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RESUMEN

La imposicion de un estado de salud social sanitario que confunde la
salud colectiva con la individual construyé las bases necesarias para que un
discurso médico, visto desde la modernidad, sea Unico y hegemonico. Este
discurso, entendido no desde la posibilidad ideolégica sino desde la
configuracion de dominio sobre los sujetos que ya revisa Foucault, devela una
perspectiva desde la cual la salud se configura como un proceso de
confrontacién dicotébmico-antagénico que encierra la discusién desde el
interrogatorio del otro y que recurre a la construccion de tépicos como higiene y
moral; salud y productividad; salud y trabajo; muerte y vida para excluir al
enfermo.

En este sentido, en el presente documento se indaga sobre los diversos
discursos que se entrecruzan sobre la construccion narrativa de los “nifios con
cancer” desde un analisis con la construccidon mediatica y el como se
interiorizan y operan esas percepciones transmitidas a través de los “discursos
del sentir” de los medios escritos. Ademas, detras de esta discusion, se revisa
el discurso médico y la configuracidon de una representacion sobre el nifio con

cancer en la que buscaremos observar la existencia o no de la voz del nifio.
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Introduccion sobre la mesa: la exclusion del otro

La imposicion de un estado de salud social sanitario que confunde la
salud colectiva con la individual construy6é la base necesaria para que un
discurso médico que se caracteriza por el modelo positivista-cientifico,
determinado por el reino de la comprobabilidad y el campo médico, sea visto —
en la modernidad— como Unico y hegemoénico. Este discurso, entendido no
desde la posibilidad ideolégica sino desde la configuracion de dominio sobre
los sujetos, que ya revisa Foucault en su texto Orden del discurso (“supongo
gue en toda sociedad la produccion del discurso estd a la vez controlada,
seleccionada y redistribuida por un cierto numero de procedimientos que tienen
por funcioén conjurar los poderes y peligros, dominar el acontecimiento aleatorio

y esquivar su pesada y temible materialidad™

), devela una perspectiva en la
gue la salud se configura como un proceso de confrontaciéon dicotémico-
antagobnica que encierra la discusién desde el interrogatorio del otro y que
recurre a la construccidbn de tépicos como: higiene y moral; salud y
productividad; salud y trabajo; muerte y vida.

Precisamente, es la aplicacibn de esta confrontacion dicotomico-
antagonica en el discurso médico la que se revisara sobre los nifios con
cancer. Para ello, analizaremos la perspectiva de los medios de comunicacion,
que se afiaden al campo médico como una herramienta de posicionamiento y
divulgacion del dominio de las ciencias, y la construccion del lado méas formal

de la ciencia positiva en la modernidad: la medicina. Pues esta practica no solo

que configuraria un discurso, sino que permitiria, ademas, la construccion de

1 Michell, Foucault, El orden del discurso, Buenos Aires, 1982.



“patologias” y, por lo tanto, de una estructura de diferenciacion y discriminacion
del individuo

Ubicamos de este modo un vacio en la edificacion de las categorias en
la interaccion nifio-enfermo-sociedad y la construccion del “cuerpo enfermo”,
pero “correcto” y “feliz’, desde los medios de comunicacion que recogen una
anticipacién del sentir en una sociedad en la que cada vez mas, sentr es
poder. En ese contexto, cabe sefialar que el objetivo de esta investigacion es:
Exhibir las estrategias sensibles en los discursos mediaticos sobre los nifios
con cancer. Para ello, la pregunta que guiara esta revision es: ¢ Cuales son los
discursos sobre el “sujeto enfermo” que configuran la representacion de “nifios
con cancer” en los medios de comunicacion escritos?

De esta forma comenzamos el recorrido con una hipétesis que plantea la
existencia de un “sistema de exclusion mediatico” basado en los tres sistemas
de exclusion a los que Michael Foucault hace referencia en su texto; “El orden
del discurso”, donde de manera discreta se ejerce poder.

Por ello, acoplando el postestructuralismo se abordara la relacion del
enfermo con el discurso médico. La investigacion sera de tipo bibliogréfica
etnografica descriptiva que buscard examinar las caracteristicas del problema.
La investigacion sera aplicada en la ciudad de Quito como lugar de
observacion. Para ello se revisaran las publicaciones digitales de los medios de
comunicacién escritos, publicos y privados, fisicos y digitales como son: El
Comercio, Ecuadorinmediato, El Telégrafo, El Extra y El Universo. Este analisis
se realizara en el periodo comprendido de enero 2012 a febrero 2013 en

consideracion de las extension del bono Gallegos Lara para enfermedades



catastrofica y raras que se dio en este periodo (lo cual posiciono el temay los
discursos de los medios de comunicacion sobre los enfermos con cancer).

El método que se utilizard en este proceso sera el andlisis critico de
discurso de Irene de Vasilachis que considera los cruces politicos y analiza el
papel del discurso en la reproduccion de la dominacién, asi como en la
resistencia contra la dominacion, esto desde los textos trabajados por Foucault
sobre discurso. Ademas, el analisis de discurso que genera Susan Sontag en
su trabajo sobre la enfermedad y sus metéforas y el sida y sus metaforas sera
otra guia para desarrollar la teméatica por la construccibn de un marco
conceptual desde un caso concreto como el sida y las estrategias sensibles

cotidianas en diferentes temporalidades. Empezamos
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SALUD - COMUNICACION

El camino de las figuras de la farsa: la amenaza y los medios
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1.1. Sujetos deformados y sentidos sociales
1.1.1. Las fronteras del Yo: un cambio perpetuo

El desarrollo del sujeto esta restringido a sus fronteras. Razon por la
cual la frontera —aun suponiendo su constante estiramiento— posee una
primacia estructural sobre todas las otras posibilidades de la fundacién del
sujeto. La disminucién de la frontera, entonces, representa la articulaciéon
detenida del desarrollo del yo en el mundo exterior. De la misma forma, el
encasillamiento, debido a la definicién arbitraria, implica la restriccion de la
movilidad del individuo. De tal forma que si el sujeto queda limitado del entorno

"2y no entra en el juego de solicitacién reciproca, no alimenta esa

‘maternante
doble retroalimentacién con su entorno, lo que produce un déficit en la
comprension de los estimulos externos y termina por privar al individuo de
tomar iniciativas, anulando su expresion y produciendo sefiales de miedo y
desesperacion desde el otro lado de la frontera. Su piel —como envoltura del
sujeto— permite una despersonalizacion del su yo para la posterior codificacion

del enfermo. Después de todo, es la interaccion exterior del “contenedor” el que

construye su realidad psiquica, como lo sefiala Brazelton.

“Brazelton llega a considerar, justamente, que los multiples feed-
back puntuales que intervienen en la relacién lactante-entorno
maternante constituyen un sistema dinamico, incluso econémico,
y crean una realidad psiquica nueva de naturaleza topografica

que llama ‘envoltura’ [...] Envoltura es una nocion abstracta que

2 “El infas adquiere la percepcién de la piel como superficie por las experiencias de contacto de su
cuerpo con el cuerpo de la madre y dentro del cuadro de una relacién aseguradora de apego a con
ella. Se llega asi no solamente a la nocién de un limite entre el exterior y el interior, sino también a
la confianza necesaria para el control progresivo”.
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expresa el punto de vista de un observador minucioso pero

exterior”.®

Esta envoltura denota elementos simbolos que superan la decodificacion
del campo del observador minucioso, el médico. Debido a la interaccion
mediatica, al discurso sensoldgico y las relaciones de frontera entre los sujetos
“sanos” y “enfermos”, la envoltura se “viraliza” como simbolo de miedo y
muerte en la sociedad. Por ello, estos cuerpos son recogidos en la
construccion del lugar comun, como marca de duelo anticipado. La
configuracion del cuerpo enfermo no radica, entonces, Unicamente en la
responsabilidad del discurso médico aprobado al interior del hospital. Radicaria
mas bien en la mutacién de la enfermedad en estigma o marca que lleva al
canceroso a evocar el miedo al contagio.

La construccion de estos estigmas se da en relacion con la comparacion
dicotomica de bueno y malo, enfermo y sano. Lo que involucra,
necesariamente, determinar la construccion de cuerpos deformados, de
enfermos dociles y de simbolos de tristeza para el conjunto de la sociedad
desde multiples mecanismos, incluso burocraticos. Basta ver una enfermedad
gue se cubra de una ausencia de explicacion cientifica en su generacion para
llamar al miedo, produciendo sociedades cada vez mas apegadas a la

explicacion cientifica.

“El hombre vive en un medio cada vez mas modificado por la
ciencia —un medio que apenas se atreve a llamar naturaleza- v,
por otra parte, en una sociedad moldeada por la cultura cientifica

de la edad moderna, a la cual debe acomodarse. Hay millares de

3 Didier Anzieu, El Yo-Piel, Madrid, Perellon, 1994, pag. 70.
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prescripciones y de reglamentos que hablan de una creciente

burocratizacion de la vida”.*

No hay que describir la enfermedad como una consecuencia por
naturaleza y sin vinculacion alguna a la necesidad de un poder que la posibilite
para luego someterla y dominarla por completo y asi erigirse sobre el
conglomerado como verdad uUnica. Mas bien, debemos abordarla como un
punto de encuentro de multiples discursos coyunturales —razon por la cual las
enfermedades catastroficas también son coyunturales— que se transforman en
un pasaje para las relaciones de poder entre individuos, y que funda un modelo
estratégico que permite el privilegio de la exclusion sobre el derecho de la
soberania del cuerpo. “Se trata, en suma, de orientarse hacia una concepcion
del poder que reemplaza el privilegio de la ley por el punto de vista del objetivo,
el privilegio de lo prohibido por el punto de vista de la eficacia tactica””.
Entonces, como se constituye la envoltura del sujeto, no desde el consultorio
meédico y la limitada relacion médico-paciente, sino desde la permisibilidad y
creacion de formas para imprimir y reformar al individuo inmerso en la cultura y
desmotivando su participacién y su voz en la sociedad.

Después de todo, como ya lo abarca Freud, “el aparato en cuestion (en
cuanto realidad material) esta organizado por un sistema subyacente, realidad
abstracta que preside la disposicion de las partes, que dirige el funcionamiento
del conjunto y que permite que los efectos buscados se reproduzcan” (Anzieu,

1994: 81).

4 Gadamer, Hans Georg, El estado oculto de la salud, 1996, pag. 35.
5 Michel Foucault, La voluntad del saber, México, Siglo Veintiuno de Espafia Editores, S.A., 1998, pag.
60.
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2.1. Laconstruccion de la marca de exclusion
2.1.1. Lacomunicacion de lo ordinario: salud, cuerpo y comunicacién

Sobre el cuerpo “existen dos realidades fundamentales y basicas que
caracterizan cualquier experiencia individual de la vida social, una simbdlica —el
lenguaje—, y la otra fisica —el cuerpo-".°

Establecer el punto de partida en el abordaje de la complejidad de la
comunicacién, como ese “mito central de nuestras sociedades desgarradas
entre el desarrollo de la difusién y la atomizacion”’ es el desafio que se
pretende superar para posibilitar su “legitimidad intelectual, esto es, la
posibilidad de que la comunicacion sea ese lugar estratégico desde el cual
pensar la sociedad”.?

Entonces, “conviene hacer algunas distinciones necesarias para evocar
dicha complejidad [...] y para evitar confundir con la ‘comunicacion’ lo que sélo
es un simple aspecto” (Certau, 1995:138). Asi, en ese paso de la conformacién
del estigma individual a la verdad masiva encontramos el proceso de

enculturacion que es abarcado por Barbero en el recorrido de lo popular a lo

masivo.

"El mero sefialamiento de esa ruta puede resultar desconcertante.
La ruta sin embargo indica el cambio de sentido que hoy nos hace
posible ir de una comprension de los procesos sociales basada en
la exterioridad conspirativa de la dominacion, a otra que los
piensa desde la hegemonia por la que se lucha, en la que se

constituyen las clases y se transforma incesantemente la relacion

6 Lola Salinas, La construccion social del cuerpo, Madrid, Universidad Complutnse, 1994.

7 Certeau Michel de, La toma de la palabra y otros escritos politicos, México, 1995, Universidad
Iberoamericana, A.C., pag. 137.

8 Matin Barbero Jests, Al sur de la modernidad, Pittsburgh, 2001, Instituto Internacional de
Literatura Iberoamericana Universidad Pittsburgh, pag. 63.
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de fuerzas y sentidos que componen la trama de lo social”
(Barbero, 1987:95).

En el contexto de la comunicacion enfrentada a los nifios con cancer,
podemos determinar —por lo menos— dos campos en los que se hace
especialmente claro el sentido que toma el proceso de enculturacion (y que
permitira la imposicion de una marca de exclusion en la envoltura del nifio):

1.- El de la transformaciéon del sentido del tiempo que, aboliendo
el del ciclo, impone el lineal centrado sobre la produccion. Asi, el sentido
del tiempo para los enfermos con cancer es una linea recta con etapas
de padecimientos claramente definidos que terminan en la muerte. De
esta forma, se deforman al sujeto en consideracion de una linealidad
gue se desplaza desde la produccion capitalista, que es el nuevo eje de
organizacion de la temporalidad social.

2.- El de la transformacion del saber y sus modos de transmision
mediante la persecucion de las brujas y el establecimiento de la escuela.
Esto aborda el paso de la practica religiosa a un establecimiento laico y
liberal. El aprendizaje en este nuevo contexto empieza por la sustitucion
de la influencia de los padres —sobre todo de la madre— de la
conservacion y la transmision de las supersticiones y esto esta ligado a
la modificacion de los modos de transmision del saber. Se denuncia el
aprendizaje imitacion de gestos y de rituales y se fundamenta en una
pedagogia neutralizada que convierte el saber en una transmisién de
conocimientos separados los unos de los otros y de las practicas. Es a
través de esta repeticion que el nifio aceptara las buenas practicas para

usar su cuerpo, un cuerpo de un enfermo de cancer.
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Asi, con estas delimitaciones podemos recorrer la configuracion de los

espacios Y vincular el segundo elemento: la salud.

Para Foucault, el poder opera en la constitucion de la materialidad
misma del sujeto, en el principio que simultdneamente formula y
regula al “sujeto” de la sujecion. Foucault se refiere no sélo a la
materialidad del cuerpo del prisionero, sino también a la

materialidad del cuerpo de la prision.’

Ahora, el esfuerzo para abarcar la mutacion desde el nifio que se
observa sano al nifio con cancer y su representacion, deviene en un recorrido
de contradicciones casi siempre dicotbmicas correspondientes a coyunturas
especificas. Hemos de hablar, entonces, de la estructuracion de una
historicidad que opera en los procesos de constitucion del individuo y que se
plantea como elemento necesario en la conformacion del sujeto, luego de ser
difundida por los medios. Asi, al estrechar la mirada sobre el discurso de los
medios —hipertextualizado®-positivista— que busca la desgarradura del cuerpo,
Su exposicion, su construccidn “normal” y racional, se puede revisar los
conflictos de la visibilizacion del enfermo. Y en ese contexto, el caracter de
dominacion sobre los sujetos, “ese caracter de dominacién, esto es, de escision
entre progreso y liberacion, lo percibieron las clases populares mucho antes de

gue fuera convertido en discurso politico, lo percibieron y lo enfrentaron a su

9 Butler Judith, Cuerpos que importan: sobre los limites materiales y discursivos del “sexo”, Paidos,
Buenos Aires, 2002.

10 Para Pierre Levy, en su texto ;Qué es lo virtual? Publicado en 1998: “Técnicamente un hipertexto
es un conjunto de nudos ligados por conexiones. Los nudos pueden ser palabras, imagenes, graficos
o partes de graficos, secuencias sonoras, documentos completos que a su vez pueden ser
hipertextos... Funcionalmente, un hipertexto es un ambiente para la organizacién de conocimientos
o de datos".

17



manera en los movimientos con que resistieron la enculturacién” (Barbero,
1987: 103).

En este contexto, los medios asumen el espacio dentro de la sociedad
para que esas practicas excluidas se sostengan. Vemos, entonces, que hoy
existe una capacidad de relacién directa con el espectador —como en el fatbol
de barrio o las fiestas de aniversario, los bautizos, los cumpleafios, etc.—,
sumada a “una especial activacion del filbn melodramético con el que conecta
el gusto popular por los gestos enfaticos, las posturas solemnes y los rituales, y
sobre todo una mezcla, una revoltura de elementos” (Barbero, 1987: 251) —la
fuerza de los recuerdos pasados y las parodias, malabarismos, magia y
elementos inalcanzables pero necesarios para el control en la préactica
cotidiana moderna— y de actitudes: la gente revisa los medios para
emocionarse con la victima, divertirse con las confrontaciones de clase y sobre
todo para resignarse con la disposicion de ciertos campos. La salud, los
médicos, la muerte, el miedo y el amor ocupan grandes escenarios en estas
construcciones determinantes para la sociedad moderna.

La representacion mediatica, entonces, es ese espacio que crea la
interacciobn para descargar todo el conflicto acumulado en las précticas
subalternas y que permiten fluir a esa olla de presién que va guardando los
conflictos por el desagravio de la cotidianidad controlada y limitada

Sustentar, entonces, que la comunicacién se mide por la capacidad de
jugar con diferencias semanticas y pragmaticas con la finalidad de establecer
transacciones culturales. Presentando un escenario desde el cual no hay
comunicacién sin ambigiedades. Se trata de explicar la apuesta politica y

tedrica que sostiene un conjunto de medidas propuestas y precisar como estas

18



medidas pueden ser proporcionadas al momento. Es decir, el discurso médico
sanciona a los sujetos construyendo categorias de enfermedad. La
determinacién de los enfermos es uno de los principales objetivos del sistema
de salud, un objetivo que tendra como principal aliado no sélo la difusion de la
marca de exclusion del enfermo, a través de los medios de comunicacion, sino
el silencio ejercido sobre el nifio con cancer.

En el préximo capitulo revisaremos precisamente la construccidn de esta
enfermedad desde la representacion del cancer en los pacientes nifios, con el

objetivo de presentar los mitos popularizados y contribuir a su desmitificacion.
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ENFERMEDAD - CANCER

El discurso, las metaforas y la exclusion
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2.1. Cancery canceroso

Desde la aparicion del céancer, diferentes narrativas han construido un
largo camino para representar al canceroso. El uso de esta palabra ha sido la
norma mas peyorativa que tiene lenguaje para deslegitimar al sujeto. El recurso
mas comun han sido cientos de historias que abordan el sufrimiento; la lucha
por no rendirse, por tratar de escapar hasta el Gltimo minuto; la injusticia; el
dolor; entre otras construcciones sensibles.

Estas narraciones representadas a través de los mass media y la
creacion literaria consumaron procesos de formacion y deformacion cultural
que establecieron: las practicas involucradas con una aparente salud y la
enfermedad; las diferentes conductas en los cancerosos y el cancer (las
famosas fases de Elisabeth Kubler-Ross); las conductas especificas del
agonizante; las representaciones estéticas generalizadoras; las penalizaciones;

y las formas de ser canceroso.

De alli que la estructuracion de los acontecimientos de la historia
opere simultaneamente en procesos de formacion (aclaracion) y
de deformacion cultural, proceso a través del cual “la cultura es
distorsionada sistematicamente de modo tal que las préacticas
simbdlicas conservan y reproducen ciertas relaciones de

dependencia y dominacion” (Nakagawa, 1993: 28).

Para desmitificar la inocencia de la narracion de historias sobre el cancer
y el canceroso, es necesario considerar que la estructura del lenguaje —en si
misma— evoca una constante aptitud a la narracion de acontecimientos para
influir en el proceso de la construccion histérica del cancer. Esta accion del

relato, entonces, “debe ser considerada no como un pasatiempo secundario
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gue se practica alrededor de la hoguera cuando se ha terminado con la praxis,
sino mas bien como un elemento basico y constitutivo de la vida humana”
(Nakagawa, 1993:15).

Asi para referirnos a las narraciones en los mass media y la literatura
sobre el cuerpo del enfermo, es necesario considerar que “existen dos
realidades fundamentales y basicas que caracterizan cualquier experiencia
individual de la vida social, una simbdlica —el lenguaje— y la otra fisica —el
cuerpo—" (Salinas, 1994). En el caso del canceroso ambas son interferidas.

La practica de estas realidades presenta la importancia de las narrativas
relacionadas al cuerpo del individuo. En la construccién literario-periodistica y
de salud, el ejercicio de la narrativa configura las diferentes caras del enfermo,
su interpretacion por medio de rasgos corporales y su aceptaciéon por medio de
ejercicios o practicas simbdlicas.

Las narraciones de estas experiencias solo terminan por solidificar las
relaciones desiguales de poder. Sin embargo, el verdadero desafio no recae en
el juego del poder ejecutado de los unos sobre los otros, sino sobre el control
que ejercen las narrativas que se refleja en el fracaso de “estetizar” la

enfermedad.

De todas las teorias propuestas sobre el cancer, a mi parecer una
sola ha sobrevivido al paso del tiempo, y es que el cancer,
pasando por etapas bien definidas, lleva a la muerte. Con ello
quiero decir que lo que no es fatal no es cancer. De ahi podéis
concluir que no tengo ninguna esperanza de que se descubra
algun nuevo método para curar el cancer... (sino sélo) los muchos

casos de supuestos canceres...'.

11 Sontag Susan, La enfermedad y sus metdforas, Taurus Pensamiento, Buenos Aires, 2003
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La precision de Sontag para definir como céncer aquello que es
necesariamente mortal se extiende desde los casos contados y se evidencia en
la actualidad en el giro informativo de la noticia sobre los cancerosos. ¢Qué se
puede contar del cancer que no sea su “seguro” camino hacia la muerte? Esta
arista serd la primera pista que nos llevara a pensar sobre la posibilidad de
hablar del cancer como algo no mortal. Ademas, Sontag aborda la
imposibilidad de la cura y la necesaria exposicion de nuevos tipos de canceres,
esto justificado, precisamente, en el postulado de que lo que no es fatal no es
cancer. Con ello se marca como sentencia al cancer.

El enfermo, al igual que la definicion del cancer, se encuentra atrapado
en una estructura del campo médico que determinara los aspectos en los que
se refleja su sentencia de muerte y anunciara posibles tratamientos pero no la
cura, lo que implica no que no haya cura sobre el cancer, sino que no la
conocen. Ambos son constituidos de forma arbitraria bajo la excusa de la
experiencia. El ejercicio del control del cuerpo se aplica, entonces, desde las
narraciones de la enfermedad y su constitucion. Después de todo, ninguno esta

libre del consejo, de la pena, del luto anticipado, en fin, de las narraciones.

‘En toda la sociedad los seres humanos se dedican a la
produccion e intercambio de informacién y contenido simbdlico.
Desde las mas tempranas formas de gestualidad y uso de
lenguaje hasta los desarrollos mas recientes de lo tecnologia
informatica, la produccién, almacenamiento y circulacion de
informacion 'y contenido simbdlico ha constituido una

caracteristica central de la vida social”.'?

12 Thompson John, Los medios y la modernidad. Una teoria de los medios de comunicacién, 1999
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“El cuerpo humano ha sido objeto de investigacion durante siglos, hasta
el punto de transformarse en referente para la teoria politica, la epistemologia y

la filosofia”t®

. La creacién de la normalizacion del cuerpo del individuo se
ejerce, entonces, desde los sentidos y las practicas. Desde lo simbdélico y lo
fisico, es decir desde el lenguaje y el cuerpo. De esta forma esos limites de la
“‘intervencion biomédica sobre el cuerpo lindan con fronteras borrosas sobre el
deseo y la necesidad”.**

Pero no se considerardn lo fisico y lo simbdlico como realidades
separadas, sino como entrecruzadas sobre el individuo. El cuerpo de ellas y
ellos se constituye entonces en construccion de la cultura. Desde este punto se
puede concluir algo en lo que muchos desistiran o evitaran creer: que el cuerpo

no nos pertenece, que es resultado de discursos y sus juegos esporadicos y

permanentes. Después de todo, las normas éticas son siempre reformulables.

“Yo veo, mas bien, la elaboracion de las normas éticas desde un
punto de vista concreto, practico, estas normas han sido ellas
mismas producto de un amplio debate, basado seguramente en
propuestas y discusiones previas. Ellas son, como dijera

Descartes, provisionales y siempre reformulables”.*®

En el canceroso las normas éticas siguen siendo cambiables y
reformulables; sin embargo, una norma destaca entre todas: luchar contra el

cancer. La narracion de luchar por la vida confirma lo expuesto por Susan

13 Uzin Olleros, Angelina, El anonadamiento de la victima en la desaparicion forzada de personas,
http: //ne551e phllo Com/Flles/auo el anonadamlento de la \ Ctlma pdengelma

Jaime Escobar Trlana M.D: Bloetlca cuerpo humano, biotecnologia y medicina del deseo
15 Changeux JP, Ricoeur P. Ce qui nous fait penser: la nature et la régle. Paris: Ed. Odile Jacob, 1998,
pag. 72.
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Sontag: nada que no sea mortal puede ser nombrado cancer. El sujeto enfermo
encuentra desde esta norma ética la sentencia de mortalidad.

Estas narrativas constituyen las diferentes alternativas en relacion al
cuerpo normalizado del canceroso. La estética del sujeto con un cuerpo normal
a la enfermedad (sin cabello, tisico, lento, etc.) responde a un cuerpo que
necesariamente ha pasado por la quimioterapia. La quimioterapia es el uso de
medicamentos para tratar el cancer. “A diferencia de la cirugia y la radioterapia
gue extraen, destruyen o dafian las células cancerosas en cierta parte del
cuerpo, la quimioterapia surte su efecto a través de todo el cuerpo”.*® Es decir,
la “quimio” (palabra coloquial) puede destruir las células cancerosas que han
hecho metastasis 0 se han propagado a otras partes del cuerpo alejadas del
tumor original. Hablamos de un cuerpo invadido por el cancer.

De esta forma, se logra la relacion del cancer con la quimioterapia. ¢Es
posible describir un cuerpo de un canceroso que no haya recibido “quimio™? En
las narraciones se menciona al cuerpo del canceroso como fétido, supurante y
llagado, una estética que responderia mejor a la de un cadaver. Es este cuerpo
—que no se asume en las narraciones— el que se construye como un elemento
peligroso para la sociedad. Que no se logra consumir en la estética de la
enfermedad, que demuestra otra posibilidad que no puede ser considerada
normal y que seria inmediatamente intervenida y separada. Con esta accion el
canceroso ocuparia el lugar del loco. Sin embargo, mientras éste no sea

peligroso para estas normas, seguira siendo objeto de lastima. Las narraciones

16 American Cancer Society, Quimioterapia: una guia para pacientes y sus familias, Centers for
Disease Control and Prevention. National Institute for Occupational Safety and Health. Preventing
Occupational Exposures to Antineoplastic and Other Hazardous Drugs in Health Care Settings.
September 2004. Acceso a
http://www.cancer.org/acs/groups/cid/documents/webcontent/003026-pdf.pdf mayo de 2014.
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obligan —no en base a la experiencia— a una eleccion entre la piedad y la
repugnancia. Esta estructuracion de los cuerpos refleja que la relacién de
poder construye una realidad simbdlica que permita el control corporal del
enfermo, casi una justificacion legal para que el cuerpo canceroso no le

pertenezca mas al enfermo.

Esa mirada totalizante, Unica, inaugura el "panoptismo” desde la
carcel en adelante, trasladando la vigilancia a la escuela, el
palacio de justicia, la familia. Es el momento de la "ortopedia
social", las instituciones deben enderezar los miembros torcidos
del cuerpo social, aparece la figura del tutor que garantiza ese
encauzamiento que echa raices en la misma corporalidad.
Normales y anormales: portadores de cuerpos encerrados en las

instituciones, vigilados, indagados (Uzin, 2008).

Con la construccion del miedo hacia el cancer y la edificacion de
simbolos de la enfermedad y las narraciones de piedad o repugnancia, el
sufrimiento se encarga de controlar las masas sociales. Desde las
particularidades, los discursos ejercen poder llevandolo a las generalidades. En
los medios, seran estas mismas formas de acercarse y calificar a los sujetos
las que constituyan los estigmas que dejan marcas sociales imborrables. No
solo interacttan en el individuo, sino que la practica de generalizar encierra a
los “otros”.

Las narrativas construyen simbélicamente al cuerpo del enfermo, lo
deforman, lo tornan peligroso, lo vuelven la razén para el analisis, el destierro,
la compasion y el sefialamiento, etc. El juego de las posibilidades simbolicas
sobre el nifio con cancer conlleva una necesaria deformacion de su cuerpo y

sus practicas con y en el entorno en el que vive diariamente.
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2.2. Elcuerpo

La existencia no de una sino de varias dimensiones sobre el nifio con
cancer, evidencia la aplicacion de algunos enfoques filoséficos. Segun Sartre
(El ser y la nada) son tres las dimensiones ontolégicas de nuestro cuerpo (el
ser para si, el ser para otro, y existo mi cuerpo como conocido por otro a titulo
de cuerpo) y, segun Paul Valéry hasta cuatro cuerpos nos constituyen: 1. mi
cuerpo: sobre el que reposa el mundo, 2. el cuerpo visto por los demas, 3. el
cuerpo unificado por nuestro pensamiento, 4. el cuerpo como objeto
incognoscible, real o imaginario” (Escobar, 1997). De esta forma, el canceroso
se movera, al menos, entre tres dimensiones: el que uno cree ser, el que uno
quiere ser, y el que nos dicen que debemos ser. Tres dimensiones atravesadas
por los discursos sobre el cuerpo del enfermo y que estan presentes en el
entorno familiar, social y mediético.

El cuerpo enfermo, no es aquel cuerpo que alberga una enfermedad, es
el cuerpo enjuiciado, seflalado y sancionado por su higiene moral como
canceroso. Es el cuerpo social que se retiene en la medicina para su
observacion y diagnéstico. El cuerpo enfermo se construye desde el otro,
desde el peso social. Este cuerpo es el sujeto que es sometido a la finalidad
del dolor corpéreo, a la muerte o sanacién, con el apego a la ritualidad y sobre
todos esos elementos al silencio y desaparicion.

“El cuerpo se ha transformado en un texto en el que la historia
deviene en su escritura y nos informa lo que pasa en la época a
través de las huellas (cicatrices, tatuajes, proétesis, dispositivos)
gue se inscriben en la corporalidad moderna instalada en las

clinicas, los orfanatos, las prisiones” (Uzin, 2008).
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2.3. Lo obsceno: del asco al contagio
Basta enfrentar una enfermedad caprichosa e intratable que evoque un
temor intenso para que se vuelva moralmente, si no fisicamente, contagiosa.
Asi, no sorprende que el temor hacia los cancerosos sea tan creciente como el
namero de pacientes que lo padecen en la actualidad. Quiza sea precisamente
este creciente temor el que ha llevado a que en la generacion de conocimiento
sobre el enfermo con cancer no se lo adjetive como “cancersoso” y sea esa la
accion base de la constitucién de un sistema de salud que no logra desmitificar
dicha enfermedad en los pacientes. De igual forma, justificada en este temor, la
sociedad ha construido diferentes medidas de descontaminacion sobre el
enfermo y la sociedad en general para alejarse de la enfermedad como si se
tratase de una posibilidad infecciosa. Es en ese escenario que va del asco a la
idea de contagio que la palabra cancer asume una representacion simbolica
anica.
Karl Menninger, en The vital balance, ha observado que la misma
palabra cancer dicen que ha llegado a matar a ciertos pacientes

que no hubiesen sucumbido (tan repentinamente) a la

enfermedad que los aquejaba (Sontag, 1996: 14).

El valor simbdlico —relacionado a muerte— que asume la palabra cancer
ha conllevado a la constitucién de un sistema sanitario que se autoadmite
como paternalista, fortaleciendo asi las relaciones de poder médico-sociedad.
Sin embargo, no hablamos de un paternalismo para evitar el etiquetamiento del
individuo o la condena al uso peyorativo de tal término, hablamos de un
paternalismo que ha evitado su enunciacion por parte de los médicos por el

miedo a enunciar la palabra cancer. Precisamente es esta accion la que ha
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llevado a una creciente mitificacion de la enfermedad que imposibilita remover
la idea del contagio.

Junto con el temor y el asco se construye la idea de secreto. Los
pacientes de cancer saben que al enunciar la enfermedad todas las
conversaciones siguientes tendran un solo tema: el cancer. Ellos saben que la
relacion social cambiara de verlos como sujetos iguales a sujetos enfermos y
se articularan mecanismos de piedad, angustia y rechazo. “Que se mienta tanto
a los pacientes de cancer, y que estos mismos mientan, da la pauta de lo dificil
gue se ha vuelto en las sociedades industriales avanzadas el convivir con la
muerte” (Sontag, 1996: 15). Esta generacion del secreto ha llevado a que los
médicos no encuentren viable anunciar al enfermo que tiene cancer. Por esta
razén, un gran numero de galenos no comunica al canceroso sobre su
enfermedad, a menos que su familia esté con ellos. Este recelo y ocultamiento
de la enfermedad no se justifica Unicamente en la idea de la muerte o en las
complicaciones que pudiesen generar en su futura vida. Se miente debido a
gue el cancer es obsceno.

A los pacientes de cancer se les miente no simplemente porque la
enfermedad es (0 se piensa que sea) una condena a muerte, sino
porque se la considera obscena —en el sentido original de la
palabra, es decir: de mal augurio, abominable, repugnante para
los sentidos— (Sontag, 1996: 16).

Ya en “la enfermedad y sus metaforas”, Susan Sontag devela lo
obsceno de la enfermedad. Para ello, abarca la contraposicion con la
tuberculosis que -—segun sefiala— hasta hace relativamente poco,
tipolégicamente tuberculosis significaba cancer. Desde esta contraposicion se

descubre la imposibilidad de estetizar literariamente en el discurso comun al
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cancer, una accion que se realizd con cierto éxito con la tuberculosis. Asi,
desde esta posicién se denota que mientras la tuberculosis se convierte en
estigma de vitalidad y euforia sexual, el cancer, en cambio, evoca a la muerte
sin tregua y desexualiza al enfermo. El problema radicaria en que mientras
otras enfermedades entregan sintomas magicos, el cancer soélo presenta
sintomas verdaderos.

2.4. Contar el cancer

En lo que respecta al “hacer historia” sobre la enfermedad, desde las
narrativas escritas se presentan dos espacios a la vez: primero, como practica,
es decir un conjunto de procedimientos de analisis que se rigen por sus propias
reglas, y segundo, el resultado de esa praxis; es decir, un texto cerrado que
organiza unidades de sentido y que encierra un modo de inteligibilidad
determinado. De esta forma, es posible revisar las relaciones existentes entre
el texto escrito y el contexto de la enfermedad, que permitir4 la mitificacién de
la misma.

En este escenario se relativiza la frontera cambiante entre lo dado y lo
creado, que implica los bordes de la investigacion. De esta forma el orden
social se inscribe como un orden natural y no como algo opuesto a él. Asi, a
través de estas narrativas que terminan por mitificar mas la enfermedad y no
posibilitan la aclaracién del cancer a los pacientes, se transforma la naturaleza
en entorno y modifica asi la naturaleza del hombre. En cada narracion de la
enfermedad se “metamorfosea el entorno con una serie de ‘transformaciones’
gue desplazan las fronteras” (Certeau, 1994: 51).

2.5. Elnifioy el cancer

El nifo con cancer cimenta un nuevo entorno maternante basado en la

enfermedad. Para ello, el infante construye un esbozo de identificacion de su
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padecimiento (y la identificacion consecuente de sus padres), desde donde
definirh como bueno o malo para él cualquier acciéon durante la duracion de su
tratamiento o de su enfermedad. Para ello, el nifio expande una piel comin con
sus padres en la que proyecta su enfermedad y sufrimiento en una envoltura.
Esa “envoltura es una nocion abstracta que expresa el punto de vista de un
observador minucioso pero exterior” (Anzieu, 1994: 70). Es la piel del
canceroso que obligara al nifio a identificarse como enfermo.

Esta relacion existente con sus progenitores se vera ejemplificada en las
narraciones dramaticas de tipo épico que se desarrollan a su alrededor. Con la
construccion de este discurso sobre el nifio canceroso aparece una red de
posibilidades que —en apariencia— permite manifestarse a quienes no podian
hacerlo (nifio); sin embargo, la linea de separacion entre la escucha y la
censura estd marcada y el sistema de exclusion se mantiene intacto. La
voluntad de la verdad es otro de los sistemas de exclusion que afecta al
discurso y que termina por sefialar como verdad lo que se nos ha impuesto.
Este sistema de exclusion se apoya también en instituciones, que estan
acompafadas de una serie de practicas como la pedagogia, psicologia, etc. La
nivelacién de los discursos que son repetidos por mucho tiempo y los que
estan por decirse, y aunque sean dichos con otras palabras, termina
cumpliendo la misma funcion.

” sobre la situacion lamentable del nifio limitaba el

El comentario®
discurso ya que encontraba la repeticion de lo mismo, sin identidad que es la

que entrega al autor la individualidad. Foucault se refiere a la forma mas

17El comentario entendido como aquella repeticion que confronta o respalda -sin contenido
alguno- a discursos establecidos, que son elementos de esa gran red de verdad. El comentario,
entonces, aparece como un posibilitador de la palabra para todos, la puerta para que todos digan lo
que piensan, pero vaciado de contenido. Esto conlleva a la apariencia de decir cuando no se dice
nada.
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superficial de los sistemas de restriccibn que viene a ser el ritual, acto
excluyente en que los comportamientos y pensamientos deben encajar dentro
del discurso del cual se estd hablando, sin duda alguna, es una forma de
establecer sobre el nifio el mismo simbolo obsceno al que el nifio solo puede
tener acceso a través de la prolongacion de ese entorno maternante que no
permite el derecho al pensamiento diferente del menor. El gran aporte a este
pensamiento absoluto es el ocultamiento y la vigilia sobre el cumplimiento del
discurso y de las restricciones de los otros para enunciar su voz. Notaremos
gue no es la voz del nifio la que se retrata en los medios de comunicacion en
las narraciones. Para que el nifio pueda referirse a su enfermedad se
establecera una estructura topografica del nifio con cancer. Ello, como lo
sefiala Freud, abarcara el uso del aparato psiquico™® como un articulador de
sistemas diferentes (es decir, como sistema de subsistemas como lo sefiala
Anzieu). En ese sentido, el primer aparato que se expone en el nifio con cancer
es el del lenguaje.

El aparato del lenguaje conecta dos sistemas (Freud habla de
‘complejos”, no de sistemas), el de la “representacion de palabra”
y el que denominara, a partir de 1915, la “representacién de
cosas”, y que en 1981 son para él las asociaciones del objeto o la

representacion del objeto. (Anzieu, 1994: 82).

Bajo este procedimiento, el nifio se expone a una concepcion punitiva de
la enfermedad. No se le explica el porqué de dicha enfermedad o el significado
de la posible muerte, pero el nifio se observa a si mismo desde la mirada
minuciosa exterior —la de sus padres—, en la cual el sufrimiento se refleja y la

marca de lo obsceno e injusticia se prioriza.

18 Aparato psiquico es una anticipacién del Yo-piel gracias a la nocién, abandonada posteriormente
inédita durante toda su vida, de las barreras de contacto.(Anzieu, 1994: 81).
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CANCER - MEDIOS

Cuando leemos el cancer en los nifios mas alla de los titulares
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3.1. Cancer, nifios y prensa escrita

“Pensar acerca de la enfermedad! Calmar la imaginacion del
invalido, de manera que al menos no deba, como hasta ahora,
sufrir mas por pensar en la enfermedad, que por la enfermedad
misma, eso creo, seria algo! jSeria mucho!” (Nietzsche, cit.
Sontag, 1996).

Al vislumbrar las relaciones existentes entre el discurso, el poder social y
la exclusion, se debe describir como el texto y la conversacion de las
instituciones o grupos dominantes (medios - discurso médico - enfermos)
promulgan, reproducen y legitiman un abuso de poder sobre los enfermos. De
esta forma se determinara diferentes elementos de indagacion sobre las
enunciaciones de dominacion y exclusion sustentadas en las narraciones
periodisticas que se difunden a la sociedad a través de la descripcion del
enfermo con cancer.

Precisamente, a través de esta observacion se busca cuestionar la
capacidad de esta practica mediatica —presentar al lector una “realidad del
enfermo nifio”— con la revision del uso de narraciones miticas de caracter
heroico para abordar el tema del nifio con cancer. Asi también se registrara el
interés de los medios por este tema o0 el uso del mismo para movilizar fines
politicos, incluso se buscara sefalar el tipo de informacion en el que sustentan
las noticias sobre este tema y asi determinar quién tiene la posibilidad de
hablar sobre el cancer en los nifos.

Para ello, resulta fundamental revisar las caracteristicas que asume el
medio de comunicacion al abordar el tema de los nifios enfermos con cancer.

Ello nos lleva a la utilizacion del concepto de formacion discursiva desde
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Foucault en el que se considera que “el discurso es el conjunto siempre finito y
actualmente limitado de las solas secuencias linguisticas que han sido
formuladas, no es simplemente aquello que traduce las luchas o los sistemas
de dominacién, sino aquello por lo que y por medio de lo cual se lucha™?.

De este modo, se entendera a la narracion del nifio con cancer como
resultado de las condiciones sociales que han sido construidas por los
enunciados, caracteristicas, descripciones, explicaciones, etc. que generan los
medios impresos para hablar del nifio con cancer. Con ello, se buscara
determinar una regularidad de las enunciaciones que definan un orden, un
argumento comun gue se identifique como guia de la formacion discursiva.

Aqui los medios escritos ejercen esa voz del sujeto sobre la situacion y
estan involucrados en primera fila en el proceso de sefialamiento del individuo,
en la divulgacion y configuracién de una verdad, bien sea bajo el lema de lo
comprobable y cientifico, o bajo la idea de una estética narrativa-ficticia-literaria
(crénica, discurso sensible).

De esta forma, al utilizar la postura cientifica y rechazar de manera
inflexible cualquier apreciacion que no cumpla con el positivismo moderno,
olvidan los experimentos sancionados por la razon dominante al principio de la
memoria de la modernidad de Occidente. Olvidan la relaciéon de la enfermedad
con el diablo; de la enfermedad con espiritus; de salud con diezmo; de muerte
con designio y otras que no eran sin0O un comprometimiento por entender
aquello que ponia en peligro “los derechos del hombre” y que evolucioné hasta
el buen vivir, el hacer vivir y el bien morir, todo desde la adquisicion de la ética

de verdades. De igual forma, al limitarse a la narracion sensible del “caso”

19 Vasilachis De Gialdino, La construccion de representaciones sociales: Discurso politico y prensa
escrita. Un andlisis socioldgico, juridico y lingiiistico, Gedisa, Barcelona, 1997
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olvidan que el camino mas corto para sefialar al sujeto es describir sus signos
de enfermedad.

Asi, desde el encierro de la memoria se construye la verdad constante,
desde la desarticulacion del accionar del individuo se mantiene el mundo
configurado y desde la ciencia se elimina cualquier intencién de resistencia. Es
imposible dudar de lo comprobado, no existe otra opcién aceptable porque el
modelo pierde su “totalitarismo”, entendiendo éste como elemento unico de
eleccion e imposicion de un orden sobre todo desde la oposicion al sistema
liberal.

La verdad, los medios de comunicacién y el cancer son soélo tres puntas
de todas las que sostienen este modelo inmovilizado en lo cientifico que
construye sobre los nifios el anuncio de muerte, pese a que el 80% de los
nifios con cancer superan la enfermedad. Es a través de los medios que se
constituye el inicio de la cadena repetitiva en la realidad. Entonces, las noticias
se limitan a repetir el mismo discurso aprovechandose de diferentes casos
(nifios con cancer).

A través de esta estrategia (repetir los argumentos con diferentes casos)
se impide la generacion de otras historias, otras voces y por lo contrario son las
narraciones de los no enfermos las que se acomodan como elemento
importante para la suplantacion de la voz del nifio. Con esto, los medios
asumen una labor de memoria que retoma la moral y ética para restringir el
pensar la singularidad de las situaciones (coémo vive cada nifio su enfermedad),
que deberia ser el comienzo obligado de toda narracién sobre la experiencia de

alguien con esta enfermedad.
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En medio de las palabras complicadas, los verbos imperativos, las
advertencias Y juicios, los nifios con cancer tienen que restringir su cotidianidad
y buscar nuevos espacios de liberacion, de juego.

Ahora revisaremos la estructura del lenguaje utilizado por los medios
para abordar este tipo de informacion y asi determinar si los medios analizados
en el contexto ecuatoriano prefieren abarcar el tema desde el discurso sensible
o desde los postulados cientificos. Esto pese a que “la propia estructura del
lenguaje muestra una profunda ovacion funcional por la narracion de historias”
(Mumby, 1993:193).

Sin embargo, es importante recordar que “esta produccién de sentido
esta también dictada por la practica social: decir que el cosmos invisible esta
en correspondencia con el mundo visible y con el cuerpo, decir que lo invisible
determina la enfermedad, es remitir a la realidad de un mundo en el que el
hombre se encuentra concretamente dominado por todas las fuerzas que lo
rodean” (Mumby, 1993:20).

3.2. Contar historias o repetir diagnoésticos: el caso de los titulares en
los medios escritos

Abarcar primero los mecanismos de construccion de titulares® y el tipo
de informacion que prioriza nos permitira determinar la formacion discursiva
aplicada por el medio escrito para abordar el tema de los nifios con cancer.

“‘Hay entre los representados y la representaciéon un tipo

particular de relacion: los representados no se yuxtaponen a la

20 Para Van Dijk los titulares constituyen el elemento mas destacado de la noticia, definen
subjetivamente la situacién y expresan el mayor tépico de la noticia, su estructura tematica. Asi, los
titulares definen la coherencia del texto y aseguran que los significados de las palabras y de las
oraciones estén interconectados de manera que el texto constituya una unidad, asi proveen el
sistema semantico dentro del cual se ha de interpretar la noticia. Los titulares son entonces una
categoria obligatoria dentro del esquema de las noticias y su principal funcién es ser un resumen de
estas. Referenciado en Vasilachis de Gialdino, 1997 : 35- 36.
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representacion, sino que ella los hace presentes a si mismos
como totalidad, sin que por eso ninguno de los dos pueda
identificarse en el lenguaje comun. Bajo algunos de estos
aspectos (pero con las diferencias de deberan precisarse), el
saber también es una representacion: un discurso manifiesta una
totalidad, de otro modo inasequible; se ofrece y debe ofrecerse a
un control permanente (que lo remite a postulados teoricos y a
situaciones originarias); es operativo, pero de una manera que
pone al descubierto, al desarrollarlos, la naturaleza y también los
limites de lo que representan” (Certau, 1995: 54).

La accién de titular una nota se podria comparar con la de expresar el
diagnostico del médico. Ambas encierran en una piel externa, definitiva y
explicativa el conjunto de significados que seran descifrados en el trascurso de
abordaje de lo encasillado. Sin embargo, no bastara aceptar lo sefialado en el
titular como el espiritu mismo de la noticia debido a que en ocasiones los
titulares lo Unico que hacen es enmascarar el verdadero texto de la informacién
publicada, es decir, los titulares sobre el cancer pueden ser una excusa para
abordar otros temas. “Los titulares definen la coherencia del texto y aseguran
que los significados de las palabras y de las oraciones estén interconectados
de manera que el texto constituya una unidad” (Vasilachis, 1997: 35).

Debido a que muchos acuden Unicamente al titular de una noticia para
definir el interés sobre determinado tema y en respuesta estratégica a que —
cada dia mas— los lectores buscan menos texto para informarse (140
caracteres en la red social twitter), el titular se ha convertido en un elemento

importante para el periodista. Si el lector Unicamente lee el titular sera a traves

de ese acercamiento que definira la importancia del tema.
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Esta descontextualizacién obliga a un proceso de recontextualizacion a
través del analisis del contexto de la publicacion. Sin embargo, previo a
descifrar la formacién discursiva de las notas revisadas, en contraste con sus
titulares, analizaremos estos elementos por separado de acuerdo con los datos
levantados.

3.3. Los titulares de los casos analizados

Los titulares tienen la posibilidad de resumir el texto que se presenta al
lector. En su estructura se puede encontrar destacada la noticia, sefalar el
tema y en ocasiones demostrar el rema? del texto. Sin embargo, no
necesariamente existe una coherencia o igual jerarquizacion de la informacion.
Con esto me refiero a que en ocasiones el titular sirve como un elemento
atractivo al lector, pero nada o poco tiene que ver con la informacién del texto.
Este tipo de escenarios se los puede revisar cuando el titular goza de una
dependencia del contexto que reproduce la informacién. Por ello, se puede
abarcar el analisis de los titulares desde “aquellas particularidades a las que
aludimos y se vinculan con: 1) Las caracteristicas linguisticas y 2) la funcion de
los titulares” (Vasilachis, 1997: 36).

A continuacién se revisara las caracteristicas linguisticas de los
aspectos relevantes de los titulares analizados. Estos aspectos permitiran
observar la exposicién del rema o tema que encabezan las noticias de cinco
periddicos escritos de Ecuador y que se realiz6 en el periodo comprendido de
enero 2012 a febrero 2013, esto en consideracidén de las extension del bono

Gallegos Lara para enfermedades catastrofica y raras que se dio en este

21 “El Rema del Texto tiene la mayor carga semantica y es independiente del contexto; en
consecuencia, hace mover el texto hacia delante, por lo que produce un corte en e l Tema del Texto”
(Vasilachis, 1997: 34).
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periodo (lo cual posicion6 el tema y los discursos de los medios de

comunicacién sobre los enfermos con cancer).

Cuadro 1: Los titulares analizados

EL -
ECUADORINMEDIATO | EL UNIVERSO | EXTRA EL TELEGRAFO
COMERCIO
Evento
fundacion La pobreza Actividad
e ctividades para
. realizara fiesta | A golear agrava el Pa
Aumenta cancer en - . cancer recordar el dia
en Solca. Nifios |al cancer| . : o
menores . . : infantil en del nifio con
con cancer infantil Ecuador cancer
recibiran
pelucas
iJunior El cancer | Quito cuenta con
Niflos que luchan El 40% de los lucha : .
. o infantil es centro de
contra el cancer nifios con contra el -
. ~ . . . curable en el | recuperacion
cumplieron su suefio cancer tiene cancer 0 -,
i 75% de los | para nifios con
de volar leucemia de su .
" casos cancer
hijal
. Cancer en nifios | jPelotear
86% de las familias : ' Usted puede Talentos de
” . no se previene, en .
de nifios con cancer unirse a la pantalla
. pero se puede | contra :
percibe menos de lucha contra | agasajaron a
detectar a del . o .
$400 en Ecuador . . el cancer | niflos con cancer
tiempo cancer!
Nifios
Tomografias en ecuatorianos
Inauguran Centro de . . . suefian con | El 70% de nifios
nifios podrian | Teletdn . o
Apoyo Integral para o ) ir al y nifias puede
. ! triplicar riesgo por la .
jovenes con cancer al . : Bernabéu curarse de
: de cancer vida .
norte de Quito para cancer
cerebral
marcarle un
gol al cancer
Con campaina y
. agasajo a Mufecas
Casi 600 casos de gasa]
. pacientes se | contra el
cancer en el 2012 . . .
recordo el Dia | cancer
contra el Cancer
. . , Paella
Jévenes con cancer Manitos iqante
piden flexibilidad al Guerreras 'y 9 gr los
CONADIS para UCSG b
., , . : nifios de
obtencion de carné | realizaron fiesta Solca

Patch Adams sera
recibido en el Hospital
Baca Ortiz

Mafnana,
Ecuador decidira
por su talento
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Sobre las caracteristicas linguisticas de los titulares analizados (Cuadro

1) es importante sefalar que:

a) Pese a que los titulares buscan aludir a la noticia directamente, para
justificar su inserciébn en la agenda mediatica, diario Extra hace uso de la
metafora o ironia para abarcar este tema. “Esta descontextualizacion guia a la
recontextualizacion de la informacién de acuerdo con las asociaciones surgidas
del contexto al que el autor del titular remitié al lector” (Vasilachis, 1997: 37).
Mientras Extra usa este recurso para aludir implicitamente a la informacién
privilegiada, los medios: Ecuadorinmediato, El Universo, EI Comercio y El
Telégrafo titulan siempre desde la accidén que justifica el trato de la informacion.
Su acercamiento al tema se produce de forma explicita. Esta forma de titular —
incluyendo al diario Extra— devela un escenario en el cual el tema “nifios con
cancer” no logra posicionarse en los medios como un tema a ser tratado desde
si mismo y que, por el contrario, necesita un desplazamiento obligatorio hacia
acciones relacionadas con los “nifios con cancer”, para poder tratar este tema.
Este movimiento, en la construccion periodistica, demuestra una barrera para
lograr una narracién cercana al sujeto enfermo desde el aparato del lenguaje,®
al excluir las asociaciones de objeto que se dan en el nifio con cancer, desde
sus sensaciones auditivas, tactiles y visuales, y utilizar la palabra del
observador para que los conceptualice en ‘imagines visuales para el impreso’.

b) Es importante sefialar que la diferencia entre el diario Extra y los otros
medios escritos corresponde a un “estilo periodistico de produccion de los

titulares” que cada medio ha planteado para mantener sus estrategias de venta

22 Como lo sefiala Anzieu, el aparato del lenguaje conecta dos sistemas, el de la representacion de
palabray el de [...] la representacién de cosas.
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o produccion. “La propia estructura del lenguaje muestra una profunda ovacion
funcional por la narracion de historias que, por lo tanto, debe ser considerada
Nno como un pasatiempo secundario que se practica alrededor de la hoguera
cuando se ha terminado con la praxis, sino mas bien como un elemento basico
y constitutivo de la vida humana”.?

c) Los titulares sefialaron que durante su construccién la palabra cancer
es la unica imprescindible, lo cual denota que la enfermedad se transforma en
el sujeto sobre el cual recae el peso de la noticia. Sobre el nifio se construye un
“Yo-Piel que le es propio, segun un proceso de doble interiorizacién” (Anzieu,
1994: 73). Por un lado, debido a su envoltura psiquica, que terminara por
desarrollar “un aparato para pensar los pensamientos” (Anzieu, 1994: 73). Y
del entorno maternante en que se convierten sus pensamientos con su
desarrollo en el mundo exterior. Sin embargo, lo que llama la atencién es la
ausencia de la enunciacion de dolor, muerte o sufrimiento en los titulares. Esto
demuestra el caracter positivo sobre la manifestacién de la muerte o dolor.

De lo que se trata, el sentido de los titulares, es de construir las
caracteristicas del enfermo canceroso. De que en base a una lista de
caracteristicas de la enfermedad catalogadas como tradicionales se construya
un nuevo apartado como sentencia de lo desconocido y que con ello se
describa casi de manera inmanente la forma de ser canceroso. Asi, una ancha
y extensa telarafia de relaciones se entreteje desde todos los rincones de la
sociedad. El enfermo se encuentra atrapado en una sola representacion
mediatica, llevado de un sitio a otro segun se lo defina en los medios.

Cuadro 2: Las palabras mas usadas

23 Mumby Dennis, Narrativa y control social, Argentina, 1993, Pag. 193.
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Palabras clave

CANCER |SUENO |DOLOR |LUCHAR|CURA |NINO
Ecuadorinmediato |7 de 7 l1de7 |(0de7 |1de7 Ode7 (2de7
El Comercio 4de 4 lde4 |0ded |1de4 1de4 |1de4d
EXTRA 6de 6 Ode6 Ode6 1de6 Odeb lde6
Telégrafo 4 de 4 0Ode4 |0de4 |0ded4 |l1de4 |4ded
El Universo 7de7 0Ode7 |(0de7 |0de7 |2de7 |4de7

Al revisar los titulares se observa como: el conjunto de relaciones
ejercidas desde diferentes fuerzas discursivas atrapa al individuo, lo sefialay lo
presenta como lo que dicen que es. Asi, la fisiologia de la enfermedad puede
ser abordada desde la posibilidad de diferenciacién, no como un conjunto de
elementos comunes y existentes, sino como la construccion de una categoria
social desde las inmensas redes que extiende la cultura. El error coman en el
proceso cognitivo es la consideracion de elementos existentes natos, y no
como categorias conceptuales confrontadas con conductas que constituyen la
enfermedad. Al revisar los titulares, se encontro que la palabra dolor, o alguna
relacionada al padecimiento del enfermo, nunca fueron utilizadas.

En este momento, luego de revisar las caracteristicas linguisticas de los
titulares, se debe hablar entonces de la estructuracién de una historicidad que
opera en los procesos de constitucion del individuo diferenciado y atado a su
representacion. Hablar, entonces, de un ejercicio de “una deformacion
cultural”.?*

En lo que a la funcion de los titulares se refiere es importante sefalar

que se determinard un orden de exposicién® de los enunciados. Asi se

24 Entendido como un “proceso a través del cual 'la cultura es distorsionada sistematicamente a
modo tal que las practicas simbdlicas conservan y reproducen ciertas relaciones de dependencia y
dominacion” (Nakagawa, 1993, citado en Mumby, 1988).

25 Se sigue lo planteado por Vasilachis cuando analiza el orden de la exposicion de la construccién
discursiva mediatica y politica de la realidad social, sobre todo el proceso de creacién de la ley de

43




agrupara la observacion en: Actores sociales y Aspectos relevantes en los
titulares.

Sobre los Actores sociales mencionados —tanto de forma explicita como
implicita— se despliega un orden de importancia en base a la frecuencia de
mencion. De igual forma destaca la ausencia de ciertas voces para hablar del
tema.?® Ahora, es importante puntualizar que debido a la seleccién previa -de
publicaciones- que se realizd, para analizar la construccion discursiva
mediatica de los “nifios con cancer”, no sera raro que el actor nifio aparezca 23
veces (ver Cuadro 3). Debido a esta consideracion este actor no sera analizado
pues lo que se busca observar es la interfaz de deformacién cultural que opera
en el aparato psiquico del nifio y su entorno, motivado por los medios.

“La interfaz transforma el funcionamiento psiquico en un sistema
cada vez mas abierto, lo que encamina (al sujeto enfermo y sano)
[...] hacia funcionamientos cada vez mas separados. Pero la
interfaz mantiene a los dos compafieros en una dependencia
simbdlica mutua. La etapa siguiente requiere la desaparicion de
esa piel comdn y el reconocimiento de que cada uno tiene su
propia piel y su propio Yo, lo que no se efectla sin resistencia ni
dolor. Estas son las fantasias de la piel arrancada, robada, de la
piel magullada o mortifera que estan actuando” (Anzieu, 1994:
73).

accidentes de trabajo y de su decreto reglamentario producido entre 1991 y 1996 por el Gobierno
argentino.

26 Es necesario puntualizar que debido al caracter de este analisis se sefialaron, no se incluyeron,
ciertos actores que no son mencionados pero que permiten contrastar en un segundo momento su
importancia con lo que se describe en el cuerpo de la nota. Ese es el caso de la familia que pese a no
tener ninguna mencidn en los titulares sera recurrente como fuente para entender el tema “nifios
con cancer”.
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Cuadro 3: Actores sociales mas utilizados en la construccion de los titulares

Actores
. o Jovene | Estado/ .| Famili Profes Sociedad Personaje
Medio | Nifios . Fundacion ionale S
S Gobierno a en general .
S farandula
Ecuador
inmediat |6 de 7| 1de7 3de7 Ode7 1de7|0de?7 Ode?7 2de7
0
El
Comerci |3de 4| O0de 4 Ode 4 Ode 4 Ode4|0de4 l1de4 l1de4
o]
EXTRA [3de6| 0de 6 O0deb6 3deb6 Ode6|0deb6 1de6 3deb6
Teleal 4 dea| 0dea | 1de4 | 0de4 |0de4|0de4d| Odes | ldes
El
Universo 7de7| 0de?7 Ode?7 2de7 Ode7|0de?7 Ode?7 2de7

Después de los nifios, los actores a los que se hace mayor referencia

para hablar de este tema son: los personajes de farandula. Se entenderd como
‘personaje de farandula” a deportistas, estrellas de televisidbn, modelos,
personajes nacionales o internacionales que gocen de una exposicion
medidtica permanente, a través de titulares como: “jJunior lucha contra el
cancer de su hija!”; “Patch Adams sera recibido en el Hospital Baca Ortiz”;
“Talentos de pantalla agasajaron a nifios con cancer”, etc. Estos actores
cuentan con una presencia del 41% de las publicaciones (ver grafico 1).

Este resultado no solo que demuestra la creciente espectacularizacion
de la informacién sobre el cancer en los nifios —utilizada por personajes
publicos para elevar su perfil social—, sino que la encierra en la idea de caridad.
Otra observacion se da en base a que con el uso de personajes publicos para
hablar de cancer en los nifios se desplaza al sujeto nifio a un segundo plano,
pues dejar de ser el rema del texto y se convierte en el tema. Esto evita que el
nifo con cancer tenga una voz en la informacion debido a que la experiencia

del personaje de farandula tendra mayor peso semantico. Por lo tanto,
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revisamos un juego linglistico de construccion de discursos sensibles —
sensologia para Perniola— que aparentemente atrapa los sentidos mas
profundos del lector, aprovechando la experiencia frente a la enfermedad y la
“‘valiosa” ayuda de la estrella mediatica para aludir a la potencialidad subjetiva,
cualitativa y al interés del lector.

Este anclaje con titulares como: “Jévenes con cancer piden flexibilidad al
Conadis para obtencion de carnet”, responde, ademas, a la configuracion
discursiva de los nifios con cancer como ‘victimas®”, “martires” vy
“desprotegidos”, sujetos que libran una batalla que van perdiendo dentro de su
propio cuerpo. Es precisamente esta construccion discursiva lo que permitira
determinar el como se debe mirar, y que intrinsecamente apunta, mas que a un
simple reflejo, a un despertar de multiples sensaciones e impresiones dadas

por la idea de lo ya sentido.

Grafico 1: Actores sociales clave en los titulares

Actores

Personajes Farandula 41%
Ciudadania

Profesionales salud

Familia

Fundaciones

Estado

jovenes
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El segundo actor de mayor impacto en la construccion de los titulares son las
fundaciones. La Sociedad de Lucha Contra el Cancer del Ecuador —Solca— es
la fundacién de mayor evocacion en los titulares. (Algunos titulares son:
‘Evento fundacion realizara fiesta en Solca. Nifios con céncer recibiran
pelucas”, “Inauguran Centro de Apoyo Integral para jovenes con cancer al norte
de Quito”, “Paella gigante por los nifios de Solca”, etc.). Que sean las
fundaciones las que mas aparecen en los titulares denota un escenario donde
el discurso institucional sobre los “niflos con cancer’” es manejado desde el
sector privado y no desde el Estado. Ademas demuestra la gran capacidad de
posicionarse de estas instituciones a través del manejo mediatico. Este juego
de relaciones publicas ocasiona que los nifios sean desplazados del rema de la
nota. Demuestra cémo las fundaciones toman el escenario principal y —una vez
mas— los nifios con cancer en los medios de comunicacién son el tema pero no
el rema de lo informado. Asi demostramos cémo el lenguaje utilizado en los
titulares y la organizacion de los actores incluyen una descontextualizaciéon
entre el tema “niflos con cancer” y el rema, que en este caso es posicionar una
institucion.

Con la priorizacion de las fundaciones sobre los nifios con cancer no
sélo se justifica la existencia de estas organizaciones sino que se construye el
nifio con cancer burlado y convertido en objeto de conocimiento, despojado de
su humanidad se aplica y se estructura por medio de los procedimientos
ejercidos sobre él por medio de estas organizaciones de caridad. “No obstante,
la sola constatacion de esto no responde al verdadero objeto de fijacién. No se
separa de aquel “simulacro (correlacionado al acontecimiento), traicidon

(correlacionada a la fidelidad), forzamiento de lo innombrable (correlacionado a
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la potencia de lo verdadero): tales son las figuras del Mal, Mal cuyo Unico Bien
reconocible —un proceso de verdad- actualiza su posibilidad” (Badiou, 1993:
18).

Con el 18% (ver grafico 1) el Estado, Instituciones Publicas y Gobierno,
es el tercer actor al que mas se hace referencia (de manera implicita o
explicita) en los titulares. Sin embargo, el mayor porcentaje de los titulares que
repasan el accionar del Estado o el Gobierno buscan generar una critica sobre
su gestién. Con ello podemos entender cédmo los nifios con cancer se
convierten en una excusa para atacar al sistema sanitario nacional. Es decir, el
sujeto enfermo es revisado desde la idea de carga, de problema, y encerrado
en una condicién de desamparado. Por ello, en esta ocasion, el nifio es el tema
y la referencia al Gobierno es el rema.

En un menor porcentaje aparecen titulares como: “86% de las familias
de nifios con cancer percibe menos de $400 en Ecuador’ o “Jovenes con
cancer piden flexibilidad al Conadis para obtenciéon de carnet”, que se refieren
a la ciudadania en general, la familia y los jovenes. Sin embargo, estos actores
tomaran mayor relevancia en el cuerpo de la noticia. Recordemos que —por el
momento— Unicamente revisamos los titulares y en varias ocasiones existe una
clara diferencia entre lo que estos sefialan y la informacién de la noticia.

Pero, la importancia de los actores no recae solamente en los de mayor
mencion, sino, ademas, en aquellos que son evitados. “La extensién del estado
de carga que constituye el Yo varia; su frontera, en un momento dado, es la
frontera del Yo, y como tal penetra en la conciencia” (Anzieu, 1994: 105). Este
es el caso de los profesionales de la Salud. La ausencia de su voz perspectiva

en los titulares expone un espacio en el cual tratar de entender la enfermedad
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no es una prioridad. La voz del médico es la validacion del campo sobre la
enfermedad, su ausencia demuestra que la enfermedad no necesita ser
explicada mediaticamente. Esta accion demuestra al mismo tiempo la
validacion de lugares comunes sobre la enfermedad (al menos al crear titulares
como: “La pobreza agrava el cancer infantii en Ecuador”) y el discurso
sensoldgico sensible utilizado para referirse a este tema. Los médicos 0 su voz
no aparecen en ningun titular de los medios analizados (ver grafico 1).

El enfermo como individuo vulnerable pareceria condensarse en sus
imposibilidades y cuidados registrados en la sociedad. La configuracion de una
voz sobre las otras determina la posibilidad de saberse enfermo a gran
distancia del estado de malestar. El sujeto se presenta como enfermo sélo en
caso de sufrir una imposibilidad crénica limitada; en cualquier otra condicion, el
sujeto asume a la enfermedad sin concebir en su identidad ese estado de
salud.

“‘Esta alta visibilidad transforma al individuo en un espectaculo
publico, abierto a la inspeccion, la observacion y la interrogacion.
[...] en este contexto el sujeto es un objeto para ser observado, un
objeto de conocimiento que no ha sido llevado aun a la expresion,

un objeto al que no se le permite hablar” (Nakagawa, 1993).

Cuadro 4: Aspectos relevantes que abarcan los titulares

Aspectos relevantes de titulares

AcCtos NUmero de casos de
Medio Costos | Servicios " cancer, porcentajes,
benéficos o

EC“adog”med'at 1de7 | 3de7 1de7 2de7
El Comercio l1de4 Ode4 2de4 lde4
Extra Odeb6 Ode6 6 de 6 Ode6
Telégrafo Ode4 2de4 lde4 lde4
El Universo Ode7 Ode?7 4de7 lde?7
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El anclaje de los diferentes actores sefialados en los titulares responde,
ademas, a la configuracion discursiva de los nifios con cancer como “santos” y
“‘martires”, sujetos que libran una batalla que van perdiendo dentro de su propio
cuerpo. “Esta produccién de sentido esta también dictada por la practica social:
decir que el cosmos invisible esta en correspondencia con el mundo visible y
con el cuerpo, decir que lo invisible determina la enfermedad, es remitir a la
realidad de un mundo en el que el hombre se encuentra concretamente
dominado por todas las fuerzas que lo rodean” (Mumby, 1993: 20).

Es precisamente esta construccion discursiva lo que permitira
determinar el cdmo se debe mirar, y que intrinsecamente apunta, mas que a un
simple reflejo, a un despertar de mdultiples sensaciones e impresiones dadas
por la idea de lo ya sentido. De igual forma, la no necesidad de plantear qué es
el cancer y abordarlo como un lugar comun responde a la idea de que el
cancer, pasando por etapas bien definidas, necesariamente culmina en la
muerte (esto pese a los cuatro titulares que sefialan la posibilidad de la
recuperacion completa). Con ello, los medios asumen que lo que no es fatal no
es cancer. De ahi que se concluya que (en los medios de comunicacion) no se
revise ninguna esperanza que descubra algun nuevo método para curar el
cancer...que se traten los muchos casos de victimas de canceres...
(Paréafrasis, Susan Sontag, 1996: 25).

Los titulares, entonces, presentan los tres grandes sistemas de
exclusion que afectan al discurso y que son: a) la palabra prohibida (el
especialista) b) la separacion de la locura (la ausencia de la voz del enfermo) c)
la voluntad de la verdad (el lugar comdn de la consecuencia de la muerte para

los enfermos de cancer). Asi la funcion del discurso no es Unicamente traducir
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las luchas o los sistemas que han dominado a la sociedad, sino “ser el medio
del cual se lucha, y del cual uno quiere aduefarse” (Foucault, 1992: 5).

Sobre los aspectos relevantes de los titulares analizados encontramos
gue el unico medio que produjo todas las notas con un solo fin es diario Extra.
El 100% de sus publicaciones (ver cuadro 4) corresponde a noticias que tratan
“Actos benéficos”. Al ser este un medio de crénica que utiliza recursos
literarios, no resulta extrafio considerar q a 3++++++6ue la
construccion discursiva sensible sea la utilizada para abordar este tema. Este
estilo no trata solo de permitir sentir lo vivido por los enfermos como una
experiencia interior, sino que prescinde de la primera persona y construye la
“‘moneda viviente” de Klossowski, que hace referencia a este horizonte de
extrafiamiento que comporta una profunda transformacion de la relacion entre

el lector y el enfermo, hasta el punto de que el propio lector deviene enfermo.

Grafico 2: Porcentaje total de aspectos relevantes que abarcan los titulares

B Costos M Servicios ™ Actos Benéficos Numero de casos
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La construccién de los titulares al referirse al tema “nifios con cancer”
plantea como aspectos relevantes a: Actos benéficos (54%), Servicios (19%),
Numero de casos o evolucion de la enfermedad (19%) y Costos de la
enfermedad (8%) (ver grafico 2). En este contexto surgen los argumentos del
canceroso como el desamparado. El cancer enfrentado al problema de las
desatenciones de un Gobierno. La enfermedad como contagio y la enfermedad
desde una realidad socioecondmica. “Sin duda, el objetivo principal hoy no es
descubrir, sino rechazar lo que somos”. (Foucault, 1990: 24).%

Pese a que la solucién no esta en: no mencionar el cancer; engafar al
canceroso; obligar a rendirse al concepto; divulgar la pena; ampliar la angustia,
sino en desmitificar y rectificar la idea que se tiene de la enfermedad para
construir un mapa pragmatico sobre las reales consecuencias del cancer, los
temas relevantes que los medios de comunicacioén abordan distan del interés
por sefialar la situacion actual, evolucion y soluciones de la enfermedad en
nifios. Por lo contrario abordan la enfermedad como:

3.3.1. Actos benéficos

El uso de los medios de comunicacién como generadores de estrategias
comunicativas, posicionamiento de identidades y espacio de metaforas como:
“Nifos ecuatorianos suefian con ir al Bernabéu para marcarle un gol al cancer”,
“‘Nifos que luchan contra el cancer cumplieron su suefio de volar”, etc.
Convierte —a los medios— en el escenario ideal para construir una “buena”
imagen, la del samaritano, los convierte en el escenario ideal para construir
una “buena” imagen, la del samaritano. Esa perspectiva de informacionalismo,

que poco 0 nada tiene que ver con procesos de comunicacion profundos que

27 Foucault Michel, Tecnologias del yo y otros textos afines. Paidds Ibérica, Espafia, 1990, pag. 24.
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busquen otorgar la voz a los histéricamente excluidos, permite utilizar a los
nifios con cancer como un simbolo de injusticia. Desde alli se plantearan los
discursos heroicos, la victima de la injusticia que lucha contra la muerte. Sin
duda, una pelea en la que no se puede ganar nada mas que tiempo.

El héroe serd el elemento desencadenador de todo un conjunto de
acciones que busca motivar al desamparado. En esta narracion sensible son
las personalidades las que demuestran su “lado humano” al solidarizarse con la
injusticia. Estas narraciones recogidas de los titulares (ver cuadro 1)
demuestran cédmo el nicho de interés y el peso linglistico no recae sobre los
nifios sino sobre las celebridades. Por conclusién, el juego del acto benéfico en
poco ayuda a otorgar la voz al nifio; todo lo contrario, transforma la realidad del
nifio en un espectculo. Evidentemente exponemos una denuncia, el nifio con
cancer es constituido en individualizacion a partir de una sucesién de
relaciones con su propio cuerpo que limita con el discurso del enfermo.
Ademas, se constituyen como enfermos de cancer a partir de “los contenidos
de conciencia: significados, representaciones, valores. Si el organismo se
mueve en el plan de organizacion y desarrollo, la significancia nos ata a él;
creeras, veras, sabras de esta particular manera” (Salinas, 2013).%

Sobre los niveles de comprension del cancer que puede otorgar estas
notas periodisticas diremos que es nulo. La Unica accion que ejecutan es la de
transmitir aquellos lugares comunes que impiden escuchar al nifio y consolidar
lo prohibido. Aquello que Unicamente las estrellas de cine pueden decir. “En
una sociedad como la nuestra son bien conocidos los lugares de exclusion. El

mas evidente, y el mas familiar también, es lo prohibido” (Foucault, 1982: 14).

28 Adan, Salinas, Hermenéutica Intercultural, n® 12, Universidad Catdlica Silva Henriquez, Santiago
de Chile, 2003 en http://nomadant.wordpress.com/biblioteca/textos/etico-politica/
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Quizéas es un poco aventurado sefialar que lo prohibido en los nifios con
cancer se construye desde los titulares de las noticias de unos cuantos medios
de comunicacion. ¢ Coémo van a tener algo que ver los medios de comunicacién
con la exclusion de los nifios con cancer? Sin embargo, si uno se sitta en el
lado de los enfermos, de los excluidos, y revisa como las fundaciones se
pelean el derecho de “ayudarlos”, es posible, entonces, aceptar que lo que
reflejan los medios de comunicacion es un espectaculo. Tengo la breve
esperanza de que ese espectaculo terminara cuando los nifios hablen de su
enfermedad y se mejoren los niveles de entendimiento de esta enfermedad.
Mejorard cuando las redacciones prioricen las diferencias individuales y se
abarquen cada uno de sus temores y aprensiones. “Cada vez que se produce
un sentimiento de cambio de carga pulsional del sentimiento del Yo tenemos el
sentimiento de las ‘las fronteras’ de nuestro Yo" (Anzieu, 1994: 105).

3.3.2 Servicios

“Histéricamente el cuerpo humano ha sido motivo de preocupacion en
las diferentes etapas de la humanidad. Las concepciones desde la
medicina y desde la fisica, asi como desde el punto de vista religioso,
politico y econdmico, se manifiestan de manera diversa segun los
cambios culturales, los contextos y las circunstancias determinados por

la dinamica social y las tecnologias” (Escobar, 1997).

En este proceso el poder produjo una adaptacion de los mecanismos de
poder al cuerpo individual, con vigilancia y adiestramiento. Ademas, hubo una
segunda adaptacion a los fendmenos globales, los fendmenos de poblacion
con los procesos biologicos o biosociologicos de las masas humanas.
Adaptacion mucho mas dificil porque implicaba, desde luego, Organos
complejos de coordinacion y centralizacion. Asi se distinguen dos

continuidades diferentes; cuerpo, organismo, disciplina, instituciones y la otra

54



poblacién, procesos biolégicos, mecanismos reguladores, Estado. (Parafrasis
Foucault, 1976: 33-47/ 217-237).

Este biopoder que se desarrolla desde la sociedad de la normalizacién,
donde se cruza la norma de la disciplina y la norma de la regulacion, se hizo
cargo entonces de la vida en general, desde el polo del cuerpo y el de la
poblacién. Asi con este biopoder se posibilita el hacer vivir. ES precisamente
ese hacer vivir que se retoma en los medios de comunicacién desde la
constitucién de los servicios como uno de los aspectos relevantes.

Con esto se construyen los espacios, servicios y acciones que se deben
realizar sobre el individuo, desde la medicina, el Gobierno, la familia, el
hospital, etc. De modo parecido, en el ambito de los servicios, podemos
identificar un homo hygienicus, habitante de una sociedad “saludable” que
también ha sido relegada a la responsabilidad del Estado, que ha tenido una
definicion explicita de clase al ser ideado y, en buena medida, ejecutado por
los mismos sectores sociales que han controlado el proceso de modernizacion
industrial que coincidié con la instauracion de un Gobierno democratico
moderno. Ahora bien, es evidente que este aspecto relevante —los servicios—
hubiera resultado imposible sin la aceptacion y reproduccion por parte de los
medios de comunicacion. Por lo que es preciso la tarea persuasiva y
prolongada de los principales recursos: infraestructura, medicina, politicas
normalizadoras, especialistas y apoyo religioso. Cinco elementos a través de
los cuales los sistemas nacionales de salud podran realizar un “buen
desempefo” en pro de los nifios con cancer.

Notaremos que al revisar los titulares que buscan posicionar como rema

los servicios ignorados para los nifios con cancer (ejemplo, “Quito cuenta con
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centro de recuperacion para nifnos con cancer”; o, “Inauguran Centro de Apoyo
Integral para jovenes con cancer al norte de Quito”) terminan por generar dos
escenarios: 1) Promueven una fuerte critica al Gobierno utilizando a los nifios
con cancer como objeto de justificacién de sus criticas; y, 2) Difunden lo que
consideran la buena gestion del Gobierno para aplacar necesidades
insatisfechas por estos sectores. Sin importar cudl sea el escenario (dependera
del tipo de medio de comunicacion: privado, publico, incautado, etc.) la Unica
constante es la ausencia de la voz del nifio.

3.3.3. Numeros de casos (evolucién de la enfermedad)

Mas alla de los niveles generales de comprensién de la enfermedad, lo
gue demuestran los titulares es que el nimero de casos tiene la misma
importancia (en la construccion narrativa) que los servicios creados o carentes.
Este elemento, asociado a la idea de contagio [‘La categoria de respuesta mas
frecuente fue la de contagio, esta falsa creencia estaba presente en muchos
ninos (26 del total, un 54%), aunque tendia a disminuir con la edad”
(Dominguez, 2009: 116)] demuestra una linea discursiva de prevencion, de
exclusion, de vulnerabilidad y de miedo. Sera el argumento que vemos
reflejado en titulares como: “Aumenta cancer en menores” o “Casi 600 casos
de cancer en el 2012”, acompanados con otros del estilo de “Cancer en nifios
no se previene, pero se puede detectar a tiempo”, y agravado por la ausencia
total de la voz del especialista y del nifio enfermo lo que llevara a la
solidificacion de la marca de exclusion. En el caso de los medios de
comunicacion impresos —y pese a no ser linea de mi investigacion— esta marca
se termina por ejecutar con el simbolo de la ausencia de cabello. Esta

sobreexposicion del simbolo de exclusién y el relativo aumento de casos estan
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relacionados a que la mayoria de nifios sin cancer, es decir sanos, teman a la
posibilidad de contraer esta enfermedad.

El cuerpo enfermo se posesiona desde la institucion médica, desde su
discurso, su palabra, su juicio y su sentencia. No es aquel cuerpo que alberga
un malestar que llevé a un sujeto a presentarse en un consultorio, es el cuerpo
enjuiciado, sefalado y sancionado por su higiene moral. Es el cuerpo social
gue se retiene en la medicina para su observaciéon y diagnéstico. El cuerpo
enfermo se construye desde el otro, desde el peso social, desde la necesidad
de acatar lo que la voz de la cultura nos dice que debemos hacer y que
incumplimos. Este cuerpo es el sujeto que es sometido a la finalidad del dolor
corporeo, a la muerte o sanacion, con el apego a la ritualidad y la cultura de
sanacion, es el cuerpo que aumenta en la sociedad y en los titulares de los
medios.

“El cuerpo se ha transformado en un texto en el que la historia deviene
en su escritura y nos informa lo que pasa en la época a través de las
huellas (cicatrices, tatuajes, protesis, dispositivos) que se inscriben en la
corporalidad moderna instalada en las clinicas, los orfanatos, las
prisiones” (Uzin, 2008).

Si bien parece notorio el ejercicio del poder sobre los sujetos despojados
de su cuerpo y encerrados en el cuerpo enfermo, debemos reconocer que este
ejercicio se lleva a cabo desde diferentes practicas, las que son entendidas
desde los sentidos y las experiencias que posibilitan la deformacion de los
cuerpos. Este conjunto de acciones quiza explique por qué en el analisis de
Monica Dominguez “la siguiente categoria de respuesta mas frecuente fue la

de ‘conducta impudente puntual’ (21 nifios del total, 44%)” (Dominguez, 2009:

116), es decir desobedecer.
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3.3.4. Costos

En titulares como: “86% de las Familias de nifios con cancer percibe
menos de $400 en Ecuador” y “La pobreza agrava el cancer infantil en
Ecuador” podemos apreciar la relacién del cancer con la pobreza. Una vez mas
el nifo queda excluido bajo la idea de la familia. En lo referente a la pobreza,
se termina por atribuir al pobre canceroso la doble responsabilidad: la de
haberse enfermado y la de curarse.

Aquellos sujetos carentes de capital, pobres, excluidos, amenazadores,
sucios y asquerosos no solo son internados en espacios determinados para
ellos, sino que llegan con la marca de enfermos y ladrones. EL adjetivo “malo”,
los engloba y son ejemplo de lo que sucede si no se cumplen las normas. Los
locos, leprosos, pobres, los de creencias diferentes, los raros y distintos son
sefalados como los otros. “Porque en estas representaciones del ‘Exilio’(o del
‘OTRO’) y a través de ellas se problematizan de manera explicita los
mecanismos del control social” (Nakagawa, 1993: 29).

El control sobre los cuerpos déciles encarga el miedo en los demas y
regulariza sus interacciones. La normalizaciéon de la higiene lleva desde
razones particulares a normas generales. Se ejecuta entonces, un orden
disciplinario como prueba de su control regular y prueba de docilidad y
normalizacion.

‘La normalizacion designa ‘Un sistema de intervalos sutilmente
graduado y mesurable en el que los individuos pueden ser distribuidos
en torno de una norma: una norma que organiza esta distribucién
controlada y es a la vez su resultado” (Rabinow, 1984: 20, cit.
Nakagawa, 1993: 29).
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Este orden disciplinario para Nakagawa se puede ejecutar desde
diferentes aristas.

1.- La imposicion “Ordenes” militares (o “directivas”) concebidas para
regular la conducta y las acciones cotidianas. (Lo irénico de esto es que en el
caso de los nifios con cancer estas normas se disparan desde esos grupos de
ayuda que imponen el escenario de ser felices, de disfrutar la vida, de luchar y
otros comportamientos que son dadas como 6rdenes a los nifios).

2.-El uso del “examen” al servicio de la constante vigilancia y
observacion de los cuerpos, que se traduce en una mayor especificacion de la
individualidad y, por lo tanto, en métodos de regulacion altamente refinados
(quimioterapias, radioterapias, etc.).

3.- El control del espacio a través del ordenamiento y la distribucion de
cuerpos segun la tecnologia disciplinaria de los campos (lo podemos ver en el
encierro de los nifios con cancer durante el tratamiento).

4.- La operacion de rituales de exclusion y ritos de escarificacion sobre
los cuerpos vivos.? (El simbolo del cancer, la ausencia de cabello).

3.3.5. Sobre los titulares analizados

El rema del titular no recae en los nifios. Por lo contrario, los nifios son el
tema que permite exponer diferentes aspectos relevantes, el principal: la
beneficencia. Lo que explica que los actores mas mencionados —al hablar
sobre los nifios con céancer— sean los personajes de farandula. Al mismo
tiempo, en el manejo linglistico existe una ausencia del sujeto femenino. La
nifa con cancer desaparece. Incluso cuando existe la posibilidad de

mencionarla, se prefiere hablar sobre una muieca que sobre la nifa. Las

29 Ibid: 70.
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fundaciones manejan la agenda al generar diferentes noticias. El Estado
aparece Unicamente para ser criticado por la gestion del Gobierno. Estas
criticas se basan en lo que consideran la falta de politicas, infraestructura y
medicinas. Otro aspecto que desaparece —en la mayor parte de titulares— es la
relacion de la enfermedad con la pobreza. Unicamente aquellas notas que
exponen una critica para el Gobierno usan como tema la pobreza. Sin
embargo, al momento de retomar la voz de un grupo de enfermos lo hacen
desde instituciones privadas en las que ya se ha prestado el servicio. Ningun
titular demuestra ausencia de tratamiento. La idea del contagio se refuerza a
través de la difusion de estadisticas. Y Unicamente dos diarios hablaron sobre
la posibilidad de sobrevivir a la enfermedad. La idea del dolor desaparece de
los titulares, mientras que la narracién heroica de la lucha por alcanzar un
suefio, la vida, se reproduce en mayor medida.

En consideracion de estos resultados, es valido cuestionarse sobre si los
medios de comunicacién (impresos), con la construccion de sus notas
periodisticas, ayudan a efectuar una mejor comprension de la enfermedad,
tanto para niflos como para adultos. Ademas, es valida la interrogante sobre la
posibilidad de que este tema esté excluido de la agenda mediatica y aun asi
ser la victima de una exposicion que ha devenido en una deformacion cultural
de los nifios. El andlisis de los titulares ofrece una clara sefial del poco interés
del tema por los medios de comunicacion y el poco trabajo periodistico y
comunicacional para otorgar la voz a los enfermos. Sin embargo, previo a sacar
un mayor numero de conclusiones, abarcaremos el andlisis del cuerpo de la

nota. Seguramente, esto nos dira si existe o no una distancia entre lo que
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representa el titular, una suerte de sefalar el rema, y lo que se presenta en el
cuerpo del texto.

3.4. El poder de contar las historias: el caso de las notas periodisticas
en los medios escritos

Es necesario que los nifios con cancer se aduefien de la formacién
discursiva (desde Foucault) en los medios de comunicacion para abordar su
realidad. No interesa tanto el lugar comin que se encarguen de difundir sino
gue —pese a la pobre periodicidad de publicacién sobre este tema en medios—
se busque motivar un mayor entendimiento de esta enfermedad en los nifios.
Pero no desde la mirada controladora —victima de los padres— sino desde sus
temores.

Durante la elaboracion de esta lectura de los medios de comunicacion
un cuestionamiento se ha hecho presente: ¢ estan los periodistas ecuatorianos
preparados para preguntarle a un nifio sobre la razén de su enfermedad? Pese
a que la justificacién para omitir la opinion de los nifios en estas noticias es el
temor a la imprecision, los periodistas no retoman la palabra del especialista
para hablar de la enfermedad en los nifios. Entonces, no es viable que el temor
a la imprecision sea el que provoque la ausencia del andlisis de un nifio sobre
su enfermedad.

Desmitificar al cAncer en la sociedad implicara primero levantar el mito
en los medios. Increiblemente los Unicos que entienden la enfermedad en su

individualidad estan vedados de hablar. Por qué razon los nifios no pueden

30 Este estudio ha demostrado que las figuras que aparecen al hablar sobre los nifios con cancer son
la familia y 1a madre. Esto conlleva a que la idea del padre queda expuesta a una desconexion
respecto del sufrimiento del nifio. Unicamente en un caso, referente a un personaje de farandula,
fue el padre el que luchaba por su hija. No sorprende esta tinica menciéon debido a que el padre de la
nifia era el que gozaba en ese momento de una mayor popularidad en el pais. En esta nota, sin
embargo, el nifio nunca habla.
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opinar en los medios. ¢ Cual debe ser el camino para aumentar los niveles de
comprension del cancer en los nifios?
3.4.1. Los elementos analizados

¢ Hace referencia directa a nifilos con cancer esta nota?

Pese a que durante el andlisis de los titulares se determin6é que en cada
uno de ellos se hacia mencion a los nifios que sufren de cancer, el cuerpo de
las notas difiere de este resultado. Es decir, mientras los titulares usan al nifio
con cancer como el tema, la nota tiene otra finalidad. A pesar de que el 71% de
las notas hagan referencia directa a los nifios con cancer, el 29% Unicamente
los us6 como gancho publicitario para vender el tema (ver gréfico 3). Este
interés de utilizar esta enfermedad como un atrayente de los lectores responde
a que “al cancer nunca se le vio mas que como una maldicion; metaféricamente
era el barbaro dentro del cuerpo” (Susan Sontag, 1996: 29). Precisamente, el
medio que realiz6 un mayor nimero de publicaciones descontextualizadas
entre el titular y el texto, utilizé la cronica para abordar el tema y realizé su
narracion desde un discurso sensible utilizando palabras como suefio y lucha
en sus notas. Hablamos de diario Extra, que en el 50% de sus publicaciones
utiliz6 como tema a los nifios con cancer para abarcar otra informacion de
indole promocional. Pero, diario Extra no es el GOnico que utilizé esta
descontextualizacién para generar sus noticias. Los otros dos medios que
mayor numero de publicaciones tuvieron (7 cada uno) cometieron la misma
accion en el 28,5% de sus notas. La razén una vez mas fueron fines
promocionales. “Los cuerpos estan ahi para dar un testimonio de ello” (Uzin,
2008).

Gréfico 3: Porcentaje de notas que hacen o no referencia directa a nifios con
cancer
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¢Hace referencia directa a ninos con cancer?

m sl

E NO

La mayoria de lectores no se detienen a considerar que el trabajo de los
medios de comunicacién, no sélo sobre los nifios con cancer, conlleva siempre
una tarea de persuasion. Y esa persuasion tiene, muchas veces, el Unico fin de
vender una noticia. Asi, quien tiene tendencia a pensar que el medio de
comunicacion informa todas las aristas de la enfermedad y que los nifios no
comprenden el cancer, son mas vulnerables a creer que la beneficencia
ayudard al nifio enfermo. De esta forma se “trazan ‘trayectorias
indeterminadas’, aparentemente insensatas porque no son coherentes respecto
al espacio construido, escrito y prefabricado en el que se desplazan. Se trata
de frases imprevisibles en un lugar ordenado por las técnicas organizadoras de
sistemas” (Cearteau, 1990: 40).

Asi, los individuos participan del trazado de imposicién y suplantacion de
un acontecimiento que establecera como tal una verdad. “De la misma manera,
el sujeto de una politica revolucionaria no es el militante individual, ni tampoco,

por supuesto, la quimera de una 'clase-sujeto” (Badiou, 1993: 18).
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"Es una produccién singular que ha tenido nombres diferentes” (Badiou,
1993: 20). Nos enfrentamos con las limitaciones en el lenguaje de la situacion
gue se encuentra acosado y casi siempre reemplazado por la lengua-sujeto,
gue determina una potencia de verdad, que establece ese marco necesario de
fidelidad y permite el camino de ejecucion desde la ética, entendida —desde
Badiou— como “capacidad a priori para distinguir el Mal ya que en el uso
moderno de la ética, el Mal —o lo negativo— esta primero [...] y como principio
ultimo del juzgar, en particular del juicio politico”. (Badiou, 1993: 24)
3.4.2. ¢Hace referencia directa al tratamiento?

Gréfico 4: Porcentaje de notas que hacen o no referencia directa al tratamiento
en nifios con cancer

¢Hace referencia directa al tratamiento?

m sl

ENO

Hablar del tratamiento no parece ser un tema prioritario para los medios
de comunicacion. Es importante determinar que este alejamiento del tema se
puede producir por limitantes conceptuales y problemas para escalonar el

mensaje a difundir. Ademas, no es de sorprenderse que varios medios de
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comunicacién tengan un interés especial en no reflejar el dolor o la muerte de
los nifios en sus notas de forma explicita. Esto lo hemos comprobado en el
cuadro 2 en el que se sefiala que no se utiliz6 la palabra dolor (de forma
explicita o implicita) en ningun titular. Sin embargo, este alejamiento no puede
mantenerse en todos los casos. Después de todo:

“El tratamiento del cancer, tal como se lo entiende hoy, implica
métodos muy distintos, de una brutalidad que no se esconde.
(Médicos y pacientes suelen bromear en los hospitales
oncologicos: ‘El tratamiento es peor que la enfermedad’.) Ni
hablar de miramientos para con el enfermo. Su cuerpo esta
sometido a un ataque (a una ‘invasion’), y el Unico tratamiento es
el contraataque” (Susan Sontag, 1996: 31).

Este mecanismo de restitucién de la salud se expone, en los medios de
comunicacién, desde la difusién del tratamiento limitada por la posibilidad de
acceso que establece el discurso médico. De esta manera se habla del
tratamiento como posibilidad de salud, pero la facultad de determinar las
condiciones que determinardn una condicién de salud se encierra Unicamente
en ciertos comentarios que salen del campo del periodismo y que no se sujetan
de los especialistas.

Asi, a través de las notas que hacen referencia al tratamiento, la
sociedad motiva a la vigilancia establecida por una moral y una ciencia que se
termina por entrecruzar con la medicina, la higiene, la moral y la ciencia desde
la cual se dictara las posibilidades de sobrevivir, un ejemplo es el texto que
encontramos en uno de los medios analizados: “Actualmente Sebastian se

encuentra en la ultima etapa de esta enfermedad y sus padres esperan pueda

sanarse. Debido a que la curacion del cancer es costosa y no pueden seguir
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costeando los gastos, han optado por mantener a su hijo en casa”*

(Ecuadorinmediato, 2012). Pero no es la presencia del tema del tratamiento en
las notas (46% si hace mencién directa al tratamiento) lo que llama la atencion,
sino que el 54% de éstas no mencione esta arista del cancer. Recordemos que
otro de los simbolos de la enfermedad es la quimioterapia y sus
consecuencias. Estd marcada ausencia entrega una clara referencia del
alejamiento del periodismo del campo médico, lo cual demuestra que estos
medios escritos construyen sus discursos en base a la narracion, al contar
historias, a la construcciéon sensible y a la publicidad, pero no con la
intencionalidad de comprender la enfermedad.

Gréfico 5: Porcentaje de notas que hace o no referencia al dolor, al hablar del
tratamiento.

é¢Hace referencia al dolor, al hablar del
tratamiento?
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Del total, 13 publicaciones, de notas escritas sobre el tratamiento, el
69% sefalo el dolor como una importante caracteristica. Esto contrasta con dos

elementos, el uno antagénico o contradictorio, y el otro complementario. El

31 EcuadorInmediato, Aumenta cdncer en menores, 2012
http://www.ecuadorinmediato.com/index.php?module=Noticias&func=news user view&id=1792
03&umt=la hora quito aumenta cancer en menores
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primero, el antagonico, se revela en la clara confrontacion existente entre los
titulares y el cuerpo del texto (ver cuadro 2). Pues, mientras los titulares omiten
el uso de la idea del dolor para construir el tema de la nota, el cuerpo de la
noticia hace un uso mayoritario de este elemento para hablar del tratamiento.
Esto devela la contradiccion permanente entre lo que se vende al lector y lo
gue se busca sustentar en la publicacion.

Sobre el segundo elemento, el complementario, se dirA que el dolor
engrana muy bien en el discurso mitico que se levanta sobre la “lucha por la
vida” de los nifios con cancer. En las narraciones esta enfermedad no es
Gnicamente una marca en el sujeto, un designio. El cancer es mas bien una
“gravidez demoniaca” (Sontag, 1996: 20). Con ello nos referimos a la
autonomia con la que esta enfermedad ocupa al sujeto. A diferencia de otras
enfermedades que se sujetan a un Organo especifico (tuberculosis en los
pulmones), el canceroso ve como todo su cuerpo se contamina. El enfermo
debe aceptar como células malignas invaden al paciente, se dividen, se
propagan, se resisten a detenerse. El sujeto canceroso Unicamente puede ver
como la enfermedad devora partes de su cuerpo. Esta “maldicion” tiene,
ademas, otro elemento que avergienza: el tiempo de ejecucion.

La enfermedad se describe mas bien como un proceso lento y doloroso.
Con etapas claramente identificadas por sus signos de muerte. La fetidez, el
dolor, la descomposicién, la irrupcion, etc. “Todas las caracterizaciones del
cancer lo describen como lento” (Sontag, 1996: 21). Precisamente son estas
acciones las que llevan a mitificar la enfermedad como obscena y a que
conlleve un necesario ocultamiento, una construccién de tabu sobre la

enfermedad. Este miedo a su enunciacion y su caracterizacibn como
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desagradable se ve reflejado en los medios y narraciones en las cuales el
cancer siempre conlleva al enfrentamiento del sujeto con el dolor y la
incapacidad total. EI que muere con cancer ha perdido toda posibilidad de
encontrar su cuerpo, su recuerdo es el de estar humillado por el miedo vy el
dolor. No existe la descripcién del canceroso muerto en tranquilidad o con
cierta dignidad y felicidad. Después de todo basta ver que “el cancer sigue
siendo un tema raro y escandaloso —incluso en la poesia-" (Sontag, 1996: 25).

Es claro, entonces, que el objetivo de abarcar el cancer, para los medios
de comunicacién, radica en que es una de las enfermedades sobre la cual se
concentran los mitos modernos que posibilitan formas de juicio propio, de
traicién a si mismo, de pérdida de la corporeidad y de abandono.

De qué otra forma se podria construir el imaginario de victima si no se
retrata la injusticia y el dolor. Un ejemplo de la utilizacién de este aspecto lo
encontramos en una nota publicada por Ecuadorinmediato en la que se sefiala:
“Ese es el caso de Paul Criollo, un nifio de diez afios con anemia aplasica (un
tipo de cancer de la médula 6sea) que, mas que por la muerte que le puede
sobrevenir, sufre porque su familia no dispone de los recursos necesarios para

atenderle adecuadamente”

(Ecuadorinmediato, 2012). Seguramente estas
narraciones sean el resultado de un esfuerzo por estetizar la enfermedad. “El
cancer sigue siendo un tema raro y escandaloso en la poesia, y es
inimaginable estetizar esta enfermedad” (Susan Sontag, 1996: 8). Ademas de

la limitante que implica para los medios de comunicacion tener que hacer

encajar todos los elementos en una narracion periodistica, los medios se

32 EcuadorInmediato, 86% de las Familias de nifios con cdncer percibe menos de $400 en Ecuador,
2012
http://www.ecuadorinmediato.com/index.php?module=Noticias&func=news user view&id=1913

86&umt=8625 de las familias de niflos con celncer percibe menos de 24400 en ecuador
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enfrentan con una clara caracteristica del cémo contar el tratamiento desde el

campo, el lenguaje de guerra.

También el tratamiento “sabe” a ejército. La radioterapia usa las
metaforas de la guerra aérea: se “bombardea” al paciente con rayos
téxicos. Y la quimioterapia es una guerra quimica, en la que se utilizan
venenos. El tratamiento apunta a “matar” las células cancerosas (dentro
de lo posible sin matar al paciente). Los efectos secundarios del
tratamiento reciben mucha —demasiada— publicidad. (Frase corriente:
“el suplicio de la quimioterapia”.) Es imposible no danar o destruir las
células sanas (por cierto, algunos métodos contra el cancer suelen ser
cancerigenos), pero se considera justificado casi cualquier dafio
acarreado al cuerpo si con ello se consigue salvar la vida del paciente.
A menudo, claro estd, no se consigue. (Recuérdese: “Tuvimos que
destruir Ben Suc para salvarlo”.) Todo esta; lo unico que falta es el

recuento de muertos (Susan Sontag, 1996: 31).

Bajo este uso del lenguaje —que aparece en la medicina por 1880 con la
identificacion de agentes patdgenos— sera complicado encontrar otro tipo de
narracion que no esté relacionada con la de la victoria y la derrota; de la vida y
de la muerta; de la victima y el villano; en fin, con la metafora militar. Los
periodistas que escriben sobre “la guerra contra el cancer” suelen advertir a sus
lectores que no hay que confundir entre los cuentos oficiales y la dura realidad,
hace pocos afnos, un divulgador declaraba que los comunicados de prensa de
la Sociedad Americana del Cancer —segun los cuales el cancer era curable y
se habian hecho progresos— le recordaban “el optimismo con que se hablaba
de Vietnam antes del diluvio” (Susan Sontag, 1996: 32).

Gréfico 6: Porcentaje de notas que hace o no referencia al costo del
tratamiento.
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é¢Hace referencia al costo para calificar el
tratamiento?

m sl
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Sin embargo, otro elemento en la construccion narrativa del héroe, al
momento de hablar del tratamiento, es el costo. Este aspecto relevante es
fundamental en el instante de realizar una critica a la Gestidon o para victimizar
a la familia. Asi la estrategia responde a la construccién de la metafora de la
“anonadacion y aniquilamiento de la conciencia (por un Ello negligente)’
(Susan Sontag, 1996: 32). De esta forma, la enunciacién del costo se convierte
en un limitante que no puede ser solucionado por el responsable, y conlleva a
la muerte, padecimiento o sufrimiento tanto del enfermo como de la familia. El
tema monetario siempre exigira la vinculacion de un familiar. Esto desplaza a
los nifios con cancer como sujeto de la noticia y lo pone como una carga para
la familia. Del 46% de publicaciones que hacen referencia al tratamiento,
Gnicamente el 38% (ver grafico 6) aborda este tema desde el costo o la
relacion econdmica. Este mecanismo del lenguaje romantico abarca la tematica
de la muerte y de esta forma logra: primero, singularizar los casos de los que

habla (la pobreza en los medios de comunicacion solicita inevitablemente se
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aborde familias especificas para “graficar’ una realidad); y, segundo, genera
interés en los lectores gracias a la posibilidad del “contagio”, la idea del “control
de la plaga”.

‘En consecuencia, la ética combina bajo el imperativo:
‘jcontinuar?’, una facultad de discernimiento (no quedar prendido a
los simulacros), de coraje (no ceder) y de reserva (no dirigirse a
los extremos de la totalidad). La ética de las verdades no se
propone ni somete al mundo al reino abstracto de un Derecho, ni
luchar contra un mal exterior y radical. Al contrario, ella intenta,
por su propia fidelidad a las verdades, evitar el Mal —del cual ha
reconocido que es su revés o su faz obscura—" (Badiou, 1993:
39).

3.4.3. Contrastacién entre centros de salud publicos y privados

Gréfico 7: Porcentaje de notas que contrastan informacién entre centros
publicos y privados.

Contrastan informacion entre Centros de
Salud Publicos y Privados

msl
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El 93% de las notas construidas sobre nifilos con cancer no contrasta la
informacion entre instituciones publicas y privadas. Las notas se desarrollan

desde una sola fuente. En general, esto es un efecto de eventos de
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“‘beneficencia” o “publicitarios” que convocan a los periodistas a hablar sobre
este tema y asi presionar cierto aspecto —por lo general politico— que involucre
el trabajo con nifios con cancer. El principal gestor de estos espacios son las
fundaciones, ejemplo de ello es la publicacion del peridédico publico El
Telégrafo en el que se sefiala: “La construccion del ‘Centro de Apoyo Integral
para jovenes con cancer se concretd con el trabajo conjunto de instituciones
como el Municipio de Quito, que brindé los terrenos; el Ministerio de Vivienda
(Miduvi), que aport6 con la construccion; el Ministerio de Inclusion Econémica y
Social (MIES), que dot6 del equipamiento, y el Ministerio de Salud, que estara
a cargo de la administracion” * (El Telégrafo, 2012).

“La normalizacion designa ‘un sistema de intervalos sutilmente graduado
y mesurable en el que los individuos pueden ser distribuidos en torno de
una norma: una norma que organiza esta distribucion controlada y es a
la vez su resultado” (Rabinow, 1984: 20N, cit, Nakagawa, 1993).

Que el escenario en el que se desarrolla el acercamiento entre el medio
de comunicacion y los nifios con cancer sea determinado por una fundacion
exige necesariamente que el sujeto “los nifios con cancer” sea el tema, y el
rema el ejercicio de la fundacion. Ademas, la seleccion de los nifios, los casos
a presentar y los asistentes siempre construiran un show que demuestre la
desgracia, como se aprecia en este parrafo publicado por El Universo:
“‘Ademas de la campaia de las pelucas, FDUS tiene otra llamada Apadrina una

Sonrisa, que busca crear un nexo entre gente solidaria y los niflos que tienen

33 E] Telégrafo, Quito cuenta con centro de recuperacion para nifios con cdncer, 2012
http://www.telegrafo.com.ec/noticias/quito/item/quito-cuenta-con-centro-de-recuperacion-para-
ninos-con-cancer.html
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cancer, mediante visitas en las que realicen actividades juntos” 3

(El Universo,
2012). Precisamente, en medio de esta desgracia la figura de las fundaciones
se construye como el salvador, como los grandes sacrificados para cuidar de
los nifios con cancer. Un discurso que se construye desde el mismo campo
médico, donde el doctor abandona a su familia para sacrificarse por sus
pacientes para salvar vidas. Un enunciado que les permite exigir un
reconocimiento social. Ese, precisamente, sera el interés de las fundaciones.
Este control del escenario por parte de las fundaciones privadas conllevo
a gue el mayor porcentaje de publicaciones en los medios de comunicacién
analizados sean desarrolladas desde este tipo de espacios. Esto, sumado al
hecho de que un porcentaje muy bajo de periodistas contrasten informacion
entre instituciones publicas y privadas (ver grafico 7), agrava la ausencia de las

personas con menos recursos en medios de comunicacion.

Gréfico 8: Porcentaje de notas que se realiza desde un centro privado.

La nota hace referencia a un centro privado
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34 El Universo, Evento fundacion realizard fiesta en Solca Nifios con cdncer recibirdn pelucas, 2012
http://www.eluniverso.com/2013/02/21/1/1534/evento-fundacion-realizara-fiesta-solca-ninos-

cancer-recibiran-pelucas.html
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Esto se puede notar cuando revisamos los resultados alcanzados en el
estudio de los periddicos seleccionados. Alli se sefiala que el 64% de las notas
se realiz6 en un centro privado (generalmente fundacién). La principal
fundacibn mencionada es Solca que claramente capitaliza la voceria de la
enfermedad. Sin embargo, no se puede decir que si el 64% de las notas se
desarrollaron en un centro privado, el 36% corresponde un centro de salud
publico. Esto debido a que otros escenarios como partidos de fatbol, teletones,
etc., son espacios que abordan estos temas. Apenas el 7% de las notas
trataron el tema desde un centro de salud publico. Este dato reafirma la poca
capacidad del Estado para posicionarse como vocero de este tema.

El lugar de enunciacibn desde los que se construyen las notas
determinaran a los individuos “enfermos” - “pacientes”, desde un ser y estar.
Asi, a través de estas narraciones, por lo menos en esas dos dimensiones, se
fomenta el control sobre la conducta y corporeidad desde la comparacion de
practicas denominadas “normales” desde la revision de un grupo selecto de
enfermos (los que son tratados por servicios privados). Es en este escenario
que se restringird su movilidad e interaccion. El sujeto sera limitado en un
escenario de control que confina su accionar y desarrollo en la cultura. Asi,
desde el lenguaje, en su aspecto simbdlico, y desde el escenario fisico se le
encierra al nifio con cancer, se lo confina, se lo interna, se lo generaliza, se les
impone una aparente “normalidad” de la enfermedad. Una normalidad que es el
resultado de la visibilizacion de unos cuantos casos de la clase media, en

escenarios privados.

“El espacio, el tiempo y el movimiento para los internados

japoneses-norteamericanos se inscribian en —y a través de— un
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sistema especifico de significacion, de poder y de discurso que se
proponia la creacién de cuerpos doéciles “que pudieran ser
sometidos, utilizados, transformados y mejorados” (Foucault,
1979: 136. cit Nakagawa, 1993).

Por medio de estas limitantes del cuerpo en el tiempo y el espacio, el
sujeto pierde su movilidad. Inutiliza su interaccién y se lo constituye como
objeto de andlisis y estudio. Se arman sujetos con cuerpos déciles, capaces de
ser restringidos, guiados, penalizados y limitados en su interaccién gracias a la
construccion de la piedad. El paciente es deshumanizado, es decir, no habla,
no opina y no siente. Desde este lugar de enunciacion, el sujeto esta por
debajo de la estética de la enfermedad y sélo le queda acatar todas las
limitantes culturales. Asistimos al ocultamiento de la nifia con cancer, del nifio

pobre, del que no acude al tratamiento, etc.

Grafico 9: Porcentaje de notas que se realiza desde un centro publico.

La nota hace referencia a un centro publico
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3.4.4. Sobre los actores

“‘Es una mirada normalizadora, una vigilancia que hace posible
calificar, clasificar y castigar. Establece sobre los individuos una
visibilidad a través de la cual uno los diferencia y los juzga (...) En
el corazon de los procedimientos disciplinarios, (el examen)
manifiesta la sujeciébn de aquellos que son percibidos como
objetos y la objetivacion de aquellos que estdn sometidos”
(Nakagawa, 1993: 184-5).

Existe una red de personas, instituciones y voceros que aparentemente
permiten manifestarse a quienes no pueden hacerlo, sin embargo la linea de
separacion entre la representacion y la censura estd marcada y es aqui que el
sistema de exclusion se mantiene intacto. La voluntad de la verdad, otro de los
sistemas de exclusion que afecta al discurso, se impone desde los escenarios
construidos por voceros que terminan por capitalizar el tema y excluir a los
nifios.

Precisamente en lo que responde a los actores principales, en las
publicaciones se determind una multiplicidad de voces entre las que destaca la
ausencia del especialista. S6lo en una de las 28 publicaciones se recurre a la
opinion del especialista psicélogo para tratar de explicar el padecimiento del
nifio.

En lo referente a la voz del médico (ver grafico 10) se puede sefalar un
claro alejamiento entre las notas publicadas y el campo cientifico. Al contrastar
estos resultados con los titulares podemos concluir que las publicaciones —en
los medios de comunicacion— no buscan explicar la enfermedad o dar pistas
para entenderla —esto se aplica a nifios y adultos—. Lo que los medios de

comunicacién buscan es generar un discurso sensoldgico que les permita
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construir un tema que impulse diferentes acciones (critica y publicidad), asi lo
demuestra la publicacién de Extra en la que se escribe: “El ex bailarin del
grupo Ta’ Dominado, Junior Monteiro, se rap6 el pelo en solidaridad con su hija
Luna, de 3 afios, quien padece cancer’ *® (Extra, 2012). Mientras el 7% (2
publicaciones) de las notas incluye la voz del médico, el 39% (11
publicaciones) hace uso de la opinion de alguien de la familia. De este modo
se explica la raz6n por la cual los temas mejor posicionados son los de caridad
o beneficencia, temas dirigidos al colectivo, a la familia que “carga” con la
marca del cancer en la familia, pero nunca —durante este analisis— se publico
una nota dirigida a los nifios.

Gréfico 10: Porcentaje de notas que explican la enfermedad con la opinién de
un médico.

¢Habla un especialista (médico) sobre la
enfermedad?
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En ninguna de las publicaciones el nifio habla sobre su enfermedad. En

relacion a los padres, solo en una publicacion se escucha la voz del padre

35 El Extra, jJunior lucha contra el cdncer de su hija!, 2012 http://www.diario-
extra.com/ediciones/2012/10/18/farandula/junior-lucha-contra--el-cancer-de-su-hija
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(nota de estilo fardndula). Mientras que en 10 notas, la Unica opinion que se
recoge es la de la madre.

“‘Mas que la enfermedad, la operacion se me hizo mas dificil, no sabia
coémo iba a salir. Los médicos no me explicaron lo que le iban a hacer”,
dice Yomaira, quien sostiene que su hijo no caminaba bien, no

escuchaba ni hablaba y presentaba vémito” * (El Universo, 2012).

Estos datos son una clara pista de que para estos medios impresos el
tema del cancer en los nifios no esta en la agenda mediatica. Asi, también se
entiende a la enfermedad desde el lugar comdn, sinbnimo de muerte. Y
finalmente, los niflos no pueden hablar, aparentemente para no explotar de
manera amarillista el tema, pero los nifios con cancer Unicamente son tratados
como caridad y tragedia. Dos elementos que venden los diarios y configuran
bien un periédico amarillista. Lo diferente es que la estrategia es distinta. No se
publica directamente sobre el nifio con cancer, pero se lo utiliza en los titulares
para enganchar, se lo utiliza para criticar el gobierno, para demostrar gestion
publica o privada, en fin, se lo utiliza.

De esta forma, el cuerpo doécil se instaura en los nifios con cancer. La
manera de fijarse, tanto de forma simbdlica como fisica, se constituye desde el
otro en aquel sujeto enfermo, y en aquellas acciones o condiciones sociales,
afectivas, personales, higiénicas y morales que conllevan la posibilidad del
peligro sobre el cuerpo. El cancer se ha convertido en el mayor ejemplo, una
accion que interviene sobre el sujeto en su aspecto fisico y social como
penalizacién a sus formas de vida. Pareceria que la enfermedad es el mejor

balcon para promulgar el peligro del otro, de la enfermedad, de los enfermos,

36 El Universo, Cdncer en nifios no se previene, pero se puede detectar a tiempo, 2012
http://www.eluniverso.com/2013/02/15/1/1445 /cancer-ninos-previene-puede-detectar-

tiempo.html
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de los pobres, de los ladrones y donde el sistema sanitario médico, en los
medios analizados, ha sido expulsado.

Sin embargo, en este contexto industrializado el protegerse del otro (del
nifio con cancer) no sélo que ha instaurado el silencio, sino que en el camino a
logrado fomentar una higiene moral muy efectiva. Pareceria que la relacion de
la enfermedad con el nifio nunca fue un nicho de interés para los medios o que
el accionar médico sobre la enfermedad Unicamente sirviera para retratar las
limitaciones alrededor del tema.

Pareceria que el lugar del cuerpo enfermo como el otro, en lo cotidiano,
simboliza la consecuencia degenerativa de no acatar los compromisos
corporales durante la convivencia. El sujeto se borra para representar a través
del cuerpo enfermo la necesidad de la ritualizacion de las actividades
corporales caracterizadas principalmente por el distanciamiento, desde el cual
se establecen: los ritos de 'evitamiento' y las reglas de contacto fisico.

En relacion al caracter cientifico, la medicina objetiva el cuerpo enfermo
cargandolo de adjetivos y configurando sujetos enfermos desde la construccion
del asco y el antagonico del “sano”. “Lo peor es que la ciencia, cuyo
movimiento quiere que lo prohibido sea tratado objetivamente, procede de la
misma prohibicion” (Bataille, 2007: 41). Entonces, un conjunto de condiciones
ejercidas desde diferentes fuerzas discursivas atrapan al individuo, lo sefialan y
lo presentan como lo que dicen que es. Asi, “estas practicas construyen ciertos
tipos de cuerpos con tipos particulares de poder y capacidad; es decir; como
los cuerpos se convierten en individuos de diversos tipos” (Gatens en

Nakagawa 1993: 141).
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Podemos convencernos de que el cuerpo que ha sido catalogado como
simbolo de la presencia de la enfermedad ya no pertenece a los enfermos, ni a
la medicina, sino que le corresponde a la farandula y las fundaciones. “El
cuerpo se ha convertido en un signo potencialmente expresivo para repensar la
relacién entre objeto y sujeto” (Hernandez, 2007: 15)’.

Gréfico 11: Porcentaje de notas que mencionan a nifias.

Menciona a ninas con cancer

mSi

E NO

Sélo el 7% de las publicaciones analizadas mencionaron a la “nifia con
cancer”. Asi, en la enfermedad, para los medios, la diferencia se constituye no
desde la diferenciacién bioldgica sino desde los mecanismos de sefialamiento
donde los cuerpos “se reconocen como diferentes s6lo en la medida en que se
interpretan como poseedores o carentes de alguna cualidad o cualidades
socialmente privilegiadas” (Gatens, 2002: 148). Los enfermos con cancer (los
nifios con cancer) esconderan y confinaran a un lugar discursivo dentro de la

sociedad y a una representacién heteronormativa de la enfermedad. Asi “la

37 Hernandez, Carmen (2002): Reflexiones sobre un proyecto expositivo. Desde el cuerpo:
alegorias de lo femenino. Ponencia presentada en la I1I Jornada Nacional de Investigacion
Universitaria de Género, CEM, Escuela de Sociologia. Caracas, FACES-UCV
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forma, las formas, la salud se imponen como preocupacién e inducen a otro
tipo de relacién con uno mismo, a la fidelidad a una autoridad difusa pero
eficaz” (Le Breton, 1990: 133),

Observamos, en estas publicaciones, que el poder fundé mecanismos
de imposicién para la adaptacion, primero individual y luego social. Elementos
como la prohibicibn —principalmente en la diferenciacion del género— se
configuran como recursos de interiorizacién del discurso. El Estado, la Iglesia,
la carcel, el manicomio, etc. formaron parte de los érganos mas complejos para
la imposicion social, sin embargo, en este escenario, los medios de
comunicacién marcan la coyuntura de ausencia de la nifia. La Unica forma de
gue aparezcan estas caracteristicas en la coyuntura actual, es cuando pueden
ser parte del mercado capitalista, lo que motiva a la configuracién de estigmas
sobre el cuerpo del enfermo, nos referimos a la venta de mufiecas sin cabello.
Una estrategia que busca demostrar que las nifias sin cabello (marca de
exclusién) son bonitas. Una propuesta que no ha logrado estetizar la
enfermedad, pero que ha profundizado la marca de exclusién y contagio en la
ausencia del cabello. “Aun inmdvil, el muerto formaba parte de la violencia, de
una violencia que se introducia en él; y lo que se situaba en el ambito de lo que
podia resultar ‘contagiado” (Bataille, 2007: 50).

3.4.5. Brevemente, sobre el lenguaje de guerra para tratar a la enfermedad

El lenguaje del cancer evoca otro tipo de catastrofe econémica: la del
crecimiento incontrolado, anormal, incongruente. Es el tumor el que
tiene energia, no el paciente; no se “lo” controla. Las células
cancerosas, segun los manuales, han violado el mecanismo que
“restringe” su proliferacion. (La proliferacion de las células normales

esta autolimitada gracias a un mecanismo llamado “inhibicién de

38 Le Breton David, Antropologia del cuerpo moderno, Nueva Visién, 1990
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contacto”.) Al ser células sin inhibiciones, las células del cancer
proliferan y se superponen de manera “cadtica”, destruyendo las células

del cuerpo, su arquitectura, sus funciones (Sontag, 1996: 30).

El lenguaje del cancer es la narracion de la guerra. Aqui la enfermedad
‘invade” al enfermo, no se multiplica. El nifio con céancer lucha contra la
enfermedad, no cumple un tratamiento. Con el cancer, el nifio no esta
Unicamente enfermo, esta injustamente enfrentado a la muerte. Esta
enfermedad, ademas, obliga a defender un bando. Pese a que lo enfermo es
igual de natural que lo sano, en el cancer, “la enfermedad se vuelve contra
natura”.®® “El cancer no se cura pero se previene”, sefiala uno de los medios
analizados, un curioso comentario que implica procesos de soberania y

gobernabilidad —en este caso del cuerpo—, elementos clave durante la guerra.

“El espacio, el tiempo y el movimiento para los internados japoneses-
norteamericanos se inscribian en —y a través de— un sistema especifico
de significacién, de poder y de discurso que se propone la creacion de
cuerpos dociles ‘que pudieran ser sometidos, utilizados, transformados

y mejorados” (Foucault, 1979: 136, cit., Nakagawa, 1993).

Precisamente el uso de este lenguaje permite construir la idea de lo
degenerado; asi, desde el lenguaje melodramatico el cancer se vuelve castigo
de una accion realizada, pero en los nifios es simplemente una injusticia, desde
la perspectiva de los padres. Esto explica, de alguna manera, que “la inmensa
mayoria de nifios mantenga falsas creencias sobre el céncer; aunque la
tendencia con la edad es desechar algunas de ellas” (Dominguez, 2009: 117).

Leer este andlisis y creer que la forma de construccion de la noticia por

parte de estos medios es no considerar que “el artefacto (narrativo) ‘funciona

39 En 1800 Bichat definid la vida como “el conjunto de funciones que resisten a la muerte”. Este
contraste entre vida y muerte se convertiria en un contraste entre ida y enfermedad. La
enfermedad (ahora equivalente a la muerte) es lo que se opone a la vida. (Sontag, 1996: 36).
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como una clave o un testimonio de la cultura, reivindicandola no como un
hecho empirico sino como un sistema de orientaciones y posibilidades para
interpretar la vida y el mundo de personas especificas” (Nakagawa, 1993: 39).
Los medios de comunicacién no comprenden los efectos positivos de trabajar
por una mejor comprension de la enfermedad; tampoco reconocen los
beneficios de la participacién de los nifios sanos al momento de referirse a los
nifos con cancer y mucho menos buscan mejorar los procesos de
incorporacion de los nifios con cancer a los espacios de la sociedad. Su trabajo
consiste —como se ha demostrado— en sefialar, construir la marca de exclusién
y luego usar esos cuerpos ddciles para posicionar su propia agenda politica.

El ejercicio de poder sobre los nifios con cancer construye ese
“‘enrarecimiento” del cual habla Foucault, para evitar que ese lado de la historia
—ese aspecto del discurso— sea accesible para todos. De esta forma, se habilita
la posibilidad de que alguien mas hable por el nifio y se lo justifica a través de
la idea de su incomprension.

En todo caso, una cosa al menos debe sefialarse: los medios de
comunicacién analizados no revelan la enfermedad, no la descubren, no la
exponen ni tratan de entenderla. Los medios de comunicacién cumplen un
objetivo diferente, no el de contrapoder o de esclarecedor del tema, sino mas
bien su rol es el difusor del discurso de la enfermedad. Para ello, utiliza el
lenguaje sensible o lo disfraza de formal-informacional, pero un Unico elemento
no varia, no existe la voz del nifio. El gran hallazgo es el uso de los nifios con
cancer como tema para configurar otros escenarios politicos o econémicos.

La evidencia sefala la clara ejecucién de todos los mecanismos de

exclusion sobre el enfermo. Irénicamente, el principal mecanismo de exclusién
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es el silencio del nifio. Aun ahora, luego de la lectura de todas estas noticias,
todavia mantengo una pregunta, ¢qué responderia un nifio si se le preguntara
sobre el cancer? Para responder esta pregunta, el lugar menos adecuado
resulto ser los medios escritos.

“Considerando los ejemplos dados hasta aqui, parece, en efecto,
que se puede descomponer el orden canibal en [...] operaciones
sucesivas como elementos de su estrategia frente al mal; la
primera consiste en seleccionar los signos de lo que se cree
vendra el mal, luego estos signos son vigilados. Y por udltimo,

viene la separacion del mal” (Attali, 1979: 31)*.

4. Vender las lagrimas: lo sensible del cancer

“Encontrad vuestro cuerpo sin 6rganos, sed capaces de hacerlo,
es una cuestion de vida o de muerte, de juventud o de vejez, de
tristeza o de alegria. Todo se juega a ese nivel” (Deleuze, 1980:
40)"

La historia del cancer en los nifios, el espacio para su voz, la
identificacion de los problemas que siente el nifio con la enfermedad y la
omisién de ellos como personas han devenido en una historia de negacion del
cuerpo del nifio enfermo. Las dualidades nifio-muerte, alma-cuerpo, héroe-
villano, lucha-derrota han forjado una particular mirada respecto al nifio, lo han
hecho —desde la maquinaria mediatica analizada— “un organismo, un cuerpo

organizado, un cuerpo funcional” (Pardo, 2011)*.

40 Attali Jacques, El orden canibal, Planeta, Barcelona, 1979, Pag. 31.
41 Gilles, Deleuze, Cit. Félix Guattari, Mil mesetas, capitalismo y esquizofrenia. 1980
http://www.medicinayarte.com/img/deleuze mil mesetas capitalismo esquizofrenia deleuze gua

ttari.pdf
42 José, Pardo, El cuerpo sin érganos. Presentacion de Gilles Deleuze, PreTextos, Espafia, 2011
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Si bien, el discurso representado en los medios consolida una mirada
sobre la expresion de la multiplicidad de elementos del nifio, también el
lenguaje sensoldgico se constituye como el principal camino para que el nifio
con cancer mantenga una relacion corporal consigo y su entorno, que desde
estas dimensiones no sera unicamente biolbgica, sino estética.

Los medios de comunicacion analizados dejan claro algunos elementos:
el primero su incompetencia al momento de abordar esta tematica. Una
caracteristica se comprueba al revisar la periodicidad de publicaciones sobre el
tema. Con un promedio de 2,8 notas publicadas por mes, el trabajo de los
medios sobre este tema es claramente insuficiente. El segundo lo manipulable
de su agenda setting. Todas las publicaciones realizadas en los medios de
comunicacién responden a algun tipo de lobbing (del estado, fundaciones o
personajes de farandula). Durante todo el tiempo de lectura de las
publicaciones de los medios, no se realiz6 ninguna investigacion periodistica
sobre el tema. El tercero demuestra como se convierten en un mecanismo de
proyeccion de una ilusién sobre el paciente y el entorno en general. En ella se
hace creer®® a los lectores que las “noticias” sobre nifios con cancer son un
espacio para redignificar a los enfermos, a través de la narracibn de sus
vivencias. En otras palabras, los medios se autodefinen como el espacio
desinteresado para que los nifios puedan expresar sus miedos. Sin embargo,
segun lo demuestran las comparaciones realizadas, el paciente en los medios
de comunicacion no posee una voz y tampoco es duefio de una verdad. En los
medios el unico roll que juega el nifio es de excusa para vender. Pero, si nos

basamos en la periodicidad de las publicaciones analizadas (28 publicaciones

43 Después de todo, el hacer creer es la manera de expropiar al individuo de su palabra y cuerpo. Es
la forma como el hombre de sujeto de accién recae en sujeto delimitado, adjetivado.
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en 5 medios escritos desde enero 2012 a febrero 2013), podemos concluir que

incluso en este roll, el nifio con cancer no se encuentra en la agenda mediatica.

5. Consideraciones finales

Quiero acabar estas lineas recogiendo las consideraciones finales de los
temas que inevitablemente se presentan cuando uno se dispone a cuestionar
la validez de los medios de comunicacion, como espacios de visibilizaciéon y
democratizacién de la palabra de los nifios con cancer. Quiero, ademas,
develar esos elementos que son el resultado de un discurso multidisciplinario
gue invade a todos, alrededor o no de un nifio enfermo, y nos convence que
evitar la voz del nifio evita el sufrimiento. Quiero, de alguna forma, sumarme a
la peticion de parar con el simulacro y recordarles que: fingir que no pasa
nada**, no resuelve la enfermedad. En ese sentido, revisemos esos elementos
recorridos:

La salud deviene en un espacio en el cual el encasillamiento, producido
por una definicion arbitraria, que implica restricciones de movilidad para el

individuo, las limitaciones de su entorno ‘maternante” y la prohibicién de la

solicitaciébn reciproca se articulan para excluir al enfermo de cualquier
posibilidad de expresion. De esta forma, se anula su voz y se construye una
marca de exclusion en su cuerpo, que provocard miedo y desesperaciéon para
los “sanos”.

Durante la enfermedad, la piel —.como envoltura del sujeto— permite una
despersonalizacion de su YO para la posterior codificacion del enfermo.

Después de todo, es a través de la decodificacion de los estimulos exteriores, a

44 Como lo denuncia Ménica Dominguez en su texto El cdncer desde la mirada del nifio.
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través del o6rgano de frontera, que se construye una realidad psiquica y
autoidentificacion como enfermo.

En los nifios con cancer la construccién de los estigmas se da en
relacion con la comparaciéon dicotbmica de bueno y malo, enfermo y sano. Lo
gue involucra, necesariamente, determinar la construccibn de cuerpos
deformados, de enfermos ddciles y de simbolos de tristeza para el conjunto de
la sociedad desde multiples mecanismos, incluso burocraticos.

Estos procesos de autoidentificacion, exclusion y enculturaciéon
establecen la estructuracién de una historicidad que opera en los procesos de
constituciéon del nifio enfermo diferenciandolo y atandolo a una representacion
social establecida estéticamente. Asi, se logra diferenciar a los enfermos de los
sanos, a través del ejercicio de deformacion cultural sujeta al cuerpo y a la
regularidad social.

Una vez que el nifio ha sido diferenciado, el discurso médico sanciona a
los sujetos construyendo categorias de enfermedad. La determinacién de los
enfermos es uno de los principales objetivos del sistema de salud, incluso
como elemento insustituible en la accion del curar. La verdad, la memoria y la
medicina son sélo tres puntas de todas las que sostienen este modelo
inmovilizado en lo cientifico que implanta el inicio de la cadena repetitiva en la
realidad. Alli, la memoria —s6lo nos queda como ventana a una historia de
otros— cuenta lo que se debe contar.

La enfermedad a través de las narraciones reflejadas, en los mass
media y la creacion literaria, comete procesos de formacién y deformacion
cultural que establecen: las préacticas involucradas con una aparente salud y la

enfermedad; las diferentes conductas en los cancerosos y el cancer (las
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famosas fases de Elisabeth Kubler-Ross); las conductas especificas del
agonizante; las representaciones estéticas generalizadoras; las penalizaciones;
y las formas de ser canceroso.

Por ello, es necesario desmitificar la inocencia de la narraciéon de
historias sobre el cancer y el canceroso, es necesario considerar que la
estructura del lenguaje —en si misma— evoca una constante aptitud a la
narracion de acontecimientos para influir en el proceso de la construccién
histérica del cancer. Esta accién del relato, entonces, debe ser vista como un
elemento basico y constitutivo de la vida.

Pero, ¢qué se puede contar del cancer que no sea su “seguro” camino
hacia la muerte? ¢ Como eludir, en los relatos, la imposibilidad de la cura y la
necesaria exposicion de nuevos tipos de canceres, esto justificado,
precisamente, en el postulado de que lo que no es fatal no es cancer? ¢ Cual
es el camino para evitar la sentencia de muerte incrustada en los relatos?

El camino pudiese ser la lectura critica de esas narrativas sobre: el
cuerpo normalizado del canceroso, la estética del sujeto con un cuerpo normal
a la enfermedad (sin cabello, tisico, lento, etc.), el cuerpo post quimioterapia, el
lenguaje de guerra, etc. Las narrativas construyen simbdlicamente al cuerpo
del enfermo, lo deforman, lo tornan peligroso, lo vuelven la razén para el
andalisis, el destierro, la compasion y el sefialamiento, etc.

Aquellos sujetos carentes de capital, pobres, excluidos, amenazadores,
sucios y asquerosos no solo son internados en espacios determinados para
ellos, sino que llegan con la marca de enfermos y ladrones. El adjetivo “malo”
los engloba, son ejemplo de lo que sucede si no se cumplen las normas. Son

los nifos con cancer. Son los exiliados.
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El control sobre los cuerpos déciles encarga el miedo en los demas y
regulariza sus interacciones. La normalizacion de la higiene lleva desde
razones particulares a normas generales. Se ejecuta entonces un orden
disciplinario como prueba de su control regular y prueba de docilidad y
normalizacion. Una vez que el cuerpo ha sido catalogado como simbolo de la
presencia de la enfermedad ya no nos pertenece, sino que le corresponde a la
medicina.

Al revisar la relacion de medios y nifios con cancer, facilmente se
ubica una contradiccion entre el tema y el rema de los textos producidos. En
esta practica, que afecta a la coherencia de la informacion, la funcion de los
titulares juega un rol desequilibrante. Sin embargo, todos los titulares revisados
cumplieron la funcién de ser un elemento atractivo para el lector, pero nada o
poco tienen que ver con la informacion del texto.

Asi mismo, a pesar de que todos los titulares analizados ubican el tema
en el niflo con céancer, ninguna noticia, en su conjunto, mantuvo esa
coherencia. Al considerar el rema de todas las notas, se distingue al nifio e
incluso a la enfermedad como elementos secundarios. Este distanciamiento se
consolida con la ausencia de voz del especialista y la predisposicion por contar
historias casi épicas, antes que investigar sobre el tema. Esto se produce por la
utilizacion de un discurso sensolégico que, ademas de vender la noticia, logra
mantener vigentes los temores sobre la enfermedad. Este juego linguistico,
entonces, de construccidén de discursos sensibles —sensologia para Perniola—,
atrapa los sentidos del lector para aludir al miedo y a la potencialidad subjetiva-

cualitativa.
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Debido a los miedos, alimentados por el uso del discurso sensible, se
instituye la construccién de la marca de exclusién en los nifios con cancer. Esto
obliga a una exclusion del “canceroso”. Esta supresion se da, pese a que los
ninos son los actores a los que se hace mayor referencia para hablar de este
tema en los titulares, aunque en el sentido total de la nota son los personajes
de farandula los mas convocados a ser protagonistas o a hablar en las noticias.

Asi, la marca de exclusion del nifio se consolida en los medios, al menos
en los analizados, a través de la normalizacion de la exclusion, la distribucién
controlada de las publicaciones sobre los nifios enfermos, la supresion del
sexo, la consolidacion de la estética de la muerte y el lenguaje de la guerra.

La normalizacion de la exclusion la observamos cuando en ninguna nota
hablé el nifio enfermo, aunque si se hablé de él a través de otros actores como
sus padres. El analisis demuestra que la voz de mayor presencia (entre los
padres) es la de la madre, lo cual, también, permite observar el proceso de
supresion de las posibilidades de control en su entorno y su cuerpo.

Cuando revisamos la agenda setting de los medios —durante un afo—
notamos que los nifios con cancer no son de interés para los editores o mas
bien son el resultado de un lobbing controlada, principalmente, por las
fundaciones. Esto se refleja no sélo en su periodicidad de publicacion (un total
de 28 notas sumados los 5 medios durante un afio, un promedio de 2,3 notas
por mes), sino en la motivacion de la noticia. EI 100% de lo publicado fue
motivado por acciones secundarias y no por un interés de hablar sobre la
enfermedad en nifios. Las principales razones por las cuales se realizé estas
publicaciones fueron: Publirreportajes (Incluye las que hablan sobre el trabajo o

iniciativa de una fundacion, actor de farandula o Estado), Politica (en la
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mayoria de los casos para criticar al Gobierno en comparacién con el trabajo
de las fundaciones) y réplicas de estudios internacionales (como notas
superficiales de salud).

Sobre la supresiéon del sexo es importante identificar, primero, aquella
estética impuesta para hablar sobre el nifio con cancer. Un pequefio (hombre),
blanco, clase media y sin pelo. Una vez se hace ese ejercicio es facil
comprender la razén por la cual Unicamente en dos publicaciones de las 28
notas se hace referencia a mujeres. Otro elemento, a considerar es el impacto
en la sociedad moderna de la pérdida de cabello. En los hombres el discurso
estético establecio la pérdida de cabello como simbolo de burla y fealdad. En
las mujeres la pérdida de cabello Unicamente ha sido asociada a enfermedad.
Por esta razon, las publicaciones omiten diferenciar el sexo del nifio. Una de
las dos publicaciones que lo hicieron, lo hizo Unicamente porque su motivacion
era el lanzamiento de mufiecas sin cabello.

La consolidacion de la estética de la muerte en los nifios con céncer,
pese al nUmero cada vez mas alto de nifios que logran superar la enfermedad,
precisa que la historia periodistica sobre este tema sea tratada en tres posibles
formas: sensible, relato épico o publicidad de acciones de caridad. En todas
esas posibilidades para narrar una historia, el argumento central es la injusticia.
Es injusto que alguien que “no ha vivido aun lo suficiente” se enfrente a la
muerte y pese al argumento —intimo— de que solo lo que evoca la muerte
puede ser llamado cancer, la estética, llena del discurso sensible, narra al nifio
en una lucha permanente por su vida, en un espacio de lucha por ser feliz, en
un sujeto recluido y delicado. Quiz& por ello, ningin medio hable sobre los

niflos que tienen cancer, viven en sus casas, van a una escuela normal, etc.
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Y sobre el lenguaje de guerra, todo aquel que se exponga a una nota
periodistica puede revisar, facilmente, que el cancer configura una narracién
épica llena de héroes y villanos, en la que el cancer invade y los nifios estan en
una guerra permanente. Ejemplo de ello son titulares como “Nifios que luchan
contra el cancer cumplieron su suefo de volar”, “jJunior lucha contra el cancer
de su hija!”, “A golear al cancer infantil”, “Usted puede unirse a la lucha contra
el cancer”, etc.

Mas alla de la normalizacibn de la exclusion, los medios de
comunicacién, también, facilitaron la idea de contagio. Bajo la excusa de la
cobertura de la evolucién de la enfermedad se validé una linea discursiva de
prevencion de un contagio ficticio. Adicionalmente, con estos discursos se
impuso un orden disciplinario para los enfermos. Este orden disciplinario
consiste en: imposicion de 6rdenes, examenes, espacios Yy ritos de la
enfermedad.

Entonces, si los medios de comunicacion no visibilizan al nifio con
cancer, ¢qué es lo que hacen? Basicamente, publirreportajes de fundaciones o
relatos de historias draméticas que terminan por generalizar la situacion de
todos aquellos encerrados en la enfermedad. Asi, mientras los medios de
comunicacion den este trato a la informacion sobre los nifios y el cancer, seran
mas los nifios que teman hablar sobre su enfermedad y mas los nifios que
teman un contagio imaginario.

Ademds, mientras los personajes de farandula utilicen el tema como
acto de publicidad, a través de la caridad, a miles de nifios se les relegara el
derecho de hablar de sus miedos y se los condenara al silencio y exclusion. Es

necesario, entonces, antes de abordar el tema, periodisticamente o no,
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estimular una generacién preparada para abrir espacios y democratizar los
medios para que permitan escuchar la voz, tanto del nifio con cancer como la
del nifio “sano” sobre la enfermedad.

Sabemos que lo enunciado responde a un ejercicio de lectura y andlisis
de unos cuantos medios, en un contexto limitado con una pequefia parte de los
involucrados en la enfermedad, y que quizas estas cuestiones sean parciales al
exponerlas a las multiples posibilidades de lectura de la enfermedad, los nifios
y los medios. Pero, también sabemos que el resultado final de esta
investigacion es la clara incompetencia de los medios al momento de hablar de
los nifios con céncer.

Asi mientras a los medios de comunicacion las fundaciones y el Estado
les digan que contar, no se retrataran dialogos como el del libro de Schmitt,
Oscar et la dame rose:

—Bacdn, tengo la impresion de que los médicos ya no me quieren,
gue los deprimo.

—Qué dices, Cabeza de Huevo. Los médicos son incombustibles.
Siempre estan llenos de ideas sobre las operaciones que te van a hacer.
Yo he calculado que a mi me han prometido al menos seis.

—¢ Pero por qué no me dicen simplemente que me voy a morir?

En ese momento, Bacon ha hecho como hace todo el mundo en
el hospital: se ha vuelto sordo. Si dices “morir” en un hospital, nadie te
oye. Puedes estar seguro de que habra un vacio y que van a hablar de
otra cosa. Esta mafana he querido saber si también Mamie-Rose se

volvia dura de oido en ese momento:
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—Mamie-Rose, tengo la impresion de que nadie me dice que voy a
morir.
—iPor qué quieres que te lo digan si ya lo sabes, Oscar!
Uff, ella si que me ha oido.
—[...] en el hospital hacen como si so6lo se viniera aqui para

curarse cuando también se viene a morir.
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0. Noticias analizadas

Ecuador inmediato, Aumenta cancer en menores,
http://www.ecuadorinmediato.com/index.php?module=Noticias&func=news use
r view&id=179203&umt=la hora quito aumenta cancer en menores

Ecuador inmediato, Nifios que luchan contra el cancer cumplieron su suefio de
volar,
http://www.ecuadorinmediato.com/index.php?module=Noticias&func=news use
r view&id=196331&umt=niflos que luchan contra el celncer cumplieron s
u sueflo de volar

Ecuador inmediato, 86% de las familias de nifios con cancer percibe menos de
$400 en Ecuador,
http://www.ecuadorinmediato.com/index.php?module=Noticias&func=news_use
r_view&id=191386&umt=86 familias ninos con_cancer percibe _menos 400
en_ecuador

Ecuador inmediato, Inauguran centro de apoyo integral para jovenes con
cancer al norte de Quito,
http://www.ecuadorinmediato.com/index.php?module=Noticias&func=news _use
r_view&id=188766&umt=inauguran_centro_apoyo integral para jovenes con
cancer_al norte quito

Ecuador inmediato, Casi 600 casos de cancer en 2012,
http://ecuadorinmediato.com/index.php?module=Noticias&func=news user vie
w&id=179590&umt=el diario manabi casi 600 casos cancer en 2012

Ecuador inmediato, Aumenta cancer en menores,
http://www.ecuadorinmediato.com/index.php?module=Noticias&func=news_use
r_viewé&id=182516&umt=jovenes con_cancer piden flexibilidad al conadis p
ara_obtencion carnet

Ecuador inmediato, Jovenes con cancer piden flexibilidad al CONADIS para
obtenciéon de carné,
http://ecuadorinmediato.com/index.php?module=Noticias&func=news_user_vie
w&id=188714&umt=patch adams sera recibido _en hospital baca ortiz

El Comercio, La pobreza agrava el cancer infantil en Ecuador,
http://www.elcomercio.com.ec/sociedad/cancer-Ecuador-cancer infantil-
ia Internacional del Cancer Infantil 0 866313564.html

El Comercio, El cancer infantil es curable en el 75% de los casos,
http://www.elcomercio.com.ec/sociedad/salud-cancer-cancer infantil-ninos-
Dia Internacional del Nino con Cancer 0 866313383.html

El Comercio, Usted puede unirse a la lucha contra el cancer,
http://www.elcomercio.com.ec/sociedad/Usted-puede-unirse-lucha-
cancer 0 639536190.html
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http://www.elcomercio.com.ec/sociedad/Usted-puede-unirse-lucha-cancer_0_639536190.html

El Comercio, Nifios ecuatorianos suefian con ir al Bernabéu para marcarle un
gol al cancer,
http://www.elcomercio.ec/sociedad/Ninos-ecuatorianos-suenan-Bernabeu-
marcarle-cancer-gol-Ecuador 0 713328690.html

Extra, A golear al cancer infantil,
http://extra.ec/ediciones/2013/02/24/deportes/a-golear-al-cancer-infantil/

Extra, jJunior lucha contra el cancer de su hijal,
http://m.extra.ec/ediciones/2012/10/18/farandula/junior-lucha-contra--el-cancer-

de-su-hija/

Extra, jPelotearen contra del cancer!,
http://www.extra.ec/ediciones/2012/05/18/deportes/pelotearon-contra--el-
cancer/

Extra, Teleton por la vida,
http://www.extra.ec/ediciones/2012/12/01/farandula/teleton-por-la-vida/

Extra, Mufecas contra el cancer, http://www.diario-
extra.com/ediciones/2012/04/16/especial/munecas-contra-el-cancer/

Extra, Paella gigante por los nifios de Solca, http://www.diario-
extra.com/ediciones/2012/07/16/especial/paella-gigante-por-los-ninos-de-solca/

El Telégrafo, Actividades para recordar el dia del nifio con cancer,
http://www.telegrafo.com.ec/sociedad/item/actividades-para-recordar-el-dia-del-
nino-con-cancer.html

El Telégrafo, Quito cuenta con centro de recuperacion para nifios con cancer,
http://www.telegrafo.com.ec/noticias/quito/item/quito-cuenta-con-centro-de-
recuperacion-para-ninos-con-cancer.html

El Telégrafo, Talentos de pantalla agasajaron a nifios con cancer,
http://www.telegrafo.com.ec/tele-mix/item/talentos-de-pantalla-agasajaron-a-
ninos-con-cancer.htmi

El Telégrafo, ElI 70% de nifios y nifias puede curarse de cancer,
http://www.telegrafo.com.ec/sociedad/item/el-70-de-ninos-y-ninas-puede-
curarse-de-cancer.html

El Universo, Evento fundacioén realizara fiesta en Solca. Nifilos con cancer
recibiran pelucas, http://www.eluniverso.com/2013/02/21/1/1534/evento-
fundacion-realizara-fiesta-solca-ninos-cancer-recibiran-pelucas.html

El Universo, El 40% de los nifios con cancer tiene leucemia,
http://www.eluniverso.com/2012/02/15/1/1445/40-ninos-cancer-tiene-
leucemia.html
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El Universo, Cancer en nifios no se previene, pero se puede detectar a tiempo,
http://www.eluniverso.com/2013/02/15/1/1445/cancer-ninos-previene-puede-
detectar-tiempo.html

El Universo, Tomografias en nifios podrian triplicar riesgo de cancer cerebral,
http://www.eluniverso.com/2012/06/08/1/1384/tomografias-ninos-podrian-
triplicar-riesgo-cancer-cerebral.html

El Universo, Con campafia y agasajo a pacientes se record6 el Dia contra el
Cancer, http://www.eluniverso.com/2013/02/05/1/1445/campana-agasajo-
pacientes-recordo-dia-contra-cancer.html

El Universo, Manitos Guerreras y UCSG realizaron fiesta,
http://www.eluniverso.com/2013/02/21/1/1534/manitos-guerreras-ucsg-
realizaron-fiesta.html

El Universo, Mafiana, Ecuador decidira por su talento,
http://www.eluniverso.com/2012/06/23/1/1421/manana-ecuador-decidira-
talento.html
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