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Introduccidén

En estrecha relacion con la etapa final de las transiciones demogréfica vy
epidemioldgica, el cancer de mama (CM) es cada vez mas frecuente en las mujeres. El
numero de casos aumenta en todo el mundo, con diferencias en la tasa de incidencia y
mortalidad, segun sea la region geografica (Martinez-Montanez et al., 2009). Algunos
factores han sido asociados a la ocurrencia de esta enfermedad, como los habitos
alimentarios, nuevas pautas de reproduccion (disminucién del nimero de hijos e hijas y de la
practica de lactancia materna) (Instituto de la Mujer 2007). Las desigualdades de género
limitan la capacidad de las mujeres para proteger su salud (OMS 20009).

El género, como construccion social, es un factor de peso que exacerba la
vulnerabilidad y acompafa a la biologia en la determinacion de las desigualdades en
materia de salud. Desde la ultima década del siglo XX, el enfoque de género en problemas
de salud ha sido aplicado en cancer (Potts 1999, Leopold 1999 y Gimenez 1997).

Varios autores (Shildrick 1998, Clarke y Olesen 1999, Kickbusch 1981) sefialaron que
el movimiento de liberacion femenina de los afios 70 cambid la manera de ver la salud de
las mujeres, permitid reteorizar y reconceptualizar la salud, desafiando nociones
estereotipadas sobre enfermedades “femeninas”. Las mujeres lograron en este contexto
adquirir conocimientos sobre el propio cuerpo, agencia sexual y autonomia (Bendelow et al,
2002), para desafiar las estructuras institucionales que influenciaban la salud (Morab vy
Rojasc 2009).

El feminismo exploré las discrepancias entre los roles, las expectativas impuestas a
la mujer por la cultura dominante y aquellas definiciones que las mujeres adquirieron a
través de la vivencia de su experiencia personal (Kasper 1994). El feminismo también influyo
en la promocién de la salud, al sefialar que la mirada sobre los estilos de vida saludable es
una visidon medicalizada de los problemas de salud, que conduce a veces a soluciones
inadecuadas e ineficaces. Las estrategias de promocion de la salud pueden asignar la
responsabilidad a las mujeres, sin reconocer su escaso poder para efectuar el cambio, o
responsabilizandolas por el cuidado de la salud de los otros, asumiendo que el papel
femenino es el cuidado de su familia y su entorno (Daykin y Naidoo, 1995).

El movimiento feminista contra el CM comenz6 en EEUU en los afios 70 (Altman,
1996). Las activistas feministas en su lucha contra el CM han montado centros de recursos y
servicios de apoyo, han luchado por un aumento de los fondos destinados a la investigacion
y una mejora de los servicios de atencion médica, han utilizado las artes visuales y la
palabra para cuestionar la invisibilidad generalizada de las mujeres con CM, y han revelado
los vinculos basados en el lucro entre los valores y la practica de la “industria” del CM y los
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riesgos medioambientales (Batt, 1994). En su lucha a favor de un aumento de los recursos,
las feministas establecieron un paralelismo entre la epidemia del SIDA y la propagacion del
CM vy se inspiraron también en el activismo contra esta enfermedad para buscar maneras
creativas de luchar contra el CM (Schulzke, 2011).

El objetivo del presente trabajo es analizar la literatura cientifica existente sobre los
vinculos entre feminismo y CM a fin de conocer vy visibilizar los aportes del movimiento
feminista en torno a la problematica del CM. Para ello se realizé una revision bibliografica
sobre la produccion cientifica sobre CM y feminismo.

Movimiento social del cancer de mama

En los anos 70, el CM se introdujo en el dominio publico cuando mujeres conocidas
en Estados Unidos compartieron publicamente sus experiencias en relacion al CM (Altman
1996, Boehmer 2000, Weisman 2000). Antes de la publicacion de estas historias, el CM era
visto como un tema privado e incluso vergonzoso de la mujer que debia quedar dentro de la
red familiar y de amistades (Leopold 1999, Taylor and Van Willigen 1996).

El movimiento del CM es parte de una estrategia contra el modelo médico tradicional
(Morgen, 2002). Uno de los mayores progresos en la salud de las mujeres como una causa
social provino también del activismo del CM. De hecho, los origenes del derecho al
consentimiento informado, derecho basico de los pacientes universalmente reconocidos en
la practica médica occidental, se retrotraen a las leyes reguladoras del derecho de las
pacientes de CM a recibir informacion sobre todas las opciones terapéuticas disponibles
(Lerner, 2003). El ano 1973 la Asociacién Americana de Hospitales aprobé la primera Carta
de Derechos del Paciente, que supone el reconocimiento oficial del derecho del enfermo a
recibir una completa informacion sobre su situacion clinica y a decidir entre las opciones
posibles, como adulto auténomo vy libre que es. El enfermo -en las sociedades democraticas
desarrolladas- ha obtenido el derecho a la autonomia, y el médico se ha visto desposeido de
su tradicional poder de decision (Lazaro y Gracia 2006). El procedimiento concreto en que
se plasmoé el cambio es lo que se denomina “el consentimiento informado” (Simon 2000).

Las activistas del movimiento del CM, a través de varias estrategias, entre ellas el
reclamo por la equidad de género, redefinieron el CM de un problema privado de una mujer
individual a un problema publico. En un nivel simbdlico, el movimiento social cred
activamente significado sobre las condiciones sociales, frecuentemente en oposicion a las
dominantes concepciones. Mientras la mujer individual esta implicitamente culpada por su
CM, el discurso de las activistas definen al CM como un problema de negligencia
gubernamental, aunque sea sélo simbdlicamente (Kolker, 2004). Las activistas sostuvieron
que debido a que el CM afecta a las mujeres, no ha recibido la atencién publica ni el
financiamiento merecido y denunciaron que la negligencia institucional sistematica respecto
la salud de las mujeres, en la forma de sesgos de género, contribuyé al crecimiento de la
problematica del CM (Best 1987).

Cancer de mama, entre la visibilidad e invisibilidad

Hasta hace poco, el cuerpo de las mujeres y las enfermedades que las afectan
recibieron escasa atencién publica. Los médicos trataron al cuerpo femenino como una
variante inferior del cuerpo masculino, o lo ignoraron enteramente (Olson, 2002). A lo largo
de la historia se ha pensado que el enfermo esta incapacitado porque la enfermedad le
pone en situacion de sufrimiento e invalidez, de dependencia y, en definitiva, de
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infantilizaciéon (Lain 1986). Asi, es dificil que pueda tomar decisiones complejas, siendo el
médico quién debe decidir por él (Lazaro y Gracia 2006).

Aunque el CM tiene una larga historia, la enfermedad y la mujer que lo padece
fueron ocultadas por el modelo médico tradicional hasta el ultimo medio siglo. Al ser
tratadas, a las mujeres se les denego informacion sobre su salud y se les dio escaso control
alrededor de su tratamiento (Olson, 2002). Las activistas, trabajando para corregir esta
inequidad, hicieron mucho para mejorar el tratamiento haciendo al cuerpo visible y
afirmando el derecho de las mujeres a determinar su propio tratamiento. Ellas, en un marco
de “rebelién de los pacientes”, contribuyeron a cambiar el tradicional modelo médico, el cual
tiene un enfoque paternalista del tratamiento y el cual ha marginalizado a las mujeres de los
asuntos de su salud (Sherwin, 1992; Lazaro y Gracia 2006).

Las mujeres con CM y el activismo del CM en general estan atrapados en una lucha
entre visibilidad e invisibilidad. En el pasado, la invisibilidad fue basicamente el resultado de
cémo la enfermedad fue tratada por los médicos y la sociedad. No se hablaba abiertamente
de la salud de las mujeres, el CM era una enfermedad ocultada debido a la ignorancia
respecto los problemas de salud de las mujeres y los temores alrededor del cancer
(Schulzke 2011). Si bien se reconoce actualmente gran visibilidad de la enfermedad como
una causa social, los valores sociales que fomentan la invisibilidad contindan, aun cuando
los productos rosa dominan los negocios, las mujeres que sufren la enfermedad estan adn
bajo una intensa presion social para esconder sus cuerpos (Schulzke M 2011).

El CM es ocultado por los signos de feminidad estereotipados. Esta asociacion lo
hace vulnerable a su cooptacion, imaginar la enfermedad como la enfermedad de la mujer
hace que sea mas facilmente vinculada a todos los simbolos de la femineidad, aun cuando
aquellos, como el color rosado, parecen ser contrarios al espiritu de activismo caracteristico
del movimiento social del CM. El uso del color rosado, del lazo rosado como herramienta de
marketing ha profundizado esta asociacion y ha disociado los signos del CM del cuerpo,
manteniendo asi la invisibilidad de la enfermedad. Solo cambiando el enfoque del activismo
hacia la lucha contra las presiones sociales que ocultan la enfermedad puede ser superada
la lucha entre visibilidad e invisibilidad (Schulzke, 2011).

Cuerpo, mujeres y cancer de mama

Tanto la investigacion médica como la docencia y la asistencia sanitaria miraron a las
mujeres “como si fuesen hombres” y no vieron sus problemas y enfermedades especificas,
ni entendieron su queja, malestar y dolor. La salud de las mujeres se estudié y valoré sélo
como salud reproductiva y esto impidié un abordaje integral. También la especializacién a
que se ha visto sometida la medicina en los ultimos anos, en aras de la eficacia, ha troceado
el cuerpo de los pacientes, y en especial los femeninos, porque son los que demandan mas
atencion de los servicios sanitarios (Valls Llobet et al., 2008).

El CM se singulariza por afectar de lleno a la imagen corporal femenina. En efecto,
por su asociacion con la sexualidad, la intimidad y la maternidad, el pecho ha sido calificado
como el «signo mas obvio de femineidad» (Lerner, 2003).

Varios escritores y activistas describieron al CM como una amenaza externa, al
vincular en cancer con causas ambientales (Batt, 1994; McCormick, 2009; Mitchell, 2006;
Sherman, 2000). Esto implica una mirada empoderada del cuerpo y romper con la conexion
entre ser mujer y la susceptibilidad al CM (al eliminarse las causas ambientales el cuerpo no
contraeria la enfermedad). Los relatos populares sobre el CM lo describen en cambio como
una enfermedad interna (Henderson y Kitzinger, 1999; Williams y Bendelow, 1998; Brown y
Zavestoski, 2001). La investigacién contemporanea usualmente caracteriza al CM desde
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una mirada interna (en términos de mutacion de células que transforman el cuerpo en una
amenaza para su existencia). Esta mirada interna de la enfermedad, que domind el
tratamiento y la investigacion en torno al CM, pone de manifiesto que el cuerpo es, ademas
de un campo de batalla, un atacante. El cuerpo debe entonces tener asistencia externa que
intervenga y ayude a combatir el cancer, lo cual encaja perfectamente con la aun popular
ideologia sobre el cuerpo femenino como incontrolable e irracional. Este conjunto de
representaciones legitima los intentos por regular el cuerpo femenino sin el consentimiento
de la mujer (Schulzke 2011).

La actividad feminista fue dirigida a un desafio epistemologico, tanto a las
construcciones patolégicas de las variantes del cuerpo femenino como a la nociéon de que
las mujeres estaban intrinsecamente enfermas (Shildrick 1998; Morab y Rojasc, 2009). La
representacion de la experiencia personal fue un tema clave de la accién feminista contra el
CM (Wilkinson, 2001). Con ello se buscaba cuestionar la invisibilidad de las mujeres con CM
y transmitir informacion realista a quienes se enfrentan a este diagndstico (Datan, 1989;
Lorde, 1980). Asi, y por mencionar solo algunos, desde Jo Spence (1986) en una serie de
fotografias que representan su cuerpo de mujer “corriente” con las inconfundibles cicatrices,
flaccidez y estrias, hasta la postura mas “espiritual” de Deena Metzger (1981), que “...con
los brazos alzados hacia el cielo y un arbol de la vida tatuado en su cicatriz de la
mastectomia, rompe de distintas maneras el tabu que durante mucho tiempo ha rodeado la
representacion del cuerpo tras la mastectomia” (Wilkinson 2008, p. 34).

Las mujeres enfrentan una fuerte presion para mantener sus senos de acuerdo a
ciertos ideales culturalmente dominantes (Buchwald, 1993; Dworkin, 1994). La paradoja del
tratamiento del CM es que los senos son considerados removibles mientras que las mujeres
enfrentan aun presiones para mantenerlos, aun después de la cirugia, si no lo hacen pierden
las marcas de feminidad socialmente valoradas (Schulzke 2011).

Barron Lerner (2003), en su trabajo sobre la lucha del CM presenta una doble
rebelion de las pacientes frente al sexismo propio de la sociedad patriarcal y frente al
paternalismo médico como principio basico de la relacion médico-paciente. Presenta esta
rebelion como resultado de la confluencia entre el movimiento feminista y la respuesta social
frente al modelo tradicional de relacién clinica, dentro de la cual las mujeres afectadas por el
CM aparecen como un ejemplo particularmente temprano y sobresaliente de desafio al
paternalismo médico (Lerner, 2003).

Sue Wilkinson, en su trabajo “Mujeres feministas en lucha contra el CM: lo personal y
lo politico” (2008) presenta un analisis empirico de las experiencias del CM vividas por las
mujeres. Expone asi una importante estrategia feminista para luchar por el cambio social:
mostrar los aspectos comunes y diversos de la experiencia de las mujeres e interpretarlos
dentro de un contexto social y politico mas amplio; dicho de otro modo, demostrar que lo
personal es politico. Al margen de algunas autobiografias (p. €j., Butler y Rosenblum, 1991;
Lorde, 1980; Duran, 2003) es escasa la investigacion social cientifica al respecto. Pocas
investigaciones optaron por un enfoque feminista que parte de la propia vivencia de las
mujeres. La investigacion (y la cultura) dominante se ha dedicado sistematicamente a
ignorar, trivializar o tergiversar las vivencias de las mujeres asimilandolas a los modelos
patriarcales de la realidad (Kitzinger y Wilkinson, 1997). Los enfoques feministas basados en
la experiencia, en cambio, reivindican las vivencias de las mujeres por derecho propio
(Brems y Griffith, 1993) tratando de visibilizar su diversidad. A diferencia de la investigacion
positivista empirista, que delimita y constrifie las respuestas mediante preguntas
estandarizadas, escalas e indicadores y pierde al individuo entre resumenes estadisticos,
los enfoques basados en la experiencia generan ricos relatos personales de las vidas y
experiencias individuales (Swann, 1997; Stevens, 1998).
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La politica del cancer de mama

El trabajo critico feminista en torno al CM situ6é en el centro las vivencias de las
propias mujeres, y trat6 ademas de comprenderlas dentro de su contexto social y politico
mas amplio (Kasper y Ferguson, 2000; Wilkinson y Kitzinger, 1993).

La socidloga feminista Barbara Ehrenreich (2001), en un poderoso analisis basado
en su propia vivencia del tratamiento contra el CM, se refiere a la “despiadada euforia” de la
cultura dominante del CM, llena de un “optimismo implacable” que, segun ella, contribuye
sobre todo a “amansar y normalizar” la enfermedad. La autora plantea que en la
comercializacion del CM hay una ausencia de rabia (notar los efectos infantilizantes de una
gran cantidad de productos relacionados con el CM) y que no se presta en absoluto la
atencion a los factores de riesgo medioambientales, incluida la implicacion de las empresas
farmacéuticas en estos riesgos.

La investigacion con perspectiva feminista apunta a una metodologia para capturar
las realidades de la vida de las mujeres, desde el punto de vista de las mismas mujeres que
las viven, y en el contexto social en el cual esas vidas son construidas. Es sabido que las
experiencias de las mujeres son frecuentemente compartidas con otras mujeres en
circunstancias similares. Cuando se considera el punto de vista de la mujer, se comienzan a
comprender las vidas cotidianas de las mujeres asi como las conexiones entre mujeres
individuales, comunidad de mujeres y el orden social (Kasper 1994). Una perspectiva critica
y feminista exige tanto prestar atencion a la experiencia de las mujeres como realizar un
analisis politico de esta experiencia, como componentes clave para trabajar hacia una
transformacion social (Valls Llobet et al., 2008).

El CM continta aumentando. Todas las mujeres lo temen, poco se sabe de sus
causas Y, sin embargo, muchas mujeres se ven sometidas a riesgos innecesarios. Otras no
reciben el tratamiento adecuado o su tratamiento se retrasa durante un tiempo inaceptable.
Muchas carecen de apoyo. Los recursos sufren severas limitaciones; la investigacion se
dota de fondos insuficientes y apenas se ha hablado de prevencién. El CM es sin duda un
area prioritaria para el desarrollo de una teoria, una politica y una practica criticas: para la
integracién de lo personal y lo politico (Valls Llobet et al., 2008).

Conclusiones

El CM es una enfermedad ocultada por los signos estereotipados de feminidad.

El feminismo contribuyé a visibilizar la problematica del CM, redefiniendo la
enfermedad de un nivel individual (que tiende a culpar a la mujer por su enfermedad) a un
plano de responsabilidad gubernamental. Ademas, a través de diversas estrategias, aporté a
la prevencion y tratamiento de la enfermedad (reclamando por investigacién, advirtiendo
sobre los riesgos medioambientales, generando centros de asistencia y apoyo para las
mujeres con la enfermedad, y defendiendo y reafirmando el derecho de las mujeres a elegir
su tratamiento).

Se considera que existe una escasez de investigaciones sobre CM, desde una
perspectiva feminista. Resulta necesario avanzar en este sentido, fundamentalmente en
investigaciones que con enfoque feminista partan de la propia vivencia de las mujeres con
CM. La documentacion e interpretacion de la vivencia, y de la diversidad de vivencias,
constituye un primer paso esencial hacia la transformacién social y politica.
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