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Resumen

La relacién entre comunicacion y salud desde una perspectiva biopolitica constituye el eje
transversal del presente estudio que se plantea como tema de investigacion la construccion
biopolitica de la representacion del sujeto paciente con cancer en el discurso de los protocolos
de procedimientos médicos de ensayos clinicos del Hospital “Celestino Hernandez Robau” de
Santa Clara. Para ello se parte de las categorias tedricas de comunicacion, salud, biopolitica,
representacion, sujeto paciente y discurso que son debatidas desde diferentes teorias y
perspectivas metodologicas. El desarrollo de la tesis parte de la pregunta de investigacion:
¢Qué implicaciones biopoliticas tiene el empleo de determinados recursos estilisticos en la
construccidn de la representacion del sujeto paciente con cancer en el discurso de los
procedimientos médicos? En relacion con la pregunta de investigacion se plantea como
Objetivo General: Analizar los recursos estilisticos que intervienen en la construccion
biopolitica de la representacion del sujeto paciente con cancer en el discurso de los
procedimientos de ensayos clinicos y sus implicaciones biopoliticas. La hipotesis de
investigacion que se propone es que la presencia de determinados recursos linguisticos en el
discurso de los procedimientos de ensayos clinicos plantea una relacion de jerarquia
institucion-médico-paciente en tanto construyen una representacion de este tltimo como un
cuerpo ddcil, por lo que establecen y legitiman el control y disciplinamiento biopolitico sobre
el paciente. Para dar cumplimiento a la pregunta y el objetivo enunciados la propuesta teorico-
metodoldgica es la de la disciplina de Andlisis del Discurso y especificamente los postulados
de Teun Van Dijk. Como principales conclusiones del analisis realizado se apunta que el
discurso de los procedimientos médicos para ensayos clinicos es altamente estandarizado y
normalizado lo cual se manifiesta en el empleo de una estructura comun a todos y la
subordinacion de estos a la centralidad del Ministerio de Salud. Ello construye una
representacion del sujeto paciente individualizado, expuesto y vulnerable desde su atributo de
enfermo lo que permite ademas construirlo como un sujeto administrado y contabilizado. El
esquema comunicativo que proponen estos discursos es unidireccional y jerarquico:
institucién-médico-pacientes. Este esquema configura un sujeto paciente pasivo con un
acceso limitado a la comunicacion en este contexto. La construccién del sujeto paciente,
ademas que desde los textos de procedimientos, se articula y legitima a través de otras voces
como pueden ser la de los especialistas de la salud, la del mismo sujeto paciente o la de los

familiares. Es en la entrevista realizada al sujeto paciente donde se advierte una manera



diferente de autorrepresentacion determinada por el lugar desde donde el sujeto enuncia su
discurso. La ruptura se da desde una autorrepresentacion del sujeto paciente como sujeto del
dolor cuya experiencia del sufrimiento le dota de autoridad y voluntad para actuar mas alla de
los limites de la institucion hospitalaria y los discursos médicos que en ella se generan. Es
desde la propia voz del sujeto paciente donde Gnicamente se manifiesta discursivamente una

voluntad de restitucion del atributo de sujeto desde la experiencia del dolor.



Agradecimientos

Lucidamente Marti resaltaba en el siglo XIX sobre la labor del médico la accidon de “curar con
el milagro del yodo, que quiere decir con la mejor medicina y con el del carifio, la mas alta
expresion de la sensibilidad humana”. Desde la policromia modernista el analista rescata el
medicamento, el poeta la pertenencia del médico a una comunidad y la necesidad de su
empatia con los otros sujetos también como posibilidad de curacion. Esta investigacion
supone, desde la intencion de un analisis critico, el agradecimiento a los especialistas de la
salud y a los sujetos paciente y, de manera particular y enfatica, a los que formaron parte de
esta investigacion en el Hospital Oncoldgico-Universitario Territorial “Celestino Hernandez
Robau” de la ciudad de Santa Clara, Cuba. Ese agradecimiento implica una deuda de gratitud
que solo puede ser saldada cuando se devuelva a ellos —a quienes pertenece— los resultados

del presente estudio.



Introduccion

La relacion entre comunicacion y salud generalmente se establece —desde el abordaje
cientifico, académico y desde la percepcion general— referida al tema de la prevencion. Esta
relacién funda un conjunto de discursos generados (como corpus coherente y direccionado) a
partir de la convocatoria de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS en lo adelante) a la

reunion y posterior Declaracion de Alma Ata en 1978.

Aun cuando desde la década de los 70 comienzan a realizarse estudios que relacionan estos
dos campos las areas de investigacion no se han agotado, por el contrario, los avances
cientifico-técnicos plantean nuevas interrogantes sobre todo desde la perspectiva de las
ciencias sociales. El papel del sujeto frente a la tecnologia que se desarrolla de manera
exponencial, mas aun en el campo de la medicina, se presenta como un tema susceptible de
ser estudiado a la luz de la interdisciplinariedad cientifica dada la complejidad que reviste el
mismo. La dimensidn social de la ciencia manifiesta nuevos desafios investigativos en un
contexto internacional que tiende a homogeneizarse y a dar cada vez mas espacio, tanto en lo

social como en lo académico, a una perspectiva biopolitica.

Con relacion a esto la presente investigacion plantea como tema de estudio el proceso de
construccion de la representacion del sujeto paciente con cancer en el discurso de los
protocolos de procedimientos médicos de ensayos clinicos. La realizacion de la misma tiene
lugar en el contexto cubano, especificamente en el Hospital Oncoldgico-Universitario
Territorial “Celestino Herndndez Robau”, ubicado en la ciudad de Santa Clara pero que

brinda asistencia a las personas de la region central de Cuba.

La investigacion se estructura de la siguiente manera:

! La Declaracion de Alma Ata resulta el principal acuerdo de la Conferencia Internacional sobre Atencidon
Primaria de Salud, realizada en Alma-Ata (Kazajstan), URSS, del 6 al 12 de septiembre de 1978. Las principales
propuestas de la declaracion pueden ser consultadas en el sitio web de la Organizacion Panamericana de la
Salud: https://www.paho.org/hg/dmdocuments/2012/Alma-Ata-1978Declaracion.pdf



En el Capitulo 1 se exponen los presupuestos teoricos referidos a las principales categorias
que se plantean en la investigacion: comunicacion y salud, sujeto paciente, biopolitica'y
discurso. En este capitulo se presentan postulados desde diversas perspectivas de
investigacion con la finalidad de plantear todas las dimensiones posibles acerca de un
concepto. También en este capitulo se asume una definicion especifica que se encuentre en

relacion con la perspectiva y los objetivos de la presente investigacion.

En el Capitulo 2 se presentan caracteristicas especificas del contexto cubano y del sistema de
salud que contribuyan a la comprension e interpretacion de los textos de procedimientos de
ensayos clinicos. Los sentidos connotativos del texto pueden ser mejor interpretados y
entendidos con relacién a practicas sociales especificas de Cuba y su estructura sanitaria en
consonancia con su organizacion politica y social. No obstante, se tiene en cuenta que dichas
interpretaciones pueden no clausurarse en las especificidades de una nacion, sino que ademas
se suscriben a una episteme mayor que es la occidental. Esta relacion de lo particular con un
contexto mas amplio también se tomara en cuenta en este capitulo. Es en este capitulo donde
también se presentan las preguntas de las que parte la investigacion, asi como el Objetivo

General, los Objetivos Especificos y la hipdtesis que sirve como punto de partida.

En el Capitulo 3 estan contenidos los principales presupuestos metodoldgicos tales como la
perspectiva de analisis, el criterio de seleccion del corpus asi como los métodos y técnicas

tanto para la recoleccion de los datos como para su interpretacion.

Es en el Capitulo 4 donde se exponen los resultados del andlisis de los textos de
procedimientos médicos de ensayos clinicos y las entrevistas realizadas. Por ultimo, el
Capitulo 5 contiene las conclusiones a las que se arriba una vez realizado el analisis de los

textos. En las conclusiones estriban los principales resultados que presenta la investigacion.
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Capitulo 1. Presupuestos Teoricos de la investigacion

1.1.Devenir histdérico conceptual de la comunicacion y la salud
1.1.1. Los modelos de comunicacion y la amplitud de su definicion

Establecer los limites tempoespaciales de cualquier conceptualizacion puede ser un primer
paso para indagar en las condiciones de posibilidad que la constituyen en un momento
historico determinado. A su vez esto contribuye a una mayor comprension de los elementos
que estas definiciones relacionan, no solo dentro de si sino, y principalmente, con la realidad
que designan y construyen. Ello no quiere decir que las demarcaciones cronotopicas que se
establezcan en ciertas definiciones operen como claustro o que estas se desechen una vez que
trasciendan tales limites. Situar no solo significa comprender el lugar desde el que se enuncia
cualquier concepto, sino también relacionarlo con un antes y un después que ya sea por
asimilacion o por negacion contendr esta definicion que se ha enunciado con anterioridad.
De igual manera, definir un concepto en un devenir histdrico no implica el trazado de una
linea recta, sino de un tejido desde y hacia diferentes lugares que configura —otorgandole
textura a esta cartografia— definiciones de un mismo sujeto u objeto desde perspectivas

diversas tanto en un momento histérico especifico como de manera diacronica.

Partiendo de esta configuracion histérica de un concepto como elementos entrelazados de
maneras complejas, antes de dirimir una definicion de la relacién entre la comunicacién y la
salud es necesario asumir una postura conceptual con respecto a lo que se entiende por unay
otra. Tales definiciones se precisan ante la finalidad de establecer una relacion que puede ser
abordada desde multiples enfoques no siempre convergentes. Para ello se tiene en cuenta el
lugar desde el que se enuncian estas definiciones, asi como la realidad contextual en la que se

plantean.

El primero de estos conceptos remite a esquemas que parten de las primeras sistematizaciones
investigativas en este campo de estudio a inicios del siglo XX. En este sentido pueden trazarse
dos lineas tedricas —no las unicas— relevantes: por un lado, las investigaciones sobre los
efectos de los medios de comunicacion masiva en Estados Unidos y, por otro, el debate sobre
la formay el contenido del mensaje de los formalistas y estructuralistas de Europa del Este,

sobre todo rusos.
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A riesgo de simplificar teorias heterogéneas tanto dentro de su linea de pensamiento como en
relacion de una con otra —aunque en ocasiones partieron de principios comunes— se hara
referencia dentro de los estudios funcionalistas norteamericanos a la propuesta de Harold
Laswell. De manera similar, se enunciaran los postulados de Roman Jakobson, tedrico
importante en la fundacién del Circulo Linguistico de Praga y del Formalismo ruso. Estas dos
posturas demarcaran, como necesidad también metodoldgica, el punto de partida para hablar
de una definicion de comunicacion. El hecho de la seleccion de estos dos autores como
representantes de dos escuelas diferentes no limita la definicion de comunicacion —en el
sentido que se abordara en esta investigacion— a los mensajes mediaticos o a la inmanencia y
autosuficiencia del sistema linguistico y sus reglas. Por el contrario, es importante reconocer
los limites de estas propuestas para construir una definicion coherente —de igual manera con
demarcaciones historicas y metodologicas— con el objeto de estudio que se propone en esta

investigacion.

Desde la propuesta de Laswell el proceso de comunicacion inicia en las respuestas a las
preguntas “;Quién dice qué? (En qué canal? ;A quién? y ;con qué efecto?” (Laswell 1985,
1). Asi, la definicion de comunicacién desde esta perspectiva establece una relacién entre el
emisor, el mensaje, el canal, el receptor y la consecuencia del mensaje. Este esquema basico
inicial fue desarrollado por funcionalistas posteriores como Lazarsfeld y Merton (1948),
afiadiendo otros elementos e incluso tomando en cuenta cierta interaccion, aun cuando a los
funcionalistas se les sefiala, sin distincidn, el problema de la unidireccionalidad del esquema
que proponen. Esta propuesta de comunicacion esta relacionada con el objetivo principal de
buena parte de los estudios funcionalistas: analizar el efecto de los medios de comunicacion y
de mensajes especificos en las audiencias. Por lo que resulta una definicion operacional a tales
fines, y desde ellos puede ser abordada. El contexto de emergencia de los medios de
comunicacion de masa en Estados Unidos a principios del siglo XXy la importancia que tuvo
la propaganda de guerra en la primera contienda mundial posibilitan la comprensién de un
esquema de comunicacion que fue propicio para indagar acerca de estimulos —desde el
conductismo— que podian provocar determinadas respuestas en los receptores. Los cambios
sociales que se originaron posteriormente (emergencia del fascismo, Segunda Guerra
Mundial, lanzamiento de dos bombas atomicas y auge econémico para Estados Unidos)

significarian, para los estudios sobre comunicacion, una revision a este modelo.
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Por otra parte, desde el Formalismo Roman Jakobson propone una relacion de similitud entre

comunicacion y hecho discursivo y dentro de este hecho toma en cuenta que “el destinador
manda un mensaje al destinatario. Para que sea operante, el mensaje requiere un contexto de
referencia, un codigo comun al destinador y destinatario, un canal fisico y una conexion
psicoldgica entre el destinador y el destinatario” (Jakobson 1981, 352-353). Este modelo
resulta en primera instancia similar al planteado por Laswell en cuanto a algunos de los
elementos que propone (destinador, mensaje, referente, cédigo, canal, destinatario); sin

embargo, el objetivo difiere de uno a otro. Si los estudios funcionalistas planteaban como

objetivo principal el anlisis de los efectos de los mensajes de los medios de comunicacion en

los receptores, los estudios formalistas rusos se enfocaban en las funciones del lenguaje, sob
todo en la poética, como objecion a estudios que planteaban la capacidad de mimesis de la
obra de arte por encima del empleo de los recursos del lenguaje. Esta perspectiva manifiesta

los debates que surgieron una vez que triunfa la Revolucién Socialista de Octubre en 1917

re

referidos a la instrumentalidad politica e ideoldgica que podian tener los mensajes, sobre todo

literarios. La delimitacion entre arte burgués y arte proletario, la ponderacidn de las tematicas

de la revolucion por encima y en ocasiones en detrimento de las formas del lenguaje fueron
configurando un panorama que desde el punto de vista tedrico supuso un hartazgo y ruptura
de estas mismas formas de construir y comprender diversos mensajes. EI formalismo ruso
como impugnacion a esta perspectiva redimensiono no solo los limites de los estudios de la
lengua sino también de la comunicacién al proponer un esquema que contuviera multiples

elementos linguisticos (mensaje, codigo, canal) y extralinguisticos (referente, contexto).

Uno y otro modelo planteados concomitan, al menos en un primer momento, en la
unidireccionalidad del mensaje desde el emisor hacia el receptor. En estudios posteriores,
incluso desde las mismas perspectivas tedricas, estas concepciones modélicas de la
comunicacion comenzaron a tener en cuenta una dimension mas interactiva y situacional en
tanto comprendian la importancia del intercambio de mensajes y el contexto donde estos

tenian lugar.

Estas dos posturas no solo sirven como punto de partida cronoldgico por sus atributos
pioneros sino porque en alguna medida modelos y definiciones posteriores han retomado su
impronta, ya sea para afirmarlos, negarlos o transformarlos. Asi, por ejemplo, Mijail Bajtin

afirma que: “...el estudio del enunciado como unidad real de comunicacion discursiva
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permite entender mas correctamente a la naturaleza de las unidades del lenguaje (como

sistema): a las palabras y a las proposiciones” (Bajtin 2011, 21). [La cursiva es del autor]

La abstraccion o la amplitud que puede suponer hablar de comunicacion se operacionaliza en
contextos de realizacion especifica; ahora se enfatiza sobre su dimension discursiva —que
aparecia esbozada en el esquema de Jakobson—, la cual el autor denomina enunciados. Ello
permite trascender el cerco de los niveles de la lengua y plantear la comunicacion desde una
perspectiva pragmatica que tiene necesariamente en cuenta los elementos contextuales o
referenciales a los que hacian mencion tanto Laswell como Jakobson, sin delegar la
importancia de las estructuras propiamente linguisticas. La dimension pragmatica de la
comunicacion no solo trasciende —y contempla— la inmanencia de la lengua como sistema,
sino que plantea la comunicacion como interpelacion, interaccion entre dos 0 mas sujetos en
un contexto cultural especifico. La comunicacion sale del espacio de los laboratorios donde se
miden las respuestas ante ciertos estimulos, pero también de las obras literarias como textos

autonomos y extrafios a la conversacion cotidiana.

Esta dimension pragmatica de la comunicacion que son los enunciados, de acuerdo con los
postulados de Bajtin, es la que se asume en esta investigacion. Tal perspectiva no propone
abandonar el estudio de los recursos del lenguaje presentes en cada nivel, sino que transforma
cierta asuncién autopoiética de la lengua que fundara Ferdinand de Saussure en posibilidades
précticas que tienen los hablantes de construir de manera consciente estrategias comunicativas
efectivas desde la articulacion de estos niveles linglisticos. La lengua no es un fin inmanente
sino una construccion social cuya finalidad dltima es la comunicacion entre sujetos a partir de

la cual se le otorgan sentidos al mundo relacionados con la praxis social de estos.

Con respecto a ello se parte de que la comunicacion tiene su realizacion en los enunciados que
construyen los hablantes en una realidad contextual especifica. Es en esta realizacion
discursiva donde se manifiestan —se representan— los elementos que componen esta realidad
especifica a la vez que se construyen, de una manera dialégica (Bajtin 1986), también los
sentidos de los que esta compuesto el mundo. Representacion y construccion de la realidad

plantean a la comunicacion en dos direcciones relacionadas: la de esta como manifestacion de
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los sentidos del mundo y la de la comunicacion como construccion, articulacion y

legitimacion de esos sentidos. Al respecto enuncian Rafael Nufiez y Enrique Del Teso:

Cuando alguien emite un enunciado en puablico, no solo esta interviniendo en la situacién
particular en la que se encuentra, sino que esta contribuyendo, en la medida de sus
capacidades, a configurar el sistema social del que forma parte, es decir, el conjunto de
pensamientos que rigen el orden social de una unidad determinada (familia, grupo social,
sociedad global) (Nufiez y Del Teso 1996, 198).

La interaccion particular entre dos 0 méas individuos en una situacion especifica no solo
configura las relaciones entre sujetos en ese momento concreto, sino que puede ser entendida
como una abstraccion del proceso de configuracion social del sistema mundo. Una interaccién
puede contener este sistema en los enunciados que manifiestan los sujetos que intervienen en
la comunicacion, pero a su vez en tal contexto estos siguen construyendo los sentidos de la
cultura y la sociedad de la que forman parte. Estas dos dimensiones de la comunicacion se
articulan precisamente en ese dialogismo que propone Bajtin y que luego desarrollarian otros
autores (Kristeva 1978; Genette, 1989). Este enfoque supera el esquema unidireccional de
comunicacion donde el receptor es un ente pasivo que escucha y asimila el mensaje. Referido

a esto apunta Bajtin que:

Todo hablante es ademas contestador de si mismo: no es el primer hablante, el que ha roto por
primera vez el eterno silencio del universo, y presupone no solo la existencia de un sistema de
aquella lengua que utiliza sino también la existencia de enunciados precedentes, propios y
ajenos, con los cuales su enunciado de una u otra forma se relaciona (se apoya en ellos,
polemiza con ellos, simplemente los supone ya sabidos por el oyente). Cada enunciado es el
eslabon de una cadena, muy complejamente organizada, de otros enunciados (Bajtin 2011,
24).

Por tanto, al abordar la comunicacion desde una dimension dialdgica las fronteras, al menos
pragmaticas, de emisor y receptor se difuminan. Estos lugares son interactivos, los roles de
emisor y receptor estan constantemente cambiando entre los sujetos que toman parte en una

conversacion. Incluso mas alla de ese momento comunicativo la accion de ser emisor o
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receptor se amplia en esa comunicacion que de manera mas o0 menos técita establecen los

enunciados de estos sujetos con otros enunciados de la cultura a la que pertenecen.

Es importante sefialar, en funcion del tema de esta investigacion, que los sujetos que forman
parte de la situacion comunicativa no necesariamente estan en igualdad de condiciones no
solo sociales sino también, y, ademas, lingiisticas. Consecuente con esto no solo se
redimensiona la perspectiva de la comunicacion més all& de la unidireccionalidad de emisor-
mensaje-receptor, sino que la enunciacion e interpretacion en una situacion comunicativa

manifiesta la desigualdad linglistica y social que puede existir entre los hablantes.

Referido a esto Bourdieu parte del postulado de la competencia lingtistica (Chomsky 1992) y
apunta que “la competencia propiamente lingiiistica (...) es también una de las
manifestaciones de la competencia en el sentido de derecho a la palabra y al poder de la
palabra” (Bourdieu s.f., 49). Este intercambio constante de roles entre emisor y receptor no se
realiza en igualdad de condiciones; una palabra se legitima por encima de otra, puede ser
dicha con autoridad sin apenas cuestionamiento si quien la dice posee una mayor competencia
lingUistica, tiene acceso a registros y estilos que lo convierten, segun Bourdieu, en un

portavoz autorizado:

El portavoz autorizado solo puede actuar por las palabras sobre otros agentes y, a través de su
trabajo, sobre las cosas mismas, en la medida en la que su palabra concentra el capital
simbolico acumulado por el grupo que le ha otorgado ese mandato y de cuyo poder esta

investido (Bourdieu s.f., 69).

La comunicacién, de acuerdo con lo enunciado en este epigrafe, es un proceso interaccional
donde los sujetos enuncian en un contexto especifico, dan cuenta de la realidad circundante y
ademas construyen y legitiman determinada visién del mundo. La relevancia de una
cosmovision en las situaciones comunicativas parte primero del contexto donde tienen lugar
estas situaciones, la cultura y las experiencias individuales y colectivas de los sujetos que se
ponen en relacion con el momento de la interaccidn comunicativa y con el contexto mayor de
la cultura o la sociedad donde esté inserta como accion. Luego, los intercambios
comunicativos son desiguales; existe una relacion entre el acceso economico y social de los
sujetos con el acceso a un repertorio linguistico mas o menos amplio que lo vuelve

competente con relacién a otros sujetos. Este acceso en términos de competencia linglistica
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puede legitimar el reconocimiento social de determinado sujeto o colectivo y a su vez el
discurso de estos sujetos como voces autorizadas puede construir y legitimar una determinada

vision del mundo que desplace o silencie otras practicas sociales.

1.1.2. El concepto de salud: de la patologia a la dimensién social

Desde el sentido comin se podria pensar, primero, que existe un consenso sobre lo que se
entiende por salud; en un nivel muy basico se asume como la ausencia de enfermedad. Luego,
que la salud tiene un caracter social y que esta ausencia de enfermedad es multifactorial. Sin
embargo, una conceptualizacion se torna mas compleja si una vez cruzado el umbral de estos
lugares comunes se asume la salud (en relacion con la enfermedad mas alla de su ausencia)
como un proceso historico configurado a partir de discursos y practicas —sobre todo en el
campo de la ciencia médica— que se encuentran anclados en contextos especificos. Esta
configuracién se realiza desde diferentes lugares de enunciacion que muchas veces han
pretendido trascender el espacio meramente clinico hacia maneras de asumir el mundo
relacionadas con la economia, la politica e incluso las creencias religiosas. Precisamente
plantear la salud como un aspecto que puede ser aprehendido desde manifestaciones
discursivas la situa, desde un primer momento, en un ineludible plano social relacionado con
practicas colectivas, lo cual difiere de la vision de la salud que solo compete a especialistas y

se delimita en los espacios de las instituciones hospitalarias, cientificas y ministerios.

Frente a esta vision unidireccional de la salud se pueden trazar perspectivas que manifiestan
los diversos lugares desde los cuales se enuncian los discursos referentes a la salud. Asi, por
ejemplo, el contexto médico asistencial, el de los sujetos paciente, el socioldgico, el
econdmico y politico y el filoséfico y antropoldgico (Gavidia y Talavera 2012, 163-164) se
articulan como un tejido donde los sujetos pueden formar parte de mas de uno de estos
ambitos y donde se articulan discursos desde diferentes enfoques no solo cientificos sino

también de experiencia cotidiana del mundo.

La dimension social de la salud surge —también como resultado de condiciones anteriores—
hacia fines de los sesenta donde se revisa, se critica y cuestiona la vision biologicista de la
enfermedad (Laurell 1981, 7). Lejos de ser fortuito, esta perspectiva concomita con otras de

las ciencias sociales (Comunicacién, Sociolingdistica, Pragmatica, Antropologia) que
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cuestionaron los fundamentos que las sustentaban. Esto puede verse como parte de una
transformacion social profunda relacionada con crisis econdmicas (inflacion luego del auge
econdémico de postguerra), conflictos bélicos (invasion a Corea y Viet Nam) y la Guerra Fria,
donde los investigadores cuestionaron la inmanencia del discurso cientifico y se comenz6 a

indagar en el carécter social de las ciencias.

Para abordar los procesos de salud y enfermedad desde una perspectiva social relacionados
con practicas discursivas de caracter historico contextual es necesario partir de algunos
postulados que pertenecen a la vision biologicista del proceso por ser esta la primera, la de
mas larga data y la que de manera més incuestionable se ha legitimado histéricamente en los
estudios desde y sobre la salud. La negacion, subversion o transformacién no parten de la
omision, por el contrario, es necesario indagar por qué ocurre este cambio y con respecto a
qué. Aun cuando no es el objetivo de esta investigacion una indagacion profunda de las
caracteristicas del paradigma biologicista, pueden enunciarse de manera somera tres
elementos: la patologia tiene un caracter biolégico independiente de las condiciones sociales
de los pacientes enfermos; la enfermedad se manifiesta en un caso clinico individual y
diferente de otros; la relacidn entre médico y paciente se plantea en términos de médico-

enfermedad.

En este sentido Foucault sefiala en el libro EIl nacimiento de la clinica el hecho de que desde
el conocimiento positivista de finales del siglo XIX el espacio de la enfermedad es el cuerpo.
En él encuentra su cartografia y en los observable la posibilidad de clasificacion médica. De
tal manera apunta: “La enfermedad (...) se hace aparente en el cuerpo. Alli encuentra un
espacio cuya configuracion es del todo diferente, es este, concreto, de la percepcion”
(Foucault 1966, 26) . El lenguaje magico-religioso desde el cual se construia el naciente
espacio clinico hacia mediados del siglo XVI1I se transforma en un lenguaje clasificador que
se traza en el sentido de sintoma, enfermedad, cuerpo del enfermo, médico. Si bien este
cambio supuso un pivote entre el misticismo y el saber cientifico este lenguaje positivista del
siglo X1X ha logrado pervivir en parte ciencia actual. La relevancia de esta herencia puede
estar en la reduccion de procesos sociales complejos a inicamente una perspectiva
biologicista. La incidencia de una enfermedad, una epidemia e incluso la desigualdad social

reducidas a soma, microorganismos o patologias.
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Aunque lo enunciado anteriormente pudiera parecer una postura extrema y arcaica con
respecto al discurso de la ciencia médica actual, pensar la salud desde una dimension social
no se desentiende de ello ya que muchas veces incluso pueden estar presentes estos
postulados en perspectivas que proponen los procesos de salud y enfermedad como sociales.
Asi, desde puntos de vista que manifiestan la multicausalidad en los procesos de salud-
enfermedad se asume que pueden estar 0 no ciertos condicionamientos sociales y en este
sentido se les resta importancia pues lo que siempre esta presente como fundamento
inalterable es la causa bioldgica. Igualmente se asume que estos determinantes sociales actiian
como un factor bioldgico y pueden ser equiparados con ello (Laurell 1981, 9). La objecion a
lo anterior no pretende indicar una ausencia de lo biologico, sino pensar en las causas sociales
que se desestiman como imprescindibles también —incluso pueden determinar lo biologico—

para comprender este proceso.

Entonces, ¢en qué sentido se plantea la dimensién social de la salud? Esta investigacion
asume, en primer lugar y como se ha enunciado antes, que las condiciones sociales en un
momento historico especifico no pueden ser sustraidas del analisis de los procesos de
salud-enfermedad. Por condiciones sociales no solo se entienden factores ambientales o de
estilos de vida como en la actualidad la contaminacion, el cambio climatico o la
inadecuada alimentacion, las que se establecen habitualmente como causas sociales de la
enfermedad. También pueden ser entendidas como tales el funcionamiento de las
instituciones relacionadas con el campo de la salud, las politicas publicas y, de manera
transversal a estos elementos anteriores, las practicas discursivas de una épocay un
contexto con condiciones y finalidades especificas asociadas a los procesos de salud-

enfermedad.

También, y en relacion con lo anterior, se postula que “la naturaleza social de la
enfermedad no se verifica en el caso clinico sino en el modo caracteristico de enfermar y
morir de los grupos humanos” (Laurell 1981, 9). Ello no quiere decir que se desatiendan
las particularidades, por el contrario, la existencia de esas particularidades bien puede
devenir en regularidades ya existentes o enunciar que algo ha cambiado en las condiciones

sociales. Asumir la salud desde condiciones sociales la plantea en términos de interaccion
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entre sujetos, la cual se puede abordar desde una perspectiva comunicativa. Los procesos
de vivir, enfermar o morir ponen en contacto comunicativo a los sujetos; vivenciar,

nombrar o explicar estos procesos se produce en intercambios de enunciados.

Desde esta dimension social que ademas tiene en cuenta aspectos relacionados con lo
economico, lo politico, lo demogréfico, las clases sociales, se puede hablar no de casos
clinicos sino de perfiles patoldgicos (Laurell 1981, 9) donde precisamente se manifiestan
estos elementos y otros factores que se relacionan con los procesos de salud-enfermedad.
Los perfiles patoldgicos son una forma también de aludir a una colectividad, a un
conjunto social que comparte rasgos comunes y a la vez diferenciadores con otros grupos

desde el punto de vista clinico y social.

Es importante tener en cuenta que cuando se asume una perspectiva historica y contextual
de la enfermedad ello no se adscribe a la evolucion (lo que supondria el mismo
determinismo), desaparicion o superposicion de enfermedades. Asumir que las
enfermedades cardiovasculares o el cancer emergen Unicamente porque el desarrollo
cientifico ha logrado erradicar otras enfermedades es lo que se denomina “enfermedad
residual” (Laurell 1981, 13) y en ello, aun cuando se asume una visién social, en poco se
trasciende o se propone algo diferente a la vision biologicista. Ese desarrollo cientifico y
tecnoldgico innegable pone sobre la mesa un tépico en el que se ahondara en proximos
epigrafes: el papel de los dispositivos en el &mbito clinico y social. Sin embargo, como
primicia de este topico se plantea la relacidn entre estos dispositivos y los enunciados
como motor del desarrollo histérico del método clinico. No solo se trata del dispositivo
que hace que lo invisible se torne visible (sintomas, signos, enfermedad, causas) sino

coémo ello pasa a formar parte del conocimiento a partir de la posibilidad de enunciarlo.

Plantea Foucault con respecto al desarrollo del método clinico que: “No hay enfermedad
sino en el elemento de lo visible, y por consiguiente de lo enunciable” (Foucault 1966,
138). Estableciendo una analogia basica pero necesaria se puede establecer que el espacio
clinico, constituido a partir de los enunciados discursivos se entrelaza con otros espacios
sociales. Se rompe asi de alguna manera el claustro de los hospitales y de las practicas

médica como privativa de individuos privilegiados en entendimiento. El discurso hilvana
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el espacio clinico con la cotidianidad de los sujetos, su organizacion social y sus practicas

politicas.

Lo social implica y trasciende el desarrollo tecnolégico; la preminencia de unas u otras
enfermedades puede ser vista en el conjunto social, e incluso en la construccion discursiva

de representaciones de acuerdo a los paradigmas de una determinada época.

1.1.3. Definiciones de la relacion entre comunicacion y salud

La relacion entre comunicacion y salud no se plantea en esta investigacion Unicamente como
la necesidad de establecer un nexo seméntico dentro del sistema de la lengua entre dos
términos aparentemente ajenos. Esta contempla, no de manera lineal sino como un entramado,
a su vez un conjunto de interrelaciones pragmaticas donde el contexto de cada uno de los
sujetos que intervienen en la comunicacion, los factores culturales y las reglamentaciones
politicas-administrativas de las instituciones intervienen en la construccion e interpretacion de
los sentidos de la comunicacion que tiene lugar en este &mbito. Es precisamente en el plano
pragmatico mas que semantico donde la relacion entre ambos términos se manifiesta. Los
sujetos enferman y lo comunican, primero a sus allegados luego a los especialistas; el médico
diagnostica; los ministerios pautan y rigen los procedimientos a seguir en las instituciones
hospitalarias. Cada uno de estos procesos se presenta como praxis comunicativa, actos de
habla de los sujetos, es decir, operan en un nivel superior al de la seméantica: el de la
pragmatica lingtistica. Es en este nivel donde se hace posible no solo estudiar significados
sino también connotaciones, sentidos afiadidos que solo pueden ser comprendidos en un
contexto, maneras de vivenciar el mundo por parte de los sujetos y de la relacion y

pertenencia de estos a una colectividad.

En lo que pudiera parecer una mera cuestion de actuacion lingtistica del investigador al
hablar de comunicacién y salud, comunicacion en salud o comunicacion para la salud, se
pueden advertir ciertas intenciones semanticas que, aunque no sean la directriz principal de la
presente investigacion, si resultan necesario establecer en aras de la coherencia, tanto de estilo

como en relacion a los presupuestos tedricos que se asuman.
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El empleo de uno u otro término implica variaciones también tedricas y metodologicas méas
alla de un recurso del lenguaje, asi por ejemplo, el empleo de comunicacion para la salud
entiende como tal “a este campo de estudio, porque entiendo que es el que mejor expresa su

voluntad de intervencion y cambio social” (H. A. Diaz 2011, 33).

Aun cuando el autor plantea una escision de su propuesta con respecto al caréacter
instrumental que ha signado los estudios en esta area, la denominacion comunicacion para la
salud no seré la asumida por la presente investigacion en tanto puede advertirse ain un
significado connotativo de instrumentalidad de la comunicacion en funcién de politicas
orientadas a la prevencion. Si bien esto no alude a una carencia o critica de tal postura, no
constituye el objetivo del presente estudio. Asimismo, la denominacion comunicacion en
salud pudiera hacer referencia a una relacion de dependencia donde la primera se subordina al
ambito médico, pierde su autonomia y, sobre todo, la posibilidad de que se asuma esta como
el elemento que no solo articula, sino desde donde se construyen los sentidos de la realidad.
Entre las formas gramaticales que se han sefialado y que tienen implicaciones pragmaticas,
tedricas y metodoldgicas, se asume el titulo de comunicacion y salud, al ser entendida esta
como una relacion que puede suponer mayores posibilidades de analisis y de interpretacion
del contexto comunicativo, asi como no supone la subordinacién y potencial limitacion que

un término pueda imponer al otro.

La relacion comunicacion y salud puede ser abordada desde diferentes perspectivas tericas y
metodoldgicas, pero también desde diferentes disciplinas que no se excluyen sino que
suponen la necesidad una de otra para una comprension lo mas cercana posible a la
complejidad de este contexto. Algunos estudios sobre comunicacion y salud proponen un
abordaje desde una sola disciplina, por ejemplo, desde la Psicologia (Ruesch y Bateson, 2008;
Labrador y Bara, 2004) y la Sociologia (Burgoon, Birk y Hall, 1991). Sin embargo, cada vez
con mas frecuencia las investigaciones en este ambito tienen un caracter multidisciplinar y
comprenden especialistas de la Comunicacion, de la Medicina, de la Linguistica, la
Antropologia y, también, desde las dos areas anteriormente mencionadas (Charon, Greene, y
Adelman, 1994; Cordella, 2002; Alonso y Kraftchenko, 2003). Esto ilustra el caracter
complejo del acercamiento al tema. Los retos se plantean en términos de apertura teorica y

metodoldgica, asi como en el hecho de no establecer a priori resultados que puedan sesgar el
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analisis de los elementos de la comunicacién y sus disimiles -aunque no infinitas-

significaciones.

Estas investigaciones ademas de traslucir la compleja relacion entre comunicacion y salud
apuntan a un campo de estudio reciente. En este sentido Virginia Silva Pintos afirma que: “el
encuentro entre estas dos disciplinas ha ido constituyendo poco a poco un &rea profesional
especifica”. Y dentro de esta area profesional especifica como la denomina Silva, distingue

los siguientes objetivos:

...asegurar una adecuada cobertura de los temas de Salud por parte de los medios masivos;
disminuir la brecha existente entre los avances de la medicina y la incorporacion de éstos por
la poblacidn; estudiar las estrategias y los medios necesarios para lograr que las teméticas de
salud alcancen los publicos objetivos y produzcan en ellos efectos concretos; motivar a la
poblacion hacia temas como politicas de salud y calidad de vida; generar acciones efectivas en
favor de la prevencion de la enfermedad, la proteccion y la promocién de la salud integral
(Silva Pintos 2001, 121).

En los objetivos que enuncia la autora destaca la instrumentalidad —comunicacion al servicio
de la salud— que ya se analizaba en el establecimiento de una relacion entre ambas. Ello
construye un objeto de estudio en este campo donde se le otorga a la comunicacion
Unicamente atributos de mediacion, facilitadora de procesos referidos al bienestar de las
personas. Medios de comunicacion, avances médicos y politicas publicas se esbozan como
ejes donde a la comunicacion se le otorgan atributos colaborativos basados sobre todo en la
efectividad de los mensajes.

Sin embargo, quizas en estas lineas que responden a contextos macro, se soslaya, en primer
lugar, otra dimension de la comunicacion: la que erige la realidad en tanto construccion de
sentidos sociales. Luego, también se obvian practicas discursivas que tienen lugar en estos
espacios que sefiala la autora y también en otros, como al interior de las instituciones de salud.
Estas otras practicas parecen quedar fuera porque su instrumentalidad es mas técita e incluso
se trasciende la misma. Estas interacciones pragmaticas en tales contextos que no contemplan

los instrumentales objetivos enunciados versan sobre la construccion del mundo de una
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manera en detrimento de otras, donde en ocasiones e intencionalmente, se excluyen sujetos,

modos de interactuar diferentes a los que legitiman estas précticas.

Enfoques que van mas alla de la dimension instrumental de la comunicacion en el ambito de
la salud enuncian algunas problematicas de las limitantes que supone este punto de vista. Asi
por ejemplo, Baidon Hernandez habla de un extrafiamiento para referirse al “sentimiento que
se desprende de la necesidad de participar en interacciones de tipo técnico, en donde el
discurso habitual deja paso a otro que, en ocasiones, resulta extrafo ¢ incomprensible”
(Bafion Herndndez 2013, 10) ¢ Qué produce esta enajenacion de unos sujetos con respecto a la
significacion de los enunciados de otros? ;Con qué objetivo se da este cambio discursivo?

El extrafiamiento es problematico desde el punto de vista investigativo en el campo de la
comunicacion y salud si, posiblemente, el investigador Unicamente reconoce como objeto de
estudio estos lugares macro que enunciaba Silva Pintos. En cambio, el extrafiamiento puede
comenzar a ser comprensible si se indaga en las condiciones de posibilidad de estos discursos
que difieren del coloquial y que estan relacionados con los generos propios del discurso
cientifico. Sin embargo, esto no implica que desaparezca lo problematico o contradictorio;
ahora lo discordante no solo se manifiesta en el &mbito académico sino que tiene existencia en
una realidad que no es equitativa, donde algunos sujetos no pueden acceder a la comprension
de los discursos y, por tanto, se encuentran en desventaja en cuanto a la construccion de

sentidos del mundo, que es decir, del mundo mismo como ese contexto donde interacttan.

Las definiciones de la relacion comunicacion y salud se han enunciado, sobre todo, desde la
perspectiva de la prevencion y promocion para la salud. En este sentido Andrea Raquel Jait
sefiala que la comunicacion en salud es aquella que comprende “las culturas, las relaciones
sociales y la participacion activa de las personas directamente afectadas por las problematicas
de salud” (Jait 2015, 26).

Aun cuando en esta definicion se reconoce una dimension social y contextual de la relacion
entre comunicacién y salud, esta se limita Gnicamente a las personas afectadas por alguna
enfermedad. En tal sentido, se asume la salud como ausencia o presencia de una enfermedad

especifica y en este entorno es donde la comunicacion tiene potestad de actuacion.
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Definiciones como esta pueden ser contenidas en uno de los niveles que, segun Bafién
Hernandez, contemplan la relacion entre salud y discurso. Esta Gltima categoria, por su
importancia en la investigacion, tendra un analisis particular en epigrafes posteriores. Los
niveles que sefiala Bafion Hernandez son: “el discurso como demostracion de salud o de
enfermedad, el discurso como herramienta generadora de salud o de enfermedad, y, en tercer
lugar, el discurso como manifestacion de una determinada construccion social de la salud y de
la enfermedad” (Bafidn Hernandez 2013, 3).

Es en el nivel donde el discurso es un instrumento que garantiza la salud o que genera
enfermedad desde donde generalmente se aborda esta relacion. Dentro de este nivel que
sefiala, sobresalen las perspectivas que abordan la relacion sobre todo entendida al tratamiento
mediatico de los temas de salud. Estas aproximaciones pueden tener su sustento en el hecho

que:

...los medios de comunicacion descubrieron la clave del éxito de las audiencias en radio y
television y de las ventas en periddicos y revistas, siempre que la salud, mejor dicho, la
enfermedad sea la protagonista de la historia (Sanchez Martos 2010, 73).

Aun cuando los temas de salud tienen relevancia en los medios de comunicacion y esto
deviene en ganancias econdémicas de las més diversas maneras, puede no darse de manera
aislada de otras interacciones comunicativas que en el ambito social se relacionan con la
salud. El tratamiento mediatico de temas asociados al campo de la salud puede estar
relacionado, tanto con la puesta en practica —o0 ausencia— de politicas pablicas como con
estrategias administrativas e institucionales, asi como garantia de rentabilidad de empresas
farmacéuticas, o con la legitimacion de una cosmovision del mundo relacionada con la
administracion biopolitica de la vida, la salud y, por transferencia, la enfermedad. Cada uno
de estos ambitos puede establecer con los demas multiples relaciones que son susceptibles de

ser asumidas como interacciones comunicativas.

A pesar de que las definiciones enunciadas tienen en cuenta la dimensidn social de la relacion
comunicacion y salud, resultan insuficientes para indagar en procesos de construccion de

sentido en el ambito de la salud desde un analisis de las condiciones de posibilidad y
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manifestacion pragmatica de los discursos en este campo. En tal sentido se propone como
definicién de comunicacion y salud las relaciones comunicativas que articulan elementos
linglisticos orientados a la construccion del &mbito clinico, donde se consideran y determinan
las interacciones entre médicos, pacientes y familiares. De igual manera estas relaciones
comunicativas comprenden determinadas perspectivas politicas, econdmicas y sociales, que
operan tanto desde el lugar de enunciacién de los discursos reglamentados institucionalmente

como de los demas sujetos que intervienen en la comunicacion.

1.2.La Biopolitica como campo de accion e interpretacion de la Modernidad

Si hablamos de comunicacion y salud desde una perspectiva biopolitica es medular tener en
cuenta la relacion que existe entre la construccion del discurso en el espacio clinico y otros
discursos igualmente biopoliticos pero que se dan, al menos en apariencia, fuera de este
espacio como el de la economia, el juridico e incluso el de la democracia. Los discursos
médicos no se abstraen de estas circunstancias, por el contrario, las comprenden y responden
a ellas. Es quizas en el ambito hospitalario donde mejor se pudieran evidenciar una serie de
disposiciones biopoliticas que trascienden ese limite espacial y se insertan, como

representaciones, en el entramado de toda la vida social.

Indagar en los discursos médicos y, especificamente, en cdmo se estructuran en la clinica,
puede plantear preguntas y posibles respuestas fuera de este contexto y que atafie a otras areas
del conocimiento humano o a experiencias vitales fuera de la ciencia médica pero que se
relacionan con esta. Foucault advierte en tal sentido que: “puede comprenderse la importancia
de la medicina en la constitucion de las ciencias del hombre: importancia que no es solo
metodoldgica, sino ontoldgica, en la medida en que toca al ser del hombre como objeto de
saber positivo” (Foucault 1966, 277).

Hacia el siglo XIX el territorio del saber medico se desplaza de lo mitico-religioso a la
observacién de los procesos del cuerpo. Epistemologicamente el saber del sujeto parte desde
su materialidad. Se vuelve sujeto y objeto de este saber. La ciencia médica parte del cuerpo y
se despliega hacia otras dimensiones de la vida desde el discurso del cuerpo: sus

caracteristicas, anomalias, movimientos e interacciones con otros cuerpos. En tal sentido

26



puede entenderse cdmo discursivamente puede permear otras practicas humanas; sobre todo a

partir del positivismo decimondnico.

Antes de sefialar qué se entendera por biopolitica en esta investigacion es necesario presentar
dos posturas que han marcado tanto la discusion teorica y cientifica como los discursos de la
vida cotidiana. Por un lado, y con més larga data (siglo XIX), se encuentran los postulados
naturalistas que entienden la vida como fundamento de la politica; por otro, y relativamente
recientes (fines de los sesenta), se encuentran los enfoques politicos que consideran los
procesos de vida como objeto de la politica (Lemke 2017, 15). Estos no son los Unicos, pero
quizas se pueda hablar en términos de corrientes o perspectivas de estudio mas sistematicas y
legitimadas. Sin embargo, en los intersticios se encuentran aproximaciones que proponen una
ruptura con relacion a ambas posturas, en este lugar estarian las aproximaciones de Michel
Foucault, Roberto Esposito y Giorgio Agamben que se abordardn méas adelante. En el sentido
de intentar no quedar enclaustrado en una u otra es que se propone el acercamiento al término
de esta investigacion ¢Por qué se plantean estas perspectivas como limitantes? Tanto la
naturalista como la politica reducen el término a una dualidad y sobre una de sus partes se
erigen: en la primera el pivote es la dimension del bios; en la segunda, la politica. Anular o
subordinar una de las partes del concepto no resuelve la complejidad que propone el mismo y
en la que nos detendremos posteriormente, ya que el término en su afirmacion niega ambas

partes.

Un repaso historico somero remite a tres momentos importantes para entender la biopolitica:
los discursos finiseculares del XIX que instauraron una filosofia de la vida (Nietzche,
Schopenhauer, Bergson); el uso por primera vez del término por el gedgrafo Rudolf Kjellén
para referirse al Estado como un organismo vivo; y la concepcion “biopolitica
nacionalsocialista: la fundamentacion en la higiene racial y en la genética de la programatica
biopolitica, asi como su combinacion con ideas geopoliticas” (Lemke 2017, 21-24). Estos tres
puntos, aunque provienen de perspectivas diferentes, concomitan en el reconocimiento del
sujeto —categoria que se abordara con detenimiento— como ser vivo y en las posibilidades de
administracion que ello supone. Esto plantea una ruptura que se establece en la Modernidad:
la posibilidad de administrar, contabilizar y racionalizar la vida de colectividades.
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En estos discursos y como se producen, instauran y legitiman indaga Foucault y esboza su
concepto de biopolitica. Con relacion a ello sefiala que:

Habria que hablar de “biopolitica” para designar lo que hace entrar a la vida y sus mecanismos
en el dominio de los calculos explicitos y convierte al poder-saber en un agente de
trasformacion de la vida humana; esto no significa que la vida haya sido exhaustivamente
integrada a técnicas que la dominen o administren; escapa de ellas sin cesar (Foucault 1998,
85).

Bios y politica se niegan en la integracion del término biopolitica: lo que habia sido planteado
como atributos naturales e inamovibles ahora esta bajo el dominio de lo arbitrario y
consensuado socialmente. A su vez ese consenso que es la politica tiene que dar cuenta de
algo que no le es externo, pues es intrinseco a los sujetos: el hecho de ser y estar vivos. En
ambos casos, lo que se entendia como algo fijado se desestabiliza, se vuelve contingente. Lo
biolégico, como se ha enunciado antes, no es estatico; no lo son los gérmenes ni las
patologias, no lo es tampoco el inicio y fin de la vida. Sobre cada uno de estos elementos se
puede disponer, gestionar. La reproduccion asistida, la eutanasia, la eugenesia y los
trasplantes ponen en cuestionamiento la naturalidad intocable del ser vivo y su finitud.

Sin embargo, es importante sefialar con relacién a lo que enuncia Foucault, que la biopolitica
no se cierra sobre si misma, pues esto supondria negar, en términos ldgicos, esa contingencia
de los procesos que se ha sefialado antes. La vida puede trascender estas regulaciones, los

mecanismos que le impongan operatividad. Es por ello que un andlisis desde el punto de vista
biopolitico si bien generalmente suele proponer develar estos mecanismos no debe soslayar si

determinado hecho no se acopla 0 no esta contenido bajo un dispositivo regularizador.

Desde este enfoque de la biopolitica referida “a la gestion y la regulacion de los procesos de
vida a nivel de la poblacion” (Lemke 2017, 17) se establece una ruptura con respecto a los
conceptos naturalistas y politicos. Es necesario establecer, a partir de esta linea de
pensamiento que inicia con Foucault, la relacion entre lo individual de la vida y el plano
colectivo al cual trasciende como poblacion. Para ello es necesario enunciar dos elementos

constitutivos de la biopolitica: la disciplina y la regularizacion o normalizacion. Si bien se
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interrelacionan, se atraviesan mutuamente, son mecanismos diferentes pero préximos. En

relacion a estos mecanismos Foucault advierte que:

Constituyen los dos polos alrededor de los cuales se desarroll6 la organizacion del poder sobre
la vida. El establecimiento, durante la edad clésica, de esa gran tecnologia de doble faz —
anatomica y biol6gica, individualizante y especificante, vuelta hacia las realizaciones del
cuerpo y atenta a los procesos de la vida— caracteriza un poder cuya mas alta funcién no es ya

matar sino invadir la vida enteramente (Foucault 1998, 83).

Son estos los elementos distintivos, los que operacionalizan la biopolitica y a la vez donde
mejor se manifiesta la ruptura moderna con respecto a épocas precedentes. Si el dispositivo
principal de la soberania (monarcas, emperadores) era el de privar de vida, estos dos
dispositivos se basan en el reconocimiento de la importancia de la vida, de su potencial
productivo y la atraviesan, la dinamizan y en la mayoria de los casos tienen la finalidad de

prolongarla.

La disciplina y la regularizacién pueden erigirse como los dispositivos que posibilitan la
relacion entre existencias individuales y poblacion. Esta no se da por yuxtaposicion, sino
como un tejido donde puede haber convergencias y divergencias, exclusiones e inclusiones.
Es un tejido social que se construye y se representa discursivamente desde un
disciplinamiento y regularizacion que necesariamente parte de la individualidad pero cuya
finalidad no concluye en ella, sino que trasciende hacia el disciplinamiento y regularizacion
de una colectividad. La relacién supone que la individualidad es posible Gnicamente como

cercania o lejania; la diferencia se establece solo con respecto a alguien mas.

1.2.1. Latotalidad del sujeto como nuevo atributo

Aunque es en la Modernidad donde el concepto de sujeto emerge como reflexion y
sistematizacion dentro de los disimiles y extensos procesos modernizadores, el término existia
previo al siglo XV 111 pero desde perspectivas diferentes a la moderna. Asi por ejemplo, desde
una de las definiciones mas impresionistas que es la enunciada en el Diccionario de la Real

Academia Espafiola se alude a su origen latino. Sujeto tiene su raiz etimolégica en subiectus,
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el participio pasado de subiicére que significa 'poner debajo’, 'someter' (Diccionario de la Real
Academia Espafiola s.f.). Este origen etimoldgico pareceria no diferir demasiado del que ha

enunciado la Modernidad.

Otra indagacién que complejiza la primera es la que plantea que la palabra subiectum (en la
Historia de la Filosofia hasta Leibniz) “tuvo un significado no disimil de aquello que hoy
acostumbramos a definir como “objeto” (Esposito 2011, 24). Esta relacion de similitud se da
sobre todo porque la palabra sujeto se asocia a una entelequia que actta, pero en la que no se
contempla lo referido a procesos mentales. Es el pensamiento filoséfico de la Modernidad el
gue comienza a cuestionar, al menos como dualidad o separacién, al sujeto como un espacio
donde se relacionan cuerpo y alma. La manera de relacionarlo en un principio parte de los
presupuestos cristianos del sometimiento del cuerpo, como el vinculo natural y por tanto
animal, a la superioridad del alma. Sin embargo, es en este momento historico donde se

devela la complejidad que supone vincular estos dos aspectos.

Desde los primeros estudios y sistematizaciones sobre la biopolitica se tuvo en cuenta la
cuestion del cuerpo y la transformacion de la visién ya moderna del dualismo cartesiano —
cuerpo-alma— a una mas compleja, que los relaciona de manera méas coherente y que los
aborda desde una perspectiva eminentemente simbdlica y social en esta categoria de sujeto.
Asi, Foucault por ejemplo, advierte que la biopolitica surge en un contexto donde “los sujetos
de derecho sobre quienes se ejerce la soberania politica aparecen como una poblacién que un
gobierno debe manejar” (Foucault 2007, 40). He aqui que lo corp6reo —la poblacion, sobre
quienes— contiene elementos que anteriormente residian en un distintivo y bien delimitado
plano moral y referido al espiritu: los derechos. Ser sujeto de derechos no rompe
definitivamente con el estatuto moral sino que el derecho comienza a operar como un
dispositivo que permite controlar también lo que antes aparentemente quedaba fuera de su
arbitrio: la potestad sobre el cuerpo. Esto parece plantear una relacion paradojica ya que lo
gue se manifiesta como comin a todos los sujetos, el derecho, a su vez los escinde, los
subjetiviza en categorias particulares: los conyuges, los herederos, los propietarios, 1os
trabajadores, entre otros. Ello podria poner en tela de juicio el discurso de igualdad y

universalidad sobre el cual se erigen los derechos.
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Este cambio de individuo que posee por un lado sensibilidad corpérea y, por el otro, atributos
morales hacia el sujeto ocurre, desde lo gnoseoldgico, cuando este toma conciencia de si (su
ontologia) y del acto de su representacion. No solo representa el mundo y se representa él sino
que es consciente; modela y construye este proceso. Tal aspecto del sujeto moderno lo
enuncia Foucault —en su etapa arqueoldgica— al referirse a esa conciencia de si cuando sefiala
que “el contemplador y el contemplado se intercambian sin cesar” (Foucault 1968, 14). Esta
es la caracteristica principal, no la Unica, del sujeto moderno y es en ella donde se explica la
conciencia de la vida y la capacidad de articularla y dotarla de sentido desde dispositivos
politicos. “La especie entra como apuesta del juego en sus propias estrategias politicas”

(Foucault 1998).

Se puede plantear que en esta concepcion moderna del sujeto el ejercicio del poder esta
contenido en un espacio fisico geografico como el de una poblacion, que a su vez es el
espacio fisico del cuerpo de los sujetos. Sin embargo, estos cuerpos contienen también
elementos intangibles, de la razon mas que de los sentidos, que antes de la modernidad se
situaban en una exterioridad antitética al cuerpo. El poder radica en la capacidad de decidir

sobre el elemento constitutivo de los sujetos: la vida.

La cuestion vital no parece suponer una problematica mayor, sin embargo, aun cuando el
sujeto moderno se articula como una totalidad que piensa y vive, desde los dispositivos de
disciplinamiento y control se vuelven a escindir estos elementos, ponderando ahora lo que la
filosofia escolastica (sobre todo San Agustin y Santo Tomas de Aquino) habia proscrito: el
cuerpo. Desde la biopolitica de mediados del siglo XX comienza a despojarse al sujeto de sus
atributos intangibles; se deja al individuo en su soma, desde una vision biologicista lo expone
a la cosificacion, a ser susceptible del experimento, de la modificacién. Esto se hizo patente,
como se sefialo en el epigrafe anterior, en los presupuestos nacionalsocialistas que redujeron a
categorias raciales a los sujetos para disponer biopoliticamente de ellos. Esta ruptura genero
discursos como la Declaracién Universal de los Derechos Humanos (1948) que intentaban
restablecer su integridad al sujeto. Sin embargo, esta no ha sido restituida en buena medida
porque tales intentos se continuan enunciando desde una tradicion (latina y judeocristiana)

que no se deshace de un orden jerarquico entre los elementos que pone de manifiesto la
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categoria de sujeto. Las representaciones discursivas que sobre este versan siguen

estrechamente vinculadas a esta relacion.

1.2.2. El sujeto paciente y la experiencia comunicativa del dolor

En este epigrafe a la categoria de sujeto se le agrega un nuevo atributo, el de paciente. Lejos
de ser una sumatoria de primer orden la denominacion de sujeto paciente trae a colacion una
relacion de disimiles interpretaciones pragmaticas. Si se inicia con una definicion etimoldgica
la raiz latina de la palabra significa “sufrir, padecer, tolerar, aguantar” (Diccionario de la Real
Academia Espafiola s.f.). Este acercamiento impresionista al término anuncia una
caracteristica que no difiere desde su origen latino hasta la actualidad: el paciente no realiza
accion, sobre él es que operan otros individuos. De manera similar la asociacion entre el

término paciente y el sufrimiento poco se ha transformado hasta hoy dia.

Esta vision del sujeto enfermo como sujeto que sufre se legitima en el siglo XIX con la
perspectiva biologicista de los procesos de salud-enfermedad como se ha enunciado en el
epigrafe referido a la conceptualizacién de salud. Con respecto a esto apuntan Sala, de

Cérdenas, Sala 'y Gonzélez:

Se tiene muy poco en cuenta las circunstancias socioeconémicas y psicologicas del ser humano
gue la padece [la enfermedad]. La individualidad del paciente se subordina totalmente a las
“imposiciones” del médico. El paciente es un ente pasivo; es un objeto en manos del médico

como mecanico que se esfuerza por componer las funciones alteradas (Sala, y otros 2000).

Tal como se ha enunciado esta vision positivista de la salud y enfermedad asume como
relacion la del medico con la enfermedad; es quien sana y la patologia quienes realizan las
acciones y el sujeto enfermo es un mero hospedero, el espacio donde tiene lugar la practica

médica. Paciente y objeto guardan una relacion de similitud en esta perspectiva.

Si, por un lado, el término paciente alude al sufrimiento y, por otro, el de sujeto esta
vinculado “de importantes maneras a la experiencia de la subyugacion” (Das, El acto de

presenciar. Violencia, conocimiento envenenado y subjetividad 2008, 218) —cuestidn que se
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ponia también de manifiesto desde su etimologia— entonces la denominacion sujeto paciente
pareceria una tautologia ¢ Cual seria el aporte de esta categoria? Optar por el término sujeto
enfermo correria el mismo riesgo conceptual y, ademas, aludiria de manera manifiesta a una
connotacion peyorativa: la macula explicita en su condicion de enfermo. Macula no solo

corporal sino también simbdlica socialmente.

De esta manera el término sujeto paciente pudiese plantear una revision del segundo término
no solo desde su condicion de doblemente subyugado que le otorgaria el primero sino también
desde el reconocimiento de su capacidad de autorrepresentacion. Esto quiere decir: un
paciente que comienza a alejarse de ser objeto de la accion de otros y comenzar a constituirse
como un sujeto que tiene conciencia de si y de poder actuar frente a la accion de otros que es
decir interactuar. El sujeto paciente entrafia entonces la posibilidad de comunicar su voluntad,
también de construir el mundo no ya de aguardar por la construccion de otros sobre el espacio
de su cuerpo. Y es sobre todo el reconocimiento ya no solo del cuerpo sobre el que se puede
actuar sino también de lo intangible que somatiza el cuerpo, que lo construye, que forma parte

de su representacion social.

Por otro lado, el sujeto paciente advierte un aspecto particular de este sujeto que se enfatiza en
su propia enunciacion: el sufrimiento, el dolor. Lo distintivo del sujeto paciente es que es un
sujeto que se construye, no solo a si mismo sino de manera colectiva, desde el dolor. Con
relacién a esta distincion del sujeto que se ha establecido si bien no es objetivo de la
investigacion un estudio médico del dolor es necesario esbozar una breve definicion que
permita su interpretacion desde la comunicacion. En tal sentido se parte de la definicion que
da la International Asociation for the Study of Pain cuando afirma que el dolor es “una
experiencia sensorial y emocional desagradable asociada con el dafio tisular real o potencial, o
descrita en términos de dicho dafio (...) El dolor siempre es subjetivo” [la traduccion es de la

autora] (International Asociation for the Study of Pain (IASP) s.f.).

Esta definicion se adscribe a una perspectiva positivista circunscrita en el contexto médico
asistencial ya que si bien reconoce la dimension emocional del dolor no lo traslada mas alla
de una experiencia factica y subjetiva. Por el contrario, la presente investigacion asume el
dolor como una experiencia social compartida, que si bien tiene manifestacion en un cuerpo

individual este no constituye una singularidad aislada sino una regularidad en la experiencia
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del sufrimiento que poseen los sujetos. Con respecto a ello apunta Veena Das: “La frase
“tengo dolor” se convierte en el conducto a través del cual puedo salir de una privacidad
inexpresable y de la sofocacion de mi dolor” (Das 2008, 348). El dolor en tanto experiencia
comunicable es vivencia compartida, la frase “tengo dolor” también espera un reconocimiento
en la experiencia del otro al que interpela. Como continua Veena Das al respecto “[El dolor]
hace una pretension que pide reconocimiento, reconocimiento que puede otorgarse o negarse”
(Das 2008, 348).

El hecho de que la expresion de dolor que enuncia un sujeto sea negada o aceptada por otro
mas que cuestionar la condicion de verdad del sufrimiento alude al reconocimiento o no del
sujeto que experimenta el dolor. Esto esta relacionado con el hecho de que existe el lugar
comun del dolor que no se puede expresar, la experiencia que supera las posibilidades
comunicativas del lenguaje. Sin embargo, este lugar comun contiene una vision biopolitica de

los sujetos del dolor: el silenciamiento de su voz, de su relato de sufrimiento.

Por otro lado el reconocimiento del dolor desde el punto de vista biopolitico pudiese tener dos
aristas: la del dolor como dispositivo para administrar las acciones sobre el cuerpo del sujeto
o la posibilidad de dignificar al sujeto del dolor mediante la identificacion de su dolor como
una vivencia compartida por los demas sujetos en su praxis social tanto como individuos
como colectividad. “Si el lenguaje del dolor es compartido, es posible aprender sobre las
practicas de interpretacion del sufrimiento humano y su papel constitutivo de los procesos
sociales” (Jimeno 2008, 267).

Por otro lado es importante destacar que la manifestacion del dolor no opera como una
transparencia de la realidad y en este sentido se puede hablar de una representacion del dolor
también como una representacion especifica de la realidad. Una representacion que no es
univoca sino que puede suponer una ruptura del vinculo con los demas sujetos en tanto es una
vivencia de sufrimiento, lo que hace mas dificil tanto para el sujeto que lo experimenta como
para el resto de la comunidad poder enunciarlo o interpretarlo rapidamente. Pero puede no ser
esta una ruptura definitiva de un sujeto, un colectivo o una sociedad con respecto a otros, ahi
pudiese residir la labor de los investigadores sociales que se plantean no solo cuestionar la
tradicion epistémica sino también transformarla. En la comunicacion puede estar esa

capacidad de identificacion con el dolor del otro y por tanto con su restitucion social como
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sujeto o como parte de una comunidad a la que la experiencia del dolor ha confinado o ha
aislado del resto de discursos.

1.3.Discurso y representacion
1.3.1. Eldiscurso como espacio de interaccion comunicativa

Asumir la relacion entre comunicacion y salud como précticas discursivas impone abordar
tedricamente una definicion de discurso que de manera coherente articule lo que
anteriormente se ha enunciado como esta relacion. Antes de esbozar una definicion con la
cual concomite esta investigacion, es necesario apuntar a la heterogeneidad de las existentes
definiciones de discurso, de acuerdo a enfoques tedricos y objetivos diversos. En este sentido
Norman Fairclough sefiala que el término discurso “se utiliza de forma abstracta (como un
sustantivo abstracto) para ‘el dominio de las declaraciones'’, y, concretamente, como un
sustantivo 'contable’ ('un discurso’, 'varios discursos'’) para grupos de declaraciones o para la
‘practica regulada’ (las reglas) que rigen dicho grupo de declaraciones” «Traduccién del
autor» (Fairclough 2003, 124).

Es en esta acepcion abstracta de la palabra discurso donde se difuminan sus limites y,
paraddjicamente, puede quedar encasillado en su parte concreta; Unicamente como un sistema
de reglas que se clausura de manera autosuficiente. Sin embargo, es en la inestabilidad de
estas reglas donde el discurso adquiere una dimension social que se relaciona con la
perspectiva de una comunicacion interactiva, interpretativa, representativa, pero también
productora de sentidos. La posibilidad de representacion de los discursos es una de sus
caracteristicas mas importantes; los discursos son “formas de representar aspectos del mundo:
los procesos, las relaciones y las estructuras del mundo material, el 'mundo mental' de los
pensamientos, los sentimientos, las creencias, etc., y el mundo social” «Traduccion del autor»

(Fairclough 2003, 124).

Otra nocién de discurso es la que sefiala Teun Van Dijk cuando plantea que: “el discurso esta
relacionado de una manera sistémica con la accion comunicativa. En otras palabras, el
componente pragmatico no deberia simplemente especificar condiciones de adecuacion para

las oraciones, sino también para los discursos” «Traduccion del autor» (Van Dijk 1992).
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Si bien este texto de Van Dijk se basa sobre todo en una gramatica del lenguaje, plantea uno de
los ejes que va a atravesar toda su teoria: la importancia pragmatica del discurso sin desdefiar
la estructura interna que los articula de manera inteligible para el conjunto de personas que
comparten un mismo codigo. Precisamente estas estructuras del lenguaje se articulan, en primer
lugar, a partir de reglas mas o menos estables dentro del sistema de la lengua, pero la realizacion
préctica del discurso, los enunciados, trascienden esa inmanencia de la lengua. Este autor

plantea que:

...el orden de palabras, el estilo y la coherencia, entre muchas otras propiedades del discurso,
pueden describirse no sélo como estructuras abstractas, como se hace en linguistica, sino
también en términos de las realizaciones estratégicas de los usuarios del lenguaje en accion
(Van Dijk 2008, 22).

El discurso es un acto comunicativo social en tanto una persona no solo enuncia, sino que
también interpela a los sujetos con los que interactlia en un contexto comunicativo especifico.
El discurso tiene una intencionalidad, una finalidad, y en este sentido los usuarios de la lengua
disponen de las posibilidades combinatorias de la misma, en un contexto determinado que
dota de sentido esta eleccion. En cuanto a la importancia de estas distinciones que realizan los

hablantes en un discurso sefiala Mijail Bajtin que:

El género y el estilo del discurso no pueden comprenderse sin considerar la actitud del
hablante hacia el otro y sus enunciados (existentes y anticipados). Sin embargo, incluso los
estilos denominados neutrales u objetivos, concentrados en el objeto de su exposicién y, al
parecer, ajenos a toda referencia al otro, implican una determinada concepcién de su
destinatario (Bajtin 2011, 64).

Es posible que sean mas explicitas estas elecciones estratégicas de géneros y estilos en
enunciados orales como el coloquio, la conversacion; tanto por la espontaneidad, como por
ser en estas realizaciones discursivas donde de manera mas cotidiana se exponen posturas,
puntos de vista, o0 donde se manifiestan conflictos. Sin embargo, en estructuras aparentemente

con géneros y estilos mas homogéneos, como pueden ser el estilo académico o el cientifico,
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también se modela un interlocutor ideal y con respecto a ello se seleccionan unas estrategias

discursivas, con determinadas implicaciones en el sentido, en detrimento de otras.

Desde el punto de vista investigativo en un discurso determinado se debe tener en cuenta el
género discursivo al que pertenece, tanto por las particularidades de su composicion, como
por la importancia que estas tienen en su significacion, en el contexto especifico donde se
desarrolla y en un contexto social mas amplio donde se construye la Memoria Seméantica o
Social (Van Dijk 2009, 258). Asi mismo, es importante sefialar las regularidades que estan
presentes en un discurso particular pero que manifiestan su pertenencia a un género discursivo

que lo relaciona con otros discursos particulares.

Si se asume el discurso como un espacio interactivo la situacion en la que tiene lugar una
interaccion comunicativa no supone Unicamente la presencia de dos 0 mas personas sino la
existencia de situaciones contextuales que se refieren tanto a temporalidad y espacialidad de
la conversacion como a contextos individuales de quienes interacttan; sociales y culturales.
En relacién a esto, Van Dijk define el contexto como: “la estructura de aquellas propiedades
de la situacion social que son sistematicamente (es decir, no casualmente) relevantes para el
discurso” (Van Dijk 2008, 33).

Es decir, estas estructuras lo son en tanto tienen una carga simbdlica significativa, tanto en la
produccion como en la interpretacion de un discurso determinado. La relacion entre el
contexto y el discurso no se da Gnicamente en el sentido del escenario material y simbolico
donde se producen los enunciados. A su vez, estos enunciados configuran, articulan y
legitiman determinados contextos sociales y culturales. Entre el contexto y el discurso se da
una relacion dialdgica donde se construyen mutuamente en la practica discursiva. Esta
construccion se trasluce sobre todo en los sentidos que tanto desde la cognicion individual de

los sujetos hasta una cognicidn social configuran una vision compartida del mundo.

El contexto de realizacion de los enunciados no solo indica a un contexto referencial que
sefiale situaciones pasadas de los sujetos o experiencias vitales particulares. Tambiéen es

importante tener en cuenta en una necesaria relacion entre individuo y colectividad, quiénes
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son estos sujetos en tanto su pertenencia a un grupo social, desde dénde hablan o qué ideas
defienden. En este sentido adquieren relevancia las ideologias que los sujetos pongan de
manifiesto en los enunciados que realizan en determinadas situaciones comunicativas. La
presencia de jerarquias sociales, de sujetos que puedan hacer y sujetos que no resulta
importante en el analisis de un discurso. En este sentido se puede apuntar que “los poderosos
tienen acceso (y pueden controlarlos) no sélo a los recursos materiales escasos sino también a
los recursos simbolicos, como el conocimiento, la educacion, la fama, el respeto e incluso el
propio discurso publico” (Van Dijk 2008, 44). Los enunciados no tienen lugar en un contexto
equitativo y esto trasciende al estilo, al género o a otras estrategias discursivas que los sujetos
seleccionen en determinado discurso. Ya se apuntaba en epigrafes anteriores al conflicto que
se genera en el contexto médico entre sujetos que tienen acceso —enunciativo e interpretativo—
al discurso cientifico y sujetos que no. Sin embargo, es importante sefialar que este acceso no
es denegado en el momento propiamente de la interaccion comunicativa sino con anterioridad,
en otros espacios fuera de las instituciones médicas. Tales desigualdades comunicativas
pueden fundarse en otros contextos donde el acceso para estos sujetos es de igual manera

negado o limitado.

Cuando se habla de una cognicion social en estrecha relacion con la cognicion individual,
sobre todo con los modelos mentales de los sujetos, no se hace referencia a un todo
homogéneo. Por el contrario, esa cognicidn social, mas que un consenso, se construye
también a partir de cosmovisiones de grupo, de identificacion de los sujetos entre si, como
parte de un conglomerado mayor que es el grupo. Van Dijk plantea en relacién con esto que:
“Al producir el discurso en situaciones sociales los usuarios del lenguaje al mismo tiempo

construyen y exhiben activamente esos roles ¢ identidades” (Van Dijk 2008, 22).

Estas identidades se manifiestan en las ideologias de diferentes grupos. Estas ideologias
pueden ser entendidas “tanto [como] sistemas sociales, ya que son compartidas por grupos,
como representaciones mentales” (Van Dijk 2008, 54). En esta definicidn de ideologia se
amplia el concepto con respecto a una tradicion de estudios marxistas que asumia Unicamente

ideologia como falsa conciencia,? como la ideologia de una clase dominante impuesta como

2 Al hacer referencia a “una tradicion de estudios marxistas” se alude, sobre todo, a interpretaciones tanto en la
praxis como teoricas (manuales, libros de historia de la filosofia) que abstrajeron textos de Marx y Engels, sobre
todo los referidos a Feuerbach y la filosofia clasica alemana donde se enuncia el hecho que la clase dominante
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Unica valida y aceptada tacitamente por el resto de los sujetos sociales, mas alla de su
pertenencia o no a dicha clase. Precisamente la no pertenencia es la que la plantea como falsa

conciencia.

Tal apertura en el concepto de ideologia apunta también a los maltiples intereses que pueden
estar presentes en los enunciados que realizan los sujetos. No pertenecen Gnicamente a un
grupo, sino que esta pertenencia puede cambiar en diferentes contextos (el de trabajadores, el
de hijos e hijas, el de los gustos estéticos). Esto puede tener su manifestacion —y resulta
trascendente en el analisis— desde el estilo que se emplee hasta las implicaciones pragmaticas
que tengan estas marcas ideologicas.

1.3.2. Los recursos estilisticos en los enunciados discursivos

Aun cuando los discursos vayan mas alla de una dimensién gramatical del lenguaje no se
puede obviar esta dimension ya que las interpretaciones que se hagan teniendo en cuenta
perspectivas biopoliticas e ideoldgicas necesitan tener en cuenta que el uso de estos recursos
no es fortuito o completamente espontaneo. Muchas veces en los términos, en la sintaxis o en
las metaforas que se eligen para designar una realidad estan implicitas marcas ideolégicas,
posturas de los sujetos e intenciones de construir los sentidos del mundo de acuerdo a esas

posiciones.

Si por un lado existe toda una linea de estudio eminentemente filoldgica y filoséfica
(Aristdteles, s/f; Saussure, 1978; Kroll, 1928) que ha hablado de estilo asociado Gnicamente a
los géneros literarios y la retorica, existe otra de aparicion mas reciente (Alonso y Bousofio,
1970; Rodriguez Adrados, 1980; Beristain 1995) que interpreta por estilo todo “lo que hay de
diferencial en un texto o grupo de textos” (Rodriguez Adrados 1980) y que se patentiza en
cualquier discurso oral o escrito, literario 0 no. Este concepto reconoce la presencia y
significacion de las marcas de estilo mas alla de los textos cuya funcién principal es la
poética. Sin embargo, aln continta una linea de estudios linglisticos que no toma totalmente

en cuenta elementos pragmaticos de la comunicacion como son el contexto, la ideologia, los

imponga su conciencia de clase como la ideologia legitima de una época. Ver en Ludwig Feuerbach y el fin de la
filosofia clasica alemana (2006), Federico Engels y Carlos Marx, Fundacion de Estudios Federico Engels,
Madrid, pag. 100.
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imaginarios compartidos de los hablantes y la cultura a la cual pertenecen como determinantes

de la eleccion de recursos estilisticos especificos en lugar de otros.

En este sentido Pierre Bourdieu propone como concepto de estilo “esa separacion individual
con respecto a la norma lingtiistica” (Bourdieu s.f., 12). De manera similar al concepto
mencionado de Rodriguez Adrados este autor sefiala en el estilo una especie de rareza con
respecto a lengua. Sin embargo este autor amplia el concepto en la direccion que se
mencionaba como ausencia del anterior; el reconocimiento de esa rareza fuera de la
inmanencia linguistica, en las practicas comunicativas cotidianas de los sujetos. Asi por

ejemplo continta Bourdieu que el estilo es:

Esa elaboracion particular que tiende a conferir al discurso propiedades distintivas, es un ser
percibido que solo existe en relacion con sujetos percibientes, dotados de esas disposiciones
diacriticas que permiten hacer distinciones entre formas de decir diferentes [cursiva en el
original] (Bourdieu s.f., 12-13).

El contexto de realizacion de los enunciados no solo indica a un contexto referencial que
sefiale situaciones pasadas de los sujetos o experiencias vitales particulares. También es
importante tener en cuenta en una necesaria relacion entre individuo y colectividad, quiénes
son estos sujetos en tanto su pertenencia a un grupo social, desde donde hablan o qué ideas
defienden. En este sentido adquieren relevancia las ideologias que los sujetos pongan de

manifiesto en los enunciados que realizan en determinadas situaciones comunicativas.

Es importante acotar ademas, en consonancia con lo que plantea Van Dijk acerca de las
caracteristicas de los discursos, que esta “diferencia ha de ser por fuerza de significado, pero
ha de reflejarse, como siempre, en el significante” (Rodriguez Adrados 1980, Aristdteles
1968). No hay un divorcio entre lo que se dice y cdmo se dice, por el contrario, las estructuras
del lenguaje significan en un nivel mayor que es el del contexto social y cultural de los sujetos

gue interactlan y se interpelan en una situacién comunicativa donde realizan sus enunciados.
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1.3.3. Los sentidos de la realidad a partir de la representacién discursiva

Si bien el acto de representar ha estado indisolublemente ligado a las estructuras del lenguaje,
esta relacion no siempre ha sido de la misma manera. Ello tiene que ver con el hecho que cada
época configura sus limites, sus condiciones de posibilidad, su manera de nombrar y explicar
el mundo circundante. Eso es lo que Foucault ha denominado episteme (Foucault 1968). En
este sentido, cuando se habla de representacion es necesario ubicarla en un contexto
determinado, de lo contrario se puede correr el riesgo de hablar desde conceptos y
nomenclaturas desfasadas historicamente, lo que seria contraproducente para la comprension
de la representacion. La presente investigacion parte del hecho que plantea Foucault en su
arqueologia® cuando identifica en la época clasica (hacia mediados del siglo XVI1 y hasta
fines del XVI1I) un cambio con respecto a la representacion: por un lado la semejanza entre
las palabras y los objetos del mundo real se va difuminando, por el otro, el sujeto toma
conciencia del acto de representacion y de su papel en la construccion de esta. El lenguaje se
sitta en el eje de construccion del conocimiento, del mundo. Con respecto a esto enuncia

Foucault que:

La representacién es siempre perpendicular a si misma: es a la vez indicacién y aparecer,
relacién con un objeto y manifestacion de si. A partir de la época clasica, el signo es la
representatividad de la representacion en la medida en que ésta es representable (Foucault
1968, 71).

Aunque las semejanzas dejan de constituir el eje articulador entre el lenguaje y las cosas del
mundo esto no implica que desaparezcan, pues he ahi la finalidad primera de la
representacion: nombrar, establecer una taxonomia del mundo, poner en evidencia el sistema
indivisible de significante y significado. Sin embargo, y es esto lo que construye la época
clasica y prorroga la Modernidad, el lenguaje es la condicion de posibilidad de la
representacion y por tanto del conocimiento, ya que la representacion se vuelve un proceso
autorreflexivo del sujeto. La representacion se funda en la época clasica y es el elemento del

cual la Modernidad no ha podido deslindarse.

3 Se hace esta distincion teniendo en cuenta los dos momentos teéricos que distinguen la obra de Michel
Foucault: la arqueologia y la genealogia del saber. En este sentido, el texto que se cita en esta parte, Las palabras
y las cosas (1968), se corresponde al momento arqueoldgico de su obra.

41



En el mismo sentido, la representacion da cuenta de si en el vinculo que se establece entre
representaciones: se representa el plexo de lo representado, es constitutiva y constituyente. No
solo se da la manifestacion de la representacion en los actos comunicativos, también se
reflexiona sobre el proceso de representar. Es en este contexto interpretativo de rupturay a la
vez continuidad epistemoldgica que comprendio la Modernidad donde se sitdan las

consideraciones teoricas sobre representacion que contiene esta investigacion.

Es en las interacciones comunicativas entre los hablantes donde se construyen las
representaciones que dotan y a la vez permiten una explicacion de los sentidos de la realidad.
La representacion, segun Stuart Hall, se ha abordado desde tres perspectivas: la reflectiva, la
intencional y la construccionista (Hall s.f., 447). Es precisamente en esta Gltima donde se sitla
la realidad entendida como sentidos compartidos que se construyen y legitiman a través de los
actos comunicativos. Este tipo de representacion trasciende la mera mimesis y, también —
aunque niegue y contemple a una y a otra— la intencionalidad de quien construye. Hall sefiala

que:

La relacion entre las “cosas”, conceptos y signos esta en el corazén de la produccion de
sentido dentro de un lenguaje. El proceso que vincula estos tres elementos y los convierte en

un conjunto es lo que denominamaos representaciones (Hall s.f., 450).

Por tanto, siguiendo los postulados de este autor, en el concepto de representacion se estima
necesario tener en cuenta dos elementos constitutivos de este proceso de construccion de la
representacion y de su realizacion discursiva. Estos aspectos son: una serie de concepciones y
percepciones del mundo compartidas culturalmente y un lenguaje que debe ser igualmente
compartido. Con la garantia de estos dos elementos se puede hablar, segun el criterio de Hall,
de representaciones que operan comunicativamente de una manera efectiva, pues son
comprendidas, decodificadas e interpretadas en un contexto cultural especifico y comuin a un

grupo de personas.
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Es importante sefialar que cuando se sefiala la importancia de compartir lenguaje e ideas para
que sea posible la representacion estos no se asumen como elementos desentendidos o
yuxtapuestos. Tienen una estrecha relacion que se manifiesta en la interaccion comunicativa.
Si bien metodoldgicamente pueden delimitarse, es importante tener en cuenta que en las
realizaciones discursivas que efectlian los sujetos estos no se dan de manera separada: las
ideas y las concepciones del mundo son en un nivel basico representadas a través del
lenguaje, pero este, como enunciados en la comunicacién entre sujetos, construye y articula

permanentemente concepciones del mundo.

Cabe decir que la representaciéon como un proceso de construccion de sentidos de la realidad
es poner algo en lugar de, pero entre ese algo con eso otro que lo sustituye no necesariamente
se da una relacion de semejanza. La representacion puede dar cuenta de una relacion de
diferencia 0 negacion, aunque quizas en este proceso pueda reconocerse de manera dialéctica

una identificacion.

El lenguaje no se cierra o se fija en una representacion de una vez y por todas sino que
constantemente se establecen relaciones, juegos linglisticos que pueden cuestionar o
transformar ciertas representaciones que eran efectivas en un momento especifico. El hecho
de que la significacion de la representacion esté anclada en una cultura y una temporalidad
especifica no la vuelve inmutable y dada de una vez por todas, sino que da pautas para su
interpretacion pero también para su devenir futuro, bien permanezca sin cambiar, bien se

subvierta por completo. Con respecto a esto Bourdieu apunta que:

Captar a la vez lo que esta instituido sin olvidar que se trata solamente de la resultante, en un
momento dado del tiempo, de la lucha para hacer existir o inexistir lo que existe, y las
representaciones, enunciados performativos que pretenden el acaecimiento de lo que enuncian
(Bourdieu s.f., 92).

La representacion contiene el afan de instituirse y en ese atributo a la vez puede subvertir lo
instituido: legitima y subvierte por su condicion de contingente. No se trata tampoco de
representaciones en mutacién anarquica en las que no se pueda discernir regularidad alguna.

Precisamente los cambios parten de la regularidad principal de toda representacién: son
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aprehendidas desde un conocimiento colectivo, manifestaciones culturales cuya
sistematicidad esta en su diacronia, en la praxis social como conocimiento construido

historicamente.

La cognicidn social es premisa de la representacion y el cambio solo es posible en un contexto
sociohistorico que permite y realiza una trasformacion en los significantes y/o los significados
que se han establecido previamente y siguiendo ciertas reglas que se construyen dentro de

determinada sociedad.

Capitulo 2

El contexto cubano y sus particularidades en el espacio clinico-oncologico. Problematica

de investigacion

Las précticas discursivas, como otras formas de praxis social, ocurren en un contexto espacio
temporal determinado, que no solo funciona como escenario, sino que puede tener
repercusion en la interpretacion y construccion de estos discursos. El contexto no es solo un
espacio geogréafico, es un espacio cultural donde las personas que interactdan manifiestan sus
concepciones del mundo pero también construyen ese mundo —el méas cercano que les rodea y
el mas distante— en relacion con tales concepciones y con el espacio geogréfico que les
circunda. Abstraer las préacticas discursivas de ese espacio fisico y a la vez simbdlico podria
suponer un sesgo en la interpretacion que de estas se haga; lo que en un contexto de acuerdo a
sus particularidades podria ser totalmente valido en otro podria cuestionarse. A riesgo de no
caer en un relativismo extremo estas particularidades comprenden también ciertas
regularidades: un contexto especifico no se clausura sobre si, sino que esta inserto en otros y
con ellos también las personas dialogan en sus practicas discursivas, por ejemplo, el contexto

de la cultura occidental, o el de la sociedad humana.

Partiendo del hecho que es en el contexto donde las personas interacttan, donde los
enunciados de las practicas discursivas se realizan y que es en ese espacio donde adquieren

significacion y sentido, es imprescindible ahondar en las caracteristicas de este como posible
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relacién en la interpretacién y compresion de las practicas discursivas que se pretendan

estudiar.

2.1.La dimensién social de la salud en el contexto cubano

Para investigar acerca de las practicas discursivas en el contexto clinico-oncol6gico de Cuba
es importante partir de un entorno mas amplio que es el de la salud publica; como se concibe
y cOmo se implementan estrategias en relacion a una propuesta de sociedad que parte de una
transformacion social significativa luego del triunfo de la Revolucion Cubana en enero de
1959. Aunque este es el afio con el que inicia una serie de rupturas en lo econémico, social y
politico con respecto a los gobiernos que tuvieron lugar entre 1902 y 1958, en el &mbito de la
salud los cambios ocurrieron de manera mas paulatina que en otros sectores,
fundamentalmente el econémico. Sin embargo, es en estos afios iniciales donde no solo se
configura una nocion particular de la salud sino también donde se plantean contradicciones y
retos que existen adn en la actualidad y que son fundamentales en la comprension de los

discursos que en este campo se generan en el contexto cubano.

Asi, por ejemplo, “la integracion del Sistema Nacional de Salud con el Ministerio de Salud
Publica (MINSAP) como organismo rector no ocurre —al menos no de manera consolidada—
hasta 1970” (Ruiz Hernandez 2015, 16). Mientras otras leyes y medidas se tomaron recién
triunfada la Revolucion como la Ley de Reforma Agraria (1959) o la Camparia de
Alfabetizacion (1961), la creacién de un 6rgano Unico que rigiera las politicas de Salud
Publica no se hizo sino once afios luego del triunfo. Sin embargo, ello no quiere decir que no
se hubieran implementado medidas para tratar de solucionar la insalubridad existente sobre
todo en zonas rurales. Asi por ejemplo, en 1960 comienzan las campafias masivas de

vacunacion (Sintes Jiménez 2011, 558).

Estos elementos enfatizan en la dimension social de la salud; no solo el desarrollo de las
investigaciones y los hallazgos cientificos se encuentran en relacion con caracteristicas de un
momento historico especifico, sino también —y en relacidon con esas investigaciones— las

politicas publicas que se implementen en esta area.
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Sobresale, al plantear una concepcion social de la salud en el sistema cubano, sobre todo la
relacion aparentemente inversa entre la situacion econdémicay los principales logros
alcanzados en este campo luego de la unificacion del sistema en 1970. La situacion
econdmica que sitta a Cuba como un pais subdesarrollado y que ha estado relacionada con
factores internos como son la crisis econdmica posterior a la desintegracion del bloque
soviético —el principal socio comercial de Cuba entre 1961 y 1999—, los escasos recursos
naturales para la produccion agricola, la tecnologia industrial obsoleta y, por otro lado,
factores externos como el bloqueo economico, la Ley Torricelli y la Ley Helms-Burton
implementados por Estados Unidos se manifiestan en contrastes con indicadores de salud
similares a los de paises desarrollados.

Esta relacion al parecer paraddjica entre lo econdmico y los indicadores de salud no lo es
tanto, o al menos no de forma determinista, si se parte de que la dimensién social de la salud
no se relaciona Unicamente con factores econdémicos. Quizas lo mas importante de esta
concepcidn es el establecimiento de politicas publicas articuladas de manera coherente y cuya
finalidad esté orientada a la mejora en la calidad de vida de manera integral de las personas en

la sociedad.

Entre los elementos mas significativos que manifiestan que no existe una relacion univoca

entre situacion econdmica y salud estan:

-El hecho de que en 2015 “Cuba se convierte en el ler pais del mundo en recibir la
certificacion por parte de OMS de eliminacion de la transmision materno-infantil del VIH y

de la sifilis congénita” (Organizacion Mundial de la Salud s.f., 1).

-En el afio 2016 “mantiene la tasa de mortalidad infantil por debajo de cinco por cada 1.000
nacidos vivos (N.V.) por diez afios consecutivos (4,3/1.000 N.V. en 2016)” (Organizacion
Mundial de la Salud s.f.).

-En este mismo ano el pais “alcanza una esperanza de vida al nacer de 78,4 afios; 76,5 para

los hombres y 80,4 para las mujeres” (Organizacion Mundial de la Salud s.f.).
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Estos datos aunque se refieren a una situacién contextual reciente estan en relacion con un
devenir de la politica de salud publica que inicia, al menos de manera instituida e
institucional, en 1970. Al analizar cualquier fendmeno en el area de la salud en el contexto
cubano es importante tener en cuenta esta cronologia, la que puede explicar no solo la
existencia de documentos programaticos desde el punto de vista institucional sino también
determinados modos de actuacién —también discursivos— de los sujetos que en ciertos

contextos acudan a instituciones de salud y de la poblacion cubana en general.

Al plantear que la dimension social de la salud no estd determinada por las condiciones
econdmicas de una sociedad especifica no se desestima la relacion y la importancia que entre
ambas se establece. Lo que se cuestiona es un vinculo determinista que suponga una
interpretacion de los sucesos y los comportamientos humanos que en las ciencias sociales ha
sido frecuente desde inicios del siglo XX y que plantea el hecho social en términos de
sociedades naturalmente —y lo econémico como justificacion de esa naturalidad— fuertes o
débiles. Intentar comprender la dimension social de la salud fuera de esos marcos
interpretativos pudiera suponer a su vez la construccion de otros discursos que planteen a los
sujetos sociales como protagonistas de la praxis social y no asidos a condiciones que no sean
posibles plantear de otro modo.

Precisamente en esta relacion entre economia y salud es importante sefialar que
conjuntamente con un sistema de salud unificado que permita articular estrategias de manera
mas efectiva se encuentra la inversion que el Estado destina a esta area. La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) sefiala que la inversion total en salud por habitantes en Cuba
hasta el afio 2014 era de 2475 dolares. En relacion con esto la inversion total en salud como
porcentaje del PIB en Cuba superaba el 10% en 2014 con un 11.1% (Organizacion Mundial
de la Salud s.f.). Estas cifras manifiestan que aun con la situacion economicamente adversa de
la realidad cubana se prioriza la inversion en salud publica, también porque es uno de los

sectores donde mas afecta el bloqueo econémico.

Esta concepcion de la salud publica manifiesta una dimension social de la salud que no se
limita Unicamente a las causales de las enfermedades o a las condicionantes econdmicas, sino

a una responsabilidad institucional de la salud y al reconocimiento de los sujetos y su calidad
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de vida como parte fundamental de la sociedad. En este contexto resulta importante conocer la
manera en la que se estructuran las instituciones de salud pues es en ellas donde se fundan
practicas discursivas que no solo construyen representaciones en este ambito sino también

fuera de él, en otras instancias de la praxis social.

2.2.El Sistema Nacional de Salud cubano

Si bien es en 1970, como se sefialé con anterioridad, donde se consolida el Sistema Nacional
de Salud cubano, anterior a esta fecha ocurren hechos que resultan relevantes en la manera en
la que se concibe la salud en Cuba en la actualidad. En este sentido Ruiz Hernandez apunta

que:

A partir de agosto de 1961 comienza el desarrollo del proceso de integracion del sistema de
salud. Esto ocurre en la medida en que se van identificando e implementando en las politicas
del sistema cada uno de los factores que lo determinaron, lo que permitié la creacion de un
sistema nacional Unico, con caracteristicas y peculiaridades propias, acorde con el progreso
socioeconomico del pais, y el desarrollo en la APS [Atencion Primaria de Salud] del modelo
del policlinico integral como estrategia priorizada del sistema. Esta fue una concepcion de
avanzada, pues en esos momentos no se manejaba aun el concepto de APS; sin embargo, el
sistema de salud cubano daba ya prioridad en su desarrollo a esta estrategia desde la creacion

del servicio rural (Ruiz Hernandez 2015, 14).

La Atencién Primaria de Salud constituye la directriz del Sistema Nacional de Salud en Cuba.
Esta instancia se fundamenta en una concepcidn gue reconoce el caracter social de esta no
solo en cuanto colectividad o perfiles patolégicos como se ha enunciado en los presupuestos
tedricos, sino que contempla como parte indisoluble de estos la atencion particularizada, el
reconocimiento de un sujeto individual que pertenece, como carencia de esa individualidad,

también a un proyecto colectivo.

La APS es la relacion més cercana en el contexto de la salud cubano entre el sujeto y la
institucion de salud publica. Es el lugar primero donde se realizan también los enunciados en
el ambito clinico, donde pueden comenzarse a configurar y legitimar las practicas discursivas

en este contexto mas especifico. Sin embargo, esta especificidad se encuentra en estrecha
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relacion con una institucion mayor y que en Gltima instancia es quien legitima estas practicas:

el Estado como gestor de estas estrategias dentro de las politicas publicas.

Sin embargo, aun cuando este Sistema Nacional de Salud opere como un todo, hacia su
interior como institucion no ha funcionado de igual manera desde 1961, sino que han ocurrido
varias transformaciones hasta la actualidad, sobre todo en relacion con cambios econdémicos y
politicos que han sucedido en el pais. A continuacion se enuncian algunas de las

caracteristicas y estructura del SNS en la actualidad.

Entre los elementos que estan contemplados en el Sistema Nacional de Salud destacan:

Atencion médica preventiva curativa y de rehabilitacion, asistencia a ancianos, impedidos
fisicos y mentales y otros discapacitados, control higiénico-epidemiolégico, formacion,
especializacion y educacién continuada de profesionales y técnicos, investigacion y desarrollo
de las ciencias médicas, estadisticas de salud , informacion cientifico-técnica, promocion de
salud, aseguramiento de suministros no médicos y mantenimiento del sistema, aseguramiento
tecnoldgico, médico y electromedicina, produccion, distribucién y comercializacion de

medicamentos y equipos médicos (Infomed. Portal de Salud de Cuba s.f.).

El primer elemento que destaca en el parrafo anterior es el de la medicina preventiva. Al ser
esta la perspectiva que asume el sistema de salud cubano para elaborar e implementar las
politicas publicas, es necesario destacar que, desde una perspectiva de la investigacion en
comunicacion, los discursos sobre el proceso salud-enfermedad se enuncian mas alla de la
institucion hospitalaria. Los mensajes de bien publico orientados a la salud se manifiestan en
la Television Cubana (TVC) sobre todo en forma de spots publicitarios, pero también dentro

de la programacion de revistas familiares 0 como programas cortos de orientacion.

No solo en el espacio mediatico se reproducen estos discursos sobre la salud desde una
perspectiva de la prevencion, sino también en programas sociales que tienen lugar en
comunidades y centros educativos. Ello puede estar en relacion con determinada vision —

biopolitica— que se articula desde lo gubernamental y que se realiza en las instituciones de
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salud, pero también se pudiera establecer una relacién en el discurso de los sujetos
individuales y con respecto a esto en la conformacion de un imaginario social relacionado con

el ambito de la salud.

La politica en salud publica en Cuba es elaborada y ejecutada por el Ministerio de Salud
Publica (MINSAP) ya que es el Organismo rector del Sistema Nacional de Salud. Entre sus
principios se encuentran: Caracter estatal y social de la medicina, accesibilidad y gratuidad de
los servicios, orientacion profilactica, aplicacion adecuada de los adelantos de la ciencia 'y la
técnica, participacion de la comunidad e intersectorialidad, colaboracién internacional,
centralizacion normativa y descentralizacion ejecutiva (Infomed. Portal de Salud de Cuba
s.f.).

De igual manera en el fragmento anterior destacan algunas particularidades del sistema de
salud cubano que pueden resultar trascendentes si se pretende hacer un estudio sobre
comunicacion en esta area. Todas las instituciones de salud en Cuba son de propiedad estatal
y pueden acceder de manera gratuita todos los ciudadanos. En el contexto comunicativo del
espacio médico en Cuba pueden estar presente sujetos con disimil acceso socioeconémico ya
que a las instituciones de salud de Cuba pueden acceder todos los ciudadanos. Sin embargo,
ello no quiere decir que al estudiar la comunicacion en este contexto se obvien caracteristicas
sociales de los sujetos que en entornos comunicativos especificos pudieran ser de

importancia.

Otra caracteristica que enuncia el fragmento anterior y que puede ser importante en el estudio
sobre todo de textos escritos en el a&rea médica en Cuba es el hecho de la centralizacion
normativa. Los textos administrativos y clinicos que rigen los procederes en cada institucién
de salud, aun cuando sean elaborados en estas instituciones deben estar en consonancia con

los presupuestos del MINSAP y responder a sus politicas publicas.

Ello plantea una relacion entre la centralizacion estatal nacional y la particularidad territorial
en términos biopoliticos. La administracion de la poblacion a la que se aludia en el epigrafe
dedicado a la biopolitica opera, en el contexto cubano, a nivel de nacion. Ello puede permitir
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de una manera mas manifiesta la normalizacion, el control y el disciplinamiento de forma mas
efectiva. Como también se acotd con anterioridad esto no presupone, necesariamente, una
posible interpretacion peyorativa de los discursos de los procedimientos sino un elemento
caracteristico que pudiese apuntar a algun tipo de distincion de los discursos de
procedimientos en el contexto cubano con respecto a otros contextos. De igual manera esta
centralizacion de la administracion en la salud publica pudiese devenir en una caracteristica
que permita realizar un proceso de analisis desde la abstraccidn de un contexto territorial
hacia una dimension mas amplia como pueden ser los discursos procedimentales en un nivel

nacional.

2.3.Los Procedimientos Normalizados de Operacion como mecanismos de normalizacion

y ejecucion de la politica publica en salud del MINSAP

Una definicién general de los Procedimientos Normalizados de Operacion es la que sefiala la
Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) cuando afirma que se trata de un
“procedimiento escrito autorizado que contiene instrucciones para realizar operaciones que no
necesariamente son especificas para un producto o material determinado, sino de naturaleza
mas general” (Organizacion Panamericana de la Salud s.f.). Tal definicién pone de manifiesto
dos caracteristicas de los PNO: se trata de textos escritos y de su caracter autorizado que a su
vez autoriza y orienta a los especialistas de la salud en el momento de realizar alguna accion

en el contexto médico.

Entonces se puede hablar de textos legitimados por normas internacionales como las ISO y
por los fundamentos contenidos en las Buenas Practicas Médicas. Ademas, son textos
articulados desde organismos internacionales como la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) y regionales como la OPS a pesar que puedan construirse desde contextos mas

especificos.

En el contexto cubano las caracteristicas y funciones de los PNO no difieren estructuralmente
del concepto enunciado, asi por ejemplo se encuentran estrechamente relacionados con los
procesos normativos y administrativos de todas las instituciones de salud a nivel nacional
(Ministerio de Salud de la Republica de Cuba s.f.). Lo que pudiera ser distintivo, sobre todo

en la construccion de los PNO en el contexto cubano es que se rigen por la centralidad del
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MINSAP como 6rgano rector de las politicas publicas en salud. Ademas el hecho de que toda
la asistencia médica en Cuba sea publica y gratuita en su totalidad puede constituir una
determinante en cuanto a un mayor grado de estandarizacion y normalizacion en el texto de

los procedimientos en este contexto particular.

2.4.Las caracteristicas territoriales de la provincia de Villa Clara en el campo oncolégico

En la provincia de Villa Clara -Cuba- desde el afio 2007, se han venido sucediendo acciones
en el tratamiento y control del cancer. Segun el doctor Ramaén Ortiz Carrodeguas,
investigador del Hospital Celestino Hernandez Robau de esta provincia: Se definieron los
algoritmos diagnosticos terapéuticos, se crearon los grupos funcionales para su control en la
Atencion Primaria de Salud (APS), la consulta de Neumologia llamada de “sombra
pulmonar” provincial y la consulta multidisciplinaria de cancer de pulmoén, que garantiza
agilizar el diagnostico y el comienzo del tratamiento (Ortiz 2016). Estas acciones se incluyen
en un plan estratégico nacional coordinado por varias instancias como son el Registro
Nacional del Cancer (RNC en lo adelante) y la Seccion Independiente de Control del Céancer
(SICC en lo adelante).

En este contexto se desarrollara la investigacion, especificamente en el Hospital “Celestino
Herndndez Robau”, de la ciudad de Santa Clara, provincia de Villa Clara. La seleccion del
mismo responde al hecho de que es este centro uno de los pilares en la investigaciéon y
tratamiento del cancer en lo referido a los ensayos clinicos sobre todo los relacionados con el
desarrollo de la vacuna terapéutica contra el cancer de pulmén Civamax, cuyas
investigaciones antes de la aprobacién de su patente duraron veinticinco afios en la
institucion.

Otro elemento significativo en el &rea de ensayos clinicos de este hospital es el hecho de que
es la unica institucion hospitalaria del pais que tiene elaborados los Protocolos Normalizados

de Operacion (PNO) para ensayos clinicos (Lorenzo Monteagudo 2019, 2).

4 Estas dos instituciones tienen en sus antecedentes a otras que igualmente han estado orientadas tanto a la
atencion primaria como a la linea investigativa, entre estas se encuentran: Registro Nacional del Cancer (RNC,
1964); Instituto Nacional de Céancer y Radiobiologia (INOR, 1966); Grupo Nacional de Oncologia (GNO, 1968);
Polo Cientifico de la Biotecnologia (Polo, 1994); Unidad Nacional para el Control del Cancer (UNCC, 2006);
Seccidn Independiente de Control del Céancer (SICC, 2011); Empresa de Medicamentos y productos
biotecnolégicos (BIOCUBA FARMA, 2012). http://instituciones.sld.cu/sicc/antecedentes-historicos/
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En este &mbito se tiene en cuenta que la existencia de tales estrategias e instituciones estan
constituidas por practicas comunicativas que no solo establecen las relaciones logicas entre
médicos y pacientes sino también que construyen, desde el saber, representaciones que
determinan un actuar colectivo que se sustenta y legitima en el discurso de la ciencia. Tal
legitimacion supone un valor de verdad cuya positividad se plantea como incuestionable y
anula la posibilidad de otros discursos —contradictorios 0 no—, los elude y en ocasiones los
silencia. No quiere decir esto que los discursos del saber médico operen Gnicamente como
coaccion, o que se planteen en términos dicotémicos de poder-emancipacion. Precisamente,
esta investigacién propone un acercamiento al proceso de construccion de uno de estos
discursos en particular - procedimientos médicos- no solo para entender las relaciones
comunicativas en el ambito médico en tanto imposicion, sino también en su caracter

productivo y de explicacion del mundo.

Los antecedentes de esta investigacion lo constituyen sobre todo estudios relacionados con la
prevencion en salud, pues aunque este no constituye el objetivo de este trabajo, si resulta el
punto de partida o referencia mas significativo con respecto a la relacién de la comunicacion y
la salud. Asi, por ejemplo, se pueden citar trabajos como la tesis en opcion al grado de Master
de Andrea Raquel Jait, Cancer y comunicacién social: aportes a la prevencion y deteccion
temprana a partir del analisis de la construccion mediatica (2015). En la misma se realiza un

Anélisis de Contenido en medios impresos argentinos referido a la tematica del cancer.

En una linea similar Daniel Hallin en el trabajo Transcending the medical/media opposition in
research on news coverage of Health and medicine (2015) analiza, en primer lugar, la
emergencia de temas relacionados con comunicacion y salud, a la vez que realiza una
indagacion en el devenir en esta area, las principales perspectivas desde las que se ha tratado

asi como aciertos y limitaciones de estos estudios.

Otro abordaje referido a la comunicacion y salud es el que, por su parte, proponen Barbara
Freemon, Vida Negrete y Barbara Korsch quienes ya desde 1971 en su trabajo Gaps in
doctor-patient Communication: Doctor-patient Interaction Analysis plantean una de las lineas

mas investigadas en el &ambito médico: la de la relacion médico-paciente. En este estudio se

53



realiza un analisis a través de procesamiento estadistico de datos sobre todo basado en la
significatividad del chi-cuadrado a la vez que se articula con la teoria del Andlisis de la

Interaccion.

Las lineas de investigacion que proponen estos trabajos dibujan una cartografia académica de
lo que ha sido la investigacion en comunicacion y salud a la vez que sefialan otras lineas, otras
perspectivas tedricas y metodoldgicas desde las cuales comprender los procesos

comunicativos en el ambito médico.

2.5.Preguntas de investigacion, objetivos e hipdtesis de trabajo

Ante la problematica planteada, la presente investigacion propone la siguiente pregunta

general:

¢Qué implicaciones biopoliticas tiene el empleo de determinados recursos estilisticos en la
construccidn de la representacion del sujeto paciente con cancer en el discurso de los

procedimientos médicos?

De igual manera plantea como preguntas especificas:

¢De qué manera el 1éxico empleado en los procedimientos médicos constituye campos
semanticos asociados a la construccion biopolitica de la representacion del sujeto paciente con
cancer?

¢Cuél es la intencionalidad del uso de figuras del lenguaje en los procedimientos médicos?

¢Mediante qué estrategias discursivas en los procedimientos médicos se establecen jerarquias

que refieren relaciones de poder entre los sujetos que toman parte en el espacio clinico?

En consonancia con las anteriores preguntas se enuncia como Objetivo General:
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Analizar los recursos estilisticos que intervienen en la construccion biopolitica de la
representacion del sujeto paciente con cancer en el discurso de los procedimientos medicos y

sus implicaciones.

Asimismo, para dar cumplimiento al objetivo general se proponen los siguientes objetivos

especificos:

1. Determinar los campos semanticos que establece el 1éxico empleado en el discurso de

los procedimientos médicos.

2. ldentificar las figuras del lenguaje que se ponen de manifiesto en el discurso de los

procedimientos médicos y su intencionalidad.

3. ldentificar como los recursos estilisticos empleados proponen relaciones entre la
institucion, el médico y el paciente y qué tipo de relaciones son las que propone.

El presente estudio propondra como hipétesis de investigacion:

La presencia de determinados recursos linguisticos en el discurso de los procedimientos
médicos plantea una relacion de jerarquia institucién-médico-paciente en tanto construyen
una representacion de este ultimo como un territorio docil por lo que establecen y legitiman el

control y disciplinamiento biopolitico sobre el paciente.
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Capitulo 3

Estrategia metodoldgica

La presente investigacion se realiza desde una perspectiva cualitativa, teniendo en cuenta la
pregunta y los objetivos que se han propuesto. El estudio tiene lugar en el contexto donde se
elaboran e implementan los procedimientos médicos referidos a ensayos clinicos. Este es un
primer acercamiento al objeto de estudio en el contexto del Hospital Oncoldgico-
Universitario Territorial “Celestino Hernandez Robau” por lo que es un estudio de caracter

exploratorio descriptivo.

3.1.0peracionalizacién de variables

Las variables que se plantean en la investigacién —dependiente e independiente— son variables
cualitativas. La presente investigacion plantea como variable independiente: el discurso de los
procedimientos médicos. Como variable dependiente de esta se erige: la construccion
biopolitica de la representacion del sujeto paciente con cancer. Estas variables se

operacionalizan de la siguiente manera:

Gréfico 1.1. Operacionalizacién de variables, 2022
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Fuente: datos tomados del trabajo investigativo.
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3.2.Corpus de analisis

Criterios de construccién del corpus:

En el estudio de la construccién de la representacién del sujeto paciente con cancer el corpus
de andlisis estara constituido por los textos que pautan, desde el punto de vista institucional,
los Procedimientos Normalizados de Operacion (PNO) de Ensayos Cinicos del Hospital
Oncoldgico-Universitario Territorial “Celestino Hernandez Robau” (HCHR) de la ciudad de
Santa Clara, Cuba, contexto en el cual tendra lugar la investigacion. Es importante sefialar que
la seleccidn temporal del corpus se corresponde con aquellos procedimientos médicos que se

encuentran vigentes.

La investigacion se centra en el analisis de discursos escritos por la importancia que tienen,
desde una perspectiva biopolitica, los textos que administran y reglamentan acciones en el
ambito de las instituciones hospitalarias. Desde ellos puede advertirse construcciones de
representacion de los sujetos que intervienen en el &mbito clinico, asi como modos de
interaccién comunicativa entre los sujetos y practicas que puedan establecer jerarquias u

omitir la voz de ciertos sujetos o grupos sociales.

En total son diecisiete los textos de Procedimientos Normalizados de Operacién de ensayos
clinicos que existen en el Hospital “Celestino Hernandez Robau”. De este total el corpus de

analisis esta conformado por ocho procedimientos que se detallan a continuacion:

Consentimiento informado

Inclusién de pacientes

Microhistoria clinica

Manejo de imagenes

Manejo del Producto en Investigacion (PI) por el personal de enfermeria
Manejo de los eventos adversos por el personal de enfermeria

Evaluacién de seguimiento

O N o g B~ WD PE

Evaluacién del Comité de Etica
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Por su parte los textos de PNO que se excluyen del corpus de analisis son:

Evaluacién de muestras de Anatomia Patologica

Sistema Logistico de las muestras biologicas

Obtencidn, identificacion y notificacion de las muestras bioldgicas
Almacenamiento y traslado de muestras bioldgicas

Evaluacién de las imagenes

Manejo del PI por Farmacia

Estructura y responsabilidades del Comité de Etica

Manejo de muestras de Anatomia Patologica

© 0 N o g b~ w0 DR

Reuniones

El criterio de inclusién y exclusion de los textos del corpus de andlisis se basa en aquellos
procedimientos que implica una relacion de interaccion comunicativa entre el sujeto paciente

y el médico u otro especialista de la salud.

Se seleccionan estos textos por el alto impacto social y cientifico que tienen los ensayos
clinicos en el area oncoldgica en Cuba y el mundo. De igual manera, el HCHR es el Gnico
hospital en Cuba —como se mencion6 con anterioridad— que ha elaborado sus propios PNO
para ensayos clinicos de acuerdo con las directrices del MINSAP y las normas internacionales
ISO.

3.3.Recoleccion y analisis de datos

En cuanto a los métodos que se utilizaran en la seleccion de los datos estaran el bibliografico
documental y la realizacion de entrevistas. EI primero de ellos permitird agrupar y seleccionar
los textos a analizar, mientras que las entrevistas se realizaran a personas con diferentes
perfiles que forman o han formado parte del ambito médico, especificamente clinico-

oncologico en el Hospital “Celestino Hernandez Robau”.

Perfiles de entrevistados:
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Responsable desde el punto de vista administrativo de establecer, implementar y evaluar los
procedimientos de ensayos clinicos. Debe estar vinculado con la direccidon y administracion

del hospital.

Sujeto paciente que haya formado parte o se encuentre formando parte de los ensayos clinicos

que se llevan a cabo en el HCHR actualmente.

Familiar de Sujeto paciente que haya formado parte o se encuentre formando parte de los

ensayos clinicos que se llevan a cabo en el HCHR actualmente.

Estos perfiles se seleccionan teniendo en cuenta la pertenencia y representatividad de los
sujetos a grupos que enuncian desde lugares diversos (ideoldgicos, politicos, econémicos) el
proceso de representacion biopolitica del sujeto paciente con cancer en el discurso de los

procedimientos médicos en el contexto que se investiga.

En cuanto al tipo de entrevista que se empleara sera de tipo semiestructurada, pues tal como
sefialan Laura Diaz Bravo y otros, este tipo de entrevista da la “posibilidad de adaptarse a los
sujetos con enormes posibilidades para motivar al interlocutor, aclarar términos, identificar

ambigiiedades y reducir formalismos” (Diaz, y otros 2013, 163).

Estas permitiran indagar en la percepcion que los entrevistados tienen sobre los
procedimientos médicos desde el punto de vista administrativo y clinico, como también desde
las implicaciones que tienen estos discursos para los diferentes sujetos que se relacionan en el

espacio hospitalario.

Es importante sefialar que en cuanto a la accesibilidad a la informacion la presente
investigacion es factible. Para ello se han presentado a los maximos responsables de la
institucién y de los ensayos clinicos las cartas que avalan el desarrollo de la misma y estos
han accedido a brindar la informacion al respecto. De igual manera a las personas que se

entrevistan se les da a conocer los objetivos y fines de la investigacion y han firmado un
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consentimiento informado donde se explicitan tales elementos. Por tanto, la informacion para
la realizacion de la investigacion se encuentra disponible para la investigadora sin

dificultades.

Para el andlisis e interpretacion de los datos se empleara el Analisis Critico del Discurso
planteado por Teun Van Dijk. Este método permitira indagar a profundidad en los niveles
discursivos asi como en las implicaciones economicas, politicas y sociales que trascienden la
inmanencia del texto. En este sentido se tendran en cuenta tres dimensiones del discurso que
deben ser abordadas metodolégicamente como una relacion insoslayable: la dimension verbal,
de estructura del lenguaje en tanto sistema de niveles (campos seméanticos, recursos
estilisticos, topicos); la interaccion comunicativa que sefialan de manera mas 0 menos
explicita los textos (pragmatica) asi como la dimensidn que toma en cuenta la cognicion

social (Van Dijk, 172), el contexto y el conjunto de creencias compartidas culturalmente.

Con relacion a este método, y de acuerdo con los objetivos de esta investigacion, es
importante pensar no solo en el andlisis de los niveles linglisticos, sino en sus significaciones
extratextuales referidas sobre todo a relaciones de poder. En tal sentido, resulta necesario
cuestionar también el papel del investigador, el lugar del que parte, el que pretende ocupar en
este estudio. Afirma Van Dijk que “el ACD expresa un sesgo, y esta orgulloso de ello” (Van
Dijk 2003, 144). Tal sesgo puede interpretarse como el posicionamiento consciente por parte
del investigador, primero en tal condicion y, segundo, como sujeto social, tendenciado y
limitado por circunstancias especificas también, pero consciente, lo mas posible de ellas. No
se propone un investigador puro en la torre de marfil, sino un sujeto social que tiene
consciencia de su contexto, pero que a la vez debe asumir la responsabilidad de construir un
sujeto u objeto de investigacion, intentar comprender sus condiciones en tanto sujeto u objeto,

y la abstraccién de la realidad que supone el hecho de investigarlo.

Para realizar el ACD tanto de los PNO como de las entrevistas se propone la siguiente matriz

de andlisis:

- Caracteristicas generales de cada texto.
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- ldea central (oracién explicita: resumen, objetivo o implicita).

- ldeas secundarias (oraciones que tributen a la Idea central —coherencia— y que sean
relevantes en relacién a los objetivos propuestos en la investigacion).

- Estructuras que desde el punto de vista sintactico (orden de las oraciones) sean
significativas.

- Léxico (campos semanticos: Palabras o términos con connotacion en el discurso y que
conformen una red semantica similar, recurrencias Iéxicas, omisiones).

- Metaforas (metaforas generales y metaforas propiamente dichas).

- Interpretacion pragmatica que vincule estos elementos del lenguaje con el contexto y
la cognicion social de los sujetos. Este es el nivel interpretativo donde se articula la

perspectiva biopolitica.

Esta matriz de anélisis comprende dos momentos que se haran de manera simultnea en cada
uno de los textos: la identificacion y descripcion de los recursos estilisticos, y la
interpretacion del empleo de estas estrategias en cada uno de los textos. De igual manera al
final de cada subepigrafe se elaboraran conclusiones parciales que contengan una

interpretacion general de los elementos identificados en cada texto.
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Capitulo 4

Analisis de los resultados

En el presente capitulo se exponen los resultados de la investigacion a partir del analisis de
dos grupos de textos: los Procedimientos Normalizados de Operacion (PNO) del Hospital
Oncoldgico-Universitario Territorial “Celestino Hernandez Robau” y las entrevistas
realizadas en este contexto. El analisis se divide, teniendo en cuenta los géneros de textos que
se analizan (procedimientos y entrevistas), en dos epigrafes diferentes pero tomando como

parametros de andlisis la matriz propuesta en la metodologia.

4.1. Analisis de los textos de Procedimientos Normalizados de Operacion de Ensayos

Clinicos en el Hospital Celestino Hernandez Robau

Estos son textos que presentan una estructura comun para todos. No hay variacion alguna en
la manera en que se estructuran los textos de PNO analizados. Ello puede estar relacionado
con su pertenencia al género cientifico, especificamente en el area de la medicina. El hecho de
que sean orientaciones acerca de como se debe proceder en determinado momento del ensayo
clinico puede estar relacionado con esta manera reiterativa en la que se estructuran estos
textos. En este sentido cabe resaltar que el objetivo orientativo de estos textos pauta una
manera estandarizada de elaboracién de los mismos; se proponen ser concisos y sencillos en
funcion de ser inteligibles para todos los especialistas de la salud. Los elementos discursivos
gue estan presente en estos textos y que apuntan a esta estructura comun de todos se analiza

primero de forma general y luego con mayor detenimiento en cada uno de los PNO.

También es importante sefialar que los destinatarios de los mismos son los especialistas en el
area de la salud pero no Unicamente los médicos. El destinatario de estos textos es un poco
mas amplio que el de otros textos en esta area, por ejemplo los protocolos los que Unicamente
van dirigidos a médicos e investigadores clinicos. En el caso de los PNO posibles
destinatarios, ademas de los médicos, también pueden ser enfermeras y enfermeros,

farmacéuticos y personal paramédico.

Los PNO se estructuran de la siguiente manera:
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Tabla inicial que contiene el cédigo del PNO, la version, fecha de terminacién, cantidad de
paginas, por quién fue elaborado, quién es el encargado de la revision asi como quién lo

aprueba. Estos pasos contienen la fecha y firma del responsable en cada parte.

Luego contiene un pequefio indice que se titula acapites donde se indican las partes que
contempla el mismo: objetivo, alcance, responsable, procedimiento, bibliografia consultada y

documentos relacionados.

Aun cuando los PNO del HCHR enuncian la autoria de una persona en particular esta funge
como la portavoz de una instancia mayor: la institucion hospitalaria. La autora esta investida
del poder de autoridad que le otorga su atributo de especialista de la salud, luego esta
investida también por el HCHR y, por ultimo, por el reconocimiento que fuera del &mbito
médico hace el resto de sujetos legos en este ambito especifico. A su vez esta investidura es
un atributo de legitimizacion de estos textos: son legitimados por esta autoridad en la que se
delega la voz del hospital y a la vez legitiman esta voz la convierten en incuestionable frente

al resto de la sociedad.

PNO 1. Consentimiento Informado

El texto del consentimiento informado esta dirigido al investigador clinico responsable del
ensayo clinico, que es quien debe explicar al sujeto paciente las caracteristicas de la
investigacion asi como las opciones que este tiene a lo largo de dicho proceso. Es un texto que
contempla el establecimiento de una interaccion comunicativa entre el médico responsable y
el sujeto paciente donde el primero enuncia las reglas y parametros que contempla el proceso
y el segundo acepta o niega participar de estas reglas. Asi lo enuncia el objetivo del mismo:
“Establecer las orientaciones para el proceso de consentimiento informado de los pacientes
oncologicos” (Pérez Ramirez, Procedimientos Normalizados de Operacién. Ensayos Clinicos
s.f., 1).

“Proceso inicial de obtencion del consentimiento informado:
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Proponga al paciente la posibilidad de participacion en el ensayo clinico.
Explique al paciente y los familiares que lo acompafian las caracteristicas del estudio.
Informe al paciente acerca del tiempo que puede tomarse para emitir su decision.

Aclare al paciente, si este lo precisa, las dudas que tenga acerca de la informacion recibida”

(Pérez Ramirez s.f., 2).

En este fragmento destaca la utilizacion de formas verbales en modo imperativo, lo que se
relaciona con la intencionalidad de comunicar indicaciones, sugerencias, 6rdenes o mandatos
caracteristicas de los Procedimientos Normalizados de Operacion. Este empleo del imperativo
configura un interlocutor, en este caso el sujeto paciente, que acate las acciones que los verbos
enuncian. Se manifiesta asi una vision del sujeto paciente en los términos Gnicamente de
paciente objeto de la accidn de otro; su cuerpo sera el espacio de actuacion de otros sujetos,
en este contexto médico, enfermeras y personal paramédico que forman parte de los ensayos
clinicos en el HCHR. Precisamente el término con el cual se enuncia al sujeto paciente en
cada uno de los puntos es el de “paciente”, con el que de manera estandarizada y aceptada se
enuncia o refiere la persona enferma en el contexto médico. Aun cuando esta explicacion
pueda ser tautoldgica, resulta importante para la investigacion ya que es precisamente el
analisis de la construccion de la representacion del sujeto paciente el objetivo de la misma.
Entonces, las maneras en las que se enuncia a la persona enferma en los PNO son de gran

relevancia en el analisis.

Proceso de seguimiento del consentimiento informado:

“Informe al paciente acerca de los hallazgos acerca del producto en investigacion que puedan

influir en su consentimiento.

Informe al paciente acerca de modificaciones en el protocolo que puedan influir en su
consentimiento” (Pérez Ramirez, Procedimientos Normalizados de Operacion. Ensayos
Clinicos s.f., 2).

Es importante sefialar en el texto del PNO referido al consentimiento informado que el verbo

que con mayor frecuencia aparece es “informar” en su modo imperativo “informe”. De ello
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pudiera inferirse, distante del concepto interaccional, complejo y mutidimensional que se
expuso en el marco tedrico, que los textos asumen, de manera tacita, un modelo de
comunicacion unidireccional. En el primer lugar de este modelo se encuentra la voz
enunciadora de la institucidn, en este caso la autora del procedimiento que comunica al
médico (en este momento receptor) las orientaciones. Seguidamente el médico comunica al
paciente dichas orientaciones, por lo que el primero seria el emisor en este caso y el segundo
en receptor. En este modelo unidireccional de comunicacion el paciente tiene un papel

predominantemente de receptor pasivo.

Se configura en esta comunicacion una relacion jerarquica donde en primer lugar estaria la

institucion hospitalaria, luego el médico y por ultimo el sujeto paciente.

Un diagrama resumen que contenga los verbos que se emplean en este procedimiento

quedaria de la siguiente manera:

Gréfico 1.2. Formas verbales que se emplean en el PNO Consentimiento informado

Diagrama de la comunicacién médico-paciente con relacién a los verbos que se

emplean en el Procedimiento de Consentimiento Informado

Institucion
hospitalaria

vV

PRESENTE
IMPERATIVO
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Fuente: datos tomados del trabajo investigativo.

Es importante apuntar que aun cuando, como se sefiald anteriormente, la comunicacion se da
sobre todo en un solo sentido si se tiene en cuenta el empleo de verbos como “explique”,

29 ¢¢

“informe”, “entregue”, “firme”, “feche”, desde el punto de vista pragmatico se advierte una
interaccion entre médico y paciente en el uso de verbos como “proponga”, “aclare” y “reciba”
que apuntan a la realizacion de acciones por parte del sujeto paciente tales como: decidir si
quiere participar o no en el ensayo clinico, preguntar dudas al médico, firmar o no el

consentimiento informado una vez que lo ha decidido.

El empleo del verbo en modo imperativo tiene la finalidad de lograr una reaccion en el
receptor al cual va dirigido el mensaje de forma directa: el especialista de la salud. Sin
embargo la orden, el mandato o la sugerencia se trasladan hacia el sujeto paciente como
destinatario final de este mensaje. Si bien el modo imperativo puede ser enunciado
unicamente en segunda persona la intencionalidad en estos textos se desplaza hacia la tercera
persona, el sujeto paciente, como enunciados que preven una posible interaccion
comunicativa entre este y el médico. Son enunciados que advierten un proceso de
representacion del sujeto paciente en tanto suponen o prefiguran acciones que el este sujeto
Ilevard a cabo. En este sentido el paciente se construye como un sujeto eminentemente pasivo
que recibe la informacidn que le brinda el médico e interactla en aquellos casos que el

médico asi lo solicita.

PNO 2. Inclusién de pacientes en ensayo clinico

Similar al procedimiento anterior, este contempla la interaccion entre el médico responsable
del ensayo clinico y el paciente y como objetivo tiene también el de establecer orientaciones

para el proceso de inclusion de los pacientes en ensayo clinico (Pérez Ramirez s.f., 1).

El texto de este procedimiento es mas restrictivo en cuanto a la intervencion que realiza el
médico y al lugar que ocupa el sujeto paciente en el discurso. Si en el procedimiento anterior
algunos elementos verbales establecian la posibilidad de erigir un paciente que podia, en las
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marcas del discurso, dudar o preguntar, en este texto se enuncia a la persona enferma en una
completa condicion de paciente, esto es, se construye como un mero receptor de acciones que
produce un agente, en este caso el médico. Asi por ejemplo se enuncia en la evaluacion inicial

y en la inclusion del sujeto en la investigacion:

“Indique al paciente todos los examenes establecidos en el protocolo y que permitan evaluar

dichos criterios.

Realice la evaluacion de las lesiones (patologia oncolégica) que presentaba el paciente.
Inclusion:

Decida la inclusién del paciente en el estudio.

Comunique al paciente su decision.

Aleatorice al paciente, si procede.

Comunique al paciente el resultado de la aleatorizacion.

Explique al paciente la utilidad y los detalles de dicho cronograma” (Pérez Ramirez s.f., 2).

En el fragmento anterior se manifiesta esta construccion de un paciente al que se le realizan
examenes, evaluaciones de estado fisico y que se aleatoriza.® En casi ninguno de los puntos
que se plasman en el procedimiento se le atribuye alguna accion al sujeto paciente en el
momento del proceso de inclusion. Ello se enfatiza en el hecho de que es el médico quien
finalmente decide si el paciente participa o no del ensayo clinico aun cuando este haya
decidido participar en el consentimiento informado. Asimismo cabe sefialar la situacion de
vulnerabilidad en la que se encuentra el sujeto paciente incluso antes de iniciar el proceso de
ensayos clinicos. Este no arriba a la consulta como un posible sujeto enfermo sino como un
sujeto paciente con cancer en etapa IV° lo que implica que posiblemente ha realizado
tratamientos como quimioterapia y radioterapia y otros procedimientos diagnosticos y
terapéuticos invasivos, que le producen dolor fisico pero que también afectan las emociones,

la calidad de vida del sujeto paciente.

5 En el area de los ensayos clinicos se realizan algunos estudios donde hay dos o varios grupos tratamiento y un
grupo control. Los pacientes son asignados de forma aleatoria a un grupo u otro. Esto garantiza evitar el sesgo y
que los grupos de tratamiento estan balanceados en todas sus caracteristicas y solo se diferencien en el
tratamiento que reciben (Lorenzo Monteagudo 2019).

® La etapa IV es la mas avanzada en la estadificacion del cancer e implica la expansion o metatesis de la
enfermedad a otras localizaciones del cuerpo del sujeto paciente (American Cancer Society s.f.).
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Es necesario tener en cuenta que en la praxis si existe la posibilidad de que el sujeto paciente
interactie comunicativamente con el médico o lleve a cabo acciones, por ejemplo, ir al lugar
donde le realizaran los analisis o cumplir las indicaciones que le dé el médico durante el
examen fisico. Por ello, cuando se manifiesta que no existe interaccion del sujeto paciente o
que este tiene un rol pasivo se alude a las marcas textuales que construyen la representacion
del sujeto paciente en el caso especifico de los PNO en el Hospital Celestino Hernandez
Robau. Otros puntos de vista, distantes o similares, seran analizados en el epigrafe siguiente
en las entrevistas realizadas. Estos otros discursos a la vez que pueden tener algun tipo de
relacion con el de los PNO, se pueden evidenciar otras interpretaciones que sefialen otras

caracteristicas de la construccion de la representacion del sujeto paciente.

Otro elemento significativo de este fragmento es el empleo del eufemismo lesiones en lugar
de tumores. La utilizacion del primer término en lugar del segundo puede estar relacionado
con el hecho de evitar la connotacion peyorativa que tiene esta palabra en el imaginario
social. Sin embargo, el término lesion puede significar una relacion con la terminologia
médica anterior al siglo XX donde la macula o la lesion era una manifestacion sintomatica de
las enfermedades mas recurrentes anterior a este siglo. Sin embargo podria parecer paradojico
el uso de un término que alude a una marca corporal externa para una enfermedad que la
mayoria de las veces no presenta signos explicitos en el cuerpo del sujeto paciente. Es posible
hacer dos lecturas del establecimiento de esta relacion: por un lado estaria referida al acceso
de los especialistas de la salud a la decodificacién de iméagenes radiol6gicas donde se
evidencia la existencia de una lesion al tejido interno. Por otra parte es posible relacionar el
término con una marca social, un estigma que en el imaginario colectivo se le atribuye al
sujeto paciente con cancer. Desde ambas lecturas existen evidentes implicaciones biopoliticas
que en Gltima instancia comprenden la exclusion de los sujetos pacientes; estos carecen de las
competencias para decodificar este tipo de imagenes e incluso su descripcion escrita u oral y,
por otro lado, ellos contienen la marca, el signo, la lesion que aun cuando no sea explicita en
la mayoria de las localizaciones del cuerpo del sujeto paciente donde suele manifestarse el

cancer si opera como simbolo social de la enfermedad.
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Solamente en el punto a continuacion se sefiala en el documento, desde una interpretacion
pragmatica, la intervencién del sujeto paciente en la comunicacion que se establecera entre
este y el médico: “Realice el interrogatorio y el examen fisico del paciente” (Pérez Ramirez
s.f., 2).

Esta inferencia es posible por la utilizacion del término interrogatorio. Este apunta a que el
médico debe establecer, en ese momento, una interaccion comunicativa cuyo esquema sea el
de preguntas y respuestas. La interaccion comunicativa que tendra lugar entre el médico y el
sujeto paciente, en este caso, esta pautada a priori. En este sentido se construye un sujeto
paciente que interactia comunicativamente en tanto responde a las preguntas que le realizara
el médico. En relacion con esto, la expresion “realice un interrogatorio” establece una relacion
intertextual con el género discursivo policial. Mediante el interrogatorio no solamente se
representa a un sujeto paciente que debe circunscribirse a lo que se le pregunta, sino que se
construye, desde una dimension biopolitica, un sujeto paciente que se particulariza hasta en
los méas nimios detalles (habitos pasados o presentes, sintomas, fechas de inicio de estos,
examenes minuciosos). Esta particularizacion a la vez es una distincion no solo con respecto a
los demas sujetos pacientes (con los que guarda mas analogias que diferencias), sino, y sobre
todo, con respecto a los sujetos sanos, a los que no se les interroga por particularidades que
pueden ir del espacio publico en donde interactia hasta el intimo conformado por la

autorizacion a obrar sobre su cuerpo y sus emociones en tanto sujeto pleno.

PNO 3. Micro-historia clinica del paciente en ensayo clinico

A diferencia de los demas procedimientos que ocupan este analisis, el de la Micro-historia
clinica del paciente en ensayos clinicos es mucho mas extenso que el resto. Esta cuestion
estructural resulta significativa si se tiene en cuenta que la Historia Clinica es el texto que de
alguna manera compila el resto de texto que construyen discursiva y biopoliticamente al
sujeto paciente: exdmenes y pruebas diagndsticos, procedimientos quirdrgicos, tratamientos.
Ejemplo de ello lo enuncia el texto del procedimiento: “Plasme en la historia clinica todos los
procederes que se le realicen al paciente en funcion del ensayo clinico” (Pérez Ramirez s.f.,
2).
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La Historia clinica es la biografia médica del sujeto, la que intenta ser una representacion lo
mas cercana posible a su condicién fisica general. En la Historia clinica la condicion del
sujeto en tanto paciente queda escrita, lo cual es un paso fundamental en el proceso de

construccién del mismo:

“en la Caratula de la micro-historia clinica se llenaran todos los escaques, especialmente los
correspondientes a nombre y apellidos del paciente, direccion particular, edad, institucién a la

que pertenece y numero de historia clinica” (Pérez Ramirez s.f., 6).

En este fragmento destaca el uso del adverbio “especialmente” con valor enfatico. El médico
debe llenar todos los escaques, pero destaca en importancia los apartados referidos a las
caracteristicas sociales del paciente tales como su nombre, lugar donde vive y edad. Se
distingue al sujeto paciente de otros a la vez que se ejerce control: se circunscribe al paciente
dentro de los limites que contienen estas caracteristicas. Conjuntamente con los atributos
sociales del paciente “especialmente” apunta a otros dos que estan relacionados con la
administracion hospitalaria: “la institucion a la que pertenece y ntimero de historia clinica”. El
sujeto ya ha sido representado como paciente en tanto es perteneciente a una institucion
hospitalaria, es construido como propio de la institucion, es de la institucién como persona
enferma que esta registrada y sistematizada dentro de un sistema de salud que comprende una
red de instituciones hospitalarias jerarquicamente organizadas. El sujeto paciente deviene
propiedad de la institucién hospitalaria en tanto esta puede, por su atributo de voz autorizada
socialmente, administrar, disponer este mediante la realizacion de procedimientos médicos.
La institucidn hospitalaria administra el dolor: lo calma (el que ocasiona la enfermedad) o lo

inflige (el de los procederes médicos).

En el caso del procedimiento de la elaboracion de la Microhistoria clinica del paciente en
ensayo clinico en el HCHR esta no es el texto general o mas completo de la condicion del
sujeto en tanto paciente, sino que se inserta en esa historia mas general. Se establece entre esta
Microhistoria de ensayos clinicos y la Historia clinica en general una relacion de construccién
en abismo’ donde la micro se inserta en la macro pero no son homélogas sino que la primera

se constituye en un discurso aun mas particularizado que afiade mas atributos al sujeto y se

" Desarrollo de una accion dentro de los limites de otra accion.
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enfatiza en su condicién extraordinaria —en tanto patoldgica, ausente de salud— de paciente, en

este caso como participante de un ensayo clinico.

Desde un punto de vista estilistico el prefijo “micro-" enfatiza en esa particularizacion que
desde la estructura del texto ya se sefialaba. De manera similar es un prefijo recurrente en el
area de las ciencias y en especial de la medicina donde muchas veces hay un traslado de
niveles desde lo macro hasta las estructuras micro de las que esta compuesto el cuerpo de los
organismo Vvivos. Este desplazamiento de niveles en ocasiones no solo singulariza a un sujeto
en su condicion de enfermo, sino que también puede desplazarse de la condicién de sujeto a la
de la enfermedad, que puede formar parte en un momento mas o menos prolongado de la vida

del sujeto pero que sigue siendo algo ajeno a este y que no lo constituye como tal.

En el caso de los objetivos que se propone el procedimiento de la Microhistoria clinica,
diferente a lo que sucede con los otros dos procedimientos analizados anteriormente,
contempla dos partes: la elaboracion de esta y su archivo (Pérez Ramirez s.f., 1). El archivo
de la Micro-historia clinica del paciente legitima también diacrénicamente al sujeto en tanto
paciente. Incluso cuando en la praxis deje de ser paciente, debido a su curacién, el texto que le
atribuye dicha condicion no dejara de ser, por el contrario, perdura mas alla de la enfermedad.

La micro-historia se organizara en orden cronoldgico de atras hacia delante.

“Mantenga la organizacion de la micro-historia durante todo el estudio, incluso después de

terminado el mismo segun lo establecido.

“Las Historias Clinicas de los sujetos incluidos en ensayos clinicos se mantendran archivadas

en el local destinado a este fin” (Pérez Ramirez s.f., 2-3).

Este ejemplo ilustra la importancia que tiene el archivo de la Micro-historia del paciente en
ensayo-clinico: es el segundo objetivo del procedimiento. La Micro-historia tiene su lugar
propio dentro de la institucion hospitalaria, esta singularidad puede estar dada por la
importancia actual que tienen los ensayo clinicos en el area oncoldgica y especificamente en
el Hospital “Celestino Hernandez Robau”, caracteristicas estas que se han especificado en el

capitulo referido al contexto. Sin embargo este fragmento también indica lo referido al acceso
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a la informacion. Los archivos que contienen las Historias Clinicas pueden ser consultadas
unicamente por los especialistas que forman parte del ensayo clinico, es decir, incluso en el
ambito medico se da una jerarquizacién concerniente a quienes pueden o no acceder a la
informacidn de los pacientes. El caracter altamente encriptado de esta informacion enfatiza en
la investidura social y el poder hacer que se le otorga al especialista de la salud que participa
de estos procesos por encima de otros especialistas y del sujeto paciente.

Por otro lado, dentro del fragmento del procedimiento citado destaca el empleo del término
“sujeto” para referirse a la persona enferma. Es la primera vez, en los procedimientos
analizados, que se usa este término en lugar de “paciente”. Existe un desplazamiento
discursivo y de niveles, con implicaciones pragmaticas, en el sentido contrario que se
planteaba anteriormente: aqui ocurre de lo micro a lo macro. De la Micro-historia a la
representacion del paciente como sujeto, esto es, el reconocimiento de atributos que superan
los limites del hospital, tanto fisicos como los relacionados con los estigmas sociales de la

enfermedad oncoldgica.

Discursivamente el paciente nunca deja de serlo y esto resulta mas relevante en los sujetos
pacientes con cancer por lo prolongado de los tratamientos y por el hecho de que el alta
médica se otorga luego de diez afios sin que reaparezca la enfermedad. Esta manera de
construir, de forma imperecedera, la representacion del sujeto paciente con cancer,
conjuntamente con elementos caracteristicos de los tratamientos que reciben los sujetos
pudiera estar en relacién con el imaginario social del sujeto paciente con cancer como alguien
que no puede desligarse de su condicidn bien en un largo periodo de tiempo, o
definitivamente. No es casual entonces que el PNO referido a la Micro-historia del paciente
en ensayo clinico sea el mas extenso de los procedimientos que se analizan en la presente

investigacion.

La importancia de escribir y guardar las caracteristicas y datos del sujeto paciente es uno de
los elementos mas importantes en la construccidn de su representacion desde el punto de vista
de la ciencia pero también de la administracion de los procesos. Puede considerarse que la
representacion biopolitica del sujeto paciente con cancer tiene su punto cero en la elaboracion

de la Historia Clinica, en este caso, la Micro-historia del sujeto paciente en ensayo clinico.
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Este punto cero no quiere decir que el paciente comienza a serlo en el momento de escritura
de la Micro-historia, pues como se apuntd con anterioridad el sujeto paciente puede llegar al
HCHR remitido de otra institucion hospitalaria. EI punto cero, la Micro-historia, articula el

pasado del sujeto paciente que se ha constituido como tal con el presente y futuro clinico de

este:

En este apartado se describiran detalladamente los tratamientos oncoldgicos que ha realizado
el paciente antes de incluirse en el ensayo clinico ya sea quirurgico, con quimioterapia,
radioterapia u hormonoterapia. Se precisara, siempre que sea posible, la dosis, la fecha 'y
duracion del tratamiento. Todo esto se realizara en forma de evolucion médica por parte del
investigador clinico responsable y se declarara la intencion de incluir al paciente en el ensayo
clinico, asi como la fecha de entrega y recibo del consentimiento informado (Pérez Ramirez
s.f., 10).

La escritura de la Micro-historia no es solo un método de sistematizacion de las caracteristicas
del sujeto paciente y el proceso por el cual atraviesa; es también su legitimacion y la garantia
de perdurabilidad: “Complete la micro-historia clinica con letra clara y legible” (Pérez

Ramirez s.f., 2).

La frase “letra clara y legible” desde el punto de vista semantico puede considerarse como una
construccion redundante, sin embargo, una lectura pragmatica puede relevar su valor enfatico:
la importancia de que la escritura de la Micro-historia sea comprensible, accesible a quienes la
consulten. Sin embargo, aun cuando el significante sea legible el acceso factico (a los
archivos) o el acceso linguistico (al significado y sus connotaciones) es limitado. No todos los
que quieran o necesiten tienen acceso a la Micro-historia del paciente en Ensayo Clinico, ni
siquiera otros médicos que no sean los implicados en la investigacion y asi lo enfatiza el texto
del procedimiento cuando se refiere a quienes son los responsables del traslado de la Micro-

historia hacia los lugares que se asignen como archivo:

“Terminado el seguimiento posterior a la inmunizacion y llenada correctamente toda la

documentacion de la historia clinica, esta sera nuevamente trasladada hacia el local destinado
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al archivo por la secretaria del investigador o por el Coordinador de Investigacion Clinica”

(Pérez Ramirez s.f., 4).

No solo el proceso de archivo de la Micro-historia puede ser llevado a cabo por un nimero

limitado de personas, sino sobre todo su consulta:

“Las historias de los pacientes de ensayos clinicos solo seran manipuladas por los

investigadores autorizados y en los locales destinados a ello.

En el caso de que el paciente por alguna razén requiera ser consultado por otro especialista

ajeno al ensayo clinico se utilizara la historia clinica de rutina del paciente.

En el caso de que dicho especialista requiera consultar el resultado de algun proceder realizado
al paciente durante el ensayo clinico el investigador clinico responsable realizard un resumen
del mismo o trasladara personalmente la micro-historia a la consulta en cuestion” (Pérez

Ramirez s.f., 4).

Segun lo enunciado en el procedimiento los textos de Micro-historia son de limitado acceso
incluso para especialistas del area clinica dentro de una misma institucion hospitalaria. El
acceso al discurso cientifico es uno de los elementos que propicia determinada construccion
de representacion de sujetos en la vida social: quiénes pueden y quiénes no. Este poder
(acceder) no solo se plantea en términos econdmicos por los costos de la salud o por la
posibilidad de constituirse en especialista de esta area, sino ademas se trata de acceso al
lenguaje, al discurso de la ciencia y en este caso especifico de la medicina. Si en este
procedimiento se limita el acceso incluso a aquellas personas que tienen acceso dentro del
mercado lingdistico, tienen competencia para la comprension de estos textos por ser
especialistas del area, el sujeto paciente en esta escala jerarquica queda doblemente relegado.
La primera exclusion se da por no tener la competencia linglistica para la comprension del
texto de la Micro-historia y, luego, porque administrativamente también son textos
clausurados dentro de un espacio fisico limitado (“en los locales destinados a ello”) y el
espacio jerarquico y simbolico de los especialistas que participan en el ensayo clinico (“los

investigadores autorizados”).
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El texto de procedimiento de la Micro-historia del paciente en ensayo clinico construye un
sujeto paciente que queda excluido de la elaboracion y la comprension de su propia historia.
Este acceso limitado que tiene el sujeto paciente a su Micro-historia también influye en la
interaccion comunicativa que puede mantener este con los médicos. Se da una interaccion
comunicativa desigual donde el medico posee el conocimiento cientifico, domina 'y emplea el
registro linguistico acorde a este conocimiento y por otro el sujeto paciente no tiene acceso a

poder interpretar su propia historia clinica. Al respecto enuncia el procedimiento:

“Los facultativos incluidos en el Registro Médico de la Carpeta del Investigador del ensayo en
cuestion seran los encargados de consultar al paciente y escribir todo lo observado en la
micro-historia clinica. Los investigadores con Firmas Autorizadas seran los autorizados a

realizar correcciones en la micro-historia clinica de los pacientes” (Pérez Ramirez s.f., 4).

El sujeto paciente solo tiene acceso a la comunicacion con estos especialistas designados
incluso desde normas legales como es: ser uno de los “facultativos incluidos en el Registro
Meédico de la Carpeta del Investigador”. El uso del término “facultativo” ademas de aludir al
atributo de médico también tiene connotaciones desde el punto de vista biopolitico en este
procedimiento: es el médico que ademas tiene la “facultad o poder para hacer algo” (Real

Academia Espafiola 2018).

Es importante sefialar que el procedimiento de Micro-historia clinica del paciente en Ensayo
clinico es el Unico, de los analizados, que enuncia explicitamente su insercion en
procedimientos y pautas que superan el limite administrativo del HCHR vy se insertan en

normas nacionales, especificamente del Ministerio de Salud Publica de Cuba (MINSAP):

“Utilice, siempre que sea posible, los modelos de historia clinica establecidos por el
Ministerio de Salud Publica de Cuba” (Pérez Ramirez s.f., 2).

Esto alude a la centralidad de los procesos y la alta estandarizacién de los textos de
procedimientos donde el poder con que se inviste a la institucion hospitalaria particular se

encuentra sustentado y legitimado en el poder mayor de la politica publica del Estado.
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PNO 4. Manejo de imagenes

Si anteriormente han sido analizados textos de procedimientos que se relacionan sobre todo
con el &mbito administrativo de la institucion hospitalaria y desde aqui construyen la
representacion del sujeto paciente, este procedimiento esté en relacion con un proceso
propiamente clinico que se le va a realizar al paciente: rayos X, ultrasonidos y Tomografia
Axial Computarizada (T.A.C.). Es por ello que a diferencia de otros procedimientos este texto
enuncia como responsable a los imagendlogos de la investigacion y no al investigador

responsable.

La primera indicacion de los tres examenes (rayos X, ultrasonido y TAC) en el texto de
procedimientos sefiala al médico que: “Recoja la indicacion médica de realizacion de la

radiografia” (Pérez Ramirez s.f., 2).

En este ejemplo se apela, mediante el modo imperativo del verbo “recoger” al médico. Desde
esta perspectiva de analisis de los recursos del lenguaje, desde un punto de vista gramatical,
se omite una parte del complemento directo de la oracion. El nacleo del complemento directo
en este caso es “indicacion” y tiene dos modificadores: el primero seria médica y el segundo,
que es el que se omite “hecha al paciente x”. Esta omision en la sintaxis tiene implicaciones
desde el punto de vista pragmatico si se relaciona con el analisis de los procedimientos
anteriores. En este texto el sujeto-paciente no queda Unicamente relegado, desde el discurso,
por las marcas textuales que aluden a un paciente-receptor, sino se omite explicitamente en el
discurso del procedimiento aun cuando sea él quien debe dar al médico la orientacion del
examen y sea él el sujeto que a quien se le va a realiza el examen como se enuncia en el

mismo texto:

“Verifique la preparacion del paciente para la realizacion del estudio.

Si el paciente no esta correctamente preparado oriéntelo al respecto y citelo para realizar

posteriormente el examen.

Realice la radiografia al paciente de la localizacion indicada por el clinico” (Pérez Ramirez
s.f., 2).
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PNO 5. Manejo del Producto en Investigacién (P1) por el personal de enfermeria

Es en este procedimiento donde quizas de mejor manera se advierte la construccion de la
representacion de un sujeto paciente eminentemente pasivo, al cual se le aplican una serie de
procedimientos y tratamientos sin que, al menos en el discurso de los procedimientos, se
contemple una interaccion comunicativa que tome en cuenta el punto de vista o los criterios

del paciente con respecto al proceso del ensayo clinico. Asi por ejemplo se enuncia que:

“Se tomaran los signos vitales antes de la inmunizacion y tantas veces lo especifique el
protocolo, llena[n]do en cada caso los escaques correspondientes en el modelo de

Cumplimiento de Enfermeria.

Se administraré el PI al paciente llenando los modelos de Cumplimiento de Enfermeriay de

Indicaciones.

Se administrard, ademas, en caso necesario, los medicamentos concomitantes registrandolos

pertinentemente en el Modelo de Cumplimiento antes mencionado” (Pérez Ramirez s.f., 2).

En este texto se establece una relacidn intertextual con otros textos que no corresponden a los
ensayos clinicos pero que forman parte de los discursos programaticos de la institucion tales
como el Cumplimiento de Enfermeria y de Indicaciones. Ello manifiesta la coherencia de
perspectiva, cosmovision e ideologia que presentan la documentacién administrativa en esta

institucion hospitalaria.

En este enunciado ademas destaca el empleo del término “inmunizacion” en lugar de
“vacuna” o inyeccion”. Desde una interpretacion pragmatica, inmunizacion implica un
procedimiento mas definitivo —desde lo temporal- y efectivo que los otros dos términos.
Inmunizar es aislar de, en este caso al sujeto paciente de la enfermedad, ponerlo a salvo de
manera mas permanente que si se emplearan los términos “vacuna” o “inyeccion”. Mediante
la inmunizacion el sujeto paciente puede eximirse de ese atributo de paciente.
Biopoliticamente es la posibilidad de aislarse, de diferenciarse de ser paciente y a su vez

vincularse con los que no tienen este atributo, es decir, las personas sanas.
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Otro término importante en este fragmento es el empleo del verbo “administrar” para referirse
a dar o dosificar un medicamento a un paciente. Aunque este es un término de uso frecuente
en el area de la medicina, es una voz que ha sido asumida de las ciencias juridicas y
administrativas. El sujeto paciente con cancer en ensayo clinico es un sujeto especialmente
administrado: se controla no solo el medicamento sino también los procederes y estilos de
vida. El lugar donde se legitima discursivamente este control es el de la Micro-historia, pero
otros textos sistematizan, sobre todo los que estan referidos a la medicacion del sujeto

paciente.

PNO 6. Manejo de los eventos adversos por el personal de enfermeria

Este procedimiento plantea como idea principal la de “establecer la metodologia para la
identificacion y tratamiento de los eventos adversos por parte del personal de enfermeria

involucrado en los ensayos clinicos” (Pérez Ramirez s.f., 1)

A diferencia de otros cuyo objetivo es el de establecer orientaciones, el de este, a semejanza
del anterior, es el de establecer una metodologia. En aquellos textos donde se propone
establecer orientaciones se contempla un mayor grado de flexibilidad para el actuar de las
personas a las cuales va dirigido: especialistas en el area de la salud. Sin embargo, en los que
se plantea establecer una metodologia este término alude a un proceder mas programado,
potencialmente con menor libertad de actuacion para los especialistas. Desde el punto de vista
de la interaccion comunicativa pudiera relacionarse con enunciados menos (en el caso de

establecer orientaciones) o mas restrictivas (en el de establecer una metodologia).

Desde el titulo o el objetivo que plantea este procedimiento se emplea la frase “eventos
adversos”, cuyo uso se mantiene a lo largo de todo el texto del procedimiento ya que le da
titulo. Tanto el titulo como en el objetivo se omite, de manera similar al texto del
procedimiento de Manejo de imagenes, quién presenta estos eventos adversos: el sujeto
paciente. Sin embargo si se explicita quiénes son los encargados desde el punto de vista
médico de dar solucion. En este caso la representacion del sujeto paciente se construye

también desde lo que se omite discursivamente, él mismo que es quien presenta estos eventos

78



adversos que son el eje tematico principal del procedimiento. Se construye un sujeto paciente
que no puede hacer nada, o al menos en estos discursos no esta contemplado que haga nada

ante su propia adversidad. Mas que pasivo, es un sujeto que deja de estar en estos enunciados.

Por otra parte, el empleo de la frase “eventos adversos” puede interpretarse como un
eufemismo. En el texto de este procedimiento es donde Unico se elabora un glosario de

términos. En el mismo se da una definicién de evento adverso como:

“Cualquier acontecimiento médico desfavorable que se presenta en un paciente o sujeto de
investigacion clinica al que se administra un producto farmacéutico, y que no tiene
necesariamente una relacion causal con este tratamiento. Un acontecimiento o evento adverso
puede ser, por tanto, cualquier signo desfavorable e inesperado (incluyendo un hallazgo de
laboratorio anormal), sintoma o enfermedad temporalmente asociada con el uso de un

producto en investigacion, esté o no relacionado con este producto” (Pérez Ramirez s.f., 3).

En este caso es el Unico en este procedimiento donde se explicita textualmente quien presenta
estos eventos adversos. Lo que se designa y auna en esta frase son un grupo de sintomas que
causan dolor y sufrimiento al paciente y en ocasiones pueden ser graves. La frase “eventos
adversos” minimiza estas implicaciones que tienen para el paciente en lo fisico y en lo
psicoldgico. Esta minimizacion se enfatiza con el empleo de otras frases y términos que
igualmente sustituyen otros que implican dolor para el paciente tales como: “acontecimiento

29 ¢

médico desfavorable”, “signo desfavorable e inesperado”, hallazgo de laboratorio anormal”,

99 ¢c

“sintoma”, “enfermedad”.

El empleo de este eufemismo, en este contexto pragmatico, se relaciona semanticamente con
“administrar”. Lo adverso en este caso pareciera, al construirse un sujeto paciente ausente,
que resulta para la institucion y para la investigacion cientifica, en este caso el ensayo clinico.
Lo adverso se construye aqui desde la pérdida institucional y administrativa y se omite el
dolor en el sujeto paciente. Esta omisién contiene una marcada implicacion biopolitica: se
niega la expresion “tengo dolor”, se desconoce el sufrimiento del sujeto y de este en tanto tal,
un todo que experimenta el sufrimiento infligido al cuerpo y, por tanto, a sus emociones, su
cosmovision, los sentidos que le otorga a la realidad y que comparte socialmente con otros

sujetos.
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El sujeto paciente se explicita en este texto en aquellas ideas que refieren la manera de

proceder en el caso que presente alguno de estos eventos adversos:

“Observe al paciente antes, durante y después de la administracion del PI (segtin las

especificaciones del protocolo).

Interrogue al paciente acerca de los sintomas que este experimenta durante la administracion
del PI.

Anote en la historia clinica del paciente todo lo que le ocurra o refiera el mismo durante el

periodo de observacion” (Pérez Ramirez s.f., 2).

99 ¢

En este fragmento destaca el uso de los verbos “observar”, “interrogar” y “anotar”. Son
verbos que se refieren en este contexto a establecer una vigilancia sobre el sujeto paciente
durante el periodo en que se le suministra el producto en investigacion. Si se analiza el campo
semantico que los correlaciona, sin tener en cuenta el contexto, posiblemente se puede asociar
con el area policial. De manera similar que en textos anteriores se construye una
representacion de un sujeto paciente controlado no solo mediante la observacion, sino
también mediante la declaracion que él mismo dé respecto a su estado de salud. El acto de
interrogar en el estilo policial supone una posible culpabilidad del sujeto al que se interroga
por lo que este se encuentra en la obligacion de responder de forma veraz sobre cualquier

aspecto de su vida por el que se le pregunte a riesgo de la punicion que representa la prision.

En este caso el sujeto paciente se representa como un sujeto en obligacion de responder, méas
alla de la voluntad que tenga de hacerlo. Acé la punicidn radica en el agravamiento de una

condicion que tiene anterior al interrogatorio: la de estar enfermo.

Tal como se ha analizado con anterioridad en este texto también es importante la anotacion en
la Micro-historia ya que este se constituye en el texto maximo que registra y legitima la

representacion del sujeto paciente con cancer que participa del ensayo clinico.
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PNO 7. Evaluacion de seguimiento

Este texto se inserta en el grupo de procedimientos cuyo objetivo principal es el de establecer
orientaciones y lo que se propone es analizar la manera en la que se esta realizando el proceso
de ensayo clinico para un sujeto paciente en un momento intermedio del desarrollo de la

investigacion.

Este procedimiento, en relacién con los que ya han sido analizados, connota que la
observacion y la interrogacion al sujeto paciente que participa en el ensayo clinico son
diacronica y sistematica. De igual manera lo son los exdmenes y otros procedimientos
médicos que se le realizan. El sujeto paciente en ensayo clinico es un sujeto en constante
vigilancia y control. La mayoria de las situaciones comunicativas que se establecen entre este
y los médicos y enfermeras tienen esta finalidad. Asi se sefiala en el siguiente fragmento que

se refiere a la posibilidad de interrumpir la participacion del paciente en ensayo clinico:

“Indique al paciente todos los examenes establecidos en el protocolo, especificamente en el
cronograma de seguimiento, que permitan evaluar dichos criterios. Indique al paciente los
complementarios necesarios que permitan la evaluacion de los mismos” (Pérez Ramirez s.f.,

2).

Si en el texto del procedimiento de Consentimiento informado se contemplaba la posibilidad
de que el sujeto paciente podia decidir acerca de si participar o no en el ensayo clinico asi
como cuando dejar de participar, en este texto de seguimiento todos los enunciados referidos
a la interrupcion de la investigacion se refieren Gnicamente al criterio de los especialistas. Asi

se sefiala en el siguiente fragmento:

“En el caso de que el paciente cumpla con alguno de los criterios establecidos comunique al

mismo la interrupcién temporal o definitiva del tratamiento y la conducta a seguir.

Declare en la historia clinica su decision de interrumpir el tratamiento al paciente y la

conducta a seguir en lo adelante” (Pérez Ramirez s.f., 3).
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La decision de interrumpir el ensayo clinico por parte de los especialistas se enuncia en
“comunique al mismo la interrupcién...” y en “declare en la historia clinica su decision...”.
El criterio o voluntad del paciente no estéa referida en este texto. La relacion intertextual entre
este procedimiento y el de consentimiento informado presenta una aparente incoherencia de
forma que puede connotar, si se tiene en cuenta el proceso diacronico que tienen estos
procedimientos, una anulacion paulatina del sujeto paciente. Del paciente con capacidad de
decision se pasa a un paciente ausente, el que solo se explicita para informar y en algunos

casos esta informacion esta referida a que deje de estar.

PNO 8. Evaluacion del Comité de Etica

Este procedimiento es el Unico de todos los que forman el corpus de analisis que no supone
una interaccién comunicativa entre médicos y sujetos pacientes sino que comprende a un
grupo especifico que es el Comité de Etica de la Investigacion Clinica (CEIC) del HCHR.
Este grupo tiene un fundamento legal y esté& constituido Gnicamente por los especialistas de la

salud.

Por tanto este es el espacio donde menos acceso tiene el sujeto paciente y ello resulta también
significativo ya que es el espacio de toma de decisiones tanto desde el punto de vista legal y
administrativo como de los procederes que se le realizan al paciente. Es el espacio también de
evaluacion, por lo que el sujeto paciente no se encuentra contemplado entre los que pueden
emitir un criterio evaluativo respecto al proceso del cual €l ha sido el sujeto mas importante.
Sin embargo, diferente a lo que se manifestaba en el procedimiento anterior de seguimiento,

en este texto si se enuncia al sujeto paciente:

“Criterios para el retiro prematuro de participantes de la investigacion.

Criterios para suspender o terminar completamente la investigacion.

Caracteristicas de la poblacion de la que se extraeran los participantes.

Los medios por los cuales seran conducidos el contacto inicial y el reclutamiento.

Los medios por los cuales serd comunicada a los participantes la informacion completa.

Los criterios de inclusion y exclusion” (Pérez Ramirez s.f., 2).
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En este texto de procedimientos se emplean términos diferentes a los anteriormente
analizados en otros textos para referirse al sujeto paciente tales como: “participantes” y
“poblacion”. Si bien poblacion se refiere a un criterio metodologico, por otro lado, el término
participantes equipara jerarquicamente a sujetos pacientes, médicos y enfermeras. Es el Unico
texto de los analizados donde la representacion del sujeto paciente (designado como
participante) se construye en una relacion jerarquicamente similar a la de otros participantes
en la investigacion que en otros textos se ponderan en el discurso. Pudiese parecer una
paradoja el hecho de que el sujeto paciente no participa en el proceso de evaluacion por parte
del Comité de Etica del HCHR sin embargo en el texto que rige este proceder se le considera
con investidura semejante a los que si participan. Sin embargo, el hecho de relevar
terminologicamente de paciente a participante parte de la decision institucional, no del sujeto
paciente que no tiene acceso a este espacio de deliberacion y toma de decisiones importantes

para su bienestar.

En el siguiente fragmento también se aprecia una particularidad con respecto al discurso de
otros procedimientos: Pasos a seguir después de que el paciente se retire voluntariamente del
estudio. “Los procedimientos para obtener el consentimiento del paciente de participar en la

investigacion” (Pérez Ramirez s.f., 3).

En este texto si existe una coherencia semantica y pragmatica con el del Consentimiento
informado, en primer lugar como existe una intertextualidad donde se cita explicitamente este
otro procedimiento y luego porque se contempla la posibilidad de que el sujeto paciente se
retire por su voluntad del estudio. En este enunciado se construye a un sujeto en plenitud de

este atributo, capaz de decidir sobre su participacion en el estudio, sobre su bienestar.

A manera de conclusiones parciales se puede sefialar que los textos de los PNO de ensayos
clinico en el HCHR son documentos con una estructura invariable, es decir son textos
sumamente estandarizados. Todos los procedimientos analizados presentan la misma
estructura. De igual manera, desde el punto de vista gramatical se elaboran de forma similar:
verbos de accion en tiempo presente o futuro del modo imperativo. Aqui es importante
sefialar que si bien estos textos tienen un autor especifico, el lugar de enunciacion de estos

discursos es la voz de la institucién: el HCHR. Mediante esta voz enunciadora institucional se
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apela a los médicos, enfermeras y enfermeros que forman parte de los ensayos clinicos a
realizar acciones, bien a modo de orientaciones 0 a modo de establecer metodologias. Los
responsables de ejecutar estas acciones que se enuncian en los textos de procedimientos son:
primero el investigador responsable de ensayos clinicos y luego, en procedimientos
especificos como manejo de iméagenes o evaluacion por parte del Comité de Etica; radidlogos
y el responsable del Comité.

Con relacion a los terminos que se emplean en los textos de procedimientos se estructuran tres
campos semanticos principales: uno referido a las acciones que debe llevar a cabo el medico,
este esta constituido sobre todo por los verbos de accion; el otro referido a cuestiones técnicas
y procedimentales especificas de la medicina, este estd compuesto sobre todo por sustantivos
y adjetivos que nombran las técnicas y procedimientos; y el Gltimo es el que se refiere al
sujeto paciente, este es un campo semantico mas pequefio con un nimero mas limitado de
términos que se manifiestan de manera recurrente, enfatica en todos los textos de

procedimientos. Los mismos se enuncian a continuacion:

Campo semantico 1 (apela a las acciones que debe llevar a cabo el especialista): proponga-
expligue-informe-fiche-feche-aclare-realice-decida-interrogue-observe-verifique-archive-

administre-revise.

Campo semantico 2 (técnica y procedimientos médicos): estudio-ensayo clinico-
aleatorizacion-protocolo-hallazgos-investigacion clinica-diagnostico histopatolégico-
patologia oncoldgica-lesiones-microhistoria clinica-inmunizacion-examenes-eventos
adversos-radioterapia-hormonoterapia-rayos X-ultrasonido-Tomografia Axial Computarizada-

Producto en Investigacion.

Campo semantico 3 (referido al sujeto paciente): paciente-familiares-lenguaje sencillo-facil

comprension-dudas.

En estos campos semanticos han sido agrupados los términos que tienen significados (tanto
denotativos como connotativos) similares por lo que es posible establecer una red de

significaciones entre ellos. De igual manera se contemplan los términos que se emplean de

84



manera recurrente en todos los textos. Aunque es importante sefialar dos excepciones
relevantes para la investigacion ya que se encuentran en relacién con la construccién de la
representacion del sujeto paciente: el empleo del término “sujeto” asociado al paciente en el
procedimiento de Manejo de eventos adversos por parte del personal de enfermeriay el

término de “participantes” en el procedimiento de Evaluacion por parte del Comité de Etica.

En estos dos momentos se da una ruptura en la jerarquia que se establece en este mismo texto
y otros donde el médico ocupa el lugar mas relevante. EI empleo de estos términos implica un
reconocimiento de la categoria de sujeto al paciente que en otros enunciados se encuentra

totalmente omitido.

Los tres campos semanticos en los que es posible agrupar al 1éxico empleado en los PNO
evidencian una relacién jerarquica entre los sujetos que intervienen en los procesos
comunicativos en este contexto: en primer lugar se encuentran los procederes médicos de
diagndstico y tratamiento que se le realizan al sujeto paciente en la institucion hospitalaria. Es
en este campo semantico donde en mayor medida se encuentran los dispositivos que
administran el dolor y el sufrimiento al sujeto paciente, sobre todo en los términos que
implican examenes invasivos. Luego se sitla el campo semantico referido al accionar de los
médicos sobre todo en el empleo de los verbos que orientan, sugieren u ordenan la realizacion
de acciones orientadas al sujeto paciente. Por Gltimo se encuentra el campo semantico referido
al sujeto paciente. El escaso e indefinido 1éxico empleado da cuenta de la omision del sujeto
paciente y de su capacidad de actuar frente a su condicion en la representacion discursiva que

se construye en los textos de procedimientos.

4.2. El proceso de construccion biopolitica de la representacion del sujeto paciente desde

otras veces: los entrevistados

En este epigrafe se analizan las entrevistas que se realizaron a tres personas que intervienen de
manera directa o indirecta en el proceso de ensayo clinico en el HCHR. Como cuestion
general es necesario especificar que las tres entrevistas fueron realizadas en el contexto del

hogar de cada uno de los entrevistados: responsable de PNO, sujeto paciente y familiar.

Con el analisis de las entrevistas se espera obtener otras perspectivas que contribuyan a la
comprension de la manera en la que se construye la representacion del sujeto paciente en el

ambito clinico oncolégico y especificamente de los ensayos clinicos que se realizan en el
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HCHR. Los discursos escritos de los PNO asi como estas entrevistas pueden dar una visién
més amplia del fenémeno de la representacion del sujeto paciente.

Entrevista 1. Perfil: Responsable desde el punto de vista administrativo de establecer,

implementar y evaluar los protocolos.

Pregunta 1. ;Como definiria qué es un procedimiento médico para ensayo clinico?

“Yo de forma general tengo un procedimiento que dice como practicamente...el enfermo tiene
que venir aqui, tiene que ir alla y tiene que ir alla...ve. Eso, a ver, es la forma practica en la

que t haces las cosas”.

En el fragmento anterior que corresponde a la respuesta que da la entrevistada a la primera
pregunta se manifiesta la actitud enunciadora que asume la entrevistada desde el primer
momento. Establece una identificacion entre ella y la institucion mediante el empleo de la
primera persona del singular “yo” para explicar algunas caracteristicas de los procedimientos.
En este fragmento también es relevante el empleo del término “enfermo” para aludir al sujeto
paciente. Aqui la condicién de la enfermedad es el atributo que construye la representacion
del sujeto paciente. Desde una interpretacién pragmatica, en el contexto cubano, este término
puede tener una connotacién negativa en tanto alude, como caracteristica identificativa de una
persona a una falencia, carencia que lo sitla en desventaja con respecto al resto de las
personas. Esta desventaja del “enfermo” también se pone de manifiesto en el imperativo del
verbo tener. Tener anula, para el sujeto paciente, la posibilidad de cualquier otra accion que

no sea ir a los lugares que se le indica.

Pregunta 2. ¢ Cual es la importancia de los procedimientos médicos de ensayos clinicos en el

contexto cubano actual?

“La importancia que tienen es que permiten estandarizar los procesos en las diferentes
instituciones lo que garantiza...o sea lo que...es uno de los elementos que puede garantizar la

calidad de los datos, la reproducibilidad de los datos, y por eso es que son tan importantes”.

86



El enunciado anterior sefiala la importancia del texto del procedimiento en relacion con el
funcionamiento de la institucion hospitalaria: tanto desde el punto de vista cientifico e
investigativo como desde el administrativo. La estandarizacion, la administracion en el

ensayo clinico, aunque sea un elemento que se omita en este enunciado, también estandariza y
administra al sujeto paciente al ser este quien participa en el ensayo clinico. El desarrollo de la
investigacion cientifica y su efectividad desplazan al sujeto, lo omite o lo asume,
discursivamente, como un dispositivo u herramienta; la ciencia se plantea como nucleo del

ensayo clinico. El objeto (la ciencia y sus métodos) en lugar del sujeto de investigacion.

Pregunta 3. ¢ Qué elementos se tienen en cuenta para elaborar un procedimiento médico de
ensayo clinico en el contexto cubano y en el especifico del Hospital “Celestino Hernandez

Robau”?

“Una vez que tengas identificados los procesos tienes que identificar los sujetos que se
implican en cada proceso. O sea, tienes que identificar quién seria el responsable del proceso,
quién seria los que ejecutan la accién y todo eso entonces en base a eso es que elaboras el

procedimiento”.

En este fragmento cuando la entrevistada enuncia los sujetos que participan en el proceso de
ensayo clinico cita al responsable del ensayo clinico y quienes lo ejecutan. Queda fuera de
estos sujetos el paciente. De manera similar a lo que manifestaban los textos de
procedimientos médicos el sujeto paciente queda elidido del discurso. Ello puede explicarse si
se tiene en cuenta el perfil de la entrevistada: es la responsable de establecer, implementar y
evaluar los procedimientos de ensayos clinicos en el HCHR. Es la portavoz investida de
autoridad; habla por la institucion, es la metonimia de la institucion en tanto reproduce y
legitima la construccion de un sujeto paciente que ausente del discurso de los procedimientos

médicos.

Pregunta 5. ¢ Los procedimientos se les comunican a todos los actores que participan? ¢Se les

comunican a los sujetos pacientes? ;Se les explican?
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“Solo para manejo de especialistas. Como se debe hacer es segun las normas ISO lo que se
hace précticamente es que la persona que los hace redacta el procedimiento, luego se hace una
capacitacion y se le informa a las demés personas y se alnan criterios; si alguien propone
algin cambio. Entonces se llena un documento que es como una garantia de que las personas

conocen el procedimiento”.

Lo que en los textos de procedimientos se inferia de manera implicita desde la perspectiva de
la entrevistada se enuncia de manera implicita y categorica: a los textos de procedimientos
tienen acceso Unicamente los especialistas de la salud. Los sujetos pacientes son sujetos con
accesos restringidos, limitaciones que parten de la presencia de la enfermedad y que se
legitiman no solo desde la administracion de la institucion hospitalaria particular sino desde

estandares de calidad pautados internacionalmente (Normas 1SO).

La construccion de un sujeto paciente limitado, restringido, no se realiza inicamente por
condicionantes particulares del contexto cubano sino desde un discurso que trasciende las
fronteras de lo nacional: la administracion y legislacion internacional. La biopolitica en estos
textos opera entonces no solo como una directriz de administracion estatal de los sujetos en el
contexto cubano sino como una perspectiva epistemoldgica occidental. Ello se manifiesta en
una concepcion de la salud altamente estandarizada y normalizada pero a la vez
particularizante donde se sefiala y se describe minuciosamente la patologia como una
anomalia que puede atentar contra la norma social, lo que por tanto influye en la concepcion
de las politicas publicas en salud y, mas aun, en el reconocimiento social de los sujetos

paciente.

Pregunta 6. ¢La relacion entre los sujetos que intervienen en el ambito clinico en los

procedimientos médicos del HCHR se concibe de acuerdo a alguna jerarquia?

“Se establece el responsable del procedimiento. Primero como ves tiene un nivel de
aprobacion. Lo elabora una persona, lo elabora generalmente la persona que lo ejecuta, lo
revisa el jefe del departamento o depende del nivel de jerarquia del procedimiento y se

aprueba por el responsable de calidad”.
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Al indagar acerca de si se establece una relacion jerarquica la entrevistada sefiala una cadena
de jerarquia que se constituye en interacciones comunicativas — ya marcadas a priori por una
jerarquia— especificas en diferentes momentos del proceso. Esta relacion comunicativa se
establece con una unidireccionalidad descendente donde primero se encuentra el responsable
del procedimiento, quienes lo aprueban, quienes lo ejecutan y, por ultimo, aun cuando no se
explicita, el sujeto paciente como receptor tanto de los enunciados de los otros sujetos que se
establecen jerarquicamente superiores como de las técnicas y procedimientos médicos que se
le realizan. En relacion con esto plantea la entrevistada que: “En un procedimiento hay un

orden de jerarquia establecido muy claramente y que ademas se plasma en el papel”.

De forma parecida a como lo plantean los textos de los procedimientos analizados la
entrevistada alude a la escritura como forma de legitimacion. La jerarquia se reconoce, sobre

todo, porque consta en un documento escrito.

Pregunta 7. ¢Qué rol se le asigna en el discurso de los procedimientos médicos al sujeto

paciente en el HCHR?

“Depende del procedimiento que sea. Lo que pasa es que siempre todas las concepciones
nuestras ya sea de las buenas practicas clinicas o las buenas practicas médicas tienen siempre
como principal mira, o sea lo fundamental es el paciente y todo debe ir en beneficio del
paciente, o sea, no provocarle...A ver, por ejemplo, tu lo haces de forma tal que el paciente no
se vea afectado, por ejemplo, si el paciente tiene que venir a sacarse sangre, a hacerse
examenes de imagenologia qué sé yo, tu tratas de que todas esas cosas se las haga en un solo
dia para que el paciente no tenga que venir muchas veces etc., etc., etc. O sea que siempre

tienes en cuenta el beneficio del paciente”.

En el fragmento anterior se reconoce el protagonismo del sujeto paciente en el proceso de
ensayo clinico. Sin embargo, este reconocimiento parte de la construccion de la
representacion de un sujeto paciente en desventaja a priori. Esta debilidad esta en el hecho
mismo de ser paciente, de tener una enfermedad por lo que el beneficio se puede traducir

como causar menos dafio. El sujeto paciente es esa persona que “tiene” que ir a la institucion

89



hospitalaria a realizarse examenes, rayos X y otros procederes. Esta observacion microscopica
de su condicion también lo sitla en un lugar jerarquicamente inferior, por eso el empleo del

verbo “tener” en lugar de otro.

Pregunta 8. ;De acuerdo a qué criterios se estipulan en los procedimientos médicos del
HCHR la responsabilidad y la posibilidad de decisién del sujeto paciente?

“En los procedimientos si. Incluso th se lo entregas [el consentimiento] pero hay un proceso de
seguimiento al consentimiento. Si durante el estudio hay algin hallazgo negativo que pueda
influir sobre su consentimiento tu tienes que informéarselo aunque esté en el medio de un
ensayo. TU le dices mira, la vacuna esta dando que esta provocando dolores de cabeza ¢ tu

quieres seguir? Si. No”.

Este enunciado establece una relacion intertextual explicita con el procedimiento del
Consentimiento informado y el texto referido al seguimiento de los pacientes. De manera
similar al primero en este enunciado se contempla la posibilidad de que el paciente decida
interrumpir su participacion en el ensayo clinico, elemento que no esta contenido en el texto
del segundo, donde solo se alude a la accién de interrupcién del ensayo como decisién del
especialista. Sin embargo, ni en los textos de procedimientos ni en el enunciado de la
entrevistada se sefiala el hecho que sea el sujeto paciente, por iniciativa y por factores
externos a la voluntad de los sujetos de la institucion, quien decida retirarse del ensayo
clinico. Es decir, aun cuando se reconoce la posibilidad de actuacion del sujeto paciente, esta
posibilidad esta circunscrita a las pautas de la institucion hospitalaria y los sujetos que forman

parte de ella.

Pregunta 9. ¢ Existe retroalimentacion entre los pacientes y los médicos en este proceso?

“Tu sabes que en Cuba todo el mundo sabe de pelota, no sé qué cosa y de medicina. No es asi
en otras partes del mundo. Porque ademas en otras partes la relacion con el médico es muy

lejana”.
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En este enunciado la entrevistada manifiesta otra manera de representar no solo al sujeto
paciente sino a las personas en el contexto particular cubano: las personas super informadas
con respecto a la salud. Esto puede estar en relacion con el hecho de que las politicas en salud
publica orientadas a la prevencion tienen un devenir, tal como se expuso en el capitulo
contextual, lo que puede hacer que las personas tengan mas informacion o conocimiento con
respecto a temas de salud, por lo que frecuentemente emiten opinidn al respecto. Se construye
en este ejemplo una representacion de un sujeto paciente sobre informado con respecto a
aspectos de salud como pueden ser las caracteristicas y sintomatologia de enfermedades, los
medicamentos y exdmenes diagndsticos que se realizan en las instituciones hospitalarias del
pais ¢Quiere ello decir que es un sujeto paciente con pleno acceso a espacios de interaccion

comunicativa en el &mbito médico?

Como se enuncia en el epigrafe referido al analisis de los PNO se construye la representacion
de un sujeto paciente al que hay que explicar en un registro diferente al culto y al estilo de los
discursos médicos. Ello configura un paciente que ha sido excluido histéricamente del acceso
a estos registros linglisticos y que una vez en la institucion hospitalaria no puede interpretar
completamente los enunciados que se producen en las interacciones comunicativas con los
médicos. En relacion con lo expuesto se enfatiza en la respuesta de la entrevistada a la

siguiente pregunta:

Pregunta 11. ; Qué estrategias comunicativas se emplean en la elaboracion de los

procedimientos médicos del HCHR?

“Entonces a nosotros tedricamente en buenas practicas clinicas nos dijeron que nosotros
muchas veces debiamos implicar a los pacientes en la... o sea en el proceso. Nos explicaron
que si bien yo tengo un consentimiento y un cronograma muy técnico para el protocolo tu
podias hacerle un cronograma para los pacientes, dirigido a los pacientes. Entonces en ese
estudio yo disefié un cronograma para los pacientes. Entonces esta disefiado de forma tal que
ellos lo entendieran. Eso no se hace mucho pero se hace. Incluso en Cuba se hace poco pero en

el mundo se hacen pancartas especificas para los pacientes”.

En este enunciado la entrevistada sefiala que desde el punto de vista institucional se apela a

que el sujeto paciente participe en el proceso de ensayo clinico. Sin embargo, esta
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participacion, de acuerdo a lo que enuncia la entrevistada, se refiere al acceso que tienen los
sujetos a la informacién. Sin embargo, el acceso no esta dado porque los sujetos pacientes
puedan comprender e interpretar lo que dicen los textos de procedimientos que este acceso e
implicacion del paciente se puede entender como traducir de un lenguaje “muy técnico” a uno
mas facil. Se representan asi dos grupos: el nosotros (los médicos y personal de enfermeria)
que tienen acceso a un lenguaje técnico, cientifico, complejo, y un ellos que integran sujetos
pacientes y familiares que necesitan que se les traduzca ese lenguaje a uno mas facil, mas

sencillo.

Pregunta 12. ; Como repercute en las relaciones comunicativas entre los diferentes sujetos en
el ambito clinico la manera en la que se elaboran y conciben los procedimientos médicos en el
HCR?

“En todos se tiene que ver el punto de vista del paciente. Porque el enfermero al final tiene que
administrarle el producto al paciente. Siempre se tiene en cuenta porque tl te vas a dar cuenta
gue en el procedimiento siempre se establece que tu le tienes que explicar al paciente lo que le

vas a hacer y todo eso”.

De manera similar a lo que ocurre en algunos de los textos de PNO de ensayos clinicos
analizados se construye la representacion del sujeto paciente como un elemento pasivo al que
se le administra un medicamento pero que a su vez se le administran otros aspectos de su vida
como son habitos y estilos o su propio cuerpo al indicarle examenes de manera constante. EsS
por ello, méas que por la importancia que pudiese tener otra forma de representar e implicar al
sujeto paciente, que es necesario desde el punto de vista institucional que este comprenda el

proceso, en términos de traduccion del lenguaje de la ciencia a un estilo coloquial:

“Hay muchos procedimientos que establecen, por ejemplo en el laboratorio, uno de los
elementos que dice es que todos los lugares deben estar...en el hospital también, que todos los

lugares deben estar bien sefializados para que sea facil para el paciente”.
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En este fragmento se enfatiza en la necesidad de hacer facil un lenguaje que a priori se
concibe como incomprensible para el sujeto paciente y sus familiares. De manera similar a
como se plantea en los textos de procedimientos analizados, explicar y aclarar son las

principales acciones donde se incluye la participacion del sujeto paciente.

Entrevista 2. Perfil: Sujeto paciente que haya participado o se encuentre participando en

ensayos clinicos en el Hospital Celestino Hernandez Robau.

Pregunta 1. ;En algin momento de su tratamiento ha tenido conocimiento o ha sido
consultado acerca de la elaboracion de los procedimientos médicos para ensayos clinicos en el
HCR? ;Cuando?

“El médico cuando yo vuelvo de la operacion me habla como fue el proceso, qué fue lo que
hizo y a partir de ahi comienza lo que es el tratamiento y las consultas médico-paciente y yo
preguntaba mucho y siempre el médico me daba una explicacion positiva de todo lo que yo
tenia y como iba evolucionando la enfermedad de manera que yo siempre estuve bien bien
bien informado en primer lugar de lo que yo tenia, el tipo de operacion que se me hizo, la

evolucion de la operacion cual podia ser”.

En este fragmento al preguntarle al entrevistado acerca de su conocimiento sobre la
elaboracion de los procedimientos de ensayos clinicos en el HCHR resulta significativo que
responde en relacion a la informacion que ha recibido sobre la enfermedad y los
procedimientos médicos que se ha realizado. De manera similar el sujeto paciente construye
una representacion de si como un sujeto paciente activo gque participa en tanto demanda
informacidn al médico. Recibir informacién, de acuerdo al fragmento citado, es participar.
Semejante a como ocurre en los textos de PNO asi como en el texto de la entrevista realizada
a la responsable desde el punto de vista administrativo de los PNO, la comunicacion, la

interaccidn y participacién del sujeto paciente se limita a recibir o demandar informacion.

En este sentido destaca el empleo de la reiteracion del término “bien”. Esto otorga un valor
enfatico a la expresion “bien bien bien informado”. El paciente en esta expresion vuelve sobre

la importancia de autorrepresentarse como un paciente informado, de manera categorica.
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Pregunta 2. ;En algin momento le propusieron formar parte en la elaboracion de los
procedimientos o solamente fue desde el punto de vista informativo acerca de lo que los

médicos iban a realizar?

“Desde el punto de vista informativo se me inform6 y se me explicd (...) Al afio fui a cerrar la

.....

ni se la recomendaria, es un problema de voluntad para la persona”.

En esta pregunta, que retoma la temaética de la anterior como intento de reformular la
pregunta de manera tal que el paciente volviera sobre ella, el paciente vuelve sobre la
importancia de la informacion recibida. Por otro lado en este enunciado, ademas de que se
manifiesta la construccion de su propia autorrepresentacion como un sujeto activo en el
proceso por la informacion y las explicaciones que recibe de parte de los médicos, el sujeto
paciente reclama tacitamente otro tipo de participacion. En la frase “si alguien me preguntara”
el empleo del subjuntivo ademas de plantear una situacion hipotética puede interpretarse
también su intencién desiderativa: el deseo del sujeto paciente de emitir un juicio o criterio
valido a otra persona sobre un proceder médico. Entonces el paciente no solo se
autorrepresenta como un sujeto informado, sino como un sujeto paciente que necesita ser

tomado en cuenta con respecto a los procederes médicos.

De igual manera en esta pregunta, aunque el sujeto paciente se aleja de la temética por la que

se indaga, resulta importante desde el punto de vista de su representacion este fragmento:

“Decidi operarme, porque era irresistible (...) Te estoy hablando de los posibles riesgos que
suceden ahi y de suceder cualquiera de estas anormalidades pues el paciente muere porque
viene una peritonitis segura (...) Para mi el interés y el sufrimiento que yo tenia con eso estaba
por encima de todo lo que me pudiera pasar a mi (...) la herida me llevo a pasar lo que

nosotros llamamos vulgarmente el Nidgara en bicicleta”.

El fragmento citado se puede relacionar con el texto del procedimiento de Manejo de eventos

adversos. Esta relacion se basa en que lo que apunta el sujeto paciente es otra perspectiva
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desde la cual se vivencian estos efectos adversos. Primero, si en el texto del procedimiento se
empleaba el eufemismo de efectos adversos, sintomas, signos, en el enunciado del paciente se
plantea desde otra perspectiva: riesgos, muerte, irresistible. Lo que en los procedimientos se
denominan efectos adversos el sujeto paciente lo plantea desde el dolor y el sufrimiento que
este le produce. Esto se enfatiza en la metafora que él mismo emplea: “pasar el Nidgara en
bicicleta”. Esta frase es un intertexto con una cancion de la cultura popular pero que en este

contexto el sujeto paciente asocia con el dolor que vivencio.

Es en este enunciado donde por primera vez, en los discursos hasta ahora analizados, se
manifiesta el proceso de construccion de la representacion del sujeto paciente desde el dolor,
el sufrimiento. Esta representacion del sujeto paciente que sufre en este fragmento se
encuentra en estrecha relacién con la construccion de un sujeto paciente que decide con

respecto a la realizacién de un proceder médico.

Pregunta 3. ;A usted le dieron informacion porque la solicit6 o se la dieron de manera previa

los médicos?

“Si me daban informacion incluso me dieron un folletico donde venia toda el proceso
informativo pero ademas de eso yo como paciente interesado preguntaba mucho a los médicos

y ellos me informaban”.

Al preguntar al sujeto paciente acerca de la manera en la que obtenia la informacién este
alude a que le dieron “un folletico donde venia todo el proceso informativo”. Esto se puede
relacionar con el criterio emitido por la responsable de PNO en el hospital referido a hacer
mas facil, mas inteligible la informacion al sujeto paciente. El sujeto paciente también
construye una representacion de si como un sujeto que no tiene acceso en términos de

comprension al lenguaje cientifico, especificamente en el area de la oncologia.

“Yo pienso que no todos los pacientes tienen la capacidad de aceptar la enfermedad que tienen
y entonces a veces se le oculta muchas cosas al paciente porque la propia familia le dice al
médico que no le digan nada. Pero en este caso yo nunca tuve objecion ninguna en primer
lugar porque yo tenia conocimiento de todo y mis preguntas eran preguntas directas: “;doctor,

9 .

qué tengo?”. “No, tienes un tumor qué sé yo...” “;y ese tumor qué pudiera ser?”
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En este enunciado se construye dos representaciones del sujeto paciente de acuerdo al nivel de
comprension —segun el enunciado— que estos manifiesten: por un lado, se encuentran los
pacientes capaces de comprender la informacion que el médico les da; por el otro, estan los
que no son capaces aun cuando se les explique, cuando se les traduzca al lenguaje, que segun

esta representacion plantea, comprenden.

Con respecto a esto, del enunciado pudiera inferirse que el hecho de que al paciente se le
oculte informacion esta determinado por la capacidad que este tenga para comprender las
cuestiones referidas a su enfermedad. Se construye asi una representacion del sujeto paciente
que es responsable de que no se le dé toda la informacion con respecto a la enfermedad, es

decir, no se le tome en consideracion en el proceso.

Enfatizando en esto esta la respuesta a la siguiente pregunta:

Pregunta 4. ;Considera usted que existe formada previamente a la consulta una imagen de los

sujetos pacientes en paramédicos, médicos y administrativos del HCR? ;Por qué?

“Unas personas entienden, otras no, cémo todo en la vida. Los familiares van, iban a esas
conferencias, muchos lo entienden otros no. No todo el mundo esta en condiciones y
capacidades de entender las explicaciones que da el médico, pero a todo el mundo si se le

explica que se va a llevar un tratamiento”.

La frase “unas personas entienden, otras no, como todo en la vida” connota el hecho de que la
capacidad que puede tener un sujeto paciente para comprender las caracteristicas de la
enfermedad que padece tiene una causa natural. Existen sujetos pacientes que naturalmente

comprenderan el proceso y otros que no.

Pregunta 5. ¢ Qué jerarquia advierte usted que existe en la comunicacion entre los diferentes

actores en el contexto del HCR?
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“Y en el caso mio mucha comunicacion conmigo porque como ellos sabian que yo asimilé la
enfermedad, que yo tenia interés en vivir, que yo luchaba por salir alante pues siempre tuve las

mejores comunicaciones y las mejores atenciones en el hospital”.

En la respuesta a esta pregunta recurre el sujeto paciente al hecho de la informacion y su
relacion con la capacidad de comprender el proceso de la enfermedad. Segun este enunciado a
mayor comprension del sujeto paciente mayor es la interaccion comunicativa que se establece
entre este y el médico. La construccion de la representacion del sujeto paciente informado

pasa necesariamente por su capacidad de entendimiento.

Pregunta 8. ¢ Desde el punto de vista de la comunicacion podria proponer algin cambio?

“No creo que mucho porque la comunicacion es muy buena entre médico-paciente. Las
implicaciones de los médicos a los familiares son muy buenas. Podra haber un médico
resabioso que tenga su mal carécter o su mala forma o venga un dia que deje en su casa una
situacion dificilisima o que venga con un caracter mas...pudiera darse esos casos pero no es lo

que vi ni lo que senti”.

La construccion de la representacion del sujeto paciente también se da en relacion a la
construccion de la representacion de otros sujetos, sobre todo los médicos al ser con estos, en
el espacio hospitalario, con quienes mas interactan. En este enunciado se plantea una
representacion del médico como el sujeto que brinda informacion al sujeto paciente. Es
importante sefialar que, si en enunciados anteriores se representaba a un sujeto paciente
incapaz de comprender el proceso de su enfermedad y se advertia en esto una causa natural,
en la representacion del médico que se manifiesta, si este falla, es por causas contingentes, por
especificidades del contexto. El sujeto médico que se comporta de manera inadecuada solo lo
hace por una causa transitoria, mas no porque esta sea una condicion natural como si lo es en

el caso del sujeto paciente.

Pregunta 9. ¢ En qué momento le gustaria participar en el proceso de elaboracién de

documentos que pauten los procedimientos médicos en el contexto del HCR?
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“Bueno mira de entrada te voy a decir que no sé...yo pudiera...pero no me gusta ir al hospital
porque fue tanto los momentos dificiles que yo pasé ahi (...) No sé hasta qué punto...No me
gusta ir al hospital, te voy a ser honesto. VVoy al hospital cuando tengo la necesidad de ir
porque tengo un turno o porque tengo que ir a algo alli, pero no me gustaria ir al hospital a dar
ningun tipo de eso...porque se recuerda uno de muchos momentos dificiles. Hay que grabarse

que yo...a mi lado alli murieron unos cuantos pacientes”.

Es de gran significacion el hecho que el sujeto paciente al ser indagado sobre si quiere
participar de un proceso que le concierne en gran medida diga que no, contrario a lo que de
manera conjetural podria plantearse. Pero esta negacién parte de uno de los elementos que
construye la representacion del sujeto paciente en el discurso del entrevistado: el sufrimiento
y el dolor en este caso asociado simbdlicamente al espacio hospitalario. Como se enuncid en
el marco tedrico muchas veces las interpretaciones de los investigadores sociales ante la
negativa de los sujetos a hablar del dolor giran en torno a la imposibilidad del lenguaje de
enunciar y representar experiencias traumaticas. Sin embargo, esto pudiese conllevar a la
omision de los sujetos 0 a someterlos a una doble exclusion: la de sujetos que sufren y la de
sujetos cuyo sufrimiento se soslaya desde la investigacién social. Sin embargo, los criterios
que emite el sujeto paciente no aluden a una voluntad de callar, por el contrario, se manifiesta
la necesidad de hablar del dolor, de ponderarlo por encima de la posibilidad de participar de

espacios colaborativos referidos a la construccion de los procederes médicos.

El proceso de hablar del dolor por parte de los sujetos pacientes puede ser mas o menos dificil
para ellos, pero interpretarlo como una condicion de posibilidad para su exclusion de los
relatos colectivos no solo podria sesgar la investigacion en comunicacion sino también
desconocer el espacio, la voz y la dignidad de los sujetos paciente en tanto sujetos del dolor.
Enunciar el dolor por parte de los sujetos pacientes podria ser un paso inicial para restituir, al
menos desde el lugar de enunciacién del investigador, el espacio de reconocimiento social del

sujeto paciente.

Es en la entrevista del sujeto paciente, entre todos los textos analizados, donde se representa a

este como un sujeto de dolor. Esto resulta sumamente importante si se toma en cuenta que los
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procedimientos de ensayos clinicos tienen entre sus finalidades mejorar la calidad de vida del
paciente, sin embargo no contemplan en su discurso lo referido al dolor y sus implicaciones

mas alla del aparecimiento de sintomas adversos durante el proceso.

Pregunta 10. ;Qué importancia tiene para usted como sujeto paciente el hecho que tomen en

consideracién sus propuestas u opiniones en la elaboracién de los procedimientos?

“Realmente eso te estimula porque...ademas de que ti aprendes oyendo, lo que t0 pasaste alli
porque te voy a decir la verdad: yo vine a saber el riesgo de las complicaciones que yo me
habia sometido alli el dia que dieron una clase conmigo (...) Tal es asi que por ejemplo
cuando yo sali de alli dije: cofio, venci una batalla que practicamente podia haber sido

invencible (...) Por mi mente siempre pas6 luchar y vencer la enfermedad”.

En este enunciado se construye la representacion de un sujeto paciente que luchador que ha
salido triunfador de la enfermedad. Su cuerpo se representa como un campo de batalla donde
de un lado esté la enfermedad y del otro el sujeto paciente en el caso de este enunciado. La
frase “luchar y vencer” pudiera interpretarse en el contexto cubano como una relacion
intertextual con el discurso gubernamental referido al diferendo historico entre Cuba'y EEUU

y que se ha caracterizado por el empleo de un lenguaje belicista.

En este fragmento es importante sefialar que el sujeto paciente toma conciencia de su
autorrepresentacion como sujeto protagonico del proceso en la frase “cuando yo sali de alli
dije: cofio, venci una batalla que practicamente podia haber sido invencible”. Esto da cuenta
no solo del autorreconocimiento del sujeto paciente dentro del proceso de salud-enfermedad
sino también del reconocimiento de la intensidad de los procedimientos médicos, de las
repercusiones en su experiencia vital fuera del espacio hospitalario y complejidad del mismo.
De igual manera el término “invencible” puede interpretarse como un eufemismo ya que
alude a la posibilidad de la muerte, una de las connotaciones con mas carga simbélica

peyorativa en las enfermedades oncoldgicas.
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Pregunta 11. ;Considera usted que la manera en la que se concibe la comunicacion en los
textos de procedimientos tiene incidencia en la curacion, tratamiento y mejora de la calidad de

vida de los sujetos pacientes?

“El tratamiento que te den alli, la comunicacion médico-paciente-enfermera, todo eso es vital
para salir alante. Porque si tu tratas mal a una persona, encima de la carga de quimioterapia
gue le estas poniendo que eso de por si la persona se siente mal y entonces va a sentirse mal en

el hospital, va a sentirse mal dos veces.”

En este enunciado el sujeto paciente construye una representacion de si como un sujeto que
puede ser doblemente relegado; por su condicion de enfermedad y por el mal trato que pueda
recibir en el hospital. La condicion de enfermedad en la representacion del sujeto paciente es
una condicion que se plantea como natural y que puede incidir en otras condiciones de
marginalidad dentro del espacio hospitalario. El sujeto paciente se construye, como sucedia en
el texto de los procedimientos médicos, con un atributo que antecede a la consulta y que por
tal motivo se naturaliza como atributo de este: estar enfermo. La larga duracion de las
enfermedades oncoldgicas incluso después del proceso de remision o de alta médica
construye una representacion del sujeto como perennemente paciente; la marca de lo

exclusion no le abandona desde esta representacion.

Pregunta 12. ; Como querria ser visto tanto en el espacio hospitalario como fuera de este

desde su lugar de sujeto paciente?

“Yo no he tenido ese gran problema...en el hospital me vi bien...y en la calle como que yo no
tengo esa...por ejemplo nadie sabe que yo he padecido esas enfermedades, nadie sabe el
sinnimero de limitaciones que yo tengo pues la gente me ve y yo me veo como uno mas en la

sociedad, con la misma voluntad, el mismo espiritu que puede tener otra persona”.

En este enunciado el sujeto paciente manifiesta, de manera implicita, que socialmente se
construye una representacion del sujeto paciente con cancer en relacién a su imagen fisica y

como un sujeto con una importante carencia con respecto a los demas. Esto se manifiesta en
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frases como: “yo no he tenido ese gran problema”. De igual manera la connotacion negativa
de la enfermedad se manifiesta en la frase inconclusa “yo no tengo esa...”. El uso del
pronombre demostrativo “esa” con connotacion despectiva y la omision de la palabra que
designa la enfermedad es también una manera de plantear una representacion de un sujeto
paciente cuya condicion lo desplaza socialmente a una jerarquia inferior. Este desplazamiento
opera socialmente desde la asuncion de la enfermedad como tabu, como méacula —corporal y
psicolégica— que debe ser ocultada. La autorrepresentacion del sujeto paciente en este caso se
construye, mas que desde la veracidad de su enfermedad o su curacién, desde la verosimilitud
de una u otra. Si la mécula no es visible entonces la exclusion no opera desde esta

perspectiva.

Entrevista 3. Perfil: Familiar de sujeto paciente que haya participado o se encuentre

participando en ensayos clinicos en el Hospital Celestino Herndndez Robau.

Pregunta 1. ;Como familiar ha tenido conocimiento o ha sido consultado acerca de la

elaboracion de los procedimientos médicos para ensayos clinicos en el HCR? ¢ Cuando?

“En el hospital nos han explicado como es el tratamiento, €l empezo6 primero con los primeros
sueros, después empezo los otros sueros, con vacunas y treinta y seis radiaciones. Cuando

terminé ya todo ese proceso, empezo con el proceso de las vacunas que son dos mensuales”.

En este enunciado, similar al del sujeto paciente al ser indagado acerca de si ha sido
consultado respecto a los procedimientos de ensayos clinicos, se asocia participacion a recibir
informacion acerca de los procesos por los que va a atravesar el sujeto paciente. Si bien los
procedimientos si enuncian estos procesos, tanto pacientes o familiares entienden de
antemano su participacién como limitada, esta solo se refiere a pedir y recibir informacién.
Este enunciado también manifiesta una construccion de la representacion del sujeto paciente
como un sujeto con igualdad de acceso a la informacion que sus familiares. Sin embargo, en
un contexto comunicativo pragmatico esto puede no ser asi a pesar de que ambos han recibido
la misma informacion por parte del especialista. En este sentido se obvia la subjetividad de un
sujeto paciente que interpreta los acontecimientos de una manera diferente aunque no

desentendida por completo ya que comparte con el familiar cultura, imaginarios sociales.
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Pregunta 4. ¢ Le gustaria participar en el proceso de elaboracion de documentos que pauten los
procedimientos médicos de ensayos clinicos para su familiar en el contexto del HCHR? (En

gué momento?

“Claro. En mi trabajo hay intranet, entonces yo busqué en el sitio de Salud Publica y me
aprendi mucho de esa enfermedad y de los tratamientos y ahora cuando falt6 el medicamento
en febrero me comuniqué con el instituto de La Habana donde fabrican el medicamento y

busqué por ahi paginas”.

Es recurrente el hecho gue tanto en el texto de los PNO como en las entrevistas se concibe la
participacion de los diferentes sujetos que intervienen en ensayos clinicos como dar y recibir
informacion acerca del proceso. Aunque pudiera interpretarse esta concepcién como una

participacion limitada, a su vez trasluce la importancia de la comunicacion en procesos como

ensayos clinicos.

De manera similar a como lo sefialaba el sujeto paciente, se emplea el pronombre
demostrativo “esa” con connotacion peyorativa. Aunque la entrevistada si enuncia la frase
completa “esa enfermedad” igualmente elude de qué enfermedad se trata, la relaciona con
connotaciones negativas que por relacion directa también al sujeto paciente. La representacion
social del cancer como un tema tabu se manifiestan en ambas perspectivas lo que ademas
puede relacionarse con la construccion de la representacion del sujeto paciente como un sujeto
que por cuestiones aparentemente l6gicas esta en condicidn de inferioridad y cuya voluntad
debe plegarse a la de otros sujetos como el médico o los familiares en funcion de un bien

mayor que es la curacion.

Pregunta 5. ¢Si tuviera que cambiar algo en la relacion comunicativa entre medico, pacientes

y familiares que cambiaria?

“Nada. Yo lo veo todo bien. Porque fijate que hasta con la doctora la radiologa el primer dia le

dijo: cuando empieces con las radiaciones tienes que tomar agua para toda la vida, esa
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resequez se la explicd, mira, desde el primer dia. Lo que el paciente es un paciente, imaginate

bE

ta

En este enunciado se enfatiza en la representacion del médico como la persona que tiene el
acceso al conocimiento y por tanto quien informa desde una posicién jerarquicamente
superior dada por este acceso. En contraposicion con esto se encuentra la frase “Lo que el
paciente es un paciente, imaginate tu”. Desde esta frase la entrevistada apela a que quien le
interlocuta construya una representacion del paciente similar a la de ella, de acuerdo también
a un imaginario social del sujeto paciente con cancer. Podria construirse, por inferencia, la
representacion de un sujeto paciente con una comprensién limitada del proceso de su
enfermedad, un sujeto no solo en desventaja con respecto a los médicos por el acceso que
estos tienen al conocimiento cientifico sino también con respecto a los familiares. Esta
carencia con respecto a los familiares se da en términos de enfermedad (sujeto paciente) y

salud (familiares).

Pregunta 6. ¢ Cree usted que existe una imagen social del paciente con cancer fuera del

contexto del hospital?

“Imaginate. Vaya lo que yo veo es que...yo lo que veo es que la gente le tiene un miedo terror,
es0 veo Yyo. Pero lo que yo he visto ahi en el tiempo que yo llevo ahi, hay muchas personas que

le han dicho te mueres en tres meses y llevan dos afios vivos™.

Este enunciado enfatiza en el imaginario social de invencibilidad del cancer. El sujeto
paciente esta en desventaja porque padece una enfermedad potencialmente mortal. En
relacién con esto, el sujeto paciente que logre vencerla, tal como lo planteaba el entrevistado,
es un sujeto paciente no solo luchador sino ademas vencedor. Tanto el sujeto paciente
entrevistado como el familiar apuntan a la metafora bélica de la victoria o la derrota para

resaltar gravedad de las enfermedades oncoldgicas.

Asi, se construye una representacion del sujeto paciente desde la debilidad frente a una

enfermedad que supone la muerte. En el caso de que el sujete paciente sano entonces esta
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construccién puede transformarse hacia un sujeto paciente vencedor, merecedor de
reconocimiento social. Sin embargo no se emplea la palabra derrota para referirse a la muerte
de los sujetos paciente sino se habla de lo invencible de la enfermedad. La relacion salud-
enfermedad se abstrae del sujeto paciente hacia su cuerpo como territorio y hacia la

enfermedad como sujeto que ejecuta la accién mas relevante: la de la victoria.

Pregunta 8. ¢ Cree usted que al paciente se le debe decir la verdad sobre su estado de salud o a

veces es conveniente que no se le dé toda la informacion?

“Yo he visto ahi que se le diga la verdad. Pero eso también hay que contar con la familia
porgue hay pacientes y pacientes. Hay personas que son psiquiatricos y yo pienso que la
familia es la que deberia determinar eso. Hay personas ya muy ancianas gue yo pienso que ya

les estan haciendo un tratamiento para pasar un poco de tiempo”.

En este fragmento la entrevistada concomita con el punto de vista del sujeto paciente
entrevistado, enuncia la construccion de dos representaciones de sujetos pacientes: los que
estan en capacidad de comprender y los que no. Pero en este enunciado ademas se suman
como motivo de incapacidad la representacidn de un sujeto paciente con cancer que ademas
tenga otras enfermedades como las psiquiatricas o que tengan una avanzada edad. La
representacion del sujeto paciente con cancer como un sujeto en desventaja social con
respecto a los demas sujetos en la sociedad puede relacionarse, desde el punto de vista
biopolitico, con la representacion que se construye de otros sujetos sociales como los
enfermos psiquiatricos o las personas ancianas. Poseen un atributo que los margina de manera

similar, que los somete a las decisiones de los sujetos sanos y jovenes: enfermedad y vejez.

Como conclusiones parciales de las entrevistas realizadas se puede sefialar que tanto desde el
punto de vista de la responsable de los PNO en el HCHR como del sujeto paciente y el
familiar se asume una voz enunciadora institucional. En el caso de la responsable se da de
manera mas explicita con el empleo de la primera persona del singular como mecanismo de
identificacion entre la institucion hospitalaria y ella. En el caso del sujeto paciente y el

familiar esta identificacion se da de manera mas implicita y se manifiesta sobre todo en las
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oraciones referidas a la representacion de los médicos desde sus atributos positivos, sobre
todo a su capacidad de transmitirles la informacion a sujetos pacientes y familiares.

De manera similar a lo que se sefiala en el discurso de los PNO se establece un esquema de
comunicacion unidireccional donde en primer lugar esté la institucion y por altimo el sujeto
paciente que se construye tnicamente como receptor de esta informacion. La construccion del
sujeto paciente se realiza desde la informacion; desde la capacidad de comprender o no de

este.

Resulta relevante que Unicamente desde la perspectiva del sujeto paciente entrevistado se
construye una representacion de sujeto del dolor, sujeto que sufre no solo los sintomas de su
enfermedad sino también del tratamiento, los procederes médicos y, potencialmente, de una

informacion incompleta por parte de algunos especialistas.

Tanto desde la perspectiva del sujeto paciente como del familiar se alude, en el empleo del
pronombre demostrativo “esa” con connotacion despectiva, a las caracteristicas terribles del
cancer. En relacion con esto se construye la representacion de un sujeto paciente luchador,
pero en desventaja. A su vez vencer esta adversidad en desventaja supone la representacion de
un sujeto paciente vencedor, que ha superado una enfermedad y que a su vez se inserta

socialmente en el grupo de las personas sanas.
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Conclusiones de la investigacion

Luego de haber realizado el analisis del discurso de los Procedimientos Normalizados de
Operacion (PNO) de Ensayos Clinicos del Hospital Celestino Hernandez Robau v las tres

entrevistas realizadas se puede llegar a las siguientes conclusiones:

El discurso de los PNO es un discurso altamente estandarizado y normalizado. Todos
presentan la misma estructura (Informacion general, indice, Objetivo, Alcance, Responsable,
cuerpo del procedimiento, Bibliografia y Anexos) y estan redactados a partir de verbos de
accion que tienen como finalidad establecer orientaciones o metodologias. El destinatario
ideal de estos discursos es el médico responsable de ensayos clinicos en el HCHR. Desde el
punto de vista biopolitico la normalizacion de estos textos construye la representacion de un
sujeto paciente individualizado, expuesto desde su atributo de enfermo, administrado y

contabilizado que es decir, disciplinado.

En el discurso de los PNO si bien la enunciacion la realiza una autora especifica y particular —
quien los ha redactado— la voz enunciadora es la institucional. Esta autora representa el punto
de vista de la institucion que pauta los procedimientos para ensayos clinicos. Es desde este
lugar administrativo que se construye en el discurso de los PNO una determinada
representacion del sujeto paciente con cancer que participa en los ensayos clinicos que se
desarrollan en el Hospital Oncoldgico-Universitario Territorial “Celestino Hernandez Robau”
(HCHR).

En relacién con esto, en las entrevistas analizadas también es posible advertir esta voz
enunciadora institucional aunque se manifiesta de diferentes maneras. En el caso del discurso
de la entrevista de la responsable de los PNO en el HCHR esta identificacion entre sujeto e
institucion es mucho mas explicita y similar al discurso de los PNO. Mediante la primera
persona “yo” y la segunda “t(i” apela a esta identificacion. Por otra parte, en las entrevistas al
sujeto paciente y a los familiares esta identificacion esta implicita cuando se construye una
representacion binaria médico-paciente. Los primeros tienen acceso al conocimiento por lo

que tienen las capacidades para lograr la curacion del paciente, son los que pueden brindar
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informacidn veridica acerca del proceso de la enfermedad y de su curacion; los segundos son
sujetos carentes que tienen acceso a participar solo como demandantes de informacion. Esta
atribucion de caracteristicas positivas a los médicos y de representar en desventaja a los
sujetos pacientes puede interpretarse como una asuncién de la perspectiva institucional

también en tanto se identifica a los médicos con la institucion.

Con relacion a los terminos que se emplean en los textos de procedimientos se estructuran tres
campos semanticos principales: uno referido a las acciones que debe llevar a cabo el médico,
este esta constituido sobre todo por los verbos de accion; el otro referido a cuestiones técnicas
y procedimentales especificas de la medicina, este esta compuesto sobre todo por sustantivos
y adjetivos que nombran las técnicas y procedimientos; y el Gltimo es el que se refiere al
sujeto paciente, este es un campo semantico mas pequefio, con un nimero mas limitado de
términos que se manifiestan de manera recurrente, enfatica en todos los textos de

procedimientos.

El hecho que sea el més extenso el campo semantico referido a las técnicas y procedimientos
meédicos se encuentra en relacion con las caracteristicas biopoliticas de normalizacion y
disciplina. La construccion de un sujeto paciente como dacil, disciplinado, se basa en la
individuacion de este: en conceptualizar, nombrar exhaustivamente cada uno de los sintomas
que presenta y de los procederes que se le realizan. A su vez, en una relacion que podria
parecer paraddjica, esta individuacion se estandariza en textos como el de la Micro-historia
clinica (que tiene un procedimiento particular) que agrupa a este sujeto, de acuerdo a un
atributo que lo pone en una relacion de inferioridad, con otros con su misma condicion: la de

ser pacientes.

Es la escritura la que legitima esta normalizacion y disciplinamiento del sujeto paciente: los
PNO acerca de como realizar examenes, pruebas diagnosticas, Micro-historias de sujetos
pacientes en ensayos clinicos; pero también los textos que materializan estos PNO; la Micro-
historia clinica, las indicaciones de examenes, las descripciones de los resultados de estos
examenes. Los discursos de PNO pautan, fundan en algun sentido, otros discursos que se
legitiman en la escritura y constituyen un corpus de la normalizacion a la que la institucion

hospitalaria somete al paciente.
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De forma similar estos discursos pautan una manera de interaccion comunicativa oral
altamente estandarizada que tributa a la construccion de la representacion de un sujeto
paciente pasivo, Unicamente receptor de la informacion que medicos y enfermeras le brindan.
El esquema comunicativo que proponen estos discursos es unidireccional y jerarquico:
institucion-meédico-pacientes. Los verbos que se emplean connotan esta unidireccionalidad:
explicar, orientar, aclarar, informar, realizar. Desde el punto de vista de los entrevistados se
manifiesta la construccion discursiva de un modelo de comunicacion similar, asi por ejemplo
en la entrevista de la responsable esta alude al papel central que tiene el sujeto paciente pero
como receptor de una informacién que se le debe brindar. En el discurso del sujeto paciente
este construye una representacion de si como un sujeto capaz de comprender en tanto
demanda informacion a los médicos, en tanto se convierte en un receptor ideal y ello lo
relaciona con la posibilidad de curacion. De manera semejante en el discurso de la familiar no
solo el sujeto paciente se construye como un receptor ideal de informacion sino también el

familiar.

Este modelo de comunicacion que manifiestan los discursos de los PNO no solo construye a
un sujeto paciente receptor sino con acceso limitado a la comunicacion. En la interaccion
comunicativa que contemplan estos textos Unicamente intervienen el investigador responsable
de ensayos clinicos y luego, en procedimientos especificos como manejo de imagenes o
evaluacion por parte del Comité de Etica; radidlogos y el responsable del Comité. Las
interacciones comunicativas son estrictamente entre pacientes y los responsables o los que

intervienen en el ensayo clinico.

De igual manera la construccion de un sujeto paciente limitado se articula desde los campos
semanticos que en los textos de PNO se atribuyen a médicos y sujetos pacientes. EI hecho de
que el médico deba explicar, oriente y despeje las dudas plantea una identificacion de este con
el lenguaje de la ciencia, complejo, técnico y de dificil acceso. Por otro lado, términos
asociados al sujeto paciente de acuerdo al acceso linglistico son los de: facil, simple, sencillo.
El sujeto paciente, en los textos de PNO, necesita no solo ser curado sino también que le
expliquen un conocimiento al que su entendimiento no tiene acceso. Con esta perspectiva

concomita el discurso de la entrevista de la responsable quien plantea la necesidad de hacer
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inteligible el discurso de la ciencia a los sujetos pacientes a través de pancartas, folletos y
sefializaciones en la institucion. Por otro lado, si bien en la entrevista del sujeto paciente la
perspectiva es similar este construye dos representaciones diferentes: la de los sujetos
pacientes que si son capaces de entender la informacion que le brindan los especialistas (y de
este lado se autorrepresenta) y de aquellos sujetos, tanto pacientes como familiares, que aun
cuando le traducen la informacién no pueden comprenderla. En este sentido el entrevistado
plantea otra caracteristica de la representacion del sujeto paciente: la responsabilidad de la

enfermedad estd mediada por el hecho de este entendimiento.

En este sentido, se articula una red de poder entre la institucion, el responsable en primera
instancia, que es quien puede decir en términos cientificos, los que pueden individualizar y
legitimar en la escritura la vida del sujeto paciente. También se establece esta red con el
familiar, que quien asume esta voz institucional fuera del espacio fisico de esta. Fuera de esta
red queda este sujeto paciente, cuyo poder queda limitado a ser un sujeto informado. El sujeto

paciente se representa como un sujeto desprovisto de poder.

No solo el espacio hospitalario constituye un claustro para el sujeto paciente, también lo es el
hecho de quedar limitado en la comunicacion con solo los especialistas que intervienen en
ensayo clinico y estar limitado en la comprension de esta comunicacién. Estos multiples
elementos que lo marginan lo circunscriben a un espacio finito, sumamente individual y

normalizado.

Por otro lado es necesario mencionar una construccion de la representacion del sujeto paciente
que se esboza Unicamente en el texto del PNO de Manejo de eventos adversos pero que
resulta sumamente importante en el discurso de la entrevista del sujeto paciente y que

adquiere mayor significacion desde el punto de vista biopolitico: el sujeto de dolor.

Lo que en el texto de PNO mencionado se manifiesta discursivamente con eufemismos como
eventos adversos o sintomas desde la experiencia vital del sujeto paciente se enuncia como
dolor, sufrimiento, irresistible. EI hecho de que sea Unicamente en este discurso que se

mencionan los términos dolor y sufrimiento puede interpretarse como una manera de superar
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los limites que los otros textos han construido como representacion del sujeto paciente. La
normalizacion y la disciplina no pueden asir todos los campos de la experiencia vital de los
sujetos: el dolor hace actuar al sujeto paciente, lo hace decisor ya no de la informacién que
recibe o desea recibir, sino de los procederes médicos a los cuales se somete. El dolor en la
experiencia vital del sujeto paciente entrevistado es el que determina que este se someta a una
cirugia de alto riesgo. El dolor se erige en este texto como una rebelidn contrafactica, que
incluso puede subvertir hipotesis como el hecho de que el paciente sujeto quiera participar de
otra manera en la construccion de los PNO. En esta entrevista el sujeto paciente manifiesta
que no desea ser consultado en la construccion de los PNO del HCHR ya que esto esta
asociado simbdlicamente con el sufrimiento y el padecimiento no solo de su enfermedad sino
de los procederes médicos. El sujeto paciente se construye como pasivo o ausente frente a la
determinante del dolor. El sujeto de dolor es un sujeto que puede violentar la normalizacion
de los discursos como los PNO, puede decidir incluso acciones que atenten contra su vida,

que es lo que pretende administrar y prolongar los PNO de ensayos clinicos.

Sin embargo, este dolor también puede ser entendido en términos de castigos corporales, de
disciplinamiento del sujeto paciente que se vuelve décil al punto de decidir, aparentemente de
forma voluntaria, no participar de un proceso que le compete. De manera que mediante el
dolor y su construccion simbolica se aparta definitivamente al sujeto paciente de los procesos

administrativos que tienen relacion con su enfermedad.

Con relacion a la hipétesis planteada se puede sefialar que esta se responde en su totalidad.
Tal como se apunta, en los PNO se emplean recursos estilisticos tales como eufemismos y
metaforas en general que construyen una representacion del sujeto paciente como un sujeto en
condicion de debilidad frente a la enfermedad. Las ideas secundarias de los PNO que
contribuyen a la idea central que es el objetivo que plantea cada texto aluden al protagonismo
del accionar médico y de su capacidad para administrar al sujeto paciente determinados
procederes. Esto ademas se sustenta en la omision, en la mayoria de los textos analizados, del
sujeto paciente en la enunciacion del discurso. Un sujeto débil es un sujeto décil que no esta
en condicion de cuestionar los dispositivos que sobre €l se ejercen. Por otro lado, estos
dispositivos de disciplinamiento y control se emplean, segun el discurso de los PNO, con la

finalidad de lograr la curacién. Sin embargo la construccién de la representacién del sujeto
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paciente en estos textos cuestiona tal finalidad ya que dicha representacion legitima una
vision del sujeto cuyo atributo aparentemente natural es la enfermedad. Este deviene atributo

inmutable del sujeto paciente.

Sin embargo, un resultado que trasciende la hipotesis planteada esta en el hecho de que la
construccion de la representacion del sujeto paciente si bien puede articularse y legitimarse
socialmente desde el discurso médico, en este caso los procedimientos de ensayos clinicos del
HCHR, trasciende, como proceso, estos textos. La construccion de la representacion
biopolitica del sujeto paciente con cancer en el discurso de los procedimientos también se
articula desde otras voces fuera de la institucion hospitalaria como son el sujeto paciente y sus
familiares. Si bien en ocasiones estas voces reproducen la representacion biopolitica de la
institucion es precisamente en el lugar de enunciacion del sujeto paciente donde se

manifiestan las rupturas mas relevantes con respecto al discurso instituido.

Las experiencias del sujeto paciente, sobre todo la experiencia del dolor articula un discurso
que queda fuera del dispositivo de administracion hospitalaria: el sujeto paciente construye
una autorrepresentacion como un sujeto con voluntad de decision y autoridad para resolver
participar o no del espacio comunicativo hospitalario. Se deshace asi del atributo de
enfermedad y se restituye en su discurso como sujeto pleno, integrante de una comunidad que

ya no lo confina al limite, a la imposibilidad de comunicar su sufrimiento.
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