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Resumen

El presente articulo aborda los temas: el discurso y la disciplina médica, especificamente,
el discurso de la prensa sobre el tratamiento de cancer en nifos y nifias. En ese sentido, esta es
una investigacion sobre la prensa nacional, cuya temporalidad fue de un afio de seguimiento
para exponer la frecuencia, visibilizacion/invisibilizacion, tratamiento y representacion de
los infantes que padecen de cancer. De ese modo, se busca establecer la relacion discursiva
sobre el dispositivo médico y la forma en que es erigida por medio de los diarios nacionales
como un tema con particularidades de interés limitados, reafirmacion de roles de género y
banalizacion del cancer.
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Abstract

Both the Medicine as a discipline and its discourse are studied, hereby, using the analysis of the
press discourse which is focused on cancer treatment on children. This research is a year-long review of
the frequency, visibility / invisibility, treatment and portrayal of infants with cancer in the National
Press. Thereby, this analysis seeks to establish (1) the narrative of the Medical science dispositif and (2)
the way this narrative is structured by the national written media when considering that it describes the
topic by means of features such as a limited interest, male and female stereotypes and the trivialization
of cancer.
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a imposicion de un estado de salud
social sanitario que confunde la sa-
Iud colectiva con la individual, cons-
truyo la base necesaria para que un discurso
meédico que se caracteriza por el modelo po-
sitivista-cientifico, determinado por el reino
de la comprobabilidad y el campo médico,
sea visto —en la modernidad— como unico
y hegemonico. Este discurso, entendido no
desde la posibilidad ideologica sino desde la
configuracion de dominio sobre los sujetos,
que ya revisa Michel Foucault(1926-1984)
en su texto EI orden del discurso (“supon-
go que en toda sociedad la produccion del
discurso esta a la vez controlada, seleccio-
nada y redistribuida por un cierto nimero
de procedimientos que tienen por funcién
conjurar los poderes y peligros, dominar el
acontecimiento aleatorio y esquivar su pesa-
da y temible materialidad” (Foucault, 1992:
5)!, devela una perspectiva en la que la salud
se configura como un proceso de confron-
tacién dicotdmico-antagonica que encierra
la discusién desde el interrogatorio del otro
y que recurre a la construccién de topicos
como: higiene y moral; salud y productivi-
dad; salud y trabajo; muerte y vida.
Precisamente, es la aplicacién de esta
confrontacion binaria en el discurso mé-
dico la que se revisara sobre los nifios con
cancer. Para ello, resulta imprescindible
analizar la perspectiva de los medios de
comunicacién al momento de abordar este
tema y asi determinar si, los medios anali-
zados, se anaden al campo médico como

' Michell, Foucault, E/ orden del discurso, Tusquets.
Buenos Aires, 1982.
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una herramienta de posicionamiento y
divulgacién del dominio de las ciencias,
y la construccion del lado mas formal de
la ciencia positiva en la modernidad: la
medicina. Pues esta practica no solo que
configuraria un discurso, sino que permi-
tiria, ademas, la construccion de “marcas”
y, por lo tanto, de una estructura de dife-
renciacion-discriminacion del individuo
enfermo. Enfrentamos, de esta forma, el
establecimiento social de fronteras en los
nifios con cancer.

La construccion de la marca de exclusion

Consecuentemente, sobre el cuerpo
“existen dos realidades fundamentales y
basicas que caracterizan cualquier expe-
riencia individual de la vida social, una
simbolica —el lenguaje—, y la otra fisica —
el cuerpo—".2 Por ese motivo, establecer el
punto de partida en el abordaje de la com-
plejidad de la comunicacidén, como ese:
“mito central de nuestras sociedades desga-
rradas entre el desarrollo de la difusién y la
atomizacion”?, es el desafio que se preten-
de superar para posibilitar su “legitimidad
intelectual, esto es, la posibilidad de que la
comunicacién sea ese lugar estratégico des-
de el cual pensar la sociedad”.*

2 L ola Salinas, La construccién social del cuerpo,
Madrid, Universidad Complutnse, 1994.

% Certeau Michel de, La toma de la palabra y otros es-
critos politicos, México, 1995, Universidad Iberoamericana,
A.C., pag. 137.

4 Matin Barbero Jesus, Al sur de la modernidad, Pitts-
burgh, 2001, Instituto Internacional de Literatura Iberoameri-
cana Universidad Pittsburgh, pag. 63.
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Entonces: “conviene hacer algunas
distinciones necesarias para evocar dicha
complejidad [...] y para evitar confundir
con la ‘comunicacion’ lo que s6lo es un
simple aspecto” (Certau, 1995:138). Asi,
en ese paso de la conformacion del estigma
individual a la verdad masiva encontramos
el proceso de enculturacién que es abarca-
do por Jesus Martin Barbero en el recorri-
do de lo popular a lo masivo.

En el contexto de la comunicacion en-
frentada a los nifilos con cancer, podemos
determinar —por lo menos— dos campos en
los que se hace especialmente claro el senti-
do que toma el proceso de enculturacion (y
que permitira la imposicién de una marca
de exclusion en la envoltura del nifo):

1.- El de la transformacién del sentido

del tiempo que, aboliendo el del ciclo,

impone el lineal centrado sobre la pro-
duccion. Asi, el sentido del tiempo para
los enfermos con cancer es una linea
recta con etapas de padecimientos cla-
ramente definidos que terminan en la
muerte. De esta forma, se deforma al
sujeto en consideracion de una linea-
lidad que se desplaza desde la produc-
cion capitalista, que es el nuevo eje de
organizacion de la temporalidad social.
2.- El de la transformacién del saber y
sus modos de transmision mediante la
persecucion de las brujas y el estable-
cimiento de la escuela. Esto aborda el
paso de la practica religiosa a un esta-
blecimiento laico y liberal. El aprendi-
zaje en este nuevo contexto empieza
por la sustitucion de la influencia de los
padres —sobre todo de la madre— de la
conservacion y la transmision de las su-
persticiones y esto esta ligado a la mo-
dificacién de los modos de transmision
del saber. Se denuncia el aprendizaje
imitacién de gestos y de rituales y se
fundamenta en una pedagogia neutrali-
zada que convierte el saber en una trans-
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mision de conocimientos separados los

unos de los otros y de las practicas. Es

a través de esta repeticiéon que el nifio

aceptara las buenas practicas para usar

su cuerpo, un cuerpo de un enfermo de
cancer.

Asi, con estas delimitaciones podemos
recorrer la configuracion de los espacios y
vincular el segundo elemento: la salud.

En ese sentido:

Para Foucault, el poder opera en la consti-
tucion de la materialidad misma del sujeto,
en el principio que simultaneamente for-
mula y regula al “sujeto” de la sujecion.
Foucault se refiere no s6lo a la materiali-
dad del cuerpo del prisionero, sino también
a la materialidad del cuerpo de la prision.’

Ahora, el esfuerzo para abarcar la mu-
tacion desde el niflo que se observa sano
al nifio con cancer y su representacion,
deviene en un recorrido de contradiccio-
nes casi siempre dicotdémicas correspon-
dientes a coyunturas especificas. Hemos
de hablar, entonces, de la estructuracién
de una historicidad que opera en los pro-
cesos de constitucion del individuo y que
se plantea como elemento necesario en la
conformacion del sujeto, luego de ser di-
fundida por los medios. Asi, al estrechar la
mirada sobre el discurso de los medios —
hipertextualizado® positivista— que busca la
desgarradura del cuerpo, su exposicion, su
construccion “normal” y racional, se pue-
de revisar los conflictos de la visibilizacion

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

¢ Para Pierre Levy, en su texto ¢ Qué es lo virtual? Pub-
licado en 1998: “Técnicamente un hipertexto es un conjunto
de nudos ligados por conexiones. Los nudos pueden ser pa-
labras, imagenes, graficos o partes de gréficos, secuencias
sonoras, documentos completos que a su vez pueden ser
hipertextos...Funcionalmente, un hipertexto es un ambiente
para la organizacién de conocimientos o de datos".
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del enfermo. Y en ese contexto, el caracter
de dominacion sobre los sujetos: “ese ca-
racter de dominacidn, esto es, de escision
entre progreso y liberacién, lo percibieron
las clases populares mucho antes de que
fuera convertido en discurso politico, lo
percibieron y lo enfrentaron a su manera
en los movimientos con que resistieron la
enculturacion” (Barbero, 1987: 103).

En este contexto, los medios asumen el
espacio dentro de la sociedad para que esas
practicas excluidas se sostengan. Vemos,
pues, que hoy existe una capacidad de re-
lacién directa con el espectador —como en
el fatbol de barrio o las fiestas de aniver-
sario, los bautizos, los cumpleafios, etc.—,
sumada a “una especial activacion del filon
melodramdtico con el que conecta el gusto
popular por los gestos enfaticos, las postu-
ras solemnes y los rituales, y sobre todo una
mezcla, una revoltura de elementos” (Bar-
bero, 1987: 251) —Ia fuerza de los recuer-
dos pasados y las parodias, malabarismos,
magia y elementos inalcanzables pero ne-
cesarios para el control en la practica co-
tidiana moderna— y de actitudes: la gente
revisa los medios para emocionarse con la
victima, divertirse con las confrontaciones
de clase y sobre todo para resignarse con
la disposicion de ciertos campos. La salud,
los médicos, la muerte, el miedo y el amor
ocupan grandes escenarios en estas cons-
trucciones determinantes para la sociedad
moderna.

La representacion mediatica, entonces,
es ese espacio que crea la interaccion para
descargar todo el conflicto acumulado en
las practicas subalternas y que permiten
fluir a esa olla de presion que va guardando
los conflictos por el desagravio de la coti-
dianidad controlada y limitada. Sustentar,
entonces, que la comunicacion se mide
por la capacidad de jugar con diferencias
semanticas y pragmaticas con la finalidad
de establecer transacciones culturales. Pre-
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sentando un escenario desde el cual no hay
comunicacién sin ambigliedades. Se trata
de explicar la apuesta politica y tedrica que
sostiene un conjunto de medidas propues-
tas y precisar como estas medidas pueden
ser proporcionadas al momento. Es decir,
el discurso médico sanciona a los sujetos
construyendo categorias de enfermedad.
La determinacion de los enfermos es uno
de los principales objetivos del sistema de
salud, un objetivo que tendra como princi-
pal aliado no solo la difusidén de la marca
de exclusion del enfermo, a través de los
medios de comunicacién, sino el silencio
ejercido sobre el nifio con cancer.

Contar historias: el caso de los titulares
en los medios escritos

Al revisar las publicaciones digitales
de los medios de comunicacidén escritos,
publicos y privados: E1 Comercio, Ecua-
dorinmediato, El Telégrafo, El Extra y El
Universo, durante el periodo comprendido
de enero 2012 a febrero 2013 en conside-
racion de las extension del bono Gallegos
Lara para enfermedades catastrofica y ra-
ras que se dio en este periodo (lo cual posi-
cioné el tema y los discursos de los medios
de comunicacion sobre los enfermos con
cancer), se determind, a través de la revision
los mecanismos de construccion de titulares’ y
el tipo de informacion que prioriza, la forma-
cion discursiva aplicada por el medio es-
crito para abordar el tema de los nifios con
cancer.

Sabemos que los titulares tienen la posi-

7 Para Van Dijk los titulares constituyen el elemento mas
destacado de la noticia, definen subjetivamente la situacion y
expresan el mayor topico de la noticia, su estructura temati-
ca. Asi, los titulares definen la coherencia del texto y asegu-
ran que los significados de las palabras y de las oraciones
estén interconectados de manera que el texto constituya una
unidad, asi proveen el sistema semantico dentro del cual se
ha de interpretar la noticia. Los titulares son entonces una
categoria obligatoria dentro del esquema de las noticias y su
principal funcion es ser un resumen de estas. Referenciado
en Vasilachis de Gialdino, 1997 : 35- 36.

JuaN CARLOS AGUILAR



TexTOSs Y CONTEXTOS

bilidad de resumir el texto que se presenta
al lector. En su estructura se puede encon-
trar destacada la noticia, sefialar el tema y
en ocasiones demostrar el rema?® del texto.
Sin embargo, no necesariamente existe
una coherencia o igual jerarquizacion de
la informacién que consta en el titular con
el sentido de la nota periodistica. Durante
esta investigacidén, se pudo observar que,
todos los titulares revisados, inicamente,
cumplieron la funcién de ser un elemento
atractivo para el lector, pero nada o poco
tienen que ver con la informacion del texto.

Asi, a pesar de que todos los titulares
analizados ubican el tema en el nifio con
cancer, ninguna noticia, en su conjunto,
mantuvo esa coherencia. Este distancia-
miento se consolida con la ausencia de voz
del especialista y la predisposicion por con-
tar historias casi épicas, antes que investi-
gar sobre el tema. Esto se produce por la
utilizacién de un discurso sensologico que,
ademas de vender la noticia, logra mante-
ner vigentes los temores sobre la enferme-
dad. Este juego linglistico, entonces, de
construccion de discursos sensibles —sen-
sologia para el tedrico italiano, Mario Per-
niola—, atrapa los sentidos del lector para
aludir al miedo y a la potencialidad subje-
tiva-cualitativa.

De lo que se trata, el sentido de los titu-
lares, es de construir las caracteristicas del
enfermo canceroso. De que en base a una
lista de caracteristicas de la enfermedad
catalogadas como tradicionales se constru-
ya un nuevo apartado como sentencia de
lo desconocido y que con ello se describa
casi de manera inmanente la forma de ser
canceroso. Asi, una ancha y extensa tela-
rafia de relaciones se entreteje desde todos

8 “El Rema del Texto tiene la mayor carga semantica y es
independiente del contexto; en consecuencia, hace mover el
texto hacia delante, por lo que produce un corte en el Tema
del Texto” (Vasilachis, 1997: 34).
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los rincones de la sociedad. El enfermo se
encuentra atrapado en una sola represen-
tacion mediatica, llevado de un sitio a otro
segin se lo defina en los medios. Como
puede observarse en el siguiente grafico de
actores:

Grafico 1: Actores sociales clave en los titulares

Actores

Personajes Farandula
Ciudadania
Profesionales salud
Familia

Fundaciones

Estado

jovenes

Después de los nifios, los actores a los
que se hace mayor referencia para hablar
de este tema son: los personajes de faran-
dula. Se entendera como ‘“personaje de
farandula” a deportistas, estrellas de televi-
sion, modelos, personajes nacionales o in-
ternacionales que gocen de una exposicion
mediatica permanente, a través de titulares
como: “jJunior lucha contra el cancer de
su hija!”; “Patch Adams sera recibido en
el Hospital Baca Ortiz”; “Talentos de pan-
talla agasajaron a niflos con cancer”, etc.
Estos actores cuentan con una presencia
del 41% de las publicaciones (ver grdfico I).

Este resultado no solo que demuestra la
creciente espectacularizacién de la infor-
macién sobre el cancer en los nifios —uti-
lizada por personajes publicos para elevar
su perfil social—, sino que la encierra en la
idea de caridad. Otra observacion se da en
base a que con el uso de personajes publi-
cos para hablar de cancer en los ninos se
desplaza al sujeto nifio a un segundo plano,
pues dejar de ser el rema del texto y se con-
vierte en el tema. Esto evita que el nifio con
cancer tenga una voz en la informacion de-
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bido a que la experiencia del personaje de
farandula tendra mayor peso semantico.

El segundo actor de mayor impacto en la
construccion de los titulares son las fundacio-
nes. La Sociedad de Lucha Contra el Cancer
del Ecuador —Solca- es la fundacién de ma-
yor evocacion en los titulares. Que sean las
fundaciones las que mas aparecen en los titu-
lares denota un escenario donde el discurso
institucional sobre los “nifios con cancer” es
manejado desde el sector privado y no desde
el Estado. Ademas, exhibe la gran capacidad
de posicionarse de estas instituciones a tra-
vés del manejo mediatico. Con la prioriza-
cién de las fundaciones sobre los nifios con
cancer no solo se justifica la existencia de
estas organizaciones sino que se construye
el nifio con cancer burlado y convertido en
objeto de conocimiento, despojado de su hu-
manidad se aplica y se estructura por medio
de los procedimientos ejercidos sobre €l por
medio de estas organizaciones de caridad.
“No obstante, la sola constatacién de esto
no responde al verdadero objeto de fijacion.
No se separa de aquel “simulacro (correla-
cionado al acontecimiento), traicién (corre-
lacionada a la fidelidad), forzamiento de lo
innombrable (correlacionado a la potencia
de lo verdadero): tales son las figuras del
Mal, Mal cuyo unico Bien reconocible —un
proceso de verdad— actualiza su posibilidad”
(Badiou, 1993: 18).

La construccion de la nota

Es necesario que los nifios con cancer se
aduefien de la formacion discursiva (desde
Foucault) en los medios de comunicacién
para abordar su realidad. No interesa tanto
el lugar comun que se encarguen de difun-
dir sino que —pese a la pobre periodicidad
de publicacion sobre este tema en medios—
se busque motivar un mayor entendimiento
de esta enfermedad en los nifios. Pero no
desde la mirada controladora —victima de
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los padres—’ sino desde sus temores. Des-
mitificar al cancer en la sociedad implica-
ra primero levantar el mito en los medios.
Increiblemente los inicos que entienden la
enfermedad en su individualidad estan ve-
dados de hablar.

Grafico 2: Porcentaje de notas que hace o no
referencia al dolor, al hablar del tratamiento.

é¢Hace referencia al dolor, al hablar del
tratamiento?

Del total, 13 publicaciones, de notas es-
critas sobre el tratamiento, el 69% senalo el
dolor como una importante caracteristica.
Esto contrasta con dos elementos, el uno
antagdnico o contradictorio, y el otro com-
plementario. El primero, el antagonico, se
revela en la clara confrontacidén existente
entre los titulares y el cuerpo del texto (ver
grafico 2). Pues, mientras los titulares omi-
ten el uso de la idea del dolor para construir
el tema de la nota, el cuerpo de la noticia
hace un uso mayoritario de este elemento
para hablar del tratamiento. Esto devela la
contradiccién permanente entre lo que se
vende al lector y lo que se busca sustentar
en la publicacion.

% Este estudio ha demostrado que las figuras que apare-
cen al hablar sobre los nifios con cancer son la familia y la
madre. Esto conlleva a que la idea del padre queda expuesta
a una desconexion respecto del sufrimiento del nifio. Unica-
mente en un caso, referente a un personaje de farandula, fue
el padre el que luchaba por su hija. No sorprende esta Unica
mencién debido a que el padre de la nifia era el que gozaba
en ese momento de una mayor popularidad en el pais. En
esta nota, sin embargo, el nifio nunca habla.
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Sobre el segundo elemento, el comple-
mentario, se dira que el dolor engrana muy
bien en el discurso mitico que se levanta
sobre la “lucha por la vida” de los nifios
con cancer. En las narraciones esta enfer-
medad no es inicamente una marca en el
syjeto, un designio. El cancer es mas bien
una “gravidez demoniaca” (Sontag, 1996:
20). Con ello nos referimos a la autonomia
con la que esta enfermedad ocupa al sujeto.
A diferencia de otras enfermedades que se
sujetan a un 6rgano especifico (tuberculo-
sis en los pulmones), el canceroso ve coOmo
todo su cuerpo se contamina. El enfermo
debe aceptar como células malignas inva-
den al paciente, se dividen, se propagan,
se resisten a detenerse. El sujeto canceroso
unicamente puede ver como la enfermedad
devora partes de su cuerpo. Esta “maldi-
cion” tiene, ademas, otro elemento que
avergiienza: el tiempo de ejecucion.

La enfermedad se describe mas bien
como un proceso lento y doloroso. Con eta-
pas claramente identificadas por sus signos
de muerte. La fetidez, el dolor, la descom-
posicion, la irrupcidn, etc. “Todas las carac-
terizaciones del cancer lo describen como
lento” (Sontag, 1996: 21). Precisamente son
estas acciones las que llevan a mitificar la en-
fermedad como obscena y a que conlleve un
necesario ocultamiento, una construccion
de tabt sobre la enfermedad. Este miedo a
Su enunciacidon y su caracterizacion como
desagradable se ve reflejado en los medios y
narraciones en las cuales el cancer siempre
conlleva al enfrentamiento del sujeto con el
dolor y la incapacidad total. El que muere
con cancer ha perdido toda posibilidad de
encontrar su cuerpo, su recuerdo es el de
estar humillado por el miedo y el dolor. No
existe la descripciéon del canceroso muerto
en tranquilidad o con cierta dignidad y felici-
dad. Después de todo basta ver que “el can-
cer sigue siendo un tema raro y escandaloso
—incluso en la poesia-” (Sontag, 1996: 25).
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Es claro, entonces, que el objetivo de
abarcar el cancer, para los medios de co-
municacion, radica en que es una de las
enfermedades sobre la cual se concentran
los mitos modernos que posibilitan formas
de juicio propio, de traicidén a si mismo, de
pérdida de la corporeidad y de abandono.

De qué otra forma se podria construir el
imaginario de victima si no se retrata la in-
justicia y el dolor. Un ejemplo de la utiliza-
cion de este aspecto 1o encontramos en una
nota publicada por Ecuadorlnmediato en la
que se senala: “Ese es el caso de Paul Crio-
llo, un nifio de diez afios con anemia apla-
sica (un tipo de céncer de la médula 6sea)
que, mas que por la muerte que le puede
sobrevenir, sufre porque su familia no dispo-
ne de los recursos necesarios para atender-
le adecuadamente”!® (EcuadorInmediato,
2012). Seguramente estas narraciones sean
el resultado de un esfuerzo por estetizar la
enfermedad. “El cancer sigue siendo un
tema raro y escandaloso en la poesia, y es
inimaginable estetizar esta enfermedad”
(Susan Sontag, 1996: 8). Ademas de la limi-
tante que implica para los medios de comu-
nicacion tener que hacer encajar todos los
elementos en una narracién periodistica, los
medios se enfrentan con una clara caracte-
ristica del cdbmo contar el tratamiento desde
el campo, el lenguaje de guerra. Asi:

También el tratamiento “sabe” a ejército. La
radioterapia usa las metaforas de la guerra
aérea: se “bombardea” al paciente con rayos
toxicos. Y la quimioterapia es una guerra
quimica, en la que se utilizan venenos. El tra-
tamiento apunta a “matar” las células cance-
rosas (dentro de lo posible sin matar al pacien-
te). Los efectos secundarios del tratamiento
reciben mucha —demasiada— publicidad.

10 Ecuadorinmediato, 86% de las Familias de nifios
con cancer percibe menos de $400 en Ecuador, 2012 http://
www.ecuadorinmediato.com/index.php?module=Noticias&-
func=news_user_view&id=191386&umt=8625_de_las_fa-
milias_de_nif1os_con_ce1ncer_percibe_menos_de_24400_
en_ecuador
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(Frase corriente: “el suplicio de la quimiote-
rapia”.) Es imposible no dafiar o destruir las
células sanas (por cierto, algunos métodos
contra el cancer suelen ser cancerigenos),
pero se considera justificado casi cualquier
dafio acarreado al cuerpo si con ello se con-
sigue salvar la vida del paciente. A menudo,
claro esta, no se consigue. (Recuérdese: “Tu-
vimos que destruir Ben Suc para salvarlo”.)
Todo esta; lo unico que falta es el recuen-
to de muertos (Susan Sontag, 1996: 31).

Bajo este uso del lenguaje —que aparece
en la medicina por 1880 con la identifica-
cion de agentes patdogenos— sera compli-
cado encontrar otro tipo de narraciéon que
no esté relacionada con la de la victoria y
la derrota; de la vida y de la muerta; de la
victima y el villano; en fin, con la metafora
militar. Los periodistas que escriben sobre
“la guerra contra el cancer” suelen advertir
a sus lectores que no hay que confundir en-
tre los cuentos oficiales y la dura realidad,
hace pocos afios, un divulgador declaraba
que los comunicados de prensa de la Socie-
dad Americana del Cancer —segtn los cua-
les el cancer era curable y se habian hecho
progresos— le recordaban “el optimismo
con que se hablaba de Vietnam antes del
diluvio” (Susan Sontag, 1996: 32).

Al revisar la practica periodistica de
contrastar la informacion entre centros pu-
blicos y privados, encontramos:

Grafico 3: Porcentaje de notas que contrastan in-
formacion entre centros publicos y privados.

Contrastan informacién entre Centros de
Salud Publicos y Privados
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El 93% de las notas construidas sobre ni-
fios con cancer no contrasta la informacion
entre instituciones publicas y privadas. Las
notas se desarrollan desde una sola fuente.
En general, esto es un efecto de eventos de
“beneficencia” o “publicitarios” que convo-
can a los periodistas a hablar sobre este tema
y asi presionar cierto aspecto —por lo general
politico— que involucre el trabajo con nifos
con cancer. El principal gestor de estos espa-
cios son las fundaciones, ejemplo de ello es
la publicacion del periodico publico El Telé-
grafo en el que se sefala: “La construccion
del ‘Centro de Apoyo Integral para jévenes
con cancer’ se concretd con el trabajo con-
junto de instituciones como el Municipio de
Quito, que brindd6 los terrenos; el Ministe-
rio de Vivienda (Miduvi), que aportdé con
la construccién; el Ministerio de Inclusion
Econoémica y Social (MIES), que dot6 del
equipamiento, y el Ministerio de Salud, que
estara a cargo de la administracion” ! (El
Telégrafo, 2012). Es decir:

“La normalizacién designa ‘un sistema
de intervalos sutilmente graduado y me-
surable en el que los individuos pueden
ser distribuidos en torno de una norma:
una norma que organiza esta distribucién
controlada y es a la vez su resultado” (Ra-
binow, 1984: 20N, cit, Nakagawa, 1993).

Que el escenario en el que se desarrolla
el acercamiento entre el medio de comunica-
ci6n y los nifios con cancer sea determinado
por una fundacion exige necesariamente que
el syjeto “los nifios con cancer” sea el tema, y
el rema el ejercicio de la fundacion. Ademas,
la seleccion de los nifios, los casos a presen-
tar y los asistentes siempre construiran un
show que demuestre la desgracia, como se

" El Telégrafo, Quito cuenta con centro de recuperacion
para nifios con cancer, 2012

http://www.telegrafo.com.ec/noticias/quito/item/qui-
to-cuenta-con-centro-de-recuperacion-para-ninos-con-can-
cer.html
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aprecia en este parrafo publicado por El Uni-
verso: “Ademas de la campana de las pelu-
cas, FDUS tiene otra llamada Apadrina una
Sonrisa, que busca crear un nexo entre gente
solidaria y los nifios que tienen céncer, me-
diante visitas en las que realicen actividades
juntos” 2 (E1 Universo, 2012). Precisamente,
en medio de esta desgracia la figura de las
fundaciones se construye como el salvador,
como los grandes sacrificados para cuidar
de los nifos con cancer. Un discurso que se
construye desde el mismo campo médico,
donde el doctor abandona a su familia para
sacrificarse por sus pacientes para salvar vi-
das. Un enunciado que les permite exigir un
reconocimiento social. Ese, precisamente,
sera el interés de las fundaciones.

Este control del escenario por parte de las
fundaciones privadas conllevé a que el mayor
porcentaje de publicaciones en los medios de
comunicacion analizados sean desarrolladas
desde este tipo de espacios. Esto, sumado al
hecho de que un porcentaje muy bajo de pe-
riodistas contrasten informacion entre insti-
tuciones publicas y privadas (ver grafico 3),
agrava la ausencia de las personas con menos
recursos en medios de comunicacion.

Grafico 4: Porcentaje de notas que se realiza
desde un centro privado.

La nota hace referencia a un centro
privado

msi no

2 E] Universo, Evento fundacion realizara fiesta en
Solca Nifios con cancer recibiran pelucas, 2012 http://
www.eluniverso.com/2013/02/21/1/1534/evento-funda-
cion-realizara-fiesta-solca-ninos-cancer-recibiran-pelu-
cas.html
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Esto se puede notar cuando revisamos
los resultados alcanzados en el estudio de
los periddicos seleccionados. Alli se sefia-
la que el 64% de las notas se realizo en un
centro privado (generalmente fundacion).
La principal fundacién mencionada es Sol-
ca que claramente capitaliza la voceria de
la enfermedad. Sin embargo, no se puede
decir que si el 64% de las notas se desarro-
llaron en un centro privado, el 36% corres-
ponde un centro de salud publico. Esto de-
bido a que otros escenarios como partidos
de fatbol, teletones, etc., son espacios que
abordan estos temas. Apenas el 7% de las
notas trataron el tema desde un centro de
salud publico. Este dato reafirma la poca
capacidad del Estado para posicionarse
como vocero de este tema.

El lugar de enunciacion desde los que
se construyen las notas determinaran a los
individuos “enfermos” - “pacientes”, desde
un ser y estar. Asi, a través de estas narra-
ciones, por lo menos en esas dos dimensio-
nes, se fomenta el control sobre la conduc-
ta y corporeidad desde la comparacion de
practicas denominadas “normales” desde
la revision de un grupo selecto de enfermos
(los que son tratados por servicios priva-
dos). Es en este escenario que se restringira
su movilidad e interaccion. El sujeto sera
limitado en un escenario de control que
confina su accionar y desarrollo en la cul-
tura. Asi, desde el lenguaje, en su aspecto
simbolico, y desde el escenario fisico se le
encierra al nifio con cancer, se lo confina,
se lo interna, se lo generaliza, se les impone
una aparente “normalidad” de la enferme-
dad. Una normalidad que es el resultado
de la visibilizacion de unos cuantos casos
de la clase media, en escenarios privados.
Pues:

“El espacio, el tiempo y el movimiento para
los internados japoneses-norteamericanos
se inscribian en —y a través de— un sistema
especifico de significacién, de poder y de
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discurso que se proponia la creacion de
cuerpos dociles “que pudieran ser someti-
dos, utilizados, transformados y mejorados”
(Foucault, 1979: 136. cit Nakagawa, 1993).

Por medio de estas limitantes del cuerpo
en el tiempo y el espacio, el sujeto pierde su
movilidad. Inutiliza su interaccion y se lo
constituye como objeto de analisis y estu-
dio. Se arman sujetos con cuerpos dociles,
capaces de ser restringidos, guiados, penali-
zados y limitados en su interaccion gracias
a la construccion de la piedad. El pacien-
te es deshumanizado, es decir, no habla,
no opina y no siente. Desde este lugar de
enunciacion, el sujeto esta por debajo de
la estética de la enfermedad y solo le que-
da acatar todas las limitantes culturales.
Asistimos al ocultamiento de la nifia con
cancer, del nifio pobre, del que no acude al
tratamiento, etc.

Sobre los actores: quienes hablan por los
nifos con cancer

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

Precisamente en lo que responde a los
actores principales, en las publicaciones se
determino una multiplicidad de voces entre
las que destaca la ausencia del especialista.
Solo en una de las 28 publicaciones se re-
curre a la opinidn del especialista psicologo
para tratar de explicar el padecimiento del
nifio.

En lo referente a la voz del médico se
puede sefalar un claro alejamiento entre
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las notas publicadas y el campo cientifico.
Al contrastar estos resultados con los titu-
lares podemos concluir que las publicacio-
nes —en los medios de comunicacién— no
buscan explicar la enfermedad o dar pistas
para entenderla —esto se aplica a nifios y
adultos—. Lo que los medios de comunica-
cion buscan es generar un discurso sensolé-
gico que les permita construir un tema que
impulse diferentes acciones (critica y publi-
cidad), asi lo demuestra la publicacion de
Extra en la que se escribe: “El ex bailarin
del grupo Ta’ Dominado, Junior Monteiro,
se rapo el pelo en solidaridad con su hija
Luna, de 3 afos, quien padece cancer” !
(Extra, 2012). Mientras el 7% (2 publica-
ciones) de las notas incluye la voz del mé-
dico, el 39% (11 publicaciones) hace uso de
la opinion de alguien de la familia. De este
modo se explica la razon por la cual los te-
mas mejor posicionados son los de caridad
o beneficencia, temas dirigidos al colectivo,
a la familia que “carga” con la marca del
cancer en la familia, pero nunca —durante
este analisis— se publicé una nota dirigida
a los nifios.

Y quién habla de los nifios con cancer

Grafico 5: Porcentaje de notas que mencionan
a nifias.

Menciona a nifias con cancer

3 El Extra, jJunior lucha contra el céncer de su hijal,
2012 http://www.diario-extra.com/ediciones/2012/10/18/
farandula/junior-lucha-contra--el-cancer-de-su-hija/
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Soélo el 7% de las publicaciones analiza-
das mencionaron a la “nifia con céncer”.
Asi, en la enfermedad, para los medios, la
diferencia se constituye no desde la dife-
renciacion biologica sino desde los meca-
nismos de sefialamiento donde los cuerpos
“se reconocen como diferentes s6lo en la
medida en que se interpretan como posee-
dores o carentes de alguna cualidad o cua-
lidades socialmente privilegiadas” (Gatens,
2002: 148). Los enfermos con cancer (los
nifios con cancer) esconderan y confinaran
a un lugar discursivo dentro de la sociedad
y a una representacion heteronormativa
de la enfermedad. Precisamente: “la for-
ma, las formas, la salud se imponen como
preocupacion e inducen a otro tipo de re-
lacién con uno mismo, a la fidelidad a una
autoridad difusa pero eficaz” (Le Breton,
1990: 133)™.

Observamos, en estas publicaciones,
que el poder fund6é mecanismos de imposi-
cion para la adaptacion, primero individual
y luego social. Elementos como la prohibi-
cion —principalmente en la diferenciacion
del género— se configuran como recursos
de interiorizacion del discurso. El Estado,
la Iglesia, la carcel, el manicomio, etc. for-
maron parte de los 6rganos mas complejos
para la imposicidn social, sin embargo, en
este escenario, los medios de comunica-
cion marcan la coyuntura de ausencia de
la nifia. La tnica forma de que aparezcan
estas caracteristicas en la coyuntura actual,
es cuando pueden ser parte del mercado ca-
pitalista, lo que motiva a la configuracion
de estigmas sobre el cuerpo del enfermo,
nos referimos a la venta de muifiecas sin ca-
bello. Una estrategia que busca demostrar
que las nifias sin cabello (marca de exclu-
sion) son bonitas. Una propuesta que no ha
logrado estetizar la enfermedad, pero que

14 | e Breton David, Antropologia del cuerpo moderno,
Nueva Visién, 1990
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ha profundizado la marca de exclusién y
contagio en la ausencia del cabello. “Atn
inmoévil, el muerto formaba parte de la vio-
lencia, de una violencia que se introducia
en €él; y lo que se situaba en el ambito de lo
que podia resultar ‘contagiado” (Bataille,
2007: 50).

Consideraciones finales

Quiero acabar estas lineas recogiendo
ciertas consideraciones sobre temas que
inevitablemente se presentan cuando uno
se dispone a cuestionar la validez de los
medios de comunicacién, como espacios
de visibilizacion y democratizacion de la
palabra de los niflos con cancer. Deseo,
ademas, de alguna forma, sumarme a la
peticion de parar con el simulacro y recor-
darles que: fingir que no pasa nada !°, no
resuelve la enfermedad.

La salud deviene en un espacio en el
cual el encasillamiento, producido por
una definicién arbitraria, que implica res-
tricciones de movilidad para el individuo,
las limitaciones de su entorno “maternante”
y la prohibicién de la solicitacion recipro-
ca se articulan para excluir al enfermo de
cualquier posibilidad de expresion. De
esta forma, se anula su voz y se construye
una marca de exclusion en su cuerpo, que
provocara miedo y desesperacion para los
“sanos”.

Durante la enfermedad, la piel —como
envoltura del sujeto— permite una desper-
sonalizacién de su YO para la posterior
codificacion del enfermo. En los nifios con
cancer la construccion de los estigmas se
da en relacién con la comparaciéon dicoto-
mica de bueno y malo, enfermo y sano. Lo
que involucra, necesariamente, determinar
la construccion de cuerpos deformados, de
enfermos dociles y de simbolos de tristeza

15 Como lo denuncia Ménica Dominguez en su texto E/
cancer desde la mirada del nifio.
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para el conjunto de la sociedad desde mul-
tiples mecanismos, incluso burocraticos.
Estos procesos de autoidentificacién,
exclusion y enculturacion establecen la
estructuraciéon de una historicidad que
opera en los procesos de constitucion del
nifio enfermo diferenciandolo y atandolo
a una representacion social establecida es-
téticamente. Una vez que el nifio ha sido
diferenciado, el discurso médico sanciona
a los sujetos construyendo categorias de
enfermedad. La determinacion de los en-
fermos es uno de los principales objetivos
del sistema de salud, incluso como elemen-
to insustituible en la accién del curar. La
verdad, la memoria y la medicina son so6lo

60

tres puntas de todas las que sostienen este
modelo inmovilizado en lo cientifico que
implanta el inicio de la cadena repetitiva en
la realidad. Alli, la memoria —s6lo nos que-
da como ventana a una historia de otros—
cuenta lo que se debe contar.

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