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JPor qué la Campana del Lazo Rosa desempodera?

"Em sembla que no saps fins a quin punt t'estimo, aixi que t'ho diré amb només tres pa-
raules...Fes-te una mamografia" (Campanya 2005)

"Suma't al Rosa" (Campanya 2013)
(Ana Porroche-Escudero, pp. 59-74, figura 1).
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Figura 1: imagenes que
incluyen el lazo rosa.

Fuente: De izquierda a derecha y de arriba a abajo: AECC (2011); Cancer de seno timeline (2015); Invita
Gobierno del Estado Al Evento Magno de Camparia Contra El Cancer de Mama (s/f); Hernandez, Aracely &
Enriquez, Shuguey (2014).
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(El cancer de mama tiene una dimension politica? ;Por qué el cancer de mama es un
tema feminista? ;cuales son los condicionantes psicosociales del cancer de mama?
;Cuaéles son los sesgos de la Ciencia sobre el cancer de mama? ;Qué significa empode-
rarse cuando se esta afectada por el cancer de mama? y finalmente ;Cémo afectan las
preguntas anteriores a la experiencia y al dolor cotidiano de las personas afectadas y a
la ciudadania en general? Estas y otras cuestiones que han sido silenciadas o poco de-
sarrolladas, tanto en el campo de las Ciencias de la Salud como en el de las Ciencias
Sociales son abordadas en Cicatrius (in)visibles. Perspectives feministes sobre el cancer
de mama, de manera audaz y valerosa. Se trata de un trabajo colectivo de largo alcan-
ce, escrito en catalan, y pionero sobre el tema en Catalunya y en el estado espanol.

La obra de Cicatrius (in)visibles esta situada en la interseccion entre una Ciencia de
la Diversidad y una Ciencia de la Desigualdad Social frente a la Ciencia mainstream
Normalizadora y Reproductora del orden social. Un libro de forma poliédrica, al haber
sido elaborado desde una posicién epistemoldgica critica y un lugar de enunciaciéon
multiple, resultado de la confluencia de: i) una ciencia interdisciplinar y critica (Socio-
logia, Antropologia, Historia, Medicina, Literatura, Arte, Psicologia, Derecho, Trabajo
Social); ii) una ciencia encarnada en la que el conocimiento, la experiencia y la afecta-
cion mas alla de la dominaciéon emergen como un plus en la consecucién de profundi-
dad, objetividad situada y honestidad en la produccién del conocimiento cientifico; iii)
una ciencia comprometida con la transformacion social, y finalmente; iv) una profesio-
nalizacion de la salud comprometida con la ética y la inclusion social. Dicha posicion
epistemologica plural proporciona a la obra un gran potencial al abrir la puerta a rele-
vantes e innovadoras lineas de investigacion e intervenciéon que practicamente son

inexistentes en nuestro entorno cientifico, profesional y politico.

En relacion a su sensible y complejo objeto de estudio, el cancer de mama, este li-
bro se sitia en la encrucijada del estudio de la relacion entre el bienestar/malestar o la
salud y el género, relaciéon que hoy en dia es reconocida solamente por una minoria de
la comunidad cientifica. La razén tiene que ver con el dominio institucional y normali-
zado de la tradicion, el discurso y la praxis moderna de la biomedicina, que toma como
dato fundamental, para el diagnoéstico de la salud las evidencias de orden bioldgico, y
al cuerpo como dato meramente biologico y no sistémico. Dominio, por otra parte,
globalizado, como se desprende de la pluralidad de procedencias geograficas de las vo-

ces que conforman el escrito.

Frente a dicha tradicion, Cicatrius (in)visibles, funciona como contrapunto y abor-
da la salud como una cuestion integral, y por tanto, como un proceso sistémico y dina-
mico biopsicosocial. En este sentido, el principal valor de este libro es desplazar el

abordaje cientifico de la salud a la necesaria interseccion discursiva entre las Ciencias
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Médicas y las Ciencias Sociales, pero en un plano de igualdad. En dicha confluencia la
construccion socio-histoérica y discursiva de las identidades normativas de género —de
naturaleza interseccional— y la emergencia, desde los afios 70 y 80, de la categoria de
género como categoria feminista de analisis psicosocial e historica, constituye uno de
los ambitos de estudio mas heuristicos y propositivos surgidos en paralelo al lento,
pero irreversible, desplazamiento en torno a una mas integral conceptualizacién de la
salud, el bienestar y el sufrimiento evitable. En este sentido, la tension entre la visibili-
dad y la invisibilidad (del malestar y el sufrimiento) en términos de (no)reconocimien-
to y de (in)inteligibilidad constituye el nucleo transversal que da entidad y atraviesa
toda la obra, como apuntan M* Luz Esteban y Teresa Forcades en el prologo y epilogo
respectivamente. Tension que, al mismo tiempo, visibiliza y hace una critica profunda
a otro de los procesos que estan emergiendo en la sociedad contemporanea, como es el
impacto que la actual y exacerbada sociedad neoliberal de consumo tiene en términos
de una reconfiguracion de la salud como valor de mercado y de control social a la ciu-
dadania.

El recorrido y desarrollo de dicha tension visibilidad-invisibilidad se organiza en
este libro a partir de una estructura configurada por tres apartados y catorce capitulos:
La construccion social del cancer de mama, que incluye 4 capitulos marco (y de la que
hablaremos hacia el final por aquello de ir de lo micro a lo macro) describe el encuadre
imaginario y la practica hegemonica que envuelve al objeto de analisis del cancer de
mama, y que atraviesa los dos apartados siguientes: Sesgos androcéntricos y Relatos
plurales en primera persona. En dicho segundo apartado, Sesgos androcéntricos, econo-
micos y politicos en la medicina, organizado en 5 capitulos, aborda las distintas proble-
maticas que emergen, desde la naturalizacion y el disciplinamiento de género que ti-
fien, mayoritariamente, la cultura de la institucion sanitaria y que acompafian (algunas
veces por obligacion), a los profesionales de la salud en su quehacer cotidiano. Proble-
maticas que estan relacionadas con una concepcion unidimensional de la salud y del
cuerpo, cuyo efecto es la desconsideracion de factores y condiciones psicosociales de
desigualdad que impactan sobre éste, relacionadas, por ejemplo, con el trabajo mercan-
tilizado y no mercantilizado, con la vida y las relaciones de dominacién en el espacio
personal y emocional, y con factores ambientales de toxicidad, tal y como sefiala Car-
me Valls-LLobet en el capitulo 5: Influencia de la salud laboral y el medio ambiente en
el cancer de mama. Diversidad de condiciones y de relaciones de poder estructurales
que no se toman en cuenta a la hora de comprender y analizar la presencia y prevalen-
cia creciente actuales (sobre todo en occidente, pero no solo) del cancer de mama. Al-
gunos ejemplos de factores invisibilizados son las controversias acerca de la utilidad y
los intereses presentes en el funcionamiento del cribado contemporaneo o del uso, de

los efectos secundarios y de la eficacia actual de la mamografia, como sefialan Julia
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Ojuel y Grazia de Michele en el capitulo 6: Controversias sobre el cribado mamografico:
;salva vidas o perjudica la salud?; o la compulsiva reconstrucciéon biologica y estética
de la feminidad a través del cuerpo y la imagen después de la mastectomia, desarrolla-
da por Cinzia Greco en el capitulo 7: Reconstruccion mamaria: las multiples formas de
reconstruir la feminidad. También genera malestares, la obligatoria prevencion de la
probable pérdida de fertilidad a raiz del tratamiento, sefialada por Dorothy Roberts en
el capitulo 8: El contexto social de la oncofertilidad; asi como la ciega y sorda desconsi-
deracion del impacto del tratamiento del cancer en la sexualidad y el erotismo de las
mujeres, que padecen o han padecido cancer, expuestas por Ana Porroche-Escudero y
Begofia Arrieta en el capitulo 9: Deseo sexual, vivencias corporales y reivindicaciones
médicas en materia de cancer de mama. Y por tanto la situacion general de desinforma-

cion sobre la salud sexual a que estan sometidas muchas mujeres afectadas.

En el tercer apartado, Relatos plurales en primera persona, también compuesto por
5 capitulos, vemos otras experiencias y vivencias del cancer de mama. Asi, se presen-
tan narrativas y practicas de empoderamiento no sometidas al imaginario y la organi-
zacion hegemonicos, en relacion al cancer de mama y el género, (sintetizados en la
campafia del Lazo Rosa, como explica Ana Porroche-Escudero). Caterina Riba en el ca-
pitulo 10: Hacerse cargo del propio cuerpo. Otras narrativas sobre el cancer, presenta el
resultado de una busqueda genealdgica de voces y experiencias que parten de si. Evi-
dentemente se trata de mujeres que han disfrutado de capital cultural y econémico y
que han podido dejar un legado cultural al tener un rol publico creativo en escritura,
fotografia, ciencia o poesia: Audre Lorde, Jo Spence, Eve Kosofsky Sedwick o Maria

Merce Margal.

A mesura que el meu cos se'm tornava estrany amb el tractament, havia
d'escollir i no podia. O bé la noia de la fantasia tenia un pit o en tenia dos. O
bé tenia cabell o bé era calba. No podia ser de totes dues maneres. Si era jo,
calba i amb un sol pit, la fantasia no funcionava, pero6 si no era jo, no hi
apareixia marcada, la fantasia tampoc funcionava. (Kosofsky Sedgwick, 1999,
en Riba, 2016, p.170)

Por otra parte, y como contrapunto, Beatriz Figueroa, con la ayuda de Ana Porro-
che-Escudero expone en primera persona, a través del capitulo 11: Derechos economi-
cos de las personas afectadas de cancer, el duro y dificil proceso de denuncia social y po-
litica de la precariedad econdmica en la que este cancer sume a muchas mujeres, fruto
de la politica dominante y de las desigualdades estructurales. Por su parte, en el capi-
tulo 12: Experiencias y expresiones de una contrafobica, Victoria Fernandez nos lega la
narracion de una intima autoobservacion sobre el impacto emocional negativo de la

atencion hospitalaria recibida. Ainhoa Irueta nos narra, a través de una Autobiografia

344



Margot Pujal i Llombart

en el capitulo14, su experiencia decepcionante al sentir, a través de la atencion hospi-
talaria recibida, un uso de la salud como herramienta de produccién normativa de
identidad de género y no como instrumento de disfrute y de libertad.

Vaig experimentar la imposicié de Ser Dona. No podia ser no-home/no-dona
perqué simplement aixo no és llegible, ets considerat anormal. Vaig
experimentar que a més de ser considerada dona m'imposaven com ser-ho, ja
que hi ha unes normes de génere que cal respectar, si no ets un heretge
patriarcal. Vaig experimentar la culpa per haver desenvolupat un cancer pero
llavors vaig descobrir l'impacte de contaminants ambientals (...) i com els
poders biomedic, cientific i politic oculten les seves responsabilitats a l'hora
de regular-los. (Ainhoa Arueta, 2016, p. 213)

Finalmente, otra respuesta innovadora es la de Caro Novella y Marisa Paituvi, en
el capitulo 13, donde se explica el desarrollo del proyecto de Oncogrrrls, una vital crea-
cién colectiva y artistica de danza-performance, que emerge como contrapunto al ima-
ginario de casi obligado 'paréntesis vital' en el transcurso de su transito por el cancer

de mama.

Y para acabar con este recorrido por Cicatrius (in)visibles, volveremos al principio
del libro, donde se nos dan las claves de comprensién de las dos partes esbozadas ante-
riormente. En La Construccion social del cancer de mama, se dibuja un mapa transver-
sal del laberintico territorio del cancer de mama, a través de la realizaciéon de un bos-
quejo ideoldgico cultural y cientifico hegemonicos, que modelan la construccion y vi-
vencias (no sin resistencias y agencia, como hemos indicado en relacion a los aparta-
dos 2 y 3) de las experiencias individuales de las mujeres afectadas, en complicidad con
el androcentrismo y heterocentrismo naturalizados e institucionalizados al uso. Se in-
cluye en el mapa su impacto en la prevencion, el abordaje y la atencion al cancer de
mama. En esta linea, en el capitulo 3: Un analisis critico de las camparias de prevencion
del cancer de mama, Ana Porroche-Escudero analiza y ejemplifica de manera excelente
dicho funcionamiento a partir de examinar las principales campafas de concienciaciéon
de la Asociacion Espafola Contra el Cancer (AECC). El analisis muestra como se ‘con-
sigue' desplazar a través de las campanas el sentido del concepto de empoderamiento
social y de autocuidado hacia su contrario, la idea de emprendeduria y responsabiliza-
cién individual, y que ello se hace a través del uso del miedo y de la desinformacion. El
conjunto conduce a las mujeres afectadas a una incapacitacion para tomar decisiones
informadas o des-empoderamiento, aparte de contradecir los principios de la educa-

cidén critica en salud.

Dichos modelos de campafia de prevencion se presentan como operacionalizacio-

nes de lo que Gerard Coll-Planas denomina el contexto ideologico en el capitulo 1: El
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contexto ideologico de la vivencia del cancer de mama. En este capitulo se detalla la di-
namica de la presiéon de tres mandatos culturales, cientificos y profesionales hegemo6-
nicos hacia las mujeres afectadas, que se suma a la presion del propio sufrimiento y
complejidad del cancer de mama: i) el del pecho femenino como marcador necesario y
cosificador de la identidad femenina junto a la amenaza de (in)inteligibilidad que supo-
ne su pérdida; ii) la ruptura por parte de las mujeres afectadas del rol de cuidadoras y
el riesgo de repudio y pérdida de reconocimiento social y proyecto vital; y iii) la coac-
cion efecto del "tabu" de la muerte, en la modernidad tecnologica tardia, expresado
mediante el imaginario del "optimismo tiranico" y de la "culpabilizacion" de las perso-

nas que no superan el proceso de su enfermedad.

En el capitulo 2: Movimientos contra el cancer de mama: historia, ideologias y poli-
tica, Gayle Sulik nos explica un poco de historia de como hemos llegado a este punto.
Se relata el proceso doloroso de como y por qué una parte importante del movimiento
feminista de la salud de los afios setenta fue substituido por la cultura consumista y fe-
minizada de las Campanas del Lazo Rosa. En ésta, se ha abandonado la lucha por las
decisiones informadas y agentes de las mujeres afectadas y la lucha por la justicia so-
cial, y, en su lugar, se ha construido una falaz heroina surgida del paternalismo, el indi-
vidualismo y el androcentrismo. El capitulo explica como se dio este viraje y como en
el camino se perdi6 la capacidad de llamar la atenciéon sobre aspectos poco atendidos
como lo son: el rapido aumento de su incidencia, los efectos nocivos de los tratamien-

tos convencionales, etc.

La crisis del movimiento ha conducido a una deriva conservadora alrededor de la
cultura del cancer de mama, que, aparte de producir nuevos malestares asociados y
evitables como los ya expuestos en la segunda parte del libro, ha generado también
malestares relacionados con la diversidad sexual. En el estudio realizado por el equipo
de investigacion canadiense de Geneviéve Rail, Mary Bryson, Tae Hart, Jacqueline Ga-
hagan y Janice Ristock, se presentan algunos datos sobre ello. El capitulo 4 titulado
Proyecto Cancer's Margins: minorias sexuales, asistencia oncologica, conocimientos y sub-
jetividades pone de relieve una dolorosa inadecuacion de la informacién sanitaria acer-
ca del cancer de mama, proporcionada a las personas afectadas QLBT. Para reparar di-
chas malas practicas el equipo esta construyendo una web que permita a profesionales
y a personas QLBT afectadas, respectivamente, transformar su mirada androcéntrica y
heterocéntrica, asi como el impacto negativo que ésta pueda tener sobre el colectivo en
proceso de atencion y tratamiento.

Para finalizar, decirle al lector o lectora potenciales de Cicatrius (in)visibles, que
sin lugar a dudas su lectura transformara su percepcion de la realidad del cancer de
mama en otra, al mostrar que la Ciencia del cancer de mama necesita de una nueva
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Politica que permita abrir lineas de estudio criticas sobre la relacion entre la salud, el
género, la diversidad y las desigualdades sociales. De ello depende que la Cultura y las
Practicas de investigacion, Prevencion y Atencién sean buenas practicas y lo sean para
el conjunto de la ciudadania afectada. Y los movimientos sociales son capitales en di-
cha tarea de concienciacién, de trabajo conjunto con las instituciones y de influencia
en la Ciencia, como lo esta siendo el movimiento feminista y la teoria de género. En el
fondo del mapa laberintico del cancer de mama, también esta toda esta cuestion, que

esta obra valiente no elude. De ahi su sensible, gran potencial y largo alcance.

Barcelona, 26/07/2016
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