancer y los medios
de comunicacién. Es conveniente re-
cordar que ya en los primeros modelos
de CPT elaborados por Tedeschi y Cal-
houn®? se especifica el papel preemi-
nente de determinados rasgos del suje-
to y esfuerzos de afrontamiento como
elementos centrales para la emergen-
cia de crecimiento personal, es decir,
el CPT no es consecuencia de haber
padecido un céncer, del hecho en si,
sino de una determinada manera de re-
lacionarse con y afrontar lo traumatico
En términos culturales, como indican
Thornton y Pérez%), resulta relevante
que la mayoria de estudios realizados
en CPT oncoldgico sea en muestra de
mujeres con cancer de mama, lo que
informa de una conexion que, a la par
de sesgar los resultados, expresa la cer-
cania entre este tipo de tumor y el cre-
cimiento personal.

En el ndmero de noviembre 2001 de
Harper’s Magazine Barbara EhrenreichV
publicé un extenso articulo titulado Wel-
come to Cancerland que en escaso tiempo
se convirtié en cita de referencia para gran
parte de las culturas subalternas oncoldégi-
cas. A partir de su propia experiencia como
mujer diagnosticada de cancer de mama,
Ehrenreich realizaba en el texto una critica
acida y profunda del entorno cultural don-
de se desarrollé su vivencia de enfermar.
A muy grandes rasgos afirmaba que una
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positividad impuesta y opresiva, una visién
naif del sufrimiento, un ejército invasor de
ositos de peluche, lacitos rosas y poesias
sensibleras le habian generado un malestar
intenso que se sumo al malestar generado
por su cancer. Y es que para Ehrenreich
el cancer de mama nunca constituyé una
oportunidad para crecer y madurar como
persona, una sefial que le informaba que
habia de hacer cambios en su vida o su
mundo emocional, ni motivo de orgullo
por haber demostrado fortaleza al vencer
al enemigo; su cancer siempre fue y sera
un episodio negro y oscuro, esencialmente
injusto, que vivié desde la rabia, el temor
intenso a morir y un enojo constante que
durante largos meses se instal6é en su vida
como un vecino indeseable. Ehrenreich se
sintié profundamente extrafia y desplazada
en un entorno cultural donde la supervi-
vencia en cdncer de mama era motivo de
celebracién en carreras populares, presen-
tado por mujeres bellas y sonrientes que
suscitaban admiracién, representado por
tiernos ositos de peluche y esperanzado-
res posters de un omnipresente color rosa.
Ehrenreich, que “tir6 mil veces la toalla”,
estaba profundamente cabreada y asustada
en un universo que le exigia un gesto ama-
ble y de rotunda fortaleza. Todo el com-
plejo cultural tejido en torno a las ideas
de positividad, crecimiento personal, el
cancer como “oportunidad” para cambiar

y mejorar, no tan solo le resultaba extra-

fio, sino también moralmente opresivo en

tanto:

1. Si bien desde la visién de la cultura
hegemonica los tratamientos médicos
juegan el papel central en la terapéu-
tica del cancer, se reserva un espacio
de curacién a elementos externos a
la quimio o radioterapia. La medica-
cién y la cirugia necesitarian de una
ayuda para incrementar su efectividad,
un “algo mas” que la paciente aporta
afrontando su cancer desde una posi-
cién esperanzada y positiva. A partir

de su supuesto potencial terapéutico,
la positividad deja de ser una opcion
libremente elegida para convertirse en
un imperativo moral; si la paciente “tira
la toalla” poco podran hace sus médi-
cos por ella. Como indica De Raeve%
la positividad puede llegar a constituir
una puerta abierta para que la pacien-
te se culpabilice y responsabilice de la
mala evolucion de su cancer de mama,
para generar dudas en torno a si la pa-
ciente “ha hecho lo suficiente” para cu-
rarse de su enfermedad.

El dispositivo positividad, al individua-
lizar la relacién de la paciente con su
enfermedad, conforma una vivencia
sesgada del cancer. Al focalizarse en
las supuestas carencias o fortalezas de
la paciente desatiende aspectos centra-
les como las condiciones sociales del
enfermar, planteando una experiencia
donde el sujeto se enfrente a su cancer
en términos de descontextualizacion.
La presencia de un entorno relacional,
por ejemplo, que vive el cancer con y
modula la vivencia del cancer de la pa-
ciente es un elemento de segundo or-
den cuando se enfoca el afrontamiento
como una pauta de respuesta propia de
cada individuo.

Si bien la emocionalidad “negativa”
se encuentra integrada en la cultura
hegemoénica del cancer de mama, no
por ello deja de despertar cierta sos-
pecha y ambivalencia. Comprensible
en determinados momentos de la tra-
yectoria del enfermo, como cercana al
diagndstico o ante los afectos adversos
de la medicacion, si la negatividad no
se autolimita y se prolonga en el tiem-
po pasa a constituir motivo de preocu-
pacién ante la posibilidad que la pa-
ciente no esté afrontando su cancer de
una manera positiva. En su articulo de
Harper’s Magazine Ehrenreich®? indica
que ante las amables recriminaciones
recibidas por personas de su entorno
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por sus expresiones de tristeza y enojo,
su Unica opcion fue el aislamiento o
manifestar un buen dnimo ficticio.

4. Si desde la cultura hegeménica el can-
cer de mama es representada como una
enfermedad terrible, la consecuencia
l6gica es que la persona que lo supera
sea catalogada de una mujer excepcio-
nalmente fuerte y positiva. Esta condi-
cién de excepcionalidad pero puede
ser experimentada por las pacientes
como un elemento segregador que las
separa de las gentes del entorno, con-
virtiéndolas en “algo extrano” distinto
de lo comun; el haber recibido la me-
dicacién adecuada, la atencion de un
buen equipo terapéutico y el constante
apoyo de su familia y amigos podrian
ser elementos centrales en la curacién
del tumor que poco tienen que ver con
el afrontamiento positivo y que resitdan
a la mujer en una condicién de nor-
malidad reivindicada por las culturas
subalternas.

B.2. Identidades oncoldgicas: el concepto
de supervivencia

Si bien el concepto de supervivencia,
en su acepcion epidemioldgica, es un
término tradicionalmente utilizado en el
universo oncolégico para designar aque-
lla proporcion de casos de una poblacion
que sobreviven al cancer en un periodo
de tiempo determinado, actualmente este
concepto se asocia a midltiples signifi-
cados. Entre ellos, aquellos referentes a
cuestiones identitarias, es decir, a la pre-
sentacion social que de su self hacen las
personas que han superado un cédncer, a
cuestiones centradas en lo que uno es y
cémo quiere que los demas lo consideren.
Esta version identitaria del término super-
viviente fue formulada por primera vez en
un articulo del New England Journal of
Medicine publicado en 1985 por el Dr.
Fitzhugh Mullan®®. A muy grandes ras-

gos, la idea central del texto es que, a
partir de su propia experiencia de pacien-
te oncoldgico y pese a los resultados de
las analiticas y la opinién de todos sus
doctores, Mullan no se sentia curado del
cancer diagnosticado afios atrds. De forma
clara y directa indicaba que el paradigma
dicotémico curado vs. no curado no podia
capturar con exactitud las complejidades
y ambivalencias de la experiencia post-
diagndstico de los pacientes oncolégicos.
Frente al dato objetivo que le ofrecia su
doctor como signo inequivoco de haber
superado la enfermedad, el paciente con-
traponia su vivencia subjetiva y reclama
que esta fuera tenida en cuenta a la hora
de catalogarlo como un superviviente que
habita en “... una zona sombria del existir
que no es ni estar muerto ni estar curado”.
Esta murky zone, un area sombria, turbia,
nebulosa, definida por su indefinicion en-
tre la vida y la muerte; esta geografia de
la frontera o espacio del limite es el que
habita y da forma al superviviente de can-
cer en la formulacion original de Fitzhugh
Mullan, un concepto angustiante que re-
fleja la angustia del paciente ante el recién
adquirido conocimiento de su mortalidad
y la incertidumbre de su existencia.

Esta particular y tragica vision de la su-
pervivencia oncolégica, que en la actua-
lidad permanece soterrada en el desvan
de algunas de las culturas subalternas en
cancer, ha gozado de sus espacios y mo-
mentos de desarrollo. EI mismo Mullan,
en 1986, cofundo la National Coalition for
Cancer Survivorship (NCCS), una organiza-
cion que pretendia aglutinar los esfuerzos
de aquellas personas que habian padecido
un cancer y se encontraban, finalizada la
fase aguda de su enfermedad, desatendidas
por el sistema sanitario. En su obra de ana-
lisis narrativo The Wounded Storyteller*¥
Arthur Frank, retomando la perspectiva de
Mullan, describe la “sociedad de la remi-
sion” como “aquella gente que como vyo,
estando completamente sanos no pueden
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ser considerados como totalmente cura-
dos”. Esta “sociedad de la remisién” cons-
tituiria un territorio simbdlico entre la salud
y la enfermedad en que el retorno a la
completa normalidad después de la cura ya
no es posible, una sociedad secreta e invi-
sible en el mundo de los sanos en que sus
componentes pueden ser expulsados tras
recibir los resultados negativos de una ana-
litica o una mamografia. Mas recientemen-
te, en un articulo del New York Times Susan
Gubar% paciente afecta de un cancer de
ovario, afirmaba que “Ni yo ni ninguna
de mis compaferas del grupo de soporte
somos supervivientes... quiza deberiamos
buscar una nueva palabra para esa zona
intermedia y turbia en la que muchas de
nosotras vivimos el dia a dia”. Es posible
que parte del problema generado por este
tipo de definicién del superviviente radique
en las implicaciones estigmatizantes gene-
radas en torno a la idea de lo que Zygmunt
Bauman% denomina “... la lucha contra la
‘baba’, contra el enemigo arquetipico de la
claridad y de la inviolabilidad de los limites
y las identidades.” En una tesis que evoca a
la idea de abject de Kristeva® ya comenta-
da, para Bauman todas aquellas posiciones
vitales indiferenciadas, informes, sin [imites
bien definidos y fronteras bien marcadas,
generan unas sensaciones de desconfianza
y temor que propician los fenémenos de
estigmatizacion social. La propuesta iden-
titaria formulada por Mullan, su insisten-
cia en una murky zone turbia y nebulosa,
dificilmente podia ser bien recibida por
un movimiento activista del lazo rosa que
hace de la desestigmatizacion del cancer
de mama la razén dltima de su existencia.
La alternativa pasaria en todo caso por su
contrario, la formulacién de un identidad
de superviviente claramente definida en
términos positivos; de hecho, gran parte
de lo acontecido en el universo cultural
oncolégico durante los dltimos veinte anos
podria responder a la consecucion de este
objetivo.

Sin embargo, y pese al esfuerzo rea-
lizado en este afdan desestigmatizador
por parte de la cultura hegemoénica, la
situacion actual no deja de resultar pa-
radéjica atendiendo a las siguientes cir-
cunstancias:

1. Una revisién de la todavia escasa bi-
bliografia en torno a las cancer-related
identities permite afirmar que, en los
estudios realizados en el ambito cultu-
ral anglosajon, las muestras de pacien-
tes con cancer se adscriben mayorita-
riamente al término de superviviente.
Asi, por ejemplo, en las investigacio-
nes de Deimling et al."%”, Deimling
et al."% y Park et al.’% solicitando
a los pacientes que escogieran la fi-
gura identitaria que los define, resulta
imposible determinar que entienden
los sujetos valorados por identidad
de superviviente. Las dudas se ven re-
forzadas al comprobar que en la me-
todologia seguida en los estudios se
solicita la adscripcion a la muestra sin
antes haber definido con claridad las
caracteristicas que definen cada una
de las identidades propuestas, por lo
que si bien estamos en condiciones
de afirmar la preferencia por el térmi-
no superviviente en el entorno cultural
norteamericano, no estamos en dispo-
sicion de valorar con exactitud que
es aquello que define al survivory lo
diferencia del resto. En términos total-
mente especulativos indicariamos que
la mejor aproximacion a esta cuestion
es todavia una aproximacion “en ne-
gativo”, es decir, un superviviente en
cancer es lo contrario que una victima
en cancer. Si caracterizamos a victi-
ma como pasiva, con baja sensacion
de control, desesperanzada, hiper-
vigilante, vulnerable, con sensacion
de dafo e injusticia, con dificultades
para responsabilizarse auténomamen-
te de su cuidado, donde predomina
una emocionalidad negativizada... po-
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driamos esperar que el superviviente
manifestara condiciones contrapuestas
a las apuntadas. Estas condiciones de
supervivencia identitaria, en el actual
marco definido por la cultura hegemé-
nica del lazo rosa y a falta de estudios
que lo corroboren, podrian pasar hipo-
téticamente por: a) Todo un conjunto
de procesos valorativos donde el self
asociado al cancer ocupe un espacio
central en el complejo identitario del
sujeto y donde la experiencia de en-
fermar, sin negar su componente de
dolor y sufrimiento, sea también eva-
luada recogiendo sus aspectos positi-
vos b) Bajo el paradigma de estilos de
vida saludables y estrategias de ges-
tion emocional, marcada sensacion de
control sobre los efectos y posibles re-
currencias del enfermar c) Mejoria en
el ambito de las relaciones personales
y funcionamiento social y d) Autovalo-
racién positiva que podria pasar des-
de una mayor sensacion de fortaleza
y capacidad de afrontar la adversidad
hasta un crecimiento postraumatico
explicito y completo.

Junto a la mayoritaria adscripcion de

las pacientes anglosajonas a una supervi-
vencia identitaria que resulta por el mo-
mento dificil de definir con claridad, otros
elementos aportan su dosis de confusién
al tema:

1.

El primero de ellos es que, presentando
distintos modelos de enrfernar y sanar,
no todas las pacientes con cancer de
mama se consideran supervivientes?.
El estudio cualitativo de Kaiser """ nos
proporciona informacién sobre los mo-
tivos por los cuales una minoria signifi-
cativa de mujeres prefieren no ser iden-
tificadas por el término survivor. A muy
grandes rasgos: a) La posibilidad de una
recurrencia, la incertidumbre respecto
al retorno de una enfermedad que esta
potencialmente siempre presente, es
incompatible con la idea de supervi-

vencia en cancer b) Para algunas muje-
res su experiencia del cancer de mama
no ha comportado un riesgo vital, no
se han sentido cercanas a su muerte
y por lo tanto consideran que no han
sobrevivido a la enfermedad c) En tan-
to el cancer es todavia una patologia
connotada en términos estigmatizantes
hay personas que optan por evitar la
minima referencia a su diagnéstico y d)
Para algunas pacientes el concepto de
supervivencia tiene un efecto reductor,
es decir, toda su compleja y rica vida
queda fatal e inadecuadamente resumi-
da a la vivencia de un cancer, obviando
aspectos de su biografia tanto o mu-
chisimo mds importantes a la hora de
configurar su identidad. Como pode-
mos comprobar, si bien el concepto de
survivor estd cada vez mas extendido,
su utilizacion estd lejos todavia de ser
unanime y uniforme.

Siguiendo la argumentacion de Kai-
ser’ parece ser que en el entorno
norteamericano el concepto de survi-
vor se encuentra muy sesgado cultu-
ralmente, es decir, su uso identifica a
aquellas mujeres con cancer de mama
que se adscriben a la cultura del lazo
rosa, mientras que aquellas que desde
otras posiciones critican las concepcio-
nes de la Susan G. Komen Foundation
rechazan esta cancer-related identity.
En tanto el concepto esta en el eje del
conflicto cultural, su uso implica el re-
conocimiento de cierta militancia pink
ribbon (por ejemplo, participacion en
carreras populares, compra de produc-
tos, crecimiento postraumatico, defen-
sa de la familia tradicional...) totalmen-
te alejada de las posiciones culturales
subalternas en EUA. La supervivencia,
como comunidad narrante, exige de un
posicionamiento ideolégico que expul-
sa de ella a las mujeres comprometidas
con otras concepciones del mundo y la
enfermedad.
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3. El panorama se hace mds complejo a
medida que introducimos nuevas va-
riables en la ecuacién identitaria del
superviviente en cancer. En su anali-
sis etnografico de los dispositivos asis-
tenciales daneses Hansen y Thornhoj-
Thomsen®? describe la reciente intro-
duccién de una nueva ldgica rehabili-
tadora en la atencién de las pacientes
con cancer, es decir, desde lo biomédi-
co también se generan sus propias pro-
puestas identitarias. Si la actividad del
sistema biomédico una vez finalizado
con éxito el tratamiento de la enferme-
dad habia quedado tradicionalmente
circunscrita a la realizacion de pruebas
en prevencion de posibles recurrencias,
se constata ahora el nacimiento de toda
una serie de programas y destinados a
la rehabilitacion biopsicosocial de la
paciente. La recuperacion funcional de
la extremidad superior y los controles
ginecoldgicos, pero también las posi-
bles dificultades psicolégicas de adap-
tacion a su condicién de superviviente
o los problemas de integracion laboral
pasan a constituir objeto de cuidado
experto. Siguiendo la légica cultural de
estos autores daneses se plantean dos
graves dificultades con connotaciones
identitarias para este tipo de programas
rehabilitadores de expansiéon medica-
lizadora. Primero, el concepto de su-
perviviente, desde su captacién por la
cultura del lazo rosa, responde a la ne-
cesidad de positivizar socialmente a las
mujeres que han superado un cancer,
objetivo aparentemente incompatible
con potenciar la idea de la necesidad
de una rehabilitacion que focaliza su
atencion en el déficit, las carencias
o dificultades del sujeto. En segundo
lugar, ya los trabajos sobre narrativa
oncoldgica de Frank™ apuntan a que
un porcentaje importante de pacientes
optan por explicar su enfermedad en
términos de restitucion, es decir, una

preferencia por considerar que el can-
cer fue como un paréntesis en sus vi-
das, que estan perfectamente recupe-
radas y son las mismas personas que
antes de enfermar. De ahi algunas de
las consideraciones de Hansen y Tjorn-
hoj-Thomsen® en torno a las quejas de
pacientes que entienden que las inter-
venciones post-alta médica les dificul-
tan recuperar la tan perdida y anhelada
normalidad anterior al diagnéstico.
Transitar de la posicién de victima a la
de superviviente constituye el objetivo ex-
plicito de buena parte de las practicas y los
discursos de la cultura hegeménica pink
ribbon. Es esta una cuestion planteada en
términos identitarios. El brutal impacto que
a principios de los 80 supuso la aparicién
del SIDA, un impacto que activd panicos
asociados a una peste negra que en el siglo
XIV ayudé a desintegrar el orden social
medieval, activd también la necesidad de
encauzar unos temores que podian afec-
tar directamente a aquellos diagnostica-
dos por patologias como el cancer tradi-
cionalmente estigmatizadas. Mientras las
victimas de la infeccién se organizaban
en paralelo a las mujeres con céncer de
mama en las calles de San Francisco, en
la lejana Texas la Susan G. Komen Founda-
tion argumentaba que la estigmatizacion
no tenfa ningln sentido en tanto ellas no
eran victimas de la enfermedad, sino su-
pervivientes de un cancer ahora entendido
como una oportunidad para demostrar su
fortaleza y madurar personalmente. Este
cambio de paradigma identitario, de gran
éxito y con pretensiones hegemonicas, se
enfrenta pero a la critica de culturas sub-
alternas donde el rol de victima es reivin-
dicado con dos matizaciones importantes.
Primera, ser victima no se considera moti-
vo de rechazo y discriminacion, sino una
posicion desde la que se reclama justicia
y solidaridad. Segundo, ser victima de la
enfermedad es también serlo del comple-
jo industrial que contamina nuestro aire
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y alimentos y de una sociedad patriarcal
que relega a la mujer a la condicién de
mero objeto.

B.3. Cancer y estética: en torno a la idea
de feminidad

En nuestro imaginario medieval las os-
curas y sucias calles cercanas a la cate-
dral, las escaleras de la iglesia y las puertas
del convento, estan pobladas de mendi-
gos harapientos que muestran mufiones
infectados, Ilagas purulentas, miembros
seccionados. Esta exhibicion impudica de
lo deforme obedecia a una légica de la
caridad, hoy olvidada en Occidente, que
vinculaba con estrechos lazos a aquel que
ofrecia la limosna con el menesteroso que
la recibia?. A muy grandes rasgos y en
términos simbdlicos, el pobre enfermo que
mostraba sus pustulas se identificaba con
la figura del Jests Sufriente, una reencar-
nacién del Crucificado que proporcionaba
al poderoso la oportunidad de salvar su
alma a través del acto caritativo. En este
intercambio sacro el maximo beneficiario
era aquel que, con una simple moneda de
cobre, reconocia y aliviaba en el pobre
el sufrimiento de su Salvador; la cicatriz
era por todos entendida como la marca
identificativa de aquel que proclamaba al
mundo “Yo soy el Cristo”, se imbuida de
unos significados religiosos que no llama-
ban a la lastima ni la empatia sino a una
justicia reciproca en la cual para recibir
la Paz y la Gracia habia previamente que
desprenderse de lo material socorriendo a
un Jesls necesitado. Y es que la cicatriz
como marca siempre ha actuado como un
potente generador de significados y mo-
ralidades. Mas recientemente, en la intro-
duccion de su estudio etnografico, Maren
Klawite ® se confiesa impresionada ante la
presencia de RavenLight, una mujer que
acudia a las marchas homosexuales ves-
tida solo con unas medias negras y una
cefiida minifalda de cuero mostrando su

torso con un Gnico pecho. Para Klawiter,
lejos ya del simbolismo religioso de las
sociedades secularizadas, RavenlLight re-
presentaba la posibilidad de una nueva
relacion corporal tras ser mastectomizada,
una nueva forma de vivir el cuerpo despro-
visto de ocultaciones e imbuido de ese re-
cién descubierto orgullo que caracterizaba

a la comunidad gay de la Bay Area de San

Francisco a principios de los 90’.

Y es que la historia del pecho, asi como
la historia de su patologia, tiene también
una lectura estética en la que la imagen
personal y sus representaciones sociales
se superponen a distintas maneras de vivir
la enfermedad y transmitir sus significa-
dos"?):

1. En 1952 Terese Lasser fue una de las
muchas mujeres a la que extirparon su
pecho en el Memorial Hospital de Nue-
va York como tratamiento de un can-
cer de mama"". Inicié en este periodo
su labor visitando y ofreciendo apoyo
y consejo a pacientes recién mastec-
tomizadas hasta llegar a generar la
mayor y mas potente organizacién de
voluntariado en cancer, Reach to Re-
covery International (RRI) Debido a las
reticencias del estamento médico, RRI
no fue adoptado como programa de la
American Cancer Society (ACS) hasta
1969, momento a partir del cual paso a
ser frecuente que multitud de pacientes
afectas por cancer de mama recibieran
la visita de voluntarias, seleccionadas
en funcion de su buena imagen y ani-
mo positivo, con el objetivo explicito
que sus vidas volvieran a ser igual que
antes de la enfermedad. Para ello, vy
junto a tablas de ejercicios de rehabi-
litacion y consejos en habitos de vida,
RRI' proporcionaba informacion sobre
prétesis, lenceria y cosmética a fin que
la afecta pudiera mostrar una aparien-
cia atractiva y femenina a pesar de la
extirpacién de su seno. Entre ellas Au-
dre Lorde, una poeta negra vinculada al
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movimiento feminista-lésbico que con
su obra The cancer journals"'” se ha
convertido en uno de los referentes de
las culturas alternativas en cancer de
mama. Lorde defiende en su texto una
nocion de feminidad completamente
distinta a la de RRI. Para ella la ausen-
cia de su pecho no era algo a ocultar
mediante prétesis, sino un elemento
que al hablar de su vida y experiencia
formaba parte de su identidad, un ele-
mento que debia ser integrado en una
biografia marcada por la sensacion de
exclusion. Como mujer, como afroame-
ricana, como poeta, como lesbiana, su
cicatriz deberia hablar libremente de
ella y de su posicion marginal; la fe-
minidad no tenia para Lorde nada que
ver con tener uno o dos pechos, con el
atractivo sexual, con mostrar una buena
imagen y una figura estilizada, sino con
asumir y luchar contra su condicién de
outsider. Para Audre Lorde esconder la
cicatriz de su torso era algo tan absurdo
como intentar ocultar el color de su
piel.

Y es que en un movimiento amplio y
profundo que ha acabado por incluir
también al cancer de la mama, se han
establecido profundas conexiones en-
tre la estética y la salud que influyen
en nuestra experiencia de lo oncol6-
gico. Bajo el supuesto que el cdncer
de mama y sus tratamientos repercuten
negativamente en la imagen de la mu-
jer generando sufrimiento emocional
y pérdida en el sentido de feminidad,
en gran parte de nuestros hospitales se
desarrollan talleres de cosmética des-
tinados al aprendizaje de técnicas de
maquillaje. Desde las culturas alterna-
tivas este nuevo fendmeno, propiciado
desde perspectivas del lazo rosa, resul-
ta injustificable en tanto reproduce una
vision tradicional de la feminidad don-
de los aspectos estéticos vinculados a
la buena imagen y resultar sexualmente

atractiva parecen devenir condiciones
necesarias para el bienestar de las mu-
jeres. Mientras parece que los hombres
no son receptivos a los beneficios del
abordaje estético-terapéutico, desde la
prensa rosa se insiste constantemente
en lo guapisima que esta y lo bien que
luce determinada actriz tras su cirugia
de mama, incidiendo en toda una serie
de topicos sobre la belleza y la femini-
dad rechazados desde las culturas del
feminismo. Esta exaltacion de lo gla-
muroso asociado al cdncer de mama
tiene en la actualidad su maxima ex-
presion en el exitoso movimiento de-
nominado con el sugerente nombre de
Crazy Sexy Cancer. Tras su paso por
el programa de Ophra Winfrey, adalid
del pensamiento positivo en EUA, Kriss
Carr se ha convertido en un referente
para la comunidad pink ribbon ameri-
cana. Conjugando los tratamientos bio-
médicos con dietas vegetarianas, masa-
jes y espiritualidad zen, Carr transmite
en su obra y su comunidad virtual un
optimismo y positividad radical, enten-
diendo el cancer como una gran opor-
tunidad que le ha permitido madurar,
fortalecerse y crecer como persona'®.
Todo ello vinculando la enfermedad a
un entorno donde predomina una at-
mosfera sexy y sensual de sonrisas su-
gerentes. Y es que la cultura hegemoni-
ca es también una propuesta estética.

De igual forma, toda propuesta esté-
tica conforma una referencia moral.
Comentabamos en el quinto apartada
de este decdlogo que en el contexto
del fitness boom generado a inicios de
la década de los 80’, la adscripcion a
estilos de vida saludables y practicas
de cuidado corporal se asociaba a un
universo simbélico donde el autocon-
trol, la disciplina y la autoresponsabi-
lizacion en el mantenimiento y mejora
de la propia salud constituirian caracte-
risticas definitorias del buen ciudadano
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neoliberal. La manifestacién pldstica de
esta adscripcion al “cuidarse” confor-
ma una estética que, lejos de la simple
belleza, se configura a partir de la ima-
gen saludable. De esta forma, cualquier
signo externo que sefiale la presencia
de una enfermedad o dificultades en
controlar una conducta se aparta del
canon estético socialmente promocio-
nado; por supuesto que la gente enfer-
ma de céncer, pero ello no es obice,
todo lo contrario, para que no procure
mostrarse ante los demds como una
persona saludable. En un movimiento
que abarca multiples manifestaciones,
como por ejemplo el sobrepeso o el ta-
baquismo, para las culturas subalternas
la antigua normalizacién que consistia
en intentar disimular en lo posible la
ausencia de un pecho a fin de poder
ser considerada una mujer como todas
las demads, se ha transformado hoy en
dia no tanto en la ocultacién sino en
mostrar una imagen que reafirme nues-
tro compromiso con cuidar de nues-
tra salud. Intentar estar bella es tanto
como manifestar el compromiso de es-
tar sana.

Lantz y Booth®”, desde una perspectiva
feminista, plantean la cuestion de la femi-
nidad en cancer de mama inscribiéndola
en los profundos cambios que partir de
la II Guerra Mundial han modificado los
roles genéricos en las sociedades occiden-
tales. La tension generada por estas trans-
formaciones propiciaria que desde ciertos
sectores se defendieran valores tradiciona-
les que, atendiendo a pardmetros biol6gi-
cos, aseguraran el mantenimiento de un
status quo definido por la desigualdad y
discriminacién de la mujer. En su analisis
de la prensa americana durante el periodo
1980-1995, estas autoras constatan que
buena parte de los avances logrados desde
la década de los 60" por los movimien-
tos feministas en el control reproductivo
son presentados ahora como potenciales

riesgos oncolégicos. De esta forma, el uso
de contraceptivos orales, la nuliparidad o
reducir el nimero de hijos, la opcién por
la lactancia artificial o retrasar el primer
parto constituirian practicas de riesgo cada
vez mas generalizadas que explicarian el
notable incremento de la incidencia del
cancer de mama entre las mujeres ameri-
canas y europeas. La tesis de estas culturas
subalternas de base feminista se manifiesta
asi con claridad explicita. En el marco del
auge de las politicas neoliberales y anties-
tatilista de los 80’, un movimiento profun-
damente conservador e individualista, el
cancer de mama es utilizado a través de
organizaciones pink ribbon como la Su-
san G. Komen Foundation para la promo-
cién de valores adscritos a una feminidad
tradicional. La necesidad de estar guapas
y cuidar de la propia imagen, de resultar
sexualmente atractivas a pesar de los efec-
tos de la enfermedad y sus tratamientos,
constituiria desde esta perspectiva subal-
terna un intento de desestigmatizar el can-
cer profundamente ideologizado, un inten-
to por retomar el camino de unos roles ge-
néricos donde la mujer quedaria relegada
a sus tradicionales funciones reproductivas
y cuidadoras.

B.4. Psicologia y cancer: personalidad,
trauma vy taichi

Segln la tesis central de Susan Son-
tag"?, el cancer quedard completamente
libre de sus significados y representaciones
negativas cuando conozcamos las causas
de la enfermedad, es decir, perdera su po-
tencial estigmatizante cuando se vea redu-
cido a una cuestion estrictamente médica,
de simple dinamica celular. Indicabamos
en el segundo apartado del decdlogo las
dificultades asociadas a este proceso de
reduccionismo biolégico. Resulta dificil
pensar que nuestra relacion milenaria con
el cancer pueda vaciarse de significados
culturales, sobre todo teniendo en cuen-
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ta que el ambito biomédico constituye un
potente generador de metdforas. Ademas,
por la puerta lateral de la medicina cienti-
fica desarrollada durante el siglo XIX han
entrado en escena nuevas companias que,
como la psico-oncologia, realizan también
su particular contribucién al cesto cultural
de lo oncoldgico.

Imposible en pocas paginas analizar las
muchas y notables aportaciones realizadas
desde la psicologia a nuestra comprensién
de la experiencia de vivir un cancer. En
todo caso entendemos que, siguiendo te-
sis propuestas por Foucault'”, el punto
central de la cuestion desde una perspec-
tiva cultural podria radicar en que el trata-
miento psicoterapéutico permite trasladar
el punto de aplicacion curativa desde la
lesién organica a un nuevo territorio ca-
racterizado como deficitario o deteriorado
distinto de lo estrictamente bioldgico; se
legitimaria asi como conocimiento cien-
tifico un territorio psi diferenciado de la
enfermedad que permite la generacién de
toda una serie de discursos y la aplicacion
de toda una serie de practicas destinas a
la transformacién de los individuos. De al-
guna forma, lo psico-oncolégico abre las
puertas a la intervencion y amplia el foco
mas alld de la topografia estrictamente or-
ganica dibujada por la biomedicina, intro-
duce elementos que bajo la etiqueta de lo
psiquico se definen como distintos de lo
celular. La psicologia ubica al sujeto en el
universo de lo oncoldgico desde distintas
perspectivas:

1. En 1981 Morris y et al.”"® introducen
por primera vez el concepto de patrén
de personalidad tipo C, un conjunto de
rasgos centrados en la defensividad, los
déficits de expresion emocional, la ra-
cionalizacion, la necesidad de armonia
y la represién que presuntamente pre-
disponen a la aparicion de un céncer.
Y es que el vinculo entre una emocio-
nalidad desarreglada, en términos de
represion o de descontrol y la apari-

cién de la enfermedad constituye una
constante en la historia del cancer de
mama?. Durante todo el siglo XIX se
consolida todo un conjunto de condi-
ciones que, bajo la supuesta debilidad
e hiperexcitabilidad del sistema nervio-
so de las féminas, facilitan la aparicién
de la patologia. Asi, por ejemplo, todo
el universo de la tuberculosis se puebla
de mujeres de una gran sensibilidad,
espirituales, inteligentes, muy reactivas
emocionalmente, un patrén que facilita
la instauracién de la tisis™”. Lo consti-
tucional, a través de lo emocional, se
construye como via de acceso de lo
psicolégico a los canceres femeninos.
En un derivada ldgica, la emocionali-
dad pierde gran parte de la connotacién
constitucional que remite a las mane-
ras de ser para devenir un elemento
funcional, es decir, vinculado a la in-
adecuada gestion de las emociones. La
necesidad de identificarlas, prestarles la
atencion adecuada, poder regularlas y
sustituirlas por otras mas adaptativas,
elementos centrales de la denominada
inteligencia emocional, forman par-
te del bagaje psicolégico asociado al
cancer. Y ante todo, la paradigmética
necesidad de expresar®"; los benefi-
cios derivados de la ventilacion de los
sentimientos, emociones negativas, ex-
periencias adversas, episodios trauma-
ticos, todo ese conjunto de elementos
que de alguna forman configuran una
psique disfuncional, constituyen buena
parte de nuestro conocimiento y prac-
tica psico-oncoldgica.

La aparicién en 1988 del cuestiona-
rio Measurement Adjusment of Cancer
(MAQ)122 posibilitd la puesta en marcha
de un vasto programa de investigacion
e intervencién centrado en el concepto
coping. Serd ahora el estrés, en su va-
riante etiolégica como agente inductor
del cancer de mama“"*? o en su variante
funcional como estilo de afrontamiento
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que determina la adaptacion del pa-
ciente, el elemento central del discurso
y la practica psico-oncoldgica. Bajo el
supuesto que la experiencia de sufrir un
cancer puede ser abordada a través de
estrategias que faciliten un negative o
un positive adjustment'*¥, se configura
asi un grupo de sujetos que atendiendo
a su gestion disfuncional en términos
conductuales y cognitivos es suscep-
tible de ser incluido en psicoterapias
destinas a modificar sus pautas de res-
puesta ante eventos adversos.

4. En 1957 LeShan""?* publicé un articu-
lo donde afirmaba que la aparicién de
linfomas se asociaba a determinadas
caracteristicas de la psicobiografia del
sujeto afecto. Iniciada en un trauma in-
fantil y, tras diversos estadios, fijado un
periodo caracterizado por la pérdida de
relaciones, escasas habilidades sociales
y una disminucién de la actividad fisica
y emocional, esta estructura psiquica
favoreceria el diagndstico de la enfer-
medad de Hodgkin entre los ocho me-
ses y los seis anos una vez instaurada la
etapa final. De alguna forma el céncer
se entenderia como la estacion término
de una vida que ha configurado una
psique que predispone al enfermar. Este
énfasis en lo biogréfico se ha visto fa-
vorecido por la reciente introduccion
de lo traumatico no tanto desde una
perspectiva etioldgica, sino conside-
rando que la vivencia de un cancer
puede entenderse como un trauma en
si mismo!'?®. El potencial lesivo de lo
oncoldgico, la necesidad de reconstruir
las creencias basicas dafadas sobre las
que sustentamos nuestra vision del Self,
el Mundo y los Otros, facilita la inclu-
sién de lo psicolégico como busqueda
de sentido al cancer dentro de un con-
texto biogréafico que lo dote de signifi-
cados adaptativos.

Lo que estas perspectivas tienen en co-
mun, lo que las unifica bajo un mismo pa-

raguas de sentido, es que todas ellas hacen
referencia e introducen no tanto una enfer-
medad o trastorno mental susceptible de
ser abordado psicoterapéuticamente, sino
que derivan a ese mundo paralelo del dé-
ficit, de lo carencial, de lo deteriorado, de
lo mal construido, donde la actividad re-
habilitadora gana fuerza frente a los plan-
teamientos mas curativos. En un estudio
realizado por Gil et al."*” con una muestra
de 400 pacientes oncoldgicos del Institu-
to Catalan de Oncologia (ICO), solo 97
pacientes informaban de la presencia de
sintomatologia que cumpliera criterios de
trastorno segiin DSM-IV y de ellos 75, un
77,3%, fueron diagnosticados de trastorno
adaptativo, una etiqueta discutida en tanto
constituye un cajon de sastre para aque-
[las reacciones emocionales ligadas a un
evento adverso dificiles de definir en tér-
minos psicopatoldgicos!'?¥. De esta forma,
parece que la labor terapéutica de nuestros
psico-oncdlogos se centraria mas en pro-
porcionar estrategias de afrontamiento que
faciliten la adaptacion a la enfermedad,
propiciar la expresién emocional, resig-
nificar episodios biograficos dolorosos o
generar procesos de crecimiento personal,
actividades adscritas mas al ambito de lo
carencial que a la atencién de unos proce-
sos psicopatolégicos poco prevalentes en
cancer. En el marco del vasto proceso de
desestigmatizacion iniciado a principios
de la década de los 80" en USA, ;qué sen-
tido tiene una disciplina que como la psi-
co-oncologia se fundamenta en los estados
deficitarios de las pacientes afectadas por
cancer?, jcémo conjugar la imagen posi-
tivizada de la superviviente connotandola
al mismo tiempo de carencial?, ;como, por
ejemplo, una mujer tratada por un psico-
oncologo a consecuencia de sus dificulta-
des de gestion emocional puede presentar-
se culturalmente como el paradigma de la
maduracion y crecimiento personal?. Esta
potencial contradiccién, que podria lastrar
el afan desestigmatizador del activismo
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anticancer hegemonico, se atenta desde

dos perspectivas discursivas distintas pero

complementarias:

1. Por un lado, inscribiendo la tarea tera-
péutica en el marco de las narraciones
heroicas, relatos de cambio y transfor-
macion, propias de la supervivencia en
cancer. Asi, como indicamos en apar-
tados anteriores, el tradicional énfasis
otorgado a los elementos constitucio-
nales como el género o la personali-
dad en su papel etiolégico del cancer
de mama se desplaza a otras variables
de naturaleza mas modificable, menos
permanente, que pueden influir en el
curso del trastorno. Se genera de esta
forma la posibilidad que la paciente,
mediante el consejo de uno de los mul-
tiples manuales de autoayuda o bajo el
asesoramiento de un psico-oncologo,
inicie una trabajo introspectivo de cara
a monitorizar sus sentimientos negati-
vos, visualizar aspectos positivos de su
vida, resignificar posibles traumas, me-
jorar sus estrategias de afrontamiento
del estrés... todo un trabajo que consti-
tuye parte de los retos propuestos a la
futura superviviente. Si antes el cancer
era entendido como el destino tragico
de una existencia desgraciada o una
constitucién predisponente, ahora la
enfermedad pasa a considerarse como
una oportunidad de mejora si el sujeto
es capaz de afrontar el reto de modifi-
car aquellos aspectos disfuncionales de
su mundo emocional con la ayuda vy
guia de un profesional de la psicologia.
Su éxito sera la prueba mas evidente
de su fortaleza, de su tenacidad, de su
autocontrol.

2. Por otra parte, toma sentido desde esta
perspectiva los cambios acontecidos en
la disciplina psico-oncolégica durante
los dltimos afios, unos cambios que
bajo el paradigma de la psicologia po-
sitiva ponen nuevo énfasis no ya en las
carencias y déficits del paciente, sino

en sus capacidades y tendencia innata
a la auto-ealizacion??. Asi, la tarea del
psicélogo no pasaria tanto por restituir
en lo posible una salud psiquica dana-
da por el cancer, sino por ayudar al pa-
ciente a dar nueva forma a un material
que, de hecho, siempre habia estado
presente en su interior de manera po-
tencial. Esta labor, inscrita en el actual
marco donde el pensamiento positivo
y el desarrollo personal constituyen
objetivos asumidos por buena parte de
la poblacién, resitia a la paciente con
cancer de mama en una posicién ven-
tajosa en términos psicolégicos; como
consecuencia de su enfermedad, se ve
empujada a realizar el proceso de au-
tomaduracion y autoconocimiento que
todos y cada uno de nosotros deberia-
mos llevar a cabo*?. El cancer, de esta
forma, pierde su condicion estigmati-
zante y se presenta como una oportu-
nidad de cambio; el paciente que ha
superado la enfermedad se despoja de
sus representaciones en negativo y se
transforma en uno de los prototipos de
persona realizada culturalmente pro-
mocionado.

Esta concepcién de lo psi en términos de
tarea heroica autotransformativa y desarro-
llo de las potencialidades internas permite
ahora la presentacion social de la paciente
con cancer despojada de sus antiguas ves-
tiduras estigmatizantes. Si tradicionalmen-
te el cancer, como todas las enfermedades
malditas, podia generar en los que lo pa-
decian sentimientos de culpa y vergiienza
asociados a una vivencia de contaminacién
y macula que los sefialaba socialmente,
ahora un nuevo discurso psico-oncolégico
los exculpa presentando a la superviviente
como aquella mujer de gran fortaleza que
al superar su cancer ha podido actualizar
todos sus recursos internos, superar sus
traumas y madurar como persona.

Para ilustrar la contraparte subalterna y
alternativa de este exitoso discurso deses-
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tigmatizador fomentado desde la psicologia
positiva resulta Gtil la experiencia narrada
por Jackie Stacey?. Profesora universitaria,
lesbiana y militante feminista, Stacey fue
diagnosticada de un teratoma. En el transi-
to por distintos dispositivos asistenciales su
profesora de taichi le indicé que su cancer
era el producto de un desajuste energéti-
co producido por la contradiccién exis-
tente entre sus deseos de ser madre y su
eleccion de mantener relaciones sexuales
solo con mujeres. Una indignada Stacey
interpreta que la profesora le estaba cul-
pabilizando de su enfermedad, es decir,
que el cancer era la consecuencia directa
de su negativa a acostarse con compane-
ros masculinos. Y es que cuando desde
lo psicolégico se introducen variables de
sujeto en la ecuacién oncoldgica, ya sea
como factores etiolégicos o de prondsti-
co, para las culturas subalternas quedan
abiertas las puertas que autoresposabilizan
de la enfermedad a la paciente. De esta
forma, en el ambito popular, el no haber
superado la separacion de los padres, ha-
ber sufrido maltrato por parte del marido
o no manejar el estrés de forma adecuada
pasan a constituir parte del arsenal cultu-
ral autoinculpatorio al que recurrir para
explicar el diagnéstico de la enfermedad;
no ser lo suficientemente positiva y per-
der la esperanza, preocuparse demasiado
por las recaidas o refiir constantemente
con la familia elementos que justifican la
mala evolucién del trastorno. Para Stacey
la cuestién no radica en que la introduc-
cién psicoldgica del sujeto en su patologia
se realice de una manera estigmatizante o
basandose en parametros de positividad y
autoensalzamiento. El problema para esta
autora subyace en la permanente tenden-
cia de psicologizar una enfermedad que
como el cancer es para ella, como para
Sontag, solamente un problema biolégico,
organico, médico; el sujeto, en su confor-
macion y biografia, no tiene nada que ver
con su patologia oncoldgica, la psicologia

y el cancer son dos universos que trans-
curren en paralelo sin ningln punto de
contacto. En todo caso y desde esta pers-
pectiva, el papel del psicélogo no deberia
ir mas alla de proporcionar soporte emo-
cional a las pacientes desde una posicién
calida, incondicional y empdtica, un rol
que desde las culturas feministas-lésbicas
entienden pueden realizar eficazmente los
grupos de autoayuda”.

DISCUSION. HEGEMONIA Y SENTIDO
COMUN

A mas de treinta afios vista continua ac-
tivo el debate generado a inicios de la dé-
cada de los 80’, posiblemente vinculado a
la reaccion que en la comunidad gay pro-
picié la deteccion de los primeros casos de
VIH/SIDA, donde se manifest6 la presen-
cia de amplios colectivos discriminados y
estigmatizados tras haber sido diagnosti-
cados de determinadas patologias. Como
indica Susan Sontag en su ensayo La enfer-
medad como metdfora®, entre este con-
junto de enfermedades oscuras el cancer
ha ocupado siempre un lugar preeminente.
Companero de la lepra, la sifilis, la peste o
la tuberculosis, el cancer ha sido tradicio-
nalmente representado como la mas terri-
ble de las plagas, una sentencia que pro-
ducia un sufrimiento inenarrable y hacia
aconsejable el aislamiento-ocultacién de
las personas que lo padecian en un gesto
que las excluia de la comunidad. Desde la
vivencia de esta realidad estigmatizada, en
la primavera de 1991, entre el colectivo de
activistas norteamericanas se acordé que
su situacién como afectas de cancer de
mama habia llegado a limites dificiles de
tolerar que reclamaban de una accién ra-
dical y decidida de las autoridades federa-
les. Consenso pero fragil y etéreo dado que
la ya potente Susan G. Komen Foundation,
nacida en los neoliberales estados del sur
y con una fuerte implantacion en toda el
area central de los EUA, rechaz6 sumarse
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a un movimiento reivindicativo planteado
en términos de confrontacién directa con-
tra la administracion sanitaria, el colectivo
médico y la industria farmacéutica-asegu-
radora americana. Esta ruptura generada
desde la perspectiva pink ribbon ha marca-
do y marca todavia la historia cultural y la
experiencia individual de muchas mujeres
diagnosticadas de cancer.

De esta forma, lo que en un origen se
planteé como un problema social centrado
en la supuesta discriminacién que sufrian
las mujeres con cdncer de mama respecto
a otros colectivos se ha transformado en
un gran movimiento desestigmatizador. Si
a principios de los 90" las cuestiones rei-
vindicadas desde el activismo anticancer
se centraban en la desproporcion del gasto
militar respecto al sanitario, las dificulta-
des de acceso de determinados colectivos
de mujeres a los programas de prevencion,
la desregulacion de las politicas ambien-
tales o la critica a las multinacionales far-
macéuticas respecto al acceso restringido
a los ensayos clinicos, en la actualidad la
cuestion se plantea como un déficit de
concienciacion respecto al problema del
cancer y la necesidad de un cambio en
las representaciones sociales del enfermar
oncoldgico. Desestigmatizar es la consig-
na; toda practica o discurso en el mundo
del cancer adquirira validez y legitimidad
en tanto se cifia a este objetivo. Para ello,
en este nuevo paradigma de la cultura pink
ribbon y seglin nuestra propuesta de deca-
logo descriptivo:

1. Lo que antes permanecia oculto ahora
debe hacerse visible con objeto de sen-
sibilizar a la opinién publica respecto
al grave problema que supone el can-
cer. Presentado en forma epidémica y
medicalizada, adscrito a metaforas bé-
licas que reclaman la participacion de
toda una comunidad afectada en térmi-
nos de riesgo, el cancer de mama an-
tes experimentado como una patologia
vergonzante y culposa constituye ahora

una cuestion ampliamente visualizada.
Atrds queda la légica normalizadora
que obligaba a las mujeres con mas-
tectomia intentar ocultar su condicién
de ex-pacientes oncoldgicas, conde-
nandolas al silencio y al aislamiento;
campanas de solidaridad en medios de
comunicacién, entrevistas a personajes
famosos diagnosticados de cancer que
nos relatan su experiencia, concentra-
ciones publicas masivas como muestra
de apoyo... la desestigmatizacién del
cancer corre en paralelo a la genera-
cién de marcos donde pueda ser am-
pliamente visualizado.

2. Lo que antes se calificaba como ne-
gativo ahora se debe positivizar con
objeto de dar nuevo valor a aquellas
mujeres diagnosticadas de cancer. La
estrategia pasaria no tanto por negar el
sufrimiento y dolor asociado a la expe-
riencia oncolégica, sino por resignifi-
car la vivencia de enfermar como una
oportunidad de cambio y transforma-
cién donde los afectos salen reforzados
en términos de maduracion personal.
Superar la enfermedad implicaria, des-
de esta perspectiva y bajo la etiqueta
de identidad de superviviente, dotar al
self no de los atributos propios de la
normalidad, sino dibujarlo y presentar-
lo socialmente bajo los parametros de
excepcionalidad positivizada espon-
taneamente generados tras “vencer al
cancer”.

La construccién de un cancer de mama
vinculado a la positivizacion del self cons-
tituiria a nuestro entender el eje central por
el que transita el proceso de desestigmati-
zacién defendido desde la cultura hege-
moénica del lazo rosa. La capacidad de la
mujer con cancer por controlar su mundo
emocional manifestando esperanza y op-
timismo; la fortaleza probada al superar
la mas terrible de las pruebas; los benefi-
cios que en forma de crecimiento personal
comportan el diagndstico de la enferme-



50  Enric C. Sumalla et al.

dad; una espiritualidad incrementada que
le permite conocer que lo es importante y
lo que es superfluo en la existencia; una
empatia que fomenta la comprension y
compasion del sufrimiento de los demas...
todos estos elementos giran en torno a la
idea central que sostiene buena parte de
los discursos socialmente promovidos en
torno al cancer: que la enfermedad ha de-
jado de ser motivo de estigma y verglien-
za, que el cancer empieza a hablar ahora
sobre los aspectos mas positivos de noso-
tros mismos. Y lo hace con tal fuerza que,
aplicando el marco conceptual propuesto
por Gramsci, los discursos y las practicas
pink ribbon pueden llegar a adquirir natu-
raleza hegemonica, es decir, pueden llegar
a imposibilitar entender el cancer de una
manera distinta. El pensamiento hegemo-
nico, por definicién, intenta desvincular-
se de las circunstancias historicas en que
se ha desarrollado, ocultar los supuestos
ideolégicos sobre los que se sustenta, para
presentarse como una cuestion de puro y
simple sentido comun... ;y quién es capaz
de cuestionarse, criticar, plantear alternati-
vas o no adscribirse a lo que socialmente
es entendido como un consenso basado
en la l6gica mds neutra y la evidencia mas
palmaria? El pensamiento hegemdnico,
por definicion, tiende a anular cualquier
otra posibilidad de pensar y pensarnos de
maneras distintas, a crear falsas aparien-
cias de unanimidad. El objetivo explicito
de esta reflexion tedrica radica, justamen-
te, en analizar las bases histéricas e ideo-
[6gicos sobre las que se sostiene un deter-
minado discurso en torno el cancer que,
en determinados ambitos, ha adquirido o
estd empezando a adquirir una naturaleza
incuestionada e indiscutible que hace ya
dificil abordar la complejidad de lo onco-
l6gico desde perspectivas mdltiples. Pese
a la ausencia de estudios antropoldgicos
en nuestro pais conjeturamos que, a partir
de las investigaciones realizadas en otros
entornos culturales y de la bibliografia

consultada, las pretensiones hegemonicas
de consenso asociadas a las organizacio-
nes activistas del lazo rosa pueden generar
rechazos vy resistencias hacia esta comu-
nidad narrante a partir de los siguientes
supuestos:

1. La cultura del lazo rosa, nacida en el
entorno conservador y neoliberal nor-
teamericano de los estados del sur, pre-
senta un claro sesgo ideoldgico. De-
fiende una nocion de feminidad que,
al primar valores asociados a la fami-
lia tradicional, el papel esencialmente
reproductivo de la mujer, el atractivo
como ideal estético o la funcién cuida-
dora como rol femenino, segregan del
activismo anticancer a aquellas muje-
res, como las feministas o lesbianas,
ideolégicamente alejadas de estas con-
cepciones.

2. Presenta sesgos de autoensalzamiento,
es decir, tiende a representar social-
mente a la persona que ha superado un
cancer con unas caracteristicas que la
definen como mujer excepcional. Una
gran fortaleza interna, una esperanza a
toda prueba, un optimismo contumaz
y un coraje ejemplar dibujan la figu-
ra de una superviviente que segrega
a aquellas mujeres que pretenden ser
consideradas en términos de total nor-
malidad y que no desean adscriben a
las narrativas heroicas.

3. Al centrarse en los factores de riesgo
y los estilos de vida saludable indivi-
dualizan el problema del cancer de
mama considerandolo en parte como
algo relativamente controlable que de-
pende de las elecciones que realiza
cada sujeto sobre como quiere vivir su
vida. Esta individualizacion, llevada a
su extremo, corre el peligro de culpar
y responsabilizar o las pacientes de su
enfermedad. Se segrega de esta forma
a todos aquellos colectivos de activis-
tas que ponen énfasis en los aspectos
sociales y culturales del enfermar, es
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decir, que consideran el cancer de
mama como una enfermedad surgida
en un entorno econémico y vital que,
mediante la injusticia y la discrimina-
cién genérica, facilita la expansion de
la patologia.

Las organizaciones del lazo rosa pue-
den llegar a presentar una vivencia del
cancer de mama que tiene poco que
ver con la realidad del enfermar. Al fo-
calizar su atencién en la necesidad de
positivizar la experiencia y considerarla
como una oportunidad para madurar
personalmente, en la profesionalidad
de los equipos médicos o en el gran
soporte ofrecido por el entorno fami-
liar, se segrega a aquellos colectivos de
mujeres afectas que entiende su cancer
como una experiencia de sufrimiento
inatil e injusto, que reclaman un entor-
no asistencial mas humanizado o ma-
nifiestan quejas sobre la incapacidad
de su entorno por entender su dificil
situacion.

Las manifestaciones publicas realiza-
das desde la perspectiva pink ribbon se
llevan a cabo mayoritariamente desde
una posicion emocional donde prima
el dnimo expansivo, la sensacién de
alegria y la intencion festiva. Algunas
mujeres se sienten segregadas de este
tipo de actos en tanto el cancer de
mama, la realidad dura y sufriente que
comporta la muerte de algunas de ellas,
no justifica ningln tipo de celebracién.
Las amplias sonrisas, abrazos indiscri-
minados, saltos y cabriolas propias de
las carreras populares no reflejarian en
ningun caso el dolor asociado a diag-
néstico de un cancer.

La funcién de recaudacion de fondos
consustancial a las organizaciones del
lazo rosa involucra en la investigacion
médica a toda una serie de empresas y
multinacionales que, en algunos casos,
pueden entender el cdncer de mama
como una buena estrategia de marke-

ting para fidelizar a sus clientes y me-
jorar la imagen de su marca. Se segrega
asi a aquellos colectivos de afectadas
que, dada la seriedad del problema,
entienden que la financiacion y ges-
tion de las politicas anticancer deben
realizarse a través de mecanismos pu-
blicos y comunitarios que aseguren
la atencién de las necesidades de las
pacientes sin inmiscuir a los grandes
complejos industriales.

Planteada asi la cuestion cabe pregun-
tarnos los motivos por los que las mujeres
afectadas por un cancer, de un tiempo a
esta parte, parecen prestar especial aten-
cién a su apariencia fisica como elemen-
to central de su vivencia oncoldgica. El
auge de talleres de cosmética, la insisten-
cia en que el cancer no es incompatible
con la belleza, la profusion de productos
del mundo de la moda especificos para
mujeres afectas, las exposiciones fotografi-
cas de estética glamurosa con modelos en
quimioterapia, la percepcion del atractivo
fisico como signo de haber superado la
enfermedad... todo un conjunto de ele-
mentos dan pie a pensar que mantener
una apariencia saludable y agradable ha
pasado a constituir uno de los imperativos
que definen una adecuada adaptacién al
proceso de enfermar por cancer. Es una
cuestion planteada en términos de sentido
comun. Si la paciente conserva su buena
apariencia, por un lado, ello repercutira
en términos de mejor “autoestima” y un
sentirse emocionalmente mds a gusto con
su aspecto; por otro lado, esta imagen cui-
dada informara a los otros que mantiene
el dnimo, la positividad y el coraje sufi-
ciente para luchar contra la enfermedad.
Pero asumiendo sin dudar todas las conse-
cuencias positivas derivadas de mantener
una buena imagen, desde posiciones de
activismo feminista se plantea... jpor qué
motivo circunscribir el atractivo fisico al
ambito exclusivamente femenino?, ;no po-
drian los hombres aprovecharse de todos
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estos abordajes cosméticos?, ;porque no se
generan programas donde pacientes con
cancer de prostata aprendieran a cuidar
de su imagen, o montar exposiciones de
atractivos varones afectados por un cancer
de pulmén?Y es que lo que aparentemente
se presenta como una cuestion de sentido
comun, las bondades y beneficios deriva-
dos de mantener un buen aspecto fisico,
para las organizaciones activistas feminis-
tas esta tefiido de indudables componentes
ideolégicos que definen una determinada
manera de entender la feminidad. Repro-
duciendo estereotipos, mientras que a las
mujeres con cancer se las insta y premia
socialmente por estar guapas y mantener
su atractivo pese al diagndstico de can-
cer, los varones dan muestra de su coraje
y fortaleza acudiendo a cumplir sus obli-
gaciones laborales a pesar de los efectos
adversos del tratamiento.

Sobre la respuesta a decenas de pregun-
tas similares a las planteadas en el titulo de
este ensayo se esta construyendo un am-
plio consenso en torno a la experiencia de
padecer un cancer, un acuerdo social don-
de en innumerables ocasiones se repiten
los mismos argumentos con el beneplacito
de todos. Entendemos que el consenso, en
este caso concreto de lo oncoldgico, de-
beria nacer de la puesta en comdn de vi-
siones diversas, de opiniones divergentes,
y no de la mayoritaria adscripcién a unos
postulados que se presentan sin alterna-
tiva posible, como algo propio del senti-
do comun. Lo sorprendente en cancer de
mama no radica tan solo en la ausencia
de una articulacion de mdltiples practicas
y discursos, sino en que pensar y actuar
la experiencia de sufrir la enfermedad de
maneras distintas no se inscribe tanto en
el ambito de las elecciones personales, lo
cual podria ser discutido y analizado, sino
en el terreno de lo raro y extravagante, lo
que imposibilita todo didlogo. En suma,
spor qué en una sociedad plural y comple-
ja como la nuestra se configuran ambitos

donde la pluralidad y complejidad no se
manifiestan? Intentar dar respuesta a esta
cuestion ha constituido el eje del presente
trabajo; en la idea que un pensamiento
Gnico es potencialmente un pensamiento
empobrecido, la posibilidad de problema-
tizar lo que socialmente se presenta como
evidente abre las puertas a reflexiones cri-
ticas que podrian ayudar a las pacientes
con cancer a experimentar su enfermedad
de forma mas autoconsciente y creativa.
Generar marcos y encuentros donde las
pacientes con cancer puedan, libres en
lo posible de las influencias sociales que
determinan la “forma correcta” de expe-
rimentar la enfermedad, dar un sentido
personal a sus vivencias podria constituir
un objetivo terapéutico a valorar por los
equipos asistenciales. Oponer, en definiti-
va, la libre eleccién de la experiencia a las
formas determinadas por un pensamiento
hegeménico presentando como presunto
sentido comun.
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