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PROLOGO

El cancer no es una prueba, no es una batalla que ganar. El cancer es

simple y dolorosamente: la primera causa de muerte en Chile.
Y si, se lleva a mas de los que seria inevitable, lo hace antes y de maneras
mas dolorosas aun de lo que es posible evitar. Aunque también (nos queda
mucho mas claro después de leer este libro) es una enfermedad multifacto-
rial que no siempre se puede prevenir.

Pienso en las personas que mas quiero, amigos o familiares, y va-
rias de ellas viven con cancer. Y dije viven, porque después de repasar estas
valiosas paginas que con tanto carifo escribieron las autoras, es evidente lo
importante del lenguaje que ocupamos para hablar de esta enfermedad.
;Laviven, la padecen? Cada persona lo afronta como puede y también segun
los recursos emocionales y materiales con los que cuenta. Inevitable es que
muchos la “padezcan” porque puede ser muy dolorosa, cara, agotadora, y
porque gran cantidad de chilenos lo hacen desde la precariedad mas abso-
luta.

Este libro, dificil de definir: un manual sobre el cancer, un compilado

de valiosa informacion estadistica, una guia pedagdgica; es todo eso y mas a
la vez. Es un llamado a la reflexion y a la accion.
Porque el derecho a la vida y por ende la salud, deberia ser un derecho que
no dependa del bolsillo de cada uno y eso en Chile no es asi. En eso, como
nos recuerdan las autoras, la Ley de Cancer es un avance, pero necesario de
mejorar.

Viajando a través de estas paginas, tomaran conciencia de la com-
plejidad del lenguaje del area de la salud, aprenderdn nuevos términosy se-
guro entenderan lo importante que es que todos y en especial los medios
tratemos con las palabras adecuadas las tematicas de salud y las del cancer.
Que democraticemos la informacion, que la hagamos mas simple (no simplo-
na) y que pongamos foco en denunciar las carencias a los pacientes de esta
enfermedad. Que seamos siempre la voz de los sin voz.

Otro de los méritos de este libro es relevar la necesidad de la par-
ticipacion ciudadana en la construccion de politicas publicas, también en lo
sanitario. Participacion que debe ser incidente porque como nos senalan en
este texto “permite identificar los factores que son injustos y evitables en el
sistema de salud desde la voz de quienes enfrentan dia a dia dichas inequi-
dades”.

Hay tantas claves y luces en este libro que un proélogo es sélo un
vistazo somero a ellas. Pero no puedo dejar de mencionar el agradecimiento
por hacernos pensar sobre la importancia del cuidado del otro, de la intercul-
turalidad, del enfoque de género.

“La verdadera compasion es un sentimiento activo, transformador, y no pa-
siva condescendencia a los peor situados” nos recuerdan las autoras. Y en
eso los medios y quienes en ellos trabajamos tenemos una labor ineludible.
Somosy debemos sentirnos moralmente responsables de crear comunidades
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mas sanas, de tratar con dignidad estos temas, a quienes los viven, a quienes
por ellos mueren y a sus familias, de combatir las fake news y de no crear
falsas expectativas. El siempre necesario rigor es aun mds porgue en estos
temas hablamoaos literalmente de la vida y de la muerte.

Nuestras cabezas de comunicadores, no sélo de periodistas, deben
estar mads que nunca al servicio de los otros. Pero también nuestros corazo-
nes para ayudar, si es posible, a movilizar a autoridades y ciudadanas, enten-
diendo que la justicia y los derechos son la meta primera, pero comprendien-
do que esa justicia no le cierra la puerta a la solidaridad.

Sobre el cancer llevamos demasiado tiempo acostumbrados a plan-
tearlo como una batalla, usando el lenguaje bélico, replicando lamentable-
mente como describen las autoras: “La estrategia politico-comunicacional
del “war on” impulsada por Richard Nixon en 1971, para difundir la ley que da-
ria impulso econémico a la investigacion en cancer, con el objetivo de hallar
‘la cura’ en el corto-mediano plazo, instalo el lenguaje bélico no sélo como
una forma de hablar de la patologia oncoldgica, sino también como deber
de enfrentamiento... El posicionamiento del cdncer como un enemigo y del
ser humano como un digno adversario, doto de una ilusion de control y po-
sibilidad de supremacia de la persona sobre la enfermedad, lo que permitio
depositar en la ‘lucha contra’ o ‘la guerra contra’ una esperanza triunfalista”.

Y no, no es una guerra en gue unos ganan y otros pierden. No nece-
sitamos soldados contra el cancer, no hay obligacion de estoicismo.

También es injusto imponer a quienes se enferman, aquello de que
se trataria de una “prueba™ ;por qué ellos necesitan esa pruebay los que no
nos hemos enfermado no?

Tampoco ayuda que hagamos del cancer el simbolo de todo lo malo:
“Las drogas son el cadncer de la sociedad.. la corrupcidn es el cdncer de la
democracia”. Ya suficientes recuerdos tienen quienes se enferman de lo duro
que es.

Tal vez, lo que mas claro que queda después de leer este libro es que
nuestro mejor aporte puede ser trabajar por un pais mas justo, mas infor-
mado, mds humano. Donde antes de dar recetas o consejos a las personas
enfermas, simplemente escuchemos qué necesitan y cdmo viven su cancer.
lgnacia, Alfredo, ustedes no son slper héroes aunque a veces parece que
se les asomara una capa. Son humanos y en esa humanidad muchos los ad-
miramos; porque si algo nos deja esta enfermedad que como todas es un
recordatorio de que todos somos fragiles y efimeros, es que los queremos.

En su honory en el de muchos mas que viven con cancer, lei este li-
bro, escribo hoy estas lineas y agradezco a las autoras por el tremendo apor-
te que este libro es.

Mdnica Rincon
Santiago, marzo 2023.
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CAPITULO 1

VISION GENERAL DE LA EPIDEMIOLOGIA DEL CANCER EN CHILE Y AMERICA LATINA

BALTICA CABIESES, PHD

&QUE APRENDERAS EN ESTE CAPIiTULO?

A nivel mundial se estima que hubo 20 millones de nue-
v0s casos de cancer y 10 millones de muertes por cancer
el ano 2020.

El cancer es la primera causa de muerte en pablacion
residente en Chile.

El cancer es una enfermedad multifactorial que no siem-
pre se puede prever ni prevenir, pero sobre la cual los
estilos de vida saludables y los determinantes sociales
mas estructurales de la salud tienen una gran influencia.
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1. INTRODUCCION:

EPIDEMIOLOGIA DEL

CANCER EN EL MUNDO Y EN NUESTRA REGION

De acuerdo con estimaciones de la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS/QMS) del 2018,
respecto a la carga de enfermedad por cancer
en el mundo, de una poblacidn total mundial de
76 billones de personas se habrian diagnostica-
do por cancer mas de 18 millones de personas
y 9,5 millones de personas habrian fallecido
por esta condicion el mismo afo (1). Segun da-
tos globales del 2016, de 15 millones de muer-
tes prematuras por enfermedades crénicas no
transmisibles, casi el 30% fueron a causa del
cancer.

Siguiendo con datos oficiales de la OPS/OMS se
estima que, a nivel mundial, en el ano 2020 hubo
20 millones de nuevos casos de cancer y 10 mi-
llones de muertes por cancer. Se estima ademas
que la carga del cancer aumentard aproximada-
mente en un 60% durante las préximas dos dé-
cadas, lo que afectara aun mas a los sistemas
de salud, a las personas y a las comunidades. Se
prevé que la carga mundial por cancer aumente
a unos 30 millones de nuevos casos para el 2040,
siendo el mayor crecimiento en aquellos paises
de bajos y medianos ingresos (2).

Enla region de las Américas, el ano 2020 el can-
cer era la segunda causa mas frecuente de mor-
bilidad y mortalidad, después de las enferme-
dades cardiovasculares, constituyendo una base
importante de las desigualdades en salud. Se
estimé que 4 millones de personas fueron diag-
nosticadas en 2020 v 1,4 millones murieron por
cancer. Aproximadamente, el 57% de los nuevos
casos de cancer y el 47% de las muertes ocu-
rren en personas de 69 anos 0 mas jovenes. Si
no se toman medidas para prevenir y controlar
el cancer, se prevé que el numero de personas
gue seran diagnosticadas con cancer aumenta-

ra en un 57%, lo que significa aproximadamente
6,2 millones de personas para el 2040 en esta
region (2.

Algunas patologias oncoldgicas pueden preve-
nirse y controlarse implementando estrategias
basadas en la evidencia cientifica, para su de-
teccion temprana, tamizaje, tratamientos cu-
rativos y cuidados paliativos. Los factores de
riesgo modificables mas comunes para el can-
cer, comunes para muchas otras enfermedades
no transmisibles, son (i) consumo de tabaco, (ii)
baja ingesta de frutas y verduras, (i) consumo
nocivo de alcohol, y (iv) Insuficiente actividad fi-
sica. Algunos factores de riesgo especificos para
el cancer, incluyen las infecciones crénicas por
virus del papiloma humano (HPV) -para céncer
cervicouterino-, hepatitis B o C - para cancer de
higado-, y Helicobacter Pylori -para cadncer de
estomago (2).

De un tercio a la mitad de los casos de cancer
pueden prevenirse reduciendo la prevalencia de
los factores de riesgo conocidos. El control del
tabaco y la vacunacion contra VPH son ejem-
plos de intervenciones que han demostrado
ser efectivas en prevencion del cancer. La pre-
vencign primaria del cancer mas eficaz se basa
en enfoques intersectoriales del Estado, con
legislacion, regulacion y politicas fiscales com-
binadas con actividades para cambiar el com-
portamiento individual y de la comunidad. Los
mensajes de salud publica y la promaocion de la
salud tienen la tarea pendiente de saber coémo
educar e impactar en torno a la evidencia dis-
ponible, sobre factores de riesgo especificos de
tipo modificables y asociados a los estilo de vida
individuales (2).



011/44

2. CANCER EN CHILE

Tal'y como lo indica el Ministerio de Salud de Chile, en
nuestro pais los datos epidemioldgicas evidencian el
aumento de la morbimortalidad por enfermedades
no transmisibles. Dentro de este contexto, actual-
mente el cancer es la primera causa de muerte de
la poblacién chilena, desplazando a las afecciones
al sistema circulatorio y cardiovascular, que duran-
te décadas habian ocupado el primer lugar de las
defunciones. Para abordar esta problematica socio-
sanitaria, el Ministerio de Salud, a través de sus Ob-
jetivos Sanitarios, contempla estrategias que inclu-
yen considerar la historia natural de la enfermedad,
potenciando acciones promocionales y preventivas
que permitan llegar antes de la aparicion de ésta y,
a su vez, diagnosticar de manera precoz, con la fi-
nalidad de brindar una atencion integral y oportuna
a las personas a lo largo de su curso de vida. Por su
incidencia, entendemos el cancer como un problema
de salud publica, indiscutible en cualquier contexto
en el que ocurra. Igualmente, se estima que, por o
costos involucrados para su abordaje, es también un
importante problema social y econédmico, con reper-
cusiones y costos que afectan tanto a las personas,
sus familias y comunidades, como al sistema de salud
y al pais en su conjunto ().

El cancer estd asociado aimportantes determinantes
sociales de la salud, tales como el nivel socioecon6-
mico, el nivel educacional, las condiciones laborales,
la calidad de recursos bdsicos como el agua vy diver-
S0S servicios sanitarias, los estilos de vida individua-
les no saludables, ademas de condiciones estructu-
rales asociadas a politicas publicas, socioecondmicas,
culturales y medioambientales. De esta forma, es
posible evidenciar marcadas inequidades en la distri-
bucidn de esta patologia y de sus determinantes so-
ciales al interior de las poblaciones, lo cual complejiza
su abordaje. Un ejemplo de esto se relaciona con las
diferencias que se han reportado entre regiones del
pais, en donde algunas de ellas indican mayor morta-
lidad por ciertos tipos de cancer, asi como diferencias
entre hombres y mujeres (3). Segun el informe del Es-
tudio de la Carga Global de Enfermedades, Lesiones
y Factores de Riesgo “GBD 2019" publicado por The
Lancet sobre la carga mundial de 369 enfermedades
y lesiones en 204 paises entre 1990-2019 [4), en Chile
el nimero de muertes paso de 91.372 a 113.086 en ese
periodo vy, de ellas, el 85,8% correspondia a las llama-
das enfermedades no transmisibles.

El Ministerio de Salud de Chile propone que el sistema

sanitario chileno debe contar, en primer lugar, con es-
trategias de promocion orientadas a poblacidn sanay
con estrategias de prevencion adecuadas a la epide-
miologia local, que provean a las personas y familias
afectadas, de un manejo oportuno y de calidad. Mas
alin, como va se ha senalado, si alrededor de un 40%
de los canceres se relacionan con estilos de vida no
saludables y factores de riesgo modificables, como el
consumo y exposicion al humo de tabaco, obesidad,
consumo de alcohol, exposicidn a sustancias toxicas
y agentes infecciosos, estos son factores comunes
a otras enfermedades crénicas vy, por lo tanto, sus-
ceptibles de estrategias comunes para enfrentarlos.
En este contexto, es de suma urgencia potenciar la
capacidad del sistema de salud a nivel territorial local
para promover factores protectores y de autocuida-
do de la poblacidn, favorecer estilos de vida saluda-
bles, y proteger el medio ambiente, resguardando a
la poblacién de aquellos agentes externos que cau-
san o pudiesen causar problemas de salud (3).

De acuerdo con datos del Departamento de Esta-
disticas e Informacion de Salud, en el ano 2021 falle-
cieron mas de 25 mil personas a causa de tumores
cancerigenos o leucemias en el pais. El 40% de las
10 causas mas frecuentes corresponden a distintos
tipos de cancer, que aparecen descritas en la Figura
1. Los sintomas suelen ser distintos segun la zona
del cuerpo que es afectada por el cancer. Sin em-
bargo, hay algunos sintomas generales asociados a
la patologia:

— Fatiga

Bulto 0 zona de engrosamiento que puede pal-
parse debajo de la piel

Cambios de peso, como aumentos o pérdidas no
intencionales

Cambios en la piel, como pigmentacion amari-
llenta, oscurecimiento o enrojecimiento de la piel,
llagas que no se curan o cambios en los lunares
existentes

Cambios en los hdbitos de evacuacion de la vejiga
o los intestinos

e Tos persistente o dificultad para respirar

— Dificultad para tragar

E— Rongquera

— Indigestion persistente o malestar después de comer
Dolor muscular o articular persistente, sin causa
aparente

Fiebre o sudoraciones nocturnas persistentes, sin
causa aparente

S Sangrado o hematomas sin causa aparente
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LOS DIEZ TIPOS DE CANCER MAS FRECUENTES EN CHILE, 2021

*EN LOS DATOS SE INCLUYEN AMBOS SEXOS Y TODAS LAS EDADES

® Incidencia Mortalidad

Préstata

Mama

Colorectal

Pulmaén

Estémago

Tiroide

Cuello Uterino

Linfoma no
hodgkin

Higado

Leucemia

m]"II”

o

40.000 80.000 120.000 160.000 200.000 240.000

Figura 1.

Diez tipos mds frecuentes de cdncer en Chile, Globocan 2022.

Chile tiene una extensa trayectoria de trabajo formal y sostenido en cdncer. Tal y como describe la Figura 2,
los avances en el diagndstico, tratamiento y sequimiento de personas que viven con cancer ha sido fruto de
impartantes esfuerzos, que en muchos casos han trascendido contextos politicos, econdmicos y sociales par-
ticulares. Como hito relevante en el pars, el Programa Nacional del Cdancer ha ido perfeccionando y madurando
sus estrategias y acciones en favor del mayor beneficio posible de la poblacidn, desde los anos 80, hasta el dia
de hoy (5].
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PROGRAMA NACIONAL DE CANCER: HITOS

Comision Nacional
de cancer

1986

Programa OMS
Lucha contra el
cancer

Programa Nacional
Cancer Cérvico
Uterino

Figura 2.

Unidad de cancer Programa Nacional de cancer
MINSAL Estrategias y normas generales

Programa
Nacional de @ Nacional de
drogas anti- l drogas anti-
neoplasticas fi neoplasticas

adulto infantil

Programa Programa
Nacional de
cancer de

mama

Programa
de cancer
adulto
decreto n940
18.02.2008

Programa
de cancer
infantil
decreto n9166
24.03.2000

Adaptacion de Hitos del Programa Nacional del Cdncer en Chile, MINSAL

Programa
Nacional de
cuidados
paliativos
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3. CANCER EN CHILE

Un estudio elaborado por la Universidad de Har-
vard acerca del impacto del COVID-19 sobre los
sistemas sanitarios (6), proyectd un exceso de al
menos 3 mil 500 fallecimientos en cinco tipos de
canceres en Chile, entre 2022 y 2030. La cifra se
alcanzard principalmente como consecuencia
del retraso en la conformacion de diagnosticos
y el acceso oportuno a tratamientos. Publicado
recientemente por la revista cientifica The Lan-
cet, el estudio titulado “Estimacion del impacto
de la pandemia Covid-19 en el diagndstico y su-
pervivencia de cinco canceres en Chile de 2020 a
2030: un analisis basado en simulacién”, proyec-
ta un incremento del 15% en el total de casos
respecto a un escenario sin pandemia.

De acuerdo con los resultados del reporte (6), la
mayoria de los decesos (35%) por tumores de
mama, cuello uterino, colorrectal, de prostata
y de estdmago se concentrard antes del 2025.
Segun el estudio, la presion de la pandemia por
COVID-19 sobre los sistemas de salud de todo
el mundo ocasiond una demora en el diagnds-
tico y tratamiento de numerosas enfermeda-
des cronicas no transmisibles. El cancer ha sido
una de las mds golpeadas en este escenario. El
modelamiento estadistico desarrollado en este
estudio estim¢ que solo en 2021 se registrg un
incremento del 15% en comparacion a un esce-
nario sin la emergencia global, esto es, 3198 ca-
sos. Para 2022, en tanto, el alza se calcula en un
10% mas de diagndsticos. La investigacion cifrd
que el retraso en los diagnosticos para estas
cinco enfermedades durante 2020 y 2021 causa-
rd 3.542 muertes en el transcurso de la década.
ElI 5% de estas (3.299) se registraran entre 2022
y 2025, periodo en gue el sistema se verd mas

POST

PANDEMIA POR COVID-19

afectado por el impacto inicial de la pandemia.
A partir de este estudio y de la opinién de otros
expertos nacionales, la pandemia ha demostra-
do que el sistema de salud chileno, en su esta-
do actual, no es sostenible ni capaz de soportar
una crisis sanitaria, sin sufrir desbordamientos
de capacidades instaladas que afectan a los mas
vulnerables, incluyendo a personas que viven
con cancer y otras enfermedades cronicas no
transmisibles.

Algunas recomendaciones generales basadas
en evidencia cientifica para prevenir la aparicion
de cancer se describen en la Figura 3. Si bien es-
tas acciones pueden ayudar a prevenir algunos
tipos de cancer, su aparicion debe ser entendida
como una condicién de salud multifactorial y
compleja, que también puede ocurrir en perso-
nas saludables y que poseen conductas de au-
tocuidado, por lo que es relevante un abordaje
no culpabilizador, ni castigador. Los anteceden-
tes familiares tienen a su vez una carga de pre-
disposicién, que se conjuga con muchos otros
factores protectores y predisponentes en el
curso de vida de una persona. Al mismo tiempo,
muchos casos de personas diagnosticadas con
cancer en Chile son los primeros en su historia
familiar, relevando con ello la importancia de la
prevencion, tamizaje y diagnpostico oportuno
para todos y todas a escala poblacional.

Con todo, el cancer es un problema muy impor-
tante de salud publica y una condicion de salud
que transforma profunda y duraderamente la
vida de una persona, y que requiere de rigurosi-
dad, respeto, empatia y cuidado sobre como se
comunica.
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¢COMO PREVENIR EL CANCER?

« NO FUMES
(O 70 Esto puede prevenir hasta
el 40% de todos los cénceres.
COME SANO
Incluye cinco porciones diarias de frutas
y verduras en tus comidas. Ademids,

incorporalegumbres y abundante agua.

REALIZA ACTIVIDAD FISICA
,@5’, Puedes caminar durante 30 minutos o realizar
QLY otro tipo de ejercicio que mejore tu energiay

fortalezca tu sistema inmunoldgico.

LIMITA LA INGESTA DE BEBIDAS ALCOHOLICAS
El consumo de estas sustancias

=4

predispone a varios tipos de cdncer.

MANTEN CONTROLES MEDICOS PERIODICOS
Ley Acude al doctor al menos una vez al afio,
sobre todo si tienes algin familiar con cdncer.
N PROTEGETE DEL SOL
- O - No te expongas entre 11 de lamafianay las 4 de
r la tarde. Siempre usa anteojos y protector solar.

N
LAVA TU BOCA AL MENOS 2 VECES AL DIA
Ademds no olvides una visita al dentista cada
@ 6 meses. Ante cualquier herida que no sane
en 15 dias o un tumor que crece, consulta
rdpidamente a un especialista.

Figura 3.

;Como prevenir el cincer? Consejos generales. Ministerio de Salud de Chile.
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IDEAS FUERZA DE ESTE CAPIiTULO

El cancer es un problema de salud publica indiscutible,
asi como una realidad con importantes consecuencias
sociales y econdmicas, con repercusiones en las perso-
nas, sus familias y la sociedad.

El cancer puede prevenirse y controlarse implementan-
do estrategias basadas en la evidencia cientifica.

La prevencion, la deteccion temprana, el diagndstico
y el tratamiento del cancer en el mundo, la region y
en Chile presenta importantes desafios e inequidades
sociales, afectando con mayor frecuencia y con peores
resultados a personas de menor nivel socioeconémico.

PROPUESTAS CONCRETAS PARA COMUNICADORES

Comunicar y educar a la poblacidon acerca de como
prevenir y detectar a tiempo diferentes tipos de can-
cer, lo que el sistema de salud chileno ofrece y como
acceder a él.

Comunicar sobre el cancer no solo desde su efecto bio-
l6gico individual, sino también en su contexto personal,
familiar y comunitario, asi como de sus repercusiones
sociales y econdmicas amplias, que afectan el bienes-
tary desarrollo humano en paises envejecidos con alta
prevalencia de esta enfermedad, incluido Chile.

Se puede comunicar sobre las brechas en prevencidn,
diagndstico y tratamiento oportuno y efectivo segln
nivel socioecondmico, de tal forma de propiciar de-
bates que aporten a reducir inequidades injustas y
prevenibles.
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CAPITULO 11

MANUEL ESPINOZA, PHD Y BALTICA CABIESES,

¢QUE APRENDERAS EN ESTE CAPITULO?

La salud es un derecho universal e inalienable de toda
persona, independiente de su condicidn social, identita-
ria o de salud.

La estructura general del sistema de salud chileno es
complejo, segmentado y fragmentado, lo que tiene un
profundo impacto en la salud poblacional.

Existe una marcada distribucion desigual de poblacion
que reside en Chile, en cuanto a su tipo de prevision o
aseguramiento de salud.

La Ley del Cancer en Chile es una reciente e importante
ley que requiere ser conocida y revisada en su imple-
mentacion efectiva en el pais.

BASES GENERALES DEL SISTEMA DE SALUD CHILENO

PHD
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1. INTRODUCCION:

El derecho a la salud, en el contexto de los dere-
chos econdmicos, sociales y culturales, fue reco-
nocido de forma global en el tratado adoptado
por la Asamblea General de las Naciones Unidas
en 1966 y puesto en vigor en 1976. En la actua-
lidad, este tratado ha sido firmado vy ratificado
por 160 paises, inscribiendo asi la proteccion so-
cial en el marco de los derechos ciudadanos. En
el ano 2002, los paises de América Latina y el
Caribe acordaron iniciar esfuerzos para exten-
der la proteccion social en salud. La “Proteccién
Social en Salud” se defini¢ por la Organizacidn
Panamericana de la Salud (OPS), en la 362 Se-
sion Comité Ejecutivo del 25 de marzo de 2002
en Washington D.C., como “garantia que la so-
ciedad otorga, por conducto del Sistema de
Seguridad Saocial en Salud y por medio de sus
instituciones publicas, para que un individuo, o
grupo de individuos, pueda satisfacer sus de-
mandas de salud, al obtener acceso a los ser-
vicios de manera adecuada al sistema de salud
existentes en el pais, sin que la capacidad de
pago sea un factor restrictivo” (1, pag. 4.

La mayor parte de las Constituciones de la re-
gion de Latinoamérica aseguran formalmente

LA SALUD COMO DERECHO

el derecho a la salud de sus poblaciones. Chile
incluyo el derecho a la salud publica en su Cons-
titucion en 1925. Este texto Constitucional esta-
blece que el Estado tiene el deber de resguar-
dar el derecho al trabajo, ademds de hacerse
cargo de la seguridad social y la salud publica.
La Constitucion de 1980 consagra el derecho a
la proteccion de la salud, pero deslinda al Es-
tado de la obligatoriedad de hacerse cargo de
la provision de los medios para el ejercicio de
este derecho, otorgandole un rol subsidiario en
la materia y brindando un papel de mayor re-
levancia al sector privado, particularmente en
su inciso final donde establece el derecho de
toda persona a elegir libremente el sistema de
salud, sea estatal o privado, al cual acogerse.
Pese al reconocimiento de estas garantias, en
la practica Chile presenta grandes diferencias
de oportunidades de acceso y uso efectivo de
servicios de salud entre grupos sociales 2,3). Por
esta razdn, la Reforma de Salud de Chile del afo
2005 intentd abordar estos pilares de protec-
cion social y se fundamentd en cinco conceptos
esenciales: (i) derecho a la salud, (i) equidad en
salud, (iii) solidaridad en salud, (iv) eficiencia en
uso de recursos, [v] participacion social en salud.

La salud es un derecho humanao universal e inalienable. Chile incluyo
el derecho a la salud publica desde su Constitucion en 1925 en adelante.
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2. DESCRIPCION DEL SISTEMA DE SALUD CHILENO

El Sistema de Salud de Chile es un sistema seg-
mentado y fragmentado con participacion pu-
blico y privada. Es segmentado porgue coexis-
ten subsistemas con distintas modalidades de
financiamiento y provision, especializados en
distintos segmentos poblacionales, usualmen-
te definidos a partir de su ingreso, capacidad
de pago o posicion social: el sistema publico y
el sistema privado. Por otro lado, el sistema es
fragmentado debido a que la red de provision
de servicios no estd integrada: niveles primario
(centros de atencidn primaria en salud entre
otros), secundario (centros de referencia y es-
pecialidades médicas) y terciario (hospitales con
distintos niveles de complejidad). Esto ocurre
tanto en el sector publico como privado, donde
los establecimientos (por ejemplo, centros de
atencidn primaria y hospitales) no estan nece-
sariamente coordinados entre ellos. Es decir, es
el/la paciente quien navega entre la atencion
primaria y el hospital, y no el sistema el que

conduce al/la paciente. Esto alarga el manejo
del paciente, duplica servicios, genera compe-
tencia entre los centros y hace ineficiente el uso
de recursos, entre otras multiples consecuen-
cias.

En términos generales, se reconoce un sector
publico que accede a servicios de salud funda-
mentalmente en centros de atencion primariay
hospitales publicos [que cubre en tarno al 75%
de la poblacion, especialmente a los de mayor
edad, enfermosy pobres), un sector privado que
accede a clinicas privadas (que cubre alrededor
del 20% de la poblacion, en especial la mas jo-
ven y sana), el sistema de las fuerzas armadas
que tiene sus propios hospitales y centros de
salud (cubre alrededor del 5% de la poblacién) v,
por ultimo, el seguro laboral de salud, que tam-
bién posee sus propios hospitales y centros de
salud, y que cubre a una proporcién menor de
la poblacion.

El Sistema de Salud de Chile es un sistema segmentado y fragmentado. Es segmentado porque coexisten
subsistemas con distintas modalidades de financiamiento y provisién [publico y privado]. Es fragmentado
debido a que la red de provision de servicios de nivel primario, secundario y terciario no estad integrada.

La rectoria la ejerce el Ministerio de Salud, que
a su vez divide su labor en dos subsecretarias,
la de salud publica y la de redes asistenciales.
La primera subsecretaria realiza labores de pla-
nificacion sanitaria y generacion de politicas de
salud, mientras que la segunda subsecretaria
cumple un rol fundamental en la gobernanza y
coordinacion de la red de prestadores publicos
del pais. Adicionalmente, el rector delega algu-
nas de sus funciones reguladoras a otras insti-
tuciones: la superintendencia de salud, institu-
cion auténoma encargada de regular y fiscalizar
el desempeno de aseguradores y prestadores
publicos y privados; el Instituto de Salud Publi-
ca, que ejerce la funcion de referente técnico
(laboratorio de referencia, salud ocupacional vy
ambiental) y de agencia reguladora de medica-
mentos y dispositivos médicos; y finalmente, las

Secretarias Regionales Ministeriales, que asu-
men varias labores regulatorias de la autoridad
sanitaria, en las respectivas regiones.

El financiamiento en el subsector general pu-
blico estd centralizado en un Unico pagador, el
Fondo Nacional de Salud (FONASA), que se fi-
nancia a partir de la recaudacion de impuestos
generales (aproximadamente un 65%), y por
contribuciones obligatorias de los trabajadores
afiliados (aproximadamente un 35%]). A pesar
de que categoriza afiliados segtn su nivel de
ingresos (categorias A sin pago asociado, B con
pago bajo por renta mensual baja, C con pago
medio por renta mensual media y D de mayor
pago mensual asociado a la renta), opera con un
Unico fondo mancomunado que asegura trans-
ferencias entre sujetos con mayares y menores
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ingresos. En este sentido, es un fondo nacional
de salud publica solidario. La prestacidn de ser-
vicios en este subsector estd a cargo del Siste-
ma Nacional de Servicios de Salud (SNSS), el cual
esta conformado por la red de Centros de Aten-
cion Primaria de Salud (Centros de Salud Fami-
liar, Centros de Salud, Centros Comunitarios de
Salud Familiar, Servicios de Atencion Primaria
de Urgencia, Servicios de Alta Resolutividad,
Consultorios de Salud Mental y Centros de Re-
habilitacion Comunal), los Centros de Referencia
Secundaria (CRS) [nivel secundario) y los esta-
blecimientos hospitalarios (nivel terciario), que
ademas de drea de atencion hospitalaria po-
seen un drea ambulatoria denominados Centros
de Atencidn terciaria o Centros de Diagnastico
Terapéutico (CDT).

En el subsector privado existen multiples asegu-
radores, llamados Instituciones de Salud Previ-
sional (ISAPRES), lo cuales tienen acceso a admi-
nistrar las cotizaciones obligatorias de aquellos
individuos que, cumpliendo ciertas condiciones
como capacidad de pago y buena salud, decidan
afiliarse a este sistema. Esta afiliacion se hace
mediante la compra de planes de salud que son
ofertados por cada asegurador a precios que
ellos mismos fijan libremente. En la practica, las
ISAPRES recaudan por las cotizaciones obliga-
torias y por aportes voluntarios que realizan las
personas para optar a mejores planes. En térmi-
nos de mancomunacion, cada ISAPRE opera con
su propio fondo independiente, con la excepcion
de un fondo de compensacion de riesgos para

No sabe/No tiene
Piblico (FONASA)
Privado (ISAPRE)

Otro

Tabla 1. Tipo de previsiéon de salud poblacion residente
en Chile, encuesta poblacional CASEN 2013 a 2020.

Fuente: Elaboracién propia.

2013

2,5%

78%

14%

3%

las coberturas asociadas al Régimen de Garan-
tias Explicitas de Salud (GES).

El subsector de las Fuerzas Armadas y del Orden
(FFAA] esta financiado por impuestos generales,
via partida presupuestaria al Ministerio de De-
fensa, operando como un fondo Unico, pero se-
parado para cada rama matriz. Por su parte, el
subsistema de salud laboral es un administrador
del Seguro Social contra Riesgos de Accidentes
del Trabajo y Enfermedades Profesionales, ta-
rea que es delegada a instituciones privadas,
sin fines de lucro, llamadas mutualidades, y por
el Instituto de Seguridad Laboral (ISL). Desde
la ultima reforma al sistema de salud chileno,
cuya implementacion se inici¢ el afio 2003, se
ha reconocido en el pais que el sistema de salud
requiere otra reforma mas profunda, que logre
solucionar sus problemas estructurales, en es-
pecial, el hecho de que no constituye un modelo
de sistema de salud solidario (2,3).

La Tabla 1 describe la distribucion porcentual
de poblacidn que reside en Chile, segun tipo de
prevision de salud, anos 2013, 2015, 2017 y 2020
segln la Encuesta de Caracterizacion Socioeco-
nomica Nacional CASEN. Con todo y para cual-
quier condicion de salud, es la persona guien
navega entre la atencidn primaria y el hospital,
y no el sistema el que conduce al paciente. Esto
alarga los tiempos, duplica esfuerzos y hace in-
eficiente el uso de recursos.

2015 2017 2020
4% 4% 4%
78% 78% 78%
15% 14% 16%
3% 3% 3%
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3. LEY DEL CANCER EN CHILE

Chile ha promovido recientemente una ley que
establece la accion publica respecto al cancer
en Chile, su diagndstico y tratamiento. Esta ley
busca establecer un marco normativo para la
planificacién, desarrollo y ejecucion de politicas
publicas, programas y acciones destinados a es-
tablecer las causas y prevenir el aumento de la
incidencia del cancer. La ley también busca el
adecuado tratamiento integral y la recuperacion
de la persona diagnosticada con dicha enferme-
dad. Forma parte de sus objetivos, crear un fon-
do de financiamiento adecuado a los propositos
senalados (4).

Los principios que inspiran esta ley son la coope-
racion publico-privada, intersectorial e interins-
titucional, la proteccion de datos personales, la
participacion de la sociedad civil, especialmente
agrupaciones de pacientes y/o familiares, v la

humanizacion del trato, que aboga por el dere-
cho a compania y asistencia espiritual, e incluye
espacios para terapias complementarias, dere-
cho a compania y asistencia espiritual. En este
marco, es el Ministerio de Salud el responsable
de elaborar el Plan Nacional del Cancer, que
debe disponer los objetivos estratégicos, lineas
de accion, metas e indicadores de promocion,
prevencion, diagnostico, tratamiento, investi-
gacion, formacion y capacitacion de recursos
humanos, rehabilitacion y cuidados paliativos
del cancer. Ademas, debe poseer un enfoque de
atencion integral de la persona y su familia, en
concordancia con las leyes, planes y programas
existentes y con el Fondo Nacional del Cancer. El
Ministerio de Salud fomentard la investigacion
cientifica biomédica, clinicay de salud publica en
cancer. Para ello potenciard la cooperacion téc-
nicay financiera, a nivel nacional e internacional.

Chile ha promovido recientemente una ley que establece la accion publica respecto al

cancer en Chile, su diagnastico y tratamiento. Busca establecer un marco normativo para

la planificacion, desarrollo y ejecucion de politicas publicas, programas y acciones desti-
nados a establecer las causas y prevenir el aumento de la incidencia del cdancer.

Uno de los elementos relevantes de esta ley vy
su aplicacion se relaciona con la Red Oncolégica
Nacional, que constara de centros especializados,
que seran parte de la Red Asistencial de Salud,
cuyo proposito serd el diagngstico, tratamiento
y seguimiento de los pacientes con cancer. Los
centros se podran categorizar en Alta, Mediana y
Baja Complejidad. El plan propondra la normali-
zacion de los centros existentes o la creacion de
nuevos centros, de acuerdo con el presupuesto
anual. Los centros especializados deberan cum-
plir con estandares minimos.

La Comisidn Nacional del Cadncer es un organismo
que asesora al Ministerio de Salud en la formula-
cion de politicas, en investigacion cientifica y en
la implementacion de estrategias y practicas de
prevencion, diagndstico, tratamiento, rehabilita-
cion y cuidados paliativos eficaces, eficientes, se-
guros y coherentes con las necesidades de la po-
blacion chilena, en lo relativo al cancer. El cancer

serd considerado como una enfermedad de no-
tificacién obligatoria y la Subsecretaria de Redes
Asistenciales desarrollara el Registro Nacional de
Cancer, que contendra la informacién necesaria
para el disefio del Plan Nacional del Cancer (4].

En resumen, el sistema de salud chileno es com-
plejo y multidimensional, y tiene el gran desafio
de implementar la Ley del Cancer y el Plan Na-
cional del Cancer para el pais en el corto y media-
no plazo. Comunicar sobre cancer con una base
comprensiva de cémo fue disenado y esta imple-
mentado el sistema de salud chileno es esencial
para transmitir la real experiencia de personasy
familias que enfrentan la condicion. Se puede co-
municar sobre los desafios, barreras y cuellos de
botella del flujo de atencién de salud de personas
que viven con cancer y sus familias, lo que podria
contribuir a potenciar un debate de mejora de la
calidad y gestidn de la atencion del sistema de
salud a escala nacional.
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IDEAS FUERZA DE ESTE CAPIiTULO

El sistema de salud chileno es fragmentado y segmen-
tado, con participacion publico y privada y con débil
coordinacion y cooperacién interna entre los niveles
primario, secundario y terciario.

En cancer, como en otras condiciones de salud, es la
persona quien navega entre la atencion primaria y el
hospital, y no el sistema el que conduce al paciente.
Esto alarga los tiempos, duplica esfuerzos y hace inefi-
ciente el uso de recursos.

PROPUESTAS CONCRETAS PARA COMUNICADORES

Comunicar sobre cancer con una base comprensiva de
como fue disenado y esta implementado el sistema de
salud chileno es esencial para transmitir la real experien-
cia de personas y familias que enfrentan la condicion.

Se puede comunicar sobre los desafios, barreras y cue-
llos de botella del flujo de atencidn de salud de perso-
nas que viven con cancer y sus familias, lo que podria
contribuir a potenciar un debate de mejora de la calidad
y gestion de la atencion del sistema de salud a escala
nacional.
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CAPITULO TITT1T1I

EL LENGUAJE DEL SISTEMA DE SALUD

CARLA CAMPANA CASTILLO, PHD(C)
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¢QUE APRENDERAS EN ESTE CAPIiTULD?

Existen un lenguaje propio del sistema de salud, que

~ incluye abreviaciones, significado de palabras y con-
ceptos utilizados frecuentemente en el entorno sani-
tario del sistema de salud chileno.

Existen distintos términos relacionados a la estructu-
ra del Sistema de Salud Chileno.

Existen variados términos relacionados a los distintos
niveles de atencion, segin complejidad.
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1. INTRODUCCION:

EL LENGUAJE

DEL SISTEMA DE SALUD

Muchas veces, funcionario/as de la salud, exper-
to/as, académicos/as, politicos/as y personas que
se relacionan directamente con la salud, utilizan
términos o abreviaciones que son comunes para
ese grupo particular de personas. Sin embargo,
quienes no estan directamente vinculados al drea
pueden presentar dificultades para comprender
el significado de esta informacion.

En algunos aspectos, el sistema de salud chileno
tiene un lenguaje propio y complejo que es inhe-
rente de su estructuray funcionamiento. Esto po-
siblemente ocurre por las distintas y variadas ins-
tituciones de salud y niveles de complejidad que
forman parte del sistema publico de salud, lo que
ha conllevado la creacién de un lenguaje propio y
complejo asociado a los nombres de estas institu-

ciones y sus modalidades de atencién, que en al-
gunas ocasiones resulta complejo de comprender.
El sistema de salud privado tiene una estructura
y funcionamiento mas simple comparada con la
del sistema publico, por lo que posee un lenguaje
propio de mayor simplicidad en cuanto a institu-
ciones de salud que lo conforman y modalidades
de atencion.

A continuacion, se presentan una serie de pala-
bras de uso frecuente en el contexto sanitario,
para ayudar a favorecer la comprensién y co-
rrecto uso del lenguaje en las distintas instan-
cias de comunicacion existentes. Para facilitar su
comprension, estas palabras serdn agrupadas en
grandes categorias, segun sus definiciones y usos.

TERMINOS Y ABREVIACIONES RELACIONADOS A LA ES-
TRUCTURA DEL SISTEMA DE SALUD CHILENO

Abreviacidn del Ministerio de Salud,
MINSAL: rector del Sistema de Salud Chileno.

Abreviacion del Fondo Nacional de Salud,

FONASA:

seguro de salud del sistema publico.

Abreviacidn de Institucion de Salud Previsional,
seguros de salud del sistema privado

ISAPRE:

Abreviacién para la Superintendencia de Salud,
SUPERSALUD: institucién auténoma encargada de regulary fiscalizar el
desempeno de aseguradores y prestadores publicos y privados.

Abreviacion para el Instituto de Salud Publica,
institucion que ejerce la funcion de referente técnico

(laboratorio de referencia, salud ocupacional y ambiental] y de

agencia reguladora de medicamentos y dispositivos médicos.

Abreviacidn para las Secretarias Regionales Ministeriales,
instituciones con funciones regulatorias de la autoridad

SEREMI:

sanitaria en las respectivas regiones. Hoy en dia existen 16

SEREMIs, una para cada region del pais.

Abreviacion para el Sistema Nacional de Servicios de Salud,
sus funciones son articulacién, gestién y desarrollo de la red

SNSS:

de atencién publica. Se incluyen establecimientos asistenciales

publicos, establecimientos municipales de atencidn primaria y
establecimientos publicos o privados que mantengan convenios
con el Servicio de Salud respectivo ().
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2. TERMINOS RELACIONADOS CON LOS DISTINTOS
NIVELES DE ATENCION, SEGUN COMPLEJIDAD

La prestacion de servicios del sistema publico estd a cargo del Sistema Nacional de Servicios de

Salud (SNSS), el cual esta conformado por 3 niveles de atencién: nivel primario de menor com-

plejidad, nivel secundario de complejidad intermedia y nivel terciario de mayor complejidad. La
figura 1 especifica el nivel de complejidad y los distintos centros de atencidn.

Terciario

e

3]

ko Nivel Secundario
a

S

5]

(]

[}
e
©

2

“ Nivel Primario

Figura 1.

Establecimientos hospitalarios y drea de
atencion ambulatoria denominados Centros
de Atencion terciaria o Centros de Diagngstico
Terapéutico (CDT).

Nivel Terciario

Nivel Secundario Centros de Referencia Secundaria (CRS).

Centros de salud familiar, centros de salud,
centros comunitarios de salud familiar,
servicios de atencién primaria de urgencia,
Servicios de Alta Resolutividad, Consultorios
de Salud Mental y Centros de Rehabilitacion
Comunal).

Nivel Primario

Descripcion del nivel de complejidad y los distintos centros de atencion en salud en Chile.

Elaboracion propia.

Nivel Primario/Atencién Primaria

Servicios de primer contacto con el usuario. Realizan acciones de tipo
promocional, preventivo, curativo y de rehabilitacion (2). En el nivel
primario se desarrollan acciones relacionadas a la atencion primaria

de salud (APS) siendo considerada la puerta de entrada al sistema de
salud (3). La APS es un enfoque de salud que estd centrado en el logro del
mayor nivel de salud y bienestar posible en la poblacién, con distribucion
equitativa, atencién centrada en la persona, desarrollando acciones que
van desde la promocidn hasta los cuidados paliativos (3).

Nivel Secundario/Atencién
Secundaria

Establecimientos que realizan atenciones ambulatorias de mediana
complejidad, a usuarios derivados desde el nivel primario o servicios de
urgencia (2).

Nivel Terciario/Atencién Terciaria

Establecimientos hospitalarios. En ellos se realizan actividades de alta
complejidad y de nivel secundario (2).
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3. ABREVIACIONES DE LOS DISTINTOS CENTROS DE

SALUD DE NIVEL PRIMARIO, SECUNDARIO O TERCIARIO

Abreviacion para Centro de Salud Familiar.

Son centros de nivel primario de la red publica, que utilizan el modelo de
salud familiar con un enfoque biopsicosocial (4). Proporcionan cuidados ba-
sicos en salud, con acciones de promocién, prevencion, curacion, tratamien-
to, cuidados domiciliarios y rehabilitacién de la salud, y atienden en forma
ambulatoria.

CESFAM:

Abreviacion para Centro Comunitario de Salud Familiar.

Realiza atenciones basicas de salud y trabaja al alero de un Centro de salud
CECOSF: (CES o CESFAM]. Es el centro de salud mas cercano a la comunidad, por lo

gue se espera contribuya a resolver de forma oportuna la demanda de ne-

cesidades basicas de salud de la poblacion a cargo (2).

Abreviacion para Centros Comunitario de Salud Mental Familiar.

Es un establecimiento de nivel secundario de salud dedicado al area de salud
mental y psiquiatria. Brinda atenciones ambulatorias a pacientes derivados
desde el CESFAM, CES, Hospitales y tribunales de familia, entre otros (2).

COSAM:

Abreviacion para Centros de Salud Urbano.
CSU: Son establecimientos de atencién ambulatoria para poblaciones pequenas
gue no superen los 40.000 habitantes (2

Abreviacion para Posta de Salud Rural.

Establecimientos de atencién ambulatoria, localizados en lugares con no
mas de 20.000 habitantes. Estan a cargo de un técnico paramédico de salud
rural residente, con visitas alternadas de médico/a, enfermero/a, matrén/a
y dentista (5).

Abreviacion para Consultorio General Urbano.

Es el establecimiento de atencion ambulatoria ubicado en localidades de
mas de 20.000 habitantesy al servicio de un area no superior a 50.000 habi-
tantes. El equipo del CGU estd conformado por médicos/as, odontélogos/as
generales, profesionales de la salud (enfermeros/as, matrones/as, nutricio-
nistas, etc.J, y personal técnico. En el caso de contar con laboratorio bésico
se incluye un tecndlogo médico (2).

Abreviacion para Consultorio General Rural.

Establecimiento de atencién ambulatoria para localidades de 2.000 a 5.000
habitantes. El equipo del CGR estd formado por médicos/as, odontélogos/as,
enfermera matrona, otros profesionales de la salud y personal técnico (2).

Abreviacion para Servicio de Atencién Primaria de Urgencia.
SAPU: Es un establecimiento para realizar atenciones de urgencia/emergencia de
baja complejidad. Es un componente de la Red de Urgencia (2).
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SAR:

Abreviacion para Servicios de Urgencia de Alta Resolucion.

Establecimiento que entrega atencién médica de urgencia, oportuna, reso-
lutiva y de calidad, en un horario que complementa el funcionamiento del
CESFAM y SAPU (2).

Abreviacién de Centros Comunitarios de Rehabilitacion.
Es un establecimiento que colabora con la rehabilitacion y participacion de
personas en situacion de discapacidad (2).

Abreviacion para Centro de Referencia de Salud.
Los CRS son centros de atencion del nivel secundario (mediana complejidad)
que atiende a pacientes derivados principalmente del nivel primario (6).

Abreviacion de Centro de Diagndstico y Tratamiento.

Son centros de atencidn terciaria (alta complejidad) adosados a hospitales
de atencién ambulatoria, que atienden a pacientes referidos de los CRS, del
nivel primario y del hospital al que estan adosados (7).

4. CONCEPTOS Y PALABRAS RELACIONADAS
AL TIPO DE MODALIDAD DE ATENCION EN
EL SISTEMA PUBLICO Y PRIVADO

Las personas pertenecientes a FONASA pueden optar a dos modalidades de atencion de salud:

Modalidad de Atencidn Institucional (MAI) y Modalidad de Libre Eleccién (MLE).

Modalidad de Atencién Institucional (MAI) Modalidad de Libre Eleccion (MLE)

Prestaciones de salud en toda la red publica a
costo cero para personas de FONASA

(Gob.cl - Copago Cero, n.d.)

Fuente: supersalud.gob.cl/

Elaboracion propia

les que tengan convenio pagando los

copagos correspondientes segun convenio del

prestador con FONASA

En esta modalidad las personas de FONASA B, Cy D pueden
atenderse en establecimientos privados o con profesiona-
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En el sistema privado de salud existen tres modalidades de atencion que
dependen de las caracteristicas del plan de salud de cada persona. Estas son:

Maodalidad prestador en Modalidad de Libre Eleccion Modalidad cerrada o
convenio o preferente (MLE) Médico de Cabecera
La ISAPRE cubre un porcentaje de La ISAPRE realiza copago de
las prestaciones de salud realiza- La ISAPRE realiza un copago la prestacion de salud siempre
das en un determinado presta- de la atencidn realizada en que el prestador sea el defini-
dor. Este porcentaje depende del cualquier prestador. El copago do en el plan de salud.
plan del usuario, siendo mayor depende del tipo de plan del
cuando la atencién se realiza en usuario y del tipo de prestador.

un prestador incluido en el plan.

Fuente: supersalud.gob.cl/

Elaboracién propia

5. CONCEPTOS UTILIZADOS FRECUENTEMENTE EN SALUD

La desigualdad en salud es la diferencia en los resultados de salud entre

DESIGUALDAD: personas. Estas diferencias no incluyen un juicio moral de justicia (8).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define la equidad como la ausencia
EQUIDAD : de diferencias evitables e injustas entre grupos de personas debido a circuns-
tancias sociales, econdmicas, demogréficas o geogréficas (9).

INEQUIDAD: Diferencias injustas, innecesarias y prevenibles en la salud de la poblacién (10).

Abreviacion de Determinantes Sociales en Salud.

La OMS define a los DSS como “las circunstancias en gque las personas nacen
crecen, trabajan, viven y envejecen, incluido el conjunto mas amplio de fuerzas
y sistemas que influyen sobre las condiciones de la vida cotidiana” (11)

Abreviacion para el plan de Garantias Explicitas en Salud, antes conocido como

AUGE.

El GES estd establecido en la Ley N°19.966 y tiene como aobjetivo “garantizar

la cobertura de un numero de problemas de salud por parte de Fonasa y las
GES: Isapres” (12). El GES contiene 4 garantias explicitas en salud que deben ser

otorgadas, de forma obligatoria, por el Fondo Nacional de Salud (FONASA) y las

Instituciones de Salud Previsional (ISAPRES), segin las caracteristicas de los

programas, enfermedades o condiciones de salud incluidas en el GES.

Las garantias son acceso, calidad, proteccion financiera y oportunidad.
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Para concluir, es importante senalar que al momento de comunicar temas relacionados al
sistema de salud chileno se debe tener conciencia que el lenguaje utilizado en este contexto es
complejo y, en muchas ocasiones, desconocido para usuarios/as y ciudadanos/as. La importancia
de comunicar de forma consciente informaciones relacionadas al sistema de salud o a salud en
general, en nuestro pais, es clave para contribuir a la educacion en salud, a la comprensién del
funcionamiento del sistema de salud, y lo mas importante, la entrega correcta de informacion y
uso del lenguaje puede contribuir a la democratizacion del acceso a la salud de las personas.

IDEAS FUERZA DE ESTE CAPIiTULO

El sistema de salud chileno tiene un lenguaje propio y
complejo que es propio de su estructuray funcionamiento.

Debido a las distintas y variadas instituciones de salud
y niveles de complejidad que forman parte del siste-
ma publico de salud, se ha creado un lenguaje propio y
complejo asociado a los nombres de estas instituciones
y sus modalidades de atencidn, que en algunas ocasio-
nes resulta complejo de comprender.

El sistema de salud privado tiene una estructura y fun-
cionamiento mas simple comparada con la del sistema
publico, por lo que posee un lenguaje propio de mayor
simplicidad en cuanto a instituciones de salud que lo
conforman y modalidades de atencién.
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PROPUESTAS CONCRETAS PARA COMUNICADORES

Comunicar a la ciudadania sobre el sistema de salud
chileno en el contexto del cancer debe realizarse uti-
lizando de forma correcta las palabras y conceptos del
sistema de salud chileno. Esto contribuye a la compren-
sion y educacion sobre el sistema de salud del pals.

La comunicacion sobre el funcionamiento del sistema
de salud en cdncer debe ser sensible y pertinente a la
poblacion objetivo que recibira la informacion, por lo
que es importante y necesario explicar el significado de
palabras o conceptos.
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CAPITULO 1V

PARTICIPACION SOCIAL Y CIENCIA CIUDADANA EN SALUD

FRANCISCA VEZZANI, BSC
CECILIA RODRIGUEZ, MSC(C)
BALTICA CABIESES, PHD

&QUE APRENDERAS EN ESTE CAPIiTULO?

Algunas definiciones de la participacion social/
ciudadana de salud.

Los diferentes niveles de participacion social/ciuda-
dana en salud que han sido descritos en el pasado.

El marco legal de la participacidn social/ ciudadana en
salud en Chile.

La importancia y el valor del concepto de
ciencia ciudadana.

Una aproximacion a la ciencia ciudadana en salud.
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1. INTRODUCCION:

PARTICIPACION

SOCIAL/CIUDADANA EN SALUD

La participacion social o el principio de parti-
cipacion ciudadana, reconocido como derecho
humano en las principales convenciones, de-
claraciones y pactos del derecho internacional,
es la base para la construccion de un sistema
democratico (1). Esta surge como un imperativo
ante el desarrollo de las democracias contem-
poraneas que se han conformado como re-
presentativas o liberales, en las que prevalece
una participacion vertical, reducida mayorita-
riamente a procesos electorales (2). Dentro de
los modelos que emergen como alternativas a
la democracia liberal, se encuentra la democra-
Cia participativa, la cual busca generar nuevas
formas de participacion directa en los distintos
estadios de los procesos de toma de decisiones
23).

La participacion social tiene como objetivo
conseguir el bienestar y la inclusion social de
los ciudadanos/as mediante el empoderamien-
to y ejercicio de los derechos de las personas
y/o comunidades, a través de la incorporacion
de sus visiones, necesidades y opiniones (1). En
consecuencia, la participacion contiene una di-
mension tanto individual como comunitaria. Es
decir, al participar el individuo forma parte de
algo colectivo, a la vez que se construye aque-
llo como algo que le es propio. Asi, se genera
un balance entre el sujeto y la comunidad, lo
que posibilita el desarrollo de agendas politicas
compartidas, basadas en las necesidades reales
de la poblacién [4,5). En el presente capitulo, se
utilizan los conceptos de participacion social y
ciudadana como sindnimos, si bien el segundo
refiere mas especificamente a la participacion
gue tiene incidencia en la toma de decisiones
sobre politicas publicas (6).

Desde un enfoque constructivista y critico, se
puede comprender la realidad como un pro-
ducto que se encuentra en constante cambio,
donde el acceso a ésta ocurre mediante cons-

trucciones saciales, como por ejemplo la del len-
guaje (B). Asi, el levantamiento de informacidn,
conocimiento y necesidades de las comunida-
des se encuentra delimitado por sus contextos
geograficos, climaticos, econdmicos y sociocul-
turales. Todo ello conlleva a que la dimension
contextual de la participacion social esta inhe-
rentemente relacionada con el quehacer politi-
co. El reconacimiento de la experiencia de los
individuos y comunidades como conocimiento,
que puede ser transformado en conocimiento
cientifico, es fundamental para los procesos de
toma de decisiones, que retinen a tomadores de
decisiones, a investigadores/as y a las comuni-
dades ().

Los procesos participativos permiten enton-
ces empoderar a las personas y comunidades,
promoviendo instancias de trabajo orientadas
a lograr justicia social en salud, a través del de-
sarrollo de actividades que permitan identificar
los fendmenos sociales y econémicos que crean
y recrean diferencias en su acceso. Por tanto, la
participacion social en salud es un camino para
lograr mayor equidad, es decir, erradicar aque-
llos factores que afectan de manera injusta y
evitable a ciertos grupos poblacionales por so-
bre otros, de manera sistematica y estructural
(7). Bajo este contexto, las personas y organiza-
ciones de la sociedad civil cumplen un rol fun-
damental en la elaboracion de politicas sanita-
rias, ya que son quienes defienden los derechos
individuales y sociales, controlan y demandan
rendicion de cuentas a los gobernantes y fun-
cionarios estatales, a la vez que colaboran en la
implementacion de las politicas publicas. Igual-
mente, son quienes responden a necesidades
sociales en los ambitos en los cuales el Estado
se encuentra ausente (3).

Sumado a lo anterior, es la participacion de los
y las pacientes, ciudadanos/as y organizaciones
de la sociedad civil, la que le entrega legitimi-

I Declaraciéon Universal de los Derechos Humanos, Pacto Internacional de Derechos Civiles y Po-

liticos, Convencién sobre la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién contra la Mujer,

Convencién de los Derechos del Nifio, etc. (1)
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dad a los procesos decisionales, como también
a las decisiones finales. Decir que un proceso
decisional es legitimo implica que fue desarro-
llado de manera transparente, estructurada,
sistematica, reproducible y auditable. En estos
procesos es relevante la transparencia como un
elemento basico de la participacion, entregando
informacién de manera clara y democratica a la
poblacién para la toma de decisiones, con el fin
de que puedan empoderarse en su rol en los de-
bates y espacios deliberativos.

Otro factor para considerar durante estos pro-
cesos decisionales con participacion social es
gue exista una representatividad justa de los y
las participantes, donde se consideren a todos
quienes sean necesarios para la toma de deci-
siones. Cabe destacar que los vy las represen-

tantes deben velar por los intereses publicos
y de la comunidad o grupo que representan,
por lo que también deben ser capacitados en
los temas que abogan, en cémo comunicar de
manera asertiva sus intereses y en los distintos
modelos de participacion ciudadana que existen
en el mundo (4). En este sentido, la sociedad civil
tiene la oportunidad de abogar por sus propios
intereses de agrupacion particular, por ejemplo,
de educacién a personas para prevenir algun
tipo de cancer, pero también de abogar por mas
y mejor participacion de todosy todas en dichos
procesos decisionales, asi como cuestionar los
modelos de participacidn vigentes y generar ca-
pacidades ciudadanas para promover modelos
de participacion que sean de mayor empodera-
miento y colaboracion horizintal con los toma-
dores de decision.

NIVELES DE PARTICIPACION CIUDADANA EN SALUD

Informativo y testigos de fe

Corresponde al nivel méds bésico, donde las decisiones son anunciadas

ala comunidad. Son testigos de fe cuando asisten a procesos de

decisién sin oportunidad de participacién real, o con alguna de tipo

consultivo ocasional.

Consultivo En este nivel, se obtiene informacién desde la comunidad sin que sea

Involucramiento

Colaboracién

Empoderamiento

vinculante de alguna decisién.

Este tercer nivel plantea un trabajo con la comunidad, con el objetivo
de incorporar sus visiones en las decisiones.

Este nivel incorpora la participacién de la comunidad como actor de la
decision.

El dltimo nivel, implica la implementacién de la decisién tomada
desde la comunidad.

Participacidn efectiva

Participacién que se desarrolla a través de un trabajo estrecho con la comunidad, donde se

genera involucramiento, colaboracién y empoderamiento de los actores durante el proceso.

Tabla 1. Niveles de participacion ciudadana en salud.

Fuente: Elaboracién propia en base a International Association for Public Participation
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2. MARCO LEGAL DE LA PARTICIPACION
CIUDADANA EN SALUD EN CHILE

El marco legal promueve y resguarda la parti-
cipacion ciudadana en salud, la que es definida
como: “La capacidad de incidir en las decisiones
respecto de la salud, ya sea que se relacionen
con el diseno, implementacion, evaluacion de
politicas, planes, programas y proyectos vin-
culados con la recuperacion, rehabilitacion,
prevencion de enfermedades y promocion de
la salud, como también, en aquellas decisiones
vinculadas al uso e inversion de recursos publi-
cos.” (9, pag7)

Siguiendo los planteamientos de Espinoza et al,
en Chile aln esta pendiente el desafio de en-
tregar mayor apoyo a los y las representantes
de la poblacion y a los y las pacientes. Hasta el
dia de hoy, prevalece en diversos espacios de
toma de decision la tecnocracia -sistema que
apoya el predominio de especialistas y criterios
técnicos en el ejercicio del poder- por sobre la
democracia participativa, donde las diferencias
de estatus entre los y las representantes, y los
y las tomadores de decision se convierte en una
barrera que obstaculiza la participacion efectiva
de la poblacion (4).

Ley N820.500 sobre Asociaciones y Participacion Ciudadana en la Gestidn Publica:
Su misién es fortalecer la participacion ciudadana para promover una cultura de
corresponsabilidad, fortaleciendo los espacios de comunicacion entre el gobierno
y la ciudadania, aumentando la transparencia, eficacia, eficiencia y efectividad de

las politicas publicas.

Ley N°20.584 regula los Derechos y Deberes gue tienen las personas en relacion

con acciones vinculadas a su atencion en salud.

Instructivo presidencial N°7 para la participacion ciudadana en la gestion publica:
Se instruye que la participacion debe realizarse desde un enfoque de derechos
y de manera transversal, sin discriminacion arbitraria, respetando la diversidad
social y cultural; reconociendo e integrando las particularidades, caracteristicas y
necesidades de los distintos grupos que conforman la sociedad.

Norma General de participacion ciudadana en la gestidn publica de salud Res.

Exenta N°31 de 2015.

Figura 2. Resumen del marco legal de la participaciéon ciudadana en salud en Chile

Fuente: Ministerio de Salud de Chile
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3. CIENCIA CIUDADANA

Ante las barreras que existen tanto en la
generacion de una participacion social efectiva,
como en la difusion y democratizacion
de la informacidon, sumado a las brechas
generadas por la tecnocracia en los procesos
de toma de decisién que persisten en nuestra
sociedad, es que han tomado fuerza diversas
alternativas a la creacion de conocimientoy ala
participacion social efectiva. Una de estas es la
denominada ciencia ciudadana, la cual también
es comprendida como una demociencia o
democracia cientifica. La ciencia ciudadana
promueve el conocimiento o ciencia abierta,
entendiéndola como:

“Un constructo inclusivo que combina diversos
movimientos y prdcticas con el fin de que los
conocimientos cientificos multilinglies estén
abiertamente disponibles y sean accesibles
para todos, asi como reutilizables por todos, se
incrementen las colaboraciones cientificas y el
intercambio de informacion en beneficio de la
ciencia y la sociedad, y se abran los procesos
de creacion, evaluacion y comunicacion de los
conocimientos cientificos a los agentes sociales
mas alla de la comunidad cientifica tradicional.”
(10, pag.7)

Por lo tanto, la ciencia ciudadana tiene como

objetivo que los procesos de generacion
de conocimiento se extiendan mads alla del
quehacer cientifico tradicional, tanto en relacion
con el espacio fisico donde se genera la ciencia,
como también respecto a quiénes pueden
participar de la generacion de conocimiento. En
la practica, la ciencia abierta contiene a todas
las disciplinas cientificas, ciencias naturales,
sociales y humanidades, al mismo tiempo
que mantiene los aspectos de las practicas
académicas. No obstante, integra ciudadanos
que no pertenecen a areas cientificas o
académicas, bajo el propdsito de que se genere
una construccion colaborativa del conocimiento
(1o

La ciencia ciudadana surge principalmente
desde el ambito cientifico dedicado a estudios
medioambientales, quienes han fomentado vy
propiciadolaparticipacionde ciudadanos/aspara
recolectar informacion de manera simultaneay
a través del tiempo, desde distintos lugares, a
los cuales los equipos cientificos por diversos
motivos no pueden llegar. Es asi como esta
corriente ha fomentado la participacion abierta
en proyectos de investigacion, de manera que
los ciudadanos generen una apropiacion social
de la ciencia, donde se conviertan en actores
principales de esta.

PILARES DE LA CIENCIA CIUDADANA

Conocimiento cientifico abierto

Infraestructuras de la ciencia abierta

Comunicacion cientifica

Participacion abierta de los agentes sociales

Didlogo abierto con otros sistemas de conocimiento

Figura 3. Conceptos principales de la ciencia ciudadana

Fuente: UNESCO Recommendation on Open Science, 2021.
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De esta forma, la ciencia ciudadana plantea una
nueva cultura cientifica y un nuevo enfoque de
participacion colectiva donde, mediante la par-
ticipacion de los ciudadanos/as y la interaccion
con los y las investigadoras, se crean nuevas
preguntas y métodos. Las personas que parti-
cipan de las investigaciones son denominados
“voluntarios”, ya que cooperan e investigan sin
que esto sea parte de su empleo. Su involucra-
miento en estos procesos, al igual que en la
participacion ciudadana en salud, anade valor a
los proyectos de investigacion, al mismo tiempo
que los voluntarios/as adquieren nuevos cono-
cimientos y habilidades. Se propone que esta

dinamica de participacion permita mejorar las
interacciones entre ciencia, sociedad y politica,
conduciendo asi formas de produccidn de cono-
cimiento mds democraticas (11,12). Junto con los
avances de la era digital, se ha producido un in-
cremento de proyectos desde un enfoque de la
ciencia ciudadana, ya que la tecnologia ha facili-
tado la participacion de voluntarios/as median-
te el acceso a diversos instrumentos de medi-
cion, como también a plataformas de difusion
y contacto. Existen cinco tipos de proyectos de
ciencia ciudadana, los cuales se clasifican segun
el nivel de participacion (Tabla 2).

TIPOS DE PROYECTO DE CIENCIA CIUDADANA

Proyectos contributivos

contribuyen con datos.

Proyectos contractuales

Proyectos creados por cientificos/as, donde los voluntarios/as

Proyectos que se realizan a partir de la solicitud de una investigacion

especifica junto con el informe de resultados, por parte de una

comunidad hacia la comunidad cientifica.

Proyectos colaborativos

Son proyectos disefiados por cientificos/as, donde los voluntarios/as

aportan con datos y apoyan en dmbitos tales como: perfeccionar el

disefio del proyecto, analizar datos, la difusién de los hallazgos.

Proyectos co-creados

Proyectos disefiados en conjunto por cientificos/as y voluntarios/as,

donde al menos uno de los voluntarios/as participa activamente en la

mayoria o todos los aspectos del proceso de investigacion.

Proyectos independientes

Son proyectos creados y dirigidos por ciudadanos/as, sin la

participacién de cientificos.

Tabla 2: Tipos de proyecto de Ciencia Ciudadana.

Fuente: Guia para conocer la ciencia ciudadana, Fundacién Ciencia Ciudadana.



037/44

4. UNA APROXIMACION A LA CIENCIA CIUDADANA EN SALUD

El desarrollo y aprendizajes metodoldgicos que
se han ido desarrollando respecto a la ciencia
ciudadana, principalmente desde los estudios
medioambientales, podrian ser extrapolados vy
explorados en otras areas de produccion de cono-
cimiento, tales como al dmbito de la salud. Dentro
de los esfuerzos que se realizan por generar par-
ticipacion social en los procesos de toma de deci-
sién en salud, la ciencia ciudadana constituye una
alternativa desde la cual involucrar a las personas
en los estudios, que contribuye a romper con la
prevalencia de la tecnocracia por sobre formas de
participacion que apuntan a una democratizacion
del conocimiento y su produccion.

A su vez, la ciencia ciudadana se podria aplicar
a un nivel mas individual. Por ejemplo, median-
te el uso de distintos dispositivos tecnoldgicos
las personas 0 sus cuidadores/as, pueden llevar
a cabo sus propias mediciones y registros sobre
sus estados de salud. La recoleccion de esta infor-
macion puede ser complementada y trabajada en
conjunto con el equipo médico, entre pacientes o
en organizaciones de pacientes. Asi, el acceso a
la tecnologia en salud por parte de ciudadanos/
as es un aspecto que comienza a adquirir mayor
relevancia, lo que constituye un desafio en su im-
plementacion, dado que es una herramienta des-
de la cual se puede avanzar en ciencia ciudadana
en salud.

Estos procesos participativos y colectivos de ge-
neracidn de conocimiento requieren que exista un
reconocimiento, por parte de losy las profesiona-
les de la salud, cientifico/as o investigadores/ras,
del conocimiento de las personas o pacientes. No
solamente deben ejercer un reconocimiento de
las capacidades de los individuos para realizar
sus propias mediciones con rigurosidad, sino que
también del conocimiento experiencial que por-
tanlaspersonas que tienen una enfermedad o que
se dedican al trabajo de cuidados de quien tiene
una enfermedad. Por tanto, siguiendo los plan-
teamientos de la teoria del reconocimiento (13),
el reconocimiento en el plano de la participacion
implicarfa una valoracién de cada sujeto como
un/a agente que participa desde su particularidad
sacial y cultural. De esta forma, la generacion de
conocimiento mediante la ciencia ciudadana con-

llevaria igualmente procesos de triangulacion de
la informacién, donde las interacciones en base
al reconocimiento serfan fundamentales para la
creacion de espacios de construccidn participati-
vos y democraticos de saberes.

En el desarrollo de estos procesos de generacion
y difusion de conocimiento, las personas que co-
munican juegan un rol fundamental en facilitar el
acceso ainformacion, y para que éstos sean trans-
parentes y comprensibles para la poblacion. En
consecuencia, quienes comunican serian un actor
mads dentro de quienes estarian participando en
la ciencia ciudadana, ya que la circulacion de la in-
formacion es relevante en todo momento, desde
el inicio hasta el fin de un praoyecto. Igualmente,
la comunicacion de los resultados y su difusion
es primordial para la continuidad en el tiempo de
estos procesos. Cabe resaltar que, en las distintas
instancias de comunicacion, se debe actuar e in-
formar desde el reconocimiento y respeto de las
y los actores involucrados en los procesos, en par-
ticular de los y las pacientes/ciudadanos/as, quie-
nes aun deben enfrentarse a la tecnocracia que
prevalece en los distintos espacios. Por tanto, se
deben plasmar sus experiencias y conocimientos,
relevando el aporte que generan a la sociedad y a
los avances en materia de salud.

Para concluir, la ciencia ciudadana esta directa-
mente relacionada con la participacidn social en
salud. Ambos conceptos invitan a valorar, repen-
sar y reconocer el rol de actores sociales diversos
en procesos decisionales en salud, con énfasis en
agrupaciones y pacientes individuales. Al mismo
tiempo, provoca una reflexion profunda acerca
de los modelos decisionales instalados en salud,
en especial en decisiones asociadas a cancer, que
quizas con el tiempo consigan avanzar a modelos
de co-construccion y empoderamiento ciudada-
no como valioso complemento al rol tecnocratico
imperante en la actualidad. Procesos decisionales
que integren voces y miradas sociales diversas
solo enriqueceran y fortaleceran las decisiones
finales que tomen las autoridades sanitarias en
cualquier materia de salud, pero en especial en
materia de cancer como desafio actual y futuro
de salud publica.
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IDEAS FUERZA DE ESTE CAPIiTULO

La participacion social/ciudadana en salud es un fundamental para el
desarrollo de procesos de toma de decision democraticos. A través del
empoderamiento de las personas y comunidades, es una alternativa
para lograr justicia social dado que permite identificar los factores que
son injustos y evitables en el sistema de salud desde la voz de quienes
enfrentan dia a dia dichas inequidades.

La ciencia ciudadana surge como un nuevo enfoque de participacion
colectiva en la generacion de conocimiento para la toma de decisio-
nes. Este enfoque avanza en fomentar la participacion social efectiva,
facilitando la interaccion entre ciencia, sociedad y politica, conducien-
do a formas de produccién de conocimiento mas democraticas.

La ciencia ciudadana podria aplicarse al ambito de la salud, en miras
de que exista un mayor reconocimiento de la participacion y el valor
que agrega el conocimiento de los pacientes, ya sea experiencial o
informacion producida en base a mediciones y registros.

Procesos decisionales que integren voces y miradas sociales diversas
solo enriqueceran vy fortalecerdn las decisiones finales que tomen las
autoridades sanitarias en cualquier materia de salud, pero en especial
en materia de cancer como desafio actual y futuro de salud publica.

PROPUESTAS CONCRETAS PARA COMUNICADORES

Al momento de comunicar sobre cdncer, es relevante realizarlo desde
el reconocimiento de los conocimientos experienciales y técnicos de
los y las pacientes y sus cuidadores, o personas significativas. Se debe
dar espacio y visibilizar la voz de los pacientes, entendiendo que sigue
siendo un conocimiento supeditado a la tecnocracia.

El rol de comunicadores durante los procesos de generacion y difusion
de conocimiento es fundamental. Comunicadores pueden incorporarse
a espacios de ciencia ciudadana para participar, como un agente mas,
en la produccion de conocimiento mediante procesos de triangulacion
de la informacion.

Comunicadares tienen la posibilidad de aportar a la democratizacion
del conocimiento mediante la difusion de la informacidn y saberes en
sectores de la poblacidn que, por diversos motivos, se encuentran mas
alejados de los espacios de participacion. La comunicacion puede rea-
lizarse de formas creativas y pedagdgicas para que sea comprensible
de manera transversal.
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CAPITULO V

ETICA DEL CUIDADO, SALUD Y CANCER EN LA ERA GLOBAL

BALTICA CABIESES, PHD

¢QUE APRENDERAS EN ESTE CAPITULO?

La importancia de la ética para la medicina social y la
salud global.

Los desafios de la ética del cuidado en sociedades ac-
tuales, globales y plurales.

La responsabilidad de cuidar(nos) como seres humanos.

La importancia de construir ambientes de buen trato
para el cuidado en salud en sociedades globales y plu-
rales actuales.

La oportunidad de brindar un cuidado a personas vi-
viendo con cancer desde una ética ampliada situada en
la complejidad del mundo de hoy.
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1. INTRODUCCION:

LA ETICA, LA MEDICINA

SOCIAL Y LA SALUD GLOBAL

Se ha reconocido a lo largo de la historia, que
los contextos sociales impactan de manera di-
namica y multidimensional en la salud de las
poblaciones. Es asi como diversas miradas han
contemplado lo social y lo cultural como parte
de los procesos de salud-enfermedad. Tanto
la medicina social como la salud publica global
han aportado en esta perspectiva de procesos
de salud y enfermedad, con abordajes que van
mas alla de lo biologicista mecanicista de nues-
tra comprension de aquello que nos enferma.
Ademas, estas dos perspectivas se relacionan
en profundidad con el concepto de intercultu-
ralidad en salud, entendido como la existencia
y busqueda de una relacion entre miembros de
grupos culturales diferentes, basadas en el res-
peto y simetria relacional, a través de la hori-
zontalidad en el didlogo (1).

La interculturalidad contempla la diversidad
presente en las sociedades modernasy la nece-
sidad de reconocer y dialogar con estas diversi-
dades, para la implementacidn de politicas y es-
trategias, con el objetivo de promover la salud
y bienestar de las poblaciones. La globalizacion
desafia a las sociedades a abordar la intercul-
turalidad en sus diversas practicas, incluida la
atencion de salud. Los marcos conceptuales
amplios de la medicina social y la salud publica
global brindan, cada uno desde su propio cuer-
po de conocimiento, un marco contextual util y
relevante para esta integracion de la intercul-
turalidad en la atencidn de salud, en especial
en las sociedades modernas actuales, plurales,

Medicina social

liquidas y diversas.

El enfoque de medicina social reconoce la im-
portancia de los procesos sociales en el impacto
de la salud de las personas y comunidades. Di-
versas disciplinas biomédicas y de salud han he-
cho uso de este concepto y lo han desarrollado
en diversas problematicas sanitarias. Por otra
parte, la salud publica global forma parte de la
salud publicay se interesa en la salud en las po-
blaciones mas alla de las fronteras de un pals,
buscando una mirada conjunta a problemas si-
milares en realidades diversas. De esta manera,
desarrolla evidencia y propuestas que permitan
unificar politicas y lineamientos de accién para
el cuidado de la salud de la llamada paoblacion
global. Se amplian las fronteras y limites de las
intervenciones vy politicas publicas para el cui-
dado de la salud, reconociendo tanto la salud
como la enfermedad como fenémenos globales.
Las enfermedades, que pueden surgir en un ex-
tremo del mundo, rapidamente pueden viajar e
instalarse en otros territorios, siendo necesario
desplegar estrategias que atraviesen fronteras.
Al igual que la medicina social, la salud publi-
ca global es un concepto amplio, con diferentes
teorias respecto a su origen y desarrollo, com-
prendiendo variadas definiciones y conceptuali-
zaciones. Para ambos enfoques, el cancer es un
tema de interés global que invita a una mirada
que vaya mas alla de lo biomédico convencional,
y que se encuentre con perspectivas sociales y
culturales mas ecoldgicas, integrales y sistémi-
cas de la realidad.

Reconoce la importancia de los procesos

sociales en el impacto de la salud de las personas y comunidades

Salud publica global

Estudio de salud, distribucién, causasy

condicionantes en las poblaciones més alld de las fronteras de los

paises

Figura 1. Conceptos de medicina social y salud publica global
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2. ETICA DEL CUIDADO EN SOCIEDADES
ACTUALES, GLOBALES Y PLURALES

Las sociedades actuales se caracterizan por ser
moralmente plurales, tecnificadas y en las que
se ha institucionalizado el cuidar. Esto nos Ileva
a la necesidad de disponer de procedimientos
compartidos para tomar decisiones en
circunstancias en las que hay que responder
adecuadamente y adaptandose dgilmente a los
cambios quelapersona cuidada pueda necesitar.
Para todo ello es fundamental el didlogo.

Tal y como la bioeticista espanola Begona
Roman lo plantea, “la pregunta clave ya no es
qué debemos hacer, ni en nuestro caso, qué
cuidados dar, sino por qué hemaos de actuar asi,
por qué cuidar y por qué cuidar asi y no de otra
forma:y las formas son esenciales cuestiones de
cosas. En este sentido, mas que de hacer y dar,
0 antes que hacery dar, haria falta previamente
reflexionar sobre qué cuidados, a quién, cuando,
comoy, sobre todo, por qué” [2).

Enestamismalineay orientado al acto de cuidar,
Kant concedio el protagonismo fundamental a
su aspecto intencional; no se trata sélo de hacer
(de cuidar en el caso de este capitulo), de llevar

3. LA RESPON

Complementariamente a lo anterior, Hans Jonas
(4) nos aclara que la responsabilidad del cuidar
del vulnerable tiene una dimensidn racional,
objetiva, y otra subjetiva y psicoldgica, y es
magnifico que se den las dos. Sin embargo, es
la primera -la dimensidn racional y objetiva de
cuidar en el maximo de la calidad posible en
todo momento- la que debe ser siempre exigida,
independiente de las emociones que surjan en
el cuidador/a hacia el/la que debe ser cuidado/a.

Es importante mencionar brevemente el
concepto de “vulnerable” en su dimensién
humana vy socio-cultural, ambas intimamente
interrelacionadas. En su dimensién humana, da

a cabo acciones que se ven, sino de escoger
los motivos ultimos por los cuales actuamos.
Para Kant, esto se traducia en el actuar por
deber, por el respeto que toda persona merece,
de forma que puede darse el caso de que la
accion de cuidar sea “exteriormente” correcta,
pero si uno convierte a la persona en objeto de
cuidado y no en sujeto de respeto, la calidad
ética de dicha accién de cuidar se resentird. En
palabras de Kant, en ello radica el valor moral
de las acciones, en aquello que no se ve: en la
intencion del agente, en el hacerlo por respeto
al deber (), en este caso particular, el deber
de cuidar desde las instituciones de salud vy
el deber de nuestro rol de trabajadores/as
de un sistema de salud, de cuidar a otro ser
humano con igual dignidad que nosotros/as.
Esto va mas alla de la dimensién emocional o
sentimental del cuidar, en tanto apela a una
dimension del deber de cuidar que se conecta
de manera claray directa con principios, valores
y virtudes de la naturaleza humana que deben
ser comprendidas, desarrolladas y sostenidas
de manera consciente y verdadera, por quien
quiera practicar el cuidar a otro.

SABILIDAD DE CUIDAR

cuenta de la condicion finita y fragil de nuestra
condicion humanay que es intrinseco a nuestra
existencia, compartido entre todos y todas
quienes habitamos el planeta. En su dimension
socio-cultural, da cuenta de riesgos de dafio o de
ser herido de manera diferencial a quienes viven
en contextos de mayor riesgo o susceptibilidad,
como pobreza, marginacion y violencia, entre
otros. La discusion bioética de este concepto
permite adentrar en la dimension relacional
interpersonal de principios estandares como
el de autonomia vy justicia, invitandonos a
incorporar el principio de vulnerabilidad vy
otros relacionados (solidaridad, compasion vy
responsabilidad, especialmente) en el debate
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del cuidado en salud.

Taly como describe Garcia el 2015 (5), la palabra
“cuidado” viene del latin cogitatus, que significa
reflexion, pensamiento, interés reflexivo que
uno pone en algo. El cuidado, el cuidar, parte
del interés de alguien por otro, pero no solo de
manera afectiva, sino reflexiva y racional. La
actividad de cuidar es toda accion humana que
contribuyealaayudaysolicitudantelanecesidad
del otro (6). El cuidado profesional, como labor
propia, deberia acabar con la dualidad entre las
dos conocidas dimensiones del cuidar: la técnica
y la humana. Dicha dualidad no se corresponde
con la realidad en que vivimos y seria absurdo e

imposible omitir o encargarnos tan solo de una
de sus dimensiones. El acto de cuidar incluye las
tareas mas técnicas, es decir, las que garantizan
las necesidades mas basicas de las personas, vy
las actividades o actitudes que establecen las
relaciones terapéuticas, las cuales permiten la
adecuacion de las perspectivas de los pacientes
con la realidad, asi como la propia realizacion
del profesional y sobre todo del paciente (7).
Esta relacion terapéutica, ademds de otras
actividades no medibles en forma directa (como
la preocupacion, la motivacion, la escucha,
etc), forman parte de los llamados cuidados
invisibles (8,9).

CUIDAR A OTRO/A

AFECTIVO

Dimensién humana, sensible de saber e
intersubjetiva de encuentro

Figura 2. Etica del cuidado, afectivo y racional

Roman nos recuerda que el cuidado humano es
una relacion interpersonal de conocimientos y
aprendizajes mutuos, y no un mero cimulo de
“atenciones”. Es una relacion asimétrica donde
la vulnerabilidad del otro es lo que debe marcar
el ritmo. El tener que atender cada caso, obliga
a la continua deliberacién y eleccion de medios,
segln circunstancias y recursos, para lograr el
fin Ultimo de que la persona vulnerable sea, esté
y se sienta cuidada. La relacion interpersonal
del cuidado es asimétrica, por lo que el no-
poder del otro, del vulnerable por su necesidad
de salud, es el centro de gravedad sobre el que
debe pivotar la relacién. Y no se trata de una
relacion ni de humillacidn ni de servilismo,
sino de que esa asimetria ha de trabajar por
ir aumentando la dosis de poder de la persona
cuidada: que sus valores, expectativas y deseos

RACIONAL

Dimensién técnica de entrega y saber
hacer experto y reflexivo

sean el centro de laatencion (modelos centrados
en la personal, que su voluntad sea respetada.
Estar al servicio consiste precisamente en que la
persona enferma se sepa y sienta protagonista,
a la vez que se van aumentando sus niveles
de autonomia. Se trata de que mientras sea
“paciente”, es decir, mientras padezca, asuma la
enfermedad y las limitaciones que ésta implica,
y no en la acepcion de “paciente”, en tanto ser
pasivo que asume el sufrimiento (2).

En esta relacidn, el respeto y la responsabilidad
son fundamentales: respeto a la dignidad y a la
autonomia del paciente, que reclama la mirada
atenta [(repiciere) y la atencién (achtung); vy
responsabilidad en tanto llamada a hacerse
cargo de mantener esa dignidad y aumentar o
sostener el grado de autonomia.
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4. HACIA LA CONSTRUCCION DE AMBIENTES
DE BUEN TRATO PARA EL CUIDADO EN SALUD

Ademas de la dimensidn ética del deber de
cuidar propio de quienes se desempenan en
ambientes de salud, también es necesaria la
construccion de ambientes de buen trato en
las instituciones de salud. Para un encuentro
intercultural en salud que resulte significativo
para las personas que sean parte de éste, es
ideal contar con ambientes de buen trato que
promuevan en su politica institucional, en sus
normas y protocolos, asi como en su cultura
organizacional la promocién del buen trato y el
rechazo explicito atoda formade discriminacion.
Los ambientes de buen trato se caracterizan por
el uso de la empatia para entender y dar sentido
a las necesidades de los demas, la comunicacién
efectiva entre las personas a fin de compartir
genuinamente las necesidades, la resolucion no
violenta de conflictos, y un adecuado ejercicio
de la jerarquia y del poder en las relaciones.

Como vya se ha revisado desde la dimension
ética del cuidar, a nivel individual los y las
trabajadores de salud tienen la responsabilidad
de construir ambientes de buen trato, basados
en el cuidado, la proteccion y el respeto de las
personasy entorno cercano, en su condicion de
sujetos de derecho. Las instituciones de salud,
por su parte, con todas sus formas y propdsitos,
tienen la gran oportunidad de promover el
ejercicio individual del deber ético de cuidar,
cuando se sostienen desde la mirada del buen
trato. De acuerdo con la literatura internacional,

en el drea educacional en particular, los
ambientes de buen trato tienen la capacidad
de generar los siguientes efectos: () favorece
el bienestar integral y el aprendizaje, (i) aporta
al sano desarrollo psicoldgico, fisico y moral
de las personas, y (iii) fortalece la autoestima,
empatia, el didlogo v la participacion.

En la era de sociedades globales, plurales y en
permanente busqueda de unamiradaintegral de
la realidad, existen diversas propuestas tedricas
y practicas para la construccion de ambientes de
buen trato. En este capitulo quisiéramos sefalar
tres estrategias que podrian aportar a ello desde
la interculturalidad en salud, elemento propio
y distintivo de sociedades globales actuales,
y que se define por Ferndndez (10) como el
‘espacio de negociacion intersubjetiva en el que
se sientan las bases, limites y caracteristicas
de la atencion entre personas de trayectorias
culturales diversas. Ademds de las habilidades
de flexibilidad y adaptacion, se recuerda la
importanciade considerar contexto, condiciones
causales, condiciones intervinientes,
propiedades, estrategias de accidn interaccion
y Sus consecuencias en la creacion de este
espacio negociado de encuentro con el otro”.
Para construir este espacio, a continuacion,
desarrollaremos algunas propuestas generales
a tomar en cuenta, desde la ética del cuidado y
la ética de la practica en salud:

1 Reconocimiento de nuestro sincretismo cultural. Esto es, del proceso de
transculturacién y mestizaje entre distintas culturas que ha ocurrido en la
humanidad a lo largo de su historia y que hoy nos compone en diversidad a
todos/as. En términos histdricos recientes, se refiere especialmente a cémo
se produjo la mezcla entre Europa, sobre todo Espafna y Portugal, y el “Nuevo
Mundo”. Este punto de partida permite vernos de manera mas cercana, desde
nuestras similitudes histdricas y desde nuestra historia comdn como ciuda-
danos del mundo, como pacientes y como personas o familiares de personas

que viven con cancer.
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2 Reconacimiento de los capitales de los grupos humanos de diversidad social y
cultural. Esto incluye los capitales materiales, sociales, politicos, econémicos,
culturales y simbalicos de cada grupo humano, promoviendo las dimensiones
que en el encuentro intercultural se valoran como positivas por sobre aque-
llas que nos pueden parecer negativas o separatistas. Con ello, valoramos las
realidades y aprendizajes de personas, familias y agrupaciones que viven con
diagnostico de cancer, en tanto reconocemos y valoramos que en el hecho de
vivir con la condicion se aprenden cosas diferentes a las que conoce el sistema
de salud v los equipos tratantes.

3 Transformacion de la divergencia en convergencia. Para ello, se debe trabajar
en forma consciente y sistematica en el intercambio y negociacion respetuosa
de miradas y formas de construir la realidad. Incluye, por ejemplo, la creacién
de cddigos comunes, la construccion de una pedagogia y narrativa compar-
tida, la renovacion de metaforas y simbolos de unos/as y otros/as para un
encuentro humano real y significativo a largo plazo. Se requiere de trabajo
organizado, persistente y disciplinado, asi como de coraje y mucha voluntad
para que los equipos de salud brinden de cuidados éticos de salud que res-
peten las diversidades de interpretaciones y cosmovisiones de la realidad de
vivir con cancer que hoy habitan en nuestro planetay. mas aun, creen puentes
de mediacion que permita llegar a acuerdos compartidos en contextos de di-
versidad social y cultural en materia del cuidado ético en cancer.

Transformacion o
. . . Reconocimiento de
Reconocimiento de activa y reflexiva . .
. . . los capitales sociales,
nuestro histdrico de la divergencia
. . . humanos, culturalesy
sincretismo cultural en convergencias

. . econdmicos de los grupos
creativas y afectivas

Figura 3. Bases de un ambiente de cuidado basados en el buen

trato en sociedades globales interculturales
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5. UNA ETICA AMPLIADA PARA EL CUIDADO DE
PERSONAS CON CANCER EN EL MUNDO

Es fundamental toda reflexion de cuidado a personas viviendo con cancer en el contexto ético de lo que dicho
cuidado implica. Pero no sélo desde la perspectiva habitual y relevante del cuidado clinico, sino que también de
lo que podriamos llamar una ética (0 una serie de propuestas éticas) ampliada y coherente con la complejidad de
la realidad de las sociedades modernas. En este sentido, segtn el desarrollo bioético profundo de Adela Cortina,
la aspiracion actual de todas las sociedades del mundo es la de construir Estados de Bienestar, entendidos como
estados de justicia global de una democracia cosmopolita (10-13). En este sentido, Cortina ofrece cuatro tipos
de ética esenciales para la realidad del mundo actual, necesarios de considerar a la hora de reflexionar sobre el
cuidado de personas con cancer en todo el mundo y en Chile:

1 Etica minima: Cortina lo desarrolla como las éticas de justicia o éticas de mini-
mos que se ocupan Unicamente de la dimensidn universalizable del fenémeno
moral, es decir, de aquellos deberes de justicia que son exigibles a cualquier
ser racional y que, en definitiva, sélo componen unas exigencias minimas.
Como base, busca homogeneizar miradas en el mundo plural actual: buscar
la forma como diversos pensamientos éticos coincidan en lo elemental. La
idea de Cortina de la ética minima expone que la toma de decisiones es lo que
forja el cardcter de las personas. En esta linea, hay dos valores claves para
construirse un buen caracter: la justicia y la felicidad. La felicidad no debe ser
contraria a la justicia si sabemos apreciar los valores positivos. Los valores
minimaos que propone, base de una ética civica, serian:

La libertad, entendida como autonomia moral, y politica.

La igualdad, entendida como igualdad de oportunidades
para alcanzar unos minimos materiales, y unas minimas
condiciones sociales.

La solidaridad, entendida como accién para apoyar al dé-
bil, en todos los aspectos de la vida.

La tolerancia, o mejor dicho, el respecto activo.

El didlogo, como la mejor manera de resolver los proble-
mas que supone la convivencia plural.
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2 Etica del cuidado: ya desarrollada en este capitulo, nos propone que la capa-
cidad de cuidar nos constituye como seres humanos y va mas alla de solo lo
humano, sino a todo aquello que es vulnerable, incluida la naturaleza/planeta
(sigue la linea de pensamiento, por ejemplo y entre otros, de Leonardo Boff
donde “La Tierra es el gran pobre que debe ser liberado junto a sus hijos e
hijas”).

3 Etica de la responsabilidad: que se sustenta en la idea de que el ser humano
esta preparado para reciprocar, para ser altruista. Esto por medio de dos me-
canismos principales: (i) la posibilidad de recibir algtin retorno por lo que se
entrega, sea del beneficiario o de la sociedad (cooperacidn social contractual
también desarrollado por Cortina), o (i) un sincero sentido de altruismo, sin
espera de retorno directo ni reciprocidad (esto es menos frecuente que lo
anterior]. Independiente del mecanismo, la ética de la responsabilidad nos
invita a cuidar al nifo/a de hoy, de la generacién humana naciente y fragil,
como sentido de responsabilidad de quienes somos adultos en este momento.
Esto es, la responsabilidad no de si mismo desde la autonomia, sino que del
cuidado del otro desde su vulnerabilidad intrinseca, a través de la fuerza de
responsabilidad de ver el rostro de quien sufre.

4 Etica de la cordialidad: se refiere a la ética que emana del respeto a la digni-
dad y sentido de compasién por los seres vulnerables. En este modo de enten-
der la ética, se propone que la Unica racionalidad humana no es la de indivi-
duos que se instrumentalizan reciprocamente para maximizar sus beneficios
personales mediante estrategias, sino que existe también esa racionalidad
comunicativa que insta a construir la vida desde el didlogo y el entendimiento
mutuo de quienes se reconocen mutuamente como interlocutores validos.
Esto es, el reconocimiento cordial y el reconocimiento compasivo de la digni-
dad equivalente entre personas dialogantes.

Con todo, este capitulo nos invita a valorar la importancia de anclar toda comunicacion en cancer en torno a la
importancia de la ética para la medicina social y la salud global, a reconocer los permanentes desafios de la ética
del cuidado en sociedades actuales, globalesy plurales, laimportancia de construir ambientes de buen trato para
el cuidado en salud en sociedades globales y plurales actualesy, por ultim, la oportunidad que tenemaos de brindar
un cuidado a personas viviendo con cdncer desde una ética ampliada situada en la complejidad del mundo de hoy.
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IDEAS FUERZA DE ESTE CAPIiTULO

La interculturalidad en salud contempla la diversidad pre-
sente en todas las sociedades modernas y la necesidad de
reconocer y dialogar sobre estas diversidades, para la im-
plementacion de soluciones que promuevan la salud y el
bienestar en todas las sociedades.

El cuidado profesional en salud y en cancer, desde un
punto de vista ético y practico, debe terminar con la
aparente dualidad entre atencion racional de calidad y
atencion humanizada sensible al proceso de la persona.
Ambas dimensiones son igualmente necesarias y rele-
vantes.

Es importante propiciar y potenciar la autonomia de
la persona que vive con cancer, de manera que estar
al servicio en salud realmente refleje que esa persona
es el centro de la experiencia misma. Asi, el respeto y
dignidad se vuelven lo mds importante y lo primero en
todo momento en el cuidado del ser humano, incluyen-
do por cierto a personas viviendo con cancery sus seres
significativos.

PROPUESTAS CONCRETAS PARA COMUNICADORES

Es posible y relevante comunicar sobre la diversidad de
experiencias, visiones y necesidades en salud de perso-
nas y familias que viven con cancer en Chile, desde un
reconocimiento de su identidad, sistema de creenciasy
contexto particular.

Es importante comunicar de manera balanceada e in-
formada respecto de la racionalidad del cuidado de mas
alto nivel que existe a personas con cdncer, asi como
también de una atencion sensible a la experiencia hu-
mana de quien vive con la condicién y sus personas sig-
nificativas.

Se puede comunicar sobre cancer de manera respetuo-
sa, servicial y digna, validando la experiencia misma sin
prejuicios ni etiquetas y, de esta forma, devolverle a la
persona que vive con cancer su voz y su aporte signifi-
cativo a la sociedad.
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CAPITULO VI

ETICA DE LOS MEDIOS DE COMUNICACION EN SALUD

DANIELA ROJAS, MSC

¢QUE APRENDERAS EN ESTE CAPIiTULD?

Algunos de los desafios actuales mds importantes
para los medios de comunicacion, en el contexto de
la aldea global.

La importancia de reflexionar sobre algunos aspectos
centrales de la ética periodistica tradicional.

El valor de la ética del cuidado como propuesta de ética
universal para los medios de comunicacion.

La importancia de generar un marco ético interdiscipli-
narioy compartido por cientifico/as, médico/as y medios
de comunicacion.

NYOINJ IND SYHaY1vd
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“Pensar con seriedad y deliberar sobre una ética de los medios de comu-
nicacién es una de las tareas mads importantes, y también mds urgentes,
en una sociedad que quiera serlo de ciudadanos, y no de siervos”.

-Adela Cortina-

1. INTRODUCCION

En la actualidad, los y las periodistas poseen
el desafio de equilibrar la proteccion de las
necesidades y demandas de informacion de la
ciudadania, con aquellos intereses asociados a
los medios para los que trabajan. Estos tltimos
buscan incrementar las audiencias, aumentar
la circulacion del material y al mismo tiempo
dar respuesta a la atraccién que posee para el
publico, el conocer los detalles de cada noticia
de interés, las que ademas deben ser publicadas
con una celeridad, ritmo y alcance como nunca
antes en la historia del periodismo (1).

Hoy, que el mundo se ha convertido en
una comunidad global caracterizada por la

interconectividad, las redes informaticas,
el big data y la inteligencia artificial, la
informacion ha adquirido el poder de influir en
el comportamiento de los individuos, incluso
por debajo de su umbral de conciencia. En este
‘régimen de la informacidn”, las personas ya
no son sujetos pasivos frente a una television,
una radio, 0 un periddico: todas ellas son
consumidares y al mismo tiempo productores
de contenidos (2). Este panorama se complejiza
aun mas al considerar que nos encontramos en
una sociedad que reniega cada dia mas de los
hechos, a favor de las emaociones y las creencias
personales:

“En la era de las fake news, la desinformacidn y las teorias conspirativas,
la realidad y las verdades fdcticas se han esfumado”

Las fake news, que han estado detras de
fenémenos como la eleccion de Donald
Trump en EEUU, del Brexit en Reino Unido y
gque han estado presentes desde el inicio de
la pandemia por COVID-19, se han asentado
como un fenémeno cotidiano, que obtiene
mads atencidn del publico y que goza de una
mayor y mas rapida difusion, que los hechos
constatados. La publicacion de una noticia falsa
0 intencionalmente tergiversada puede tener
mayor impacto en la ciudadania, que aquella
informacién que es veraz y correctamente
respaldada. En palabras de Adela Cortina (3):

“La ‘normalizacion’ de la posverdad y de los
bulos (fake news), el hecho de aceptarlos como
un rasgo mas de nuestra vida social y paolitica,

- Hyun Chul Han (2021] Infocracia. [2, pdg. 71)

tendrd al menos dos nefastas consecuencias:
pondra fin a la vida democrdtica y conseguirad
que ni siquiera nos quede la palabra.. el medio
mas propiamente humano para construir la vida
compartida”. Adela Cortina. Etica Cosmopolita
(2021) Pag. M9.

Segln esta autora, la palabra puesta en didlogo
tiene por objetivo la construccion de un puente
entre hablante y oyente(s), que permite Ia
comunicacion entre las personas. Este puente
exigiria al menos cuatro pretensiones de validez:
lainteligibilidad de lo que se dice -que constituye
un derecho de la ciudadania y un deber de los
poderes publicos-, la veracidad del hablante, la
verdad de lo afirmado y la justicia de las normas.
Si estas pretensiones se transgreden, entonces
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no habria palabra comunicativa, ni auténtico
didlogo, sino violencia; discursos manipuladores
y discursos de odio, que rompen los puentes
de la comunicacion, imposibilitando la vida
democratica ().

Los medios de comunicacion son ahora
parte integral del sistema global, con la
capacidad de influenciar en aspectos sociales,
econdmicos, politicos y también sanitarios.
La exactitud v la veracidad de la informacidn,
asi como la ética que sostiene el proceso de
toma de decisiones respecto a qué, cdmo vy
cuando informar tematicas de salud y otras
problematicas sociales adquieren hoy, por lo
tanto, unaimportancia capital. En este contexto
sociohistdricoy considerando el creciente poder
de los medios urge repensar el periodismo desde
una ética global que trascienda, por mucho,

lo local. Las perspectivas localistas, aisladas o
determinadas por los intereses particulares de
los medios de comunicacion pueden derivar
en coberturas sesgadas, inexactas y parciales,
susceptibles de generar en la ciudadania
malentendidos e incomprensidn, asi como
también provocar resistencias de ciertos grupos
en relacion con otros, y/o prejuicios, estigma y
discriminacion social hacia ciertas personas o
poblaciones determinadas (1). A pesar de que
la nocién de proximidad constituye uno de los
criterios convencionales de valarizacion de las
noticias (junto a oportunidad, prominencia,
impacto, interés humano, etc), los vy las
periodistas no pueden justificar éticamente
la cobertura de tematicas menos relevantes,
aunque mas cercanas, e ignorar problematicas
de importancia global (4).

2. HACIA UNA ETICA GLOBAL
PARA EL PERIODISMO ACTUAL

Los y las periodistas de distintas partes del
mundo han construido pautas y cddigos
éticos, que han buscado dar sustento moral
a sus practicas, lo que es crucial tanto para la
profesion en si misma, como para la ciudadania.
Sin embargo, aun se discute sobre si existen o
no principios éticos universales que puedan ser
aplicados a los medios de comunicacion y que
puedan ser compartidos como ciertos minimos,
en distintas latitudes y culturas.

La Declaracion Universal de los Derechos
Humanos podria proporcionar una base para la
definicién de una ética global para el periodismo.
La declaracién contiene ciertos principios
basicos como la dignidad humana, el derecho
a la vida y a la seguridad, con especial énfasis
en la justicia como un principio clave, que tanto
las instituciones como los profesionales de las
comunicaciones podrian compartir como valor
universal (5).

Sin embargo, histéricamente y en distintas
partes del mundo, es el deber con la verdad
el que ha constituido el estandar ético por
excelencia de los medios de comunicacion vy, la

objetividad, la cosmovision que los ha definido.
La necesidad de “reflejar” la realidad, como lo
hariala ciencia, llevd al periodismo en las ultimas
décadas del siglo XX, a la busqueda de un relato
neutral y preciso de los hechos, y a posicionar
la racionalidad y la imparcialidad, como parte
de sus valores principales (6). No obstante, ha
habido un progresivo entendimiento de que
este deber de veracidad resulta insuficiente para
comprender las complejidades sociopoliticas
del mundo actual, y para reflejar la pluralidad
y multiplicidad de voces que constituyen la
comunidad global. Para C. Christians, uno de
los mayares exponentes del estudio de la ética
de medios de comunicacion, el periodismo mas
que tener como fin el informar objetivamente
sobre la realidad, en base al precepto de la
verdad absoluta, debe buscar la construccion
de una conciencia critica en la ciudadania, que
favorezca el desarrollo de una democracia
participativa (6).

La ética periodistica tradicional basada en los
derechos vy el principio de justicia, que ha sido
definido como el motor principal del ethos
periodistico y que exhorta a los y las periodistas
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a denunciar la injusticia y asi encauzar el
sistema vy sus fallas, ha sido criticada como una
ética débil e insuficiente para su aplicabilidad
universal y, por lo tanto, para la constitucion de
una ética periodistica global, por las diferencias
culturales en las concepciones de justicia y la
posibilidad de su incorrecta aplicacion si ésta
no es considerada junto a otros principios éticos
fundamentales (4).

3. LA ETICA DEL
ETICA GLOBAL

COMO

La ética del cuidado podria ser una propuesta
de ética universal, que tiene como eje del
comportamiento  moral el “cuidar de” vy
“preocuparse por”, posicionando la toma de
decisiones éticas desde el ambito personal
hacia la comunidad. Desde esta perspectiva,
no se concibe el cuidado como una cualidad
natural, intuitiva ni determinada por el género,
sino una disposicion adquirida, motivada y con
la facultad de ser aprendida. Esta ética requiere
extender el mundo de la consideracion moral
mas alld de los limites familiares, locales y
proximos, permitiendo considerar también
como problemadticas aquellas  “anonimas’,
desconocidas, culturales y geopoliticamente
distantes (4).

La ética del cuidado fue discutida con algun
detalle en el capitulo anterior. En este capitulo
ponemos el acento en la idea de que la ética
del cuidado puede proporcionar un camino
alternativo a la ética periodistica tradicional
gue, en su mayor parte, se ha fundado en
perspectivas basadas en derechos, definiciones
contractuales y en deberes, y que tiene la
neutralidad como uno de sus valores centrales.
Sin abandonar estos aspectos, la ética del
cuidado puede contribuir particularmente al
ensefar a los y las periodistas a incorporar una
atencion especial y sostenida al sufrimiento
de los grupos mas vulnerables de la sociedad:
mujeres, ninos, personas mayores, personas
enfermas, inmigrantes, entre otros grupos
humanos de diversidad generacional, social y
cultural (5).

Para dar respuesta a esta problematica,
algunos autores/as plantean la necesidad de
adoptar una ética del cuidado en conjunto con
el principio de justicia y, desde ahi, construir
una ética global universal para los medios de
comunicacion. Se considera que la ética del
cuidado puede mejorar la comprension de la
ética del periodismo global al proporcionar una
base arraigada en el cuidado del otro (5)

CUIDADO

Desde esta perspectiva, la pregunta central
no es si a los y las periodistas les debiera
0 no importar aquello que investigan, sino
qué v quiénes les debieran importar (4). Este
punto es particularmente importante, va
que constituye la fundamentacién para
la toma de decisiones ético-periodisticas,
comprendiendo que la esencia del ser-humano
incluye tanto la necesidad de ser cuidado
(somos constitutivamente vulnerables), como
la capacidad de cuidar de lo vulnerable, lo que
constituye un cambio relacional para adoptar
una disposicion a cuidar, de manera amorosa,
respetuosa, no agresiva, ni destructiva con la
realidad (3).

De este modo, la praxis exigiria que los y las
periodistas se preocupen por [care about)
los otros, incluso por aquellos quienes mas
diferentes son respecto a si mismos, porque solo
si existe preocupacion por los demas, se pueden
nutrir las relaciones nacidas en la humanidad
gue nos es comun, y que nos une a cada uno con
el resto del mundo. (5). La cobertura de historias
de personas marginadas o subordinadas,
que requieren atencion y compasion desde
la sociedad en su conjunto, asi como aquellas
narraciones que relevan la importancia del
cuidado en si mismo, pueden motivar a otros
a visibilizar tales grupos y/o hablar desde tales
lugares, desplazando los discursos de los grupos
sociales dominantes, que monopolizan los
medios de comunicacidn, el lenguaje oficial, los
recursos retaricos, y la fundamentacion desde
Sus propios intereses, necesidades y vision de
los conflictos (3, 4).
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“La verdadera compasidn es un sentimiento activo, transformador, y no

pasiva condescendencia a los peor situados”

Adela Cortina, Etica Cosmopolita 2021] (3, pdg 25)

4. UN MARCO ETICO

INTEGRADO PARA

LA COMUNICACION EN SALUD

Salud y medios de comunicacién poseen una
relacion tan insoslayable como compleja,
relacion que ha crecido tan rapidamente en
las ultimas décadas, que es considerada como
la razén mas influyente en la medicalizacion
del mundo contemporaneo (7). A pesar de las
oportunidades que pueden otorgar los medios al
campo de la ciencia, la salud y la medicina, esta
relacién no estd libre de riesgos éticos. Estos
se relacionan con que la cobertura de estas
tematicas puede incluir informacidn errénea,
noticias falsas, perturbar a la ciudadania y
socavar la dignidad moral y profesional de los
y las especialistas (8). Determinada gestidn de
lainformacion puede incitar conflictos paoliticos,
bélicos, racismo, xenofobia, terrorismo y otros
tipos de comportamientos que constituyen una
amenaza para la humanidad. A su vez, cada
una de estas situaciones tiene influencia en
los resultados de salud y en la comunicacion
sanitaria, en la medida que constituyen
problematicas que cruzan las posibilidades de
mejorar la salud de la poblacion, de alcanzar la
equidad y de fortalecer los sistemas de salud y
su acceso (1).

En el marco de la ética del cuidado, los y las
periodistas son moralmente responsables
de prestar ayuda a los ciudadanos, en la
construccion de comunidades mds saludables.
De esta forma, lamisidon principal del periodismo
sanitario ya no es un papel de vigilancia, sino de
favorecer el desarrollo de la sociedad civil (3). No
obstante, y a pesar de los intentos de construir
marcos éticos suficientes y universalizables a
la ética de medios en salud, algunos autores
critican la inexistencia de una ética integrada,
interdisciplinaria, que congregue tantoalosylas
profesionales de los medios de comunicacion,
como a los de la salud y a las audiencias (8). En
este intento M. Kiasalar, et al. (2022) proponen
un codigo interdisciplinar e integrado, para
optimizar las relaciones ético-profesionales de
los y las especialistas de las comunicaciones
y de la salud, definiendo ciertos valores y
comportamientos esperados para ambos, en el
contexto de esta relacion. Dentro de aquellos
principios y conductas esperadas para los y las
profesionales de los medios de comunicacion,
se encontrarian (8):

1 La busqueday comunicacion de la verdad: los y las profesionales de medios deben
ser justos, precisos e imparciales al recopilar y publicar noticias e informacidn.

2 Minimizacion de danos: la difusién de la informacidn no puede constituir un per-
miso para infligir sufrimientos innecesarios a los sujetos de una sociedad, por lo
que es esencial considerar la ansiedad asociada a la salud, evitar los estereotipos,
el estigmay la discriminacién social, relevar el cuidado del vulnerable, y enfrentar
responsablemente aquellas tematicas de mayor sensibilidad.

3 Integridad: priorizar el bienestar de la sociedad, por encima de los intereses per-
sonales y profesionales. Esta categoria incluye la honestidad y la transparencia,

y la responsabilidad
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4 Independencia: se espera que los profesionales de medios sean “la voz de los sin
voz", demandandoy declarando sus necesidades valiente y transparentemente. Esta
categoria implica la gestion de los conflictos de interés y la excelencia profesional.

5 Respeto a los derechos de los demds: reconocer y respetar la privacidad y digni-
dad de Ias personas, incluyendo a sus sujetos, fuentes, colegas y audiencia. Esta
categoria supone la consideracion de la privacidad, del consentimiento informado
y de la observancia de las normas sociales.

En relacion con los cdigos de conducta para los y las profesionales de la salud de cara a los medios formales de
comunicacion, se encontrarian:

1 Conducta cientifica: las declaraciones y aseveraciones de los y las profesionales de la
salud, en los medios de comunicacion deben estar basadas en evidencia cientificay
en su area de especializacion y/o responsabilidad.

2 Beneficencia: en cada interaccion con los medios, se espera que los y las profe-
sionales sanitarios evalten los reales beneficios que su aparicion en los medios
traerd a la audiencia. Esta categoria incluye la eficacia y el cuidado de la salud del
paciente y la comunidad.

3 Reduccion de dano: los y las profesionales de la salud deben evaluar en cada una
de sus interacciones con los medios, si su intervencién provee mayores beneficios
que los danos posibles. Esta categoria incluye la consideracién de la ansiedad por
la salud de las audiencias, el evitar los estereotipos, el estigma y la discriminacion
social y el cuidado de los vulnerables.

4 Integridad: los y las profesionales de la salud deben priorizar los intereses de la
sociedad por sobre los intereses personales y profesionales. Este cédigo incluye la
transparencia, la honestidad, la accountability y la responsabilidad.

5 Velar por la dignidad de la profesion y de los profesionales: se espera que losy
las profesionales de la salud estén atentos a cualquier acto en sus actividades
medidticas que pueda danar la reputacion de ellos mismos o de sus colegas o de
la profesidn. Esta categoria incluye el adecuado manejo de conflicto de intereses,
definir una posicion frente a la publicidad médica, mantener el compromiso orga-
nizacional, y el respeto por la profesién y los colegas.

6 Respetar los derechos de los demas: en primer lugar, el respeto por la autonomia
del/la paciente como principio fundamental de la ética médica. No obstante, el
respeto por los derechos de los otros en los medios de comunicacion es mas am-
plio, e incluye tanto a las audiencias, como a los y las profesionales de los medios.
Esta categoria se divide en 4 subcategorias: la consideracion de la privacidad, la
obtencién del consentimiento informado, la confidencialidad y el respeto por las
narmas sociales.
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En la misma linea, Hossain et al. (2018 plantean
que es deber de los y las periodistas analizar
el comportamiento humano, atendiendo a sus
contextos sociales particulares, preguntandose
por las razones que subyacen a ciertos conflictos
politico-sociales, cudles son las experiencias de
quienes los vivencian, etc. (5). Como plantean
Holmes y Castaneda (2016) es poder “desarrollar
una conciencia de la situacion politico-
econdmicay contextos simbdlicos que producen
las experiencias de los mas desfavorecidos,
poder ofrecer alternativas para la creacion de
significado vy, posteriormente, para otorgar
respuestas consecuentes” (10).

Para enriquecer la reflexién y el abordaje de
las tematicas humanas, Hossain et al. (2018)
también refieren la importancia de crear
didlogos en base a valores y asi acceder a los
principios que subyacen a la toma de decisiones
de las personas, conocer como las autoridades
estan velando por el respeto a su dignidad vy
se estdn haciendo cargo del sufrimiento de los
mas vulnerables, los que deben ser incluidos
por los y las profesionales de los medios,
para que su voz tenga representacion en la
narrativa periodistica (10). Los y las periodistas
deben reflexionar y cuestionar de forma
constante la manera en que sus historias y sus
formatos de presentacion pueden afectar a la
poblacion, sobre todo a los mas afectados por
las problematicas que abordan, por lo que se
deben incorporar practicas que den visibilidad y
muestren compasion hacia el otro.

El trabajo sobre los relatos es de especial
relevancia, en tanto la reformulacion de los

relatos hegemdnicos pueden cambiar, para
mejor, la vision de la realidad que es hoy
aceptada por los sujetos en las sociedades;
crear narrativas diferentes pueden transformar
la forma en que las personas entienden el
mundo. A su vez, hacer que tanto los procesos
como los resultados sean transparentes es de
importancia capital en una sociedad marcada
por una crisis de confianza en las instituciones;
porque es solo a través de la transparencia que
los y las periodistas pueden ganar y mantener
la confianza de sus audiencias y motivar a los y
las profesionales a mejorar en términos éticas
(5). Como plantean estos autores Hossain et
al (2018): “A través de este cambio hacia Ia
formacion y aplicacion ética basada en valores
universales, los periodistas pueden alcanzar su
maximo potencial como lideres y convertirse
en la conciencia de las comunidades a las que
sirven” (5, pdg.208).

Para finalizar, este capitulo busca argumentar
en torno a la idea de que el trabajo de los y las
periodistas tiene la oportunidad de impactar
en respuestas y acciones solidarias de las
audiencias a las que comunican, favoreciendo
una toma de decisiones ética, desde su lugar
como agentes morales. El cuidado como marco
ético, resulta util, mas no por eso es una
respuesta definitiva: la incorporacion de la ética
del cuidado podria ayudar a revitalizar tanto
filos6fica como politicamente, la dimension
de la justicia y los derechos humanos, con un
sistema ético que trascienda lo personal vy lo
privado para construir una practica periodistica
mas alla de la proximidad y centrada en la
compasion (4.
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IDEAS FUERZA DE ESTE CAPIiTULO

Los y las periodistas interesados en comunicar sobre can-
cer tienen el desafio de equilibrar la proteccion de los inte-
reses de la ciudadania con aquellas metas asociadas a los
medios para los que trabajan.

Nos encontramos con una sociedad que reniega cada
dia mas los hechos basados en evidencia cientifica, a fa-
vor de las creencias y opiniones personales. Asi, las fake
news en salud y en cancer se han asentado como fend-
meno cotidiano y de efecto duradero en las sociedades.

Los medios de comunicacién son hoy en dia una gran
maquinaria de escala global, con capacidad de influen-
ciar en aspectos sociales, econémicos y politicos de
toda indale, incluyendo sobre cdncer.

La propuesta de fondo es que a lasy los comunicadores
y periodistas les deberia importar qué y sobre quiénes
comunican como eje central del trabajo que realizan.

Hace falta una ética integral e interdisciplinaria en ma-
teria de comunicacién del cancer y otros temas asocia-
dos a esta condicion de salud.

Hace falta que se construyan, desde la voz misma de
personas y familias que viven con cdncer, narrativas
que superen la hegemonia de ciertas metaforas sim-
plistas -y muchas veces negativas- de la experiencia del
cancer.
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PROPUESTAS CONCRETAS PARA COMUNICADORES

Es esencial comunicar a partir de datos e informacién
veraz, revisados y cotejados con fuentes cientificas va-
lidas y, cuando corresponda, con la experiencia de per-
sonas que viven con la condicion de enfermedad, supe-
rando el abordaje opinatico del cancer.

En todas las etapas del proceso de construccion y pu-
blicacion de una noticia acerca del cancer se debe tener
en cuenta el poder de influencia de los medios sobre la
construccion de realidad y opinidn de las comunidades,
pudiendo instalar visiones estereotipadas y creencias
erréneas que tienen efectos duraderos y dificiles de
modificar en el tiempo.

La pregunta central no es si a los y las periodistas les
debiera o no importar aquello que investigan, sino qué
y quiénes les debieran importar , de modo de incorpo-
rar una atencion especial y permanente a las personas
y grupos mas vulnetables de la sociedad.

Considerar el sufrimiento y ansiedad asociada a la ex-
periencia de enfermar, para abordarlas cuidadosa y res-
ponsablemente, sin generar dafnos a la emocionalidad
de la persona enferma o su entorno cercano.

Se pueden crear nuevas narrativas sobre la experien-
Cia de vivir con cancer y todo el proceso de diagnostico,
tratamiento y seguimiento, que rompan la hegemonia
del discurso de violencia en cancer, que lo sitda como
un enemigo y que interpela a “luchar”, como la actitud
correcta para enfrentar la enfermedad.
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CAPITULO VII

ABORDAJE ACTUAL DEL CANCER EN LOS MEDIOS DE COMUNICACION

DANIELA ROJAS, MSC

¢QUE APRENDERAS EN ESTE CAPITULO?

Algunas reflexiones en torno al lugar del cancer en los
medios de comunicacion.

Los origenes del lenguaje bélico en cancer y las mas
frecuentes metaforas de la narrativa bélica.

El principio del mérito en la definicion de “ganadores”y
“perdedores” de la “guerra contra el cancer”.

La cobertura medidtica de la investigacion en oncologia
Yy SuUs riesgos.
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1. INTRODUCCION

En el Ultimo par de décadas hemos sido testigos
de una creciente demanda de informacién en
tematicas asociadas a ciencia, medicina y salud.
Este fendmeno ha contado con participacion ac-
tiva de la poblacion no sélo como consumidores,
sino también como generadores de contenidos
en estas materias. Esta realidad tensiona la cri-
sis del periodismo a nivel mundial y que lleva ya
varios anaos, donde no sélo algunos medios de
comunicacion han debido cerrar, sino también
donde las reducciones de personal han deveni-
do en una pérdida, o al menos una merma, de la
figura del periodista especializado: cada vez es
mas frecuente que informadores cubran la con-
tingencia politica en un momento determinado,
para pasar a tematicas judiciales, policiales y/o
de salud en otro.

El cancer es probablemente una de las pato-
logias que mayor interés despierta en la ciu-
dadania. Con ello, no es de extranar que ocupe
un lugar de relevancia en los medios de comu-
nicacion a la hora de informar sobre nuevos
descubrimientos, avances y posibilidades de
tratamiento, asi como de cifras de prevalencia,
recomendaciones sobre factores protectores
para el/la potencial paciente, y/o para informar
acerca del diagnostico o fallecimiento de una
figura publica.

Los medios de comunicacién constituyen una
de las principales dimensiones donde se expre-
san las construcciones sociales de significado,
incluyendo lo que respecta a diversas patolo-
gias con las que la humanidad es interpelada a
convivir. Asi, y aun cuando una noticia especifica
se cina a “los hechos”, su relato estara siempre
cruzado por valores, creencias y visiones tanto
del medio en si, del editor/a de determinado
espacio, como de la o él periodista en cuestion.
Todos ellos/as, para un mismo hecho noticioso
a comunicar, van hilando elementos argumen-
tativos especificos que surgen de su sistema de
creencia particular, configurando como resulta-
do un mensaje comunicativo que esta atrave-
sado -inevitablemete- por el lente de la cosmo-
vision social que cada uno/a de ellos/as en su
conjunto representan.

Si bien la relacion sinonimica entre cancer y
muerte ha ido cediendo a través del tiempo, su
asociacion aun permanece, asi como se mantie-
ne la idea de tratamientos invasivos, dolores in-
controlables, sufrimiento y debacle econdmica.
Los temores, creencias y mitos en torno ala en-
fermedad tienden a reproducirse en la narrativa
de los medios de comunicacion, al tiempo que
son reforzados por los mismos.

2. EL USO DEL LENGUAJE BELICO COMO
DISCURSO HEGEMONICO EN CANCER

Las creencias y narrativas respecto al cancer
tienen un profundo efecto social inmediato y
también a largo plazo. Se ha descrito que, al
menos: (] mediatizan la construccién de poli-
ticas publicas y las campanas de comunicacion
social, (i) condicionan el enfrentamiento del pa-
ciente diagnosticado, (iii) influyen en los discur-
sos v el abordaje de profesionales de salud, (iv)
matizan la vivencia de enfermedad y el apoyo
otorgado por el entorno familiar, y (v) edifican
la forma en que la poblacion sana se aproxima a
esta enfermedad como eventual entorno cerca-

no o potencial paciente (1.

Desde hace mas de 50 anos, la metafora bélica
para hablar de la patologia oncolégica ha sido
la narrativa por excelencia no sélo para hablar
de la enfermedad, sino también como marco
comprensivo para entender sus mecanismos
de desarrollo y para caracterizar el estilo de en-
frentamiento socialmente esperado para los y
las pacientes. Sin embargo, esta retdrica posee
sus origenes lejos de las confines de la medicina
o de los inicios de la psicooncologia (2).
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3. ORIGENES DE LA METAFORA
BELICA EN CANCER

La estrategia politico-comunicacional del “war
on” impulsada por Richard Nixon en 1971, para
difundir la ley que daria impulso econémico a
la investigacion en cancer, con el objetivo de
hallar “la cura” en el corto-mediano plazo (3),
instalo el lenguaje bélico no sdélo como una for-
ma de hablar de la patologia oncoldgica, sino
también como deber de enfrentamiento. La na-
rrativa de la “guerra contra el cancer” ratificada
con la firma del National Cancer Act, permitid
el empoderamiento de la sociedad mas alla de
las fronteras estadounidenses, ante una enfer-
medad que estaba siendo devastadora hace
ya varios siglos. El posicionamiento del cancer
como un enemigo y del ser humano como un
digno adversario, dot6 de una ilusion de control
y posibilidad de supremacia de la persona sobre
la enfermedad, lo que permiti6 depositar en la
“lucha contra” o “la guerra contra” una esperan-
za triunfalista.

50 anos mas tarde, la metafora bélica en can-
cer continda con fuerza reproduciéndose en
titulares y cuerpos de notas y reportajes sobre
la materia, hablando de “lucha” no s6lo para
mostrar los esfuerzos de la comunidad cienti-
fica para entender sus causas y crear nuevas y
mas efectivas lineas de tratamiento sino, y por
sobre todo, como un mandato social a las per-
sonas diagnaosticadas, que envuelve la promesa
implicita de que dicha actitud de mantenerse en
“pie de guerra” es la que permitiria la cura de la
enfermedad.

La exaltacion del valor del mérito en nuestra
sociedad actual glorifica la autosuficiencia, el
ser humano “hecho a si mismo” y la libertad, en

tanto capacidad de controlar el propio destino a
punta de esfuerzo y merecimiento. Desde este
marco ético, aspectos como el éxito econdmico
y la buena salud serian de exclusiva responsa-
bilidad de las personas, lo que puede llegar a
ser particularmente gratificante cuando todo
resulta como se espera, pero tremendamente
desalentador y humillante frente a la pobrezay
la enfermedad (4).

En este contexto, el cancer [y también algunas
patologias de la salud mental como la depre-
sidn) se han convertido en enfermedades ico-
nicas de este paradigma, ya que su resolucion
dependeria del mérito y el esfuerzo personal.
De esta manera, el marco de la guerra otorga un
escenario propicio para representar el papel que
cada paciente asume frente a la patologia, por
lo que es frecuente reconocer a los y las pacien-
tes cuya enfermedad remite como “ganadores”
y a aquellos y aquellas cuya enfermedad avanza
y mueren por esta causa, como “perdedores” de
la batalla contra el cancer.

De esta manera, es comun ver titulares sobre
el diagnostico de personajes publicos como “XX
y su lucha [batalla/guerra) contra el cancer” o
comunicar un fallecimiento como “XX pierde la
batalla contra el cancer” o “El cancer vencio a
XX". Esta forma de informar, ademas de situar a
quienes cuya enfermedad progresa y/o fallecen,
en el lugar de quienes perdieron [0 “se rindie-
ron”, “tiraron la toalla”, “se dejaron morir”, “no
lucharon lo suficiente”, “se deprimieron”, etc)
refuerza la idea neoliberal de la responsabilidad
individual y de la importancia del poder decisio-
nal en el resultado final de los tratamientos.
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4. LA METAFORA BELICA Y LA
PSICOGENESIS DEL CANCER

La narrativa militar se sustenta en la creencia de
que en la génesis del cancer existirian factores re-
lacionados can el funcionamiento psicoldgico y la
historia individual de las personas, mismos facto-
res que permitirian — u obstaculizarian- la remi-
sion de la enfermedad: ciertos pasajes dolorosos
de la historia vital, algunos rasgos de personali-
dad tendientes al sobrecontrol, la sobreexigencia,
la autopostergacion y una inadecuada gestion

emocional basada en la represién de emociones
“negativas” (la rabia, la tristeza, el miedo), serian
los responsables tanto de la aparicién como de la
progresion del cancer, mientras que el autocon-
trol, la fortaleza interna, el pensamiento positi-
vo v la capacidad de reconocer en la enfermedad
el sentido oculto a su aparicidn, constituirian los
comportamientos enmarcados en “la lucha” que
permitirian la cura.

“El problema es que esta ‘hiperagencia’, por asi llamarla, tiene un lado
oscuro. La enfermedad, cuando llega, ya no es simplemente un infortu-
nio, sino que constituye también una especie de veredicto sobre nuestra
virtud. Ni la muerte lo atempera; si acaso, es un agravante anadido”
Michael Sandel (2021). La Tirania del Mérito. (4, pdg. 64)

Esta forma de pensar puede ser especialmente
“util” para enfrentar a una enfermedad como el
cancer, ya que empodera a las personas como
sujetos agentes de cara a la enfermedad, des-
marcandolas del lugar de victimas frente a la
adversidad de la presencia de la patologia onco-
l6gica. Sin embargo, el triunfalismo aplicado al
ambito de la salud, y particularmente al cancer,
alaba ciertas capacidades individuales en los
denominados “ganadores” de la “guerra contra
el cancer”, pero puede ser especialmente des-

Tres nifias desafian al cancer y lo vencen: "Se
ha metido con las princesas equivocadas"

« Entrelas dos fotos hay tres afios de lucha contra el cancer, al que han vencido las tres nifias.

 "Es necesario recaudar més fondos para el cancer infantil para que puedan mejorar los tratamientos", ha indicado la
fotégrafa Lora Scantling.

« Las nifias se hicieron amigas cuando se conocieron en la primera sesin de fotos y desde entonces se reencuentran
cada afio para retratar su proceso.

Anuncios Google

Enviar comentarios
ué este anuncio? @

Ilustracién 1: EUROPA PRESS |
10.03.2017 | www.20minutos.es

moralizante y culpabilizador para quienes son
considerados como “perdedores” de esta bata-
lla. Asi, la l6gica meritocratica con la que nuestra
sociedad enfrenta la patologia oncoldgica dota
de una importante carga moral al desarrollo de
la enfermedad, lo que ademas de responsabi-
lizar a los y las pacientes sobre su progresion,
erosiona la capacidad empatica para compren-
der y acompanar su vivencia, la que se ve eclip-
sada por la nocion de responsabilidad personal.

Kelly Preston pierde la batalla contra el cancer a los 57 aiios

Casada con John Travolta, habfa sido madre de tres hijos: Jett, Ella (20 afios) y Ben (9 afios)

Ilustracién 2: ABC ESTILO |
15.07.2020 | www.abc.es



Pierde batalla contra el cancer el
protagonista de "Pantera Negra" a los 43
afnos

.aVoz de América conversé en noviembre de 2019 con el reconocido
ictor Chadwick Boseman. Durante la entrevista, dijo que Hollywood no
>ra el culpable de los tiroteos en EE.UU. y comparé su personaje

le "Pantera Negra" con el protagénico de la pelicula “21 Bridges”,
»strenado por aquellos dias, en la que encarné a un detective de
solicia en un filme que mezcl6 la accién y el suspenso con una gran
fosis de violencia.

1 protagonista de la pelicula "Pantera Negra" y primer superhéroe negro que
‘onsigui6 su propio filme independiente en Marvel, Chadwick Boseman, murié de
séncer de colon. Tenfa 43 afios.

30seman, cuya enfermedad le diagnosticaron por primera vez en el 2016,
‘ontinuaba trabajando esencialemente en peliculas de Hollywood, pese a que fue
sometido a multiples operaciones y quimioterapias, informé su familia en

Ilustracién 4: VOZ DE AMERICA |

29.08.2020 | www.vozdeamerica.com

Cuando se comunica y refuerza la idea de que
el cancer tendria su condicion de posibilidad
en aspectos emocionales, entonces resulta
comprensible que muchos y muchas pacientes
busquen soluciones para su padecimiento en
alternativas de un orden distinto a la medicina
tradicional, ofrecimientos que abundan en el
contexto del cancer. La vulnerabilidad propia de
la situacion de enfermedad exponen a los vy las
pacientes oncoldgicas a un importante riesgo
frente al cimulo de informacion y consejos que
reciben permanentemente de personas cerca-
nas, redes sociales y medios de comunicacion,
donde se recomiendan sin filtro, ni regulacion
alguna, tratamientos “milagrosos”, nuevas tera-
pias que no poseerian la toxicidad, ni la miopia
reduccionista-biologicista de los tratamientos
médicos; dietas anti-cancer, curanderos que
ofrecen su cura o niegan la existencia de la en-
fermedad, asegurando que estd en la “mente” o
en el “alma” de las personas o, en el caso de los
ninos, en los conflictos internos y sin resolver de
sus padres (5).

Pelé se centra en su lucha contra el cancer: ruptura
con su agente tras 50 afios y adids a la esfera publica

=l estado de salud del exjugador brasilefio ha provocado que el astro separe sus caminos de José Fornos ‘Pepito, su me
Jerecha durante su carrera.

201

EN. CANGER CANCERDECOLONYRECTO DEPORTES FUTBOL FUTBOLINTERNACIONAL PELE

0000 [p——
SoaSinchez -

El mundo del fitbol se esté preparando para una terrible noticia que, por otro
lado, es ley de vida. Edson Arantes do Nascimento, mas conocido como
Pelé, estd en su recta final. Lo cierto es que asi lleva peleando durante
bastante tiempo, especialmente con esa terrible enfermedad que le lleva
atormentando los Gltimos meses.

Ilustracién 3: EL ESPANOL |
09.04.2022 | www.elespanol.com

La busqueda constante de terapias alternativas
sin evidencia cientifica no solo implica gastos
economicos significativos, sino también puede
significar un importante desgaste emocional
dada la frustracion por no obtener los resulta-
dos esperados. A este impacto se suma el riesgo
documentado de que el uso de este tipo de te-
rapias puede generar una consulta tardia, baja
adhesion o franco abandono de tratamientos
convencionales (6-8).

Las diferencias semanticas y practicas entre lo
“alternativo” ("terapias alternativas” y lo "com-
plementario” (“terapias complementarias’) de
alguna manera pareciera garantizar los tra-
tamientos médicos tradicionales, pero no es
suficiente para asegurar el bienestar de los vy
las pacientes. Los medios de comunicacion, en
tanto constituyen una de las plataformas prin-
cipales mediante las cuales se difunden y co-
mercializan este tipo de terapias, tienen un rol
fundamental en la rigurosidad y veracidad de la
informacion que se difunde, a este respecto, a
la poblacién (5).
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“Por lo general, en el panorama color de rosa de la concienciacion, sdlo se
admite a un tipo de persona que ha tenido cancer de mama: a las que han
sobrevivido. El botin de la narrativa va a parar a manos de las vencedoras.

Se supone que contar la historia de tu propio cdncer de mama es contar una
historia de «supervivencia» a través de la autogestion neoliberal”

De esta manera, la vivencia y el relato de las
personas con cancer avanzado y en proceso
de fin de vida, queda invisibilizado y silencia-
do, contribuyendo a mantener la enfermedad,
el sufrimiento y la muerte en la periferia de la
conciencia social. Asi, las personas con enfer-
medad metastdsica y/o en proceso de muerte,

Anne Boyer (2019). Desmorir (10, pdg. 17.

no tienen cabida ni en la narrativa de la guerra,
ni en los discursos que banalizan y romantizan
la enfermedad, relatos favorecidos por el co-
lor rosado que identifica el cancer de mama: el
cancer mayormente abordado en los medios de
comunicacion.

“Se crea una (falsa) sensacion de festividad, suaviza la crueldad de la enfer-
medad, minimiza el dolor y ridiculiza el miedo a través de la negacion de la
mortalidad y de la psicopatologizacién de las mujeres que no comulgan con el
eslogan impositivo y peligroso de ‘piensa en positivo y vencerds el cancer™
Ana Porroche-Escudero [2015). La violencia de la cultura rosa (11, pdg. 38].

5. DISPARIDAD EN EL ABORDAJE DE
LOS DISTINTOS TIPOS DE CANCER

Los analisis de contenido sobre el abordaje del
cancer en medios de comunicacién han dado
cuenta de coberturas mas bien superficiales y
desequilibradas respecto al perfil epidemioldgico
de la enfermedad (12). En el afio 2071, el informe
anual que realiza el Observatorio de Comunica-
cion Cientifica de la Universitat Pompeu Fabra,
en colaboracidn con la Fundacidn Vila Casas, que
tiene por objetivo analizar la informacion que
recibe la sociedad espanola referente a distintas

Gravedad de la enfermedad.

Relevancia para la sociedad.

tematicas de salud, analizd el impacto de las en-
fermedades oncolégicas en prensa escrita, radio,
television e internet en Espafa (en su primera
version habia examinado la cobertura en medios
de la enfermedad de Alzheimer). Segun el Infor-
me Quiral (13), el cancer fue uno de los 15 temas
mas comentados en la prensa de salud, lo que se
explica desde el hecho de que la patologia onco-
l6gica posee ciertos elementos que favorecen el
“atractivo” medidtico:

Novedades, avances en el diagndstico y tratamiento, asi
como factores de riesgo relacionados.
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Proximidad (cada vez es mas frecuente conocer a alguien

cercano que haya padecido esta enfermedad).

Noticias relacionadas con personajes publicos.

Esta version del Informe Quiral arrojé como uno
de sus resultados principales que el cancer de
mama supera por mucho la cobertura de otros
tipos de céncer: avances en investigacion (nuevos
factores de riesgo, tratamientos, mecanismos
causales y progresidn), testimonios personales y

vida mujeres
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supuestos tratamientos alternativos constituyen
las principales tematicas abordadas, siendo mu-
chas veces esta Ultima, la que posee mayor co-
bertura, muy por encima de aquella que es con-
trastada cientificamente.
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Fuente: Informe Quiral 2011 (14).

En el ano 2021, se publicd en nuestro pais un es-
tudio sobre la representacion de la incidencia y
de la mortalidad por cancer en los medios de co-
municacidn en Chile (12). Esta investigacion alerta
que el abordaje del cancer en los medios chilenos
tiene un sesgo emocional y sub representa aque-
llos que tienen la mayor mortalidad.

Los resultados de este estudio difieren de otras
investigaciones internacionales como el Informe
Quiral, respecto a la cobertura de los distintos ti-
pos de cancer. Este estudio senala que el cancer
mas citado en titulares de medios locales en el
ano 2019 fue la leucemia, seguido del melanoma,
prostata, pulmaén y mama. Por otra parte, los me-
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nos nombrados fueron el cancer testicular y de
esofago. A pesar de que la incidencia en mujeres
esta liderada por el cdncer de mama, seguido por
piel no melanoma, vesicula y vias biliares, cuello
uterino y estdémago, mama ocupg el quinto lugar
aquel ano, piel no melanoma no aparece citado,
vesicula biliar se posiciona en el lugar decimo-
séptimo en frecuencia de menciones, mientras
que el cancer cervicouterino en el décimo lugar.
No obstante, los canceres de prostata y mama
comparten el abordaje mediatico desde la pre-
vencion, deteccion temprana y sensibilizacion,

6. EL CASO DEL CANC

El cancer de mama posee un potencial de marke-
ting del que carecen otras patologias oncoldgicas.
El uso de las mamas, el desnudo, la belleza de los
cuerpos femeninos segun canones sociocultu-
rales y estereotipos de género, las expectativas
sobre la apariencia y rol social de la mujer, hacen
de este cancer un “producto” que ha sido mer-
cantilizado, a través de la utilizacion del rosa para
“vender” la causa.

Esta hiper presencia del cancer de mama ha fa-
vorecido su frivolizaciéon y romantizacion, ex-
propiandolo del sufrimiento y de la variedad de
experiencias de las mujeres diagnosticadas, que
no se ajustan ala figura con la que se suele repre-
sentar la enfermedad: la mujer blanca, de clase

focalizandose la comunicacién en aspectos relati-
v0S a examenes, campanas, testimoniales y diag-
ndstico temprano.

El mismo estudio también sefnala que aquellos
canceres que poseen mayor presencia son jus-
tamente los que afectan a personajes publicos
0 que tienen un potencial emotivo, lo que podria
explicar la mayor cobertura de estos canceres en
aquel afo (asociado a la patologia de ciertas figu-
ras publicas), por sobre otros cominmente men-
cionados en los estudios internacionales (12).

ER DE MAMA

media, heterosexual, casada y madre. Esta repre-
sentacidn termina por estereotipar la vivencia del
cancer de mama, al tiempo que quedan fuera del
conocimiento publico la experiencia psicalogica
de otros colectivos de mujeres: aquellas de nivel
socio econdmico bajo, inmigrantes, personas del
colectivo LGTBIQA+, mujeres afroamericanas, etc.

Por otra parte, las historias que se comunican son
aquellas que representan la curacidn, la supera-
cion personal y la transformacién psicoldgica vy
espiritual, de manera tal que el deterioro, el do-
lor, la fragilidad y otras caracteristicas de nuestra
vulnerabilidad quedan activamente desarraiga-
das del cancer y negadas por nuestra cultura.

“‘Las imdgenes oncoldgicas contempordneas son sobre todo de rostros,
todos ellos radiantes y rebosantes de felicidad... Los rostros que sonrien
desde los folletos informativos muestran signos del cancer como ritual
social (una cabeza sin pelo, un lazo del color apropiado], pero ni rastro de
sufrimiento, ni a causa del cdncer ni de ninguna otra cosa: ni el trabajo,
ni el racismo, ni el desamor, ni la pobreza, ni el maltrato, ni la decepcion.
Nuestros templos coleccionan sonrisas esterilizadas de historia, cada foto
de nuestras enfermedades es un exvoto de lustrosa y dudosa felicidad”

Anne Boyer (2019). Desmorir (4, pdg. 43).



066/44

7. COMUNICACION SOBRE LA
INVESTIGACION EN CANCER

La creciente demanda por informacién con re-
lacion a tematicas de salud, incrementada por
los anos de pandemia, sitia al cancer dentro
de sus focos de interés principales, a través de
noticias sobre nuevos tratamientos, terapias in-
novadoras, posibles causas antes desconocidas,
etc. Aun asi, su abordaje no se condice con la
problematica de salud publica que representa
a nivel global: escasean las grandes portadas,
los reportajes extensos, columnas de opinion
y/o editoriales. Mas bien tienden a recogerse en
pequenos textos, suplementos especiales y es-
pacios pagados, los que suelen abordar nuevos
datos respecto a posibles habitos y/o sustancias
cancerigenas o0 anticancerigenas, o bien nuevas
tecnologias que instituciones oncoldgicas bus-
can promocionar dentro de sus servicios desti-
nados para pacientes.

El uso de la informacion en ciencia no es el mis-
mo que en el periodismo. En este ultimo cada
contenido debe competir por un espacio frente
a otros de relevancia y/o atractivo para la ciuda-
dania, por lo que uno de los fenémenos frecuen-
tes de la cobertura de investigacion en cancer
[y en otras tematicas) es el de la bdsqueda de
un impacto mediatico suficiente para validar el
posicionamiento de la informacidn y acaparar
el interés publico. El largo camino que recorre
la informacion desde las y los investigadores
hasta la poblacién general, se va transforman-
do durante su trayecto, que puede nacer en la
rigurosidad cientifica y terminar en el sensa-
cionalismo y/o en el falseamiento de datos. En
este fendmeno tanto las y los cientificos, como
las y los comunicadores poseen su cuota de

responsabilidad (11): mientras la ciencia trabaja
con verdades relativas o prudenciales, en tanto
se encuentran en constante revision, analisis,
reinterpretacion y contrastacion, el periodismo
tiende a trabajar con verdades absolutas, titula-
res taxativos y aseveraciones concretas, ya que
“lo posible” no constituye una noticia competi-
tiva (12).

Por estas razones, una de las principales conclu-
siones a las que han llegado los estudios sobre
cobertura medidtica de la investigacion médica
y cientifica, ha sido que la presentacion de re-
sultados suele ser en términos de avances, pro-
gresos, desarrollo y grandes anticipos respecto
al futuro, que paliarian el impacto de ciertas
patologias, curarian algunas enfermedades y/o
aumentarian la supervivencia de la vida huma-
na (13715).

En este escenario, la comunicacion mediatica de
resultados de estudios en cancer posee ciertas
caracteristicas que favorece la generacion de
altas expectativas tanto en la poblacion sana,
como en las personas que conviven con la en-
fermedad: la presentacion de titulares sobreop-
timistas [para luego bajar las expectativas del
lector en el cuerpo del texto), las conclusiones
apresuradas, el uso efectista de estadisticas, la
hipertrofia de los resultados, la extrapolacion
arbitraria de los mismaos, la elucubracion de po-
sibles aplicaciones sin que logre diferenciarse
con claridad la base cientifica de la opinion per-
sonal, son algunos de los “vicios” habituales en
este ambito (16).

“El mundo de la comunicacion cientifica y médica no es ajeno a un
fendmeno que se estd produciendo en otros dmbitos, la creciente

espectacularizacion de la informacidn”

Viadimir de Semir (2002). Etica de la Comunicacion Médica (17 pdg.7).
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No obstante, estos comportamientos no son de
exclusiva responsabilidad de los medios de co-
municacion, sino también de la avidez de revis-
tas cientificas e investigadores por presentar al
publico sus hallazgos. Hoy, muchas revistas par-
ticipan a los medios de los principales resulta-
dos de sus ultimos numeros, a través de comu-
nicados o press releases, donde se exponen sus
conclusiones en un lenguaje cercano y atractivo
para ser presentados al publico general vy, de
esta forma, puedan convertirse en “noticia”.
Este recurso que puede acercar el conocimien-

to cientifico a la ciudadania no estd exento de
cuestionamientos, en tanto pueden ser comu-
nicados resultados por su potencial medidtico,
mas que por su importancia cientifica. En el
caso del cancer, al ser una de las problemati-
cas de salud de mayor interés para las perso-
nas, esta relacion compleja entre conocimiento
cientifico y comunicacion de medios favorece la
espectacularizacidn y sensacionalismo a la hora
de ser presentados a la ciudadania, pudiendo
generar falsas expectativas y confusion a per-
sonas especialmente vulnerables a ellas (14).

Algunos ejemplos de cobertura de investigaciones en cancer:

La aplicacién de una sola inyeccién es
capaz de frenar un cancer de piel

El Hospital Universitario Virgen Macarena
investiga la aplicacion de nuewos
tratamientos para frenar la expansion
tumoral cancerigena del melanoma

Ilustracién 5: ABC |
04.02.2008 | www.abc.es

.
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Como se observa en algunos de los ejemplos
citados, la informacién mads frecuente en in-
vestigacion en oncologia refiere a avances gue
podrian abrir posibilidades en lograr el fin de la
enfermedad. Sin embargo, este tipo de noticias
suelen comunicarse como un proceso ya acaba-
do, con titulares que dan por ciertos resultados
gque son mas bien preliminares, sin aplicabilidad
real para el momento presente, ni referencias
temporales entre los descubrimientos iniciales
y la factibilidad terapéutica (11).

La vulnerabilidad y la necesidad de certezas en
el mundo de la persona con cancer colisionan
asi con los objetivos v el lenguaje de medios e
incluso de la misma ciencia: “pues lo que para

8. UTILIZACI
METAFORA DE

En el ano 201, en el marco del dia mundial del
cancer, la Sociedad Espafiola de Oncologia Médi-
ca (SEOM), la Federacion de Asociaciones de Pe-
riodistas de Espafna (FAPE) y distintas asociacio-
nes de pacientes solicitaron al parlamento que se
eliminara de la definicién de “cancer” de la Real
Academia de la Lengua Espanola, su cuarta acep-
cion: “Proliferacion en el seno de un grupo social
de situaciones o hechos destructivos” ejemplo:
“La droga es el cancer de nuestra sociedad”.

No obstante, la peticion ademds de generar
cierta polémica no dio frutos. Mientras los co-

£ £ CORRUPTION IS A CANGER:
A CANCER THAT EATS AWAY AT
A CITIZEN'S FAITH IN
DEMOCRACY, DIMINISHES
THE INSTINCT FOR
INNOVATION AND CREATIVI

Joe Biden

Former Vice President
of the United States

los cientificos es un ‘resultado positivo’ acos-
tumbra ser interpretado como curacion para un
enfermo. Y ‘curacion’ se suele entender como
‘ausencia completa de enfermedad’ y no ‘super-
vivencia a cinco anos™ (14]. Como plantea Adela
Cortina (18), la informacidn emotivista orienta-
da a provocar sensaciones y actitudes mas que
colaborar con la forja de convicciones, a través
de la manipulacién emocional para aumentar
los niveles de audiencia es una transgresion al
principio ético de la no instrumentalizacion. Si
en cambio, los medios de comunicacion logran
orientarse a la tarea para la que estan legiti-
mados, respetando el imperativo de la no ins-
trumentalizacion, estardn colaborando con la
mision de que la masa se transforme en publico.

ON DEL CANCER COMO
DESTRUCCION SOCIAL

lectivos solicitantes aseguraban que la utiliza-
cion del cancer, para representar lo mas danino
de la sociedad, estigmatizaba a la enfermedad y
denigraba a los y las pacientes, los retractores
de la solicitud defendian que era un uso meta-
forico vélido, que no suponia una insensibilidad
de la institucion de la RAE e, incluso, algunos
acusaron la iniciativa como un intento de edul-
corar la enfermedad, usando la misma metafora
para criticar a sus adherentes: “los burécratas
del lenguaje, los cabecillas que pretenden reinar
sobre el diccionario. Ellos que son el cancer de
la lengua” (19).

IJ
o) TRANSPARENCY

INTERNATIONAL

the robalconlon aganst comuption

~

Referencia: https://elpais.com/diario/2011/02/05/paisvasco/1296938420_850215.html
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De esta manera, el hablar de las drogas, la po-
breza, la desigualdad, la corrupcion y otros,
como los “canceres” actuales continua siendo
un recurso frecuente en diarios de circulacién
masiva, medios digitales, radio y television, car-
gando la enfermedad y a quienes lo padecen, de
significados asociados a descompasicion, des-
truccion sistematica, pérdida absoluta de con-
trol y aniquilacién. Los medios de comunicacion
poseen un rol fundamental a la hora de devolver
al cancer su estatuto de enfermedad, despojan-
dolo de la carga moral y el estigma, normali-
zando (sin trivializarlo), como primer paso para
cambiar la percepcion de la ciudadania sobre la
enfermedad (14).

Para concluir, en este capitulo se han revisado

algunos elementos esenciales de la comuni-
cacion del cancer en Chile y el mundo, sus de-
safios ante la crisis global que los medios de
comunicacion enfrentan en la actualidad y los
origenes del lenguaje bélico en cancer. Se han
ejemplificado algunas metaforas frecuentes de
la narrativa bélica y se han expuesto los ries-
gos de continuar con el principio del mérito
en la definicion de "ganadores” v “perdedores”
de la “guerra contra el cancer”. Se espera que
estas reflexiones aporten al desarrollo de una
nueva mirada de la comunicacion del cancer, y
que sean los comunicadaores quienes lideren ese
proceso desde una voz informada, basada en
evidencia cientifica y libre de sesgos de que el
cancer es una guerra en la que se debe luchary
en la que solo los mejores pueden ganar.

IDEAS FUERZA DE ESTE CAPITULO

La metafora bélica en cancer continua con fuerza reprodu-
ciéndose en titulares, cuerpos de notas y reportajes sobre
la materia.

Dado los valores que enarbola nuestra sociedad, como
el individualismo, el mérito, la autosuficiencia, la auto-
gestion, el exitismo vy el triunfalismo, las personas que
viven con cancer que suelen ser visibilizados por los
medios de comunicacion, son aquellos que “superaron”
el cancer.

No es infrecuente encontrar notas de prensa que re-
levan testimonios personales sobre supuestos trata-
mientos milagrosos para curar el cancer, y que muchas
veces logran mas atencion que aquellas notas basadas
en evidencia cientifica.

Aquellos canceres que logran mas visibilidad en prensa
generalmente se asocian al diagnostico de personas con-
sideradas “de alta connotacion publica” por su potencial
emotivo, generando un desbalance sobre la informacion
social que se comparte sobre algunos tipos de canceres
por sobre otros.
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PROPUESTAS CONCRETAS PARA COMUNICADORES

Evitar comunicar en cancer desde el paradigma de la
“lucha"/"guerra”, que supone los/as pacientes tienen o
no las habilidades, actitudes y voluntad para enfrentar-
se a él con éxito.

Es necesario romper con la logica de comunicar en
cancer en términos de ganadores/perdedores, ya que
responsabiliza a las personas por los resultados de sus
tratamientos.

Vigilar las aseveraciones que aseguran que existen cau-
sas psicologicas en la génesis del cancer y en su pro-
gresion, lo que ademas de no tener respaldo cientifico
puede confundir respecto a factores protectores y de
riesgo, asi como atemorizar a los/las pacientes de su
propio mundo interno.

Ser rigurosos al recomendar y mostrar como efectivas
terapias alternativas, productos naturales y dietas an-
ti-cancer, que no poseen evidencia cientifica, ya que
muchos de estos productos pueden interactuar con los
tratamientos oncoldgicos, elevar la toxicidad de algu-
nos de ellos (que suele ser atribuida al medicamento
prescrito), o dejarlos en niveles subterapéuticos.

Comunicar sobre resultados de investigaciones con
prudencia. Grandes titulares generan falsas expectati-
vas en la poblacion general y sobre todo en los/las pa-
cientes oncoldgicos y sus familiares.

Prescindir del uso del cancer como sinénimo de des-
truccion y/o corrupcion, para describir situaciones eco-
nomicas, politicas o sociales en la que se prevee un des-
enlace fatal.

Evitar la hiper dramatizacion del abordaje de la enfer-
medad, a través del abuso de recursos de produccion
como imagenes de pacientes muy deteriorados y/o muy
afectados emocionalmente, y de musicalizacion, que
favorezcan la evocacion de sentimientos de tristeza,
lastima y condescendencia.

Evitar la romantizacion de la enfermedad, a través de
la busqueda constante del “lado positivo” del céncer,
acallando el sufrimiento que experimentan los y las pa-
cientes e invisibilizando su real vivencia de enfermedad.
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CAPITULO VIII

CONSECUENCIAS DEL ABORDAJE ACTUAL EN
POBLACION SANA Y PERSONAS CON CANCER

DANIELA ROJAS, MSC

Q, DECLARE | WAR

ula'NeviIleCl: mb rlain bro: dw\lody ilfnl

¢QUE APRENDERAS EN ESTE CAPIiTULD?

Algunas ventajas y desventajas del lenguaje
metaforico.

Acerca de las implicancias del uso de la metafora bé-
lica en personas con cancer en tratamiento, en perso-
nas con cancer avanzado y en poblacion sana.
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1. INTRODUCCION:

Parte importante del conocimiento que las so-
ciedades poseen sobre las enfermedades, se
recopila a través de historias transmitidas por
medio del lenguaje, siendo las metaforas un re-
curso comun y util para hablar y pensar acerca
de ellas (1,2). Las metdforas permiten aclarar el
significado de palabras y situaciones comple-
jas, otorgando herramientas para comprender
lo desconacido, utilizando como referencia ex-
periencias pasadas y conocimientos presentes:
son capaces de llevar a un terreno familiar,
experiencias nuevas, confusas y muchas veces
amenazantes, por lo que ayudan a los vy las pa-
cientes a poner orden a un mundo que se vuelve
repentinamente cadtico. Tanto para profesiona-
les de la salud como para pacientes, el lenguaje
de la metafora puede servir para crear un sen-
timiento de seguridad en escenarios caracteri-

2. IMPLICANCIAS
BELICA EN PERSONAS

En el caso de la metdfora bélica en el contexto
oncoldgico, el marco de la guerra traza los limi-
tes para entender la experiencia global del can-
cer, dentro de las I6gicas del combatey la violen-
cia. En palabras de la escritora feminista Ursula
K. LeGuin en el epilogo del libro “ The wizard of
earthsea” (6): “La guerra como metdfora moral
es limitada, limitante y peligrosa. Al reducir las
posibilidades de accién a ‘una guerra contra’ lo
que sea, se divide el mundo en mi 0 en noso-
tros (buenos) y en ellos o él (malo), reduciendo
la complejidad ética vy la riqueza moral de nues-
tra vida a un si/no, encendido/apagado”. En este
sentido, la ubicuidad de la metafora bélica inter-
pela a entender el cancer como un enemigo, al
cuerpo como un campo de batalla, al proceso de
enfermedad como una lucha, a los tratamientos
oncoldgicos como el arsenal terapéutico y, como
consecuencia directa e inevitable, a las y los pa-
cientes como “guerreros” de la guerra contra el
cancer.

Como se vio en el capitulo anterior, esta narra-
tiva personifica la enfermedad atribuyéndole
comportamientos e intenciones antropomorfi-

DEL USO

EL LENGUAJE DE LAS METAFORAS

zados por la ambigliedad, favorecer el enten-
dimiento mutuo vy asi facilitar conversaciones
sensibles en el contexto de la relacion clinica (3).

No obstante, el lenguaje figurativo, a través
de analogias y metaforas, no es inocuo y pue-
de producir danos sustanciales si es utilizado
para minimizar u ocultar informacion relevan-
te respecto al diagndstico, la trayectoria de la
enfermedad o su prondstico (4). Por otra parte,
las metaforas como recurso, y el contenido de
las mismas, pueden perpetuarse y rigidizarse a
través del tiempo, constrinendo la experiencia
que busca describir y coartando la posibilidad
de pensar la realidad desde un lugar diferen-
te 3). Malbec y Olesen (5) van incluso mas alla,
planteando que las metaforas no solo se limitan
a describir semejanzas, sino que las crean.

DE LA METAFORA

DIAGNOSTICADAS DE CANCER

cas, por lo que es comun escuchar afirmaciones
como que el cancer “ataca”, se “aprovecha de”,
se “alimenta de”, “no da tregua”, entre otras, fa-
voreciendo sentimientos de invasidn, intrusion
y enfrentamiento “desigual”. Asi, el cancer des-
arraigado de su estatus de enfermedad es sig-
nificado socialmente como una entidad: un ser
que anida en el cuerpo del paciente, que desa-
fia activamente los deseos de eliminarlo y gque
toma ventaja de aquellas emociones considera-
das culturalmente como “negativas” (el miedo,
la tristeza, la rabia) las que, de estar presentes,
formarian parte de un enfrentamiento “peligro-
s0”. Desde esta logica, se asegura que la vivencia
de estas emaciones no s¢lo tendria el poder de
acelerar el curso de la enfermedad, sino incluso
de precipitar la muerte (7). El cancer instalado
asi en el propio cuerpo tendria su condicion de
posibilidad en la propia vulnerabilidad humana.

Pensar el cdncer como un enemigo evoca ademas
la imagen de una entidad Unica, no diferenciada
en tipos, grados, posibilidades de tratamiento,
etc., lo que fomenta en Ias personas ideas que
sustentan verbalizaciones comunes como “si tu-
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viera cancer (no importa cudl, ni en qué etapa se
pesquisa, ni sus posibilidades terapéuticas).. no
me haria nada”. Como plantea el oncdlogo y ga-

“Es un rompecabezas, no puedes ganar un rompecabezas, tu solo puedes resolverlo

De este modo, cuando se construye una idea de
enfermedad como una entidad bestial y al pro-
ceso de tratamiento como una lucha aplastante,
se percibe el tratamiento como particularmente
inabordable, siendo potencialmente desmotiva-
dor para quienes se someten a él (9). Asi, esta na-
rrativa no permite entender el mecanismo del(os)
cancer(es) (por lo que no favorece la compren-
sién), ni entender la complejidad de la experien-
cia de enfermar (por lo que tampoco favorece la
empatia). La metdfora bélica ha sido considerada
por algunos autores como una narrativa inheren-
temente masculina, paternalista, basada en el
poder y la violencia, que sugiere en su discurso
que si se es lo suficientemente fuerte y se lucha
con la suficiente determinacidn entonces se so-
brevivird a la enfermedad (10 lo que no tiene res-
paldo cientifico (11 - 13).

nador del premio Pullitzer, Siddhartha Mukher-
jee, S (2011 autor de "El emperador de todos los
males: una biografia sobre el cancer” (8):

”

El foco en la fortaleza personal de los y las pa-
cientes sugiere que existirfa una “actitud correc-
ta" para enfrentar el cancer, actitud que permi-
tiria “derrotarlo” en el corto o mediano plazo.
Como se vio en el capitulo anterior, la promesa de
la cura, a través del mandato social de la “lucha”,
refuerza aquellos valores y su correspondiente
expresion conductual, que la sociedad neolibe-
ral actual potencia: la fortaleza, el estoicismo, el
optimismo, el mérito personal, el triunfalismo, la
autosuficiencia, la independencia, la racionalidad
y el control emocional, mientras acalla aquello
que niega o encubre: la vulnerabilidad de nuestra
biologia, el deterioro fisico, la interdependencia,
el dolor, el sufrimiento, la fragilidad de la vida y
la muerte (14).

“La mentalidad actual (latina) desprecia a quien no se basta a si mis-
mo, sea anciano o enfermo, porque al enfermo se le tiene por infir-
mus, débil, pusildnime, y la falta de firmeza no merece aprecio”
Adela Cortina (2027). Etica Cosmopolita (15, pdg. 31).

Nifios, nifias y adolescentes (NNAJ con cdncer no
estdn exentos de esta narrativa. Muy por el con-
trario, NNA personificados con trajes de super
héroes, guantes de box y pintura de guerra en
sus mejillas son parte de las imagenes habituales
para representar la vivencia de enfermedad, en el

contexto de campanas de instituciones de salud o
para conmemorar el “Dia internacional de la lucha
contra el cancer infantil”. La omnipresencia de la
metafora bélica en el cdncer infantil es particular-
mente compleja, en tanto constituye una imposi-
cion de las ldgicas y conflictos del mundo adulto
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al mundo de ninos, ninas y adolescentes. La ca-
racterizacion de la enfermedad desde la guerra,
aun cuando se enmarque en el contexto del jue-
go, puede ser particularmente atemorizante, ya
que ninos y ninas aprenden tempranamente la
asociacion entre las batallas y las guerras, con la
muerte y el morir. Del mismo modo que con pa-
cientes adultos, ninos, ninas y adolescentes reci-
ben el mensaje-mandato de que si son suficiente-
mente fuertes y hacen las cosas bien “venceran”
su cancer (16).

El concepto de “lucha” que muchas veces busca vi-
sibilizar el sufrimiento asociado al proceso de en-
fermedad, asi como animar, dar apoyo y otorgar
esperanza, se viste de exigencias sociales (“no llo-
res”, “se fuerte”, “se valiente”, “no te rindas”) para
sostener la posicion del guerrero. Estos mandatos
interpelan a quienes viven la experiencia del can-

cer, a reprimir emociones propias [y necesarias)

del proceso de duelo asociado, confinando a los
y las pacientes al aislamiento emacional, lo que
incrementa los sentimientos de soledad, incom-
prensidn y angustia, aumentando asi el riesgo de
psicopatologia (7).

Asi, el intento reivindicatorio del sufrimiento no
haria mas que silenciarlo, de la misma forma en
que el “poder de la mente” y la “actitud positi-
va", no haria mas que alimentar una ilusion de
voluntariedad respecto a los resultados de los
tratamientos (17). Asi mismo, y ante la imposibi-
lidad de cumplir con las expectativas del entorno
y equipos tratantes, de ser un “buen paciente”
(un(a) luchador(a)), pueden surgir sentimientos de
culpa hacia si mismos y/0 hacia la red de apoyo, y
favorecer la minimizacion de sintomas e inhibi-
cion de la busqueda de ayuda de cara a los y las
profesionales de salud

“Me topo con un titular: ‘La actitud lo es todo para una super viviente

de cancer de mama’. Busco el titular ‘La actitud lo es todo para un
paciente de ébola’, 0 ‘La actitud lo es todo para un tipo con diabetes),
o0 ‘La actitud lo es todo para los que sufren sifilis congénita’, o ‘la ac-
titud lo es todo en el saturnisma’, o "La actitud lo es todo cuando un
perro te muerde la mano’, 0 ‘La actitud lo es todo para un herido por

arma de fuego’, 0 ‘La actitud lo es todo para el ciclo hidroldgico’, o
‘La actitud lo es todo para un superviviente de venas varicosas’, o ‘La
actitud lo es todo para los arrecifes de coral en peligro de extincion’..

Por otro lado, la guerra interpela a los y las pa-
cientes a focalizarse en el combate contra la en-
fermedad, poniendo otros aspectos de la vida en
pausa, para concentrar los esfuerzos en la “bata-
lla", perdiendo la posibilidad de integrar la expe-
riencia de enfermedad en el contexto vital mas
amplio (3). En este sentido, el foco de la metéfora

Anne Boyer [2019]. Desmorir (18, pdg. 147].

bélica en los parametros biomédicos eclipsa otras
dimensiones importantes de la experiencia de
enfermedad, como las psicoldgicas, sociales y es-
pirituales mas alla de los limites de la “guerra”,
necesidades que pueden ser secundarizadas tam-
bién por los equipos tratantes frente al objetivo
de la supervivencia (19).
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3. IMPLICANCIAS DEL USO DE LA METAFORA
BELICA EN PERSONAS CON CANCER AVANZADO

Una limitacion particularmente compleja de
esta narrativa es que en su ldgica marcial es in-
evitable que existan solo 2 resultados posibles:
ganar o perder la guerra contra el cancer. Desde
este lugar se reconocen a los “ganadores” como
aquellos que logran sobrevivir a ella, lo que en si
mismo podria considerarse un recurso legitimo
para dar animo y reconocer los esfuerzos de los
y las pacientes para lidiar con la enfermedad,
tratamientos y efectos secundarios. Sin embar-
go, con esta distincion se define por contrapo-
sicion a su antipoda: las y los “perdedores” de
la guerra, en la que no es el tratamiento el que
falla, sino que son los v las pacientes quienes
fallan al tratamiento y ceden territorio a la en-
fermedad (19).

En este contexto, la derivacion a Cuidados Pa-
liativos es significada como un fracaso, mien-
tras esfuerzos terapéuticos futiles y costosos,
con beneficio escaso o nulo, seran congruentes
con la légica de “luchar hasta el final”. El llama-
do a la “sobremovilizacion” del hacer “todo lo
posible”, fomenta la resolucion de problemas

con mas tecnologia y hasta el Ultimo recurso,
favoreciendo asi la obstinacion terapéutica (20).
La transicion muchas veces tardia, repentina y
pobremente comunicada a Cuidados Paliativos
(que debieran estar presentes a lo largo de toda
la trayectoria de enfermedad), en ocasiones im-
plica un cambio en el equipo tratante y hasta
de lugar donde se reciben las atenciones, por
lo que puede ser vivenciada ademds como un
abandono por parte del equipo inicial hacia los
y las pacientes cuya enfermedad avanza. Como
referia un hombre con cancer de tiroides me-
tastasico: “porque vamos a perder la guerra,
no significa que todos tengan que abandonar
el campo” 21). Asi mismo, la renuncia a trata-
mientos que pueden impactar negativamente
la calidad de vida, aumentar el sufrimiento v
prolongar la agonia, conlleva a que el derecho
al rechazo de tratamientos sea visto como “ren-
dirse” ante a la enfermedad, pudiendo provocar
conflictos no sélo en la esfera emacional, sino
también en la esfera moral de pacientes, entor-
no cercano y equipos tratantes.

4. IMPLICANCIAS DEL USO DE LA

METAFORA BELICA EN

La forma en que la sociedad entiende el cdncer
y las historias que se construyen a traveés de él,
ademas de tener impacto en Ias personas diag-
nosticadas y su entorno, lo tienen también en
la poblacion sana. Pensar en el cancer como un
enemigo implacable, puede no sélo hacer que
losy las pacientes opten por alternativas de tra-
tamiento mds agresivas para combatirlo, sino
también puede perjudicar la intencién de llevar
a cabo comportamientos preventivos. Aquellas
conductas que implican un compromiso activo

POBLACION SANA

y que podrian ser simbolizadas como acciones
de "ataque al enemigo” son particularmente co-
herentes con la metédfora del combate, porgue
ayudan a reforzar atributos como la fuerza, el
poder, la masculinidad y la agresividad, propios
de esta narrativa. Sin embargo, los comporta-
mientos que implican abstencidn, limitacion y
moderacion de ciertas conductas para la pre-
vencign del cancer, son menos aplicables a la
metdfora bélica, en tanto socavan los atributos
de la violencia: las personas no piensan en li-
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mitarse a si mismos (evitar fumar, evitar el al-
cohol, evitar los alimentos grasos, evitar el sol,
moderar el consumo de carnes rojas, etc.) cuan-
do piensan en “luchar contra el enemigo” (9).

En igual sentido, las metaforas de guerra au-
mentan las creencias fatalistas sobre la pre-
vencién del cancer, favoreciendo la idea de que
es poco lo que se puede hacer efectivamente

para prevenirlo. Por otra parte, y a pesar de
que las batallas evocan la vigilancia y la accion,
tales metaforas no logran motivar del todo a
las personas a consultar tempranamente a su
médico/a, cuando presentan algun sintoma pre-
ocupante, por lo que pueden generar que las
personas estén menos dispuestas a adoptar
comportamientos saludables (22).

5. LA NARRATIVA BELICA EN LAS
CAMPANAS DE COMUNICACION EN SALUD

El lenguaje bélico ha sido el recurso por exce-
lencia que se ha utilizado en las campanas de
comunicacion en cancer, a través de infundir te-
mor frente a la enfermedad que se busca preve-
nir. La apelacion al miedo constituye un tipo de
comunicacion particular que busca atemaorizar
a la poblacion frente a la severidad de una ame-
nazay su probabilidad de ocurrencia, con el ob-
jetivo de que las personas cambien sus habitos
de comportamiento y adhieran a las conductas
recomendadas (23).

Sin embargo, y si bien existe cierto consenso en
que el temor podria tener un impacto positivo
como motivador del cambio, las investigaciones
sobre las apelaciones al miedo han develado
que las campanas fracasan cuando hacen que
una condicion de salud parezca especialmente
aversiva, sin ofrecer vias plausibles para preve-
nirla (9, 24, 25). Asi, la intensidad del temor evo-
cado podria generar un efecto paradojal provo-
cando conductas evitativas, de minimizacion,
negacion y, finalmente, de rechazo del mensaje.
De esta manera, si la patologia oncoldgica sigue
exponiéndose de maneras hiper dramatizadas,
cruentas y atemorizantes, caracterizandola
como unaamenazainabordable, se pasa por alto
una de las caracteristicas principales que deben
tener los mensajes comunicacionales para que
sean persuasivos: por un lado, una informacion

clara sobre el comportamiento alternativo que
se desea motivar, y por otro, el transmitir que
las personas en riesgo poseen la capacidad para
llevar a cabo dicho comportamiento (26, 27). De
esta manera, la utilizacion del miedo en conjun-
to con la narrativa bélica construye y mantiene
las significaciones del cdncer como un enemi-
go despiadado y brutal, lo que intensifica su
imagen amenazante a tal punto que cualquier
comportamiento recomendado podria parecer
insuficiente o indtil, en tanto ninguna persona
tendria la capacidad de enfrentarlo con las he-
rramientas disponibles (17).

Los resultados de las investigaciones sobre la
eficacia relativa de la apelacion al miedo como
método persuasivo, posee importantes impli-
cancias para los mensajes de salud publica, que
continda construyendo campanas de comuni-
cacion en cancer desde la retorica de la guerra,
depositando en la evocacion del miedo, la con-
flanza para aumentar la adherencia publica a
aquellos comportamientos beneficiosos para la
salud. Por lo tanto, la permanente utilizacion de
la metafora bélica en las campanas de comuni-
cacion en salud sobre el cancer puede no estar
del todo justificada e, incluso, puede estar sien-
do perjudicial mas que favorable para la salud
publica (9).
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De manera llamativa, es frecuente gue cuando
se cuestiona el uso de la metafora bélica, la pre-
gunta que emerja es ;y entonces ahora cémo
hablamos del cancer? o jpor qué otra metafora
la reemplazamos? (28). Resulta relevante preci-
sar que no se trata simplemente de reemplazar
una retdrica por otra. En primer lugar, es im-
portante devolver al cancer su estatus de en-
fermedad, utilizando el lenguaje de la ciencia y
la medicina, de formas simples y cercanas a la
poblacién. Para ellg, la utilizacion de metaforas
puede ser un recurso Util para favorecer la com-
prension y paliar, en algun grado, el miedo aso-
ciado a la percepcion de amenaza. No obstante,
este uso no puede ser irreflexivo, automatico o
en funcion de las vivencias de los profesionales
(de lasalud y/o de las comunicaciones), de cara a
la poblacion (sana y/o diagnosticadal.

En estos escenarios, es importante indagar en
las metdforas que los y las pacientes constru-

yen, atendiendo a cuanto de esa construccion
de significado responde a su experiencia, expec-
tativas, deseos y valores y cuanto a un mandato
social que encubre la promesa de la curacion,
por lo que se deben encontrar las mejores ana-
logias y ejemplos considerando la situacion y el
marco de referencia de los y las pacientes.

Para finalizar, este capitulo invita a desarrollar
una comunicacion desmarcada de las ldgicas
de la violencia y centrada en el cuidado, donde
exista el reconocimiento y aceptacion de la vul-
nerabilidad humana, la no patologizacion y va-
loracion de las emaociones, la interdependencia
afectiva, el apoyo social y la solidaridad. De esta
manera, se podria contribuir a crear nuevos pa-
radigmas comunicacionales e interpersonales
en el abordaje del cancer, que permita acompa-
Nar de formas mas informadas y contenedoras
a quienes transitan por la experiencia de vivir
con cancer.
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IDEAS FUERZA DE ESTE CAPITULO

El lenguaje figurativo de las metédforas no es siempre inocuo y puede
producir danos sustanciales si es utilizado para minimizar u ocultar
informacion relevante respecto de la prevencion, el diagndstico opor-
tuno, el tratamiento o su prondstico y seguimiento.

El uso de metaforas no permite informar sobre los mecanismos a tra-
vés de los cuales se puede desarrollar un cancer, ni facilita la compren-
sion de la complejidad de la experiencia de vivir con cancer, por lo que
tampoco favorece la empatia.

Nifos, ninas y adolescentes no estan exentos de estos estereotipos
y metaforas, por el contrario, muchas veces son personificados con
capas de super héroes, guantes de box 0 maquillade de guerra.

El concepto 0 metafora de la “lucha contra” el cancer muchas veces
busca visibilizar el sufrimiento asociado al proceso y otorgar esperan-
za. Sin embargo, se viste de exigencias como “no llores”, “sé fuerte”
0 “no te rindas” que pueden llevar a reprimir las propias emociones,
con el riesgo de promover emociones de soledad, incomprension y

angustia.

El lenguaje asociado a la metafora de la guerra contra el cancer tam-
bién es altamente individualista, con lo que quienes ganan o pierden
son las mismas personas con cancer, no los tratamientos, el sistema
de salud o la sociedad.

Se ha documentado en estudios internacionales que el lenguaje bélico
sobre cancer promueve la idea fatalista de que “no hay nada que se
pueda hacer”, promoviendo el miedo sobre la enfermedad y con el
riesgo de limitar las motivaciones de las personas para prevenirlo o
buscar ayuda en el sistema de salud ante alguna sospecha.
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PROPUESTAS CONCRETAS PARA COMUNICADORES

Se recomienda evitar hablar de la enfermedad con caracteristicas an-
tropomorficas, como que el cancer “ataca”, se “aprovecha de”, se “ali-
menta de”, “no da tregua”, entre otras, ya que favorecen sentimientos
de invasian, intrusion y enfrentamiento “desigual”.

Vigilar los discursos cargados de exigencias sociales, como “no llores”,
“sé fuerte”, “sé valiente”, “no te rindas”, mandatos que interpelan a
quienes viven la experiencia del cancer, a reprimir emociones propias
[y necesarias) del proceso de duelo asociado, confinando a los vy las pa-
cientes al aislamiento emocional, incrementando sentimientos de so-

ledad, incomprension y angustia.

Es esencial aprender a comunicar sobre la experiencia de nings, ninasy
adolescentes que viven con cancer que vaya mas alla de las metaforas
de violencia propias del mundo adulto, para aprender a escuchar lo que
la experiencia verdaderamente es para ellos y ellas, en su diversidad
humana y social.

Es esencial educar sobre la importancia de los Cuidados Paliativos que
tienden a ser vistos como un fracaso, y no como la posibilidad de recibir
acompanamiento fisico, psicologico y espiritual, orientados a brindar
medidas de confort, alivio sintomatoldgico, del sufrimiento de las y los
pacientes y sus familias y de brindar una muerte en paz.

Es importante avanzar hacia una forma de comunicar en cancer gque
salga de las ldgicas de violencia. Se debe centrar en la diversidad de la
experiencia humana asociada a la condicion y en el cuidado de guien
la vive, aportando al reconocimiento y aceptacion de nuestra vulne-
rabilidad, nuestra interdependencia, el valor del apoyo social y de la
solidaridad humana.

Evitar la construccion de campanas de salud que apelen al miedo como
recurso central, que hacen que la condicion de salud parezca especial-
mente aversiva e inabordable para las personas.
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CAPITULO 11X

LA CRISIS Y LA OPORTUNIDAD DEL ROL DE LOS
COMUNICADORES EN LA EDUCACION EN SALUD

DANIELA ROJAS, MSC
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¢QUE APRENDERAS EN ESTE CAPIiTULD?

Una aproximacion a la construccion medidtica de la
realidad.

La demanda de informacion sanitaria que hoy existe
en nuestras sociedades.

La urgente necesidad de formacién en ciencia y salud
de parte de comunicadores.

La crisis del rol y la oportunidad de los comunicadores
en la era actual.
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1. INTRODUCCION

Nuestra sociedad conoce la realidad, en gran
medida, a través de los medios de comunica-
cion, de tal forma que podria incluso hablarse
de una construccion mediatica de la realidad (1.
Los medios de comunicacion son de importan-
Cia capital en la construccion del conocimiento
que las sociedades poseen sobre la salud, la
medicina y la ciencia, por lo que juegan un rol
fundamental en la salud colectiva e individual
de las personas, tanto en la conformacién como
en la consolidacion de significados, creencias,
conductas y valores (2).

En un momento histérico en que los avances
tecnologicos y biomédicos se suceden con una
rapidez abrumadora, en que la esperanza de
vida ha aumentado ostensiblemente, y en gque
existe mayor preocupacion por la prevencion y
tratamientos de distintas patologias, las per-
sonas han ido buscando progresivamente una
mayor comprension y participacion en sus pro-
cesos de salud y enfermedad. Con ello, el rol del
paciente pasivo y sumiso ante el saber del mé-
dico, caracteristico de un modelo de relacion cli-
nica paternalista o “sacerdotal”, ha ido quedan-
do atrds para dar lugar a un sujeto de derecho,
auténomo, anhelante de ser protagonista de las
decisiones respecto a su salud.

A pesar de estas transformaciones, la cobertu-
ra de noticias relacionadas con ciencia y salud
se distribuye de forma desigual alrededor del
planeta. Paises desarrollados como EE.UU. po-
seen medios que llevan aproximadamente un
siglo dedicando una fraccion importante de su
produccion a la ciencia, la medicina y la tecno-
logfa, con equipos completos de comunicadores
y editores especialistas destinados para tales

fines. Esta realidad no se transfiere a paises ibe-
roamericanos, en los que la ciencia no ha tenido
necesariamente un lugar preponderante en los
medios de prensa (3).

En los dltimos anos, la demanda por mas infor-
macion sanitaria ha crecido exponencialmente
en los ultimos anos, sobre todo después de la
pandemia por COVID-19. Durante la crisis sani-
taria, esta necesidad se retroalimentg con una
mayor cobertura, llegando a provocar lo que la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS] llamé
una “infodemia™: “sobreabundancia de informa-
cion, en linea o en otros formatos, que incluye
intentos deliberados por difundir informacion
errdnea para socavar la respuesta de salud pu-
blica y promover otros intereses de determina-
dos grupos o personas” (4). El riesgo que este
fenémeno suponia incluia el perjuicio de la sa-
lud fisica y mental de las personas, el incremen-
to de la estigmatizacion, la amenaza a los logros
alcanzados en salud y sabotaje al cumplimiento
de las medidas sanitarias, lo que ponia en pe-
ligro la capacidad de los paises de enfrentar la
pandemia (4).

La relevancia que la OMS daba a los medios de
comunicacion en el enfrentamiento de la pan-
demia se sustenta en el rol que éstos poseen
como un aliado estratégico en materias de sa-
lud publica y en el papel fundamental que des-
empenan como enlace entre la autoridad sani-
taria, investigadores, profesionales de la salud
y el publico general (5). De esta manera, se ob-
serva que los medios de comunicacion comple-
mentan, con la cobertura de noticias de salud,
medicina y ciencia, aquella informacion que es
otorgada por los profesionales sanitarios.
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2. LOS MEDIOS DE COMUNICACION
COMO RECURSO SANITARIO

Ademas de mantener a la ciudadania actualiza-
da sobre nuevas enfermedades, tratamientos y
servicios clinicos, los medios de comunicacion
masivos son una efectiva forma de motivar a
determinados publicos-objetivo, a adoptar los
comportamientos sanitarios recomendados y/o
para recordarles informacion critica para la edu-
cacion y toma de decisiones en salud (5). Ya sea
a través de campanas planificadas o de cober-
turas no planificadas, los medios contribuyen a
la concientizacion sobre buenas practicas de sa-
lud, favoreciendo cambios positivos y desalen-
tando habitos de riesgo para la poblacidn (6).

La demanda de mayor informacidn relacionada
con la salud de las personas no solo constitu-
ye una necesidad sino también un derecho: el
derecho a recibir informacion veraz, rigurosa, lo
mas completa posible, que sea capaz de mos-
trar y describir la realidad, a la vez que facilita
la construccidn del criterio personal (7). En este
contexto, los medios de comunicacion consti-
tuyen posiblemente el principal vehiculo para
garantizar este derecho, asi como son también
fundamentales para la construccion del espacio
publico, en tanto construyen debates, facilitan
el conocer otras realidades y educan a la ciu-
dadania. De este modo, los medios poseen una
responsabilidad social primordial, sobre todo
cuando hablamos de tematicas sanitarias (8).
No obstante, este rol se ha visto amenazado
por los cambios que la industria del periodismo
ha sufrido en los ultimos afos, los que han teni-
do implicancias sustantivas para el campo de la
salud vy, por ende, para la obtencién de informa-
cion de los ciudadanos para la toma de decisio-
nes respecto su salud (9).

La transformacion de los medios de comunica-
ion hacia la digitalizacion, que ha constituido
un cambio equiparable a la llegada de la televi-
sion, ha generado multiples consecuencias. Por
un lado, se han producido importantes inequi-
dades en el acceso a la informacion: estudios
senalan que existe una brecha digital en el ac-
ceso a Internet, fundamentalmente en minorias

étnicas, personas en situacion de discapacidad,
poblacion rural, personas mayores, personas de
menor nivel socio econémico y con menor edu-
cacion (10).

Por otra parte, se ha formado una demanda
creciente de temas e historias de éxito rapi-
do, las que son construidas con mucha mayor
premura, CON MeNos recursos, y menos perio-
distas, los que ademas deben escribir para mul-
tiples plataformas y formatos, con la sombra
permanente de la competencia, las presiones
comerciales y las relaciones publicas, lo que
constituye desafios significativos para la pro-
duccion de una cobertura profunda y de calidad
(9). Estas presiones e influencias pueden deter-
minar aquellos contenidos que reciben mayor
cobertura periodistica en un contexto y tiempo
determinado (agenda mediatica, lo que es par-
ticularmente relevante ya que éstos influyen, a
su vez, en las tematicas que son consideradas
importantes por la sociedad en cuestidn (agen-
da sociall (11). La misma comunidad cientifica ha
sido especialmente critica con el periodismo de
salud. Si bien se reconoce su rol en la modifi-
cacion de conductas de cuidado, en la correc-
ta utilizacion de los servicios sanitarios y en el
conocimiento de las politicas de salud, se le ha
reprochado simplificar en demasia la informa-
cion médica, exaltar la emotividad, generar fal-
sas expectativas y provocar alarma innecesaria,
generando inexactitudes y afectando la credibi-
lidad en la ciencia (12,13).

Asi, la incertidumbre respecto al futuro de los
medios como plataforma y negocio ha genera-
do temoresy aprehensiones que han impactado
en las decisiones editoriales: las audiencias han
cambiado de medios y plataformas, han trans-
formado sus habitos de consumo de noticias y
los ingresos por publicidad se han reducido, in-
fluyendo en la forma en que los medios cubreny
comunican las noticias de salud. Esta crisis que
ha afectado al periodismo de manera global ha
impactado en el libre y publico acceso a infor-
macion de calidad (9).
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3. RECOMENDACIONES PARA COMUNICADORES
EN MATERIA DE EDUCACION EN SALUD

Independientemente de la plataforma que uti-
licen las personas para informarse, es necesario
contar con periodistas capacitados en el area, con
el tiempo y los recursos para investigar y el espa-
cio para difundir noticias de salud. Sin embargo,
el periodismo especializado también se ha visto
afectado por las transformaciones en el mundo
de las comunicaciones y la prensa. En la medida
que han ido cerrando secciones, muchas de cien-
cia y medioambiente, y que ha ido disminuyendo
el recurso humano, los periodistas han debido so-
brellevar la carga de cubrir noticias y reportajes
de todo orden de tematicas, sin necesariamente
estar especializados en cada una de ellas (14)

Los medios de comunicacion masivos pueden
Sservir como un importante recurso para mejorar

la salud de las poblaciones vulnerables y asi redu-
cir las desigualdades en salud (10). No obstante,
si se pretende alcanzar esta meta es perentorio
garantizar que se disponga de medios de comuni-
cacion independientes, plurales y de calidad. Por
otra parte, es necesario formar desde la etapa
escolar en alfabetizacion mediatica, de modo que
los ciudadanos puedan interpretar de manera cri-
tica, la informacién otorgada por los medios.

Resulta esencial educar a la ciudadania para la co-
municacién. Para Adela Cortina (1) la construccidn
de sujeto con capacidad de discernir es la clave de
una comunicacidn ética. Para la consecucion de
estos objetivos, se han definido ciertas recomen-
daciones especificas, tales como (11):

Establecer plataformas de comunicacién y participacion colaborativa entre el sector
sanitario, la comunidad cientifica, las asociaciones profesionales, etc. y los medios
de comunicacion.

Fomentar el conocimiento mutuo de las necesidades de cada grupo profesional que
interviene en el proceso de comunicacion de salud.

Desligar al maximo la informacion en materia de salud de presiones e influencias
politicas.

Crear estructuras de comunicacion que permitan una mayor visibilidad de tematicas
de salud que pudieran no estar al alcance la prensa (problemas de salud poco o des-
conocidos, situacién de grupos sociales en situacion de marginalidad, etc).

Desde la etapa escolar, motivar una actitud critica frente a la informacion otorgada
por los medios de comunicacién, educando en la busqueda de fuentes de calidad.

Para finalizar este capitulo, se hace hincapié en
que los medios de comunicacion deben ser con-
siderados como una herramienta esencial para
el logro de una toma de decisiones autdnomas

en salud, por lo que es de importancia capital
aumentar los esfuerzos para garantizar tanto el
acceso como la calidad de la informacidon sani-
taria. Tal y como lo dijera Cortina el 2021:

“‘Es imprescindible un periodismo profesional competente, al que se puedan pedir
responsabilidades, tanto al profesional como al medio informativo. Un periodismo
que no se limite a decidir qué es de interés publico a través del ‘me gusta’ o del 'no
me gusta’, sino preocupado por potenciar una sociedad bien informada y abierta”.

Adela Cortina (2027). Etica Cosmopolita (1, pdg. 124).
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IDEAS FUERZA DE ESTE CAPIiTULO

Los medios de comunicacion son de importancia capital
en la construccion del conocimiento que las sociedades
poseen sobre la salud, la medicina y la ciencia.

Los medios contribuyen a la concientizacion sobre bue-
nas practicas de salud, favoreciendo cambios positivos
y desalentando hébitos de riesgo para la poblacion.

Se le critica al periodismo de salud simplificar en dema-
sia la informacion médica, exaltar la emotividad, gene-
rar falsas expectativas y provocar alarma innecesaria.

Las vy los ciudadanos tienen derecho a recibir infor-
macion veraz, rigurosa y completa, que sea capaz de
mostrar y describir la realidad, a la vez que facilita la
construccion del criterio personal.

Es necesario formar desde la etapa escolar en alfabeti-
zacion mediatica, de modo que los ciudadanos puedan
interpretar de manera critica, la informacidn otorgada
por los medios.

PROPUESTAS CONCRETAS PARA COMUNICADORES

Explicar con claridad cual es la conducta de salud reco-
mendada, cudles son sus beneficios y cdmo pueden las
personas llevarla a cabo.

Transformar la “simplificacion” de la noticia de salud,
por una cobertura en lenguaje “simple”.

Estar alerta a posibles intereses no informativos, detras
de la difusion de contenidos alarmistas.

Colaborar con la educacion a la ciudadania, para el de-
sarrollo de una mirada critica de la informacion otor-
gada por los medios de comunicacion (alfabetizacion
medidtica).
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CAPITULO X

HACIA UNA COMUNICACION NO VIOLENTA EN CANCER

BALTICA CABIESES, PHD
TOMAS GUENEAU DE MUSSY, MSC
EDUARDO ROMO, MSC
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¢QUE APRENDERAS EN ESTE CAPITULO?

La definicién de la comunicacién no violenta (CNV] y
el modelo de CNV.

Pasos a seguir para practicar una CNV.
La importancia de la CNV para comunicar sobre cancer.

La responsabilidad de comunicar en forma no violenta
a la sociedad
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1. 1
COMUNICA

N: LA
L

ENTA (CNV)

‘Lo que quiero en la vida es compasién, una corriente que fluya
entre los demds y yo, basada en un mutuo dar desde el corazén”

La comunicacién no violenta (CNV) es un modelo
desarrollado por Marshall Rosenberg, psicélogo
estadounidense, que busca que las personas se
comuniquen entre si con empatia y eficacia. En-
fatiza la importancia de expresar con claridad
observaciones, sentimientos, necesidades vy
peticiones a los demas de un modo que evite
el lenguaje evaluativo que etiqueta o define a
los interlocutores o a terceros. La comunica-
cion no violenta también llamada comunicacion
compasiva 0 empatica, considera que todas las
acciones se originan en un intento de satisfacer
necesidades, que es preferible sean canalizadas
en forma sana y compasiva, evitando el uso del
miedo, la culpa, la vergiienza, la acusacién, la
coercion y las amenazas (1, 2.

La CNV ha sido aplicada en procesos de paz en
diversos paises y continentes del mundo, como,
por ejemplo, Ruanda, Nigeria, Malasia, Indone-
sia, Medio Oriente, Serbia, Croacia e Irlanda (4).
También se utiliza de manera cotidiana, alrede-
dor del mundo, por muchas personas que quie-
ren enriquecer sus relaciones.

La teoria tiene mucho en comun con enfoques
de mediacion y resolucion de conflictos. La filo-
soffa de base de Rosenberg propone que como
seres humanaos nos sentimos satisfechos cuan-
do damos vy recibimos algo en forma solidaria.
Para este fin, destaca el uso del lenguaje como
elemento central, es decir, el hablar y escuchar,
gue puede ayudarnos a conectar con nosotros
mismos y con los demds de tal manera que aflo-
re nuestra compasion natural. Es en este sen-
tido que se hace referencia a la “no violencia”,

Marshall Rosenberyg.

en el mismo espiritu en que Ghandi utiliza el
concepto. La comunicacion “violenta”, en cam-
bio, es aquella que tiene lugar cuando nuestro
lenguaje interno o externo ofende o hiere a los
demds 0 a nosotros mismos (1, 2, 5). Esto ocurre
con frecuencia cuando vemos la realidad inte-
rior o exterior asigndndole juicios o diagndsticos
simplificados, elaboraciones acerca de lo bueno
y lo malo, de lo conveniente o inconveniente,
de lo justo o injusto, sin escuchar y observar de
manera mas genuina la realidad que se nos pre-
senta cada dia.

Cuando nos centramos en dar claridad a lo que
observamos, sentimos y necesitamos, en vez
de juzgar, nos abrimos a los nuevos entendi-
mientos que surgen. La CNV ayuda a conectar
con nosotros/as mismos/as y con los/as demas,
permitiendo que aflore nuestra compasion na-
tural. Nos orienta de tal forma que nos permite
re-estructurar nuestra forma de pensary de co-
municarnos, haciéndonos conscientes de lo que
observamos, sentimos y necesitamos, y de lo
que le pedimos a los demas para hacer mas rica
nuestra vida y la suya. La CNV propicia la escu-
cha atenta, el respeto y la empatia, y propicia el
deseo mutuo de dar.

La esencia de la CNV, de acuerdo con Rosenberg,
no consiste en cambiar a la gente ni en modifi-
car su conducta, sino en establecer relaciones
basadas en la sinceridad y la empatia que per-
mitirdn en ultima instancia que se satisfagan las
necesidades de todos. Por eso se hace hincapié
en compartir sentimientos y necesidades en lu-
gar de expresar juicios 2, 3).
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2. LA COMUNICACION NO VIOLENTA

El concepto de CNV de Rosenberg se baso en el
supuesto y conviccion de que la capacidad na-
tural de una persona es la empatia o capacidad
de ponerse en el lugar de otra persona para en-
tender mejor sus acciones, sentimientos y pen-
samientos. Sin embargo, nuestra cultura inhibe
estas habilidades naturales. El lenguaje ofrece
muchas expresiones que bloquean la compasion
natural porgue estan sobrecargados de juicios
morales, comparaciones de juicios y castigos,
despertando sentimientos de culpa o verglen-
za. Sin embargo, el lenguaje también posibilita
escuchar y enunciar desde otro lugar, con el ob-
jetivo de conectar, acoger y enriquecer la vida
colaborativamente.

(CNV)

Rosenberg propone un modelo de cuatro fases
de comunicacién empatica, no violenta y no
manipuladora: observar sin juzgar, reconocer,
relacionar los sentimientos vividos actualmente
con necesidades [valores) y formular peticiones
concretas en lugar de demandas.

Tal y como lo propone este planteamiento (1, 5),
sise busca llegar a ese deseo mutuo de dar des-
de el corazon, enfocaremos nuestra atencion
en la luz de la conciencia, de modo que ilumine
estas cuatro zonas (los cuatro componentes del
modelo de la CNV):

Observacion. Observamos los actos concretos que estan afectando nuestro
bienestar. Miramos y escuchamaos lo que ocurre, lo que dicen o hacen los de-
mas sin juicios ni evaluaciones para luego manifestar agquellas cosas que nos
gustany cudles no. Nuestro cerebro, para no perderse en multitud de informa-
cion que nos llega, a menudo la agrupa en patrones y desarrolla las llamadas
“etiquetas”. Selecciona datos provenientes del mundo, que son elegidos sub-
conscientemente por nuestro cerebro. Asi nuestra forma de pensar es usual-
mente un proceso inconsciente y filtrado. Basado en esto, la CNV nos ayuda a
darnos cuenta de los juicios, evaluaciones y etiquetas que creamos para luego
separar esas interpretaciones y juicios de lo observado. Cuando las mezclamos,
sostiene Rosenberg, la otra persona suele tener la impresion de que la estamos
criticando y, por lo tanto, opone resistencia a lo que decimos.

Sentimientos. Luego, identificamos los sentimientos. Comprobamos cémo nos
sentimos en relacién con lo que observamos. Agitados, dolidos, frustrados,
desilusionados, etc. Nos enfocamos en nuestros propios sentimientos actuan-
do con auto empatia y también mostramos empatia hacia nuestro interlocu-
tor. Podemos nombrar los sentimientos que surgen en alguna conversacion o
situacion dada y luego preguntar por las emociones que afloran en los demas,
mirando la diferencia de las palabras y frases que surgen de los pensamientos.
En definitiva, busca distinguir pensamientos de sentimientos y para lo que de-
bemos ampliar el vocabulario emocional, muchas veces acotado, lo que nos
permitird nombrar o identificar en forma clara y precisa nuestras emociones,
favoreciendo la resolucion de conflictos.



089/44

Necesidades. Identificamos qué necesidades, satisfechas o no, tienen rela-
Cion y originan esos sentimientos. Las necesidades en psicologia son a me-
nudo definidas como una clase de motivacién para actuar. M. Rosenberg las
define como una especie de recurso que sustenta nuestras vidas y las pone al
centro de la comunicacion que busca conectar. Por ejemplo, un paciente que
esté atravesando un proceso de cancer puede tener necesidades de reposo y
alimentacion, pero, a su vez, seguramente mejorard su bienestar mental y es-
piritual cuando las necesidades de comprension, pertenencia y reconocimiento
sean satisfechas. De igual manera, podemos preguntarnos cuales son las nece-
sidades del médico/a tratante. La CNV sostiene que cuanto mas directamente
conectemos nuestros sentimientos con nuestras necesidades, mas facil sera
que los demas respondan a ellas en forma compasiva. Desde el momento que
las personas comienzan a conversar sobre aguello que necesitan, en lugar de
hacerlo desde sus mutuos defectos o diferencias, aumentan las posibilidades
de encontrar el camino de satisfacerlas. Dicho de otro modo, una vez que he-
mos escuchado nuestras necesidades, tenemos espacio y tranquilidad para
conversar acerca de las estrategias para satisfacerlas. Esta diferencia entre
necesidad y estrategia alberga una clave para la transformacidn del conflicto.

Peticion. Pedimos claramente a la otra persona lo que necesitamos. El cuarto
componente de este proceso se ocupa de lo que nos gustaria pedirnos mutua-
mente para enriquecer nuestras vidas. Cuando las peticiones no van acom-
pafnadas por nuestros sentimientos y necesidades (etapas anteriores) pueden
parecer exigencias o demandas. Es como si no se contara con las claves de
la peticion y, como consecuencia, se cerraran las puertas de la comunicacion
compasiva. Asi, la peticion resulta ser la invitacion hecha al interlocutor, para
gue entregue desde el corazon, luego de haber escuchado sentimientos y ne-
cesidades. Debe ser clara y concreta indicando qué, donde y cuando es re-
querido. Si somos claros posiblemente obtengamos lo que buscamos. Y si no
obtenemos lo que salicitamos, también es valido: la peticidn se distingue de la
exigencia en que acepta un “no” como respuesta.

Todo este proceso permite conectarnos con los
demas desde sus intenciones y no desde las pa-
labras que pueden ser confusas o muy limitadas
en determinados momentos. Si nos enfocamos
en expresar claramente las observaciones y ne-
cesidades en lugar de juzgar, podremos enfren-
tar de mejor manera aquellas situaciones difici-
les. Desde la CNV es muy importante escuchar
a nuestro interlocutor y a nosotros mismos. En
este sentido, como sostenemos mas arriba, la
CNV no consiste en cambiar a la gente ni modi-
ficar su conducta, sino en establecer relaciones
basadas en la sinceridad y la empatia que per-

mitiran, en Gltima instancia, que se satisfagan
las necesidades de todos.

Cuando nos centramos en estas cuatro fases,
establecemos una corriente de comunicacion
que discurre en los dos sentidos de manera ho-
mogénea y balanceada. Observo, siento y ave-
riguo qué quiero, qué me hace falta para enri-
quecer mi vida. Y, a la vez, qué observa, siente
y quiere la otra persona, ademas de una clara
formulacion de lo que pide para enriquecer su
vida (1, 5). Detrds de este planteamiento, subya-
ce la asuncidn que cada mensaje es la expresion



de alguna necesidad. Si tenemos esto en men-
te, al practicar la CNV buscaremos entender el
significado de las declaraciones y mensajes son-
deando, detrds de lo aparente, aquello mas hu-
mano que estd en la base. Es entonces cuando
la compasién nace en nosotros.

La CNV se funda en las habilidades del lenguaje
y la comunicacion, que refuerza nuestra capa-
cidad de seguir siendo humanos incluso en las
condiciones mds extremas (2, 6). El objetivo es
que recordemos algo que ya sabemos: que es
mejor relacionarnos en forma compasiva y que
vivamos la vida de una manera que manifieste
esto de manera clara y coherente, a través del
lenguaje. La CNV nos brinda algunas orientacio-
nes que permiten reestructurar nuestra forma
de percibir, comprender y comunicarnos hacia
nosotros mismos/as y hacia los/as demas. En

CONTEXTO:

lugar de obedecer a reacciones habituales au-
tomaticas, nuestro lenguaje interno y externo
se convierte en respuestas canscientes, con una
base firme de lo que percibimos de forma rea-
lista, lo que sentimos y lo que realmente desea-
mos. Cuando habitamos ese lugar perceptivo,
nos sentimos impulsados a comunicarnos de
manera empatica, sincera y clara. Tendremos
también mas en cuenta las necesidades de los
y las demds de manera mads profunda y legitima
(1, 2). Cuando damos algo de corazén, es posible
sentir una profunda alegria y satisfaccién, por-
que deseamas enriquecer la vida de una perso-
na: es algo que beneficia tanto al que da como
al que recibe. El que da siente crecer su auto-
estima, una reaccion que vemos crecer cuando
nuestras acciones contribuyen al bienestar de
otra persona (1, 5).

Rosenberg eligid a estos dos animales (tanto por su fisonomia como por algunos aspectos de

su conducta) para ejemplificar dos formas distintas de comunicarnos. El chacal representa la

forma de pensar y de expresarse basada en juicios moralistas, mientras que la jirafa represen-
ta la empatia y la toma de conciencia de las necesidades propias y ajenas.

LOS DOS TIPOS

DE LENGUA]JE:

El lenguaje chacal... estd lleno de calificativos. Cuando alguien hace algo que no le gusta, |@
etigueta como “malvad@" o “estupid@". También juzga duramente su propio comportamiento.
Expresiones como “soy tont@" o “deberia haber hecho..” son habituales, por lo que su autoestima
es muy baja. Los chacales no intentan entender los sentimientos ni las necesidades de I@s demas
y tratan de cambiar su comportamiento utilizando castigos y recompensas. Desgraciadamente,
cuando conseguimos que alguien haga lo que queremos por miedo, culpa o vergiienza, es probable
que le quede un resentimiento que en el futuro puede jugar en nuestra contra. Otro aspecto del
lenguaje chacal es que niega la responsabilidad de nuestras decisiones, con frases como “tengo
gue..” 0 “me obligan las normas”, que ocultan la posibilidad de elegir.

En el lenguaje jirafa... no existe lo “correcto” o “incorrecto”. La realidad es cambiante, por eso en
lugar de recurrir a estas clasificaciones estaticas, las jirafas tratan de conectar con sus emaciones
y pedir a I@s demas lo que necesitan para enriquecer su vida, sin juicios ni exigencias. También
tienen en cuenta las necesidades ajenas. Las jirafas son conscientes de que siempre podemos ele-
gir. Cuando las circunstancias les dejan dos opciones poco apetecibles, toman la decision dandose
empatia, conectando con las necesidades que esperan satisfacer. Si lamentan haber cometido una
accion, recuerdan las necesidades que trataban de cubrir cuando la emprendieron, y tratan de
aprender para encontrar mejores estrategias.



091/44

APRENDIZA]JE:

La mayoria de nosotr@s hemos sido educad@s como chacales. Nuestra forma de pensar
basada en juicios y en obligaciones es el resultado de la sociedad jerdrquica en la que vivimos.
La CNV nos puede ayudar a cambiar el chip, a pensar, hablar y actuar como jirafas.

Figura 1. Chacales y jirafas. Un ejemplo cldsico de formas de comunicaciéon violenta y no

violenta de Rosenberg. Tomado de Rosenberg 2013 y Asociaciéon Comunicaciéon No Violenta.

Jamas siento que recibo tanto
como cuando aceptas algo de mi
cuando comprendes la alegria
que siento al dartelo.

Sabes que mi ofrecimiento
no busca que estés en deuda conmigo,
sino vivir el amor que siento por ti.
Recibir con gracia quiza sea
la mayor forma de dar.

No puedo separar una cosa de la otra.
Cuando tu me das algo,
yo te doy el recibirlo.

Cuando tomas algo de mi,
siento que soy yo quien recibe.

Figura 2. Cancién de Ruth Bebermeyer titulada «Given To» [Recibir], que forma parte del

dlbum Given To, 1978. Tomado de Rosenberg 2013 (1).

3. LA RESPONSABILIDAD DE COMUNICAR
EN FORMA NO VIOLENTA A LA SOCIEDAD

La comunicacion no violenta es una gran opor-
tunidad para los comunicadores del mundo.
Permitiria dar a conocer la realidad de manera
mas fiel, liberando a sus protagonistas de sus
propios preconceptos y calificaciones aprendi-
das, abriendo a quien comunica una ventana
al mundo unico e irrepetible que hay detras de
cada persona.

La CNV es una herramienta para comunicarnos
de forma mas efectiva usando la empatia, y una

manera de resolver los conflictos sin violencia ni
coaccion. Supone cambiar nuestra mentalidad
basada en juicios y etiquetas aprendidas acerca
de lo que estd bien y mal, por un método basado
en la expresion honesta y la escucha empatica,
buscando la satisfaccion de todas las partes (1,
2. Nos desafia a reflexionar sobre cual es el me-
jor lenguaje para comunicar a la sociedad como
es la realidad y vivencia de una persona 0 una
comunidad (6). Nos invita a que este lengua-
je sea comprensivo y neutro, evitando limitar,
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coartar o calificar dicha experiencia desde nues-
tra mirada personal especifica.

Mas alla de su aplicacion individual y relacional,
la CNV fue concebida desde sus inicios como
una herramienta para el cambio social. Este en-
foque nos anima a buscar unas relaciones socia-
les basadas en la cooperacion, a ser conscientes
de las necesidades de los/as demas, y nos puede

ayudar a comunicarnos de una forma mas efi-
ciente, resolver mejor los conflictos y reducir el
desgaste personal en las luchas por validar des-
cripciones de la realidad (1, 5). Promueve, asi, Ia
idea de una sociedad pacifica, no autoritaria y
donde todo el mundo pueda tener una vida mas
satisfactoria, o que nos puede llevar a cuestio-
nar las relaciones de dominacién en nuestras
estructuras sociales, politicas y econémicas.

4. ;POR QUE LA CNV ES IMPORTANTE

EN LA COMUN

Es frecuente escuchar y leer sobre el cancer
como algo irremediablemente peligroso, que
dana vy hiere, independientemente de la con-
dicion de quien lo padece. Esto limita nuestra
capacidad de percibir qué es el cancer para cada
persona en forma libre y neutra, ademas de im-
poner ciertas etiquetas y juicios a quien lo vive,
a través de nuestro lenguaje o nuestra comuni-
cacion con €l o ella. Esto debe ser reflexionado
y revisado en profundidad, de manera de esta-
blecer nuevas légicas y dindmicas de lenguaje
que nos liberen de la carcel de la realidad dual,
del juicio temprano y parcial donde una reali-
dad sdlo es buena o mala, incluyendo vivir con
una condicion de cancer, e imponerlo a nosotros
mismos/as o0 a otros/as.

Cuando nos relacionamos desde un lenguaje
no violento respecto a vivir con cancer, la com-
pasion amorosa vy sin juicio del otro/a surge de
manera natural. Esto implica observar en forma
abierta a quien estad en dicho proceso de vida,
sin juzgar su manera de expresar, comprender
0 sentir dicha condicién conforme a su sistema
de creencias, modo de vida o vision particular
de la realidad. Existen tantas formas de vivir
con cancer como seres humanags: ninguna ex-
periencia es idéntica a otra. Con ello, el lenguaje
para comunicar sobre vivir con cancer debe ser
comprensivo de este aspecto, evitando limitar,
coartar o calificar dicha experiencia desde nues-
tra mirada personal especifica.

La CNV o comunicacién compasiva provoca, en
esencia, esa invitacion a ser verdaderos obser-
vadores y relatores de la realidad propia y del

ICACION DEL CANCER?

otro, sin encadenarse a preconceptos ni prejui-
cios. Para algunos/as sera la experiencia mas
dificil de la vida, para otros una transforma-
cion liberadora positiva, para otros/as serd otra
cosa distinta. Al escuchar empaticamente los
testimonios vy relatos de pacientes, familiares,
meédicos/as y equipos tratantes, nos abrimos a
significados e historias que enriquecen nuestra
comprension. Podemos comenzar a entender
los contextos originarios, y ver las claves de la
sanacion que van mas alla de la remision de los
sintomas. Podemos también abrir la compren-
sion a los fenémenos de burn-out, fatiga por
compasion y angustia moral, que aparecen en
equipos medicos. Y comprendiendo desde la
compasion, podemos ayudar a contenerlos.

En sintesis, comunicar sobre el cancer es, en
definitiva, saber escuchar lo que es para cada
uno/a sin restricciones, ni categorias predefini-
das. Los cuatro componentes de la CNV podrian
servir de base a periodistasy comunicadores so-
ciales sobre cdmo entrevistar desde un lenguaje
COMpasivo y amoroso a una persona que vive
con la enfermedad, asi como a invitar a repen-
sar de manera profunda la forma que hoy se uti-
liza para referirse a esta condicion y a quienes la
viven. Se trata de una invitacion desafiante, que
obligara a re-estructurar bases profundamente
arraigadas en la comunicacion que hoy utiliza-
mas, para cambiarlas por otras mas legitimas y
compasivas. Ciertamente es una aventura que
vale la pena recorrer, como parte de la transfor-
macion social que Chile clama hacia comunida-
des mas respetuosas, inclusivas y de bienestar.
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IDEAS FUERZA DE ESTE CAPITULO

La comunicacion no violenta enfatiza la importancia de
expresar con claridad observaciones, sentimientos, nece-
sidades y peticiones a los demas de un modo que evite el
lenguaje evaluativo que etiqueta o define a priori a nues-
tros interlocutores.

Las personas tienen la capacidad natural de empatizar
con el otro/a parta entender mejor sus acciones, sen-
timientos y pensamientos. Sin embargo, la mayoria de
las culturas dominantes inhiben estas capacidades, blo-
queando la compasion natural.

Es frecuente leer y escuchar sobre el cancer como algo
irremediablemente malo, que dana y hiere, indepen-
diente de la condicion y vision particular de quien lo
vive. Esto limita nuestra capacidad de percibir la ex-
periencia real del otro/a, en forma libre y abierta a la
diferencia.

PROPUESTAS CONCRETAS PARA COMUNICADORES

Los comunicadores tienen la responsabilidad ética de
saber escuchar y transmitir qué es el cancer y cémo es
vivido por cada persona y su familia, de manera autén-
tica, libre de prejuicios y etiquetas. Asi, la comunicacion
sobre cancer potenciara la compasion humanay la em-
patia de manera sincera y genuina, respetando las di-
versidades de visiones y experiencias que existen sobre
esta condicion.
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CAPITULO XI

LA ESCUCHA COMO HERRAMIENTA PARA COMUNICAR SOBRE CANCER

TOMAS GUENEAU DE MUSSY, MSC
EDUARDO ROMO, MSC

¢QUE APRENDERAS EN ESTE CAPITULO?

La definicién de escucha.

Focos de atencidon en la escucha.

La escucha reflectiva y la escucha en 3D.

Pasos practicos para desarrollar este tipo de escucha.

NYQINI IND SyHAv1Yd
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1. INTRODUCCION:

ESCUCHANDO

NUEVAMENTE

“Le vi escuchando con atencién .. mas tarde le
pregunté ;Qué haces cuando escuchas?™”

En el mundo de la escucha, hay varias perspec-
tivas de pensamiento que reflexionan sobre la
enunciacion y la expresion. Lo cierto es gue el
lenguaje emerge como factor comunicacional
entre dos entidades que buscan coordinarse vy la
expresion serd efectiva en este afan, en tanto su
mensaje sea recibido y comprendido. Entonces,
;qué actos realiza la persona que escucha?, ;En
qué consiste escuchar?

Visualicemos un momento en gue hayamos es-
tado escuchando ultimamente. Puede ser una
conversacion que tuvimos con algun familiar,
colega, amistad, o quizas fue con una persona
desconocida. Recordemos donde estdbamos.
Veamos si puedes recordar algun color de don-
de estabamos. Intentemos recordar lo que esta-
bamos escuchando. Procuremos ver si logramaos
identificar qué pensamientos teniamos mien-
tras escuchabamos. Tal vez seguiamos paso a
paso lo que la otra persona nos decia y no habia
otro pensamiento pasando por nuestra cabeza.
Es poco probable que haya sido asi. Cuando es-

cuchamos a otra persona estamas intentando
identificar las palabras y elementos paraverba-
les para decodificar el mensaje y luego debemaos
responder o dar cuenta, de algun modo u otro,
que el mensaje ha sido recibido. Esto sucede
bastante automaticamente vy, dado que tene-
mos poco entrenamiento en la escucha (@unque
a veces se nos haga escuchar forzosamente du-
rante largo tiempao), es posible que nuestro pro-
ceso mental mientras escuchemos sea bastante
mas desordenado.

Aunque tengamos la intencion de prestar mu-
cha atencion a lo que estamos escuchando, en
nuestra mente los pensamientos se suceden y
compiten por nuestra atencion. Nuestra aten-
cion es energia, sensorialidad abierta y dispues-
ta. Normalmente tenemos poca preocupacion y
conciencia por nuestra atencién: sus flujos, su
alternancia en focos diversos y la implicancia
que tienen estos vaivenes en la realidad que
describen. Escuchar no es sélo percibir, recibir
y decodificar el mensaje de un otro. Escuchar
conscientemente es entregar esa energia de
acogida y transformacion que gatilla el oir y el
pasar por el corazan.

2. FOCOS DE ATENCION

Los actos de escucha involucran una disposicion
temporal-relacional de los focos de atencion de
los interlocutores: la persona que habla intenta-
ra idealmente mantener el foco de la atencion
en la conversacion, mientras que presta algo
de atencién al modo en que es escuchada (por
ejemplo, una mirada de duda podria hacerla re-
ajustar su discurso). La intencion de la escucha
también juega un rol en el resultado del acto
de escuchar. Si yo escucho a alguien con des-
conflanza a la base, es muy probable que esté
cuestionando la validez de lo que escucho como
enunciado. Si escucho con el afdn de coordinar,
es probable que busque algo en la conexidn con
la otra persona. Si escucho a mi amiga con lain-

tencidn de acogerla, sin cuestionarla en el mo-
mento dificil que esta viviendo, es posible que
pueda hacerlo si mantengo ese propgsito claro.

Dado que la comunicacion sucede en todo mo-
mento y que la escucha da un sentido sistémico
alaenunciacion, podemos decir sin duda alguna
que la escucha afecta la construccion del noso-
tros. Es posible observar que la habilidad de la
escucha consciente se ve muy beneficiada con
la practica de dos ejercicios que nos regalan
mayor comprension de la escucha y mas cons-
ciencia de las competencias que ponemaos en
practica al escuchar.
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3. LA ESCUCHA REFLECTIVA

Sin duda, hay muchas maneras de mejorar la es-
cucha. Quizas la mas general y necesaria prac-
tica que podemos tomar es la de preguntarnos
qué tan bien escuchamos. Y una manera muy
concreta vy facil de hacerlo es reflejando. Refle-
jar es repetir lo que acabamos de escuchar. O,
mejor dicho, reportarlo.

Julia: "Hola Sara, jhace tanto tiempo que no te
veo!, ;cdmo has estado?”

Sara: “Hola Julia. jQué gusto verte! He estado
bastante ocupada ayudando con la crianza de
mis nietos.”

Julia: “Te escucho que has estado ocupada con
tus nietos.”

Esta ultima linea de Julia es un reflejo de lo que
Sara acaba de decirle. Hay tantas otras cosas
que podria haberle dicho; dar su opinidn al res-
pecto, aconsejar, comentar una anécdota per-
sonal, emitir un juicio, etc. Sin embargo, elige
reflejar. Si escuchamos atentamente las con-
versaciones en nuestra vida diaria, podemaos ver
gue son pocas las veces que alguien refleja en
vez de responder inmediatamente.

Lo primero que nos regala esta practica es que
nosinvita a escuchar todo lo que la otra persona
dijo. Muy a menudo prestamos muy poca aten-
cion a lo que nuestros interlocutores responden
a nuestras preguntas. Reflejar nos invita a estar
con la atencién en lo que la otra persona esta
diciendo. Tan sélo con esta practica nos damos
cuenta cudn a menudo interrumpimos, comple-
tamos las frases de otras personas, nos adelan-
tamos a una proxima pregunta, o estamos es-
perando que la otra persona termine de hablar
para decir algo que es mas relevante para noso-
tros. Ademas, nos invita a estar en una escucha
orientada hacia la comprension. Si empezamos
a evaluar lo que estamos escuchando, no po-
dremos mantener la escucha y menos podre-
mos reflejar. La invitacion es a registrar lo que
la persona esta compartiendo que es la verdad
para ella. Y luego comunicar qué es lo que es-
cuchamos. Al igual que en la escucha empatica,
en la escucha reflectiva decidimos no ponernos

a debatir por una u otra descripcion de la rea-
lidad, sino mas bien honramos la verdad que
cada quien expresa en el lenguaje, como una
experiencia personal de la realidad.

Albertina: “;Qué te parece la nueva propuesta
de la constitucion, amiga?”

Gertrudis: “Mira Tina, no me gusta nada, me da
susto lo que pueda pasar, y sin embargo me dan
ganas de aprobarla para que todo este tiempo,
no sea tiempo perdido”.

Albertina: “Te escuché decir que no te gusta
nada, que te da susto lo que pueda pasar y que
también te dan ganas de aprobar para no per-
der el tiempo”.

Luego de recibir el relato y confirmarlo median-
te el reflejo, podemos decidir qué gqueremos
compartir o consultar a la otra persona, si acaso
quiere compartir algo mas. Si entendemaos que
el compartir un espacio-tiempo con alguien
puede nutrir nuestro vivir en comunidad, po-
demos tomar entonces el camino para conocer
genuinamente cdmo es el mundo de la otra
persona, honrando la validez de cada quien,
acogiendo lo que el otro trae para entregar, po-
niendo la escucha al servicio de la comprension.
Y, escuchar de ese modo, nos permite perma-
necer mejor en el rol de escucha. Si procuramos
prestar la atencion necesaria para acoger lo que
la otra persona trae para decirnos, es poco pro-
bable que interrumpamos con una pregunta o
que intentemos terminar la frase de lo que la
persona esta diciendo, dos practicas que cons-
tatamos en las interacciones cotidianas.

Una diferencia fundamental entre la escucha
reflectiva y la escucha comun es la conciencia
de nuestra disposicion a la tarea y los recursos
mentales que destinamos a ella. En este sen-
tido, dado que estamos dandonos cuenta de
lo que estamos haciendo cuando escuchamos
de este modo, podemos decir que la escucha
reflectiva nos ayuda a desarrollar nuestro ob-
servador interno. Podemos darnos cuenta de lo
gue nos pasa mientras escuchamos, de nues-
tra capacidad de retener lo que la otra perso-
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na estd diciendo para poder reflejar pronto, asi
como también podemos observar nuestras re-
acciones fisioldgicas y disposicionales a lo que
vamos escuchando. Esta ampliacion del campo
de conciencia mientras escuchamos, permite
que la escucha reflexiva logre una profundidad
de conexion mayor a lo que logra una escucha
comun. Escuchar con el Unico objetivo de com-
prender abre un espacio distinto de enuncia-
cion. Desarrollar nuestro observador interno
permite que ese espacio tenga posibilidades de
sostenerse.

Ya se ha sefialado que reflejar consiste en repe-
tir, en un formato de reporte, lo que acabamos
de escuchar. Conviene profundizar y enfatizar
que repetir no incluye interpretar, contextuali-
zar, explicar. “Te escuché decir que .." parece ser
un enunciado mejor que “lo que tu quieres decir
es que ..". Comparto lo que creo haber escucha-
do vy luego tengo la oportunidad de chequear si
nuestra escucha esta siendo satisfactoria.

Para chequear si he escuchado bien puedo agre-
gar, al final de mi reflejo: “;estoy contigo?”. Esta
pregunta es mas efectiva para el efecto de la es-
cucha reflectiva, que preguntar si acaso escuché
bien o no. No tiene que ver con lo precisa 0 ajus-
tada de nuestra escucha, sino mas bien apunta
al objetivo de despertar la empatia y nutrir la
conexion. Ademas, asegura que el espacio se
mantenga sin juicios. Es relevante que la per-
sona que acaba de ser escuchada pueda decir si
algo, en el caso de que lo reflejado sea distinto
a lo que quiso decir. Cuando reflejamos abrimos
el espacio para que aquello pueda enunciarse.

José: “Hola Marta, tanto tiempo que no te veo.
;Codmo has estado?”

Marta: “Uy si, mucho tiempo que no te veo, José.
He estado con harto movimiento y disfrutando
de la naturaleza. También he tenido varios de-
safios en la relacién con mi familia y con mi pa-
reja”.

José: “Te escucho que has tenido mucho movi-
mientos y desafios con tu familia y con tu pare-
ja, aunque estas disfrutando mucho de la natu-
raleza. ;Estoy contigo?”

Marta: “Si, gracias José. La verdad es que el de-
safio es la relacion con mi familia. Mi pareja me
apoya mucho en eso, aunque a veces nos cansa
un poco”.

José: “Ah, vale. Escucho que el desafio es en la
relacién con tu familia y que afecta la relacién
con tu pareja, aunque sientes su apoyo. ;Te co-
pio?”

Marta: "Asi es, amigo”.

A menudo generamos claridad a través de la
expresion recursiva sobre un mismo tema. Es
decir, vamos elaborando respecto de un tema
consecutivamente, con nuevos elementos que
van apareciendo. De esta manera, la escucha re-
flectiva nos permite poner el espacio relacional
al servicio de la elaboracion de nuestra vivencia
subjetiva. Sostener espacios de escucha sin jui-
cio alimenta nuestras relaciones sociales, por-
que aumenta nuestro nivel de empatia: poder
escuchar y acoger lo que otra persona trae, sin
ofrecer una respuesta distinta a la de la escu-
cha, la acogida y el reflejo de lo escuchado. La
ejecucion de ambas tareas desde la presencia
alimenta el espacio relacional.

Reflejar lo que acabamos de escuchar implica
invertir un tiempo relacional en enunciar lo que
hemos decodificado de la onda auditiva. Hay
personas que pueden exasperarse con seme-
jante uso del tiempo. Si bien con el tiempo es
inevitable darse cuenta del efecto transforma-
dor de la empatia en la relacién, en una primera
instancia puede resultar desafiante abrirse al
poder transformador de la empatia. Antes que
la empatia, la escucha reflectiva nos permite
conectar. Y con ello nos ayuda a transformar
nuestros conflictos. Hay un adagio que circula
por Internet y que dice asi:
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Entre lo que pienso,
lo que quiero decir,
lo que creo decir,
lo que digo,
lo que quieres oir,
lo que oyes,
lo que crees entender,
lo que quieres entender,
lo que entiendes,
existen nueve posibilidades
de no entenderse.

Frente a tanta posibilidad de no entenderse, invertir algunos momentos en compartir lo que se es-
cuch¢ parece bastante sensato, si queremos asegurarnos de entendernaos. Creemos que todo tiempo
invertido en desarrollar nuestra practica de escucha nos desarrolla y nos regala aprendizajes para
nuestro dia a dia. La escucha reflectiva ofrece, asi, varias ventajas:

Nos invita a escuchar hasta el final lo que la otra perso-
na dijo. Puede parecer evidente, pero estd lejos de serlo.
Estamos mas dispuestos a responder que a escuchar. Es-
cuchar es un acto de voluntad.

Nos invita a registrar para devolver a la otra persona. De
esa manera, mas que evaluar, necesitamos comprender.

Nos invita a desarrollar el observador interno, viendo por
ejemplo nuestras ganas de reaccionar.

Nos permite ofrecer un espacio de contencién sin juicio.
Alimenta nuestra empatia.
Alimenta el espacio relacional.

Baja el ritmo de la conversacion. Nos da tiempo para res-
ponder en vez de reaccionar.

Disminuye los malos entendidos.

Nos permite evaluar nuestra escucha.
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La practica de la escucha reflectiva nos adentra
en el mundo de la presencia y la conciencia de
nuestraatencion en la experiencia de la escucha.
Durante varios cursos realizados hemos cons-
tatado como, inevitablemente, entrega pistas
para que quienes la practican puedan ver nue-
vos elementos en sus interacciones cotidianas.

4. LA ESCUCHA

Otro ejercicio propuesto para desarticular nues-
tros automatismos en la escucha es la practi-
ca de escuchar en tres dimensiones distintas.
Mientras una persona escucha la textualidad de
lo que es relatado, otra persona presta atencion
especifica a los sentimientos o emociones que
escucha en el relato de quien comparte. Una
tercera persona escucha las necesidades o valo-
res que subyacen a los sentimientos y emocio-
nes. Como el lector lo habrd advertido, estas son
las dimensiones que enfatiza la Comunicacién
No Violenta que plantea Marshall Rosenberg
descrito en el capitulo anterior. El ejercicio con-
siste en escuchar la textualidad del mensaje e
ir mas alla observando los sentimientos que se
estan expresando y a las necesidades que origi-
nan esos sentimientos.

Cuando escuchamos los sentimientos del rela-
to de la otra persona, de alguna manera escu-
chamos con todo el cuerpo, haciéndonos dis-
ponibles para sentir. ldentificamos sentires en
las palabras, los tonos de voz, las expresiones
de la cara, etc., para luego poner los hombres
gue nos parezcan apropiados. Luego podremos
chequear cuanto resuena quien ha compartido
con los sentimientos que hemos identificado en
nuestra escucha. Quien escucha necesidades
necesita apelar a la sencilla teoria de Rosenberg
(2013) que nos dice que los sentimientos que
experimentamos son la expresion de satisfac-
Cién o insatisfaccion de nuestras necesidades.
Cuando sentimos que nuestras necesidades es-

Es como si abriese otros espacios del compartir.
Sin duda, hay varias otras practicas o ejercicios
que podrian desarrollar nuestra habilidad para
escuchar mejor. En nuestra experiencia, hemaos
visto como una vy otra vez la escucha a distintos
elementos del discurso, nos permite adentrar-
nos aun mas en el relato de la otra persona.

EN 3D

tan satisfechas, vivenciamos algunos sentires
(relajo, expansidn, alegria, tranquilidad, entre
varios sentires) y cuando nuestras necesidades
estan insatisfechas, experimentamos otros (in-
quietud, ansiedad, frustracion, tristeza, nom-
brando s6lo algunos). La potencia de la teoria
de Rosenbergy de la escucha de las necesidades
radica en que, cuando logramos dar con nues-
tras necesidades satisfechas e insatisfechas y
escuchamos que la otra persona nos las reco-
noce también, nos sentimos mds conectados v
nos abrimos a compartir desde un lugar mucho
mas virtuoso.

Segln Rosenberg, la satisfaccion de nuestras
necesidades es el mavil central de nuestra vida.
Desde las necesidades fisioldgicas de descanso,
nutricion vy salud, a las necesidades de perte-
nencia, sentido, colaboracidn y trascendencia.
Mientras mas claridad tengamos acerca de
nuestras necesidades, mas eficientemente po-
dremos colaborar para satisfacer las nuestras
y las de las personas con las que compartimos.
Conectar colectivamente desde una escucha
empatica con nuestros sentimientos y nece-
sidades, nos permite tejer nuestras relaciones
en base a un compartir mas genuino y hones-
to. Desarrollar la comunicacion de esta manera,
nutre un espacio de transformacién individual
y colectiva.

La prevalencia de enfermedades mentales que
puede ser vista, por ejemplo, en el consumo
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de psicofarmacos, da cuenta de un aumento
de cuadros depresivos durante las dltimas dos
décadas. La depresion puede ser vista como
un estado “gue indica que estamos alienados
de nuestras necesidades” (Becker 1971, en Ro-
senberg 2013). En este contexto, las dinamicas
colectivas en que podamos trabajar (identificar
y comunicar) nuestras necesidades constituyen
una instancia para poder sanarnos a través del
espacio compartido. Lo que aprendemos de
este ejercicio podemos llevarlo a la vida cotidia-
na profesional, a través de la puesta en practica
de la escucha de las dimensiones sefaladas. La
proxima vez que escuchemos a alguien contar
algo, nos podemaos dar el tiempo para escuchar
textualmente al principio y verificar si estamos

escuchando bien. Luego podemos aventurarnos
a sefalar los sentimientos que identificamos y
chequear con la persona a la que estabamos es-
cuchando, si se siente reflejada o contenida en
los sentimientos que hemos mencionado. Lue-
go, podemos adentrarnos en las necesidades
subyacentes de esos sentimientos y verificar si
acaso esas necesidades resuenan en la persona
a quien escuchamos. También podemos pres-
tar atencion selectivamente s6lo a una de las
dimensiones en cada enunciado que nos dispo-
nemos a escuchar. Asi podemos reflejar directa-
mente los sentimientos que identificamos o las
necesidades, para luego verificar con la persona
que estamos hablando. Es bastante probable
que cambie el rumbo de la conversacion.

5. PROPUESTAS PRACTICAS

Ahora bien, si queremos arrojarnos a una practica deliberada de esta capacidad, podemos adoptar un
setting de prdctica, como lo harfamos para jugar a las cartas: disponemos un tiempo y un conjunto de
reglas claras para facilitar el proceso. A continuacion, compartimos las reglas del ejercicio:

1 Idealmente somos cuatro personas. Cada persona tendrd un rol en cada vuelta.
Si hay cinco personas, se puede agregar un rol de observador.

2 Todas las personas responden una pregunta generativa, para luego compartir
las respuestas con las demas durante 3 minutos. La pregunta inicial debe invi-
tary permitir que la persona se exprese libremente.

3 Primera ronda. Se elige (o se ofrece) una persona para comenzar compartien-
do. Durante 3 minutos, esta persona comparte lo que habia escrito con respec-

to a la pregunta generativa.

La persona a su izquierda escuchard textualmente.
La siguiente persona a su izquierda escuchara sentimientos y emociones.

La cuarta persona escucha necesidades.

Si hay una quinta persona, ésta puede cumplir el rol de observadora durante

esta ronda.

Luego de los 3 minutos de escucha, la persona que escucho textualmente de-
vuelve lo que escucho v logré retener (o registrar), aproximadamente 3 minu-
tos. También devuelven las personas que escucharon sentimientos v las que

escucharon necesidades (1 minuto c/u).

Al terminar las devoluciones finaliza la primera ronda.
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Segunda ronda. Se repite el proceso anterior cambiando los roles.

Quien estaba escuchando textual ahora comparte.

Quien estaba escuchando necesidades ahora escucha sentimientos

(Si habia alguien observando, ahora escucha necesidades)

Quien estaba compartiendo ahora escucha necesidades (0 toma el rol de ob-
servador].

Tercera ronda. Se repite el proceso rotando nuevamente los roles.
Cuarta ronda. Se repite el proceso rotando nuevamente los roles.

Si habia cinco personas se hace una quinta ronda para que todas las personas
ocupen una vez cada rol.

S6lo al final de las rondas de compartir y escuchar se hace una ronda de impre-
siones respecto de la actividad.

Al igual que en el caso de la escucha reflectiva,
la escucha en 3D puede utilizar el chequeo luego
de cada reflejo o devolucion. Es relevante que el
chequeo de lo devuelto o reflejado sea un es-
pacio donde quien compartio y recibio devolu-
cidén pueda expresar someramente su sentir y/o
apreciacion de lo que fue reflejado.

Para finalizar, es importante conectar la impor-
tancia de la escucha con el rol de la comunica-
Cion en salud. Los comunicadores tienen la res-
ponsabilidad de aprender a escuchar a personas
y familias que viven con cancer para transmitir
de manera fidedigna lo que dichas personas in-
forman. Esto implica una comunicacidn orien-
tada a la comprension del otro/a y su contexto
y no una confirmacion de opiniones personales
definidas previamente. Se puede comunicar
sobre el cancer de manera mas fiel y legitima,

siempre que se trabaje en la capacidad de escu-
cha reflectiva y empatica. Esto no solo mejorara
la calidad del mensaje que se comunica, sino
que también fortalecerd espacios relacionales
0 interpersonales mas seguros y sanos. En este
sentido, sostener espacios de escucha sin juicio
alimenta nuestras relaciones sociales porque
aumenta nuestro nivel de empatia: poder es-
cuchar y acoger lo que la otra persona trae, sin
ofrecer una respuesta distinta a la de la escu-
cha, la acogida vy el reflejo de lo escuchado. Co-
nectar colectivamente desde una escucha em-
patica con nuestros sentimientos y necesidades
nos permite tejer nuestras relaciones en base a
un compartir mas genuino y honesto. Con todo,
desarrollar la comunicacion de esta manera nu-
tre un espacio de transformacién individual y
colectiva.



0102/44

IDEAS FUERZA DE ESTE CAPITULO

Normalmente, tenemos poca preocupacion y conciencia por nuestra
atencion. Esto afecta nuestra verdadera capacidad de escucha, que
implica percibir, recibir y decodificar el mensaje de otro/a.

Sostener espacios de escucha sin juicio alimenta nuestras relaciones
sociales porque aumenta nuestro nivel de empatia: poder escuchary
acoger lo que la otra persona trae, sin ofrecer una respuesta distinta a
la de la escucha, la acogida y el reflejo de lo escuchado.

Conectar colectivamente desde una escucha empadtica con nuestros
sentimientos y necesidades nos permite tejer nuestras relaciones en
base a un compartir mas genuino y honesto. Desarrollar la comunica-
cion de esta manera nutre un espacio de transformacion individual y
colectiva.

PROPUESTAS CONCRETAS PARA COMUNICADORES

Los comunicadores tienen la responsabilidad de aprender a escuchar
a personas y familias que viven con cancer para transmitir de manera
fidedigna lo que dichas personas informan. Esto implica una comuni-
cacion orientada a la comprensidn del otro/a y su contexto y no una
confirmacion de opiniones personales definidas previamente.

Se puede comunicar sobre el cdncer de manera mas fiel y legitima,
siempre que se trabaje en la capacidad de escucha reflectiva y empati-
ca. Esto no solo mejorara la calidad del mensaje que se comunica, sino
que también fortalecerd espacios relacionales o interpersonales mas
Seguros y sanos.

Se debe trabajar sobre la escucha empatica primero en uno/a mismo/a
y, Una vez establecido eso como practica cotidiana, se pueden empezar
a modelar y tejer relaciones humanas sdlidas y permanentes basadas
en la escucha empatica, que propicia espacios de comunicacidn no vio-
lenta. Esto tiene el potencial de transformar la manera de comunicar
sobre cancer en Chile y a escala global.
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CAPITULO XII

UNA MIRADA AL ROL DE COMUNICADORES DESDE LA EXPERIENCIA
DE LAS TRAYECTORIAS TERAPEUTICAS

ALEXANDRA OBACH, PHD Y BALTICA CABIESES, PHD

¢QUE APRENDERAS EN ESTE CAPIiTULD?

Reconocer la importancia de incorporar la perspecti-
va de los pacientes en investigacion y toma de deci-
siones en salud.

Definicidn de trayectorias terapéuticas.

Cuatro modelos de trayectorias terapéuticas que se
utilizan en la literatura cientifica.
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1. INTRODUCCION

La investigacion con relacion a pacientes y es-
trategias terapéuticas en salud para hacer fren-
te a sus padecimientos ha sido abordada prefe-
rentemente desde dos paradigmas: por un lado,
el positivista de la investigacion biomédica; por
otro, el sociocultural de las ciencias sociales, que
no necesariamente conecta con los instrumen-
tos de salud basada en evidencia que hoy preva-
lecen en la toma de decisiones en salud. El desa-
rrollo del conocimiento en las dltimas décadas
ha fomentado el didlogo entre estos dos para-
digmas de investigacion, donde la experiencia y
valores de los pacientes ha conseguido un lugar
cada vez mas central en la toma de decisiones
en salud, dada su capacidad de agregar legitimi-
dad al proceso. Esta mirada Unica, particular y
subjetiva se ha reconocido como una dimensidn
complementaria a la evidencia positivista, pero
de igual valor en el proceso decisional.

Bajo este contexto, y en linea con el recono-
cimiento de la importancia de incorporar la

perspectiva de los pacientes en investigacion y
toma de decisiones en salud, se han desarrolla-
do diversos enfoques de investigacion, los cua-
les ponen en el centro de su atencion a los y las
pacientes, en el entendido que son sujetos pro-
tagonistas de sus procesos de salud/enferme-
dad/atencion. Algunos de estos enfoques son:
acceso a la atencion de salud, comunidades de
practica, participacion social en la toma de deci-
siones sobre cobertura en salud (TDCS), conaci-
miento tacito, y trayectorias terapéuticas. Estos
abordajes provienen de la evolucion de pilares
conceptuales como son el derecho a la salud,
equidad en salud, solidaridad en salud, eficien-
cia en el uso de recursos en salud y participacion
social en salud, los cuales hoy se renuevan con
miradas multidimensionales, complejas y dina-
micas. En el presenta capitulo se profundizara
en el enfoque de trayectorias terapéuticas en
salud, y reflexionar en torno a la importancia de
incarporarlo en la comunicacion en cancer.

2. TRAYECTORIAS TERAPEUTICAS

El concepto de trayectorias terapéuticas hace
referencia a la secuencia de eventos de aten-
cion, que sigue una persona desde el momento
en que identifica un sintoma de alerta, consulta,
se diagnostica, y se trata y/o se recupera (aun-
gue estos ultimos hitos no implican el fin de las
trayectorias terapéuticas, ya que estas pueden
seguir posterior a dichos eventos). El estudio
de la experiencia del/la paciente a lo largo de
este proceso terapéutico se ha realizado tam-
bién a través de los conceptos de flujo, nave-
gacidn, viaje o itinerario terapéutico (del inglés,
se conocen los conceptos de “patient journey”,
“pathway”, “experience”, entre otros).

Las trayectorias terapéuticas en salud han sido
abordadas desde distintas perspectivas. Por un
lado, se ha entendido como el estudio de los flu-
jos de atencidn de pacientes dentro del sistema

EN SALUD

de salud, donde se busca identificar sus barre-
ras, facilitadores y cuellos de botella desde el
flujograma de gestion asistencial. Por otro lado,
se encuentran las aproximaciones que tienen
como objetivo recoger la voz de los pacientes
en esta ruta, sin poner el flujograma clinico en
el centro del recorrido, sino en la experiencia
particular y subjetiva del usuario. Este segundo
abordaje cuenta con una gran rigueza potencial,
no obstante, es el menos reportado en la litera-
tura experta.

En este contexto, dentro del estudio de tra-
yectorias, es relevante la distincion entre las
rutas que se dan tanto dentro como fuera del
sistema de salud. Es decir, entre las trayectorias
terapéuticas “formales” propias del sistema de
salud, de aquellas “informales” que provienen
de experiencias de cuidado en salud ajenas al
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sistema. La comprension de estas rutas desde
la experiencia y voz de los y las pacientes, asi
como cualquier otra adaptacion vital personal,
familiar, laboral y social a su condicién de salud,
es aun pobremente investigada en materia de
acceso y cobertura sanitaria.

Desde las ciencias sociales existe mayor litera-
tura referida a esta tematica, sobre todo aque-
lla vinculada a la antropologia médica, que cen-
tra su atencion en el pluralismo médico de las
sociedades. El término pluralismo médico hace
referencia al uso potencial que la mayoria de la
poblacion hace de varias formas de atencion te-
rapéutica para un mismo o diversos problemas
de salud (1). Esto implica que una persona puede
manejar una amplia gama de modelos explica-
tivos de la salud (explanatory models), pudien-
do coexistir varias interpretaciones dentro de
un mismo sujeto o grupo social (2). Es decir, las
personas realizan su propia interpretacion de la
enfermedad a partir de los modelos explicati-
v0s que cada sistema terapéutico propone, aun
cuando estos pueden tener grandes diferencias
entre si. De este modo, de acuerdo con la plura-
lidad de sistemas de atencidn de salud existen-
tes en las sociedades, se pueden encontrar las
mas variadas interpretaciones de la enferme-
dad por parte de los sujetos, es decir, cada quien
construye sus propios significados combinando

Autocuidados

MACs

Medicina popular

los distintos conceptos médicos que estan a su
disposicion en una cultura determinada (3).

Histéricamente el pluralismo médico, tanto
en la region de América Latina como en Chile,
comprendia basicamente a las medicinas indi-
genas (de los pueblos originarios), las populares
(aquella que nace del encuentro entre las me-
dicinas indigenas vy la protomedicina traida por
los conquistadores) y la biomedicina [medicina
cientifica occidental considerada como el siste-
ma médico oficial en gran parte del mundo) (4],
ademas de las estrategias de autocuidado, las
que corresponden a una dimension estructural
en los cuidados de salud [5). No obstante, hoy
el abanico se extiende incluyendo nuevas op-
ciones terapéuticas como las Medicinas Alter-
nativas y Complementarias (MAC) (6-8), las que
provienen de origenes culturales diferentes a
los tradicionales de la regidn y el pais. Este plu-
ralismo médico, es decir, el conjunto de estrate-
gias terapéuticas que confluyen en una misma
sociedad, da forma y contenido a la cultura sa-
nitaria de una comunidad (). Por lo mismo, una
perspectiva amplia de trayectorias terapéuticas
incorpora el estudio de los recorridos que los
sujetos realizan por el pluralismo médico exis-
tente en sus contextos vy territorios, lo cual da
cuenta de las culturas sanitarias que alli se des-
pliegan (Figura 1.

Biomedicina

Medicinas indigenas

Figura 1. Crisol de descripcion del pluralismo médico y su relaciéon con las trayectorias

terapéuticas de personas que viven con un proceso de cdncer
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Conrelacidn alas trayectorias terapéuticas den-
tro del sistema de salud, a partir de la literatura
se conoce que los y las pacientes y sus familias
enfrentan diversas dificultades y retrasos en la
busqueda de un diagnaéstico por lo que, en ge-
neral, recuerdan su experiencia con el sistema
de salud como una busqueda o una verdadera
“odisea” (9. La investigacion de las trayecto-
rias terapéuticas permite identificar barreras
y facilitadores que afrontan los y las pacientes
en esta “odisea”, desde la comprension de las
experiencias Unicas que tienen con el sistema
de salud y la prestacion de atencion. Esta es un

area de conocimiento emergente (10, que per-
mite relevar aspectos que se suelen pasar por
alto, como son los esfuerzos clinicos v la expe-
riencia de los equipos de atencion médica en
relacion con el apoyo vy la atencion de pacientes
y los desafios que enfrentan dia a dia. De esta
forma, desde el enfoque de la ciencia de la im-
plementacion (11, que incluye la perspectiva de
los y las pacientes utilizando métodos cuanti-
tativos y cualitativos, se abre una oportunidad
Unica para indagar en los equipos de salud y las
experiencias de las personas relacionadas con la
trayectoria terapéutica.

3. MODELOS DE TRAYECTORIAS
TERAPEUTICAS

Se identifican cuatro modelos de trayectorias
terapéuticas utilizados en la literatura cientifi-
ca, a saber: (i) modelo de rutas terapéuticas, (ii)
modelo de demora (o retraso) total del pacien-
te, (il modelo de navegacion del paciente y (iv)
maodelo de continuidad del cuidado.

El modelo de rutas terapéuticas, elaborado por
Aday y Andersen (12) y revisitado posteriormen-
te por diversos autores, proporciona un marco
de investigacion para explorar y comprender
las trayectorias del paciente, ya que tiene en
cuenta la naturaleza compleja y dindmica del
comportamiento de busqueda de ayuda. Este
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modelo reconoce cinco eventos clave en el ca-
mino hacia la atencion: (i) deteccién de cambios
corporales; (i) razones percibidas para discu-
tir los sintomas con un proveedor de atencion
médica; (i) primera consulta con un proveedor
de atencion médica; (iv) diagndstico e inicio del
tratamiento, y [v] cuatro intervalos importantes
entre estos eventos: la evaluacion, la busqueda
de ayuda, el diagndstico y los intervalos previos
al tratamiento. También se resaltan tres tipos
principales de factores que influyen en el mo-
mento de los eventos y la duracion de los in-
tervalos: pacientes, sistema de salud y factores
propios de la enfermedad (13).
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Figura 2. Cinco eventos del Modelo de Rutas Terapéuticas
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Luego, el modelo de demora (o retraso) total
del/la paciente, se basa en el trabajo inicial de
Safer et al (14), y es posteriormente madurado
por Andersen et al (15) y otros autores como
Walter et al (16). Este modelo conceptualiza los
intervalos de demora que ocurren entre las fa-
ses de la toma de decisiones y amplia el modelo
reemplazando el “retraso de utilizacion” de Sa-
fer et al. con “retraso de comportamiento”, para
describir el tiempo que transcurre entre que
una persona decide que requiere de atencion
médica y decide actuar sobre esa decision; “re-
traso de programacion” como el tiempo entre
la decision de buscar ayuda y asistir a una cita;
y “retraso del tratamiento” el tiempo entre la
primera cita con algin miembro del sistema de
salud y el inicio del tratamiento.

En cuanto al modelo de navegacion del/la pa-
ciente, este estd especialmente orientado a
cancer, pero también aplica a otros contextos
de salud (17). La navegacion del/la paciente fue
originalmente definida por el Instituto Nacional
del Cancer, como el apoyo y orientacion ofreci-
dos a personas con pruebas de deteccion anor-
males 0 un nuevo diagndstico de cancer, para
acceder al sistema de atencion del cancer, supe-
rar las barreras vy facilitar la atencion oportuna
y de calidad, brindada de una manera cultural-

Modelo de
continuidad
del cuidado

mente sensible (18). El alcance de la navegacion
del/la paciente se ha expandido longitudinal-
mente para incluir la navegacion participada
por la comunidad y la navegacion de supervi-
vencia. La navegacion del/la paciente se centra
en quienes tienen la carga de barrera mas alta
y el menor acceso a la atencidn, y son reconoci-
dos y utilizados para reducir las disparidades en
la salud del cancer (19-23).

Por ultimo, el modelo de continuidad del cuida-
do es un modelo multifacético utilizado en dis-
tintos problemas de salud (24). La continuidad
de la atencién se produce cuando los pacientes
experimentan los eventos de atencion médica
como coherentes, conectados y consistentes
con sus complejas necesidades de atencidn
(25). Se compone de tres dimensiones de con-
tinuidad: relacional (una relacién paciente-pro-
veedor a lo largo del tiempo), informativa (a
transferencia y el uso efectivo de la informacion
personal pasaday actual de los y las pacientes),
y la gestidn (coordinacién constante y oportuna
de la atencion vy los servicios) (26). Ademds, dos
‘elementos centrales” distinguen la continuidad
de la atencion de otros atributos: un enfoque
en la experiencia de los pacientes y el marco de
tiempo [27).
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de demora(o
retraso) total
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navegacidn

del paciente

Figura 3. Modelos de Trayectorias Terapéuticas
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4. REFLEXIONES DE CIERRE

La perspectiva de trayectorias terapéuticas es
un enfoque util para recoger recomendaciones
de mejora y buenas practicas desde la voz de
pacientes para diversos fines, entre ellos, el me-
joramiento continuo del desempeno de los sis-
temas de salud, visibilizar las trayectorias de los
pacientes -tanto dentro como fuera del sistema
de salud-, y todas las acciones que llevan a cabo
para mejorar sus padecimientos, asi como enri-
quecer la comunicacion en cancer.

El enfoque de trayectorias terapéuticas permite
dimensionar que el cancer no consiste en una
Unica enfermedad, sino en un repertorio com-
plejo de enfermedades, diferenciadas entre si
tanto por su aspecto biologico en relacion a su
ubicacion y el crecimiento anormal de las célu-
las, como por la participacion de aspectos cul-
turales, sociales, politicos, econdmicos, ambien-
tales, entre otras dimensiones que diferencian
las experiencias de las personas [y sus familias
y comunidades] que padecen esta enferme-
dad (28). Para la comunicacién en cdncer esto
es esencial, ya que los aspectos socioculturales
estan estrechamente entrelazados con las tra-
yectaorias terapéuticas que realizan las personas
en el afrontamiento del cancer.

El estudio de las trayectorias terapéuticas per-
mite también visualizar los sistemas de creen-
ciasdelosylas pacientes,asicomolasrelaciones
de poder que se generan entre ellos y el sistema
de salud. Junto con esto, investigar respecto a
las trayectorias terapéuticas facilita visibilizar
las inequidades de género que se reproducen
en las diferentes etapas de las trayectorias
terapéuticas de pacientes de cancer (etapa de

sospecha, diagndstica, de tratamiento, y con-
siguientes), asi como también las experiencias
psicoemocionales que viven las personas con
cancer durante toda su trayectoria terapéutica.
Estos elementos se presentan como aspectos
centrales a ser destacados en la comunicacion
en cancer, ya que representan dimensiones que
histdricamente han estado invisibilizadas en el
abordaje de cancer, y su ocultamiento ha valida-
do la reproduccién de practicas que favorecen
las brechas e inequidades en salud.

Es importante resaltar que el abordaje de tra-
yectorias terapéuticas facilita la identificacion
de las desigualdades en la atencion de salud
del cancer, de acuerdo a los territorios donde
las personas habitan (contextos rurales versus
urbanos, capital o regiones, etc), las diferencias
en acceso y uso del sistema de salud segun na-
cionalidades y pertenencia étnica, y las brechas
que existen entre los sistemas publico y priva-
do, develando las problematicas politicas y eco-
noémicas que limitan la posibilidad de alcanzar
procesos de atencion oportunas al cancer, tan-
to por temas referidos a recursos econdmicos,
como limitaciones en la prestacion de servicios
y medicamentos, o factores administrativos
que obstaculizan la correcta distribucion de re-
cursos destinados al gasto en salud (29). Por lo
mismo, urge generar una comunicacion en can-
cer que valide las necesidades que existen en
relacion al diagndstico y tratamiento del cancer,
desde un enfoque de interculturalidad en salud,
asi como de determinantes sociales de la salud,
los cuales faciliten el acceso igualitario de las
personas a una atencion de salud justa y de ca-
lidad en cancer.
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IDEAS FUERZA DE ESTE CAPIiTULO

En enfoque de trayectorias terapéuticas permite visibili-
zar la perspectiva de los y las pacientes, y de los equipos
de salud, relacionada con las experiencias que estos acto-
res sociales tienen con el sistema de salud formal, y con
practicas terapéuticas informales, en su afrontamiento del
cancer.

La perspectiva de trayectorias terapéuticas permite
dimensionar diversos aspectos socioculturales implica-
dos en los diversos itinerarios de tratamientos que van
construyendo quienes padecen cancer.

El abordaje de trayectorias terapéuticas facilita la iden-
tificacion de las desigualdades en la atencion de salud
del cancer, lo que es de vital importancia visibilizar para
lograr el acceso igualitaria de las personas una atencion
de salud justay de calidad en cancer para todasy todos.

PROPUESTAS CONCRETAS PARA COMUNICADORES

La comunicacion en cancer puede incorporar las tra-
yectorias terapéuticas de quienes padecen cancer con
el fin de visibilizar tanto las brechas que se producen
en la atencion de salud con relacion al diagndstico y
tratamiento del cdncer, como de develar las diversas
estrategias terapéuticas que utilizan las personas para
enfrentar su padecimiento.

Incorporar variables socioculturales de quienes pade-
cen cancer y las trayectorias terapéuticas que experi-
mentan de acuerdo con dichas variables, enriquece la
comunicacion en cancer ya que le da mayor profundi-
dad, contexto y pertinencia a la comunicacion.
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CAPITULO XITII

UNA MIRADA AL ROL DE COMUNICADORES EN CANCER
DESDE EL ENFOQUE DE GENERO

FRANCISCA VEZZANI, BSC
CARLA CAMPANA, PHD(C)

¢QUE APRENDERAS EN ESTE CAPITULO?

Qué es el concepto de género y su importancia.

Una visidn critica del sistema de salud desde el enfo-
que de género.

Una aproximacion al enfoque de género en cancer.
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1. INTRODUCCION:
CONCEPTO DE G

El concepto de género surge a partir de los es-
fuerzos por desligar el determinismo biolégico
implicito en el concepto de sexo, que ha marca-
do de manera simbdlicay en la practica, el desti-
no de las personas (1). Desde las ciencias sociales
y los movimientos feministas, se ha cuestionado
el por qué la diferencia de sexos ha implicado
desigualdad social (2). Cuando se habla de sexo
se hace referencia al hecho bioldgico de una
persona en tanto hombre, mujer o intersexual
(34). En cambio, el género seria la categoria de
analisis que refiere a las cualidades culturales y
sociales que son asociadas simbdlicamente a las
personas, segln las formas de concebir las iden-
tidades de género en cada sociedad (1). De esta
forma, el género se entiende como los roles,
normas y estereotipos que la sociedad asigna a
lo masculino o femenino, y las relaciones de po-
der que se establecen entre determinados con-
textos 3,4). Asi, “la categoria de género permite
delimitar con mayor claridad y precision cdmo
la diferencia cobra la dimensidn de desigualdad”
.

Estos roles y estereotipos que fluctlan dentro
de un concepto de sexo binario (hombre/mujer),
invisibilizan otras identidades de género, que
conforman los grupos LGBTIQA+[1]. En conse-
cuencia, el concepto de género ha estado sujeto
a constantes cambios y precisiones, donde las
ultimas aportaciones enfatizan el caracter ana-
litico y abstracto de la categoria de género, jus-
tamente con el objetivo de romper con el pen-
samiento identitario dualista de hombre/mujer
(1. No obstante, el desarrollo y construccién del
pensamiento cientifico y de las ciencias sociales,
se ha dado a partir de una mirada androcén-
trica, es decir, que ha tomado “como punto de
referencia al vardn, centrandose exclusivamente

¢iQUE ES EL
ENERO?

en los hombres e invisibilizando a las mujeres”
(1, pdg. 20-21), como también a las diversidades
sexuales. Por tanto, dentro de los estudios y ac-
ciones con enfogque de género, es relevante no
s6lo dar cuenta de esta mirada androcéntrica
para comenzar a ampliar las aproximaciones a
los fendmenos sociales desde un enfoque de gé-
nero, sino que también es fundamental adoptar
un enfoque interseccional.

El enfoque interseccional es una perspecti-
va de analisis en donde se entiende que existe
una compleja interaccion entre los factores que
constituyen las identidades de las personas,
como son el género, la etnia, la clase, entre
otros. Las intersecciones entre estos elementos
generan experiencias diferenciadas en los indi-
viduos en los distintos ambitos de la sociedad,
los cuales deben ser visibilizados y estudiados de
manera situada en su contexto (4,5). Ademas de
los conceptos y enfogues mencionados, es rele-
vante senalar que la identidad de género es a su
vez una identidad corporal, ya que las personas
se identifican con un género a partir de una de-
terminada corporeidad que también es dindmi-
ca (6, pag. 21). A partir de esto, surge el concepto
de embodiment, el cual entiende el cuerpo como
“campo de la cultura, como proceso material de
interaccion social” (6). En consecuencia, el cuer-
po es visto como un agente, lugar de intersec-
cion de lo individual y lo social, mientras que
es comprendido como una entidad consciente,
capaz de actuar e interpretar (6). Este concep-
to es relevante en tanto hasta el momento, los
conceptos presentados se han formulado de
manera descorporeizada, cuando en realidad los
cuerpos no son un objeto externo a las personas,
sino que son también un sujeto, que se encuen-
tra marcado por las trayectorias vitales.

[1] El término LGBTIQA+ hace referencia a diversas identidades de género y de orientacién sexual. Se conforma a partir de las siglas de las pala-

bras lesbiana, gay, bisexual, transgénero, transexual, travesti, intersexual y queer. El simbolo + indica que se incluye a todos los colectivos que no se
encuentran representados en las siglas anteriores, como pansexuales, demisexuales, asexuales, entre otros. La categoria lesbiana refiere a las mujeres
que se sienten atraidas emacional, fisica o romdnticamente hacia otras mujeres. Gay refiere a los hombres que se sienten atraidos emaciona, fisica o
romdnticamente hacia otros hombres. Las personas bisexuales sienten atraccién por personas de mds de un género. La categoria transgénero y tran-

sexual, representa a las personas cuyo género difiere del sexo asignado al nacer. Las personas transexuales, son quienes realizan tratamientos médicos

u operaciones para cambiar de sexo. EI término travesti hace alusién a quienes si visten y comportan como si fueran del género opuesto. Las personas
intersexuales son quienes poseen caracteres sexuales de ambos sexos. Por ultimo, queer agrupa a quienes sienten que su orientacion sexual, identidad
de género y expresién de género no responden a las normas tradicionales ni a etiquetas especificas (27).
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Género

Sexo

Androcentrismo

Embodiment

Interseccionalidad

Tabla 1. Resumen conceptos clave

CONCEPTOS CLAVES

Construccidn social que cada cultura realiza sobre la diferencia
sexual bioldgica. El género es entendido como producto social y
no de la naturaleza, que se define tanto por las normas que cada
sociedad impone sobre lo femenino y masculino, como a través
de laidentidad subjetiva, y de las relaciones de poder particulares
que se dan entre las personas (hombres, mujeres, diversidades
sexuales y de género) en una cultura determinada (4).

Hecho bioldgico de una persona en tanto hombre, mujer o
intersexual (3,4).

Produccidén de conocimiento y desarrollo de las estructuras
sociales tomando como punto de referencia al hombre, lo cual
invisibiliza a mujeres y diversidades sexuales en cuanto a sus
experiencias y aporte ala sociedad (1,4,7).

El cuerpo no se entiende como un objeto externo a las personas,
sino como un sujeto donde también se encarna laidentidad de
género. El cuerpo es a su vez un campo de interaccion social,
dindmico que actia como un agente consciente (6).

Perspectiva de andlisis que considera la compleja interaccién
entre los factores que constituyen las identidades de las
personas, como son el género, laraza, la clase, entre otros. Las
intersecciones entre estos elementos generan experiencias
diferenciadas en la sociedad (4,5).
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2. GENERO Y SALUD

En el ambito de la salud, las diferencias y des-
igualdades de género son reproducidas en el
sistema y practicas de salud, como también
en la construccion histérica del conocimiento
meédico, la cual ha estado guiada por una vision
androcéntrica. Esto ha implicado una exclusion
tanto de mujeres como de diversidades sexua-
les, lo cual afecta directamente en la salud de
las personas. Asi, el género se conforma como
un determinante estructural clave en la salud
de las poblaciones, ya que establece oportuni-
dades diferenciadas para nifios, nifas, hombres,

mujeres y personas de las diversidades sexuales
y de género [4). En este sentido, el género forma
parte de los determinantes sociales de la salud,
definido como las condiciones sociales en que
las personas viven y trabajan y que afectan su
salud (8). El modelo de los determinantes so-
ciales de la salud dialoga con la perspectiva de
analisis interseccional, ya que ambos permiten
evaluar la manera en que estas condiciones o
factores interactuan en distintos niveles, tales
como el socioecondmico, politico, educacional,
entre otros (4).

Contexto
socioecondmico y
politico
Posicion social
Gobernanza
Educacion
Politica
(macroeconomia, Occupation
salud, sociedad)
Ingresos
Normas y valores Sexo
culturales y de la »
sociedad Raza/Etnicidad

Circunstancias
materiales

Cohesién social

Factores psicosociales Distribucion
de lasalud y

bienestar
Factores conductuales

Factores biologicos

Sistema de atencién

de salud

Determinantes sociales de la salud e inequidades en materia de salud

Fuente: https://www.paho.org/es/temas/determinantes-sociales-salud

Bajo este contexto, se reconoce que las mujeres
han estado histdricamente subrepresentadas
en la investigacion biomédica (9], sumado al he-
cho de que los sistemas de salud contintan ope-
rando en su mayoria como si las condiciones de
vida de hombres y mujeres fuesen las mismas.
En este sentido, prevalece un sesgo cognitivo
que produce que se ignoren 0 malinterpreten
los sintomas fisicos de las mujeres, mientras
que se genera un sesgo social donde se ignoran

los malestares sociales convirtiéndolos en fisi-
cos (470). Por lo demas, los procesos mediante
los cuales los hombres son socializados también
juegan un rol en la reproduccion de inequidades
en el acceso a la atencion en salud. El concep-
to de masculinidades hace referencia a estos
procesos en los cuales los hombres integran
discursos y practicas que se han definido social
y culturalmente como propias de las formas de
ser hombre (4).
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Estas formas incentivan comportamientos
en los hombres tales como la competitividad,
busqueda de riesgo y el uso de la violencia en
determinadas circunstancias, a las cuales se
suman el deber de demostrar ser activo, fuer-
te, no expresar emociones, ser jefe de hogar y
proveedor, entre otras caracteristicas (4112). La
continuidad de estas masculinidades, generan
problemas de salud en esta poblacion, quienes

presentan mayores resistencias a asistir a cen-
tros sanitarios como a recibir tratamientos. En
consecuencia, la OPS (2019) ha determinado a
la masculinidad como un factor de riesgo (13).
Entre los modelos de socializacion masculinos y
femeninos, se genera también la invisibilizacion
de otras identidades de género, afectando a su
vez el acceso a la salud y a una atencion dirigida
a sus necesidades.

CONCEPTOS CLAVES

Determinantes sociales

Determinantes sociales y ambientales del proceso de salud-en-

delasalud fermedad. Son procesos que permiten identificar de manera

jerarquizada un determinante estructural dado por contextos

y posicidn social de las personas, familias y comunidades, y

un determinante intermedio representado por las condiciones

materiales en que transcurre la trayectoria de vida de las

personas, familias y comunidades (14).

Masculinidades

Procesos en los cuales los hombres integran discursos y précticas

que se han definido social y culturalmente como propias de las

formas de ser hombre y que constituyen un factor de riesgo para

la salud de esta poblacién (4).

Tabla 2. Resumen conceptos clave

3. ENFOQUE DE GENERO EN CANCER

Respecto a los estudios en cancer con enfo-
que de género, predominan investigaciones
centradas en generar estrategias de control y
prevencion, particularmente respecto al cancer
de mama y pulmon, diferenciando por sexo. En
estos casos, si bien se plantea que se utiliza la
perspectiva de género, esta es considerada es-
pecificamente para analizar de manera diferen-
ciada segun sexo, la incidencia, supervivencia o
los factores de riesgo asociados al céancer (15).
Estos aspectos relativos a las diferencias ana-
témicas, hormonales y genéticas por sexo son
igualmente relevantes de considerar en los es-
tudios, dado el enfoque androcéntrico que ha
prevalecido en la produccion de conocimiento y
de tratamientos. Los estudios que indagan en
las particularidades segln sexo también apor-

tan a identificar las diferencias que existen en
las respuestas inmunes, con el objetivo de me-
jorar los tratamientos (16).

No obstante, también se debe profundizar en
los estudios de cancer desde una perspectiva de
género, que escape del binomio hombre/mujery
del énfasis biomédico. Se han desarrollado con
mayor fuerza estudios con enfoque de género
dirigidos principalmente a la experiencia y ne-
cesidades de las mujeres, dado las inequidades
en el acceso a la atencidn del cancer, como a la
prevencion a nivel global (17). En estos estudios,
se problematizan los determinantes sociales de
la salud que afectan en la prevencion, deteccion
temprana, control y acceso a tratamientos en
cancer, como también el rol de las mujeres como
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cuidadoras formales e informales. En este senti-
do, los estudios se enfocan en mejorar el acceso
a la informacion en el grupo de mujeres que se
dedica al cuidado informal y no remunerado de
otros, ya que tienden a descuidar o dejar en se-
gundo lugar, sus necesidades de salud (17).

Existen algunos estudios que indagan, desde un
enfoque de género, en la dimension emacional
de la experiencia de tener cdncer y de la comu-
nicacion del cancer desde los pacientes. Respec-
to a la dimensién emocional, esta es compren-
dida como todos aquellos afectos, sentimientos
y emociones que se encuentran inmersos en las
interacciones sociales entre la persona que vive
con cancer y su entorno familiar y terapéutico
(18). De esta forma, la dimensién emocional, al
igual que el embodiment, estd inserta en pro-
cesos culturales de socializacion e interaccidn,
por lo que las personas no procesan de manera
individual o aislada sus emociones ante enfer-
medades como el cancer, sino que se gestionan
a través de procesos de socializacion e interac-
cion que, de manera general, se puede estable-
cer que generan ciertas pautas (18).

Estas pautas permean el manejo emaocional
de los pacientes y seres significativos, las cua-
les se conforman por elementos culturales vy
simbdlicos en torno a la enfermedad, como
el tratamiento del cancer como sindnimo de
muerte, tabu, dolor, sufrimiento, entre otros.
A su vez, hay pautas que incitan a los pacien-
tes a mantener una actitud alegre o de lucha/
batalla, elementos que son reproducidos tanto
por los pacientes como por distintos actores de
la sociedad, y que finalmente orientan, regulan
y normativizan la accion de los individuos ante
una enfermedad como el cancer (18,19). Ademas,
existe una cierta feminizacién y masculinizacion
de los canceres, a los cuales se les asocian senti-
mientos, actitudes, colores, formas de enfrentar
la enfermedad, entre otros elementos, segln su
asociacion a un género. Esto se evidencia coti-
dianamente en los casos, por ejemplo, del can-
cer mama y prostata. Lo anterior genera a su
vez una invisibilizacion de otros tipos de cancer
e incluso de personas de otros géneros que tie-
nen esos canceres, lo que repercute en la pro-
mocion y educacion para la deteccion temprana
de sintomas y signos.

Las “emociones son individualmente vividas, so-
cialmente construidas y culturalmente transmi-
tidas y orientadas de acuerdo al sexo-género de
las personas” (18, pag. 41).

Junto con lo anterior, el uso del lenguaje en la
comunicacion del cancer y en particular el uso
de metaforas, destaca como un elemento im-
portante en la generacion de estas pautas que
influyen en el manejo emocional de la enferme-
dad, lo que finalmente afecta también el acceso
a la informacidn, la atencién en salud y la con-
tinuidad en las trayectorias terapéuticas de las
personas. En un estudio realizado sobre el uso
del lenguaje en pacientes con cancer, se identifi-
ca de manera preliminar que tanto en hombres
como mujeres predomina el uso de metaforas
de guerra y de trayectorias. Las metaforas de
trayectorias son utilizadas para dar cuenta de
sus progresos en los tratamientos, como tam-
bién para enfatizar que el cancer tiene un final,
lo que les permite también abordar la recupe-
racion. En el uso del lenguaje, los autores iden-
tificaron que las mujeres tienden a usar verbos
gue buscan conectar con otras personas, mien-
tras que los hombres tienden a ofrecer y buscar
informacion (19). Estos hallazgos son un aporte
que se debe continuar profundizando para ayu-
dar tanto a familiares, personas significativas,
personal de salud y comunicadores, a encontrar
formas mas efectivas de comunicar y pensar el
cancer, con el fin de brindar apoyo emocional y
en miras de mejorar el acceso a informacion en
la poblacion (19).

A modo de cierre, queda reforzar que la comu-
nicacion, la salud y el género son elementos que
se encuentran profundamente interconectados,
y que tienen un profundo impacto en las politi-
cas de salud (20) como también en los procesos
de salud-enfermedad de las personas. Por tan-
to, recoger la perspectiva y el conocimiento ex-
periencial de las personas desde un enfoque de
género interseccional, que cuestione la duali-
dad hombre/mujer e incorpore otros elementos
en la conformacion identitaria de las personas
como las emociones y el cuerpo junto con sus
transformaciones, se posicionan como aspectos
fundamentales al momento de comprender y
comunicar sobre cancer.
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IDEAS FUERZA DE ESTE CAPIiTULO

El enfoque de género es fundamental para la comprensién y andlisis de fenéme-
nos sociales, ya que cuestiona las relaciones de poder y desigualdades que derivan
de la construccion socio-cultural del género, ampliando también su abordaje mas
alld del binomio hombre/mujer.

El enfoque de género en salud permite analizar y comprender las inequidades que
persisten en el sistema de salud dado sus cimientos en la ciencia médica andro-
céntrica. A partir del enfoque de género, los determinantes sociales de la salud y
la perspectiva de andlisis interseccional; se pueden develar y trabajar en eliminar
todas aquellas diferencias que son injustas y evitables en la atencién de salud.

En los estudios y comunicacion sobre cancer prevalece aln una produccion de
conocimiento desde una mirada androcéntrica, por lo que las investigaciones que
buscan profundizar en las diferencias por sexo de la incidencia, supervivencia,
factores de riesgo y efectos de los tratamientos son fundamentales. Se suma la
relevancia de investigar y comunicar profundizando en el enfoque de género, com-
prendiendo otros aspectos de la enfermedad y sus procesos gue van mas alla de
los procesos biomédicos vy fisicos (separado del sujeto).

La comunicacion es un aspecto clave para la prevencién, control v acceso a la
atencion en salud en cancer. El incorporar una perspectiva de género, puede apor-
tar a acortar las brechas que actualmente existen, y que afectan principalmente a
mujeres y diversidades sexuales.

PROPUESTAS CONCRETAS PARA COMUNICADORES

Se hace imperativo incorporar el enfoque de género, desde una mirada inter-
seccional, al hablar temas de salud y cancer.

No sélo en los canceres especificos por sexo, como cancer de prdostata o de
Utero, se debe comunicar con enfoque de género, sino que debe ser una prac-
tica comun en la comunicacidn en salud y especialmente en la comunicacion
en cancer.

Quienes comunican en salud tienen una responsabilidad ética y deontologica
en hacer visibles las diferencias existentes en salud seglin género, ya que son
quienes tienen la posibilidad de llegar a distintas personas quienes deberan
exigir una atencion en salud con enfoque de género.

Es necesario comprender y transmitir las diferencias arraigadas por tanto
tiempo en nuestra sociedad, cémo han y estan impactando en la atencién de
salud, y asi poder generar cambios profundos en la salud.
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CANCER

CIUDADANIA Y SISTEMA DE SALUD EN CHILE

Comunicar sobre el cancer no solo desde su efecto bioldgico individual, sino también en

su contexto personal, familiar y comunitario, asi como también respecto a sus repercu-
1. siones sociales y econdmicas amplias, que afectan el bienestar y desarrollo humano en

paises envejecidos, con alta prevalencia de esta enfermedad, como es el caso de Chile.

Utilizar de forma correctay clara, siglasy conceptos propios del sistema de salud chileno
2 en el contexto del cancer, de modo de contribuir a la comprensién y educacion de la po-
’ blacién respecto a su estructura y funcionamiento. Este punto implica:

Poner énfasis a la explicacion y definicion de siglas y nomenclaturas propias del
sistema de salud.

Comunicar en lenguaje simple y directo, aspectos técnicos y biomédicos involu-
crados en las distintas etapas de la atencion de salud en cancer.

Abordar las dificultades que representa para las personas y las comunidades la
estructura del sistema de salud chileno actual, asi como informar sobre su fun-
cionamiento para facilitar una mejor navegacion del paciente, en el contexto de
la condicion oncolégica de salud.

Abordar las caracteristicas de la Ley Nacional del Cancer y hacer seguimiento a
su implementacion, destacando sus fortalezas y areas a reforzar.

Informar a la poblacidn acerca de como prevenir y detectar tempranamente diferentes
tipos de cancer, lo que el sistema de salud chileno ofrece para tales fines y cdmo se puede

3. acceder a él. Explicar con claridad las practicas de salud recomendadas, sus beneficios y
como las personas pueden incorporarlas en sus vidas cotidianas.
Visibilizar los determinantes sociales del cancer, de manera de complementar la edu-
4 cacion a la poblacion en prevencion y diagndstico precoz, con el papel que desempenan

las condiciones de vida cotidiana no controlables por las personas, en la emergencia de
la enfermedad; destacar el papel que tienen los Estados en resguardar la salud de los
; ciudadanos, tanto en sus aspectos individuales (favorecer estilos de vida protectores)
\ , y contextuales (disminuir inequidades, contaminantes, mejorar condiciones laborales,
& N fortalecer el apoyo social, entre otros).




10.

Comunicar sobre las brechas en prevencidn, diagnéstico y tratamiento oportuno y efec-
tivo de distintos tipos de poblaciones vulnerables, de tal forma de propiciar debates que
aporten a reducir inequidades injustas y prevenibles, y a potenciar la mejora en la ca-
lidad, la gestidn de la atencién y el desempeno del sistema de salud a escala nacional.

Incorporar en la comunicacidn sobre cancer el reconocimiento de los conocimientos ex-
periencialesy técnicos de losy las pacientes, sus cuidadores, y/o personas significativas,
validando sus saberes en relacion a la enfermedad. Se debe dar espacio y visibilizar la
voz de los pacientes, entendiendo que, con frecuencia, el cancer sigue siendo un conoci-
miento supeditado a la tecnocracia. Esto implica:

Comunicar sobre las experiencias particulares que las personas viven una en-
fermedad oncoldgica, respetando las diversas cosmovisiones y estilos de afron-
tamiento. Desde esta perspectiva, se busca dejar de lado exigencias y dicta-

menes sociales respecto a la “correcta” forma de enfrentarla (“lucha”, “pelea”,
fortaleza, estoicismo, positivismo)

Atender a la vulnerabilidad humanay social del otro/a, dando cuenta de necesi-
dadesy recursos, de modo de orientar acciones concretas que permitan aumen-
tar su nivel de autonomia.

Destacar las politicas institucionales que existan basadas en el buen trato, de
manera que puedan constituir ejemplo y motivacién para diversas instituciones
y servicios de salud.

Participar, como comunicadores, en espacios de ciencia ciudadana como un agente activo
en la produccion de conocimiento, a través procesos de colaboracion, didlogo y triangula-
cion de lainformacion.

Aportar a la democratizacién del conocimiento mediante la difusién de informacion y
saberes en ciencia, medicina y salud, en sectores de la poblacion que -por diversos mo-
tivos- se encuentran mas alejados de los espacios de participacion. La comunicacion
puede realizarse de formas creativas y pedagégicas para que sea comprensible de ma-
nera transversal.

Estar siempre alertas a posibles intereses no informativos detras de la difusion de conte-
nidos alarmistas en cancer, en especial aquellos de que se podrian beneficiar de la espec-
tacularizacidn de vivencias de personas enfermas, para fines comerciales.

Colaborar con la educacion ciudadana para el desarrollo de una mirada critica y reflexi-
va de la informacidn otorgada por los medios de comunicacién en materia de salud
(alfabetizacién mediatica).




ETICA DE LAS RELACIONES

Y LA COMUNICACION EN SALUD CON ENFOQUE GLOBAL

En todo proceso de construccién y publicacidon de una noticia acerca del cancer se debe
tener en cuenta el poder de influencia de los medios en la construccidn de realidad y opi-

1. nion delas comunidadles, para EVitalalinstalacion deisiones estereotipadas yicreend

[Gias errneas!que tienen efectos duraderos en el tiempo y que son dificiles de modificar
en la poblacidn.

Comunicar sobre la diversidad de experiencias, visiones y necesidades en salud de per-

2. sonas y familias que viven con cancer en Chile,_

3. lespersonaleso“fakenews™ s indispensable resaltar el valor de la evidencia cientifica

de la informacidn que se comunica, como un derecho de los ciudadanos. Con ello:

Corroborar la informacidn que circula sobre el cancer con fuentes diversas y
—— confiables, de manera de cuidar caer en noticias falsas que pueden provocar
dano tanto a pacientes y a su entorno cercano, como a la poblacion sana.

Comunicar a partir de datos e informacidn veraz, revisados y cotejados con
fuentes cientificas vdlidas y, cuando corresponda, con la experiencia de perso-
nas que viven con la condicion de enfermedad, superando el abordaje opinatico
del cancer.

Airabajar olaborativamente con diversos actores soclales| (académicos, ciudadania,

pacientes, lideres de organizaciones, autoridades del sistema de salud, tomadores de
decisidn, entre otros) para la construccion de una conciencia critica en la ciudadania en
materia de cancer, sus factores de riesgo y sus consecuencias personales y sociales.

Recoger las diversas vivencias sobre cancer de la manera mas honesta y directa posible

desde quienes lo viven, sin recurrir a la innecesaria espectacularidad o sensacionalismo
5. [iUelonreciientiaselobserValen medios de comunicacion; a traves del uso tendencio-

so de relatos, eleccidn de cunas, uso de imagenes y musicalizacidn hiperdramatizada.
Es importante que los/as comunicadores cuestionen el potencial dafio de mensajes
sensacionalistas sobre cancer en personas y familias que se encuentran transitando
por la experiencia.
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Crear nuevas narrativas sobre la experiencia de vivir con cancer y todo el proceso de
diagnéstico, tratamiento y seguimiento,

como un “enemigo”, al cual hay que “derrotar” y “vencer”;y de
la “lucha” como la actitud correcta para superarlo. Esto implica, por ejemplo:

Evitar la personificacidny las aseveraciones antropomorficas de la enfermedad,

—— hablando de ella como un ser que “se alimenta de”, “se aprovecha de” o “busca

”

a.

Considerar la ansiedad que puede provocar tanto en los y las entrevistados/as,
como en la audiencia, los contenidos que se difunden sobre el cancer en base al
miedo y al lenguaje de violencia, en los medios de comunicacién y redes socia-
les.

Considerar como la construccién del cancer en tanto “enemigo” puede volver
la enfermedad inabordable, influyendo en la creacién de una autopercepcion
en la ciudadania de ineficiencia para prevenirlo, detectarlo tempranamente y
tratarlo cuando se diagnostica.

Reflexionar y cuestionar permanentemente la manera en que las historias so-
bre personas con cdancer y sus formatos de presentacidn, pueden impactar a
quienes viven con la enfermedad y su entorno cercano, aun cuando el foco sea
la poblacidn sana, tomando conciencia respecto a como la practica periodistica
puede reproducir tabues y mitos e intensificar temores y creencias falsas, en
torno a la enfermedad y su tratamiento.

[dENViBIEREiaN Se debe centrar en la diversidad de la experiencia humana asociada a la
condiciony en el cuidado de quien la vive, aportando al reconocimiento y aceptacion de
nuestra vulnerabilidad que nos es constitutiva, nuestra interdependencia, el valor del
apoyo social y de la solidaridad humana.

donde se ubica en un lugar de triunfo y reconocimiento
social -por su atribucidn a la fortaleza y mérito personal- a quien se recupera de la enfer-
medad, y de débil o incapaz a quien cuya enfermedad avanza y/o fallece por esta causa:

Cuidar el no sobre exigir o interpelar a las personas sobrevivientes, a que ten-
gan un discurso motivador, que sean ejemplos de la sociedad o que transmitan
— “laleccién” supuestamente aparejada a la presencia de la enfermedad.

Evitar los discursos que banalizan y romantizan la enfermedad, a través de la
—— busqueda constante del “lado positivo” del cancer, edulcorando su abordaje, en
tanto eclipsa la diversidad de emociones que experimentan los y las pacientes
oncolégicos, e invisibiliza su real vivencia de enfermedad y los importantes de-

safios que viven las personas que ya han finalizado su proceso de tratamiento.
%330\




Comunicar sobre cancer de manera fidedigna y coherente con los relatos de las mismas
personas que viven con la condicion, ampliando nuestra vision social de lo que la con-

9. dicién es y como es experimentada por las personas. Esto impIica_

Reflexionar en torno a como se representan las vivencias de las personas en-

—— trevistadas, reproduciendo narrativas rigidas y simplificadoras de la experien-
Cia, dejando de imponer el discurso comun de la “guerra”, para dar espacio a la
narrativa que verdaderamente emana de la experiencia de los y las pacientes y
familias que viven con cancer en cada momento.

10.  [evidenciaempiricalfeal puedenpromover falsasesperanzas] sasto de recursos, interac-

ciones desconocidas y sentimientos de frustracion, que pueden danarles fisica o moral-
mente.

11, Euitar s espectacularizacion d os pocesos de fin devids, por eemplo:

Evitar acercarse al tema de la muerte solo cuando se tratar de casos extremos
y dramaticos.

Cuidar a las personas cuyos testimonios se exponen en medios como la tele-
vision, de modo de no sobre exponer la intimidad de los y las pacientes y su
sufrimiento, con interrogatorios que pueden acrecentar su dolor, vulnerandolos
alin mas emocionalmente.

de las personas, sin sobreexponer a nadie
y respetando los duelos.




13.

|procesoidelavidaly, por lo mismo, esté presente en las comunicaciones cotidianas.

Abordar la variedad de experiencias que existen en torno al cancer y no solo de

— aquellas correspondientes a personas blancas, de clase media, heterosexuales,
casadas y con hijos, con el fin de visibilizar la vivencia de personas de nivel socio
econdmico bajo, inmigrantes, personas del colectivo LGTBIQA+, pueblos origi-
narios, afro descendientes, entre otros.

De la misma manera, es importante cubrir a personas en todos los estadios de
—— la enfermedad y no sélo a las y los pacientes recuperados o con su enfermedad
en remision.

14.

Evitarutlzar e cincer como metfora o sngrimo de destruccion yio corupcion, pare

describir determinadas situaciones econémicas, politicas o sociales en la que se prevé
un desenlace fatal: “un cancer para la economia”, “el cancer de la sociedad”. Rodear el
cancer de una serie de significados negativos y atemorizantes, contribuye a la estigma-
tizacidn de la enfermedad y a ahondar en los miedos que tanto la poblacién sana, como

quienes se encuentran viviendo un cancer, mantienen sobre la patologia.

15.

[E&REER, aprendiendo a escuchar lo que sus vivencias significan para ellos y ellas, en su
diversidad humana y social, como sujetos de derecho




MIRADAS Y OPORTUNIDADES

PARA COMUNICAR SOBRE CANCER MAS ALLA DE LOS ESTEREOTIPOS

Se debe trabajar sobre la escucha empatica como practica cotidiana, modelando y te-
jiendo relaciones humanas sdlidas y permanentes basadas en esta practica, de modo de
propiciar espacios de comunicacion no violenta. Esto tiene el potencial de transformar
la manera de comunicar sobre cancer en Chile y a escala global.

Incorporar las trayectorias terapéuticas de quienes lo padecen con el fin de visibilizar

2. tanto las brechas que se producen en la atencidn de salud en relacidn a su diagnéstico y
tratamiento, como de develar las diversas estrategias terapéuticas que utilizan las per-
sonas para abordar su enfermedad.

Incorporar variables socioculturales de quienes padecen cancer y las trayectorias tera-
3. péuticas que experimentan de acuerdo con dichas variables, lo que le da mayor profun-
didad, contexto y pertinencia a la comunicacidn.

4 Se hace imperativo incorporar el enfoque de género, desde una mirada interseccional,
’ al hablar temas de salud y cancer.

Identificar las experiencias diferenciadas de CanCEFENAOMOES; Mujeres personasde
las disidencias sexo genéricas.



diagnostico temprano y tratamiento del cancer, tanto para
hombres como para mujeres y disidencias sexo genéricas

Comunicar respecto cmo los [iGBBEOSYIESHErE0IDOSIE SENEIOIOPETaNICOMONNNN

visibilizar las inequidades de género existentes en nuestra sociedad y las consecuencias
[SEbrEGUienESIEXpEriMERTARIEARERR Por ejemplo, mujeres que no pueden renunciar a

sus tareas de cuidado aun cuando se encuentran en tratamiento; o el impacto de los
estereotipos de belleza y roles de género en la vivencia de las personas diagnosticadas,
entre otras dimensiones a considerar.

Se debe [iEOBOIARENIAICOMUNICACIONIBIIEATOBUEIISIBENEID] no solo en aguellos can-

ceres especificos que afectan drganos sexuales, como el cancer de préstata o de utero,
sino que debe ser una practica transversal, en la comunicacion en salud

Quienes comunican en salud tienen una responsabilidad ética y deontoldgica [(teoria
ética de regulacion de deberes), on INREMIESEEHEREREE
glin género, nivel socioecondmico y cultural en el proceso de cancer, en tanto los y las
comunicadoras son quienes tienen la mayor posibilidad de llegar a distintas audiencias:

autoridades politicas, autoridades sanitarias, profesionales de la salud y pacientes para
relevar la importancia de una atencidn en salud con enfoque de género.
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