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RESUMEN

El paciente, historicamente ha permanecido marginado del didlogo en el Sistema de
Comunicacion Publica de las instituciones de Salud, por lo tanto, su voz es invisibilizada por
las dindmicas de mercado que atienden a los Medios de Comunicacion Masivos. El
ePaciente, surge entonces como resultado de la accion social y disruptiva de pacientes, que

desde su experiencia reconocen un capital de conocimiento valioso.

Por otra parte, el Sistema busca reproducir discursos cuyo sentido preserve la posicion de la
institucion frente a la opinion publica y otras instituciones. Con ello, se sesga la oportunidad
polifénica, pues el modelo de divulgacion solo atiende a aquellas narraciones que desde su

estructura le empoderan.

Saberse experto es, reconocer la labor intermediaria del profesional de la salud, pero también
reconocer el conocimiento resultante de la propia experiencia, conocimiento incorporado del

acompafiamiento cronico.

Palabras clave: Sistema de Comunicacion Publica, Produccion Social de la Comunicacion,
Paciente Experto, ePaciente, Hipermediaciones, Tecnologia Digital, Conocimiento
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EL PROCESO DE APRENDER

En el examen de la enfermedad, ganamos

sabiduria sobre la anatomia, la fisiologia y la biologia.
En el examen de la persona con enfermedad,
ganamos sabiduria sobre la vida.

Oliver Sacks, neurélogo britanico

Fui advertido, reparar en la negacion de tal manifiesto seria un enunciado a la mentira. ;Cual
era el papel de este disefiador estudiando una maestria en Comunicacion?, “no sé qué tanto
puedas ahondar en el estudio del Disefio, pero te garantizo seras una persona diferente al
terminar tu proceso académico”, comentd Eduardo justo al momento que comenzaba la

entrevista de ingreso, no mentia.

A poco mas de dos afios de haber dado término al compromiso escolar, puedo aceptar que no
solo ha cambiado mi percepcion del campo profesional sino de la esfera social. En procesos
como este uno se enfrenta a si mismo, los supuestos mas férreos caen ante el aplomo de
fuertes vientos, que no son hiperbdreos, provienen de la fuerza que representa conocer el
propio reflejo en espejos ajenos, un desafio mayor pues la ignorancia es un alcazar para el

ego que retoza solaz en bucdlicas parcelas.

Salir de tal reducto protector languidece el 4nimo pues debo admitir que no ha sido facil. En
el camino hubo tropiezos, pérdidas y tristes despedidas. Partieron familiares de la experiencia
comun, hubo aproximaciones muy cercanas a la enfermedad y otras promesas que, en vida,

se silenciaron para caminar por senderos diferentes.

Ser omiso a la indicacion es una falta a la responsabilidad. Para una persona cuya formacion
familiar se sustenta en la profesion médica, estudiar al padecimiento desde la voz del paciente

fue — y sigue siendo — una labor que requirié de reprogramacion. También valio develar el



determinismo tecnoldgico con el que se conducian las acciones en pos de desarrollar
soluciones a mis interrogantes; olvidamos el sentido, inmersos en la euforia que el deseo por
el aparato nos produce obviamos lo fundamental, el significado que de usar esas herramientas

deviene en los procesos cognitivos.

Pero en el camino no me encontré solo. Mis companeros, maestros y la experiencia de una
estancia de investigacion, me recordod que en el intricado entramado social somos nodos y
que muchas veces, en el auxilio, estamos a un clic de distancia. Me ensefié que en la voluntad
de la Academia hay mas encuentro que discordia — al menos esa es mi observacion —, que no

hay fronteras suficientes para el didlogo que resuelve en cooperacion.

Tuve la suerte de encontrarme con personas que abrieron puertas muy intimas de su realidad,
pacientes e investigadores, que sin obligacion alguna tomaron una silla y compartieron ese
breve lapso de contemporaneidad que llamamos tiempo; fugaz en extension pero perenne en
esencia, pues su amabilidad es un sello que como lacre permanece en un agradecimiento que

trasciende este proyecto de obtencion de grado llamado tesis.

Al final, ;qué hacia un disenador en una maestria de Comunicaciéon? Lo mismo que dos
disefiadores mas, dos comunicadores, dos psicdlogos, un politélogo, un educador e incluso
un gestor cultural; nos aventurdbamos a un camino sin mapa, pero con la firme conviccion

de salir vivos de él.

Entiendo ahora que no es la disciplina de procedencia sino la voluntad que de la
transmutacion de las ideas impulsa el crecimiento del espiritu, que en el camino hacia la
cumbre hay despojos pues se necesita caminar holgado, que al final siempre hay otra cima

mas alta y que del proceso de aprender nada se puede dar por terminado.
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INTRODUCCION

“Toda aportacion de conocimiento es por diferencias”

Manuel Martin Serrano
(Comunicacion personal, 9 de junio 2017)

Parte de la implicacién social de las practicas de comunicacién publica en las que se
enmarcan instituciones de salud, donde los Medios de Comunicacion Masivos juegan el rol
de portavoces oficializados, estriba en la sujecion a dinamicas que atienden procesos de
mercado, intereses politicos y sociales; que sesgan la capacidad que publicaciones enfocadas
a sectores especificos de la poblacion - como lo son las personas que padecen enfermedades
cronico-degenerativas - pueden tener en la facilitacion de estrategias para el autocuidado y
prevencion, en especial de aquellas con alta predisposicion genética o expuestas a factores
ambientales detonantes para el desarrollo de enfermedades (como lo son hébitos alimenticios,

consumo de sustancias nocivas o presencia de contaminantes).

Paralelo a este proceso, el discurso dialdgico entre el Instituto Mexicano del Seguro Social
(IMSS) - desde las politicas de comunicacién social dictadas por 6rganos centrales - y su
poblacion derechohabiente, sigue enmarcado en un modelo vertical de divulgacion, lo que
impide adecuarse a las redes de informacién cuyo eje rector gira en torno a la

autocomunicacion de masas.

El estudio de caso CIBO (por sus siglas, Centro de Investigacion Biomédica de Occidente)
es ejemplo de lo antes mencionado. Empero su nivel de produccion cientifica y la pertinencia
que esta tiene para mejorar la calidad de vida de los pacientes, los objetos de investigacion
quedan en la esfera experta, desestimando la elaboracion de objetos de divulgacion con gran
probabilidad de incidencia en la poblacion de enfermos cronico-degenerativos (modelo del
déficit). Asimismo, los contenidos que son dispuestos a las personas con enfermedades, estan

cargados de las practicas de los medios de comunicacién antes sefaladas. Si bien existe un
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sistema que prevé la instrumentalizacion del objeto “comunicado de prensa” como vehiculo
de comunicacion, éste depende inexorablemente de dindmicas ya instauradas y oficializadas
institucionalmente, relegando la comunicacion publica de la salud a una reproduccion del

sentido econdémico y politico de la institucion.

Por otra parte, un fendémeno presente en la poblacion con este tipo de padecimientos es
recurrir a diversas fuentes basadas en redes de comunicacion digitales (proceso de
hipermediacion), que no siempre ofrecen informacién de relevancia o veraz. Una primera
consecuencia de lo anterior, es el gasto de tiempo que el paciente invierte en consumir
informacion poco pertinente contra el tiempo que se tiene para una deteccion oportuna. Las
enfermedades cronicas y degenerativas avanzan de forma silenciosa, con una serie de factores
sintomdticos que enmarcan dentro de una serie de posibles padecimientos, cuyo cuadro

clinico solo puede ser diagnosticado por expertos profesionales de la salud.

Agregado a lo anterior, las redes ofrecen una amplia gama de remedios y tratamientos
alternativos provenientes de fuentes no validadas que, en conjunto a la falta de un diagndstico
preciso, deviene en un autoconsumo de informacion en red altamente peligroso para el

seguimiento y control de padecimientos.

Estas redes resultan un particular punto de interés, ya que incidir en ellas mediante estrategias
de comunicacion que se disefien desde la construccion comun de sentido entre expertos y
pacientes, emplea uno de los principales activos — tiempo — a favor de la salud. El tiempo es
un actor principal, lo que le hace jugar un rol preponderante en la dinamica de comunicacion,
mismo que aunado a un modelo caracterizado por el déficit de informacion — que fluye en
un solo sentido —, retrasa minutos valiosos para detener el avance de enfermedades y su

consecuente impacto en la calidad de vida de las personas.

Relevante también resulta la ausencia de polifonia en el modelo de comunicacion publica
empleado actualmente. Visibilizar el juego que la comunicacion de expertos y pacientes tiene
en un contexto de Sociedad Red, insta a explorar modelos de comunicaciéon que atiendan

practicas sociales mas participativas. Al respecto de la tecnologia - de sobrada relevancia en
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el contexto de la Sociedad Red - Manuel Castells refiere que: sin el componente “significado”

la tecnologia digital carece de relevancia, en este caso, para incidir en la salud del paciente.

La hipermediacion, por otra parte, atiende a los procesos de produccion social en un lenguaje
digital comtn, donde las comunidades recurren a medios de informacion capaces de ser
desarrollados por los mismos consumidores (prosumidores). El paciente como prosumidor,
requiere a su vez reconocer la experiencia desde su condicion y de poder narrarla. Aqui es
donde surge la figura del paciente experto. Prior (2003) lo define como aquel, que desde su
condicion, logra un nivel de comprension tal que advierte en su experiencia de vida un
conocimiento. Este conocimiento al ser narrado, se convierte en un capital de valor simbolico

para otros pacientes quienes ven en el “otro” una experiencia compartida.

Las dindmicas que atiende el modelo de comunicacion oficial no abordan esta experiencia
compartida. Su atencion, focaliza en el posicionamiento de una institucion como autoridad
frente a la opinion publica y otras instituciones, lo que termina por desestimar la voz del
principal sujeto de la atencion médica a una posicion de mero receptor, y no como un sujeto

en cuya experiencia existe una riqueza de conocimiento.

La presente investigacion, problematiza el estado actual del modelo de comunicacion publica
empleado por el IMSS como un sistema estructurado, que instrumentaliza objetos de
intercambio con los medios masivos de comunicacion; a su vez, en un esfuerzo modelizador,
propone los elementos de una estrategia que coloque al paciente como interlocutor —
reconociendo el valor de su saber desde la experiencia del vivir a diario con una condicion

cronica — con los investigadores en salud que forman al estudio de caso.
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Antecedentes

La investigacion parte del concepto Sistema, su aplicacion en estudios sobre la salud desde
las Ciencias Sociales no es nuevo. En el campo de la Salud Publica, el Sistema, representa la
reproduccion de comportamientos y normas que establecen las directrices para controlar
factores de riesgo que inciden en el desarrollo o contagio de enfermedades, un ejemplo de
ello es la vacunacion. La Real Expedicion de la Vacuna (Ramirez Martin, 2004), fue un
proyecto sanitario que tuvo como génesis la sinergia de diversas instituciones, quienes
conservaban como finalidad la administracion de los territorios coloniales del reino de
Espaia hacia los siglos XVIII y XIX. Esto en pos de atender una emergencia sanitaria que se
extendia a lo largo del reino; la viruela, se esparcia en el virreinato de Nueva Granada

causando temor entre la poblacion.

Aunado al desarrollo cientifico de la época derivado de la Ilustracion, se logro la
consolidacion de métodos médicos que sistematizaron procesos, logrando con ello un modelo
de produccion y reproduccion de la vacuna. Parte del éxito del proyecto de la Real
Expedicion de la Vacuna, fue la regulacién y ajuste de los sistemas coloniales en el
seguimiento de un fin comun. Esta institucionalizacion, revela acciones que desde sistemas
sociales y politicos buscan su propia preservacion, accionando mecanismos de
reprogramacion. Es asi que hacia 1804 llega el bioldgico a territorio mexicano (Ramirez
Martin, 2003), siendo posible a través de las administraciones locales de las provincias, la

distribucién y por lo tanto inoculacién de la poblacion.

Desde antes de la introduccion de la vacuna ya se tenian politicas de Salud Publica en el pais.
Fierros Hernadndez (2014) refiere que existian mecanismos de recoleccion de basura, entierro
de difuntos e infraestructura de cafierias que dan cuenta de la introduccion de las ideas de
modernidad traida desde la Espaiia ilustrada. No obstante, estas medidas no se desarrollaban

en su totalidad principalmente por la falta de fondos.
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Hacia 1841 se instituye en México el Consejo Superior de Salubridad (Fierros Hernandez,
2014). Pertenece al ramo de la beneficencia publica y para entonces surgen varias
instituciones dedicadas al cuidado de la salud como la Academia Nacional de Medicina
(desde 1842), la Escuela Nacional de Medicina (mismo afio) y el Consejo Superior de

Salubridad (desde 1841).

Las ideas modernas producto de la Ilustracion, fueron en gran medida importadas a México
por el reino espafiol. Impulsado por estas ideas, en la segunda década del siglo XIX, el pais
experimentd una estabilidad politica que le permitié incursionar en medidas sistematizadas
de Salud Publica. En parte se le atribuye al porfiriato pues en esa época “era el ideal de
progreso reflejado en la sociedad. Una sociedad limpia representaba una sociedad sana, y una

sociedad sana representaba una sociedad moderna” (Fierros Hernandez, 2014).

Segun informacion del Centro de Documentacion Institucional de la Secretaria de Salud, el
Consejo Superior de Salubridad, sufre hacia 1879 una de sus mayores transformaciones. Es
en esta época que se crea la Comision de Epidemiologia entre cuyas tareas se encomienda la
vigilancia, prevencion y control de enfermedades transmisibles no venéreas, de las que se
encargaba la Inspeccion de Sanidad. Es por la creacion de este centro de Epidemiologia, que
se comienza a tener un reporte de enfermedades en el pais, pues se institucionaliza la practica

obligando al personal médico a reportar los casos de salubridad publica.

El Consejo Superior de Salubridad, dentro de sus tareas como 6rgano regulador, promulga el
15 de julio de 1891 el primer Codigo Sanitario de los Estados Unidos Mexicanos integrado
de cuatro preceptos capitulares referentes a la administracion federal, local, penas y
procedimientos, todo en el marco de la higiene publica. Hacia 1917 fruto de la culminacion
de la Revolucién Mexicana y plasmada en la promulgacion de la Constitucion de ese aio, el
Consejo es sustituido por el Departamento de Salubridad Publica, que entre sus

ordenamientos en materia de higiene, subordinaba a las demds dependencias federales.
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Posteriormente en 1930, se homologan las funciones del Departamento con los consejos de
las entidades estatales, estableciendo principios técnicos y procedimientos uniformes en

materia de la sanidad publica a lo largo de la Republica.

Fue con el presidente Manuel Avila Camacho que se expide un decreto que fusiona el
Departamento de Salubridad y el de la Secretaria de Asistencia Publica (SSA), teniendo como
resultado la creacion de la Secretaria de Salubridad y Asistencia. De la administracion de

este periodo presidencial se crea el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS).

El IMSS fue fundado el 19 de enero de 1943 bajo la presidencia de Manuel Avila Camacho,
y hacia 1946, inicia actividades en el estado de Jalisco. Su principal propdsito es la atencion
de la creciente clase obrera del pais y fue parte de un proyecto de desarrollo social y politico
del pais que incluia la atencion sanitaria al sector obrero, fuerzas armadas y trabajadores
altamente especializados como el encabezado por Petroleos Mexicanos (Observatorio de
Salud Publica, 2010). Para 1959 se funda el Instituto de Seguridad Social y Servicios para
los Trabajadores del Estado (ISSSTE), después surgen los servicios de Seguridad Social de
las Fuerzas Armadas y de Petroleos Mexicanos (PEMEX).

De las 35 delegaciones que conforman la division administrativa del IMSS, Jalisco es
considerada de las mas grandes. Su infraestructura operativa consta de 102 unidades de
primer nivel de atencion, 16 hospitales de segundo nivel y tres Unidades Médicas de Alta

Especialidad (UMAE), también llamadas de tercer nivel de atencion.

El IMSS se organiza hacia el interior en diferentes jefaturas y coordinaciones, consolidando
asi una que atienda las demandas en materia de Comunicacion. Esta instancia del organismo
se especializa en la Comunicacion Publica y se establece como un portavoz del Instituto

frente a los Medios de Comunicacion Masivos.

El triunfo del Capitalismo y la adopcion del mismo como sistema econdmico en los paises

en cuyo seno se gestd su sistema opositor (Comunismo), fue el preambulo de la apertura a
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los medios y por lo tanto el estudio de éstos contribuy6 a un desarrollo de la teoria cultural

que les precede.

Antecedentes. Los media a escena

James Curran (2006) refiere existen cuatro claves para entender la expansion de los llamados
Estudios Culturales, asi como la incursion en el andlisis del papel de los Medios de
Comunicacion Masivos. La victoria de la democracia capitalista sobre los sistemas
comunistas proyect6 un estilo de vida occidentalizado en aquellas naciones que eran parte
del bloque soviético, lo que significo no solo la apertura a nuevos mercados sino la
integracion al sistema de medios masivos operado por la hegemonia capitalista liderada por
Estados Unidos y Reino Unido. Por otra parte, surge un sentimiento individualista en
respuesta al ambiente impregnado de la tension politica propiciada por la Guerra Fria,
episodio protagonizado por los dos bloques triunfantes de la Segunda Guerra Mundial y
quienes buscaban instaurar su modelo econémico y social en el globo. Asimismo, la incursion
cada vez mayor de la mujer en la vida académica y productiva provoco la transformacion de
los paradigmas sociales en donde se les ubicaba, para demostrar posteriormente su capacidad

en la busqueda de equidad de roles frente a los hombres.

La globalizacion, se perfila finalmente como la cuarta clave en el desarrollo de los media,
ello por el rompimiento con los discursos estrechos y la apuesta por una pluralidad que

integre diferentes puntos socio-culturales.

Para los afios setenta el pensamiento generalizado por el anticonformismo sirvié de nutriente
para los estudios culturales que habian estado creciendo al margen de la academia. Tomado
de la teoria de Antonio Gramsci, se profundizé en el papel de las ideologias implantadas por
las hegemonias, entendiendo que no solo se trata de su aceptacion en el sentido coercitivo,
sino que se da gracias a un consenso activo por parte de las fracciones que encabezan la

opinién publica. Jiirgen Habermas reconoce en este sentido la importancia de la prensa asi
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como de sitios de discusion como las casas de té, donde se desenvolvian avidos debates que
después eran retomados por los lideres de opinion que transforman inexorablemente a la

esfera publica.

En cuanto a la esfera publica, Nicholas Garnham le atribuye sus principales actores a la
economia y al estado, siendo los partidos politicos las unidades seminales de la opinién
publica. A este respecto, Habermas difiere y le concede ese espacio mas que a los partidos

politicos a la industria de los medios de comunicacion.

En tanto se continta con el debate del papel transformador de la opinion publica, el
posmodernismo entra al foro para orientar su discusion desde la mediatizacion. Las
relaciones, segun Jean Baudrillar, provenientes de una implosion de significados derivada
por los significados circulantes a través de los medios, quienes exponen a manera de un
“salon de espejos” las diferentes manifestaciones de la realidad; asi como la transformacion
de estos significados, a la manera que lo explica Michel Foucault, mediante las relaciones de
poder que se establecen por la multiplicidad de contextos discursivos especificos. Se brinda
aire en la vela de la revelacion que orienta y dirige la constitucion de la realidad mediante lo

impuesto por quienes construyen la opinion publica.

Asi es que surgen modelos que buscan explicar el fenomeno de produccion y consumo por
los Medios de Comunicacion Masivos, quienes generan expresiones comunicativas
manifestados como productos comunicativos. Estas expresiones, han sido estudiadas por
Manuel Martin Serrano desde la Teoria de las Mediacion Social y la Produccion Social de la
Comunicacion, las cuales explican los procesos de seleccion de aconteceres y desarrollo de
relatos que los Medios efectiian para proyectar representaciones de la “realidad”. Estos
modelos son demostrados por Martin Serrano, por ejemplo, con el andlisis de relatos a través
de la prensa que pudo demostrar como un régimen autoritario — como lo fue el franquismo —

utilizo la informacion con fines de reproduccion de sentido (Chasqui, 2011 p. 50).

Otro de sus estudios, “El orden del Mundo a través de la television” (Martin Serrano 1974

en Chasqui, 2011 p. 51) explica como a través de innovaciones tecnolégicas como la
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television, los mediadores sociales imponen un orden cognitivo de lo que acontece,
proporcionando imdgenes que mas alld de un determinismo tecnoldgico ofrece
representaciones del mundo social y cotidiano; “la television es particularista, etnocéntrica y
colectiva, afectiva, pasionalmente pasiva (...) donde lo relevante es objetivo si el evento esta

codificado”. (2011 p. 51).

Asi para los aflos noventa, toma mayor relevancia la accion del mercado y la construccion de
la realidad mediante la popularidad de ciertas perspectivas y la fuerte influencia de la moda
sobre la sociedad. La otrora esfera publica ahora conocida como audiencia, valora los
significados en cuanto estos tienen una interpretacion particular y segmenta de acuerdo al
nivel de relevancia que esto tiene en su entorno particular. El individualismo asi se manifiesta

y repunta como fenémeno de apropiacion.

Guillermo Orozco aborda el estudio de estas audiencias desde las mediaciones tecnoldgicas
como el epicentro que cimbra las concepciones socio-culturales implantadas en las formas
de comunicacién; y la interaccion, que funge como un hilo conductor de los procesos
integradores de significados y significaciones. Asi las audiencias transcurren en tiempos cada

vez mas presentes, inmediatos y a la vez mediaticos.

Esta integracion nos dice Guillermo Orozco, es polisémica (Orozco, G. 2012 p. 40), no basta
simplemente con ver interacciones y audiencias, el mensaje es un factor de sobrevivencia
(2012, p.p. 41). La presencia y disposicion inmediata del mensaje se vuelve herramienta
fundamental en la lucha contra el aburrimiento y la ignorancia. Al ser nodos de la inmensa
red de interacciones sociales digitales, nosotros lo individuos que transcurren en la
transmedialidad, necesitamos y nos urgen de estar ya no al dia sino al segundo en que se
gesta la informacion, al carecer de esta capacidad nos volvemos eslabones débiles de la gran

cadena de mediaciones.
Somos audiencia y productores, la dicotomia entre generar y consumir la comunicacion va

desdibujando sus fronteras y ahora quienes poseen los mayores recursos son los

desarrolladores de tecnologia. La fuerza del medio como mensaje obliga a una interaccion
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virtualizada y por ende, lejana, asi nuestro tercer actor siempre habla con nosotros y nosotros
con los otros a través de ellos: los objetos transmediales — entre ellas las pantallas - son

interlocutores.

La globalizacion, la llegada del internet y la pluralizaciéon de contenidos, termind por
germinar las diferentes posiciones alternas que se venian gestando desde los afios setenta y
quienes encontraron un nicho en los Estudios Culturales a través de disciplinas como la
literatura. La expansion no solo de esta posicion sino de todos aquellos que luchaban por la
visibilidad — grupos marginados como los que abogan por el reconocimiento de diferentes

géneros — se propicio gracias a la incursion de los medios en un contexto global.

En este sentido, estudios desde la llamada Sociedad Red de Manuel Castells, enfrentan a las
audiencias con un modo de produccion del mensaje omnipresente y con fuerte carga de poder
a través del uso de la informacion, pero ya no desde un poder coercitivo, sino de aquel
ejercido por la libertad. Esta supuesta libertad, eslogan de los sistemas de produccion
neoliberales — cuenta a su vez Byung-Chul Han — ofrecen al individuo un espacio para el

consumo donde el deseo ordena el sentido y comportamiento de las sociedades.

También explica la reticularidad con las que la Sociedad Red interactiia con politicas de
diversa indole (salud, desarrollo social, politica, tecnologia) y como la disputa por el poder
es llevada en un campo virtual, quedando cada vez mas difuminado la forma estado-nacién

como concepto de construccion del poder.

Respecto a la concurrencia de la Sociedad Red y la salud, Francisco Lupiafiez (2009) realizé
un estudio cuyo objetivo fue caracterizar la producciéon y consumo de informacién en
miembros de los sistemas de salud y pacientes de Catalufia, presente a través de las
Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion, con especial énfasis en Internet. Se
concluyo por una parte la alta prospectiva que pacientes y organizaciones tienen respecto al
consumo y generacion de contenido en la Red, denominados después como “ciudadanos en
red” quienes “realizan un uso intensivo de esta tecnologia en relaciéon con el consumo, la

produccion y el intercambio de informacion, (...) que realizan una valoracion positiva de las
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consecuencias del uso de las tecnologias de la informacion y la comunicacion en sus

actividades individuales, sociales y laborales (2009 p. 328).

El concepto anterior introduce al ePaciente, definido por Ferguson, Tom y e—Patients
Scholars Working Group (2007) como aquel paciente experto empoderado que desde la
incorporacion tecnoldgica genera comunidad. Este término es referido a su vez por Gabriela
Ortiz (2013), como una forma disruptiva del discurso oficial biomédico. Su estudio, retoma
como modelos de andlisis los propuestos por Mol & Law (concepto de “cuerpos”) y
Eysenbach (modelo DIDA) en tanto el paciente experto produce socialmente comunicacion
y esta es consumida al interior de la comunidad. De igual forma, estudia las formas de
apropiacion de la informacion en las redes digitales mediante la corporizacion por la

interaccidon y comunicacion en linea.

En tanto al sentido de la autocomunicacioén de la informacion en torno al paciente experto
desde las redes sociales digitales, Manuel Armayones (2013) ha propuesto el modelo
“ePACIBARD (ePacientes generando Inteligencia Colectiva en el &mbito de la investigacion
biomédica en enfermedades raras)” (2013 p. 23), proyecto que busca no solo generar
informacion sino inteligencia colectiva por la colaboracion de diversos actores del ambito de

la salud, asi como miembros de organizaciones que parten de la organizacion civil.

Su sentido es la generacion de lineas de comunicacion participativa, ello con el objetivo de
generar conocimiento a través de la articulacion de distintos tipos de saberes y distribuidos a
través de sistemas reticulares de informacion y a través de la sinergia de distintos tipos de

produccion de conocimiento y financiacion (como lo es el crowdfunding).

Finalmente, el recorrido anterior figura los conceptos bésicos a través de los cuales se guia
la presente investigacion. Se puede dividir en dos bloques: por una parte la caracterizacion
de sistemas, los instrumentos que estos emplean para su preservacion, el sentido y su forma
de produccion desde la comunicacion; por otro, desde la Salud, las formas de ejercer poder
por efecto de la reproduccion del relato oficial, la disrupcion de este discurso por sujetos
empoderados y la consiguiente reprogramacion de los sujetos, todo caracterizado en el

entorno de las formas de produccion simbodlica y material de la Sociedad Red.
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Andamiaje de la investigacion

El problema social en torno al objeto de investigacion, evidencia la ausencia de la voz del
paciente en el modelo de Comunicacion Publica de una institucion, cuyo principal activo es
el derechohabiente. Se reconoce como tal, a aquel individuo poseedor de la garantia de
atencion y asistencia médica, proteccion de medios para su subsistencia, asi como servicios
sociales, mismos que estan establecidos en la Ley del Seguro Social (IMSS, 2015), y que se

extiende tanto a asegurados, pensionados o beneficiarios.

El Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), ha estructurado un Sistema de
Comunicacion Publica que tiene como funcidn principal el ser portavoz oficial del Instituto
frente a la opinidn publica. Este sistema, dispone productos comunicativos que coloca en el
mercado de los medios de comunicaciéon masivos y que, entre sus objetivos, estan el dar
cuenta del quehacer institucional frente a contingencias, avances relativos a la atencion
médica, y en menor medida actividades culturales, sociales y recreativas que el IMSS
promueve como parte de su mision: “ser el instrumento basico de la Seguridad Social,
establecido como un servicio publico de caracter nacional, para todos los trabajadores y

trabajadoras y sus familias” (IMSS, 2016).

Este modelo de comunicacion publica se identifica en una industria que cumple intereses de
posicionamiento econdomicos y politicos. Desde este punto, el periodismo en salud poco
atiende a la calidad de vida del paciente, relegando los objetos de comunicacién publica
derivados del quehacer del IMSS, a una posicion de intercambio expresivo. Asi, informacion
que involucra la oportunidad de acercamiento a especialistas y servicios, queda dispuesta al
criterio de periodistas y editores, colocando al derechohabiente en una mera posicion de

consumidor.

Esto tiene dos consecuencias; la primera, inserciéon a dindmicas donde el publico es visto

como depositario de discursos en torno al consumo de productos noticiosos; y segunda, la
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dilucion de relatos que pueden incidir en programas especificos de Salud Publica, como lo

son aquellos sobre padecimientos cronicos y degenerativos.

Es asi, que el problema de investigacion gira en torno al andlisis de un modelo que
tradicionalmente se ha configurado con base en dindmicas que poco atienden a la
construccion de sentido en comun con sus publicos, en especial de aquellos con
padecimientos que se extienden a lo largo de su vida. Quienes ademas, logran desarrollar un
conocimiento particular de su afeccion desde la rutina de convivir a diario con una condicion,
llegando a convertirse en expertos de la enfermedad. Ellos a su vez, transmiten su
conocimiento a otros pacientes; por medio de charlas, grupos de soporte, conferencias y redes

sociales digitales, conversan su condicion y sobre todo experiencia.

Definiéndolo concretamente, es la problematizacion de un Modelo de Comunicacion
Publica, cuyo enfoque déficit, ha omitido la construccion social de sentido de su
audiencia y como, desde la incorporacion de la voz del paciente, puede modelizarse una
estrategia que aporte un didlogo participativo entre personas con enfermedades

crénicas y expertos profesionales de la salud'.

La mirada, parte del estudio de caso del Centro de Investigacion Biomédica de Occidente
(CIBO), 6rgano descentralizado del IMSS, que atiende a la produccion de investigacion en

biomedicina aplicada a la poblacion mexicana.

Asimismo, el tiempo es un capital en juego, que en sinergia con la disposicion de informacion
valiosa puede llevar a pacientes a detectar factores de riesgo que le permitan acudir a una

valoracion médica oportuna.

Otro punto importante en la autocomunicacion de masas es la voz del paciente, la cual queda

relegada en los modelos de comunicacion tradicionales pero que en las practicas de

! Cabe sefialar, que la presente investigacion no cuestiona la posicion del profesional de la salud en un &mbito de atencion
institucional, sino la articulacion del discurso en torno a un modelo de divulgacion. Asi, las particulares del caso seran
analizadas desde el enfoque de la comunicacion publica y no reparara por consecuencia, en los sistemas burocraticos
administrativos y de servicio del Instituto.
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comunicacion de la Sociedad Red tiene gran relevancia. La falta de esta polifonia en las
estrategias verticales obliga a los pacientes y sus familiares a recurrir a fuentes de dudosa
fiabilidad, lo que acentia factores de riesgo pues la practica de autoconsumo incide en

alteraciones orgénicas que pueden complicar el padecimiento.

En el abordaje de la problematica, se expone una pregunta que explore desde el estudio de
caso, la teorizacion sobre una estrategia de Comunicacion Publica que atienda, mas alla de
la dinamica de los medios masivos, la experiencia del paciente con enfermedad crénico-

degenerativa:

En el estudio de caso CIBO, ;como, la articulacion de la nocion del ePaciente a un
sistema de comunicacion, incide en la construccion comun de sentido entre personas

con enfermedades cronicas e investigadores en salud?

Por lo anterior, la pregunta se configura desde el andlisis del sistema de Comunicacion
Publica institucional del IMSS al que circunscriben actualmente las dindmicas de generacion
de contenidos de divulgacion del estudio de caso. Posteriormente, reflexiona por la
articulacion de una estrategia que, desde el cambio de turnos de habla — esto es de la atencion
del experto como portavoz a la del ePaciente — incide en la construccién de un sentido
compartido entorno a la Comunicacion Publica de la Ciencia (CPC) de enfermedades

cronicas y degenerativas.

Asi, el primer objetivo, es problematizar un sistema de CPC que hasta el momento no ha
reconocido al paciente como portavoz en la caracterizacion de los roles en torno al discurso
proveniente del IMSS frente a los MCM. Para esta descripcion se recurre a la produccion
social de la comunicaciéon (Martin Serrano, 2004), que estudia como los modelos, son
institucionalizados con el objetivo de establecer practicas con fines concretos en cuya
perpetuidad, orientan la reproduccion de sentido. A su vez, dicha caracterizacion, involucra
conocimientos especializados por partir de la experiencia que significa vivir con una
enfermedad, son desestimados en virtud de atribuir a una institucion de salud publica el papel

de autoridad. Si bien no se busca atentar contra esta nocién — ni al sistema de salud como
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prestador de servicios —, se alude a la voluntad democratizante de la ciencia de un modelo
participativo, pues reconoce la multiplicidad de actores para visibilizar el aporte desde la
identidad de las comunidades (Servaes y Malikhao, 2012), en nuestro caso de las formadas

por el paciente experto.

Por otra parte, el segundo objetivo, es explorar desde la Sociedad Red (Castells, 2012) la
relacion que tanto pacientes como expertos desarrollan en torno de la autocomunicacion (de
masas) de la informacion en medios digitales (2012), asi como su interaccidon en tanto son
hipermediadas por estas tecnologias (Scolari, 2008). Aqui es donde insertamos la figura del
ePaciente (Ferguson y el e—Patients Scholars Working Group, 2007) como aquel, que desde
la subjetividad, objetiva practicas que se convierten en conocimientos reconocidos y narrados

por otros pacientes, cuyo entorno es la red digital.

Es desde este posicionamiento, que se define como primera hipotesis la relevancia que una
estrategia de cambio en los turnos de habla, tiene en un sistema de comunicacion cuya
produccion se enmarca en la Comunicacion Publica de la Ciencia. Este cambio de turnos,
pondera el intercambio del experto especialista en salud y el paciente experto en un didlogo
participativo, por lo que visibilizar ese discurso genera un campo de conocimiento propio de

la articulacidon de ambos saberes.

Por otra parte, como segunda hipdtesis, se reconoce en la hipermediacion un momento clave
en el sentido que genera el intercambio de estos saberes a través de la convergencia
tecnoldgica. No solo desde la ecologia de los medios, sino de la significacion que la ubicuidad
y atemporalidad de las interacciones tiene en el ePaciente como prosumidor (proceso de
consumo y produccion de objetos comunicativos). Es asi que el ePaciente emplea el espacio
y tiempo de los medios digitales a su favor. Jensen (2014) abona a esta declaracion desde la
“interaccién comunicativa”, al implicar la apertura de canales de triple flujo> y no

unidimensionales como lo emplea un modelo difusionista basado en el déficit.

? Klaus Jensen (2014) nos plantea una comunicacion en contextos basada en tres tipos de flujos: informativos, de usuarios
y contextuales. Particularmente sefiala de este ultimo que “lo moévil de la comunicacién movil no es tanto informacion (...)
sino una serie de complejas configuraciones de las relaciones sociales” (2014, p. 295)
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El CIBO, un estudio de caso

Se define como estudio de caso (Gundermann, 2001), como aquella investigacion orientada
al estudio de objeto con fendmenos particulares, cuya trama evidencia un funcionamiento
especializado integrado a un sistema, el cual sigue patrones de conducta que tienen

consistencia y conllevan una secuencialidad.

De un uso extendido no solo en las ciencias sociales, sino en la medicina y psiquiatria, el
método de los estudios de caso constituye una opcidon para la comprension profunda del

objeto de estudio mediante la especificidad.

El Centro de Investigacion Biomédica de Occidente (CIBO), es un centro dedicado a la
exploracion cientifica de alternativas terapéuticas y diagndsticas en el campo de la
Biomedicina aplicada a la poblacion mexicana. Esta incrustado en las dindmicas del Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS) en el estado de Jalisco y se considera una entidad del

Instituto descentralizada.

En la actualidad, el IMSS atiende a poco mas del 60 por ciento de la poblacién en México y

es considerada la institucion de Seguridad mas grande de Latinoamérica’.

Por su parte el CIBO, fundado como unidad en 1976 y transformado en centro de
investigacion en 1981, es uno de los cinco drganos en su tipo con que cuenta el IMSS a nivel
nacional. Son parte de una politica de descentralizacion del Instituto en cuando a la
produccion de investigacion cientifica aplicada que tuvo lugar en la década de los afios
setenta. La fundacion de estos centros, se baso en “la premisa de que cada entidad del pais

tiene un perfil epidemioldgico caracteristico” (IMSS, 2015b).

El primero de ellos, fundado en Monterrey (estado de Nuevo Ledn) en la década de los afios

setenta, lleva por nombre Centro de Investigacion Biomédica del Noroeste (CIBIN) y su

? Segun su Director General, Mikel Arriola (Arriola, M. 2017)
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orientacion es la investigacion en Genética y Farmacologia. Los otros tres son: el Centro de
Investigacion Biomédica del Sur (CIBIS) establecido en Cuernavaca (estado de Morelos),
con orientacion en Ciencia Herbolaria; el Centro de Investigacion Biomédica de Michoacén
(CIBIMI) en Morelia (estado de Michoacan), especializado en Neurociencias y
enfermedades metabolicas; y finalmente, el Centro de investigacion Biomédica de Oriente
(CIBIOR) con sede en el estado de Puebla, caracterizados por sus estudios en Cancer y

Virologia.

De los anteriores, el CIBO es ¢l tinico con un edificio — de los cinco centros — construido ex
profeso para la investigacion. Segun palabras del director del Centro, José Sanchez Corona
(Sanchez Corona, José, comunicacion personal, 11 de abril 2017), con dos mil 500 metros
cuadrados de construccion es el mas grande en su tipo. Es integrado por cinco divisiones:

Genética, Inmunologia, Investigacion Quirrgica, Medicina Molecular y Neurociencias.

Hasta abril del 2017 cuenta con 38 investigadores con plaza, de los cuales 37 forman parte
del Sistema Nacional de Investigadores (SNI) del Consejo Nacional para la Ciencia y la
Tecnologia (CONACyT). Sanchez Corona, refiere que han llegado a tener 48 investigadores,
pero la dinamica del Instituto por el sistema de jubilaciones ha dejado descubiertas algunas

plazas, asi como la promocion de otras para la asignacion de un titular sigue en proceso.

Seglin cifras de su sitio web (CIBO, 2017), en promedio anual publican 80 articulos en
revistas de biomedicina con factor de impacto. Ademas de contar con mas de 100 proyectos
de investigacion registrados en los comités tanto locales como nacionales de investigacion,
mas de la mitad de los cuales han sido financiados por fondos institucionales tanto por

CONACYyT y otros 6rganos internacionales.

Autoridades del CIBO, indicaron que el Centro esta por arriba de la media nacional de

productividad de CONACyT por investigador:

CONACyT tiene cuantificado que en Meéxico una buena productividad

cientifica es que un investigador produzca 1.5 trabajos por ario, nosotros
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andamos alrededor de los dos trabajos o arriba de los dos trabajos por
investigador. Entonces es una muy buena productividad cientifica, que no
solamente nos pone en el plano de buena produccion, sino que nos hace un
punto de referencia latinoamericano (Sanchez Corona, comunicacion

personal, 11 de abril 2017).

Hasta el afio 2015 (CIBO, 2015b), se brindaban en promedio anual 6 mil consultas mas 6 mil
estudios de alta especialidad orientados en el diagnostico de enfermedades genéticas como

lo son el Sindrome de Down, la fibrosis quistica y el Sindrome Metabdlico, entre otras.

Ademas, colaboran constantemente con proyectos de investigacion provenientes de las
distintas unidades de atencion del Instituto en el estado, sobre todo con las de tercer nivel (o
UMAE), particularmente con la UMAE de Pediatria, pues la oportunidad de un diagnostico
oportuno desde la infancia, es factor clave para el tratamiento y control de padecimientos en

etapas tempranas.

Si bien el CIBO es normado por los estatutos dictaminados por la Coordinacion Nacional de
Investigacion del Instituto, tienen una dependencia administrativa de la delegacion Jalisco.
Parte de estas implicaciones, incluye los mecanismos de comunicacion publica que utiliza.
La Coordinacién de Comunicacion Social, es considerada desde la estructura organica del
IMSS, como el portavoz oficial entre el Instituto, los medios de comunicacion masivos y la
audiencia, asi cualquier producto comunicativo oficial debe ser disefiado bajo un formato
homologado desde la sede nacional de la Coordinacién, y finalmente, aprobados por ellos

para su envio a los medios antes mencionados.

El Centro como tal, carece de un éarea especializada en la divulgacion, por lo que la via de
acceso a la esfera publica es a través del vinculo con la Coordinacion de Comunicacion Social
en Jalisco. Quienes, a su vez, se insertan en dindmicas dictaminadas por 6rganos centrales y

la agenda que éstos establezcan para el posicionamiento del Instituto.
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Si bien la mision del CIBO no establece la comunicacion con los derechohabientes como uno
de sus ejes de operacidn, si tiene relevancia en el sentido que colaboran con productos
comunicativos a la vez que realizan actividades de divulgacion con algunos de sus

investigadores.

La relevancia del estudio de caso CIBO, subyace en la pertinencia de llevar informacion de
relevancia sobre el control, diagndstico y asesoramiento de padecimientos cronicos y
degenerativos a la poblacion que los circula o puede padecerlos. Se entiende por enfermedad
cronica aquella afeccion de largo duracion y de lenta progresion, las de mayor prevalencia

son: la diabetes, hipertension, sobrepeso — obesidad y cancer.

A la vez, su funcionamiento se encuentra integrado en un sistema, que por un lado atiende a
la produccién de investigacion y que por otro busca vias de salida para los resultados de los
mismos en formato de articulo. En la mediaciéon de ambos, se articula el Sistema de

Comunicacion Institucional del IMSS, que tiene practicas concretas y obedece a una agenda.

Particularmente el estudio de caso, a diferencia de otras unidades del IMSS Jalisco®, lleva a
cabo procesos especializados en un area cientifica que escala los tres niveles de atencion
médica. Su pertinencia entonces, es transversal y articuladora; por una parte, circula
diferentes estratos en la atencion del Instituto y por otra, vincula saberes y técnicas para el

tratamiento integral de los padecimientos.

La pertinencia social del estudio de este caso, estriba no solo en la productividad cientifica
ni la terapéutica médica, sino en la incorporaciéon a un sistema de comunicacién que no
atiende la particularidad del Centro. Este sistema, emplea un modelo de Comunicacioén
Publica de la Ciencia (CPC) con orientacion en el déficit, limita la apropiacion de saberes
con gran potencial de incidir en la calidad de sobrevida de enfermedades cronico

degenerativas y, por lo tanto, su sentido y apropiacion a practicas particulares de grupos de

4 Ademas de la investigacion biomédica, existen en el IMSS Jalisco unidades de investigacion clinica y social, que no son
parte de esta investigacion.
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enfermos, expertos y comunicadores queda relegada, pese a que se trata de informacion de

gran utilidad para el autocuidado, prevencion y estudio de estos padecimientos.

Asimismo, se encuentra desdibujada la voz del paciente, omitiendo la experiencia que desde
su posicion puede contribuir a lograr una participacion mas activa y por lo tanto un dialogo,
que facilite entender y abordar las enfermedades desde una polifonia que agregue el

componente experiencial propio de cada actor.

Estudios en laboratorio de influenza. CIBO. Crédito: Hugo Luna
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CAPITULO II. METODOLOGIA

Descripcion metodologica

La estrategia metodologica planteada en el proyecto de investigacion contempla un disefio
cualitativo. El mismo, ha sido dividido en dos bloques para la obtencion de datos:
“mediaciones del modelo de comunicacion operante” y las “mediaciones del estudio de caso
CIBO”, que se divide en dos categorias: discurso desde el experto en investigacion y discurso

desde el paciente.

Las mediaciones del modelo de comunicacion, recopilan tanto comunicados de prensa como
sus reproducciones en medios impresos y electronicos. Estos son abordados en su estudio
desde el Analisis Critico del Discurso Multimodal con enfoque hacia la Produccion Social
de la Comunicacién, para describir tanto mediaciones, sentidos y representaciones de la
instrumentalizacion del comunicado y la apropiacion que los medios de comunicacién hacen

de él.

Por otra parte, las mediaciones del estudio de caso CIBO, desde el discurso del experto,
refieren al relato procedente de los investigadores adscritos al CIBO. En este sentido, se
trabaja con tres entrevistas semiestructuradas y un grupo de discusion integrado por cuatro
de sus investigadores, esto con la intencion de identificar el discurso comun que el experto
se atribuye en el proceso de comunicacion con los pacientes, asi como el lugar en la estructura

a nivel institucional.

En cuanto el discurso desde el paciente, importa el proceso por medio del cual el sujeto
adquiere un capital cognitivo respecto a su padecimiento; su posicion en relacion al experto
especialista, asi como el sistema de atencion de salud al que se circunscribe. La circulacion

de este conocimiento respecto a la comunidad y la autoproduccion de conocimiento desde la
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apomediacion, coloca el concepto de paciente experto, identificando sus practicas y roles,
llevando la discusiéon a la caracterizacion del ePaciente. Para ello se realizaron tres

entrevistas semiestructuradas y una entrevista grupal con pacientes.

Fig. 1 Disefio metodoldgico

Mediaciones del modelo de comunicacion operante Mediaciones del estudio de caso CIBO

Entrevista
ACD Experto semiestructurada
PSC
Sistema de Multimodal especialista Entrevista
. (MCo
Comunicacion Productos grupal
) o /MEs/
Publica del comunicativos Entrevista
Hm)
IMSS PSC Pacientes semiestructurada
DIDA
(MCo / MEs) expertos Entrevista
grupal

: : - . Sentido desde el Sistema de Comunicacion
Sentido desde el Sistema de Comunicacioén Publica :
ePaciente

ACD: Analisis del Discurso Multimodal. PSC: Produccién Social de la Comunicacion. MCo: Mediacion Cognitiva. MEs:
Mediacion Estructural. Hm: Hipermediacion. DIDA: Modelo Dinamico de Intermediacién; Desintermediacion,
Apomediacion.

Modelo de comunicacion operante

Para la problematizacion del modelo de comunicacion del caso de estudio, se consideraron
principalmente dos aspectos: mediacion institucional y relaciones de sentido. El primero,
adquiere forma en la mediacion estructural en cuanto forma de construir el relato desde la
organizacion social y otra cognitiva, en tanto se relaciona el acontecer con el conjunto de
normas sociales. El segundo, alude a la pregunta: ;qué quiere la instituciéon que conozcamos
de ella? El modelo de comunicacion institucional busca colocar en la esfera publica ciertos
objetos a discusion y ocultar otros, del trabajo de analisis documental obtenemos los

marcadores que faciliten relaciones en cuanto qué se relata y como.
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Identificando al comunicado de prensa como instrumento de intercambio discursivo, se parte
de la revision de contenido de los comunicados publicados en el periodo de tiempo de enero
2013 a junio 2016. El universo total es de 1, 756 comunicados de prensa emitidos por la
Coordinacion de Comunicacion Social del IMSS en el estado de Jalisco. Del total de los
anteriores, 98 correspondieron al CIBO® y 224 a enfermedades cronico degenerativas en otras
sedes del Instituto en la entidad. De los 98 comunicados que refieren al estudio de caso, se
profundiza en cuatro que fueron reproducidos tanto en medios impresos como electronicos y
que giran en torno a la enfermedad crénica y degenerativa. Los criterios para la seleccion de
los anteriores, ademas de la constante: publicacion en medio impreso y digital, requiri6 la

puntualizacién en la relacion del estudio de enfermedades cronico degenerativas y el CIBO.

Ademas, implico la categorizacion del tipo de padecimiento cronico que alude al origen del
padecimiento (ambiental y genético). Si bien existe una discusion respecto a los factores que
desencadenan las enfermedades, para esta investigacion y desde la muestra seleccionada,
podemos identificarlas por medio de un analisis de contenido en: aquella que es confirmada
por un cuadro diagnostico clinico genético (como lo es la hemofilia), y las que pueden
deberse a factores ambientales o la combinacion de estos con una predisposicion genética

(como la hipertension, el cancer y la diabetes).

La muestra es estudiada desde el Analisis Critico del Discurso (ACD) Multimodal. Norman
Fairclough (Stecher, A. 2010) sugiere un abordaje tridimensional en el ACD Multimodal
desde la Gramatica Sistémico Funcional (GSF) (Santander, P. 2011) y llama a todo objeto de
analisis como evento discursivo (en este caso el objeto comunicado de prensa). El primero
de ellos, texto, es la pieza fundamental del lenguaje. Después, la prdctica discursiva, llama a
los procesos de reproduccion de los textos; y finalmente, una prdctica social, instalada en un

marco macro-situacional e institucional.

5 . . .. . .

Los temas de los 98 comunicados del CIBO, incluye no solo enfermedades cronico degenerativas, sino aquellos
comunicados que hablen sobre la capacidad operativa del Centro, conferencias, proyectos en los que colabora,
aniversarios y otros eventos oficiales.
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En la primera dimension, se procede a la categorizacion de marcadores textuales desde el
analisis del comunicado de prensa que develen enunciaciones cargadas de sentido, mismas
que articulen significados en torno a un contexto institucional en la arquitectura de los
discursos, permitiendo establecer una relacion de la permanencia de estos topicos en el disefio
instrumental del Sistema de Comunicacion del IMSS desde la Comunicacion Publica de la

Ciencia.

En su segunda dimension (prdctica discursiva), se identifica cudles de ellos se mantuvieron
presentes en las respectivas reproducciones del comunicado de prensa, de forma que sirvan
como termoémetros en la recontextualizacion del objeto textual en los formatos impreso y
digital (mediacion estructural). Los anteriores dan cuenta de la transformacioén contextual

referente al formato de divulgacion.

Finalmente, se pondera la instrumentalizacion del evento discursivo, en cuanto su prdctica
social cumple propositos de posicionamiento, de politicas de salud publica y de estrategias

de mercado en el caso de los medios masivos.

En este tenor, la modalidad del discurso se analiza desde la reproduccion digital e impresa,
siendo importantes tres elementos: imagen, texto y formato. En cuanto imagen, se indaga
sobre la pertinencia en la alusion al texto; asi mismo, en el texto, se busca dar cuenta de su
estructura al momento de ser transferido de formato (ya sea si fue resumido, sintetizado,
curado® o colocado tal como el original) para valorar su re-significacién a un contexto
diferente del que fue construido. Por ultimo, el formato es la puesta a escena del evento
discursivo, siendo importante para la caracterizacion del modelo de Comunicacion Publica

de la Ciencia (CPC) la interaccion que éste tiene con su publico.

El objetivo principal de lo citado, es dar cuenta de un lenguaje comun con anclaje en un
modelo de CPC operante. Denotar los marcadores textuales, su reproductibilidad y

funcionalidad estructural respecto la recontextualizacion discursiva, brinda por una parte la

6 ., . - . . . . ., .
Curacion de contenido, es una actividad que consiste en seleccionar y adecuar contenidos para su difusion en medios de
comunicacion masivos.
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evidencia de un cambio modal (impreso o digital) y por otro, permite el seguimiento de la

posible dilucién o aberracion de un texto de divulgacion cientifica.

El siguiente cuadro (Fig. 1) sintetiza el analisis del modelo de CPC operante por medio del

ACD Multimodal;

Fig. 2 ACD Multimodal del modelo de CPC operante en el estudio de caso CIBO

Préctica social (procesos
institucionalizados y
comerciales)

Préctica discursiva (reproduccion

Texto (Comunicado/marcador , .
exto (Comunicado cadores) analoga y digital/marcadores)

Mitificacion Ritualizacion Sentido

Sujetos: atributos Sincronia/Diacronia Institucion
Extension de normas Géneros Sistema social
Relatos Soportes Relaciones de poder

.Qué quiere la institucion que conozcamos de ella?

Lo que muestra (hace publico) Lo que oculta (censura)

Elaboracion propia. Con base en el modelo de Fairclough (1989 en Stecher, A. 2010 p. 103) y el Modelo Canénico para el
Analisis de la Mediacion Cognitiva (Martin Serrano, 2004 p. 212) y Mediacion estructural (2004 p. 213)

Discurso desde el experto especialista

Partiendo del Sistema de Salud, el diagndstico experto es fundamental en la identificacion y
tratamiento de enfermedades cronicas y degenerativas. Su posicion en el discurso, lo coloca
por sobre el paciente pues goza de un capital cognitivo diferenciado, que le permite controlar
y modificar el comportamiento de enfermedades en los sujetos mediante técnicas

terapéuticas, quirdrgicas y asistenciales.
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Desde el estudio de caso CIBO, la figura del experto especialista, no solo atiende a la del
médico en su formato de prestador de servicios de salud, sino que ejecuta una triple funcion:
produce investigacion cientifica aplicada y es docente, consulta y realiza estudio de gabinete

y laboratorio, y lleva a cabo labor asistencial con los pacientes y cuidadores.

Para el estudio de este bloque, se realizaron tres entrevistas semiestructuradas con
investigadores del Centro. Su objetivo fue indagar sobre el discurso del investigador en lo
individual, buscando un posicionamiento particular respecto al quehacer cientifico del
investigador del CIBO, tanto a nivel estructural como cognitivo. Posterior a ello se realizo
una sesion de discusion grupal con cuatro investigadores, donde se indaga en la movilidad

de este discurso al plano del investigador como parte de una organizacion.

Los ejes por medio de los cuales se guiaron los instrumentos de ambas técnicas, parten de la
revision de la Produccion Social de la Comunicacion (Martin Serrano, 2004), desde la
apropiacion de los conceptos de Sistema de Comunicacion y mediacion tanto estructural
como cognitiva. Asi, se aborda la discusion respecto a la funcion del experto en el entorno
institucional, su labor como profesional dedicado a la investigacion y asistencia médica,

como la configuracion que le atribuye al paciente.

Fig. 3. Ejes para el disefio de los instrumentos metodologicos. Trabajo con expertos

Rol del 't ialist
ol del experto especialista Pl cellprsiatia

Meédico — Investigador — Asistencia médica

Mediacion Cognitiva Mediacion Estructural Sujeto de referencia
Relatos Formas de expresion Microgénero
Extension de normas Programacion del medio Mesogénero
Conocimiento Recursos Macrogénero

Elaboracion propia a partir de Martin Serrano (2004) y Requema & Baifion (2016).
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Los expertos consultados integran las divisiones de Genética (tres investigadores), Medicina
Molecular (un investigador) e Inmunologia (un investigador) del CIBO, y han sido
seleccionados por ser quienes atienden directamente estudios de enfermedades cronicas
degenerativas, ademas de llevar a cabo la triple funcion antes descrita. En las entrevistas son

nombrados como Dra. R, Dra. J, Dr. J, Dr. L, Dr. P para conservar sus identidades.

Discurso desde el paciente experto

Partiendo de la nocién del paciente experto, se describen de la siguiente manera: el valor que
ellos le confieren a la experiencia resultante de padecer una enfermedad desde la mitificacion;
el rol que le atribuyen a la experiencia de la comunidad y finalmente la representacion que

asignan al sistema social que integra el experto especialista.

Bajo la misma ténica del trabajo con expertos (fig. 2), se afiadi6 el concepto paciente experto.
El mismo, se apropia desde la teoria de Prior (2003) y el modelo DIDA (Eysenbach, 2008).
En el resultado de la hibridacion, importd por lo tanto, denotar el valor que el paciente
atribuye a su experiencia y el conocimiento que reconoce, adquiere mediante la ritualizacién
de practicas; al mismo tiempo que manifiesta procesos de desintermediacion y apomediacion

(2008).

Fig. 4 Ejes para el disefio de los instrumentos metodologicos. Trabajo con pacientes

Rol del paciente Rol del experto especialista
Mediacion Cognitiva Mediacion Estructural Sujeto de referencia
Relatos Formas de expresion Microgénero
Extension de normas Programacion del medio Mesogénero
Conocimiento Recursos Macrogénero

Elaboracion propia a partir de Martin Serrano (2004) y Requema & Baifion (2016).
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Se examin6 contenido en audio que parte de entrevistas semiestructuradas, resultado de
ruedas de prensa desarrolladas en el Sistema de Comunicacion Publica del IMSS e
incluyeron: un paciente con diabetes, que participa en grupos de educacion en salud que
realiza el IMSS en clinicas de primer nivel te atencion médica; y dos pacientes con

enfermedad de origen genético detectada, hemofilia y fibrosis quistica, respectivamente.

Para la entrevista grupal, se trabajé con un grupo organizado de pacientes con hemofilia,
mismo que lleva a cabo reuniones regulares en el CIBO. Son integrantes de la asociacion
“Unidad y Desarrollo Hermanos con Hemofilia A. C.”, con sede en la ciudad de Guadalajara,
Jalisco. Actualmente (sesiébn con pacientes, comunicacion personal 27 de marzo 2017)
refieren los sujetos que forman parte del corpus de trabajo, la asociacion tiene alrededor de
500 integrantes registrados. Para el trabajo de campo, acompafiaron la sesion un paciente con
hemofilia moderada controlada, un paciente con hemofilia leve controlada y un cuidador. En
este caso, se solicitd a una de las expertas que trabaja con el grupo participar como oyente.
La intencion de ello, fue retroalimentar desde la posicion de autoridad, su percepcion respecto

al discurso del paciente.

Respecto al estudio de caso CIBO, no se ahondard en las caracteristicas concretas del
padecimiento, sino en los sujetos que la padecen, como individuos que forman una
organizacion y despliegan formas de produccion de comunicacion especificas. Es asi, que la
orientacién serda dada hacia el relato del paciente y el conocimiento experto que de su

experiencia desarrolle.
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CAPITULO III El SISTEMA DE COMUNICACION

“Toda ciencia es una imagen esquematizada de la realidad,
en el sentido de que determinada construccion conceptual
estd inequivocamente vinculada a ciertos rasgos de orden en la realidad”

Ludwing von Bertalanffy

Para el desarrollo de este capitulo, se establecen los conceptos basicos de Sistema y Modelo
desde Ludwing von Bertalanffy. Después, desde Manuel Martin Serrano se establece el
marco de analisis desde la Teoria de Comunicacion y Produccion Social de la Comunicacion,

dando cuenta del Sistema de Comunicacidén Publica del IMSS.

Después se complementa desde el concepto de Sociedad Red, para describir la intervencion
de procesos tecnologico digitales que inciden en el Sistema derivados del uso extendido del

Internet y la autocomunicacion de masas.

De lo anterior, se articula el concepto Poder donde subyacen los estudios de Byung Chul-
Han, narrando los procesos de sentido en torno a los cuales se establecen discursos y practicas

de la Psicopolitica.
Establecido el marco conceptual desde la Comunicacion, la tecnologia y el Poder, se avanza

hacia la reflexion en torno a los elementos que conforman el Sistema de Comunicacion en la

expresion del modelo de Comunicacion Publica de la Ciencia en el estudio de caso.
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Descripcion del concepto “Sistema”

El orden; conjuntos otrora dispersos, que gracias a un sentido de alineacion son posibles de
ser nombrados, estructurados y enlazados a través de las multiples relaciones que logran por
procesos de interaccion. Voluntad modélica de un fenomeno, natural o artificial, que atiende

el denominar componentes, operaciones y resultantes.

De esta inquietud, el hombre ha buscado operacionalizar en modelos, l6gicos o concretos,
sus distintas observaciones a fin de conceptualizarlas. La nocion de Sistema parte de esta

voluntad del orden.

Definido por Ludwing von Bertalanffy (1976) como un conjunto de elementos
interrelacionados entre si y con el medio circundante, el Sistema, abarca mas que solo
grupusculos en movimientos, aboga por la denominacioén de ordenes. Es asi que para el
Sistema importan no solo vectores y directrices, sino las conjunciones que le permiten

establecer relaciones y sentidos.

Por otra parte, el Sistema como unidad basica de andlisis, tiende a la optimizacion, esto es la
maxima eficiencia a un costo minimo dentro en una red de interacciones compleja
(Bertalanffy, L. 1976 p. 2). Dispone de una finalidad, en el sentido que tienen una
dependencia con respecto al futuro, aconteceres que: “pueden de hecho ser considerados y
descritos como determinados no por las condiciones del momento sino también por el estado

final que ha de alcanzarse” (Bertalanffy, L. 1976 p. 78).

El Sistema no es solo adicion sino la sinergia de propiedades, por lo que vale la pena
distinguir entre Sistema y Estructura. Si bien en un amplio sentido refieren al orden, el
primero atiente no solo a la jerarquizacion sino al estudio de las funciones que de esta
superposicion resultan, mientras el segundo atiende més a un caracter de conformacion
general: “el papel que fundamentalmente se ha asignado a las estructuras es, mas bien el de

conformaciones estables, permanentes, o sea, el de esquemas fijos que se mantienen con
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independencia de los propios elementos (...) En cambio, los sistemas parecen reclamar la
interaccion, o al menos, la interdeterminacion entre sus miembros.”’ (Garcia Cuadrado, 1995
p. 198-199). Los elementos de la Estructura entonces pueden variar e incluso ser sustituidos,
a diferencia del Sistema, en cuyo mantenimiento se encuentra el balance y perpetuidad del

conjunto.

Con lo anterior, sentamos las bases para explorar una definicion mas amplia del Sistema y

sus componentes.

Al Sistema lo integran elementos con propiedades intrinsecas, diferenciadas aunque
isomorficas, lo que presta a la interrelacion y su posterior subordinacion en una organizacion
especifica. No obstante la creciente especializacion y diversificacion de las ciencias, en la
problematizacion de sus objetos de estudio se exhiben paralelismos, modelos cognitivos que
persiguen la explicacion de los mismos fendmenos aunque en lenguajes y técnicas diferentes:
“el isomorfismo hallado entre diferentes terrenos se funda en la existencia de principios

generales de sistemas” (Bertalanffy, L. 1976 p. 86).

Distintos aunque coincidentes, es asi que se aboga por el estudio de una Teoria General de
Sistemas (Bertalanffy L. 1976), pues en orden de atender las relaciones isomorficas no se
puede establecer una estructura Unica, sino una serie de correlaciones entre las diversas
expresiones del mundo observable, imagen esquematizada determinada por una construccion

conceptual vinculada a ciertos rasgos de orden de la realidad (1976, p. 85).

En la descripcion de estos fendmenos, segiin Bertalanfty (1976 p. 86-87) encontramos tres
niveles: la analogias, homologias y explicaciones. Las primeras buscan similitudes
superficiales entre fendmenos que no se corresponden ni en leyes ni factores causales; las

segundas por otra parte, brindan explicaciones formales a fenomenos cuyas leyes son

7 Aunque se puede hablar de estructuras dindmicas, su conceptualizacidn atiende mas a un caracter mecanicista, mismo
gue no es objeto de estudio para esta investigacion. El modelo de sistema abierto que se propone en el estudio parte de
una naturaleza no mecanicista (Bertalanffy, L. 1976 p. 169) y trasciende los fendmenos explicados desde una causalidad
unidireccional.
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formalmente idénticas, es decir, aquellas cuyas caracteristicas sean iguales sin importar el
tipo de fenomeno al que se haga referencia. Finalmente la explicacion, es el enunciado de

estas leyes o condiciones especificas que validan un modelo propuesto.

Bertalanffy (1976) sefiala que las analogias son cientificamente invalidas pues no ahondan
en las condiciones generales para la explicaciéon de fendémenos, en cambio las homologias
indagan en conceptos universalmente validos, correspondencia “fundada en la realidad, en la

medida que puede considerarse constituida de ‘sistemas’ de la indole que sea” (1976 p. 88).

Asi la realidad se define como un “tremendo orden jerarquico de entidades organizadas”
(Bertalanffy L. 1976 p. 90), asociaciones que llamadas “sistemas”, integran posturas en
apariencia divergentes pero que por principios basicos de conexion — isomorficos — llaman a

una teoria que les homologue.

De esta manera la Teoria General de Sistema es de corte reduccionista (Garcia Cuadrado,
1995 p. 208) pues atiende a la magnitud de las organizaciones y no asi a sus funciones
singulares. Cada sistema tendrd, por lo tanto: mecanismos, funciones, evoluciones y
finalidades distintas, pero que ceflido a condiciones universales facilitan la transferencia de

materias y energias a otros campos.

Clasificacion de los sistemas

Los sistemas los podemos clasificar segun sus relaciones como simples y complejos.
Mientras los primeros pueden considerarse unidades bdsicas, los complejos son integrados
por subsistemas, organizaciones permeables que constituyen una asociacion mas amplia.
También seglin su origen, siendo naturales — tal es el caso de los seres vivos — o artificiales,

derivados de la intervencion del hombre y que son encontrados por ejemplo en las maquinas.
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De la misma forma se clasifican segiin su naturaleza; son sistema reales o concretos, las
entidades percibidas o inferidas a partir de la observacion y que existen independientemente
del observador (Bertalanffy, L. 1976 p. XV), y sistemas abstraidos o conceptuales, los

procedentes de una construccioén simbolica (1976 p. XVI).

Russel Ackoff (2002) ahonda respecto a la anterior clasificacion y menciona que los sistemas
abstractos son aquellos en que sus elementos son conceptos, por lo que sus relaciones se
llevan a cabo mediante supuestos; por otro lado los concretos, son aquellos que al menos dos

de sus elementos son objetos. (2002 p. 50)

Es importante hacer esta distincion pues establece niveles de analisis al igual que modelos
de interpretacion. Un sistema concreto, por ejemplo, es el cuerpo humano (Garcia Cuadrado,
1995 p. 210) que a su vez es un sistema complejo, integrado por subsistemas del orden
fisiologico donde interactuan mediante el intercambio de sustancias y estimulos. Mientras
aquel que deriva de la abstraccion tiene lugar en procesos logicos que corresponden sobre
todo a la mente: “los lenguajes, los sistemas filosoficos y los sistemas numéricos son
ejemplos (del sistema abstracto). Los numeros son conceptos, pero los simbolos que los

representan, los numerales, son cosas fisicas” (Ackoff, R. 2002 p. 50)

Bertalanffy (1976) refiere que esta distincion estd sujeta a debate y su frontera no estad del
todo definida, pues si bien es posible discernir fendmenos tangibles, existen construcciones
conceptuales que no pueden, arbitrariamente, colocarse en algunas de las dos categorias y
que en cierto grado podrian ser uno dependiente del otro. Tal es el caso de sistemas
computarizados, donde el hardware (sistema concreto) depende del sofiware (sistema
abstracto) para ejecutar sus tareas y viceversa: “no se trata (tan solo( de objetos de percepcion
u observacion directa; son construcciones conceptuales. Lo mismo pasa hasta con los objetos
de nuestro mundo cotidiano (...) no son sencillamente datos sensoriales o simples
percepciones, sino que en realidad estan construidos con innumerables factores mentales”

(1976 p. XVI).
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Asimismo, los sistemas intercambian energia y materia. Se mencioné que, a diferencia de la
Estructura, el Sistema lleva a cabo funciones de interrelacion con otros sistemas, la Estructura
por lo tanto estd compuesta por un nimero finito de elementos que permanecen mas o menos
iguales, mientras el Sistema puede agregar o disgregar funciones de acuerdo a su vinculacion
con otros sistemas. Esta caracteristica es lo que les definira segin su relacion con el ambiente

como abiertos o cerrados.

Por sistema abierto, se entiende aquel sistema concreto — pues es una entidad especifica
localizable en el tiempo y el espacio — permeable al medio con quien lleva a cabo relaciones
de intercambio (Garcia Cuadrado, 1995 p. 211). En el fondo los organismos vivos son por
antonomasia abiertos, pues “se mantienen en continua incorporacion y eliminacion de
materia, constituyendo y demoliendo componentes” (Bertalanffy, L. 1976 p. 39). Con ello se
exhiben actividades de importacioén y exportacion de elementos, asi como la constitucion y
degradacion de los mismos (1976 p. 146), logrando con ello un estado uniforme (steady).
Ejemplo de lo anterior es el metabolismo, donde por efecto de la introduccion de materia al
cuerpo, ¢ésta es transformada en energia a través de la accion de sustancias e interaccion de

distintos sistemas como el digestivo.

En cambio un sistema cerrado, es considerado aquel que se encuentra aislado del medio
circundante (Bertalanffy, L. 1976 p. 39). Su finalidad es lograr el maximo grado de entropia®
para con ello formar estados de equilibrio: “un sistema cerrado debe a fin de cuentas alcanzar
un estado de equilibrio independiente del tiempo, definido por méxima entropia y minima
energia libre” (1976 p. 129). No obstante, estos son altamente improbables puesto que el alto
consumo de sus componentes — y la falta de una incorporacion exogena — termina por

convertirles en obsoletos (Garcia Cuadrado, 1995 p. 212).

Lo sistemas abiertos admiten, en consecuencia, entradas (inputs) y salidas (outputs) por su
interaccion con el medio, dinamizado en fendmenos especificos de regulacion como la

homeostasia y la retroalimentacion. El primero lleva a cabo funciones primarias, es decir

Entropia es definida como una medida de desorden (Bertalanffy, L. 1976 p. 42). Esta implica la magnitud de la cantidad
de energia encontrada en un sistema que no puede ser utilizada para ejecutar tareas o funciones.
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basicas para la subsistencia del sistema en su estado uniforme, “procesos merced a los cuales
se mantiene constante la situacion material y energética del organismo” (Bertalanffy, L. 1976
p. 80); mientras el segundo — de cardcter mas mecanicista — corresponde sobre todo a
disposiciones estructurales (1976 p. 170). Estos mecanismos existen para preservar
“actividades humanas no utilitarias, que no sirven a las necesidades primarias de
conservacion propia y supervivencia ni a sus derivaciones secundarias” (1976 p. 220) puesto
que requieren procesos input-output mas o menos estables para efectuar sus funciones. Con
respecto al intercambio de la materia, los sistemas abiertos comprenden dos estados: la
estdtica, que establece el mantenimiento del sistema en un estado independiente del tiempo,

y la dinamica, que son los cambios manifestados en el Sistema con el tiempo (1976 p. 165).

Por lo anterior, se infiere que los sistemas abiertos son aquellas entidades organizadas
sensibles al ambiente, de quien adquieren la materia y energia propias para mantener estados
uniformes. Esta caracteristica les permite vincularse a otros sistemas con quienes comparte
isomorfismos, vinculandose en sinergia y concretando sistemas mas complejos. De la misma
forma, como resultado de estas interacciones, entre sistemas diferentes se pueden obtener el
“mismo estado final partiendo de distintas condiciones iniciales y por distintos caminos”

(Bertalanfty, L. 1976 p. 40), a esto se le llama equifinalidad.

Aquellos sistemas que estdn sujetos a dindmicas y vinculaciones con el exterior y otros
sistemas, son los que nos interesaran para definir y abordar el objeto de estudio de la presente
investigacion. Las instituciones, como toda nociéon de orden, estdn disefiadas bajo un
principio de finalidad, a la vez que se concreta en grupos de elementos con paralelismos
cuyos isomorfismos les permite consolidarse en sistemas. Sentadas las bases generales del
concepto Sistema y sus caracteristicas, se procede a una revision especifica del Sistema desde

la organizacion social para después, abordar el Sistema de la Comunicacion.
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Sistema e Institucion

La forma de organizacion social, a diferencia de la mecénica o la estrictamente biologica,
lleva intrinsecos sistemas de representacion cognitivos, cuadros conceptuales que llamados
paradigmas, establecen perfiles de orden desde el sentido (la significacion en torno a los
mismos objetos desde distintos actores). Asimismo, las instituciones como un conjunto
estructural-simbolico pueden ser consideradas “colecciones de servicios de informacion”
(Fuentes Romero, 2007 p. 100), en tanto diferentes grupos de usuarios son atendidos por

distintos grupos de intermediarios.

Estas instituciones establecen criterios de seleccion, lo que al Sistema equivaldrian las
condiciones isomorficas primarias, caracterizantes de disposiciones minimas esenciales para
la homologacion que permita una retroalimentacion. Aqui, yacen previamente establecidos
los niveles de informacioén que puede recibir cada elemento del Sistema para cubrir un rango

de necesidades previamente seleccionadas, o sea su finalidad (Fuentes Romero, 2007 p. 100).

La Institucién a su vez, puede ser integrada tanto por sistemas cerrados (infraestructura
general, mobiliario, instalaciones) como abiertos (sistemas burocraticos, econdémicos,
humanos). Es asi que la Instituciébn es un Sistema complejo, con caracteristicas tanto
abstractas (normas) como concretas (personal operativo e instrumentos). Basica también es
la Estructura, que permite niveles estables cuantitativos que posibilitan su gestion,

diferenciada en funciones y servicios acordes al sentido de la Institucion.

Como Sistema Social, la Institucion, es compleja y en ella se encuentran diferenciados
distintos tipos de subsistemas (que pueden responder en ultima instancia a un Suprasistema),
todos con propositos especificos referidos a objetivos particulares. Estos sistemas incluyen
componentes que atienden en un orden instrumental tanto consecucion de objetivos (metas'y
adaptacion) como instrumentos consumatorios, que sostienen condiciones de

desenvolvimiento (mecanismos de coordinacién e integracion) (Arnold, M. & Osorio, F.
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2008), sostenidos en pos de mantener niveles tanto de homeostasis como de

retroalimentacion con lo que conserve un estado uniforme.

El Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) desde un anélisis sistémico es complejo y
concreto. Forma parte del Suprasistema llamado Gobierno Federal mexicano, pilar del
Estado que administra las instituciones. Como Institucion, organiza a un conjunto de grupos
sociales que abarca desde profesionales de la salud, administrativos, operativos hasta los

beneficiaros de sus servicios como lo son los pacientes.

Cada una de las delegaciones del IMSS en los distintos estados de la republica’ son
subsistemas en la medida que integran al Sistema IMSS como o6rgano federal, y sistemas en
tanto se circunscriben a un estado en particular. Asi mismo, cada uno de ellos se constituye
de una estructura global propia de su integracion federal y una especifica dada por las
particularidades del estado al que pertenecen. Es asi que, por ejemplo, existen diferencias las
delegaciones en cuanto capacidad de atencion instalada empero su cartera de servicios

basicos (cirugias, consultas) se mantiene estandarizada.

De igual manera, forman parte del Sistema Nacional de Salud mexicano, integrado por todas
las instituciones de Salud federales, asi como de las secretarias sanitarias estatales.

El Sistema IMSS Jalisco es conformado por subsistemas complejos entre los que se
distinguen10 servicios: Médicos, Financieros, Administrativos, Afiliacion-Recaudacion, de
Personal y de Comunicacion Publica. Cada uno de estos subsistemas se componen de otros
simples, en cuanto se organizan en grupos especializados cuya finalidad opera en niveles

jerarquicos.

Guardan también un estado de equifinalidad respecto al Sistema; si bien sus procesos son

diferenciados, tienen como finalidad el conservar estados de uniformidad en el Sistema.

9 México (oficialmente llamado Estados Unidos Mexicanos), es una reptblica federal organizada territorialmente en 32
entidades federativas (31 estados y una ciudad capital, la Ciudad de México).

19 pudiera haber otros subsistemas, pero para efectos de esta investigacion, los que se distinguen son aquellos seleccionados
para el analisis. Un ejemplo de ello es el subsistema Juridico, que busca perpetuar el Sistema desde la autorregulacion con
base en formas legales e institucionalizadas.
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El subsistema de Servicios Médicos, es un Sistema en la medida que agrupa otros subsistemas
como lo es aquel que involucra la atencion hospitalaria, la gestion de insumos de operacion
(donde guarda una estrecha relacion con el subsistema de Administracion en una modalidad
solidaria) y aquella orientada a la Educacion en Salud. El Financiero es aquel que gestiona y
administra el recurso econdomico del Sistema, mientras el Administrativo, regula la operacion
estructural en tanto infraestructura asi como la materia que entra al Sistema. Una de las
funciones caracteristicas de este subsistema es que atiende a la homeostasis y
retroalimentacion, asi como los flujos input-output que corresponden a la compra de

medicamentos e insumos médicos.

Asimismo, el subsistema Afiliacion-Recaudacion es aquel que regula la entrada de energia
al Sistema, en este caso recursos econdémicos para mantener al Sistema en estado de
uniformidad respecto al capital monetario. Por otra parte el de Personal, gestiona y mantiene
niveles uniformes de capital humano. Como ejemplo del anterior, podemos mencionar que
existe un mecanismo jubilatorio'', donde el subsistema Personal se encarga de la sustitucion
de plazas de trabajo, esto evidencia una vez mas el caracter abierto, puesto que es sensible a

dindmicas tanto endogenas como ambientales.

Finalmente, el de Comunicacién Publica'? — objeto de la presente investigacion —, tiene como
finalidad el vehicularizar discursos institucionalizados a la esfera publica. Esto lo hace por
accion de distintos tipos de mediaciones. Al mismo tiempo, lleva una estrecha
interdependencia con los otros subsistemas, de quienes recaba informacién y que por
mediaciones cognitivas y estructurales desarrolla productos comunicativos que son
intercambiados con los Medios de comunicacion masivos (MCM). Este Sistema se
caracteriza a través de la Teoria de la Comunicacion y la Produccion Social desde Manuel

Martin Serrano.

' El llamado mecanismo jubilatorio, es subsidiario de un Sistema de Jubilaciones y Pensiones federal.

12 Al mismo tiempo, genera productos comunicativos al interior de la organizacién. Llamado Comunicacion Interna, es un
subsistema del Sistema de Comunicacion Publica, desarrolla boletines informativos que relatan el actuar de distintos agentes
sociales propios del Sistema al interior del mismo. No obstante, este subsistema por atender exclusivamente los procesos
homeostaticos de recirculacion, no sera objeto en la presente investigacion.
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Caracterizacion del Sistema de Comunicacion

Antes de la caracterizacion de un Sistema de Comunicacion, reflexionemos, desde la
perspectiva de los estudios sociales, jcual es el lugar de la Comunicaciéon en un Sistema?
Dos elementos importantes para su definicion son el lenguaje (retorica), como el objeto del
conocimiento especulativo (Sistema abstracto), y la perspectiva centrada en los medios y las
nuevas tecnologias de informacion (instituciones sociotécnicas; sistemas concretos),
organizaciones que producen mensajes para ser consumidos tanto individual como social y
culturalmente. Podemos postular que por un lado el nivel ontico (relacionado con el estudio
del Ser) nos guiara en el conocimiento de la esencia de las cosas, después el simbodlico
estructurard los diferentes mensajes y objetos para posteriormente integrarlos a la

comprobacion dentro de un contexto determinado (Vizer, E. 2003).

Uno de los mayores cambios en el campo de la Comunicacion vino a través de la escritura,
por su conducto los universos de sentido pudieron ser registrables, objetivables y analizables.
Aqui las instituciones gozan de un especial valor pues funcionan como instrumentos de poder
para la mediacion social. Asi, el desarrollo de las Ciencias de Comunicacioén debe tomar en
consideracion la cambiante realidad social (cambios en las bases onticas), la necesidad de
desarrollar nuevas teorias y responder a las demandas de las sociedades que se mantienen al
margen. En funcién a estas tres se construye un “objeto”, un universo de sentido propio.
Dificilmente se puede construir un discurso solido sobre la naturaleza de los medios de
comunicacion sin atenderse a una metodologia que comprenda la autoevaluacion critica, las

transformaciones sociales y su objetivacion.

Una de las estrategias para entender el estudio de la comunicacion es la generacion de
procesos de modelizacion, que describan la formacion de sentido y funcionamiento de los
mensajes tanto es su ambito abstracto como concreto. Vizer (2003) refiere que la
Comunicacion puede plantearse como una inter/trans-disciplina de la cultura y constructora
socio-simbolica de la realidad al brindar de objetos que unan diversos espectros de las

relaciones sociales, entendiéndola como un puente. Y es que, el quehacer de la Comunicacion
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no es tarea de un solo campo sino el aporte de diversas disciplinas, lo que indica una apertura
cuya “capacidad de interaccion critica y de complementacion racional en la construccion de
un conocimiento teorico, solido y comprensivo” (Fuentes Navarro, 2003), pone en concierto

distintas perspectivas de la realidad.

Es de esta manera que el campo de la Comunicacién debe cumplir el rol de guia de
significados coherentes a las diversas manifestaciones culturales emergentes y funcionar
como un mapa de la realidad cambiante a estudiar. Lo anterior urge al desarrollo adecuado
de instrumentos, aplicados tanto para entender como para intervenir en el flujo de la

informacion y construccion de la cultura.

La comunicaciéon también tiene distintas aplicaciones y acepciones correspondientes al
encuadre del cual parta la definicion. Por lo anterior, para el abordaje de un Sistema de
Comunicacion, conviene un paradigma con enfoque socioldgico que entienda a los medios
como “sistemas, procesos e instituciones sociales (como formas de organizacion)” (Vizer, E.
2003 p. 124). La asociacion entendida como el orden de intereses comunes, es la base por
medio de la cual se establecen practicas en torno a la construccion de sentido. Asi es que se
sistematizan en discursos que, tanto a nivel estructural como cognitivo, buscan la perpetuidad

de los valores y normas que les permitan funcionar como una agrupacion.

Es por ello, que en la problematizacion de la presente investigacion, una definicién de
Sistema no solo puede estar acotada a elementos sino también al orden del conjunto de
procesos, tanto cognitivos como sociales, interrelacionados entre si y con el medio ambiente,

conceptualizados a través de modelos.

Martin Serrano (1982), define al modelo como una representacion, donde se visualizan series
de componentes y sus correspondientes conexiones. De la misma forma, para la
configuracion de un modelo existen directrices a ser tomadas en cuenta; el criterio, es una de
ellas pues representa un acotamiento con base en los intereses que persiga el objetivo de la

modelizacion. El grado de terminacion es otro de ellos y refiere a los datos (construidos a
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partir de los componentes y sus relaciones) que deben ser considerados con la finalidad de

satisfacer los criterios.

Después, el grado de cerramiento, sera la capacidad que el modelo tiene de ser incorporado
por nuevas caracteristicas, que como lo hemos definido anteriormente desde el concepto
Sistema de Bertalanffy se divide en dos tipos: cerrado y abierto. Mientras que el primero en
tanto los criterios empleados ha podido ser incorporado en su totalidad por los diferentes
componentes permitiendo explicaciones exactas; el segundo, admite nuevas variables, ya que
el criterio de disefio ha sido formulado de tal suerte que puede reconfigurarse, convirtiéndose

asi en un modelo con tendencia probabilistica.

Cabe recuperar de las definiciones anteriores que, en el caso de las ciencias sociales — no asi
en ciencias exactas, donde se automatizan procesos, por ejemplo — hablar de modelos
cerrados de comunicacién es una representacion falseada, pues el modelo “estd por

naturaleza abierto al influjo del Sistema Social” (Martin Serrano, 1982 p. 149).

Asi también la congruencia de un modelo es evaluable. La determinacion de su confiabilidad
y validez est4 dada por su valor de simulacion (1982, p. 149), la capacidad del modelo para
aproximarse a un aceptable grado de error con base en criterios cientificos. Por otra parte, la
capacidad prospectiva del modelo, sera aquella que demuestre su resistencia a los cambios
derivados del sistema social, demostrando asi su utilidad y permanencia (1982, p. 150).
Finalmente, la objetividad del modelo serd dada por la correspondencia que tenga respecto a

los sistemas de Comunicacion y Social.

Ambos sistemas — de Comunicacion y Social — son interdependientes a la vez que autdbnomos.
Son isomorficos y estan abiertos el uno del otro por lo que se afectan mutuamente, empero,

su identidad guarda funciones y procedimientos propios.
Es asi que el Sistema Social transforma materia, energia e informacion para la satisfaccion

de necesidades individuales y colectivas propias de una comunidad; el de Comunicacion,

transforma los mismos elementos, pero en virtud del relato en tanto es la manifestacion de
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los aconteceres. Ambos toman del Sistema de Referencia los objetos de los cuales se va a
comunicar, llamados emergentes: lo que ocurre o no ocurre en un entorno, en cualquier lugar

y tiempo.

Del sistema de comunicacion se distinguen cuatro componentes (Martin Serrano, 1982):
actores, instrumentos, expresiones y representaciones. Los primeros, son aquellas personas
que portan un rol en la mediaciéon de la informacion, se distinguen como Ego y Alter; el
primero es quien inicia el intercambio comunicativo, mientras Alter es quien resulta referido
de la accion de Ego. Los actores pueden ser a su vez productores, consumidores o
distribuidores de la comunicacion. Por otra parte, los instrumentos, son todos aquellos
aparatos bioldgicos o tecnoldgicos que sirven a la produccidn, intercambio y recepcion de
sefiales, a la vez que son amplificadores de la distancia fisica y temporal de los actores (1982,

p. 210).

Las expresiones por su cuenta, son las materias o sustancias que el actor altera — de forma
temporal o permanente — con el objetivo de que la comunicacion con otro actor sea posible.
Estas sustancias pueden “adoptar diferentes estados perceptibles y algunas de esas
diferencias o de esos estados designan algo para alguien” (1982, p. 213), permitiendo

distintas articulaciones en la medida que son modificadas.

Por altimo, las representaciones, son la forma organizada del conjunto de datos de referencia.
Ello corresponde al Sistema Cognitivo, donde tienen lugar las abstracciones que los sujetos
desarrollan a partir de la accion individual, derivada de la puesta en comun de sentido entre

actores permitiendo colocar el discurso en un plano afin.

De las anteriores definiciones se profundizara en un modelo de comunicacion que situa la
discusion hacia la produccion social de la Comunicacion. Modelos, que institucionalizados,
establecen practicas con objetivos concretos, la perpetuidad como mencionamos en un inicio

es base medular de un sistema orientado a la reproduccion de sentido.
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Esta reproduccion, que es a la vez una mediacion entre las representaciones y los sujetos,
puntualiza la preservacion de un sistema social (Martin Serrano, 2004 en Ballesteros, 2011),
y es con la mediacion que se inicia la seleccion de los aconteceres para hacerlos publicos,

accion que corresponde a los agentes sociales (2004, p. 159).

Por mediacion — definida desde Martin Serrano — se entiende “una actividad que existe y ha
existido, desde que las organizaciones sociales tratan de establecer procedimientos para
conseguir coordinar la acciéon social de sus miembros (...) recurriendo al uso de la
informacion” (Revilla Basurto, 2016). Lo que se justifica en las practicas donde se conjugue:

informacion, accion social y organizacion.

En este transito de seleccion, se desarrollan los productos comunicativos que son a la vez
bienes materiales y relatos. El primero, nos indica un valor de intercambio mientras el
segundo, sirve a la reproduccion de pautas sociales. La Comunicacion Publica, serd la que
provea a los integrantes de un grupo los relatos por medio de los cuales se propondra una
interpretacion de lo que acontece (Martin Serrano, 2004 p. 40), ello implica una accion de

., . . . 13
mediacion por parte de los agentes profesionales que desarrollan productos comunicativos .

Los agentes (comunicadores) realizan una doble funcién en el sistema. Por una parte, son los
encargados de hacer las mediaciones estructurales, esto implica el desarrollo de “formas
estables de expresion y de produccion” (Ballesteros, 2011), cuya practica oficializada y
ritualizada permita la perpetuidad de un modelo de comunicacion. Esta mediacion adectia la
aparicion de nuevos emergentes a la prevision de la programacion del medio, que son las

formas en que presentan los relatos.

También, son los encargados de la mediacion cognitiva del modelo. Con ello se extienden
las normas y valores sociales, la mitificacion del discurso, otorgando al modelo de una suerte
de blindaje, asegurando que “el cambio no afectara a la continuidad del grupo” (Martin

Serrano 2004, en Ballesteros, 2011).

13 Objeto fabricado para servir como soporte de informacion cuya peculiaridad, respecto a cualquier otro tipo de objetos,
reside en que le ofrece al usuario una elaboracion de datos en los que estd implicito un punto de vista a proposito de lo que
acontece (Martin Serrano, 2004 p. 146).
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El funcionamiento de la comunicacion publica general no es tanto ofrecer

detalles puntuales —hacer una referencia a la investigacion—, porque lo que
se trata de conseguir con esa comunicacion direccionada al gran publico es
ofrecer una idea de como se esta gestionando, de como estd llevada a cabo la
funcion que cumple esa institucion. (Martin Serrano, comunicacioén personal

9 de junio 2017)

Asi, tenemos una instrumentalizacion de los objetos que fungen como vehicularizadores del
discurso en un nivel estructural (formas de produccion de la comunicacidon), mismo que esta
integrado por un sistema de significados — a nivel cognitivo — que operan en un modelo de

representacion del mundo cuya finalidad es a la vez integrar un sentido de identidad.

La comunicacion, no es ajena a las formas de produccion econdmicas. La capitalizacion de
un sistema de comunicacion ha sido de gran valor para la industrializacion cultural; la
comunicacion masiva, es una clara expresion, pues encuentra en las representaciones sociales

un campo fértil para la reproduccion social.

Con ello no solo se multiplican los valores de un sistema social, sino del sistema econdmico,
perdiéndose la linea entre ambos. En un sistema econdmico como el neoliberal, que se
empefia en extenderse ilimitadamente en el ecosistema mediatico, también deben dotarse en
la misma cantidad de tecnologias e instituciones comunicativas que le sigan el alcance
(Martin Serrano, 2004 en Ballesteros, 2011 p. 10). El hecho de no contar con igualdad de
condiciones, genera una brecha que acotara al modelo y que a la postre, carecera de una de

sus principales caracteristicas: reproduccion de sentido.

Por otra parte, la sistematizacion de la Comunicacion Publica es una evolucion de la
organizacion social. Mencionado anteriormente, los sistemas Social y de Comunicacion se
afectan mutuamente y son auténomos; no obstante, derivado de la capitalizacion de la
economia del poder, se puede aceptar que la organizaciéon social controle el Sistema de

Comunicacion Publica. Esto es posible en la medida que una organizacion social — estatal o
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privada — disponga estructuralmente de un o6rgano para la comunicacion, desapareciendo asi
la autonomia del mismo (Martin Serrano, 2004 p. 61). Para este efecto se le asignan recursos
materiales y humanos, orquestando un Sistema de Comunicacion Institucional que desde la
base legitimada y regulada que representa el Sistema Social reproduzca el sentido de la
organizacion, expresandolo a través de productos comunicativos cuya mision es incidir entre
el entorno (Sistema de Referencia) y lo que se transforma en el Sistema Cognitivo, la

conciencia de la audiencia (2004 p. 141).

El IMSS como organizacion ha modelado un Sistema de Comunicacion Publica; su funcion
es la de vehicularizar en relatos el sentido del Instituto, por lo que su autonomia es reducida
respecto al Sistema Social. Si bien sus procesos son distintos, el relato es determinado por
los aconteceres que la organizacion desea dar a conocer; por lo tanto, con base en su criterio

censura ciertos datos de referencia.

Aunado a lo anterior, el producto comunicativo insigne del Sistema de Comunicacion Publica
IMSS es el comunicado de prensa, resultado de la transformacion del capital social de la
institucion que tiene como materia prima el discurso de los especialistas del Instituto y en
menor medida casos de éxito en la atencion a pacientes, narrado a través de entrevistas. Como
proceso es controlado, ya que para su finalizacion en un producto se somete al control de

calidad que es determinado por autoridades centrales de la organizacion.

Este relato, vehicularizador del discurso oficial de la institucion, es enviado a los Medios de
comunicacion masivos (MCM) quienes a través de procesos de curacion de contenido
(mediaciones estructurales y cognitivas) ofrecen al publico una expresion. Vale mencionar
que esta expresion, ofrece al mismo tiempo una representacion de la organizacion privada
que media la informacion. Los MCM se afilian a ideologias en funcion del mercado y los
intereses econodmicos-politicos particulares, es asi que el publico también sera

correspondiente al medio informativo.
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Fig. 5 Produccion del Comunicado de prensa
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Otro objeto de referencia son las entrevistas, mismas que son llevadas a cabo de forma
presencial o a través de telefonia. Estas son disefiadas bajo una narrativa diferente, involucra
el previo consenso entre comunicador institucional (Ego) y periodista (mediador), con la
finalidad de que no atente contra el sentido oficial (mediacion cognitiva del discurso oficial).
Asi también, la expresion es por discursos audiovisuales y la temporalidad de los mismos —
medios sincrénicos — en la esfera publica es menor, aunque de mayor alcance que la prensa
escrita. El sistema también realiza objetos complementarios, los carteles y brochures que se
emiten son parte de la instrumentalizacion del sistema, sin embargo, no se incorpora a las

practicas de los medios masivos, pues en su traduccion y reproduccion estos no intervienen.

La comunicacion va a tratar sobre cualquier objeto de referencia, el objeto
tu no lo controlas, esta ahi. La comunicacion empieza porque hay un objeto
de referencia del cual se seleccionan unos datos u otros, ahi esta la referencia.
Y eso hablara de lo que seleccionas se organiza de una manera u otra,
segunda referencia. Y tercera referencia, te llevan a un modelo de
organizacion que serda diferente. Finalmente se encuentra de una forma, otra
forma, muchas formas. Pero lo que es comun no significa que la actividad
comunicativa sea la misma, porque sean comun dos cosas. No quiere decir
que comunicativamente sean equiparables. Yo me atreveria a decir, esa es la
confusion madre de todas las confusiones de la investigacion de

comunicacion. (Martin Serrano, comunicacion personal 9 de junio 2017)
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Fig. 6 Descripcion del Sistema Basico de Comunicacion Publica del IMSS

Es un sistema abierto

Actores Productos comunicativos Expresiones
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Comunicacion Publica IMSS P

Elaboracion propia, con base en la Teoria de la Comunicacion (Martin Serrano, 1982). *Complementario, refiere a
publicaciones que no son dirigidas a los MCM, pero que son parte del sistema.

Mencionado anteriormente, el sistema abierto de la comunicaciéon no esta exento del
fendmeno social, en especial de la l6gica de produccion econdmica. El sistema se dota a su
vez de las tecnologias contemporaneas, ya que en caso de no incorporarlas, corre el riesgo de
interrumpir la reproduccion de sentido. Es asi que el uso de Internet, se ailade en una segunda
version del modelo, mismo que se explica en el siguiente capitulo desde el concepto de

Sociedad Red.

Sociedad Red y Poder

El campo donde se confieren valores y significados sociales a los actores y sus practicas no
es muy diferente a una obra dramatica. Manuel Castells lo refiere en su obra Comunicacion
y Poder (2012), una suerte de performativa en donde las redes y las conexiones llevan el hilo

conductor del discurso de fondo.
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Este discurso afirma que “el poder de la comunicacion esta en el centro y la dindmica de la
sociedad” (Castells, 2012, p. 23), un poder que ademés de girar en torno de valores e
instituciones se manifiesta de forma asimétrica pues de posiciona por encima de las
decisiones de otros actores sociales. Asimismo, menciona que la “forma esencial de poder
estd en la capacidad para modelar la mente” (2012, p. 24), afirmaciéon que atiende

precisamente al dispositivo ideario.

En el contexto de una sociedad red — que reconoce a los actores como nodos de conexion e
interconexion, complejas estructuras establecidas en torno a valores institucionalizados de
poder y contrapoder que circula en flujos de informacion activada por tecnologia digital y
que es programada al asignar reglas y objetivos —, el poder no se manifiesta como un atributo
sino como una capacidad relacional, pues el reconocimiento del papel que la construccion de
significado tiene explica por qué, inmersos en un paradigma — esquemas que aplican
analogias procedentes de la historia personal (2012, p. 218) — global, los actores se
comunican entre si (accidbn comunicativa) y construyen sus propios juicios de valor y

significacion (autocomunicacion de masas).

El flujo de la informacion se permite mediante redes socio-técnicas que se definen como:

La constitucion de una organizacion entre agentes sociales, estimuladas y
mediadas por instrumentos tecnologicos y lenguaje codificado, para que los
lazos de relacionamiento entre emisores y receptores (nodos) se hagan
efectivos. No se trata de una red social que usa instrumentos tecnologicos tan
solo como soporte. Las redes socio-técnicas tienen como caracteristica que
la tecnologia estimula, mantiene y amplia su establecimiento (Kauchakje,

Penna, Frey, Duarte, 2006, p. 3).

Asi también no solo es la explotacion de las tecnologias sino como éstas se suscriben a las

practicas sociales:
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El proceso de innovacion social no depende unicamente de sus
caracteristicas técnicas y posibilidades de uso de las tecnologias, sino de la
interseccion de éstas con las dinamicas sociales de los contextos en que se
inscriben (...) Al identificar estos factores, puede explicarse como se
desarrollan patrones de usos continuos y generalizados de la nueva
tecnologia, provocando practicas emergentes y suscitando transformaciones

paulatinas en procesos sociales de amplio alcance (Sagastegui, 2005, p. 4).

Asi la tecnologia y las redes que se apropian de ésta, estdn determinadas por dindmicas que
involucran diversos actores no solo sociales, sino las organizaciones y la informacion que en

ellas circula, donde también se emplea un lenguaje especifico.

Precisamente esta accion comunicativa mediada por tecnologia digital ha sido la puerta para
una comunicacién multimodal, diversificada y omnipresente; cuyo flujo trasciende el espacio
(global - local) moviéndose de individuos a individuos, de individuos a colectividades,

colectividades a individuos y colectividades a colectividades.

El alcazar del poder no esté en la capacidad relacional sino en la de incidir en la mente de los
actores por la medicacion social. Esta interaccion multinodal construird una red, que en
conjunto con otras compatibles hara sinergia, lo que a la postre permite la fusion de redes.
Estas son globales y locales al mismo tiempo, mientras el primero en su dimension abarca
una conglomeracion que converge diversas redes que giran en torno a intereses comunes, en
el ambito local se desarrollan debates particulares que hablan de la construccion de cultura

regional.

Por otra parte, el poder de la comunicacion — desde la organizacion privada o estatal — se
encuentra concentrado en grupos oligopdlicos, ya sea en forma de inversion parcial o como
duefos absolutos, aglutinando a las principales empresas de produccion de bienes y servicios,
desde tecnologia hasta medios de noticias. El riesgo de una comunicacién mediada por
grupos empresariales, radica en lo obtuso de una mirada dirigida desde la ¢élite que, gracias

al espejismo de la pluralidad — el principal activo de los medios de comunicaciéon es la
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credibilidad — enmarca las directrices que inciden y enmarcan en la esfera publica, espacio
de la interaccidn social y significativa que en ulterior instancia se convierte en el campo de

entrenamiento para la accion y reaccion (Castells, 2012, p. 396).

Esto nos dice Castells (2012) se logra mediante tres momentos: la asignacion de relevancia
en el escaparate publico (agenda setting), la extension de los mensajes en el espectro espacio-
temporal del publico (priming), y finalmente la activacion en la mente de lo antes referido
(framming). Lo que desde la produccion social de la comunicacion se podria encuadrar como

la seleccion del acontecer, la expresion y representacion, respectivamente.

Un engranaje dispuesto a la red que mejor contribuya a la sinergia, que gracias a la
mitificaciéon de una narracion y la articulacion ritual selectiva de medios audiovisuales
(mediaciones cognitivas y estructurales), interna analogias y metaforas especificas en la
mente de la poblacion, de preferencia aquellas que fomenten un estado de preocupacion y
miedo, logrando en ultima instancia la detonacion de una accién social, que desde un sistema

de comunicacién remite a la reproduccion de sentido.

Las redes politicas saben de estos mecanismos. La politica medidtica — maxime la emanada
desde las instituciones publicas —, aquella que se hace a través de los medios de
comunicacion, es un espacio de competencia cada vez mas virtual. Por otro lado, detras de
los actores y redes politicas se desarrollan estrategias de ataque y defensa (politica del
escandalo) disenada por grupos de expertos tedricos, estrategas y especialistas medidticos
(think tanks); muy acudidas en la Sociedad Red del Internet y los medios sociales digitales,
donde al haber lagunas de regulacion institucionalizada, encuentran campo fértil para

depositar mensajes que buscan ser consumidos por audiencias globales.

No obstante, los medios usan como estandarte la objetividad y fiabilidad de sus mensajes,
¢stos al ser basicamente un negocio estan sujetos a dinamicas de mercado donde el
entretenimiento genera los mayores dividendos. El activo de los medios como ya lo hemos
apuntado es su credibilidad, por lo tanto su posicion ante la opinion publica es un potente

recurso para los politicos y organizaciones quienes padecen de una pobre posicion ante la
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audiencia. Las noticias — parte del negocio del entretenimiento — es el campo de juego de

estos actores.

Para jugar esta disciplina se requiere de la formacion de diferentes equipos think tank por
bando, la alegoria del deporte es una de las que mejor describen lo que podemos llamar info-
entretenimiento; como audiencia nos gusta el drama, los ascensos apotedsicos y las tragedias
son componentes indispensables para crear buenas historias; como espectadores requerimos
de la euforia, asi como de la catarsis que de la decepcion libera diferentes sentimientos. La
politica mediatica — asi se llama el juego — sabe perfectamente escribir los guiones y los
equipos son integrados por verdaderos expertos en esculpir las columnas salomoénicas de la

significacion.

También — remitiendo a Castells — el drama y el escandalo son eficaces para transmitir
historias de intriga, que evocan el sabor de la venganza, de la decepcion e incluso al otro
extremo, de la empatia. Humaniza a los actores otrora inalcanzables, los horizontaliza y
devela. Por otra parte, la propaganda sigue siendo una herramienta 1til en el control del poder,
las encarnaciones de los politicos son presentadas en diferentes formatos; recurren a voceros
como lo son los lideres de opinidon publica. Ejemplo de ello es el caso de la campaiia de la
Guerra en Irak donde los Estados Unidos de América echd mano de militares — sobre todo
veteranos de guerra — para empoderar el mensaje de combate a una nacidon que representaba

una supuesta amenaza a la seguridad mundial.

Por otra parte, entre los mayores dilemas provenientes de la concepcion de comunicacion en
red global es la relacionada con el ejercicio del poder de quienes las administran y regulan
(Sistemas Sociales). Se llevan constantes enfrentamientos por definir el control de los
dispositivos de comunicacion, asi como posicionamiento hegemonico para el establecimiento
de normas que regulen el espacio de la comunicacion a distancia (Mattelart, 2012). El anterior
no solo corresponde a la mera implantacion de sistemas de alineacion social, sino de
implantacion de formas culturales que inciden en los sistemas cognitivos con el afan de

mantener el timon de la administracion del conocimiento.
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Si bien en la década de los 80 el discurso gir6 hacia la emancipacion del individuo y su
posterior privatizacion en aras de fomentar sistemas econdmicos mas productivos — un
cambio paradigmatico respecto a las décadas anteriores donde el poder biopolitico basado en
la industrializacién dictaba las practicas sociales (Martin Barbero,1991) —, para la década
siguiente el establecimiento del Internet para el uso publico fue uno de los mayores vectores
de interés tanto de empresas como de la iniciativa publica. Estos mercados son: “la
publicidad, el publico, las fuentes y los propietarios (...) los medios noticiosos intercambian
la atencion de sus usuarios por el dinero de los anunciantes” (McManus en Jensen 2014, p.

153).

Los procesos de significacion que surgen a raiz de las convergencias provenientes de las
sociedades en red, tienen su locus en los diferentes actores quienes interactian con las
narrativas transmediales. Estas se desenvuelven “en el escenario de la comunicacién social y
se constituye como un factor decisivo para la construccion de las representaciones culturales
destinadas a la legitimacion de la dominacion o de la resistencia” (Segura, 2013). Empero la
comunicacion funciona solo como eje articulador, son los agentes quienes poseen el poder

de significacion.

De la misma forma que los lenguajes constituyen relaciones de poder, los dispositivos se
materializan como objetos de devocion pues se implantan en los habitos de las personas y se
subjetivan como auténticos diarios digitales: “el Smartphone no es solo un eficiente aparato

de vigilancia, sino también un confesionario moévil” (Han, 2014 p. 26).

Regresando al concepto de biopolitica, podemos explicar el transito que los sistemas de poder
han sufrido para estudiar a la sociedad red. Anterior a la Revolucion Francesa y la Era de la
Industrializacion, el poder era depositado en un sistema de valores soberano, donde la
produccidn agraria tenia un papel de capital preponderante. La posterior Era Industrial
interpela a un sistema mecénico y circunscribe al individuo a un sistema disciplinario basado
en normas y lejos de la técnica ortopédica — aquella que emplea el castigo fisico como

elemento de poder — cuyos idearios se orienta a la produccion de capital econémico (Han,
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2014 p. 37). Situados en este punto historico el territorio fisico sigue siendo fundamental y

la extension del Estado con sus formas de alineacion cultural goza de mayor relevancia.

La Era Digital da una vuelta de tuerca al sistema mecdnico y si bien las batallas por el
territorio no disminuyen, éstas se trasladan con mayor frecuencia al espacio virtual de las
nuevas tecnologias de la informacion. La psique al igual que en la técnica disciplinaria es el
punto de mira, empero la sociedad red y su 6rgano psicopolitico de poder reconoce que
existen en las comunidades anhelos ocultos que no pueden ser satisfechos mediante normas.
Lo disciplinario se antoja burdo pues no penetra del todo en las capas mas profundas de la
mente (Han, 2014 p.p. 37). En su lugar los deseos y las necesidades tienen mayor atencion
en las practicas, las que enmarcadas a un sistema econémico neoliberal sustentan valores de

consumo con alto indice de arraigo tecnoldgico.

Entretenimiento e informacion, son una dicotomia que por antagdnica que parezca forma
parte de una de las relaciones mas cohesionadas en la construccion de redes de poder; al
mismo tiempo que ejerce la fuerza domina los procesos de quien es sujeto al mensaje, pues

su intencion es a la vez modelar mentes por efecto de esquemas de significacion.

La politica y los medios masivos son integrantes de esta dupla, para quienes su principal
capital es una base de datos que explora diferentes esferas sociales. De la misma forma los
medios de comunicacion visibilizan a los actores politicos asi como la agenda publica,
quienes no tienen presencia mediatica — apunta Castells (2012) — no existen para el publico.
Asi los medios se erigen como una forma potente de dominacion donde se juegan batallas
por el escaparate, con bandos cuyos intereses son tan diversos como actores quieren entrar a

€scena.

La llegada del internet multiplica los accesos a la informacién: “si bien los medios de
comunicacion siguen siendo la principal fuente de imagenes y sonidos que modelan la mente
de los votantes, los puntos de acceso al universo audiovisual se han multiplicado” (Castells,

2012, p. 311). Empero la facilidad de acceso, el control de los contenidos a través de las redes
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digitales es complicado, la libertad de produccion y edicion de sitios alojados en internet

diversifica los sectores donde se albergan los significados.

Aun con esta convergencia digital, los medios masivos siguen concentrando los mayores
indices de credibilidad, por lo que los sistemas de control y censura de los gobiernos siguen
siendo efectivos — por lo tanto las mediciones de estructura y sentido —, cada uno empleando
estrategias en diferentes niveles de acuerdo a las ideologias y modos de produccion de las

naciones.

La politica al igual que el mercado es una competencia, aqui la importancia de alfabetizar a
las audiencias pues la manipulacion de la comunicacion es una moneda de uso corriente. Esta
modelacién de la mente se ancla ante la falta de perspicacia por publicos que han sido
adecuados a formatos de difusion. El escandalo, goza de publicos voraces pues supone la
apropiacion expedita pues se inserta en las experiencias de vida, también esto explicaria el
por qué las novelas televisivas y los noticieros siguen siendo programados en los horarios de

mayor penetracion de mercado.

También es imperante discernir quien tiene la voz y porque se le brinda el espacio, ser ilusos
y depositar la confianza en actores preparados tiene un alto costo, debemos ser conscientes
que detrés de ellos hay verdaderas empresas de produccion, el cine se proyecta hasta en los

foros mas pequenios.

En el caso del Internet esta regulado desde 1998 por la Corporacion de Internet para la
Asignacion de Nombres y Numeros (ICANN), organismo dependiente del gobierno de los
EEUU. La hegemonia geo-politica de ese pais es evidente, concentra la mayoria de los
servidores troncales de la red global por lo que no es de extrafiar que se haya negado el ceder
el control de tal infraestructura en varias ocasiones que con motivo de cumbres mundiales,
como la llevada a cabo en 2002 donde la ONU selecciond a la Unién Internacional de
Telecomunicaciones (UIT), (Pasquali, 2011) y que entre sus demandas estuvo la invitaciéon

a los EEUU de ceder el gobierno de internet a la comunidad internacional.
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Asi mismo no es de extranarse que la bandera que ondee en las astas de los discursos sobre
la seguridad en la red sea bajo conceptos como netwar y cyberwar. El concepto de censura
en internet, lo excluido que “siempre nos ‘habla’ sobre los que deciden, y sobre los valores
y la significacion de lo que se da por supuesto e incluido” (Vizer, 2003 p.p. 106). El dominio
de las tecnologias de inteligencia, vigilancia y reconocimiento en este campo es emprendido
con un elevado ejercicio del poder en esquemas de cooperacion militar-industriales. Las
distintas guerras que se llevan a cabo en este campo nos hablan de un estado paranoico que

ha sido exacerbado por el discurso anti-terrorista.

Se encuentra presente un intervencionismo constante a los usuarios y que han quedado al
descubierto por la exigencia de los gobiernos a conocer lo que sus ciudadanos transmiten a

través de los diferentes canales de intercambio que ofrece el internet.

Aunado a lo anterior, los grandes consorcios que predominan el uso de la red como Google
o Facebook develan nuevas modalidades de consumo y transformacion de la informacion.
Conforman en si mismos verdaderas maquinarias de produccion no solo econdémica sino de
conocimiento, que es aprovechado igual por empresas en la oferta de productos y servicios
segmentados por habitos de navegacion, como en los servicios tacticos de seguridad en el

desarrollo de perfiles de usuarios.

La informacion y el saber desarrollados y alojados en la red son cada vez mas relevantes
como un bien inmaterial apropiable (Mattelart, 2012), por lo que a la par de la independencia
en la administracion de las redes otro paradigma se juega en la batalla por nuevas reformas
que contemplen el caracter de los derechos de la propiedad intelectual. Plataformas de
intercambio de informacion como las llamadas peer to peer (entre pares) si bien pueden servir
para la distribucion de material libre de derechos de autor en muchos casos son el hogar de
materiales protegidos, lo que propicia que éstos fomenten la tentacion al plagio y el facilismo

(Pasquali, 2011).

La discusion de las politicas publicas sobre el uso de Internet detonara en nuevas medidas de

control, donde el terreno de la vigilancia virtual transforma los mecanismos de seguridad
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internacional. Corremos asi el riesgo de caer en politicas que lejos de adoptar medidas de
proteccion, adopten actitudes de opresion donde todos somos sospechosos. Queda
preguntarnos entonces acerca de la privacidad que los usuarios tengan en las redes y el grado

de proteccion al que estan dispuestos los datos almacenados.

Hacia 2008 las redes de comunicacion basadas en tecnologias moviles gozaban de gran
permeabilidad en los actores, no obstante el uso inmoderado de este recurso desgastd su
posicion frente al publico, si bien — y esta es una opinidon personal — la capacidad de estar
todo el tiempo conectados ha permitido un flujo enorme y constante de informacion, su punto
de saturacion ha llegado a tal punto critico que la diversidad de fuentes ha obligado a un uso
mas discrecional del tiempo de exposicion frente a estos mensajes; por lo tanto, reducido el

nivel de credibilidad en estas.

Lo anterior reafirma el hecho que “la relevancia de una determinada tecnologia y su
aceptacion por la gente en general no son producto de la tecnologia en si misma, sino que de
la apropiacion que de la tecnologia hacen individuos y colectivos™ (Castells, 2012, p. 470).
Es por esto que la sociedad red se adhiere a estrategias de poder, ya que la tecnologia no
contribuye en relevancia a la apropiacion de un significado, sino simplemente a la disposicion

de la misma en un reticulado de nodos.

De los fendmenos que intervienen en la regulacion del estudio de caso CIBO, la
incorporacion de tecnologia en el entorno de Sociedad Red ha llegado en el momento de la
digitalizacion de servicios. Hacia el afio 2014, el Director General del IMSS (IMSS, 2014)
anunciaba la simplificaciéon de tramites a través de la plataforma IMSS Digital. Esta
coyuntura, muestra una tendencia definitiva hacia la incorporacion de tecnologias que

aprovechen las redes informadticas, abriéndose hacia narrativas transmediales.

La estrategia de digitalizacion ha sido disefiada hacia la reestructuracion de servicios
administrativos del Instituto. En el marco del evento donde se anuncid esta estrategia
tecnoldgica se sefiald que en “diez tramites digitales de mayor impacto en el area de

Afiliacion y Recaudacion se evitan mas de un millén de visitas a las oficinas del Seguro
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Social (...) la gente podra hacer sus tramites de manera segura desde la comodidad de una

computadora” (IMSS, 2014).

Desde la Sociedad Red, podemos ver orquestadas tres formas de capitalizacion en el uso de
la tecnologia en el estudio de caso. Por una parte, generacién y control de informacion
diversificada. También, dirige su inversion hacia sistemas basados en politicas neoliberales
determinadas por formas de produccion inmateriales e incorpdreas (Han, 2014 p. 42),
evitando asi un aumento en la construccion de infraestructura y la consiguiente estructura

burocratica que le implica.

La tercera forma de capitalizacion, relaciona la significacion que el usuario construye en
torno a la narrativa transmedia resultante de la interaccion con los dispositivos. Para el IMSS,
una mayor presencia de la institucion en la esfera digital, le representa una capitalizacion en
tanto se muestra contempordnea a los procesos sociales. El consumo tecnolédgico, atiende
igualmente procesos de deseo como de conveniencia, referir “manera segura desde la
comodidad de una computadora” (IMSS, 2014) implica la activacion de deseos propios del
self-tracking (Han, 2014 p. 93) pues se le delega al derechohabiente la vigilancia de si mismo,

por lo tanto de la administracion de sus servicios ante el Instituto.

En el caso de las redes sociales digitales tales como Facebook y Twitter, estas han sido
incorporadas como parte de una respuesta a las formas emergentes y no como una estrategia.
El caso Yo Soy Médico 17"* es paradigmatico, pues expuso por primera vez la formacion de
una comunidad, su consolidacion y decadencia a través de una narrativa virtual, en el Instituto

de Seguridad Social més grande de Latinoamérica.

Su epicentro fue Guadalajara (Jalisco) teniendo ramificaciones en diversos estados de la
republica. Se derivo de la orden de aprension hacia 16 médicos que laboraban en el Hospital
de Alta Especialidad de Pediatria del IMSS Jalisco, a quienes se les acuso de una presunta

negligencia médica.

' Expresado en redes como #Yosoymedicol7. Se pueden encontrar referencias en Excélsior (Médicos marchan en varios
estados, 2014; #Y0Soy17: La muerte del joven que, 2014), Animal Politico (Somos médicos, 2016), Imagen Noticias (junio,
2014).
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La inconformidad de los médicos, dada la forma opaca en que consideraron se llevé a cabo
la indagatoria, expuso una operacion a través del poder psicopolitico; despertando
expresiones de afecto entre sus miembros quienes, al estar incrustados en una comunidad de
profesionales de la salud, tenian valores en comun que rapidamente fueron distribuidos a

través de las redes.

Este fenomeno tuvo su maximo punto el 22 de junio del 2014, dia en que se manifestaron los
adeptos del movimiento en diversos puntos de la republica, llegando a tener presencia, segiin

cifras de distintos medios de comunicacion en 63 ciudades.

Desde el enfoque de practicas emergentes al Sistema de Comunicacion Publica del estudio
de caso, la incorporacion tecnoldgica se establece como un actor desintermediario en la

instrumentalizacion del aparato del Sistema.

La produccion sigue orientada principalmente a la relacién con los medios de comunicacion
masivos, sin embargo, tanto instrumentos como representaciones y expresiones, han sido
modificados transversalmente en virtud de la incorporacion de las redes sociales digitales.
Su mayor fortaleza reside en la atemporalidad, pues no esta sujeta a las dindmicas de

publicacion ni organizacion de espacios con base en asignacion de tiempo publicitario.

Si bien no es un instrumento auténomo, pues contintia enmarcado dentro de las politicas de
reproduccion de sentido del Sistema de Comunicacion Publica basico del IMSS, si explora

una dimension anadida en el consumo y distribucion de su audiencia.

Finamente, uno de los mayores retos para la sociedad red es su propia reprogramacion. Las
redes han sido concebidas e interconectadas de tal forma que sirva a cotos de poder, la
resistencia y posterior insurgencia solo puede darse mediante el autoconocimiento. De esta
manera, el Sistema de Comunicacioén Publica construido desde el gobierno, representa una

interfaz llamada politica mediatica, disenada entre redes politicas y medios de comunicacion,
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quienes han construido una realidad que, mediante la activacion de esta simulacion, permita

seguir reproduciendo un sentido acorde a sus intereses y alcance instrumental.

El Sistema de Comunicacion Publica

Para el estudio de caso CIBO, se sugiere un abordaje modular del Sistema de Comunicacion
Publica del IMSS. La complejidad del mismo, estriba en los diferentes factores que inciden
en su produccién social de comunicacion. Las dindmicas, por lo tanto, han sido modificadas

por la incorporacion de sistemas y practicas emergentes en torno al campo.

Se puede apuntar un Sistema bdésico, que atiende procesos de mediacion activados en el

intercambio con los medios de comunicacion masivos (MCM).

Por otra parte, un Sistema incorporado, donde la Sociedad Red y sus modos de produccion
se agregan a un sistema por emergencia. Esto demuestra que el Sistema es abierto, por lo
tanto, hace patente la segunda ley de los Sistemas de Comunicacion Publica, propuesta por
Martin Serrano: “Un sistema de Comunicacion Publica pertenece institucionalizado en tanto,
y solo en tanto, que exista un ajuste entre informacion publica, organizacion social y accion

social” (Martin Serrano, 2004, p. 96).

Los sistemas se adaptan al tiempo, y en el ecosistema de medios han evolucionado distintas
especies. El reajuste del Sistema es relacional a la capacidad de supervivencia del mismo, su

permanencia entonces depende de los ajustes internos y externos (2004, p.97).

En la distincion del Sistema integrado y por lo tanto del Sistema de Comunicacion Publica,
tenemos tres niveles (Martin Serrano 2004, p. 65): una superestructura ideoldgica que parte
de los preceptos de la Seguridad Social, ademas, de insertarse en un contexto de produccion
capital neoliberal que se refleja en la intervencion de politicas publicas hacia la Salud.
También, la estructura, que muestra relaciones entre organizaciones sociales (familia,

trabajo, atencion a la salud) y mediadoras (medios de comunicaciéon masivos, organos de
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gobierno y sindicatos). Finalmente, la infraestructura, insumos para llevar a cabo la

reproduccion de la comunicacion social (productos comunicativos).

La relacion entre organizacion social y mediadores se da por intercambio discursivo. Ambos,
replican valores provenientes de la supraestructura y agregan a su vez, practicas especificas
en relacion a su entorno. El Sistema de Comunicacion Publica del que depende el estudio de
caso, emplea una forma de poder vertical donde la voz oficializada es la proveniente desde
la organizacion social. El discurso vertical pondera la voz del especialista y refiere al Instituto
como una fuente validada de informacion. La construccion del conocimiento, parte entonces
de la premisa del IMSS como generador de capital cognitivo y por lo tanto, disefia un estado

contextual desde la construccion de su figura como autoridad.

Ello no es de extrafar, ya que como se menciond en el capitulo sobre el “Caracterizacion del
Sistema de Comunicacion”, este Sistema ha sido disefiado para reproducir el sentido del

Sistema Social donde se inserta.

El discurso estd marcado por una agenda, producto de un acuerdo entre la Suprasistema y el
Sistema. Estos deciden los temas a ser discutidos en la esfera publica y a su vez, insertan
otros que son de su interés particular con la finalidad de generar nuevas lineas de discusion
o bien, invisibilizar discusiones emergentes respecto a topicos que pueden interferir en su

posicionamiento respecto a la sociedad.

Asi mismo, situamos en la infraestructura todos aquellos instrumentos que facilitan el
intercambio discursivo. Este intercambio instrumental, como lo hemos llamado

anteriormente, se coloca en el mercado de los medios.

El comunicado de prensa es el instrumento por antonomasia. Su produccion es controlada —
y ritualizada —, por lo que el factor de calidad es alto. Su costo de produccion es bajo, emplea
el capital activo de trabajadores teniendo asi una fuerza de obra altamente especializada a un
bajo costo; asi también, transforma un discurso mediado cognitivamente a través de

comunicadores orientados al campo institucional, el margen de autonomia es limitado en
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tanto es un organo informativo de un Sistema Social y su traduccion es revisada por un
departamento de control de calidad (oficinas centrales de gobierno), apegandose éstos a la

agenda establecida.

Su finalidad o comportamiento del acto representativo del instrumento, también ha sido
previsto. La narrativa que emplea estd dirigida al consumo por medios masivos, asi el
esfuerzo requerido por el distribuidor es menor. Hablando en términos de mercado, es un
producto rentable, de bajo costo (los insumos son locales, no se importan), pero disefiado

bajo un estricto control de calidad.

Sin embargo, las organizaciones mediadoras tienen su propia agenda. Empero, el disefio
heuristico del producto comunicado de prensa, la expresion final de los instrumentos se
somete al mercado politico y econémico. Los espacios ofrecidos por los MCM tienen un
costo especifico, por lo que se puede establecer un margen de utilidad respecto al

instrumento.

Si bien la accion desintermediaria a través de redes sociales digitales representa una
oportunidad hacia la representacion de contenidos, las formas de poder convergen no solo
en el campo de los medios masivos tradicionales sino en los digitales. Las empresas
mediaticas se han hecho de un nombre a lo largo de los afos, lo que les brinda un capital de

reconocimiento publico extendido a las nuevas formas de comunicacion.

En otro orden de ideas, las relaciones isomorficas que caracterizan los subsistemas del
Sistema IMSS promueven interacciones que por homologia permiten la retroalimentacion de
informacion. Esta, dada a través de la seleccion de aconteceres, resulta en la conformacion

de lo que llamaremos subsistemas del Sistema de Comunicacion Publica del IMSS.

Son cuatro y al primero que distinguimos es al subsistema de “Estrategia administrativo-
financiera”, que atiende la divulgacion de informacion relativa a recursos econdomicos.
También, atiende adquisiciones como medicamentos o equipamiento médico. Por otra parte,

atiende procesos de recaudacion y afiliacion de derechohabientes, asi como relacion Instituto
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y sector empresarial. Este subsistema del Sistema de Comunicacién Publica interpela a los

sistemas Financieros, Administrativos y Afiliacion-Recaudacion del Sistema IMSS.

En cuanto a “Infraestructura”, refiere a la capacidad instalada del Instituto, tanto desde el
patrimonio fisico como el de personal dedicado a la operacion; se distingue por ejemplo a
nivel sistémico global la figura del médico, como fuente de conocimiento (CPC) y la del
médico como proveedor de fuerza de trabajo (capacidad de atencion). Este guarda estrecha

comunicacion con los sistemas Administrativos y de Personal.

En cuanto a “Linea jerarquica”, se atiende a la comunicacion de los directivos del Instituto
en su funcion de servidor publico. Por lo tanto, es una linea que se aborda desde la economia

politica y que refiere a las decisiones en materia de una agenda gubernamental.

Fig. 7 Subsistemas del Sistema de Comunicacion Publica del IMSS

Estrategia
administrativo- Infraestructura Linea jerarquica
financiera

Comunicacion Publica
de la Ciencia

Capacidad en generacion Capacidad de Capacidad de Capacidad
de conocimiento coordinacion/gestion operacion/funcion directiva/gerencial

Elaboracion propia. Con base en el trabajo de campo de la revision documental de comunicados, periodo enero 2013 a junio
2016.

Es el subsistema de “Comunicacion Publica de la Ciencia (CPC)” que interesara para el
analisis de la presente investigacion. Afecta la generacion de conocimiento y refiere al

Sistema Médico.
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Estos subsistemas, al igual que el Sistema son abiertos, por lo que pueden llamar a la accion
diferentes argumentos de otro; no obstante, siempre prevalecera un eje sobre otro sustentante

y complementario — o solidario, dependiendo el argumento — del relato principal.

El cuadro siguiente (fig. 7), caracteriza el Sistema de Comunicacion Publica del IMSS en
extenso. Se incluyen al Sistema los Subsistemas de produccién de comunicacion, que son los
ejes discursivos desde donde parte la ejecucion del modelo. De la misma forma, se integran
las relaciones de poder que surgen a raiz del intercambio instrumental. Cabe sefialar que,
pese a la multiplicacion de actores desde la Sociedad Red, la finalidad del Sistema es
reproducir el sentido de la organizacion. Si bien existe un fendmeno desintermediario, el
producto comunicativo de origen lleva la carga simbolica que constituye la perpetuidad de
una representacion de la institucion. Se incorporan nuevas expresiones dadas por la
autocomunicacion de masas que apelan al Sistema Cognitivo, en tanto es facilitada por la

. ., 15
comunicacion de muchos a muchos > (Jensen, 2014).

Impacto de la produccion comunicativa del Sistema de Comunicacion IMSS en medios de difusion locales. IMSS. Crédito:
Hugo Luna.

13 Ver capitulo “Hipermediaciones”.
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La mediacion ejercida por los MCM se basa en la llamada trialéctica del problema de
visibilizacion: posicionamiento por rating, interés politico y econdémico (Lizarazo Arias, D
et al. 2007 p. 9). Es por ello que los MCM gozan de un lugar privilegiado en el mundo social,
pues son quienes posan sobre el espacio comunicativo delimitando lo que a nivel publico se
conoce y hace ficcion. El periodista selecciona expresiones y significaciones humanas (2007

p-13), y con ello la historia de lo que acontece.

Fig. 8 Descripcion del Sistema extenso de Comunicacion Publica del IMSS

Es un sistema abierto

Subsistema que relaciona
Comunicacion Publica de la Ciencia | Estrategia administrativo-financiera | Infraestructura | Linea jerarquica
Actores

Productos comunicativos Expresiones

Medios

. Complementario
Ego Alter Escritos g L
electronicos
. . L Publicacion de
Comunicado Entrevistas para Carteles y Publicacion en prensa . .
. -y . reportajes en radio y
de prensa radio y television brochures escrita

television

Mediacio

Proceso controlado por Sistema de Comunicacion s ok e R

Publica IMSS
Publico
Instituto general Fenémeno desintermediario, derivado de las practicas de la Sociedad Red
(poblacion
mexicana) Redes digitales oficiales del

Redes digitales derivadas de la

B Redes digitales de los MCM
autocomunicacién de masas

Sistema de Comunicacion
Puablica IMSS

Expresiones

Caracterizacion del poder

Disputa de poder/
establecimiento de Infraestructura tecnologica, disputa por el espacio publico y extension de sentido
agendas (priming)
(agenda setting)

Reproduccion de sentido
(framming)

Elaboracion propia, con base en la Teoria de la Comunicaciéon (Martin Serrano, 1982), Produccion Social de la
Comunicacién (Martin Serrano, 2004), Comunicacién y Poder (Castells Manuel, 2012). *Complementario, refiere a
publicaciones que no son dirigidas a los MCM, pero que son parte del sistema.
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Vale la pena anotar el papel de los marcos axiologicos (Martin Serrano, 2004) dentro del
Sistema. Derivado de la transformacion de dinamicas que impulsaron a los MCM, el
“mundo” de la produccion social de la comunicacion experiment6 una disociacion, tenido asi

por la mediacion de sus productores dos de ellos.

Por un lado, el “mundo sociopolitico” atiende el discurso desde la institucion y los procesos
organizados de la economia politica. Es por definicion “natural y necesaria la lucha por el
poder, (...) es instrumental: el Mediador considera que ese modvil privado es util para que la
sociedad someta a control sus propias instituciones en vez de verse sometida a ellas” (2004,
p. 188). En el otro extremo se encuentra el “mundo cotidiano”, se encuentra anclado al
presente y sus ambitos son publicos y privados. Por otra parte, el componente afectivo es de
alta relevancia, por lo que “el logro de los intereses individuales estd condicionado a la

aceptacion de ‘los nuestros’” (2004, p. 188).

La distincidn es pertinente, en el sentido de hacer una diferencia entre el mundo construido
a través de los sistemas Social y el mundo a través del Cognitivo. El mundo tal como lo
plantea el Sistema, corresponde a la instrumentacion institucionalizada de un dispositivo de
poder y comunicacion, por lo tanto, no esta exento de proyecciones pre-configuradas desde

la formacion de lineas estratégicas del mercado politico y econdomico.

El subsistema de 1a Comunicacion Publica de la Ciencia

El paradigma de la red global no es muy diferente al que interpela la ciencia. En el contexto
de una comunidad cientifica del mercado, Pierre Bourdieu define al campo de la ciencia como
un universo intermediario entre los agentes del conocimiento y la sociedad (Martin, O, 2000).
Este campo es un lugar de lucha y competencia y su objetivo es la acumulacion de
credibilidad cientifica para desarrollar un “capital simbolico”. Aqui, se considera a cada
cientifico como un potentado que resguarda su propio capital, cuyo valor proviene del interés

que los demas miembros de la comunidad le acuerden.
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Podemos considerar que el campo cientifico es un bien capital en el aspecto que forma parte
de un patrimonio social, regulado por comunidades que se rigen bajo esquemas de normas
que determinan ademads de la validez del conocimiento, la posicion del investigador como un

productor en cuya originalidad y respeto a sus colegas asiente precedente de su obra.

Asi la ciencia, como la productora — ante la sociedad — de conocimientos especificos,
construidos por medio de un sistema metodologico, busca develar mediante operaciones
consensuadas y comprobables estamentos de una realidad (Peters, 2008). El papel del
hacedor de ciencia se posiciona como un lente que magnifica las hondas grietas del mundo
conocido, para descubrir sus preciados minerales. Gracias a la mediatizacion de la ciencia,
ésta se hace alcanzable, no obstante lo es segun dos niveles: uno donde la ciencia influye en
la esfera publica y que constituye en las sociedades un entorno paradigmatico, donde son
apropiados diferentes conocimientos que al considerarse avalados por comunidades expertas
son considerados como verdaderos. Por otro lado, se encuentra la comunidad especializada,
cientificos dedicados al analisis mediante homogenizacion de procesos y uso de modelos que
indagan en las diversas estructuras del saber haciendo de ellos conocimientos aplicables a

problemas especificos.

(Como la mediatizacion ha permeado la esfera publica de saber cientifico?, pues bien, la
necesidad de reconocimiento social es una de las razones. Los cientificos forman
instituciones mediante las cuales evaluan y difunden conocimiento a grupos especializados,
esto lo hacen gracias a exposiciones, congresos, talleres y diversas actividades que realizan
“entre iguales”. El ser visibilizado dentro de estas esferas aporta ademas de un evidente
estatus, la oportunidad de alcanzar mayores recursos para proyectar investigaciones. Por otra
parte, la sociedad deposita gran parte de su confianza en la ciencia y asume con esto sus

declaraciones como verdaderas.
La comunicacion de la ciencia se encuentra altamente popularizada, sin embargo, cada

audiencia tiene formas particulares de verla y practicarla (Arboleda, 2007). Asi en el esfuerzo

por exportar las investigaciones cientificas a publicos mas heterogéneos, han surgido
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modelos que buscan mediar entre los diferentes grupos de apropiacion y desarrollo del

conocimiento cientifico.

Por una parte, el Modelo del Déficit, plantea que es necesario adquirir un minimo de
conocimiento cientifico en general. Se trata al receptor, como un ente /ego que se encuentra
inmerso en un proceso de educacion. Es una postura que, en cierto modo, obedece a criterios
establecidos a lo largo del tiempo por instituciones de académicos, quienes creian en un

crecimiento humano por obtencion de una base de conocimiento general.

Puede haber comunicadores especializados en comunicacion de
conocimiento que no tienen por qué coincidir con los comunicadores
especializados en que haya una buena imagen de la institucion. Casi no hay.

(Martin Serrano, comunicacion personal 9 de junio 2017)

Los reporteros y comunicadores siguen empleando este modelo, pues supone la via mas
rapida de envio de mensajes por medio de arterias unidimensionales, pero la intencioén de
articular proyectos de divulgacién que incidan en salud no es posible ya que se mantiene
sesgado por “practicas aisladas que surgen ante la contingencia de necesidades del momento,
sin que se reflexione sobre el quehacer, la funcion y la proyeccion del trabajo que viene
desarrollandose” (Arboleda, 2007 p. 72). La articulacion de ciencia y sociedad se encuentra
desdibujada pues carece de un elemento de significacion que incida sobre practicas

individuales y colectivas.

Por otra parte, la figura del periodista como intermediario, exige mediaciones estructurales y
cognitivas para la adaptacion literaria del texto cientifico al publico, lo que requiere de
capacitacion previa y profundizacion en el campo; no obstante, limitar al intermediario como
un traductor conlleva pérdida de informacion valiosa y reduce la comunicacion de la ciencia
aun acto de traslacion terminoldgica (Alcibar, 2004 p. 49), desvinculando a la comunicacion
cientifica — en nuestro caso inclinado a la salud — de la accidn sustancial. Uno de retos del
intermediario entonces serd no caer en una mera reasignacion conceptual, sino en relaborar

su red conceptual de conocimiento cientifico con la intencion de verter en el objeto de
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comunicacion un alto valor semdntico accesible a la mayor cantidad de personas (Alcibar,

2004 p. 53).

Esta traslacion, es también referida por cientificos como un problema en el sistema de
comunicacion. Investigadores situados en el estudio de caso CIBO, coinciden, es necesaria
la especializacion de los periodistas dedicados al campo de la comunicaciéon en salud.
Refieren, enfrentarse en no pocas ocasiones a reporteros que adolecen de una estrategia
previa al encuentro con ellos o con poco conocimiento respecto al campo, lo anterior lleva
dos consecuencias: el abordaje descontextualizado de temas sensibles pues atafien a la salud,
segundo, la deficiente traducciéon de entrevistas, descontextualiza la informacion

tergiversando la realidad respecto a ciertos padecimientos o practicas.

De la misma forma, ademas del tratamiento de la informacion, a los investigadores preocupa
pues crea una proyeccion del cientifico en la esfera experta: “Pero lo mas grave es cuando
entrevistan y te traducen (...) todos tememos, y tiene uno que estar rogando si “;me das el
borrador para revisarlo?” porque luego resulta que ponen a tu nombre cosas que obviamente
no lo dijiste” (Dr. G, comunicacioén personal, 11 de abril 2017). De esta forma, la obra
traducida tiene una doble lectura: desde la esfera publica y desde la experta, representando

un capital para el investigador desde ambos sentidos.

Por otra parte, el Modelo Contextual busca la apropiacion de los trabajos cientificos mediante
la “experienciacion”, que coloca los diversos temas en la esfera personal de los receptores.
Si bien pudiera parecer una extension del modelo anterior — Modelo Déficit —, a diferencia
de éste considera al receptor como un individuo, con intereses y capacidades propias. Desde
aqui se ha desarrollado un tipo de discurso solidario que, recupera la narrativa del paciente

desde el éxito en el tratamiento o seguimiento de sus padecimientos.

El caso particular de los llamados casos de éxito, son locuciones que emanan del
derechohabiente, pero que desde el Sistema siempre articularan experiencias positivas en
torno a su circular por los procesos de atencion del Instituto. Dicho de otra forma, dentro del

Sistema de Comunicacion Publica del estudio de caso, es un dispositivo vehicularizador del
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discurso oficial desde la simulacion de la polifonia. Si bien plantea casos reales, cuya
argumentacion no es coercitiva, el caso se ha seleccionado minuciosamente de tal forma que

no atente a la reproduccion de sentido (framming).

Lejos que el Contexto, el modelo extendido a la experiencia y participacion, subjetiva los
valores de las personas promoviendo una reestructuracion conceptual. Se enmarcan los temas
en estrategias que dependen de juicios sociales y culturales, logrando una mayor inmersion
de los contenidos, asi como facilitando e incluso propulsando el didlogo y la discusion. De
la misma forma, pero en una evolucion de la discusion de los temas hacia la implantacion de
politicas publicas, se encuentra el Modelo del Compromiso Publico; donde mas alla de la

subjetivacion procura el llevar al campo social lo que en las distintas esferas se discute.

El Modelo del Compromiso Publico, también conocido como Participativo, tiene como
finalidad lograr un vinculo dentro de la accion comunicativa. Esto mediante actividades que
busquen un didlogo entre actores, democratizando la ciencia al liberar de grupos elites y
politicos el conocimiento (Lewenstein y Brossard, 2006, p. 8), brindando finalmente un

espacio de participacion ciudadana.

Al empoderar al publico se reconoce su posicidn como agente activo, el cual posee la
capacidad para la “toma de decisiones sobre la base de informacion cientifica y que también
tiene conocimientos para la toma de decisiones” (Guzman, et al. 2009 p. 156). Lo anterior se
posibilita por medio de foros, charlas, debates y grupos de discusion cuya intencion es llevar
al plano horizontal de doble flujo — didlogo y participacion — informacion relevante para
ambos sectores — expertos y publicos — visibilizando asi la importancia no solo de saberes

especializados sino en los que el publico refiere de su experiencia propia.

De los distintos modelos podemos rescatar el nivel de tratamiento de los estudios e
investigaciones cientificas; donde por una parte, prepondera la necesidad de inculcar cierto
nivel de abstraccion hasta la apropiacion y posterior tratamiento publico de los temas. En
cierta forma, es ir de crear capitales en términos de una economia epistemologica hasta

desarrollar las capacidades dialdgicas en una sociedad, donde el desarrollo de la ciencia y la
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tecnologia, tiene cada vez mayor cabida en las politicas publicas, asi como en los discursos

politicos.

La Comunicacion Publica de la Ciencia (CPC) en el estudio de caso — como un subsistema
—, muestra la singularidad de insertarse al Sistema de Comunicacion Publica global de una
institucion. Es parte de la instrumentalizacion que ella activa como capital de competencia
frente al mercado de la politica mediatica. Asi, podemos decir que el modelo de CPC
responde a los criterios de un sistema global, por lo que al discutirlo se deben considerar las

regulaciones a las que circunscribe.

Si bien es ampliamente discutido el Modelo Déficit, éste ha cumplido los intereses del
Sistema. La ciencia se populariza por su valor como objeto de comunicacion, empero el
tiempo, es el mayor capital con que cuenta un enfermo. Al solo difundir contenidos
presuponiendo un publico lego, se tiene por consecuencia la invisibilizacion del paciente

como interlocutor.

Es por ello que se exponen los diferentes modelos de CPC. Importa entonces, situar al modelo
actual, sus alcances y limitaciones, asi como las caracteristicas de otros que ofrecen

alternativas desde enfoques mas abiertos

La expresion del Subsistema de Comunicacion Publica de la Ciencia

El estudio de caso CIBO no puede separarse de la estructura que le sustenta, pero goza de

particularidades que dibujan un evento fenoménico distinto al resto de la institucion.

De igual manera, el modelo de Comunicacion Publica de la Ciencia (CPC) como subsistema

da muestra del uso de instrumentos solidarios, pues parten de la premisa general de sentido

cuyo insumo es el discurso cientifico. A la vez, responde a los lineamientos marcados por la

agenda institucional, por tanto, no establece lineas de comunicaciéon auténomas. Estas

80



estarian provistas de la capacidad de operar fuera del discurso institucionalizado lo que
representaria un riesgo, pues interrumpe la continuidad del sentido desde el discurso

oficializado.

En este caso, surgen herramientas alternativas que permiten la reproduccion del discurso. Si
bien pueden insertarse en espacios de notada autonomia, como las redes sociales digitales,
su produccion desde el Sistema ha sido mediada de tal suerte que muestra una capacidad de
readaptacion al medio, transfiguracion facilitada por la convergencia narrativa que no atente

contra la reproduccion del sentido.

El estudio de caso CIBO desde la produccion social de la comunicacion, construye relatos
unicos, propios de las caracteristicas concurrentes en sistemas sociales y cognitivos que por
su accidén como agentes cientificos logran y que en otros subsistemas no se tienen. Desde la
ciencia Biomédica, instrumentalizan la figura del cientifico; rol, que tiene una triple
articulacion en el estudio de caso al ser investigador, formador en educacion y soporte

médico, unico en su tipo dentro del Sistema.

Por otra parte, el tipo de produccion cientifica que atiende tiene dos salidas: publicacion

especializada y divulgacion.

La primera de ellas, se orienta hacia expertos de las areas comunes de investigacion. Empero,
si bien podria definirse al experto como un sujeto con capital cognitivo de relevancia para
desarrollarse como autoridad en un campo especifico, no todos los campos son motivo de
estudio para todos los expertos, por lo que incluso las investigaciones especializadas atienden

a grupos de expertos diferenciados.

En entrevista con investigadores del CIBO, refieren que incluso dentro del gremio médico,
existe investigacion especializada en salud que no va dirigida a ellos. Por otra parte, la
informacion es publicada en revistas escritas en su mayoria en inglés, ademas del coste para

su acceso en muchas veces no es atractivo para el médico general. Lo anterior nos habla de
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dos aspectos de la publicacion especializada: atiende niveles de profesionalizacion y requiere

de capital econdmico.

Muchas veces que estamos haciendo investigacion con nuestra poblacion que
la tenemos que mandar a revistas que se van a leer fundamentalmente en otros
paises porque no accedemos a todas esas revistas porque son caras, etcétera,
etcétera, la mayor parte de los propios investigadores o de los médicos a los
que deberia ir esta informacion no acceden (Dr. P, comunicacion personal,

11 de abril 2017)

En cuanto la divulgacion, estd sujeta al Sistema de Comunicacion Publico Institucionalizado

y por lo tanto su instrumentalizacion estd dada desde el modo de produccion del mismo.

Al subsistema de CPC lo podemos ubicar dentro del Modelo Déficit. Su disefio y finalidad
no son fortuitos, ya que representa la mejor manera de reproducir un sentido en el publico
sin poner en riesgo el funcionamiento del mismo. Por otra parte, refiere a un “llenado” de
conceptos basicos sobre ciertos padecimientos que, desde la complementacion de otros

dispositivos, forman un capital epistemologico basico de enfermedades dentro del Sistema.

En esta divulgacion se accionan los mecanismos generales del Sistema ya expuestos (fig.7).
La representacion del instrumento esta sujeta a la disputa por el mercado de los medios de
comunicacion y por consecuencia, la informaciéon dispuesta en el principal instrumento de
comunicacion es transformada de acuerdo a las dindmicas de las empresas que adquieren el

instrumento.

A partir del Analisis Critico del Discurso (ACD) Multimodal, de cuatro comunicados de
prensa y su reproduccion en medios impresos y electronicos, se pudo dar cuenta de la
mediacion de contenidos, donde a través de marcadores textuales se evidencia una notable
pérdida de informacion, cuyo valor reside en la alta incidencia que tiene por su origen
especializado, a la vez de atender a sectores de la poblacion que se ubican dentro de las

enfermedades cronico degenerativas.
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Esta expresion del instrumento (Anexo 1, Comunicados de prensa y reproduccion en
medios), da muestra del rango de oportunidad que el dispositivo comunicado dentro del
subsistema CPC, tiene como portador oficializado del discurso de ciencia desde el Sistema
de Comunicacion Publica. Por otra parte, su publicacion en medios electronicos en su
mayoria no fue modificada del texto original, trasladando el texto original hacia otro formato
sin un proceso de traduccion, adjuntando a lo sumo una imagen que en la mayoria de los
casos se ofertan como genéricas pues han sido descargadas desde repositorios de imagenes,

o por busqueda en motores como Google.

Los investigadores refieren que, ante este panorama, prefieren relatos sincronicos que les
permitan dialogar con los MCM, pues de esta forma “la informacion va directa. Es decir, una
entrevista televisiva, una entrevista por radio, no te traducen tu informacion, te preguntan,
bien o mal, y tu vas a decir algo que conoces” (Dr. P, comunicacion personal, 11 de abril

2017).

Por otra parte, también indican que ante la presencia de comunicadores que no estén
familiarizados con el campo de la salud, tiene sus ventajas pues hablar con esta persona es:
“como hablar como con cualquier persona de la calle, y los mismos errores que te esta
diciendo, o los malos conceptos que tiene, son los que va a tener la gente de la calle” (Dr. L,
comunicacion personal, 11 de abril 2017). Por otro lado, aluden al Modelo Déficit desde la
afirmacion: “sabes que la persona no tiene background, pero también te permite como que
ponerte al nivel y decir esto no es asi, una enfermedad genética no se transmite por un susto

ni por eclipse” (Dr. L).

Lo anterior caracteriza el rol desde el experto, quien por tradicion ha sido considerado como
el sujeto contingente del conocimiento especializado. Es pertinente sefalar, que esta postura
no es fortuita pues el capital epistemoldgico con que cuentan los cientificos, es resultado de
un proceso continuado de especializacion, en el que por otro lado refieren, no se atiende a la

divulgacion.
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Pienso que tiene que ver, primero con el interés del cientifico por publicar y
la facilidad, porque hay gente que se le hace mas facil comunicar la
informacion cientifica y el cientifico seria la fuente primaria de esta
informacion (...) El problema es que (tiene que haber) un interés inicial por
parte del investigador para hacer esto (...) tiene que ver con el entrenamiento,
la practica, que desafortunadamente no nos preparan para eso a los
investigadores y seria la primera parte de este esquema, que debemos estar
preparados, porque finalmente también los investigadores tenemos esa

responsabilidad social (Dr. L, comunicacion personal 11 de abril 2017)

Asimismo, refieren que si bien puede ser entendida como una responsabilidad social, los
cientificos no estan obligados a ejercerla desde el campo de la Comunicacion, pues se
encuentra fuera de su actividad primaria: “la responsabilidad del cientifico es generar
conocimiento cientifico (...) y aplicarlo hacia donde le llamo6 la atencidon para generar ese
conocimiento o esa informacion. Pero comunicarlo hacia el personal que no hace
investigacion, creo que esta fuera del alcance del cientifico” (Dr. J, comunicacion personal,

11 de abril 2017).

Si bien pudiera parecer desalentadora esta declaracion, en el contexto de la discusion, se situd
hacia la obligacion del investigador por divulgar sus investigaciones, reflexionando en torno
a la capacidad de colaboracion del investigador como figura en la accién comunicativa. En
este sentido, el cientifico que divulga, se dibuja como un sujeto proactivo que, con base en
el contexto “de las ciencias duras”, tiene el interés de incidir en la esfera social. Por otra
parte, se reconoce que hay sectores muy amplios que no tienen interés en esta labor, ya que
no representa un capital dentro del sistema institucionalizado de indexacioén a revistas con

alto facto de impacto, por lo tanto, de presencia en la Academia.

También, reconocen el valor de la divulgacion como herramienta en la extension del
conocimiento cientifico: “si es importante irlo desarrollando, porque uno puede publicar
cosas que son muy aplicativas (...) si se le informa de alguna manera adecuada a las personas

(...) si se podria impactar en cuanto a la incidencia de algunas enfermedades” (Dra. R,
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comunicacion personal, 11 de abril 2017). Funcion que desde el Modelo Déficit, queda
sesgada. Es asi que desde el estudio de caso CIBO, el Modelo Déficit es alimentado por
ambos frentes de produccion (Sistemas de Comunicacion y Social). Tanto mediadores como
fuentes de referencia, encuentran en ¢él un modelo eficiente para la transmision de
conocimiento, en el sentido de educar a los publicos. Aqui radica la principal debilidad de
este modelo, pues omite el proceso de significacion propio de las audiencias, quienes desde
una experiencia particular, generan conocimiento propio desde sus condiciones, asi como

implementan distintas estrategias para la apropiacion del conocimiento.

Se observa que el subsistema de comunicacion, atiende a la reproduccion de sentido obviando
los procesos desde la audiencia. De la misma forma, el discurso y los marcadores de
continuidad del mismo, preservan la verticalidad en la relacion de poder. Esto, aunado a la
dindmica de los MCM, compromete al instrumento a una pérdida significativa de
informacion por la vehicularizacion, pues de origen han sido dispuestos para un mercado que
poco atiende a la formacion de sentido propio de la experiencia. No obstante, esto es
esperable en un producto comunicativo cuya intencion es preservar un relato. Como se
menciond desde la definicion de modelo de Martin Serrano, existen grados de terminacion
que seleccionan los aconteceres a relatar, también se considera una capacidad prospectiva de
los productos, por lo que la pérdida o no perdida de componentes de referencia en el relato

han sido evaluados como un ponderable en virtud de la reproduccion de sentido.

Comunicado de prensa IMSS. Crédito: Hugo Luna
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CAPITULO IV. LA NOCION DEL ePaciente

“Debe recordarse que el hospital o la clinica no han
sido erigidos a favor de los médicos, enfermeras o
técnicos, sino para favorecer a los pacientes”

Guillermo Fajardo Ortiz
Atencion Médica (1983 p. 289)

Este capitulo aborda desde la nocion de paciente experto, el proceso de reconocimiento del
valor que tiene la experiencia desde la condicion de padecer una afeccidon cronica. Esta
experiencia, forma un capital cognitivo y de referencia, mediante el cual se adquieren no solo
conocimiento sino habilidades para el autocuidado. Por otra parte, se habla de las

hipermediaciones, representaciones de sentido insertadas en un contexto de Sociedad Red.

Finamente, se integra la nocion del paciente experto y las hipermediaciones para colocar al
ePaciente, como aquel sujeto que, desde la autocomunicacion de masas, se empodera de la

accion comunicativa desde su padecimiento.

La dicotomia salud-enfermedad

Desde un punto de partida sistémico general, la enfermedad implica procesos e interacciones
entre organismos y el medio ambiente. Es factible que un proceso patoldgico se inicie a
consecuencia de una variaciéon ambiental, facilitando asi la instalacion en el organismo de
agentes infecciosos. En otras circunstancias, el ambiente es adecuado para el desarrollo de
los organismos, pero estos ultimos no tienen las capacidades de adaptacion necesarias o

sufren transformaciones propias de ciertos factores organico endogenos.
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Ya sean variaciones ambientales o deficiencias en los mecanismos biologicos de los
organismos para adaptarse al medio, la enfermedad “puede concebirse como un desequilibrio
no compensado en la homeostasis” (Correa, Arias, Pérez, Carbonell, 1975 p. 31). De ello,
dos grupos caracterizan los factores fundamentales para determinar la enfermedad: la
extension y propiedad con que el organismo responde a las variaciones ambientales, y los
estimulos provenientes del medio. Estas propiedades de los organismos, son aquellas
estructuras celulares con la suficiente integridad tisular para responder al entorno, cuya
constitucion uniforme es debida a procesos adecuados de crecimiento y diferenciacion, asi

como de funciones metabolicas correctas y de circulacion sanguinea (Correa et al. 1975).

La mayoria de los procesos patologicos (Correa et al. 1975), por lo tanto, son posibles de
considerar dentro de cuatro grupos: trastornos de adaptacion al medio bioecoldgico,
transmision de informacion genética (trastornos del crecimiento y la diferenciacion celular),
metabolicos (procesos de transformacién de energia y materia para el desarrollo de las

funciones vitales del organismo) y circulatorios.

A diferencia de la enfermedad, que se define en un sentido méas amplio como un desorden o
interrupcion en el funcionamiento de drganos y sistemas que son evidentes en conjuntos de
sintomas y signos; la salud, es aquel “estado de bienestar 6ptimo, fisico, mental y social, y
no solo la ausencia de enfermedad y debilidad” (Dorland's Illustrated Medical Dictionary,

1994 en Schoenbach, Victor 2000).

Desde el espectro social, la dicotomia salud-enfermedad entrafia transformaciones en los
patrones culturales de las comunidades (Fajardo Ortiz, G. 1983). Dicotomia que no solo
pertenece al plano somdtico o mental, sino al conjunto de factores que pueden ser
predisponentes s o determinantes para el adecuado diagnostico, tratamiento y prevencion. Si
se entiende la finalidad de la cultura como la preservacion de la organizacion social, las
resistencias que las comunidades (tanto especialistas en salud como de sujetos de atencion

médica) manifiesten, incidiran en la preservacion de los sistemas de salud.
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Asi la cultura, como eje transversal de sistemas sociales, de referencia y cognitivos, incide
directamente en las practicas de las organizaciones y los individuos involucrados en el

proceso de una patologia o serie de ellas.

Esta dicotomia desde el estudio social, Requema & Banon (2016) refieren puede estudiarse
como un hipergénero que incluye subclases de géneros. Ateniendo el discurso dicotomico
salud-enfermedad, el debate social es un hipergénero construido de microgéneros (consultas,
participaciones presenciales, interacciones individuales), mesogéneros (congresos, reuniones
y asambleas propias de la organizacidon) y macrogéneros (normas y reglamentaciones de los

sistemas de salud, campafias de Salud Publica, grandes eventos solidarios).

La relacion que el discurso no solo tiene con el decir sino con el hacer, involucra actos del
habla (enunciaciones producidas por un hablante circunscrito a un referente comunicativo)
que buscan orientar o provocar modificaciones y aquello de caracter informativo, los cuales
buscan ahondar en el capital cognitivo de los sujetos sobre cuestiones relevantes (Requema
& Baifion, 2016). Desde la institucionalizacion de la Salud, estos procesos son mediados por
actores (Ego) que desde la organizacion social se proveen de capitales especializados para

incidir en la valorizacion o desvalorizacion de los sujetos receptores del acto de habla (Alter).

Asi, la etiqueta de enfermo o enferma, es un marcador textual que apela una carga simbdlica
cultural. Desprolijo de aquel estado de bienestar, el enfermo se encuentra ante un panorama
que le obliga al sometimiento de juicios de valor respecto su estado individual y por lo tanto,

subjetivo.

Segtin Talcott Parsons, desde un pensamiento funcionalista “las personas aprenden el rol del
enfermo mediante la socializacion y lo ponen en practica — con la cooperacion de los demas
— cuando tienen una enfermedad” (Giddens, A. 2014 p.436). Esta conceptualizacion del rol
del paciente est4 sentada en tres pilares: el paciente no es responsable de estar circulando un
proceso patologico, la persona enferma tiene ciertos derechos y privilegios y el enfermo debe
colaborar para mejorar su salud acudiendo a un experto médico, “aceptando convertirse en

un paciente” (2014 p. 436).
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Por otra parte, el concepto paciente involucra un proceso de desvalorizacion. Al definirlo
meramente como usuario, enfermo, beneficiario, asegurado o cliente, acepciones que indican
una atencion dentro de un sistema institucionalizado de Salud (Fajardo Ortiz, G. 1983), se
relega la complejidad del concepto, pues “hay tendencia a olvidar que el paciente es el

miembro mas importante del equipo de salud” (1983 p. 289).

Esta atencion, por lo tanto, no basta con ser individual sino se requiere personalizada. Con
frecuencia se recusa, refiere Fajardo Ortiz, (1983), que las instalaciones médicas no han sido
destinadas para favorecer a su personal, sino que la mision, la vocacion de estos centros, es
la atencion al paciente. El paciente demuestra temor, recelo y desconfianza, resultado de la
percepcion subjetiva que del trato con el personal médico recibe. Estos aspectos psicosociales
alteran la evolucién y desenlace de los padecimientos; la nociéon de enfermo modifica
aspiraciones e incide en los condicionamientos que del marcador discursivo refieren a un

sistema social y cultural, adoptando, prologando e incluso rechazando el “papel de enfermo”
(1983 p. 290).

Este posicionamiento disruptor insta al cuestionamiento sobre el papel del paciente en los
sistemas de atencion médica, no solo desde la desvalorizacion y etiquetado que representa el
“papel de enfermo”, sino también de la objetivacion de su experiencia como un individuo —
no una descripcion de cuadro clinico — y la consecuente obtencion del conocimiento que ello

deriva.

Por otra parte, existe un ordenamiento legal que regula las practicas orientadas a ellos,
conocida como “Carta de los Derechos Generales de los Pacientes”, es publicada en la Ley
General de Salud del Gobierno mexicano y dispone entre sus articulos la facultad de decision
sobre el propio cuerpo. Ello desde un macrogénero, devela practicas de empoderamiento que,
aunadas al discurso disruptor de jerarquias en los sistemas de salud, ofrece una introduccion

de otro tipo de paciente, del experto.
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En el caso de a hemofilia, que es el padecimiento en torno al cual giran los discursos del
grupo seleccionado dentro del estudio de caso, es un padecimiento hereditario, cronico y
progresivo, causado por la deficiencia de los factores de coagulacion VIII (hemofilia A) y IX
(hemofilia B) en la sangre. En total son doce los factores de coagulacion, lo que en conjunto
es llamado como “cascada de coagulacion”. La deficiencia en la adecuada concentracion de
estos factores aletarga la formacion de codgulos, lo que provoca sangrados que derivan en
lesiones por hemorragia, tanto internas como externas que con frecuencia dafian musculos y

articulaciones.

Segun datos de la Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana (FHRM ,2016), existen
en México 5,221 personas afectadas por la hemofilia y aproximadamente 1,092 madres
portadoras del gen causante de la enfermedad. En el mismo informe, se refiere que en algunos
paises es considerada una enfermedad rara ya que se presenta en 1 de cada 10,000 varones

nacidos en el tipo A y en 1 de cada 50,000 el tipo B.

En cuanto al diagndstico, se sospecha de hemofilia en un primer momento por
manifestaciones fisicas como sangrados prolongados o moretones después de traumatismos
menores. Su confirmacion es por estudio de laboratorio y la intervencién de un experto
especialista que corrobora la valoracion. Asimismo, la Federacion (FHRM 2016 p. 8)
menciona que el 70 por ciento de los casos de nifios con historia familiar de la enfermedad

son diagnosticados al nacer, el resto después del primer sangrado.

La hemofilia no es curable, pero el tratamiento oportuno brinda al paciente una adecuada
calidad de vida. Este consta de la restitucion del factor de coagulacion deficiente segiin sea
el caso (VIII en la A y IX en la B), y puede ser suministrado bajo demanda (por evento

hemorréagico, como sucede en casos leves) o periddico (casos graves).

En cuanto a la carga econdmica que la enfermedad representa, segtin el IMSS se calcula tiene
un costo promedio anual directo de $116,287 pesos (FHRM, 2016), sin contemplar la pérdida
de ingresos que el paciente sufre a causa de posibles discapacidades derivadas de la

hemofilia.
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El paciente experto

Por experto — desde un enfoque weberiano — (Ballesteros, A. 2007 p. 99) se entiende el modo
en que diversas esferas (economia, politica y social), se vinculan favoreciendo un modelo
racional institucionalmente aceptado. Asi la profesion — y por lo tanto el experto especialista
— es una caracterizacion de la racionalizacion, legitimada a través de procesos de adquisicion
de un capital 1til para fines diferenciados y especializados. Es entonces cuando al cientifico
(un experto especialista) se le asigna la tarea de enunciar aportaciones técnicas que resuelvan
los problemas de la vida mediante una logica interna de la relacion entre fines y medios, a

través de la construccion de métodos (2007 p. 211).

Es por ello que, al cientifico (médico, investigador, profesional de la salud) se le asigna
institucionalmente un valor; representa para la organizacion social un contingente de saberes
objetivados y validados mediante métodos legitimados, impulsados hacia el abordaje de

problemas especificos orientados a la supervivencia de la comunidad.

El concepto de paciente experto, ha sido estudiado dada su pertinencia en tanto es un saber
que desde una construccion historica ha sido de-valorado por considerarsele subjetivado
(Ortiz, 2013). Es por esta condicion, que el conocimiento objetivado en estudios médico-
cientificos sigue sosteniendo los procesos de comunicacidon entre especialistas y pacientes,
desde un Modelo del Déficit y por ende, sustentando una relacion de poder vertical. Respecto
al término, Prior (2003 en Ortiz, 2013) indica se refiere a un paciente que tiene cierto
conocimiento objetivado desde la condicion que padece, asi mismo, que reconoce los signos
de su propio cuerpo en tanto distingue las reacciones a factores especificos, tanto quimicos
como fisicos (por ejemplo, a medicamentos o estimulos ambientales); incluso su nivel de
experticia puede llegar a ser tan extendido, que no solo abarque la dimension del
conocimiento reactivo del cuerpo sino también al autocuidado e incluso, un saber de tal
especializacion sobre si mismo que pueden “convertirse ellos mismos en expertos, a fin de

desafiar la hegemonia médica” (2013 p. 18).
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Empero el modelo oficializado, en la figura del paciente experto, encontramos saberes
propios de la interaccion cotidiana del enfermo con su padecimiento. Corresponden asi, a un
conocimiento practico que estd marginado de la practicas discursivas y sociales del Sistema
de Comunicacién Publica operante en el estudio de caso CIBO. Para Mol y Law, se debe
descentralizar la importancia del conocimiento por el conocimiento mismo (2004 en Ortiz,
2013 p.p. 20), con la finalidad de realizar un acercamiento multidimensional que rescate la
experiencia que el enfermo tiene de su condicién, desde el conocimiento del cuerpo y

apropiacion de experiencia de vida.

De lo anterior, Mol y Law hacen una distincion entre los saberes vistos desde los actores. Asi
presentan tres tipos: “el cuerpo que tenemos visto desde fuera, objetivado (the body we have),
el cuerpo que somos, nuestro propio cuerpo (the body we are) y el cuerpo que actua y es
actuado (the body we do)” (Ortiz, 2013 p. 21). Asi, se expone un transito del saber experto
objetivado en estudios cientificos al saber subjetivado desde la experiencia de conocerse y

reconocerse como una persona con un padecimiento.

La dindmica del modelo de Comunicacion de la Ciencia, oficializado desde las practicas
institucionales en el estudio de caso que nos ataiie, revela practicas de poder que no
trascienden el primer estadio del saber del cuerpo (the body we have). Ante esto es pertinente

llevar la practica individual a la social.

Desde el modelo Dindmico de Intermediacion-Desintermediacion-Apomediacion (DIDA)
propuesto por Gunther Eysenbach (2008a en Ortiz, 2013), es que logramos la aproximacion
discursiva desde la figura de paciente experto. Eysenbach distingue tres tipos de ambientes

que pueden ser situados desde el discurso experto especialista — paciente experto.

El primero de ellos, intermediario, corresponde a la voz del experto especialista (médico,
enfermera, investigador en salud) desde su posicion de autoridad; no solo se involucra al
actor en si, sino la estructura que le respalda, ya sea institucional (sector salud) o académica

(documentos de referencia como libros y revistas especializadas). Sus mediaciones no
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interpelan al didlogo, sino que transcurren desde la reproduccion de sentido del Sistema

Social caracterizado por la institucion y la Academia.

El desintermediario, alude a la busqueda que el mismo paciente realiza, la documentacion
sobre su padecimiento la realiza en soportes andlogos (impresos) y digitales (Internet). De
esta forma es capaz de tomar decisiones sobre su cuerpo derivado de un aprendizaje
autonomo. Es una iniciativa que parte de la desritualizacion del Sistema de Comunicacion,
pues el paciente es quien selecciona emergentes respecto a una condicion, por lo que ejecuta

sus propias mediaciones estructurales.

Finalmente, el ambiente apomediario, es aquel provisto de un intercambio de informacion
entre pares, se generan comunidades de enfermos donde transfieren saberes a través de una
experiencia compartida. Asi, el paciente se reconoce como una autoridad en si y es capaz de
manifestarla a través del didlogo. De la misma forma, este ambiente lo podemos situar desde
la narrativa digital en la autocomunicacion de masas (Castells, 2012), siendo los pacientes
capaces de efectuar una accidon comunicativa entre iguales, construyendo sus propios mitos
y esquemas de ritualizacion. Aunado a lo anterior, el ambiente apomediario corresponde a
un tercer nivel de comunicacion, cuyo flujo metatecnolédgico se vehicula de muchos a muchos

(Jensen, 2014).

Eysenbach advierte respecto al modelo DIDA que la posicion en el ambiente es dinamica,
dependera de las condiciones y necesidades de informacion (Eysenbach, 2008 p. 7). Expone
de ejemplo, que un paciente con cancer inicialmente prefiere acudir a un ambiente
intermediario, no obstante, en la busqueda de una auto-eficacia transcurre a un
desintermediario para la documentacion extensa del conocimiento y después, a una
apomediario para la accion comunicativa desde una organizacion construida respecto a pares.
Dicho de otra forma, es la remediacién de las practicas comunicativas pues, desde su
posicionamiento como agente social empoderado, desmitifica el rol que el experto
especialista tiene como estandarte por antonomasia del conocimiento objetivo, reconociendo

su identidad como paciente pero sin la desvalorizacion que enfrenta ante el Sistema Social.
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Tabla 9 Apropiacion del modelo DIDA desde el estudio de caso CIBO

Intermediacion Desintermediaciéon Apomediacién

Experto — Paciente Experto — Paciente — Redes Paciente — Redes — Paciente

Mesogénero Macrogénero

Semi auténomo
Consumidores como
prosumidores
Audiencia
Documentacion en
soportes analogos y
digitales

Elaboracion propia, con base en el Modelo DIDA de Eysenchach (2008, p. 7)

Asimismo, el transito entre ambientes no es exclusivo de los pacientes, sino que, al situarse
en un contexto de Sociedad Red, son los mismos expertos profesionales quienes intercambian
entre las tres aproximaciones con la finalidad de documentarse y extender su conocimiento
a redes globales. El experto especialista como prosumidor desde su condicidon, también
requiere de informacion y forma parte de ambientes apomediarios pues acude a comunidades
formadas por sus respectivos pares. La busqueda autonoma en sitios web como PubMed
responde a un ambiente desintermediario, mientras que el acceso a otros sitios como
CiteULike, Connotea o WebCite, corresponde al tercer ambiente por contar con herramientas

que tienden a la comunicacion entre comunidades (Eysenbach 2008, p. 8).

Subes la informacion de tu paciente, las fotos, y los expertos mundiales te
dicen: ‘puede ser esto, puede ser tal cosa, yo tuve un paciente parecido, pero
tampoco sé que tiene’ entonces creo que es de las herramientas utiles que nos
da el Internet, y que hace que se mejoren mas facilmente los pacientes (Dr. L.

comunicacion personal, 11 de abril 2017).

94



La figura del paciente experto es reconocida tanto por personas con enfermedades como por
investigadores del CIBO como un mesogénero. En particular, refieren al desarrollo de
habilidades para la autonomia. Sin embargo, reconocen su posicionamiento como actores
(expertos profesionales) sociales legitimados operantes de practicas institucionalizadas,
facilitadores de atencion médica y mediadores cognitivos de la informacion especializada:
“leen lo que hay en Internet, entonces es mucho mejor que lean cosas que nosotros
publiquemos porque son cosas fundamentadas, tienen una légica, tienen una base”, (Dra. R,

comunicacion personal, 11 de abril 2017).

Asi es que, si bien aun no se trasciende el modelo paternalista de atencion médica, la cada
vez mayor implicacion de pacientes y cuidadores en el proceso de atencion a su propia salud,
gira la mirada hacia un modelo médico-paciente mas participativo (Arrighi, Jovell &

Navarro, 2010).

El proceso de desintermediacion a través de la busqueda por Internet es una constante, no
obstante, requiere del desarrollo previo de habilidades, a la vez que sigue presente el experto

especialista como figura de autoridad:

Cuando empecé ir a la asociacion empecé a buscar un poco de informacion,
si lo busqué en Internet, comencé a buscar pues en el tiempo lo que, no sabia
inglés, encontraba monton de articulos en inglés (...) usaba un traductor y
trataba de traducir, pero estaba patas pa’ arriba todo. Y de ahi comencé a
decidir, que voy a ver la informacion con los profesionales (paciente con

hemofilia, comunicacion personal, 27 de marzo 2017).

Desde el experto en ciencia, continua un modelo con enfoque Déficit, pues manifiestan su
papel como mediadores entre el conocimiento experto y la necesidad de aprendizaje del
paciente. La vision del paciente, no difiere en gran medida respecto a este posicionamiento,
pues dicen “el drea médica, nos ensefia como sobrellevar y cuidarnos, cuidarlo (al paciente

con hemofilia) mas que nada” (Cuidador paciente con hemofilia, comunicacion personal 27
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de marzo 2017). La labor desintermediaria como mesogénero es también fomentada desde la

comunidad:

La parte de los que acuden son lo que nos comparten sus experiencias que
han vivido, que eso nos ayuda, osea a cada dia tratar de darle una mejor
calidad de vida a ellos. Pero ha sido realmente conocer la enfermedad de mi
hijo, y aprender mas sobre ella para asi poder nosotros apoyarlo en su

crecimiento (Cuidador).

También la apomediacion, es manifiesta. En trabajo de campo, los pacientes refieren como
alternativas en el desarrollo de habilidades para la autonomia, las acciones que surgen de la
propia comunidad de pacientes expertos con la organizacion de congresos y eventos, donde
los pacientes comparten los saberes respecto a su condicion, sistematizando un proceso de

participacion del conocimiento.

Podria la apomediacion plantearse como una dindmica entre géneros meso y macro, en tanto
las practicas de la organizacion social del paciente experto es sistematizada sin llegar a
institucionalizarse, como el caso de congresos; empero, existen iniciativas como La
Universidad de Pacientes, centro de referencia académico “donde los ciudadanos, pacientes
y cuidadores pueden conseguir un aprendizaje integral basado en la formacion de las
competencias (...) dindmica y basada en técnicas de participacion y aplicacion de los
conocimientos adaptados a la vida personal de cada uno” (Arrighi, E. 2016) que dan muestra
de la accion de los agentes, en pos de generar no solo comunidad sino Institucion a partir del

reconocerse Como expertos.

Es asi, que el subsistema de la Comunicacion Publica de la Ciencia, ha formulado desde el
Modelo Déficit su dindmica de reproduccién de sentido. Sin embargo, el contacto del
paciente con grupos de expertos interesados en la divulgacion da muestra de cambios en los
procesos sociales y cognitivos, siendo ellos los observadores de emergentes que relatan

aconteceres propios de una condicion tanto social como bioldgica.
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A ellos siempre les digo, yo les puedo platicar de los temas médicos, ‘sabe
que, tiene un problema de coagulacion, tiene un déficit del factor ocho’ pero
el que le puede platicar de como puede lidiar en la vida diaria con esto, es
una persona que esta pasando por eso, o ya paso por eso (Dr. L,

comunicacion personal 11 de abril 2017).

Las acciones realizadas por los investigadores del estudio de caso, llaman a la presencia y
por lo tanto, al contacto con Alter. Este didlogo, si bien estd mediado tanto estructural como
cognitivamente, pues se desarrolla en marcos institucionalizados, se suma como una
herramienta solidaria y al mismo tiempo alterna del subsistema. Es con el reconocimiento de
saberes empiricos, que la nocion de pacientes experto disrupte el discurso de un hipergénero

llamado Sistema de Comunicacion Publica.

Las hipermediaciones

Las mediaciones tecnologicas como el epicentro que cimbra las concepciones socio-
culturales implantadas en las formas de comunicacién; y la “interaccion”, que funge como
un hilo conductor de los procesos integradores de significados y significaciones. Asi las
audiencias transcurren en tiempos cada vez mas presentes, inmediatos y a la vez mediaticos.
Esta integraciéon nos dice Guillermo Orozco, es polisémica (2012, p. 40), no basta
simplemente con ver la estructura semidtica desde emisores y receptores sino que se agrega
un tercer actor, omnipresente, y pareciera — por la gran cantidad de productos significantes
que procesa y almacena — omnisciente. Parecido a lo postulado por Bruno Latour con la
Teoria del Actor Red, aparece la “pantalla” como el instrumento dialégico y espacial de
transcodificacion, arena que a la vez esta constituida por multiples y variados lenguajes e

interpretada por una audiencia avida de presente.
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Por lo anterior, el tercer actor en escena es un factor de sobrevivencia (Orozco Guillermo,
2012, p. 41), la presencia y disposicion inmediata del mensaje se vuelve herramienta

fundamental en la lucha contra el aburrimiento y la ignorancia.

Somos audiencia y productores, la dicotomia entre generar y consumir la comunicacioén va
desdibujando sus fronteras. Las tecnologias telematicas se posicionan como estandarte de la
opinion publica, el Internet y los dispositivos moviles han trascendido la barrera espacial que
los medios masivos imponen y que corresponden en gran medida por los tiempos de

produccion (Press y Williams, 2010).

La imperiosa necesidad de vivir conectados y localizables modifico la forma de relacionarse,
es requisito social e incluso cultural ser enterado en el momento preciso en que se gesta la
informacion. Debido a lo anterior, los medios masivos son rebasados por los transmediales
ya que son ubicuos, la comunicacion se vuelve horizontal y sensible al ritmo que ocurren los

cambios sociales y politicos de los contextos.

En el contexto del paciente experto ;por qué hablar de audiencia y no publico? Pues bien,
enmarcados en el contexto de Sociedad Red, los publicos no son meros consumidores, sino
que los flujos de comunicacién de tercer nivel de “muchos a muchos” (Jensen, 2014)
derivado de la extension metatecnologica, lleva a la interactividad y por consecuencia la
translocacion de los actores del acto de la comunicacion: “la multitud de actores de integran

la sociedad interactian a distancia y a través del tiempo” (2014, p. 34).

En continuidad a lo antes expuesto, un modelo de Comunicaciéon Publica de la Ciencia que
tienda a la generacion comun de significados, requiere de la inclusion participativa — e
interlocutiva — en la conciliaciéon de elementos culturales a favor de la construccion de
sentidos. En este tenor, el mensaje no se produce en una sola direccion, sino que es puente
de dialogos. Hablar exclusivamente de publicos es hacerlo en términos de transcodificacion,

explicaciones transformativas (que) ayudan a las audiencias a comprender ideas que son
dificiles de entender porque no son intuitivas” (Alcibar, 2004, p. 50); modelo que sigue

atendiendo a un déficit pues omite el contexto donde los mensajes se apropian de significado.
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La recontextualizacion asi, logra un acercamiento mas discursivo y pragmatico (2004, p. 50)
trascendiendo un modelo que atienda solo a la reduccion — y traduccion — de contenidos. La
audiencia no solo consume, sino que transforma y reproduce, su fendmeno autocomunicativo
lleva por consiguiente a la circulacion de objetos transmediales y convergentes de formatos

y narrativas.

Otra caracteristica de la audiencia es que su comunicacion es mediada. La anterior es el
resultado de la articulacion de comunicacion, politica y cultura (Martin-Barbero, 1991). La
comunicacion, la cultura y la hegemonia, son actores de una industria que trasciende el
territorio fisico al insertarse en el campo de las — etéreas — interacciones sociales. Desde este
punto, es impensable disgregar la cultura de las relaciones sociales y por ende, de los
movimientos subalternos presentes en condiciones hegemonicas. El paciente experto como
audiencia, no es una meta sino un conjunto de actores cohesionados por caracteristicas
comunes, de imaginarios y simbolos formados en comunidad; “dialéctica de permanencia y

cambio, de resistencia y de intercambio” (1991, p. 75).

Para Jensen (2014) el medio de la comunicacion es sensible al ritmo de las sociedades y no
permanece contemplativo a ellas, sino que se transforma en virtud de sus actores y es
precisamente a estos que se pueden establecer tres niveles de interaccion. El define tres

niveles en el proceso: el cuerpo humano, la tecnologia y la metatecnologia.

En cuanto las metatecnologias, surgen a través de los lenguajes computacionales que
reconfiguran la interaccion mediante el empleo de sistemas digitales (software) y unidades
fisicas de procesamiento de informacion (hardware). Esto conlleva una reinterpretacion de la
expresion en virtud de su combinacién multimodal (texto, imagen, sonidos) y de intercambio
interactivo mediante formas de uno a uno, uno a muchos o de muchos a muchos. A lo anterior,
podemos incluir un cuarto nivel que trasciende nuevamente las barreras espacio temporales
gracias a su capacidad ubicua. Los medios computacionales moviles y portatiles, han
permitido llevar las metatecnologias a un ambito de vida cotidiana, formando inclusive

habitos de consulta inmediata.
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En el caso de los textos mediaticos de la Salud, fungen como aglutinadores de significados
comunes a la enfermedad, inciden pues en las mediaciones cognitivas y son la materia prima
de la representacion de un estado de bienestar; no se encuentra en los libros o canales de
transmision sino en la mente de quien lo lee y su posterior reflexion en las comunidades
interpretativas. No pueden descifrarse como entidades separadas, sino en su capacidad de
intertextualidad — relacién con otros textos —, cuyos origenes y trayectorias particulares
alimenten patrones culturales — la cultura es el caso més complejo de la intertextualidad — y
estructuras sociales. Como evolucion de lo anterior tenemos la hipertextualidad, serie de
cadenas estructurales intertextuales que detonan gracias a los medios digitales. La World
Wide Web es ejemplo de lo ello, pues agrupa e identifica por medio de motores de busqueda

estructuras intertextuales identificando y ordenando textos.

En ocasiones ocurre, generalmente existen folletos que hemos hecho nosotros,
algunos ya estan hechos en asociaciones, este de Latinoamérica, de
Iberoameérica, de Estados Unidos, pacientes que leen en inglés que muchos
va lo hacen. Yo recomiendo particularmente, busca en las paginas de las
asociaciones tales y cuales, ya hemos visto, yo a veces distribuyo informacion,
incluso la edito, de repente hay pacientes que no tienen acceso a Internet (Dr.

L, comunicacion personal 11 de abril 2017)

Pero ;como encontrar un texto fluctuando entre diversos estadios de la comunicacion? la
metacomunicacion adopta la anterior interrogante. Los metadatos se relacionan con el origen,
sus caracteristicas y trayectoria, €¢stos documentan los datos disponibles en secuencias de
disponibilidad y relacion, brindando acceso a los contenidos. Circunscribiéndolo en términos
de una red global, al Internet lo podemos entender como un metamedio y a la red como un
metagénero (pues incorpora varios géneros), que ofrecen a los usuarios diversos tipos de
relaciones comunicativas. Asi es que encontramos tanto blogs de pacientes como redes

sociales especificas dedicadas a la comunicacion de sus padecimientos.

100



Podemos encontrar incluso microgéneros dentro de las metatecnologias. La comunicacion
hipermediada ya no recurre a un territorio espacio temporal especifico, por lo tanto, es posible
realizar una consulta a través de aplicaciones moviles, asi el espacio del consultorio médico

converge.

No muchas veces se tiene acceso a un profesional de la salud y tener ahi
plasmado un ‘tip’ que aparte estuviera respaldado por un profesional de la
salud, estaria super bien todo este, estaria muy prdctico en este aspecto.
Porque hay muchas personas, que probablemente no tengan la posibilidad de
ir este, a un médico o en donde no esté el especialista que ellos necesiten, pues
eso ya les daria una idea de como poder este, llevar el tratamiento, o que les
den una idea de; “tienes esto, esto y esto, ve con un especialista a que te
chequen” tratamos de animarlos mas (paciente con hemofilia, comunicacion

personal, 27 de marzo 2017).

El dispositivo a su vez es una herramienta tecnologica incorporada, no se trata tan solo de un
aparato de magnificacion de la conversacion, también de la imagen a través de la camara e
incluso sensual por la integracion de sensores que monitorean estados dindmicos en el
usuario. Por ello, la convergencia tecnologica atiende a los nuevos procesos por los cuales
son producidos contenidos metatecnologicos, mismos que se localizan en diversos soportes
tanto analogos como electronicos. No basta la cita con el médico, este microgénero se

desintermedia a través del relato que se hace publico en una plataforma digital.

Lo anterior, incluye la adopciéon de diversos receptores y reproductores — dispositivos
moviles — de contenidos hipermediales. Garcia Canclini refiere al respecto de esta
convergencia que se debe en parte a la restructuracion de mercados e industrias tanto
editoriales como audiovisuales creando “estructuras interrelacionadas para la produccion de
textos, imagenes y todo tipo de mensajes que se van integrando en la television, la

computadora y el celular” (Aguilar et. al, 2010, p.p. 279).
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Atendiendo la convergencia situada en diversos sitios de interaccion, la comunicacion desde
la narrativa transmedia es definida por Carlos Scolari (2013), como una forma expandida a
través de diversos sistemas de significacion — entre ellos la verbal, interactiva, audiovisual,
iconica — y que se distribuye por diferentes medios como lo son la television, el cine y los
videojuegos. De esta forma la narrativa serd disefiada en la logica de distribucion y
produccion tecnoldgica de relatos disponibles a través de multiples dispositivos. El término
de narrativa transmedia se le atribuye a Henry Jenkins quien la define como “un tipo de relato
en el que la historia se despliega a través de multiples medios y plataformas de comunicacion
y en el cual una parte de los consumidores asume un rol activo en ese proceso de expansion”

(Jenkins, 2003 en Yezers'ka, 2014).

(Como se da la interaccion del paciente y el dispositivo en términos semioticos? El paciente
interactua con el dispositivo moévil a través de la interfaz incorporada en el conjunto de
aplicaciones moviles (App) instaladas en el mismo o utilizando un navegador. Los
dispositivos moviles soportan diferentes configuraciones y funcionalidades (funciones del
dispositivo y servicios), agrupadas como funciones del usuario. Esta caracteristica permite al
usuario usar las aplicaciones de manera personalizada, independientemente de su
localizacion fisica y del dispositivo fisico; en este sentido, los dispositivos méviles deben
soportar algunas caracteristicas basicas, como son: ser portables con relativa facilidad, ser
faciles de usar, permitir facil conectividad y comunicacién con otros dispositivos en el

momento que se desea. (Caneldn, et al 2009).

También las aplicaciones presentan niveles de participacion, tanto de caracter transformativa
como constructiva: ademas de escoger, el paciente experto modifica. Asi, el discurso e
incluso el producto mismo se definen durante la interaccion con el usuario, la riqueza de la
experiencia de la enfermedad del individuo frente a la pantalla, depende del nivel de
interactividad del contenido que encuentre en la red. En este orden de ideas, las propuestas
mas innovadoras no solo seran las que mejor integren recursos audiovisuales (pues esta meta
ya la cumpli6 el cine y la television), sino las que incluyan al usuario en una real actividad

participativa.

102



Los nuevos entornos de produccion digital, obligan a plantear técnicas discursivas que
promuevan la redefinicion de un amplio abanico de conceptos (Alberich, 2005). Asi la
maquetacion de los elementos acude a un guionismo, que centrado en el territorio
multimedia, involucra la seleccion y estructuracion de unidades significativas para formar
parte de un caleidoscopio que a la postre, se convertird en una determinada interfaz grafica e

usuario.

De la misma forma, la produccién comunicativa en entornos digitales, involucra la
implementacion de diversos dispositivos discursivos por su cualidad multi-medial, que al
mismo tiempo distingue entre aquellos soportes emergentes (comunicacion moévil, realidad
virtual, aumentada), en consolidacion (producciones interactivas como los videojuegos) y en
transformacion (medios masivos como la television y el cine), mismos que en conjunto

conforman un ecosistema comunicativo (Alberich, 2005, p. 16).

Si tienes alcance en tu dispositivo movil de lo que se vio en la sesion, algunos
hemotips que nos pueden ayudar para salir de algo tan sencillo que algunos
que ya lo conocen o algo tan grave para algunos que no lo conocen (Cuidador

paciente con hemofilia, comunicacién personal 27 de marzo 2017).

En cuanto al tratamiento de las aplicaciones debemos destacar la participacion de los
desarrolladores y considerar el rol del disefio como constructor de interfaces, espacios de
mediacion. El disefio, como una de las disciplinas llamadas a participar en estos procesos,
conserva del mundo analogo los criterios de satisfaccion de necesidades a través de los
conceptos de funcion y uso, asi la interfaz permitird las posibles interacciones por parte del

usuario final convertido ahora en un interactor (Torres, C. R. 2007).

Mucho hemos hablado de los modelos, sin embargo, también la problematizacion gira en
torno al papel actual de los mismos. Si bien son necesarios para sistematizar las
representaciones, al modelizar tomamos elementos y descartamos otros, teniéndolos por
secundarios o de poca relevancia, “cada modelo ilumina una parte del proceso de

comunicacion y deja otras en la penumbra” (Scolari, 2008 p. 58). Las interacciones se han
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multiplicado y con ello las formas de produccién han pasado a manos de “actores
autoorganizados” (2008, p. 60). En esta dinadmica, el sistema de produccion social esta
orientado hacia la producciéon y consumo digital, tanto de contenidos como soportes

tecnoldgicos, caracterizados desde el multimedia y las redes, respectivamente.

Mas alla del instrumento, el proceso es lo que forma sentido. El objeto, entonces queda en
un segundo plano cuando hablamos de las mediaciones. Ya abordado anteriormente desde
Martin-Barbero (1991) en este trabajo de investigacion, es precisamente la articulacion de
comunicacion, politica y cultura, lo que permite trascender el espacio fisico al insertarse en
las interacciones sociales. En el contexto de una sociedad digitalizada, hablar de
hipermediacion es ir hacia los procesos del sistema de produccion social que “se desarrollan
en un entorno caracterizado por una gran cantidad de sujetos, medios y lenguajes

interconectados tecnoldogicamente de manera reticular entre si” (Scolari, 2008 p. 113).

Estos procesos han rebasado los medios de comunicacion tradicionales y son
instrumentalizados en multiples formatos. Las hipermediaciones, indagan en la emergencia
de nuevas configuraciones en las formas digitalizadas de comunicacion, en donde la
convergencia tecnoldgica y de lenguajes ha tomado un rol preponderante en los procesos de
comunicacion. Trasciende pues, el espacio de la mediacion desde lo masivo cuya logica se
inserta en la comunicacién de uno a muchos, colocandose desde la irrupcion de lo masivo

hacia la autocomunicacion.

A veces con el simple hecho de venir a una sesion, (...) porque no solamente
son personas que tienen los medios para llegar, ;no?, medios en el sentido,
economicos, en el sentido de la situacion actual que se encuentran, que con
una lesion no se pueden desplazar, de distancia. Por ejemplo, ahi en el jardin
rojo donde va a natacion, hay una abuelita que llevaba a su nieto y que venia
desde Amatitlan, tres veces a la semana, ahorita de la sefiora no sabemos por
qué ha dejado de venir, porque si la estamos tratando de localizar, para ver
en que le ayudamos, pero aqui tenemos gente de la salida a Chapala, de

muchisimos lugares donde tiene que tomar de dos o hasta tres camiones para
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llegar a una sesion. (Cuidador paciente con hemofilia, comunicacion personal

27 de marzo 2017).

La consecuente hibridacion de las formas antes descrita, reconstruye las identidades que se
reproducian por la otrora comunicaciéon masiva, llevando la forma de consumo virtual al
terreno de la significacion mediante nuevos procesos de reproduccion y consumo. Esta
emergencia es también una extension espacio-temporal de los relatos que pueden encontrarse
en los microgéneros, y que gracias a la autocomunicacion facilitan la generacion de

comunidades desde el propio sentido de sus necesidades como pacientes.

El ePaciente

La accion comunicativa emprendida por los pacientes empoderados, desde la
hipermediacion, evidencia nuevos procesos de mitificacion y ritualizacion del discurso. En
concreto, estructuralmente los relatos se han diversificado y por lo tanto las expresiones. Es
asi que la pantalla es ahora soporte andlogo y virtual a la vez, los emergentes entonces
multiplicados en una red metatextual son también relatos de un metagénero que interpela los

aconteceres.

Por otra parte, desde la mediacion cognitiva, implica procesos de alfabetizacion digital. Un
grupo sensible a la adaptacion de tecnologias transmedia es la denominada “Generacion
silenciosa”, aquellos individuos que nacidos entre 1926 y 1945 (un gran grupo de los sistemas
de salud) no estén en posicion de empoderarse de estas tecnologias (Traver & Fernandez,
2011). No obstante, una estrategia para este tipo de condiciones es la experiencia vicaria que
adquieren a través de cuidadores y familiares, quienes por la brecha generacional cuenten

con un mayor nivel de alfabetizacion en este sentido.

De la misma manera, involucra un proceso de alfabetizacion informacional, pues requiere

discernir la veracidad de los diversos textos que encuentra en la red. Esta es una
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responsabilidad propia del paciente, pero también involucra la accion social de mediadores
expertos profesionales, por lo tanto, dependiente de un Sistema de Comunicacién

institucionalizado:

Cuando nosotros conocemos a la doctora Ja., el trato con ella fue totalmente
diferente, es una persona que tiene mucha sensibilidad referente a esta
enfermedad, y nos explico muchas cosas, y nos explica que el Internet hay
informacion diversa, tanto correcta como incorrecta, entonces nosotros de
tener la ignorancia de no conocer la enfermedad podriamos caer en el error
de tener informacion que no es veridica (paciente con hemofilia,

comunicacion personal 27 de marzo 2017).

La emergencia del ePaciente surge de la necesidad del paciente por estar mas y mejor
informado; por trascender su estadia intermediaria, siendo un sujeto “habilitado, empoderado
y comprometido con su salud y las decisiones sobre esta” (Ortiz, 2013 p. 14), donde la

tecnologia goza un papel critico desde la hipermediacion.

El ePaciente, definido como aquel paciente proactivo, con conocimiento sobre tecnologias
digitales y que se implica en su salud (Ferguson, Tom y e—Patients Scholars Working Group,
2007), se interesa a la vez no solo en la terapéutica sino en la investigacion sobre ciertas
condiciones de salud, con lo que busca incidir en los sistemas sociales con la finalidad de

mejorar los procesos de asistencia sanitaria.

Estar en comunidad es uno de sus principales objetivos, pues suponen territorios sociales
donde expresan representaciones de la enfermedad. Espacios emergentes de capacitacion y
adaptacion que se desarrolla en el espacio de la Sociedad Red y habiticulos para el
empoderamiento pues suponen nuevas formas de comunicacion no reguladas, nacidas desde
la expresion social (Lupiafiez, 2009 p. 117). La desregulacion preocupa a los expertos en el
campo de la salud, pues las redes surgidas de estas comunidades son de crecimiento

exponencial, rebasando sus capacidades de reaccion ante este fenomeno.
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La identidad colectiva es clave para el empoderamiento de las organizaciones surgidas desde
la experiencia compartida de la enfermedad. Armayones (et al. 2015) refiere en un estudio
sobre el comportamiento de las organizaciones adscritas a la FEDER'®, una tendencia
creciente en el uso de redes sociales digitales, en especial Facebook, donde convergen otras

aplicaciones como lo es WhatsApp'’.

Este mismo dato se revela en el estudio de caso CIBO, donde el grupo de pacientes con

hemofilia llevan a cabo conversaciones a través de estas App:

Yo lo utilizo mucho para mi trabajo, pero me mantengo informado por medio
de las redes sociales que uso, Facebook, WhatsApp, porque tenemos una
comunidad, de comparieros que la mayoria de ellos acude a la alberca con
mi hijo. Se logro hacer la apertura de un espacio en el COMUDE, en el cual
tenemos ya varios comparieros que van a la natacion con un costo muy, en
algunos sin costo y en otros con un costo al cincuenta, ahi nos mantenemos
informados. Mi esposa por su parte va al WhatsApp y a Facebook igual,
porque tiene un grupo de la mayoria de las mamas que vienen a las sesiones,
se mantienen informadas (Cuidador paciente con hemofilia, comunicacién

personal 27 de marzo 2017).

Lo anterior ademas de la autocomunicacién, demuestra la accion social de los miembros del
colectivo en pos de incidir activamente en los sistemas sociales. La apropiacion de espacios
publicos para el beneficio de los miembros del colectivo, aboga por la formacion de un

sentido propio como organizacion.

Uno de los caminos de los profesionales de la salud ante este panorama, es el soporte
asistencial. En nuestro estudio de caso, los investigadores que participan en el
acompafiamiento a pacientes, han visto desde la generacion de comunidad la transmision

dindmica de la informacién que pueden acotarse desde el modelo DIDA antes expuesto. El

' FEDER, Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
"7 App de mensajeria instantinea
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ePaciente genera sus propias estructuras de gestion de la informacion, estas

hipermediaciones se hacen patentes cuando generan por ejemplo un grupo de WhatsApp:

También pasa que alguno de los nifios tuvo una complicacion con la infusion
v la mama estd toda preocupada, y las mamds empiezan a echar porras (en
el grupo de la App), que va a estar bien y no sé qué, entonces creo que puede
ir desde lo meramente técnico-médico, hasta algo mds personal, de apoyo

emocional (Dr. L, comunicacion personal, 11 de abril 2017).

Es gracias a la incorporacion del factor tecnolégico que el ePaciente supera la barrera
espacio-tiempo para extender su quehacer a través de la Web. No obstante, lo valioso en el
relato no es el objeto sino la apropiacion que desde la empatia con la condicion del otro se
genera. La emergencia del concepto, también se presenta como una forma disruptiva respecto
al modelo biomédico de atencion (Ortiz, 2013), y significa una oportunidad en la sinergia
que impulse una mayor capacidad de autonomia y demanda de servicios de salud (Lupiafiez,

2009 p. 117).

Son una fuerza solidaria, con poder de agencia para exigir mejores servicios médicos, a la
vez que entre sus agremiados construyen capitales de conocimiento desde su condicion,
mismo que forma parte del patrimonio inmaterial de estos grupos, generandose lineas de

discusion que trascienden el espacio médico-paciente.

Asi mismo, utilizan los recursos digitales para documentar alternativas terapéuticas previo a
la visita con el médico, haciendo ejercicio de contrapoder: “Y ahora se comunican de forma
habitual con sus sanitarios desde una reciente posicion de conocimiento, competencia y

poder” (Ferguson, Tom y e—Patients Scholars Working Group, 2007 p. 4).

Hacia el estudio del ePaciente, desde la hipermediacion teniendo como referencia un Sistema
de Comunicaciéon Publica institucionalizado, se infiere genera un nuevo sistema pues la
nocion de este concepto es una disrupcion del modelo tradicional no solo de comunicacion

publica sino de interaccion médico-paciente.
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La Comunicacién Publica de la Ciencia, desde un sistema de comunicacion transmedia
caracterizado por la Sociedad Red, multiplica los puntos de acceso y consumo de la
informacion cientifica. La convergencia tecnoldgica obliga a nuevas formas rituales de
estructuracion de la informacion, de la misma forma que el sentido de las organizaciones
converge en nuevas narrativas. El ePaciente, como mediaciéon cognitiva desde la
comunicacion institucional, trastoca no solo la configuracion del relato sino el lugar de los
actores, pues desde la esfera experta profesional, es el especialista en salud quien tiene las
facultades contingentes del saber y por lo tanto, en su relato se encuentra implicita la

reproduccion de sentido.

Al ser proactiva, convergente y disruptora, la nocion de ePaciente atenta la produccion
comunicativa oficial, no obstante, en la practica del estudio de caso CIBO, se revelan
interacciones que mediante la participacion sistematizan nuevas maneras de produccion,

generando un Sistema alterno al oficial pero inserto en las dinamicas oficiales.

Investigacion quirirgica. CIBO. Crédito: Hugo Luna
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CAPITULO V — PRESENTACION DE RESULTADOS

“No cualquier médico se puede confrontar con el
conocimiento que manejan estos pacientes”

Dr.J

(Comunicacion personal 11 de abril 2017)

En el capitulo de resultados, se muestra el andlisis de datos derivado de la recopilacion en
campo con base a las observaciones tedricas y metodologicas que se ofrecen como un mapa
para el estudio del relato desde el discurso institucional. Después, se elabora una sintesis del

trabajo con los investigadores del estudio caso, asi como de los pacientes expertos.

Se propone el concepto del mito del experto, como aquella conformacion ideologico-ritual
de la mision del experto especialista desde el relato, mismo que es la reproduccion de una
practica del mundo sociopolitico con materialidad en la atencion en Salud a cara que
representa el microgénero. Después se expondra el modelo abstracto por medio del cual se

analiza la produccion de la comunicacion desde la mediacion.

Mediaciones del modelo de comunicacion operante

Del universo de comunicados de prensa, cuyas caracteristicas cumplian los pardmetros
establecidos en el apartado de metodologia, se identificaron elementos discursivos en los
comunicados. Desde el fexto se procedié a recuperar marcadores, en cuya construccion,
denotan asignaciones de sentido desde la identidad de una organizacion social. Palabras como
“enfermedad”, “crénico”, “padecimiento”, son parte de un léxico médico que parte de un

microgénero adecuado a un modelo de comunicacion publica. De la misma forma “experto”,
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“especialista”, “paciente”, otorgan identidad dentro del subsistema de la Comunicacién
Publica de la Ciencia. En términos del modelo operante, se observa en la totalidad de los
comunicados sobre enfermedades cronico degenerativas, la asignacion del nombre: paciente,
enfermo, poblacion y derechohabiente, a aquel sujeto quien recibe una atenciéon médica por

cursar algin padecimiento.

Fig. 10 Producciéon comunicativa global del modelo de comunicacion operante

. : Enfermedades Cronicas
Afio Comunicados enviados totales CIBO :
y degenerativas

2013
2014
2015
2016

Total

En cuanto al sujeto que integra el Sistema Social de la organizacion IMSS, siempre se le
referird explicita o implicitamente como un experto especialista. Su posicion es activa en el
discurso, refiere al microgénero por lo que reproduce en el discurso un relato que tiene lugar
en la consulta. Es quien lleva a cabo la accion social de determinacion, lo que quiere decir,
que es el enfermo quien cede su cuerpo para en funcion de ser un paciente recibir del experto
la oportunidad de sobrellevar un padecimiento, dejando implicito el llamamiento al

macrogénero que agrupa el Sistema Social.

Siempre se nombrara experto al sujeto que parte de la organizacion social, la inica variacion
en que se apela al conocimiento del paciente en cuanto su padecimiento es orientado al
desarrollo de habilidades para el autocuidado, por lo tanto, el relato siempre refiere a un
discurso salvifico de la institucion. Estan ausentes flujos de contrasentido, pues censura una

posible intervencion del paciente experto al modelo de comunicacion.
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La figura del binomio como una forma de relato es constante. Como ejemplo: diabetes e
hipertension, sobrepeso y obesidad, factores genéticos y ambientales. Lo anterior se refiere a
una mediacion social que atiende el sistema de atenciéon médica, pues es una forma tipologica
que agrupa padecimientos, tanto en su estudio (cognicidén) como en los esquemas de atencion

(estructura).

Los marcadores empleados en funcién de jerarquia, no son los mismos respecto a
funcionarios administrativos y aquellos que son investigadores o médicos relacionados a

procesos de atencidon. Por su parte, la fuente de la informacion de los comunicados es

caracterizado como: experto, especialista, funcionario e investigador.

Fig. 11 Tipologia de los marcadores textuales en el modelo de comunicacion operante

Marcador Ejemplo (comunicado que refiere)
Exodgeno "estilos de vida o practicas alimenticias poco saludables" (3868-13)
Causa y latencia
Endogeno "antecedentes genéticos” (740-15)
Aguda "tratamiento oportuno y adecuado" (3520-16)
Duracién
Croénica "expectativa de vida" (7648-13)
Paciente "poblacion” (740-15)
Jerarquia
Experto "asesoramiento genético” (3868-13)
Responsabilidad "desarrolla investigaciones focalizadas" (3868-13)
Accion
Compromiso "hébitos saludables" (3520-16)
Enfermedad "progreso silencioso" (3868-13)
Identidad
Conocimiento experto "valoracién médica" (3868-13)

Elaboracion propia
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Existe una dicotomia constante entre las enfermedades que pueden ser curadas en algun
estadio del padecimiento (agudas) y las que, por su naturaleza, son progresivas e incurables
(cronicas). De la misma manera, siempre se encuentra implicito el “factor genético”, no
obstante, los factores ambientales funcionan como marcadores de desestabilizacion, que bien
, . . . -
pueden ser los unicos detonadores o coparticipes del proceso. Asi mismo, existe el “origen

desconocido”, como marcador de latencia.

La latencia representa factores de riesgo, entonces, interpela a la relacion entre estimulos
exogenos (ambientales) y aquellos que estan predestinados en la conformacion del enfermo
desde su estructura orgédnica en tanto es un sistema bioldgico. Refiere también a un
sentimiento de culpabilidad/inocencia, ello por la acciéon o no accidon del paciente en el

desencadenamiento de la enfermedad.

El marcador “compromiso” es otro elemento importante en la adscripcion del enfermo a un
Sistema y adquiere el titulo de paciente, en la medida que cede su cuerpo al médico. De la
misma manera se hace evidente el uso del 1éxico médico-paciente, en tanto permanece una

accion diagnostica y terapéutica que desde la voz experto le habla al enfermo.

Por otra parte, si bien existe la figura del cuidador, pocas veces aparece de forma evidente.
Uno de estos casos es el comunicado “Lleva una vida normal, pese a tener hemofilia” (IMSS,

2016b), donde se aborda el binomio “especialistas y familiares”.

Los marcadores se encuentran tanto implicitos como explicitos en el texto, no obstante, la
alusion del contenido refiere a la clase de marcadores antes descritos. La enfermedad es
situada como el objeto de referencia del texto en tanto se alude a la sustancia expresiva a
modificar; el conocimiento experto, se muestra como un contingente de herramientas utiles

para el combate, con las que el experto cuenta para embestir la enfermedad.
Desde la practica discursiva, la mayoria de las publicaciones digitales cita como fuente de

informacion de los comunicados a la Agencia de Noticias del Estado Mexicano, NOTIMEX.

Solo a excepcion de las publicaciones digitales que proceden de un diario de circulacion
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impresa local (como Mural y el Occidental), en cuyo caso firma la reportera que cubre la
fuente. En el caso de NOTIMEX se realiza un curado de contenido (mediacion estructural),
el cual se conserva intacto en todas las reproducciones de sitios web, salgo algunos que
cambian encabezado. De los impresos, uno fue publicado bajo la modalidad de curacion de
contenido, con el agregado de una imagen con presencia en diversos sitios web (Occidental,
Céncer gastrico), otro en resumen (Mural, Hemofilia), dentro de una infografia (Mural,

Hipertension en nifios) y como una mencion (Mural, Contaminacién y diabetes)'®.

Al experto especialista, se le asigna como prefijo o sufijo su organizacion y especializacion,
es asi que desde la mediacion estructural se ritualiza la forma de introducir al representante

de la organizacion social.

No obstante, desde la practica discursiva y social, podemos observar la transformacién del
producto comunicativo en un plano fuera de su contexto de produccioén. Se aprecia, en
consecuencia al Sistema de Comunicacion Publica (Fig. 8), desde la representacion y
expresion en el Sistema, la disminucién de su cuerpo. La apropiacion de los medios masivos
del texto, es proporcional a los espacios en venta, tanto en el mercado econdmico como en el

politico.

En el caso de las enfermedades cronico degenerativas, donde la informacion contenida puede
ser de gran relevancia para la oportunidad de un diagnostico y tratamiento del padecimiento,
se disminuye su factor de impacto. No obstante, el comunicado sigue teniendo éxito como

formador de sentido en la audiencia.

Pese a tener disminuida su capacidad de informar dadas las dindmicas antes descritas, el
Instituto figura como la autoridad sobre una condicion. Se ha conservado en la prdctica
discursiva, la narracion desde el ejercicio del poder, entonces la presencia en la esfera publica
como fuente de referencia ha sido establecida. Su mecanismo devela entonces, que el

comunicado vehiculariza su poder a través de narraciones respecto a sus capitales. Al final,

18 . y : S
Para su consulta en: Anexo 1, Comunicados de prensa y reproduccion en medios, y Anexo 2, tabla de publicaciones.
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el comunicado como instrumento de valor de intercambio, porta en la superficie narraciones

que cubren un discurso desde la agenda institucional.

Si bien los conceptos son apropiados por la audiencia, estos han sido tomados prestados del
uso tipoldgico de la atencidon médica, asi como de la relacion médico-paciente trasladada del

consultorio al texto y de este a la prdctica discursiva.

Que los textos no sean modificados por accion de los mediadores, remite a la transferencia
del discurso en su estado mas puro; la intervencion de los MCM en el relato, modifica las
entradas y salidas de informacion, sin embargo, el sentido de la organizacion permanece
presente. En cualquiera de los dos casos se evidencia un disefio del producto comunicativo
altamente eficiente, pues en su estructura se prevén cambios y pérdidas. Esta prevision
preserva el relato, desde el cual la institucién ha dispuesto a través de su Sistema de

Comunicacion Publica.

El mito del experto

Guiados por los marcadores textuales y analizados desde la mediacion cognitiva del relato
de los comunicados de prensa, el mito del experto, se construye a partir de didlogos salvificos
en el campo de la enfermedad. Desde el discurso oficial, no es el enfermo quien lucha contra

el padecimiento sino el experto especialista.

Asi se establecen dos ejes temporales: posibilidad e imposibilidad. La posibilidad denota un
estado activo, donde se es parte de una organizacion encabezada por especialistas; opuesto,
al estado de imposibilidad, que anula al enfermo la “oportunidad” de ser paciente y
circunscribirse a un Sistema de atencion a la salud. El relato oficial no anula sino activa, es
por ello que en su discurso el eje siempre estard orientado a la posibilidad y por lo tanto, al
¢xito. El Sistema Social otorga servicios de Salud, como buen comerciante, mostrard sus

productos de la mejor manera. El Subsistema de Comunicacioén Publica de la Ciencia del
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IMSS, desde el recurso médico-cientifico ofrece el concepto de “bienestar” para ser
consumido por un grupo de asegurados, concepto que tiene en si otra acepcion, la de contar

con un halo de proteccion frente a la imprevisibilidad y la impotencia.

Fig. 12 Estado de Fracaso-Exito por adscripcién a la Organizacién Social

Organizacion Social

Fracaso Exito

Enfermo <} AN {> Paciente

Imposibilidad | Posibilidad

Elaboracion propia

Esto tiene base en el rol activo de Ego (experto) quien, a través de acciones ejecutivas, logra
modificar la salud de Alter (paciente). Asi, la enfermedad es una sustancia expresiva que
puede ser transformada. El paciente, en rol pasivo, se convierte en el objeto de referencia

puesto que es el contingente del recurso al que apela el relato y no sujeto del relato en si.

Lo anterior busca a la vez una forma de reproduccion del Sistema Social que parte del
microgénero. La relacion de consultorio médico-paciente, establece dindmicas ritualizadas y
homologadas, ello facilita trasladar esa practica a un Sistema de Comunicacion Publica que
ha sido orquestado desde la organizacion social. El microgénero antes citado, para ser
activado precisa de la cesion del paciente de su cuerpo, pues es el médico quién decidira las

intervenciones hacia la enfermedad.
Una batalla de fuerzas que se lleva a cabo en el campo de la enfermedad, entre el fracaso y

el éxito. El Sistema de Comunicacion Publica, desde que ha sido integrado por un

Suprasistema, responde a los intereses de una organizacion que busca su preservacion, en el
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caso de la comunicacion, desde el incidir en la opinion para salir airoso de los embates que

tiene con el mundo sociopolitico y que inciden en el cotidiano.

Asi el mito del experto, no solo es un género de la narrativa periodistica en salud, sino un
género del mundo cotidiano, del cual se aprovecha el Sistema de Comunicacion Publica de
la Ciencia y que se encuentra latente en el Sistema Cognitivo de la poblacion a la que esta

dirigida la informacion.

Asi el marco representativo (Martin Serrano, 1982), es aprovechado por un sistema de
produccion social de comunicacion, que atiende como objetivo la reproduccion de un modelo
que fortalezca la presencia del Instituto, tanto en la opinién publica como en su relacion

respecto a otras instituciones.

La instrumentalizacion del comunicado de prensa, fortalece la modelizacion en la relacion
entre actores y Sistema Social. El sistema médico de atencion forma parte de la estructura de
representacion, que se compone por esquemas de diagndstico y tratamiento. Los actores de

este intercambio asumen como valido el modelo, favoreciendo su preservacion.

En tanto la configuracion del padecimiento, en el caso de la hemofilia, encontramos desde el
instrumento, la prevalencia de los marcadores: "enfermedad hereditaria", "tratamiento
oportuno y adecuado", "investigadora", "pacientes", "habitos saludables", "paciente",

"desarrollo de diabetes o hipertension".

Entonces, el comunicado de prensa, ademds de ser el instrumento por antonomasia de
intercambio econdmico en el mercado de los medios masivos, es un objeto contingente del
discurso oficializado, que echa mano de sus recursos humanos para elevarlos del plano
inmediato a una posicion un tanto heroica y en ocasiones apotedsica — como en los casos de

¢éxito — para mostrarse como alcazar del cuerpo frente al enemigo enfermedad.
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Las mediaciones del estudio de caso CIBO

Los marcadores textuales antes descritos, son reproducidos desde el discurso (practica social)
del enfermo al referir la oportunidad de recibir un tratamiento. En entrevista con los pacientes
miembros de la asociaciéon de pacientes con hemofilia, se distinguen dos poblaciones:
derechohabientes y poblacion abierta. Establecidas asi, desde la Produccién social de la
comunicacion (Martin Serrano, 2004), las mediaciones estructurales y cognitivas que por una
parte revelan formas de construccion de sentido y otra, el estimulo constante de las formas
de comunicacion mediante una ritualizacion. Al mismo tiempo se colocan las

hipermediaciones, como resultado de la incorporacion del ePaciente a escena.

Desde la representacion, se identifica no solo la capacidad de recibir un tratamiento sino la
de lograr un estado de sobrevida. En la formacion de sentido que surge de la estructura social,
el ser derechohabiente es en si un componente para la posibilidad de supervivencia a la

enfermedad.

Al mismo tiempo, durante la entrevista el cuidador del paciente con hemofilia, se refiere a la
pertenencia de una organizacion social como posibilidad de tener cierta calidad de vida pues,

dice:

Fuera del Seguro Social muchos no tienen alcance al medicamento, y es
totalmente costosisimo como para que alguien pueda mantener o poder
luchar contra los elevados costos de un tratamiento, (...) hoy que tenemos un
Seguro Social, que tenemos un tratamiento, que conocemos de la enfermedad,
te puedo decir que es algo amigable. Pero si no lo tuviéramos si seria un
calvario para la familia (Paciente adulto con hemofilia, comunicacion

personal 27 de marzo 2017).

Por otra parte la identidad del paciente, que surge desde la desintermediacion se configura

como: “una persona con un padecimiento”. En entrevista, el paciente adulto con hemofilia
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refiere: “el padecimiento es parte de mi, yo no soy parte del padecimiento” (comunicacion
personal 27 de marzo 2017). Colocando a la enfermedad como un componente de la identidad
del paciente, pero no como la identidad en si; se desmarcan entonces del sentido proveniente
desde la instrumentalizacion del comunicado de prensa, donde se refiere a la enfermedad

como la identidad en si de Alter.

En tanto al capital simbolico derivado de la mediacion cognitiva respecto al padecimiento, la
comunidad de pacientes con hemofilia entrevistada destaca la importancia del conocimiento
de la enfermedad. Esto se interpreta como autoeficacia de la organizacion, pues los recursos

que moviliza producen valores simbolicos.

El cuidador menciona que al acudir a cita médica por primera vez, ya con diagndstico de
hemofilia, al solicitar mayor informacion al médico sobre su padecimiento, €ste le indico que
buscara en internet: “el médico tal cual nos dijo: ;saben usar el internet?, pues si, pues
métanse a investigar porque no hay de otra para aprender” (Cuidador, comunicacion
personal, 27 de marzo 2017). Se observa entonces, que el vinculo de intermediacion puede

ser quebrantado por subjetividades dentro de las estructuras institucionalizadas.

La desintermediacion se explica desde el Sistema de Comunicacion Publica, pues ha sido
interrumpido el flujo de la reproduccion de sentido. El producto comunicativo (comunicado)
denota el valor de la institucion, remitiendo a historias exitosas de tratamiento o del abordaje
completo y preciso del Instituto, en este caso se crea una simulacion de atencion desde el

“mundo sociopolitico” que no encuentra el paciente en el “mundo cotidiano”.

Continua refiriendo que: “a mi me dijo: ;tu puedes comprar una vida?; y le dije: no, ;entonces
puedes tener litros de sangre en tu refrigerador?, (...): no; pues eso es lo que necesita tu hijo,
sin eso no va a poder estar bien, (...) dijo: ahi esta el internet, ponte a investigar” (Cuidador,

comunicacion personal 27 de marzo 2017). La desintermediacion es forzada.

Asi, el paciente, enuncia una necesidad por transmitir el conocimiento desde su experiencia

como enfermo, pues ve en la experiencia del otro su propia condicion, haciendo la funcion
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de un espejo. El mismo menciona, que en la primera etapa de su diagndstico, no recibid
informacion puntual por parte del personal médico y que fue gracias a la incorporacion a la

asociacion que comenzo6 a tener un desarrollo cognitivo mas atinado sobre su condicion.

Siendo el paciente adulto, miembro de una familia con al menos tres integrantes también con
hemofilia, a la experta en investigacion que acompaiia la sesion de oyente, le sorprende el
déficit de informacion respecto a la comunicacion de la enfermedad en el circulo familiar,
demostrando que no todas las comunidades superan un estadio de intermediacion. Para sanear
ese déficit, el paciente recurri6 al Internet — proceso de hipermediacion —, donde se enfrentd
a informacién que no comprendia, ya sea por el idioma en que estaba escrito o el lenguaje

especializado.

No es, sino al llegar a la asociacion (organizacion social, mesogénero), que logra comunicar
la enfermedad y con ello, llegar a un momento de apomediacion. Un punto de coyuntura en

el conocimiento de la enfermedad es, para el paciente con hemofilia, saber infundirse.

Infundir, consiste en una terapia de remplazo al factor de coagulacion ausente en el paciente
con hemofilia. Para ¢l, representa la oportunidad de tener medicamentos en casa y valerse
con autonomia. El cuidador por su parte refiere, que es gracias a la asistencia de talleres y
cursos en congresos que ellos aprendieron a infundir: “aprendimos a infundir (...) de ahi la
doctora nos otorga medicamento que tenemos en casa (...) en caso de un accidente ya

actuamos mas rapido en la aplicacion de su medicamento”.

Para el cuidador, en el diagndstico de la enfermedad de su familiar, el proceso intermediario
no satisface su necesidad de informacién y coloca, en el mismo nivel de importancia que el
tratamiento, el conocimiento que el paciente pueda tener de su condicion. Asi es que refiere:
“el no conocer la enfermedad ha tenido tantos problemas como si no tuviera seguridad

social”.
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Se reconoce asi un nivel dindmico intermediario-desintermediario. Refiere el paciente con
hemofilia que la experiencia de vivir con la enfermedad “no solamente desde la parte

empirica de los mismos compaifieros, sino también con la asistencia de doctores”.

La experta especialista (Dra. J, comunicacion personal 27 de marzo 2017) por su cuenta,
apunta sobre la importancia de corregir ciertos conceptos sobre la enfermedad. En entrevista,
el cuidador referia que existian dieciocho factores en la sangre cuando en realidad son doce.
En este sentido, a la Dra. J le sorprende que pese a tener mas de trece afos trabajando con
este grupo, se siguen teniendo carencias a nivel del conocimiento técnico de la enfermedad.
Destaca que destaca que la experiencia psicosocial de vincularse con otros enfermos es lo
que fortalece el autocuidado; no obstante, este déficit puede tener consecuencias de no llevar
el acompafnamiento especializado. El cuidador menciona que su familiar es un caso novo,

concepto que la investigadora desmiente.

El hecho de considerar un caso de hemofilia como espontaneo, limita la oportunidad de
diagnosticar el padecimiento a otros miembros de la familia, refiere la experta: “el detalle de
que es si es mutacion de novo implicaria que la madre no fue portadora y no tendrian el riesgo

de heredarlo, pero si lo tiene” (Dra. J, comunicacion personal 27 de marzo 2017).

En este mismo tenor, los investigadores integrantes del grupo de discusion aseguran, se deben
corregir esas nociones basicas ya que, son imprecisiones que contintan la prevalencia de
ciertas enfermedades, no obstante, esta fuera del alcancé del médico evitar la conducta de los
pacientes, en especial en temas de reproduccion, pues son condiciones que se forman parte

de la genética de los grupos familiares.

Asi mismo, el experto especialista desde el estudio de caso tiene distintas trayectorias
profesionales, no todos son médicos de profesion sino que han emigrado desde diversos
campos afines al doctorado en ciencias de la salud. De la misma manera llevan a cabo una
triple funcion: investigador, asistencial y docente. El involucrarse con la comunidad depende
de sus intereses de investigacion y voluntad por involucrarse con organizaciones de

pacientes, o bien, fomentar nuevas.
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El paciente respecto al campo de la investigacion, goza de cierto reconocimiento. Al
preguntar ;,como objetiva el paciente su condicion en un saber?, el investigador del CIBO
menciona: “Por dos razones, la primera por el contacto con el especialista (intermediacion),
y la segunda es, una vez enterado, por iniciativa propia (desintermediacion), va 'y se mete al
Internet” (Dr. J, comunicacion personal 11 de abril 2017); y contintia: “no cualquier médico

se puede confrontar con el conocimiento que manejan estos pacientes” (Dr. J).

Asi, tanto investigadores como pacientes reconocen el valor de su conocimiento y la
formacion de comunidad. Esta tltima se fomenta desde los investigadores que conforman al
centro, pues consideran “el trato es directo con los interesados (...) ellos hacen este,
reuniones cientificas, (...) y nosotros también contribuimos” (Dr. L, comunicacion personal

11 de abril 2017). Y continuan al afirmar existe un valor en el paciente que es experto:

No hay mejor paciente que aquel que conoce bien, que es un experto en su
enfermedad, ;jno? Y llegan a ser expertos, hay pacientes que llegan a ser
expertos. Ahora por ejemplo, con todos los programas que se dan en
pacientes con diabetes, hijole, aguas, cuidado con lo que dice un paciente con
diabetes porque se las sabe bien (...) y eso evita cometer errores (Dr. P,

comunicacion personal 11 de abril 2017).

La comunidad es clave para generar procesos de apomediacion. El paciente con hemofilia
dice que “solamente sabia que pues habia dolor y no habia ninglin tratamiento. Empec¢ a ir
a esta asociacion, me empecé a empapar, y empecé€ a conocer personas también, personas
verdaderamente que ahorita aprecio mucho” (Paciente adulto con hemofilia, comunicacion

personal 27 de marzo 2017).

Asi mismo, los pacientes se autoorganizan, accidon que corresponde a un mesogénero del
relato. La comunidad entrevistada cuenta con dos grupos de comunicacion a través de la
aplicacion mévil WhatsApp; una de ellas comprendida solo por pacientes y otra, donde

interactuan con expertos en investigacion. En la primera encontramos consejos de pacientes
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para pacientes a través de la experiencia, en la segunda, buscan una opinidn experta que parta

del conocimiento técnico sobre el manejo y control de la enfermedad.

Es a través de estos medios, que se preservan los procesos apomediarios y al mismo tiempo
la comunidad. Dado que las reuniones son cada vez mas prolongadas, a la vez que ciertos
cuadros clinicos se complican, es gracias al uso de las redes sociales digitales contintian con

el soporte brindado desde la comunidad.

Entonces, es aqui donde las hipermediaciones juegan un papel de autoproduccion mediada
por lenguajes tecnoldgicos, cuya significacion se desarrolla alrededor del fomento a la
comunidad. Es reticular al mismo tiempo, pues no solo se comunican entre si, sino comparten
material digital que, desde su posicion de ePaciente, evalia y considera es pertinente de

compartir con otros agremiados.

Las mediaciones entre expertos especialistas y pacientes expertos respecto al ePaciente,

Jun modelo?

Para el analisis de las mediaciones, se procedi6 a disefiar desde la logica de conjuntos, un
modelo que integra las tres dimensiones de las mediaciones que se identifican en el conjunto
teorico-empirico del trabajo con pacientes expertos y expertos especialistas. Este modelo se
basa en el diagrama de Venn pues permite establecer un universo de sentido al concurrir los
elementos antes descritos. Estos establecen como mitificacion el discurso desde la mediacion
cognitiva, ritualizacion desde la estructural y las hipermediaciones como conjunto

reticulador.

En un entorno caracterizado por la Sociedad Red, las hipermediaciones estudian la forma en
que sujetos, medios y lenguajes se interconectan reticularmente gracias a la metatecnologia.
Por ello, un modelo que desde un enfoque sistémico de la Comunicaciéon aborde las

mediaciones desde la produccion social de la comunicacion, lograra concurrencias.
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Fig. 13 Modelo para el analisis de la formacion de sentido desde el ePaciente

y

Reproduccion ) /" Hibridacién

Elaboracion propia

Entre el mito y el ritual existe un relato de lo que acontece en términos de correspondencia
por: la configuracion de su sistema de creencias y la extension de normas sociales; y la praxis,
que implica una ritualidad, procedimientos para preservar el relato. La representacion
entonces, es la articulacion del nexo entre la sustancia del acontecer y la forma en que practica
su comunicacion. Esta representacion se instala en el Sistema Cognitivo del paciente experto,
por lo que no tiene como expresion un producto comunicativo, sino que es la configuracion

que el sujeto realiza derivada de sus intereses y necesidades.

El experto especialista, se posiciona desde el mito del experto como un sujeto salvifico, capaz
de develar una “verdad” por diagnostico, que interviene constantemente mediante la
terapéutica. En el caso del paciente experto, si bien en los datos arrojados por el trabajo de
campo no sufre transformacion, el empoderamiento de conocerse productor de saberes desde
la experiencia le permite dinamismo entre mediaciones. Lo mismo reconoce el experto
especialista, pues sostiene, los pacientes con enfermedades cronicas desarrollan un

conocimiento diferenciado, que igual requiere habilidades especiales desde la esfera experta:
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“No cualquier médico se puede confrontar con el conocimiento que manejan estos pacientes”

(Dr. J, comunicacion personal 11 de abril 2017).

En tanto la reproduccion, desde la concurrencia del mito con la hipermediacion, el relato se
configura en un género que evoca una relacion sincronica con otros enfermos (microgénero)
y con una organizacion especifica (mesogénero), en referencia a una Institucion
(macrogénero). En términos de hipermediacion, es el conjunto de relatos que el paciente
experto comunica con base en las multiples interacciones (de muchos a muchos) que lleva a
cabo a través de la reticularidad dada por la convergencia tecnologica, basado en un sistema

de creencias en torno a su condicion de salud particular.

Entonces de la reproduccion tendremos que los pacientes elaboran (desde el modelo DIDA)
un relato de tres momentos, que por ser dinamica incluso intercala de posicion en distintos
estratos. Un ejemplo de ello lo refieren pacientes expertos, al afirmar que se incluyen en
diversos grupos de WhatsApp, uno para comunicarse con la comunidad y otro para hacerlo
con el experto especialista, 1o que implica un proceso de seleccion — desintermediacion — del
tema a discutir por categoria y fuente. Esta reproduccion radia los géneros por su dinamismo,

aunque no los transmuta, ya que a cada género corresponde una finalidad.

En cuanto hibridacion, responde a los cambios — adhesiones y mutaciones — de la
construccion del relato con base en la convergencia, tanto narrativa (transmedia) como de
practicas para la reproduccion simbolica. Asi las hipermediaciones también funcionan como
un catalizador y movilizador de significantes, pues multiplica los escenarios de la produccion
social desde la sincronicidad (comunicacion inmediata) y asincronicidad (bases de datos) de

las redes sociales digitales.

Estas redes, que son multiples y dindmicas, funcionan como vehicularizadores y al tiempo
repositorios del relato. Como estructura tiene administradores, pero se desconocen, al menos
en esta investigacion, la existencia o no existencia de censores de contenidos, asi como la

posible expulsion de miembros, ya sean pacientes o especialistas.
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Finalmente, el sentido es la expresion de los conjuntos. Una de las caracteristicas observadas
en la investigacion respecto al ePaciente, es que su posicion a cuanto un orden jerarquico no
es estatica. Tiene libertad y movilidad, a diferencia de su condicion material donde sufre
limitaciones fisicas, el universo del sentido, ofrece desplazamiento ilimitado. El plano se
lleva en el campo de la Psicopolitica, pues el poder ejercido a través de dispositivos e inicio
de sesion en aplicaciones moéviles requiere la cesion voluntaria de informacion. Entre la
dicotomia deseo-necesidad de informacién y de mantener una comunicacion atemporal y

ubicua.

Asimismo, la comunidad es de vital importancia no solo para el ePaciente, sino para el
experto especialista. Para el primero, es una red de apoyo y conocimiento, que desde la
experiencia vicaria, resignifica. Para el segundo, una red de soporte y extension del
conocimiento experto especialista, que no representa una inversion material de tiempo y

espacio.

La mision del sentido es la preservacion del grupo, pues almacena una serie de datos
referentes al autocuidado, al tiempo que establece una intrincada red de alerta,
descentralizada, en caso que alguno de los miembros de la organizacioén se encuentre bajo

peligro inminente.

Como una analogia de las redes Peer To Peer ¥ cada ePaciente es un nodo en el sistema, lo
que presta una mayor relevancia en el caso de la construccion de la organizacion social desde
el mesogénero. Asi se construye un conocimiento participativo y solidario en torno a un
padecimiento, en que dialogan por cesion de jerarquias tanto especialistas profesionales

como especialistas desde la experiencia.

' Redes Peer to Peer o P2P, aquellas integradas de distintos nodos que mantienen independencia respecto al
otro pero persiguen como fin transmitir la misma informacioén o ser contenedores de una serie de datos de
referencia descentralizados.
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CAPITULO VI-CONCLUSIONES

“El padecimiento es parte de mi,
Yo no soy parte del padecimiento”

Paciente con hemofilia
(comunicacion personal 27 de marzo 2017)

Discusion sobre el Sistema de Comunicacion Publica

El Sistema de Comunicacion Publica del estudio de caso, es uno que busca preservarse
mediante la reproduccion del sentido de la organizacion social. En este caso la produccion
del comunicado de prensa y la insercion a dindmicas de comunicacion masiva, obedece a la
modelizacion y reproduccion como valor de intercambio. El poder en este tenor, consiste en

la ritualizacion de practicas que permite la continuacion de grupos establecidos.

El hecho que el comunicado sea un instrumento que media el relato no es fortuito, legitima
todo un aparato de control del sistema de salud publica. Construye mitos respecto a su
configuracion, a la vez que practica formas ritualizadas para la transferencia del sentido

institucionalizado.

El mito, denominado por este autor como mito del experto, dramatiza un héroe en el campo
calamitoso de la enfermedad y la adversidad. El mito, se construye por una mediacion
cognitiva que apela al sistema de valores y creencias respecto a como, un especialista
(contingente legitimado de conocimientos), posee las facultades para embatir un villano
comun. Asi desde el Analisis Critico de Discurso, se recursa una arenga paralela que devela
formas de poder prospectivo, no ahonda en el ejercicio coercitivo sino caracteriza a un
paciente que, a voluntad, cede su cuerpo y su destino. Se basa en un principio de produccion

neoliberal, explota el sentimiento (Han, 2014). El éxito como concepto de bienestar, tiene
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gran potencia desde el discurso institucional, es un relato que apela a la salud y por

consiguiente, a la probabilidad de la vida.

También, la estructura tiene formas de hacer un relato. Su modo de produccion y distribucion
es continuo y eficiente, tiene un estilo literario especifico y prevé niveles de pérdidas y grados
de terminacion. Al Sistema, no le interesa perder informacion, esta articulado por el sistema
social para mantener la concentracion permanente de su representacion en la esfera publica.
La representacion a la que interpela es la de un Instituto presto a la accion, integrado por un
corpus de expertos multidisciplinarios. Asi es que buscara establecer una agenda (agenda

setting) en virtud de prevalecer como un Sistema.

El estrato cognitivo es definido por la enunciacion de los actores, como las identidades que
figuran en el sistema de comunicacion. Al buscar en la opinion experta la preservacion de un
modelo de atencidn, se continua el proyecto de atencion que opera a nivel institucional. El
capital simbolico con que cuentan los especialistas es de vital importancia en el diagndstico
y tratamiento de enfermedades, es asi que desde un subsistema de Comunicacioén Publica de

la Ciencia se relatan estos aconteceres.

Este subsistema es el més fecundo pues recoge argumentos presentes en el mundo cotidiano,
en el microgénero de la consulta, personifica al experto y ajusta el sentido en un relato mas
proximo. A nivel cognitivo, la intermediacion, lleva al paciente a una dependencia total del
experto. Su capacidad expresiva en relacion con el Sistema Social es coartada por la
hegemonia del lenguaje especializado. No se acepta otra opinion ya que no se admite como
valida por carecer de los criterios propios de la organizacion; no existe el contrasentido y es
asi que se anula voz del paciente, el modelo déficit entonces, mas que una insuficiencia es

una herramienta para blindar al relato.

Implica alusion al ritual del mundo cotidiano que se practica en sus espacios comunes, por

ello, su lenguaje ademas de acertado es evocativo.
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Sustancial resulta para el andlisis final respecto a la articulacion del Sistema de
Comunicacion Publica del IMSS, reconocer que ademas de ser eficiente es necesario. No es
exclusivo de una sola institucion, sino que es esperable para la administracion y reproduccion
de la organizacion social y politica que existan instrumentos de comunicacion. Incluso es
sano, un Sistema que integra diversos canales de produccion y difusion de la informacién se
encuentra en situaciones Optimas de homeostasia, logra responder a factores ambientales

teniendo ajustes para su mantenimiento, por lo tanto de estados uniformes.

No se trata de anular un modelo que ha demostrado ser concebido para servir un orden
particular, ni su éxito, sino explicar lo necesario que es para esa organizacion en concreto
vehicularizar esos relatos. La relacion que el IMSS ha mantenido con los Medios de
Comunicacion Masivos es una larga historia de tensiones y distensiones, esta expuesto
constantemente a un vasto sistema de referencias que aluden tanto negativa como

positivamente a su sentido.

Por otra parte, se expone y el hacerlo tiene riesgos. Muestra facetas menos conocidas por la
esfera publica como lo es el campo de la investigacion cientifica, ello connota novedad, por
lo que el estudio de caso CIBO, desde la produccion social de comunicacidn, actia sobre la

relevancia ofreciendo representaciones de oportunidad, éxito frente a la enfermedad.

El paciente experto ha demostrado ser una disrupcion al modelo operante, por lo que no
puede considerarsele como un elemento mas del Sistema de Comunicacion Publica de la
Ciencia. El modelo de comunicacion del ePaciente tiene como sentido la preservacion de la
organizacion desde la participacion. Por su disefio dindmico permite mutar en jerarquias,

intercambiando los turnos de habla, ausentes en el otrora comunicado de prensa.

El sentido en tanto apropiacion subjetiva del sistema social, se manifiesta en las redes de
apoyo que los pacientes han construido. Un hallazgo es la importancia de la capacidad de
infundirse, de crear las condiciones para el autocuidado y por consecuencia, cierto grado de

autonomia.
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La apomediacion también es percibida bajo una intencion de empatia. No es solo comunicar
el conocimiento, es transmitir saber desde la experiencia comun. El sentido entonces
involucra saberse portadores de una condicion que los retine en un punto social. También los
expertos contribuyen en la formacion de sentido, pues participan en un grado de acercamiento
técnico-especializado, donde facilitan las estrategias para que el enfermo pueda desarrollarse

como experto de su cuidado.

La presencia de Internet y grupos sociales digitales en el sistema de comunicacion, involucra
procesos de interaccion que trascienden el espacio dispuesto por la estructura institucional.
Son reticulares, articulaciones provenientes de lenguajes digitales que han convergido
tecnoldgicamente por efecto de la interaccion hipermediada. Asimismo, son repositorios de

inteligencia colaborativa, pues las redes funcionan como aglutinadores de saberes.

La forma de organizacion social a través del concepto de ePaciente, economiza también
modos de produccion y capitalizacion del conocimiento. La mediacion tecnoldgica brinda la
capacidad de ubicuidad y atemporalidad, logrando la transferencia de narraciones en el

momento que desde el acto de prosumision, se consideren necesarias.

Hacia un modelo para estudiar el Sistema de Comunicacion del ePaciente

Uno de los hallazgos mas significativos, fue lograr una caracterizacion del Sistema de
Comunicacion Publica en el estudio de caso. El hecho de definir los procesos, ha implicado
también identificar el nivel de participacion de la Comunicacion Publica de la Ciencia como
un subsistema. Al integrar modularmente el engranaje del Sistema, se han podido establecer
los vinculos que se requieren para la incidencia en el mismo, pero también las divergencias

respecto a contrasentidos.

Tanto investigadores como pacientes, coinciden en la pertinencia del reconocimiento del

saber experto del paciente, incluso fomentan desde su posicion la generacion de comunidades
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en torno a ellos. El paciente, se ubica en la Sociedad Red y su funcion dentro de la comunidad
es de prosumidor. Esta caracteristica, propia de la autocomunicacion de masas, es transversal

al discurso médico.

Su actitud dinamica — descrita en el modelo DIDA —, le permite circular diversas posturas
respecto a sus necesidades y responsabilidades, tanto se reconoce como un paciente desde su

propio cuerpo, como un miembro de una comunidad desde el cuerpo compartido.

Si bien el Sistema de Comunicacion Publica del IMSS es abierto, no se pueden incorporar a
¢l herramientas disruptivas del discurso oficializado y es precisamente, el emanado desde el
ePaciente, uno que podria atentar contra los preceptos de sentido del sistema. No obstante,
hablar de la produccion comun de significado entre expertos y ePacientes, es posible gracias

a un fin comun: generar conocimiento colectivo.

Este se define como una doble articulacion desde ambos actores. El investigador, busca
garantizar un soporte médico adecuado y extender el conocimiento desde la transferencia
entre iguales. Por su cuenta el ePaciente, recibe un reconocimiento de su saber a través del
posicionamiento del capital epistemoldgico adquirido desde su experiencia, y por otro lado
logra una autonomia. Asi, se ha podido observar, que una forma de hipermediacion es la
resultante de la autoorganizacion. El conocimiento técnico del uso de dispositivos moéviles
no es suficiente en el proceso de comunicarse, eso es una habilidad adquirida, sino la
capacidad que el paciente tiene de emplear un lenguaje comin a otros pacientes. Desde la
forma de capitalizacion del conocimiento de la enfermedad por desintermediacion, hasta la
automunicacion de masas por apomediacion, es €l quien finalmente etiqueta su padecimiento

y caracteriza desde la experiencia de vivir con una enfermedad y no como un enfermo.

Preguntarse por una estrategia dentro del Subsistema ya institucionalizado, seria una
intervencion a un Sistema cuyo sentido ya ha sido programado. Hacerlo por un Sistema que
empodera la trascolocacion y jerarquia dindmica de sus actores, es generar ambitos

participativos de comunicacion; donde, desde la reproduccion de sentido autonomo de una

131



comunidad, se pueda contextualizar el logro que implica desarrollar estos procesos dentro de

una estructura, en cuya infraestructura estan los investigadores y los mismos pacientes.

Los procesos internos de esta estrategia, deben atender a mediaciones miticas y rituales. Es
a través de estas mediaciones que, llevadas al plano tecnolodgico, resultan en
hipermediaciones, pues las relaciones y aprendizajes desde una comunidad virtual no limita
a espacios ni objetos. La homologia del mito del experto, del Sistema de Comunicacion
Publica al del ePaciente, es de gran fuerza para la reproduccion de sentido. No obstante, es
prudente de sefialar que el ePaciente no es paciente en todos los aspectos de su vida, recurre
también a otros datos de referencia pues tiene intereses diversos. Es posible recurra a la
informacion publica del IMSS, la compare e incluso apropie, el hecho de que el mito del
experto este presente en su relato es muestra de la fuerza que no solo el Instituto sino todo

un sistema social, tiene para incidir en los sistemas cognitivos.

Consideraciones finales

Como toda investigacion, se requiere un recorte. Hasta el momento de finalizar el presente
trabajo se seguia investigando sobre la pertinencia de articular formas de produccion de
conocimiento colaborativo. El modelo ePACIBARD (Armayones, 2013) se afirma como un
proyecto ademds de incluyente, autosuficiente. Ha mostrado fortaleza desde la
institucionalizacién y sinergia interdisciplinaria, se antoja relevante emplear los conceptos

de Sistema y mediacion para el analisis de las producciones sociales de sus participantes.

Por otra parte, si bien el fin de la investigacion no fue el ahondar sobre un discurso politico
de la Sociedad Red, se mantiene vigente un sistema filos6fico de creencias trasladadas a un
campo que es tan material como inmaterial. La red virtual, es un sistema altamente complejo,

de sistemas abiertos y cerrados, en cuyo campo se estan librando interesantes batallas.
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Empero, el determinismo tecnologico suele sustituir al significado de la tecnologia. Un
modelo de comunicacion participativo y la construccion de formas narrativas, no deben
olvidar el usuario final, al paciente, que no es solo un nimero de seguro o expediente, es un
contemporaneo altamente complejo, abierto a los estimulos ambientales y contingente de una
historia particular. Disefiar una estrategia desde la mera evocacion del deseo, de la facilidad
del “confesionario mévil” — haciendo alusion a Byung-Chul Han — de la ludificacion del
trabajo subyace un entramado de dominacidon que puede ser comprobado a través del Big

Data.
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GLOSARIO DE TERMINOS

Acontecer: Un emergente que como consecuencia de su ocurrencia (o no ocurrencia) afecta
o puede afectar a un grupo social concreto, durante el periodo de tiempo que es objeto de

observacion (Martin Serrano).

Acontecer publico: Aquel acontecer a proposito del cual se informa a través de un canal de

comunicacion publica, por ejemplo, en los medios de difusion masiva. (Martin Serrano).

Analogia: Similitud superficial entre fendémenos que no se corresponden ni en leyes ni

factores causales.

Caso de éxito: Relato de Alter, que siempre articulard experiencias positivas en torno al

Sistema.

Ciencia: Imagen esquematizada de la realidad (Bertalanfty).

Comunicacion publica: forma social de comunicacion en la cual la informacion se produce
y distribuye por el recurso a un Sistema de Comunicacion, especializado en el manejo de la

informacion que concierne a la comunidad como un conjunto. (Martin Serrano, 2004 p. 89)

Degenerativo (proceso fisiologico): Que afecta de manera progresiva el estado de bienestar

de un organismo.

Emergente: Algo que ocurre (o deja de ocurrir) en el entorno, en cualquier lugar y en

cualquier tiempo, cualesquiera que sean sus causas y efectos (Martin Serrano, 2004 p. 146).

Enfermedad: Desorden o interrupcion en el funcionamiento de érganos y sistemas que son

evidentes en conjuntos de sintomas y signos
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ePaciente: Aquel paciente proactivo, con conocimiento sobre tecnologias digitales y que se
implica en su salud. Se interesa a la vez no solo en la terapéutica sino en la investigacion
sobre ciertas condiciones de salud, con lo que busca incidir en los sistemas sociales con la

finalidad de mejorar los procesos de asistencia sanitaria.

Equifinalidad: Mismo estado final partiendo de distintas condiciones iniciales y por

distintos caminos (Bertalanffy)

Especialista: Conocimiento alcanzado después de un proceso institucionalizado de

aprendizaje.

Estructura: Conformacion estable. Esquemas fijos que se mantienen con independencia de

los propios elementos (Bertalanffy).

Estado uniforme: Procesos merced a los cuales se mantiene constante la situaciéon material

y energética del organismo (Bertalanffy, L. 1976 p. 80)

Experto: Rol caracterizante de la racionalizacion, legitimado a través de procesos de

adquisicion de un capital util para fines diferenciados y ttiles para la organizacion social

Explicacion: Enunciado de leyes o condiciones especificas que validan un modelo

propuesto.

Finalidad (modelo): Dependencia de un objeto con respecto al fututo (Bertalanfty, L. 1976
p. 78)

Homologia: Explicaciones formales a fendmenos cuyas leyes son formalmente idénticas, es

decir, aquellas cuyas caracteristicas sean iguales sin importar el tipo de fenémeno al que se

haga referencia.
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Isomorfismo: Dos o més sistemas que guardan funciones y procedimientos propios, pero

que se afectan mutuamente por accion de correspondencias.
Mediacion: Actividad que existe y ha existido, desde que las organizaciones sociales tratan
de establecer procedimientos para conseguir coordinar la accion social de sus miembros

recurriendo al uso de la informacion (Martin Serrano).

Modelo: Representacion donde se visualizan series de componentes y sus correspondientes

conexiones.

Mundo: Totalidad de los fenémenos observables (Bertalanftfy).

Mundo observable: Imagen esquematizada, determinada por una construccion conceptual

vinculada a ciertos rasgos de orden de la realidad (Bertalanffy).

Optimizacion: La méaxima eficiencia a un costo minimo dentro en una red de interacciones

compleja (Bertalanfty).

Paciente: Sujeto que transcurre por un proceso de enfermedad, aguda o crénica, y que se

encuentra circunscrito a un sistema de atencion a la Salud.

Patologia: Relativo a la enfermedad, sus clasificaciones y manifestaciones.

Proceso: Conjunto de fases o consecuciones para llevar a cabo una tarea o funcion especifica.
Producto comunicative: Objeto fabricado para servir como soporte de informacion cuya
peculiaridad, respecto a cualquier otro tipo de objetos, reside en que le ofrece al usuario una

elaboracion de datos en los que esta implicito un punto de vista a propdsito de lo que acontece

(Martin Serrano, 2009 p. 146).
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Realidad: Un tremendo orden jerarquico de entidades organizadas que va, en superposicion
de numerosos niveles, de los sistemas fisicos y quimicos a los biolégicos y sociologicos

(Bertalanfty).

Sistema: Conjunto de elementos, procesos e instituciones sociales interrelacionados entre si

y con el medio circundante (Bertalanffy y Vizer).

Somatico: Relativo a la manifestacion de una alteracion biologica.

Tejido (fisiologia): Material biologico constituido por grupos complejos y organizados de

células.

Tisular: De los tejidos o referentes a ellos.

Transferencia: Condicion por medio de la cual se movilizan conceptos de un campo a otro.
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Anexo 1, Comunicados de prensa y reproduccion en medios

Céncer géastrico (3868-13)

Impreso

Es el cAncer gastrico uno
- de los mds mortales

tanizaje que detecte en ol rockén nadk-
do si se tenen las condiciones que le
permitan a bos genes mutados prospe-
rar y &l comenaar ¢f peoceso que de-

Digital

Buscan en Jalisco deteccion oportuna de
cancer gastrico

Especialistas del CIBO desarrollan investigaciones de la mano con
institutos de renombre internacional

m-mmmum“kpm-umm
Especial

Tame#o ge leya: = +
Redaccion /Jullo 13, 2013

GUADALAJARA, Jalisco.- Invest) gsl |
Jalisco, trabajan en un sistema de 5n para 2
con base en estudios genéticos.

del Seguro Social (IMSS) en
imiento oportuno de cancer gastrico

Lz especizlists del Centro de Investigacion Biomedics de Occi (CIBO) del Insti Yoal

Sanchez Lopsz, informd que es=2 Instituto desarrollz investigaciones cient ficas 3l respecto 2n
conjunto con institutos de renombre internacional.

Sefiald que =l cancer gastrico, considerado como 3 ssgunds c3uss de muerts por neoplasiz
maligna en el mundo, se entrz las afl mas mortales y dificiles de tratar,
dentro de las patologias vi 3 procesos :

Expuso que en gran medida, Iz Jetalidad de este cancer, se debs 3 su progreso silencioso,
zltaments confundible con padecimientos vinculados 3l estrés nervioso como Iz gastritis, lo que
deriva en un diagndstico tardio.
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Hipertension en nifios (7648-13)
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contribuye al desarrolio del colesterol
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dad . .

Coranan | A detectar hipertensién

0 Alllevar un estilo | No hay que perder tiempo. Aunque

de vida ideal, el 80 Vo= da et th i i como renales,
hay casos en que el factor es genético y de no detectarse a tiempo, la expectativa

de vida es corta, advirti6 el IMSS Jalisco.
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e factor es genéti

como las 3
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Contaminacion diabetes (740-15)

Impreso

Digital
Contaminacion es factor de diabetes:
especialista

Notimex | EI s

17:42 Lun de febrero 5 w Twittear o1 | I {42

Ruth De Celis Carrillo sefialé que los
altos indices de contaminacién
ambiental ha provocado respuestas
diversas en la salud de quienes habitan
en este tipo de zonas

La investigadora adscrita a la divisién de Inmunologia
del Centro de Investigacién Biomédica de Occidente
(CIBO) del IMSS en Jalisco, Ruth De Celis Carrillo,
indicd que la contaminacién es factor de diabetes.

tener més cuidado con o que

Agrego que Ia diabetes es una enfermedad "que (Fotis: Aveivo EL UNVERSAL )
se habia pensado se pr nta solo por tener

malos hahitos de  aliment:

Sitios Relacionados:

> Siguenos en Facebook

diabetes puede s

amhbiental, en particular por ar > Siguenos en Twitter

Dijo que los altos indices de contaminacion
ambiental, no solo en la entidad sino en diferentes lugar
donde hay presencia importante de indi ias, ha provi
guienes habitan en este tipo de zonas

s y del mundo, en especial
tas divel en la salud de
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Deteccion v manejo de la hemofilia (3520-16)

Impreso

l-unu ':

investigadora lo tanto, va produciendo da-
1Andrés Santos, paciente vision de Genéticadel Centro  fios en articulaciones, prin-
con hemofilia,y AnaRebeca  de Investigacion Biomédi- cipalmente en rodillas, por

Jaloma Cruz, investigadora. ca de Occidente (CIBO) del  eso es que los pacientes con

Digital

Investigadora exhorta a tratar a tiempo casos
de hemofilia

[Salud]

Por Notimex

22/06/2016 - 02:15 PM

Guadalajara.- Sin tratamiento oportuno v adecuado, la hemofilia, que se
caracteriza por una deficiencia en el factor octavo o noveno de la coagulacion
sanguinea, puede derivar en discapacidad fisica o incluso puede llegar a tener 0
otras consecuencias fatales.

30 lecturas

W Tweet 0
La Investigadora e la Division de Genética del Centro de Investigacion
Biomédica de Occidente perteneciente al Instituto Mexicano del Seguro Social [ Shers 0
(IMSS) en Jalisco, Ana Rebeca Jaloma Cruz, explico que la hemofilia es una Google + | {0
enfermedad hereditaria que se transmite por linea materna.

Email < 0

“Hemos visto pacientes de 20 afios ya con discapacidad fisica, el sangrado es

corrosivo para el cartilago por lo tanto va produciendo dafios en

articulaciones, principalmente en rodillas, por eso es que los pacientes con la enfermedad deben
mantenerse en buen peso para evitar lesionar mas las articulaciones”, indicd.

La experta destaco que al presentar una hemorragia, “es importante que el paciente sepa que tiene la
enfermedad, qué tipo de hemofilia es, cual es el nivel del factor deficiente que tiene, v que se lo haga saber

a sumédico en caso de una emergencia, por ejemplo al sufrir algin accidente™.

Alrededor del 50 por ciento del total de casos de hemofilia, son de la variante grave, es decir, cuando el
factor de coagulacion se encuentra presente en un rango de cero a uno por ciento en el paciente.
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Anexo 2, tabla de publicaciones

Comunicado: Cancer gastrico (3868-13)

Marcadores

Publicacion impresa

Publicacion digital

"sistema de deteccion", "descubrimiento
mnon

oportuno de cancer", "estudios genéticos",

"entre las afecciones mas mortales y
" on

dificiles de tratar", "especialista",
"CIBQ", "altamente confundible",
"progreso silencioso", "enfermedad
multifactorial", "estilos de vida o practicas
alimenticias poco saludables", "desarrolla

investigaciones focalizadas", "variaciones

genéticas", "asesoramiento genético",
"colaboracion para el estudio del cancer",

"valoracion médica"

Titulo: El cancer gastrico uno de los mas
mortales
Fuente: El Occidental

Titulo: Trabajan en Jalisco en deteccion
oportuna de cancer gastrico
Fuente: Diario Rotativo

Titulo: Trabajan en Jalisco en deteccion
oportuna de cancer gastrico
Fuente: Periodico Correo

Titulo: Trabajan en Jalisco en deteccion
oportuna de cancer gastrico
Fuente: Periddico Correo

Titulo: Trabajan en Jalisco en deteccion
oportuna de cancer gastrico
Fuente: Calle México

Titulo: Trabajan en Jalisco en deteccion
oportuna de cancer gastrico
Fuente: Medicina digital

Titulo: Trabajan en Jalisco en deteccién
oportuna de cancer gastrico
Fuente: Periddico El Gratuito

Titulo: Trabajan en Jalisco en deteccion
oportuna de cancer gastrico
Fuente: Diario digital El Visto Bueno
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Comunicado: Hipertension en nifios (7648-13)

Marcadores

Publicacion impresa

Publicacion digital

"hipertension”, "causas fisiologicas",
"detectar a tiempo", "expectativa de vida",
"investigador", "CIBO", "enfermedades

raras", "origen genético"

Titulo: A detectar hipertension
Fuente: Mural

Titulo: La hipertension en nifios podria ser
de origen genético
Fuente: El Diario de Durango

Titulo: La hipertension en nifios podria ser
de origen genético
Fuente: Azteca noticias

Titulo: La hipertension en nifios podria ser
de origen genético
Fuente: El Universal

Titulo: La hipertension en nifios podria ser
de origen genético
Fuente: La cronica

Titulo: La hipertension en nifios podria ser
de origen genético
Fuente: Milenio

Titulo: La hipertension en nifios podria ser
de origen genético
Fuente: Periddico digital

Titulo: La hipertension en nifios podria ser
de origen genético
Fuente: Diario Rotativo

Titulo: La hipertension en nifios podria ser
de origen genético
Fuente: El Siglo de Torreon

Titulo: La hipertension en nifios podria ser
de origen genético
Fuente: UDUAL

150



Comunicado: Contaminacion diabetes (740-15)

Marcadores Publicacién impresa Publicacion digital

Titulo: Contaminaciéon ambiental es un
factor de diabetes
Fuente: Azteca noticias

Titulo: Contaminacion es factor de
diabetes: especialista
Fuente: El Universal

Titulo: Contaminacion ambiental factor de

diabetes
"diabetes", "antecedentes  genéticos", Titulo: Salud Fuente: Teorema Ambiental
"contaminacion ambiental", "experta", Fuenté' Mural
"CIBO", "cirrosis hepatica", "poblacion" . Titulo: México: seflalan que la

contaminacion es factor de diabetes
Fuente: Entorno Inteligente

Titulo: La contaminacion podria causar
diabetes: IMSS
Fuente: Plano Informativo

Titulo: La contaminacion podria causar
diabetes: IMSS
Fuente: Radio Noticias 1070
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Comunicado: Deteccion y manejo de la hemofilia (3520-16)

Marcadores

Publicacion impresa

Publicacion digital

"CIBO", "enfermedad
"tratamiento oportuno y adecuado”,
"investigadora", '"pacientes", '"habitos
saludables", "paciente", "desarrollo de
diabetes o hipertension"

hereditaria",

Titulo: No pase por alto las hemorragias
Fuente: Mural

Titulo: Investigadora exhorta a tratar
tiempo casos de hemofilia
Fuente: Diario Rotativo

Titulo: Investigadora exhorta a tratar
tiempo casos de hemofilia
Fuente: 20 Minutos

Titulo: Pon atencion a hemorragias
Fuente: Mural

Titulo: Investigadora exhorta a tratar
tiempo casos de hemofilia
Fuente: Diario de Yucatan

Titulo: Investigadora exhorta a tratar
tiempo casos de hemofilia
Fuente: Portal Politico

Titulo: Investigadora exhorta a tratar
tiempo casos de hemofilia
Fuente: Portal Politico

Titulo: Investigadora exhorta a tratar
tiempo casos de hemofilia
Fuente: Zocalo
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Anexo entrevista 1. Sesién pacientes con hemofilia

Fecha: 27 de marzo del 2017

Lugar: CIBO

Hora: 17 horas

Duracion de la sesion: 1 hora, 42 segundos
Sujetos

EG: Cuidador (Padre de paciente nifio)

SE: Paciente con hemofilia

E: Paciente nifio con hemofilia

H: Hugo Rodrigo Luna Lomeli

Anotacion:

Acompaiia la Dra. J (como oyente)

Transcripcion

H: (Donde se atienden ustedes?

EG: En Centro Médico

SE: Soy atendido en clinica 110 y Centro Médico, en ambos

H: Bésicamente, ;cual ha sido tu experiencia como derechohabiente del IMSS? ;Bueno en tu caso —

EG — como derechohabiente y cuidador?

EG: La verdad excelente, un servicio muy bueno hasta ahorita no hemos tenido una queja, al contrario

E: Pa..;que no habiamos ido también a otro hospital?
EG: (En México?
E: No...en otro, aqui, aqui

EG: No...

E: Habia sido otro, hay no me acuerdo el nombre, pero si era otro

EG: Todo bien, hasta ahorita si, sin ningun problema. Seguimiento, medicacion, atencidon, todo bien.

H: ;Y en tu caso SE?
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SE: En mi caso ultimamente ha mejorado; ¢por qué digo que ha mejorado?, porque me tocaron malas
experiencias, y cosas asi pero ha mejorado. Este, en atencion, em... en atencion generalmente, y sobre
todo en atencidon de medicamentos, de que ya puedo tener medicamentos en casa, me lo sé infundir,
y ya me lo dan. Al principio que tenia seguro no me lo daban en casa, pero ya, pero ya, ya tengo una
vida independiente, entre comillas.

H: ;Recibiste alguna capacitacion?
SE: Si

H: ;Si?

H: ;Como fue el proceso?

SE: Bueno generalmente hay una asociacion civil este que se llama Unidad y Desarrollo Hermanos
con Hemofilia. Empecé a asistir a esta asociacion muy pequeilo, bueno no tan pequeilo, tenia unos
que...en la adolescencia, a los 14 afios aproximadamente, desde los 14 afios fui intermitente. Aprendi
a canalizarme, a ponerme el factor, a los cuidados que se deberian que tener. De los mas aconsejables
para una persona con hemofilia, no solamente desde la parte empirica de los mismos compaifieros,
sino también ya con la asistencia de doctores, con este, la supervision de doctores especialistas como
aqui presente la doctora A, Dra. J, la Dra. E y otros doctores, este, que muy amablemente nos han
dado su tiempo y sus conocimientos, para poder este, capacitarnos en nosotros mismos, para podernos
cuidar.

H: ;Qué¢ edad tienes, perdon?
SE: 31 afios
H: Entonces tienes aproximadamente, mas de diez afios en un autocuidado

SE: mmm, si, si si si. Seria aproximadamente diez afios en un autocuidado, porque tuve la Seguridad
Social ya este, ya pasando casi la adolescencia. Aproximadamente a los 17, 18 afios.

H: {Qué tan frecuentes son las consultas?

EG: En nuestro caso como mi hijo es moderado, ya son cada seis meses nada mas son consultas de
seguimiento, en caso de algiin accidente o demanda es cuando ya acudimos al hospital. Ahorita en lo
que fue el 2015 no tuvimos una sola vez, mas que una consulta de seguimiento y ya, entonces si son
algo espaciadas.

H: ;Y en tu caso SE?

SE: En mi caso, este mmm, cada tres meses, después cada cuatro meses, ahorita cada seis meses, este
las consultas. Se hicieron un poco espaciadas porque, bueno, iba cada casi tres meses, este mmm,
porque tenia algunas dificultades. Es conforme iba evolucionando y llegar hasta una dosificacion que
era la apropiada, para mantenerme relativamente en 0ptimas condiciones. Ya de ahi empecé a ser mas
espaciado, més espaciado, hasta que es cada cuatro, cada seis meses, depende de la situacion, pero
ahorita es cada seis meses y llevo tiempo sin venir, este mmm, por una hemorragia espontanea, es
solamente, este mmm, de consulta, son consultas este, si de seguimiento. La tnica hospitalizacion
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que tuve fue, la Gnica urgencia que tuve, fue hace unos, un mes, un poquito mas de un mes, por la
picadura de un alacran, pero de ahi nada, nada extra.

H: ;Ustedes estan dentro de la asociacion?, ;cudl fue la motivacion para incorporarse o para formar
un grupo?

EG: En mi caso fue el aprender mas sobre la enfermedad de mi hijo. Como lo mencionaba SE, es
parte la, el area médica, que nos ensefia como sobrellevar y cuidarnos, cuidarlo mas que nada, y la
parte de los que acuden son lo que nos comparten sus experiencias que han vivido, que eso nos ayuda,
osea a cada dia tratar de darle una mejor calidad de vida a ellos. Pero ha sido realmente conocer la
enfermedad de mi hijo, y aprender més sobre ella para asi poder nosotros apoyarlo en su crecimiento.
Te puedo decir que desde que llegamos, la doctora J S, que es su dermatéloga, nos indicéd que la
natacion era lo que tiene que hacer, y ya tenemos nosotros siete afios practicandola, bueno tiene siete
afios practicando la natacion interrumpida para una mejor calidad de vida.

H: La asociacion ¢la formaron ustedes o ya estaba conformada cuando ingresaron?
EG: Cuando yo llegué ya estaba la asociacion.
H: ;y cémo se enteraron de la asociacion?

EG: Yo por medio del area médica. El area médica nos atendi6 y nos informé que se hacia una sesion
mensual y desde ahi nosotros no hemos dejado de venir cada mes.

H: (Y en tu caso SE?

SE: En mi caso yo este, empecé a acudir a la asociacion por un primo, que es menor que yo nueve
afios, y €l estaba chico y pues los dos sabiamos que nacemos con hemofilia, que son portadoras mi
mama y mis tias, empezd a tener tratamiento cosa que yo no sabia que era, el factor 8. Este, ya que
tengo hemofilia, tipo A severa. Este y empezaron a llevar tripticos, volantes e invitaciones para la
asociacion de hemofilia, y...nos empezo a invitar este ellos, después mi papa nos empezd a acercar
un poquito mas, me empez0 a llevar, y...empecé a ver que habia otras personas con hemofilia, que
habia un tratamiento, que, pues que practicamente, habia un mundo que yo desconocia. Yo nomas
sabia que era hemofilia y no sabia exactamente que era esa palabra o que conllevaba. Solamente sabia
que pues habia dolor y no habia ninglin tratamiento. Empecé a ir a esta asociacion, me empecé a
empapar, y empecé a conocer personas también, personas verdaderamente que ahorita aprecio mucho,
entre ellas EG, la doctora J, y otros amigos que tengo que también tienen el padecimiento, y que
verdaderamente aprecio mucho. Los percibo como hermanos, porque nos entendemos, de “;0ye como
estas?, jtuviste sangrado?, fui al doctor y se me trat6 asi y ya sali6 todo bien”. Ha sido una de las
principales razones por las que comencé a asistir, por lo que empecé a estar mas presente. Y pues hoy
este, estoy en la parte de la asociacidon porque me gusta ayudar o me gusta también este saber que
puedo hacer algo por alguien que también que puede estar en mi, que estuvo en una etapa en la que
yo estuve. Estoy como voluntario, en la asociacidn, vocal, de distintas este, de distintas formas que
puedo ayudar. Ahorita no estoy en la asociacion dado que tuve una operacion de artroplastia completa
de rodilla de admision, y duré mucho tiempo este, fuera y sin poderme mover, asi es que estoy
empezando otra vez a agarrar el paso.

H: (En tu caso, EG ya sabian que era la hemofilia, tenian alguna nocién antes?
EG: No, no. Nosotros no teniamos antecedentes de la hemofilia. Mi hijo se considera novo, que él es

el que hace la primer mutacién en su organismo y nosotros, bueno la doctora J fue la que nos practico
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unos estudios, y si, no tenesmos descendencia de la enfermedad. Y aqui es donde nos comienzan a
explicar todo, que comprente.

H: ;Como se empiezan a dar cuenta de que hay un cambio en EG?

EG: En si fue en tres accidentes, los tres accidentes fueron en la boca, en sus primeros dos afios, bueno
se puede decir en su primer y segundo aflo que es cuando comienzan a gatear. Sufrid tres caidas,
abriéndose la boca donde sus sangrados fueron muy fuertes, y este, dos veces le suturaron la boca.
Una fue en el frenillo y otra fue en la lengua, en ese ultimo de la lengua fue donde, le cosen la lengua
en Centro Médico de la Ciudad de México, Siglo XXI, pero ¢l continua sangrando, entonces
regresamos al hospital para saber por qué si ya estaba cocida. Y es donde los doctores se dan cuenta
de que hay una situacion diferente, y me lo detienen para hacerle los estudios correspondientes. Y es
donde nos informan que es esa enfermedad, que nosotros, totalmente desconocida para nosotros.

H: Y a partir de ahi, ;cudl fue el siguiente paso?

EG: Bueno fue una etapa dificil porque estabamos en transicion. Nosotros viviamos en la Ciudad de
México y yo me presentaba a trabajar aqui en Jalisco, un dia 29 de enero, y este nos avisaron a
nosotros el 16 de enero de su enfermedad, entonces trece dias antes de cambiar de ciudad tomamos
la decision de que ;qué hacemos?, ;nos quedamos o nos vamos? Nosotros desconociamos que existia
Centro Médico de Occidente, entonces al tomar la decision de que aqui y alld va a estar enfermo, ya
al llegar aqui nos informan que existe Centro Médico y es donde nos acercamos con la doctora Janeth,
la doctora J y de ahi arranca, nuestro aprender, ;verdad?

H: En cuanto a la relacion con los médicos, ;ustedes recibieron una informacion puntual en el
momento de un diagnoéstico oportuno, como sienten que fue ese proceso? Sabemos que aqui tuvieron
un proceso, (pero en general?

EG: Yo lo divido en dos fases, que fue el diagnostico y ahora el seguimiento a su enfermedad. En el
diagnostico pues nos fue mal. Fue un médico de la Ciudad de México, apellidado C, no me acuerdo
de su nombre, el cual este, muy crudo para darnos el diagndstico, se puede decir que de una forma
muy déspota, lo bueno es que ya veniamos en camino hacia acé a Jalisco. En referente aqui, pues el
trato con los médicos que te puedo decir, unos angeles, esta la doctora J, la doctora J S, la doctora E,
los cuales el seguimiento, los analisis, el que nos ensefiaran de que se trataba la enfermedad, que nos
invitaran a participar en la asociacion como invitados, este, eso fue te puedo decir un cien. Osea al
cien, nunca hemos tenido queja alguna de eso. El seguimiento del tratamiento de mi hijo es puntual,
y pues ahi estd, no tiene gracias a Dios ninguna lesidn, y cada seis meses un seguimiento puntual con
su doctora.

H: (En qué consiste su seguimiento?

EG: El seguimiento viene siendo en sus cuidados, que le hacen una revision de sus articulaciones, ha
tenido protocolos con terapeutas, ha tenido seguimiento de andlisis cada seis meses, cada afio con la
doctora J, el cual vemos con el area de laboratorio si se ha mantenido, si se ha disminuido, se ha
incrementado, o sea todo ha sido puntual, sin ningtin problema y el medicamento que nos dieron ;no?.
Tuvimos que aprender como dice SE en los talleres que se vieron en congresos, porque hemos acudido
a congresos. En donde nosotros aprendimos a infundir fue en la Ciudad de México, ahi nos ensefid
la, una enfermera llamada N a infundir, y de ahi la doctora J S nos otorga medicamento que tenemos
en casa. El cual ya cuando viajamos o algo, pues ya andamos con ¢l para cualquier accidente, que no
hemos ocupado gracias a Dios fuera, tenemos en casa y en casa, y en casa si lo hemos ocupado. En
caso de un accidente ya actuamos mas rapido en la aplicacion su medicamento.
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H: En tu caso SE, ;cémo ves este proceso de atencion médica?, en entrevista con un médico ;coOmo
sientes que es esta comunicacion?

SE: Hay comunicacion, si. Cuando fui las primeras veces con el doctor, pues si habia un poco de,
(como decirlo?, de incertidumbre porque no sabiamos, yo sabia que era hemofilia, pero no sabia que
era una coagulopatia, que es una deficiencia de factor 8, que es por deficiencia de coagulacion en la
sangre, qué es lo que falta. Yo no sabia todo eso, yo sabia que solamente sangraba, se me hacian
moretones. Pues el doctor en esa parte, no me explicaron de que, tenias hemofilia, solamente sabia
de que era severo, de que tenia hemofilia, pero de que: “tenias hemofilia severa, esto es porque tienes
una deficiencia en la coagulacion, una deficiencia de una proteina” y que empezara a explicar, pues
no, solamente era de que: “a muy bien, pues vamos a tratarte”. Ya lo que he aprendido ha sido por
parte de la asociacion, igual este supe que tenia hemofilia, si sabia que tenia hemofilia, que tenia
severa porque se me hicieron, se me hizo, hace muchos afios cuando estaba muy chico, este, un
estudio para ver qué era, por qué sangraba, que hemofilia tenia. Hasta ahi, era todo lo que yo sabia en
ese momento, este. El trato médico cuando yo empecé a ir si era un poco, este, extrafio, porque yo no
sabia muy bien hasta veces ni sabia formular muy bien las preguntas sobre mi padecimiento. Y pues
obviamente el médico, comprendo me pongo en los zapatos de que le medico tiene pues varios este,
varios derechohabientes a los cuales tiene que ver, tiene que estar atento, y pues eso es quietarle, entre
comillas, pues un poco de tiempo en explicarle a una persona qué es todo el padecimiento, ese tiempo
lo pueden utilizar en ver mas personas, en ser un poquito mas pragmatico. Por eso, ahorita es me
pongo en los zapatos, antes si pensaba de que, “que ojete, si qué onda, ;por qué no me dice bien qué
es lo que tengo, me explica un poquito mas con manzanas y con peras de todo?”, pero ahorita ya este,
me pongo un poquito mas en los zapatos de estas personas, del personal médico, este, en cuestion.
Luego si, ultimamente si he visto mas apertura, por parte de los médicos, a adquirir ese aprendizaje
con las personas, o de hablarles o de decirles de: “oye sabes que hay una asociacion”. Este, incluso
ahorita estoy yendo con algunos médicos a rehabilitacion, estoy viniendo a rehabilitacion, aqui a
Centro Médico, y me dicen este, la doctora: “;sabias que hay una asociacion?” le dije: “si, si sabia
que hay una asociacion, de hecho yo soy parte, de la asociacion, soy voluntario”, ya como que hice
un poco de memoria, y si ya habia este, ido a una reunion y ahi me habian visto. Ha habido doctores
que dicen también cuando iba a urgencias antes, este, “;ustedes son los que tienen una asociaciéon que
estd muy este, bien capacitados verdad, capacitados en la enfermedad?”, y yo “pues muy capacitados
todos no, pero si sabemos lo basico” ya hay personal médico que ya conoce la asociacion, y que pues
puede llevar a los doctores a buscar la asociacion, que hay personas que tienen tu padecimiento.

H: Mencionan que hay un momento en el que, necesitan informacion basicamente. Les dice cual es
la condicion, jcual es la necesidad que surge en ese momento?, ;justedes recurren a alguna fuente de
informacion que no sea un médico?, a internet, a algun libro, ;realizan ese momento, o se quedan en
preguntarle a algun especialista?

EG: Como padre, yo si acudi a lo que viene siendo el internet, en lo que, es que el lapso de yo tener
contacto directo con Centro Médico de Occidente, estamos hablando de que fue por ahi de 16 de
enero hasta veintitantos de febrero, fue casi un mes, donde al darme la informacion, el médico tal cual
nos dijo: “;saben usar el internet?, pues si, pues métanse a investigar porque no hay de otra para
aprender”.

H: (Eso quien les dijo?

EG: Eso fue un médico de la Ciudad de México, del Siglo XXI, y hasta cuando, fui con unos amigos
médicos, mas o menos me habian hablado de la enfermedad, nos explicaron, nos dieron una pista de
coémo iba a ser, que ibamos a tener medicamento en casa, qué es lo que sucede, que iba a ver un
seguimiento mensual, etcétera. Entonces cuando llego con el médico a preguntarle, pues que sigue,
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nos va a dar medicamento y todo eso; te digo, esa parte es una parte critica y como dice SE, por el
volumen de gente que se maneja en la Ciudad de México puede ser, pero no justifica muchas
respuestas ;no?, porque a mi me dijo: “;tu puedes comprar una vida?” y le dije; “no”, ;entonces
puedes tener litros de sangre en tu refrigerador?”, y pues le dije: “no”, “pues eso es lo que necesita tu
hijo, sin eso no va a poder estar bien”, entonces esa fue la etapa con él, y me dijo: “ahi est4 el internet,
ponte a investigar”, tal cual. Entonces ya cuando llegamos aqui a Centro Médico, ya es cuando la
doctora J S nos canaliza con la doctora J, la doctora J amablemente nos explica a detalle muchisimas
cosas que hoy sabemos, y nos invita a participar en las juntas mensuales, que es donde nosotros ya
tenemos. Pero yo por mi parte, como padre si, me puse a investigar, en internet, bajé audiolibros de
internet, pues para conocer mas ;/no?, pero hay mucha informacién muy distorsionada. Ya cuando
tuve seguimiento con ellos, eché a un lado lo que habiamos visto en internet, y me aboqué al ciento
por ciento con ellos, precisamente para no tener un diagnostico encontrado.

H: En este momento, llegas con el especialista, entonces la informacion que tenias recabada ¢ la traes,
o basicamente, dices esta informacion ya no la necesito, voy a lo que me va a decir el experto?

EG: Asi es, ya cuando nosotros conocemos a la doctora Janeth, el trato con ella fue totalmente
diferente, es una persona que tiene mucha sensibilidad referente a esta enfermedad, y nos explicd
muchas cosas, y nos explica que el Internet hay informacion diversa, tanto correcta como incorrecta,
entonces nosotros de tener la ignorancia de no conocer la enfermedad podriamos caer en el error de
tener informaciéon que no es veridica. Entonces hicimos a un lado el Internet, confiamos en los
médicos, que gracias a Dios mi hijo estd como esta por ellos y ya, o sea, ya metidos en la asociacion,
con los compaifieros nos explicaban, nos compartian sus experiencias, y cada mes una sesion diferente,
eso nos ayudo a entender muchisimas cosas, que al dia de hoy, gracias a Dios, este, no te puedo decir
como dice SE, que somos los expertos, pero si nos defendemos un poco mas en el conocimiento de
la enfermedad.

H: Tu SE, ;como fue el proceso, buscaste informacion por tu parte?

SE: Bueno, era chico cuando empecé a tener el tratamiento, intermitente, en forma entre comillas a
los 16 afios 17 afios, este a los, cuando empecé ir a la asociacion empecé a buscar un poco de
informacion, si lo busqué en Internet, comencé a buscar pues en el tiempo lo que, no sabia inglés,
encontraba monton de articulos en inglés, pues obviamente no sabia inglés, todavia no sé totalmente
inglés. Decia: “;qué onda, por qué esta en inglés?”, buscaba cosas en espafiol, y muy pocas cosas
encontraba en espafiol, cosas de hace muchisimos afios, cosas del noventa, ochenta, cosas que eran
transcritas, este, encontraba algunas cosas que usaba un traductor y trataba de traducir, pero estaba
patas pa’ arriba todo. Y de ahi comencé a decidir, que voy a ver la informacion con los profesionales.
Cada vez que podia ir, porque no era muy constante tampoco las juntas de las asociaciones, este
mmm, escuchaba y temas que obviamente tenia un poco de duda se trataban, y fue ahi como sucedia,
preguntar sobre el padecimiento y ya después hubo mas temas en espafiol, mas al tiempo en el que
estaba, incluso la asociacion de hemofilia, la federacion de la republica y la federacion mundial. De
ahi empiezan a aventar informacion de los pacientes, de las personas con el padecimiento, sino del
area médica, y empieza a haber algo de informacion sobre el mismo padecimiento. Cuestion que,
pues me va haciendo saber poquito mas, también de repente, hablo con mis amigos de que: “que tal
con este padecimiento”, porque sabia que se enfermaban de lo mismo que yo, y ya pues les preguntaba
y me decian, el tratamiento que les daban. Me buscaba de muchos lados, la informacion.

H: En tu caso EG, cuando a tu nifio le sucede algo que tu a bien no sabes que puede ser, ja quien
recurres, recurres a la asociacion, al especialista? Alguna situacion extraordinaria que se te presente
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EG: Cuando viviamos en la Ciudad de México pues si fuimos directamente con el médico, pero es
hasta el tercer accidente cuando te puedo decir que nos dieron el diagnostico, pero de primero, no,
acudi con amigos que son médicos, una amiga es cardidloga, otra es médico general, otro es médico
cirujano. Entontes ellos, maso o menos, con lo que yo les explicaba de los accidentes que tenia mi
hijo, méas o menos me daban una pista. Una de ellas si nos pidi6 que le hiciéramos estudios sobre los
factores, pero nos dio tres, el 4 el 7 y no me acuerdo cual otro mas, que por cierto unos estudios
carisimos, en donde nos mencionaron son 18, vamos intentando creyendo que esos sean, si no salian
negativos, salia bien entonces te falta otros mas, entonces ahi fue cuando nosotros mas o menos nos
dieron una pista de que era, entonces sigue sangrando, aprovechando que lo cosieron en Centro
Meédico, nos regresamos a Centro Médico como pacientes tal cual, porque €l ya era paciente del
Centro Médico Siglo XXI, y es donde nos lo detienen, no es normal, y ahi es donde le hacen todos
los estudios y vemos, antes de eso no teniamos ni idea, es que era algo indescriptible, osea, ¢l tenia
una lesion en la boca y sangraba dos algodoncitos por decirte, no pasé nada, a los seis dias amanecia
la cuna sangrada, llena de sangre, de milagro nunca se broncoaspird, que pudiera haber muerto en el
transcurso de la noche, pero toda la cuna sangrando, llena de sangre, entonces ¢qué pasa?, ;por qué?.
Entonces acudimos al 4rea médica. Y un médico del IMSS que mis respetos, que espero esté muy
bien ahorita que ya no lo hemos visto, médico general de urgencias, ¢l toma la decision de llevarnos
a Centro Médico, lo canalicen, no habia ambulancia y dice: “usted trae coche” y yo si, “entonces en
su coche nos vamos”, nos lleva y le meten una regafiiza por haberlo canalizado y transportado en un
coche particular, pero ¢l es el que, toma la decisiéon de llevarnos a un Centro Médico y que lo
atendieran porque decia que esto no es normal, y de ahi es donde ya lo empiezan a atender, lo cosen
y ya pues nos lo detienen, pero la principio no sabian, y ya cuando da el diagnostico yo creo que peor
(no?, estdbamos en un shock porque no sabiamos porque. Y te digo, la forma de que nos dieron el
diagndstico fue algo criminal. Porque le doctor técnicamente culp6 a mi esposa, diciéndole que ella
lo habia contagiado, cuando no teniamos idea de que, que tipo de enfermedad. Pero ya llegar aqui
fue, ya al llegar aqui aqui, al Centro Médico, todos los acontecimientos que hemos tenido, porque si
hemos tenido acontecimientos, perdio sus dos dientes al caerse de la cama con la mamila en la boca,
se le ator6 la boca, este, ya acudimos al Centro Médico, pero ya teniamos una atencidon por parte de
la hematodloga, nos dieron seguimiento oportuno, sin ningin problema. Le hicieron una cirugia, le
destaparon un lagrimal, y también en Centro Médico. O sea, estando aqui ya no tuvimos ningun
problema. La forma del procedimiento que nos guiaron, correcto siempre.

H: Y actualmente, cuando hay una situacion extraordinaria, ;a quien recurres? ;cudles son los demas
que tratas con miembros de la asociacion?

EG: Ahorita gracias a Dios ya no hemos tenido percances, hemos aprendido muchisimo, hemos
aprendido que en cuanto una lesion, un accidente, lo primero es ponerle el medicamento, venir al
hospital, y que le hagan los estudios correspondientes para ver que tan grave es. Gracias a Dios no ha
habido tanta gravedad, todo han sido situaciones pequefias, que si ha necesitado medicamentos, si,
pero no ha sido de gravedad. Peor si, via telefonica, por chat, por Facebook, nos apoyamos mucho.
De que “oye paso6 esto, que onda, que le hago; oye este, tiene inflamado aqui” y ya nos indican “ponle
hielo, o vete al Seguro Social, que gracias a Dios lo tienes, aprovéchalo y que ahi le hagan todos los
estudios correspondientes”. Pero si hemos creado como una hermandad donde nos comunicamos. Ya
sea para, saber como estamos, o para apoyarnos en caso de alguna situacion.

H: En este chat, ;son puros pacientes o también hay médicos?
EG: Hay uno que tenemos que es de puros pacientes, otro que se acaba de hacer, uno nuevo, donde

esta la doctora J. Y aparte, tenemos también el Facebook, donde tenemos integrantes de la asociacion,
médicos.
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H: ;qué significa para ustedes vivir con hemofilia? Desde el cuidador y el paciente.

EG: Te puedo decir que al inicio, era una situacion dificil el saber ;por qué?. Un duelo de negacion;
(por qué mi hijo?. Hoy en dia te puedo decir que el vivir con hemofilia, para nosotros ha sido una
bendicién, porque hemos aprendido, hemos conocido gente muy valiosa, tanto compafieros de la
asociacion, doctores, que aparte de su trabajo de todos los dias, que es algo extenuante, nos brindan
horas de su tiempo libre para darnos una platica, un taller, entonces al dia de hoy te puedo decir que
es una bendicion, porque gracias a la hemofilia, hemos conocido gente muy valiosa para nosotros.
Que no es facil, no, no es facil; que no es lo mas grave que le pueda pasar al ser humano, tambien no
es lo més grave, se puede sobrellevar.

SE: De hecho hago un paréntesis, estd catalogado como una enfermedad rara, y en la Plaza de la
Liberacion, se hacen, bueno al principio se hacian, se conmemoraban las enfermedades raras, y pues
iban personas con enfermedades raras. Solamente como paréntesis. Y como dice (EG) se pueden ver
padecimientos un poco mas agresivos en la persona, y nos decian: “es que su enfermedad rara es la
menos rara de las raras” en esa cuestion. Cuando se tiene el tratamiento, adecuado, el seguimiento
adecuado, pues es un padecimiento bastante llevadero, pero cuando no se tiene el seguimiento, el
tratamiento adecuado, si es muy doloroso.

EG: Tanto para el paciente como para los padres. Para la familia general, porque estamos hablando
que mi hijo es moderado, que solamente toma medicamento bajo demanda, pero tenemos compafieros
que son severos que de la nada sangran, y si no tienen el tratamiento, que la problemética no es tanta
en el Seguro Social, el Seguro Social hasta ahora nos ha dado un buena atencidn, pero lo que viene
siendo fuera del Seguro Social muchos no tienen alcance al medicamento, y es totalmente costosisimo
como para que alguien pueda mantener o poder luchar contra los elevados costo de un tratamiento.
Como dice SE, hoy que tenemos un Seguro Social, que tenemos un tratamiento, que conocemos de
la enfermedad, te puedo decir que es algo amigable. Pero si no lo tuviéramos si seria un calvario para
tu la familia.

H: ;Dentro de la asociacion hay personas que no son derechohabientes?
EG: Si, se le conoce como poblacion abierta.

SE: Registrados hay aproximadamente 519, 511, 519, este mmm, pero no todos tienen el beneficio
de tener seguridad social. Se tiene la ventaja que los menores de diez afios pueden estar inscritos al
Seguro Popular. Tengan el beneficio a tener medicamento. Ya los mayores si es muy dificil, conozco
yo familias que son tres varones, tres personas con hemofilia, y es la mama sola porque el papa los
abandon6 o es la familia completa y no tiene seguridad social, y es muy doloroso ver, porque yo
también llegue a estar en esa situacion. Y este, es muy doloroso ver como una persona, nifios de 16
afios ya quieren partir, por decirlo de alguna forma suave, porque solamente lo que conocen hasta el
momento es dolor, es sangrados, son cosas asi dificiles, no todos los de la asociacién tienen el
beneficio de tener un tratamiento médico, incluso a veces teniendo la misma seguridad social., pero
sin tener el conocimiento de eso, del mismo padecimiento, también se puede llegar a sufrir el
padecimiento.

H: Supongo que hay gente que se va incorporando, personas como ustedes que llegaron en un
momento sin conocimiento de la enfermedad y poco a poco fueron adquiriendo, ;cémo es la forma
en que ustedes acogen a estos nuevos miembros, hay un proceso establecido?

EG: No hay un proceso exacto, es algo empirico, donde nosotros por hermandad, acogemos a la gente,

les explicamos que no estan solos, que es algo que vamos ir aprendiendo poco a poco, que las dudas
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que tengan nos las pueden hacer saber, que este, entonces son situacidon que nosotros, no hay proceso
pero si es algo que ya lo hacemos regularmente. Como dice SE, lo mas triste aqui es que, hay gente
que a pesar de tener la seguridad social, el no conocer la enfermedad ha tenido tantos problemas como
si no tuviera seguridad social. Eso es lo mas triste.

SE: Incluso, personas que saben que lo tienen, que tienen el padecimiento y conocen un poco tambien
de la situacion pero dicen bueno, no es mucho no me va a pasar a mi. Hay personas que han fallecido
por negligencia propia, por ellos tambien, decir bueno no va a pasar nada. Han puesto practicamente
en riesgo su vida, teniendo un medicamento han falleicdo, por negligencia tambien, este, de la misma
institucion.

EG y SE: Hay de todo, hay de todo

SE: Hay personas que estdn muy bien como yo, este mis primos conocen gente que estin
fabulosamente bien, sobre el tratamiento, pero también hay otras personas que, como que les hace
falta...

EG: Yo siento que la difusiéon es lo que mas nos ayuda, la difusion en todos los medios, en que la
gente que sepa de esta enfermedad, o la que no sepa, se entere. Eso que dice SE es cierto, que yo creo
que una doctora nos dijo una vez, la doctora Janeth: “los nifios con hemofilia estan, su situacién es
responsabilidad de los papas”. Yo te puedo decir que un nifio grave o un nifio sano, sin ninguna lesion
es por trabajo que han hecho los papas. Pero muchas veces como papas hay veces que se nos hace
pesado dar un seguimiento. Muchos abandonan sus familias, normalmente el, te puedo decir que la
normatividad, es que la mujer se quede a cargo de los hijos, siempre, no siempre pero si en la mayor
parte. El seguir las recomendaciones, por ejemplo yo he tenido que cambiar tres veces de empresa
para tratar estar cerca de mi hijo. Hubo un tiempo en que con una persona trabajé dos afios, yo
trabajaba de lunes a lunes, entonces eso me alejo, entonces yo dejé de trabajar en la empresa, dejas
muchas cosas con tal de poder estar con ellos e ir caminando a la par, porque es cosa de dos no nomas
de uno. Pero yo digo que es eso ;no?. Y la otra es cuando ya eres adulto, también la negligencia de
tu persona, de decir, hijole voy a ir pero me van a picar, mejor no voy, y al rato las consecuencias son
peores, entonces también padres de familia que nos hemos encontrado, de que: “no, yo no le pongo
el medicamento que me lo dan para tener en casa porque siento que le afecta”, ignorancia, miedo ,
negacion, osea son infinidad de cosas, peor yo creo que son mas, ignorancia y desinformacion la que
puede afectar tanto a familiares como a €l.

H: ;Ustedes sienten que tienen una responsabilidad social como parte de una comunidad de pacientes
con hemofilia?

EG: Yo si, porque cuando yo lo necesité, a mi me dieron la informacion, a manos llenas. Yo si siento
como que es algo que debemos que permear a los nuevos integrantes, tanto familiares como a
pacientes, si es una responsabilidad, si. Pero no tanto como una responsabilidad, yo siento, que es
como una, no es que yo tengo que, no, al contrario, es algo que lo haces con gusto, lo haces con
agrado, porque te ves en sus zapatos, te dices “yo estuve asi, y sufri todo esto, ;por qué no mejor
ayudarlo para que este proceso para ¢l sea mas corto y no tenga que pasar por mas cosas que yo pude
haber pasado con mi hijo por desconocimiento?”. Yo creo que mas que nada es eso, querer ayudar a
los demas.

H: ;Y en tu caso SE?

SE: En mi caso yo si lo veo, teniendo el conocimiento, mmm en lo personal yo si siento que que
estoy, no quiero decir la palabra obligado porque es una palabra muy fuerte, me veo con la necesidad
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de transmitirlo o de buscar a personas con las cuales ayudar, o personas con las cuales darle la
informacion; “bueno aqui esta, yo tuve lo mismo que tu”. En una platica larga se le puede dar, mira
yo tuve esto o aquello, estuve tanto tiempo asi, mi recuperacion fue asi, y darles ahora si que toda la
explicacion todo.

EG: tips...

SE: Todos los tips, para que ellos, que estan empezando o que estan en el procesos de algun, de algo,
poderlos ayudar. Si el conocimiento es poder y el poder este, o el conocimiento, le da la necesidad de
querer transmitirlo a otras personas. Tal vez no voy casa por casa de los que conozco, haber como
estan, pero si a unos que voy conociendo y: “;haber como estas?, jhas tenido sangrado?, ;va
disminuyendo?, a muy bien, cualquier cosa aqui estoy, super bien”. Este mmm, es como yo lo veo.
Es como una necesidad de ayudar a los que pueda.

H: Mencionabas aqui en el grupo, que también tienes un primo con el mismo padecimiento
SE: Tengo primos con el mismo padecimiento

H: ;Qué significo para ti enterarte de que tu también lo padecias?, que al final de cuentas, tu también
tenias una carga genética

SE: Bueno, después de un tiempo, no le daba mucha importancia de que tuviéramos el mismo
padecimiento, en hoy en dia, tengo bueno dos primos, a los dos los aprecio, porque sabemos cada
quien nuestro propio padecimiento, lo que sufrimos de repente cuando hay escasez del medicamento,
lo que se sucede en el sangrado o en distintas situaciones, me siento en confianza con ellos en cierta
forma, para decir: “a no pues cuidate mas, no seas, hay una palabra algo fuerte, y pues llevarnosla
bien.

EG: Se siente un apoyo emocional

SE: Un apoyo emocional porque igual con amigos, de que sé que tienen el mismo padecimiento, de
que muchos, sé que preferirian no tenerlo, pero ya que lo tienen pues trabajar con él, hacer algo.

H: (Para ti ha sido una vocacidn entonces, dedicarte a difundir toda tu experiencia de vida?

SE: Mas bien es este, si siento que es, en cuanto sabe uno tratar de transmitirlo, o al menos asi yo a
veces lo veo, en cuanto sé algo y algo bueno, o prevenir algo, tratar de transmitirlo, a las personas, a
los que estan cerca de mi o a mis conocidos, este, y tampoco estoy buscando cada situacion para ser
el centro, sino solamente con ejemplo de: “mira trata de llevarlo més tranquilo, o mira a mi me paso
esto, puedes llegar a hacer lo que yo hice para que te vaya bien, pero si tu también quieres irte por
otro lado pues estd bien”. Pero si es, no digamos que estoy ciento por ciento avocado, porque
finalmente el padecimiento es parte de mi, yo no soy parte del padecimiento. Si siento una sienta
obligacion, no obligacién, una cierta necesidad de transmitirle a los demas, pero tampoco es este, es
algo que me absorba todo. (Me explico?

H: ;Qué otras actividades realizas, estudias?
SE: Estudio, de hecho por el mismo padecimiento y he estado por un largo tiempo este, ahora si fuera
de la cancha, porque he tenido operaciones que me han dejado en cama totalmente para tratar de evitar

alguna consecuencia, y no he estudiado, no he tenido los estudios como deberia, o como se supone
deberia de ser, ahorita de hecho también vengo porque estoy comenzando a ver posibilidad de..., no
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estoy viendo posibilidad, estoy tratando de meter papeleo para hacer este preparatoria, porque la dejé
trunca. Trabajo, pero estoy ahorita con pension parcial, y este, pues ahorita no estoy trabajando, y en
lo que tengo la pensidn parcial pues aprovecho para hacer algo como estudiar, salir con mis amigos.
Que mayormente son conformados por personas con hemofilia, o convivir con ellos, o con un primo
que también tiene hemofilia, que también me llevo muy bien, pasar rato con él, este es mayormente
mi actividad. Ahorita pues hago distintas cosas.

H: Ya entrando al tema de dispositivos moviles y de redes sociales, ;ustedes usan Smartphone?,
(acuden a algln tipo de aplicaciéon en especifico, para mantenerse informado, o qué es lo que
descargan, juegos?, ;para que lo usan?

EG: Yo lo utilizo mucho para mi trabajo, pero me mantengo informado por medio de las redes sociales
que uso, Facebook, WhatsApp, porque tenemos una comunidad, de compaiieros que la mayoria de
ellos acude a la alberca con mi hijo. Se logr6 hacer la apertura de un espacio en el COMUDE, en el
cual tenemos ya varios compafieros que van a la natacion con un costo muy, en algunos sin costo y
en otros con un costo al cincuenta, ahi nos mantenemos informados. Mi esposa por su parte va al
WhatsApp y a Facebook igual, porque tiene un grupo de la mayoria de las maméas que vienen a las
sesiones, se mantienen informadas. Te puedo decir que el medio informativo, redes sociales, hasta
ahorita no se otros. Realmente juegos no, no se los presto — a los hijos — porque si no descargarian
todo, pero si yo no lo utilizo para juegos.

H: {Tu SE?

SE: Yo si lo utilizo para ocio —risas — le saco, tengo herramientas, este, tengo herramientas para hacer
escritos, para tomar fotos y hacerlos PDFs, escanearlos para que parezca escaneo PDF, tengo redes
sociales, ahi es donde de repente descargo algunas cosas que pasan sobre el padecimiento. Amigos
que comparten tratamientos nuevos, o cuestiones sobre hemofilia, muchas otras cosas también, temas
ramdom verdaderamente, lo uso para todo. Tengo uno, dos tres jueguillos, tengo este redes sociales,
solamente porque es algo que le cabe a la memoria.

H: Si existiera una aplicacion para este intercambio de saberes.

SE: Estaria muy bien, porque generalmente, cuando a mi primo le llegaban las invitaciones en forma
de cartas o tripticos, venian tips, que se llamaban hemotips, sobre cuestiones muy sencillas, para
sangrado

EG: Sangrado...

SE: Exactamente, para poder checarlo, yo digo que estaria muy bien, porque no muchas veces se tiene
acceso a un profesional de la salud y tener ahi plasmado un tip que aparte estuviera respaldado por
un profesional de la salud, estaria super bien todo este, estaria muy practico en este aspecto. Porque
hay muchas personas, que probablemente no tengan la posibilidad de ir este, a un médico o en donde
no esté el especialista que ellos necesiten, pues eso ya les daria una idea de como poder este, llevar
el tratamiento, o que les den una idea de; “tienes esto, esto y esto, ve con un especialista a que te
chequen” tratamos de animarlos mas.

EG: A veces con el simple hecho de venir a una sesion, porque los que venimos a la sesion muchas
veces no sabemos, sesenta hasta cien hemos llegado verdad, pero estamos hablando que son 500
cuantas personas hemos dejado de..., porque no solamente son personas que tienen los medios para
llegar, ;no?, medios en el sentido, econdémicos, en el sentido de la situacion actual que se encuentran,
que con una lesion no se pueden desplazar, de distancia. Por ejemplo, ahi en el jardin rojo donde va
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anatacion, hay una abuelita que llevaba a su nieto y que venia desde Amatitan, tres veces a la semana,
ahorita de la sefiora no sabemos por qué ha dejado de venir, porque si la estamos tratando de localizar,
para ver en que le ayudamos, pero aqui tenemos gente de la salida a Chapala, de muchisimos lugares
donde tiene que tomar de dos o hasta tres camiones para llegar a una sesion. Si tienes alcance en tu
dispositivo madvil de lo que se vio en la sesion, algunos hemotips que nos pueden ayudar para salir de
algo tan sencillo que algunos que ya lo conocen o algo tan grave para algunos que no lo conocen.

H: (Hay mas nifios que vayan a las sesiones?

EG: Si, si..., hay varios nifios. Es que hay tres generaciones, hay nifios, adolescentes, adultos y de la
tercera edad.

H: E, ;tienes amigos en la asociacion?

E: Si...

H: ;Qué es lo que haces con tus amigos?

E: Me llevo, este...,les platico cosas y hablamos sobre la enfermedad.
H: {Qué es lo que hablas de la enfermedad con tus amigos?

E: Que, cuantas veces se han caido, cuantas veces les han salido moretones
H: ;Cada cuantas veces los ves a ellos?

E: El ultimo sédbado del mes

H: ;Qué cosas te gusta hacer con ellos, a que juegas?

E: Juego a las, en natacion cuando es mi tiempo libre, juego con ellos
H: ;Qué juegas con ellos?

E: Juego como a quemados, botella, y todo eso

H: Vas a nadar, ;te gusta nadar?

E: Si me gusta nadar.

H: ;Qué cuidados son los que te dicen tus papas debes tener cuando juegas?

E: Que me fije cuando ande corriendo para no caerme, que me fije al frente también para que no
choque, y no tropezarme, para no hacerme una lesion

EG: ;Qué te llevas al escuela para protegerte?

E: Mis rodilleras, me pongo unas rodilleras para voleibol, peor me las pongo para cuando me caiga,
para si me caigo no me pase nada.
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H: (Y con tus amiguitos que platicas, aparte de como cuidarse?, ;qué otras cosas platicas con ellos?

E: Este, como, si tienen hemofilia tus papas, si tienes hermanos, si tus primos tienen hemofilia, todo
€so0.

H: ;{Usas una Tablet?

E: Si

H: {y que te gusta hacer con ella?
E: Jugar

H: ;Cémo qué tipo de juegos?

E: Como... juegos de motos, de pistolas y de todo eso. Cuando me llevo mis cosas para jugar con
ellos si, pero cuando no las llevo, pues solamente, vemos si tienen algo para que juguemos

H: Si tuvieras algtin juego con el que pudieras platicar con tus amigos, que también tengan un celular
o tableta, lo usarias?

E: (Osea un juego con el que puedas conectarte con todos?, si lo haria peor no se cudles son esos
juegos.

H: Que nos pueden decir a manera de conclusion.

EG: Creo que es un proyecto muy ambicioso y creo que seria de mucha utilidad, bastante ayuda para
todos nosotros, tener un medio de comunicacion interna, donde aparte de saber las nuevas noticias,
hemotips, osea, estar comunicados todos es lo méas importante. Yo creo que esas situaciones, si hay
algo que te pega mucho es que te sientas solo. Y al sentirte escuchado, aunque a veces no te den la
solucién, porque no estd en sus manos, tanto del drea médica como de los compaieros, el simple
hecho de sentirte escuchado, de que alguien te diga: “no te preocupes, vamos a salir adelante, eso nos
ayuda mucho para seguir tu dia a dia. Porque es una mision muy dificil, pero creo que hay veces que
con el simple hecho de decir: “se puede” creo que nos ayuda bastante.

H: En tu caso SE, que te gustaria compartir.

SE: en este caso, bueno es bueno de que sea orientado para los pacientes que tienen este padecimiento
o cualquier otro padecimiento, saber si habia un aspecto para médicos, de ver algunos tratamientos,
porque por desgracia hay algunos que se quedaron con un tratamiento que dicen: “no, ya se quedaron
como mucho tratamiento, ya con eso” o “ese otro tratamiento tal vez no vaya a funcionar”.

EG: Un respaldo

SE: Un respaldo que obviamente que se le hizo a una persona para que el derechohabiente pueda
subir de que: “ya me paso esto, en el centro médico o en cualquier otro hospital o aculld, y me fue
muy bien”, obviamente que sea revisado por un médico, este tratamiento o, y poder este respaldarlo.
Que un médico u otras personas del area médica, lo puedan ver y decir. Si llega una persona asi con
este mismo padecimiento, con este mismo sangrado o crisis, mmm ya sabemos cual es el posible este
tratamiento que pueda llegar a tener.
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H: ;Qué¢ hace falta para que se pueda comunicar la hemofilia?

EG: Difusion, difusion es lo que hace falta, difusion en todos los sentidos. Darlo a conocer mas porque
precisamente hay compafieros que no saben que existe una asociacion, no saben que existe una
asociacion, no saben que existe el gran apoyo del area médica, tanto en derechohabientes como la
poblacion abierta. Pero yo digo que mas que nada es difusion. Creo que eso nos ayudaria bastante, y
el respaldo médico que aqui hemos tenido, pero que si lo tuvieran a su alcance todos. Porque como
mi caso que yo venia de México, te puedo decir que es nula, nula el respaldo pero si tuviéramos esa
difusién mas lo que tenemos, el respaldo que tenemos hoy dia nos ayudaria bastante

H: Difusion jen donde?

EG: En medios; medios impresos, medios televisivos, radios, eh...app, Facebook, redes sociales, osea
en general.

Anexo entrevista 2. Sesion con expertos especialistas del CIBO

Fecha: 11 de abril del 2017
Lugar: CIBO

Hora: 11:40 horas

Duracion de la sesion: 89 minutos

Sujetos

Dra. R: Investigador de la divisiéon de Inmunologia

Dr. L: investigador division de Genética

Dr. P: médico genetista investigador division de Genética
Dr. J: médico genetista investigador division de Genética

Transcripcion

H: ;Cuaél es el papel que el investigador tiene en la comunicacion de la ciencia?

PB: Las dos cosas no pueden estar divorciadas, la investigacion y el hacer conocer los resultados de
la investigacion son una sola cosa; es decir, no sirve una investigacion que no se haga conocer, que
no se publique. Entonces el coémo hacemos la divulgacion, como hacemos el conocimiento, es donde
varian los procedimientos. Para algunos investigadores, es importante, necesario, indispensable que
los resultados vayan en cierto tipo de revistas, a lo que no llamamos divulgacion exactamente. La
divulgacion conlleva otro entendido de que ese conocimiento o la aplicacion practica de ese
conocimiento llegue a la mayor parte de gente, a través de revisiones u otro tipo de revistas no tan
especializadas para que lleguen a otros médicos o a los pacientes mismos. Entonces, todos tenemos

166



que hacer de alguna manera eso, los médicos que hacemos un poco mas esa divulgacion por los
pacientes que es lo que estdbamos conversando, (no?, creo que son las tres formas en como debemos
de hacer pasar el conocimiento, sabemos lo que entendemos a las personas que van a requerir esa
informacion, ya sean otros investigadores o los pacientes.

JS: La comunicacion de lo que es la ciencia hacia la parte no cientifica creo que es muy dificil, tanto
de llevarla a cabo como de cuantificarla. Y creo que no depende del cientifico, la responsabilidad del
cientifico es generar conocimiento cientifico, generar informacion cientifica, y aplicarlo hacia donde
le llamo la atencion para generar ese conocimiento o esa informacioén. Pero comunicarlo hacia el
personal que no hace investigacion, creo que esta fuera del alcance del cientifico, a menos de que se
dedique como Drucker Collin a un programa de television; hablar de capsulas, pero ese es el menor
de los casos, (no?. La generacion de conocimiento termina para el cientifico con la publicacion de
sus resultados, mas o menos en una revista de calidad y si la leen o no la leen ya no es responsabilidad
del cientifico; y si la leen o no la leen, la gente profesional en esa area, mucho menos la gente que
nada tiene que ver con esa area. Me refiero a los pacientes, si es que no, uno aplica el conocimiento
directamente sobre el paciente, como es el caso del asesoramiento genético, pues dificilmente le va a
interesar a un paciente saber que la talasemia, los gases, el transporte de gases en su sangre estan
alterados, no lo va a leer. A menos de que uno sea insistente y que le diga, “no haga ejercicio, no
coma esto 0 no se exponga a esto”, pero creo que tampoco nos interesa mucho o es una parte de la
cultura que no tenemos como cientificos, llegar a incidir con esta informaciéon en una poblacion
general. Creo que es dificil.

LF: Yo, quizé desde un punto de vista mas amplio. Pienso que tiene que ver, primero con el interés
del cientifico por publicar y la facilidad, porque hay gente que se le hace mas facil comunicar la
informacion cientifica y el cientifico seria la fuente primaria de esta informacion, y que, si es capaz
de transmitir esta informacidn, va a ser de forma clara, precisa, interesante; yo te puedo platicar de lo
mismo de diferentes maneras, seria ideal. El problema es que ya hay un interés inicial por parte del
investigador para hacer esto, viéndolo de una manera global no va tan aplicativo como dicen los
doctores, y este que también tiene que ver con el entrenamiento, la practica, que desafortunadamente
no nos preparan para eso a los investigadores y seria la primera parte de este esquema, que debemos
estar preparados, porque finalmente también los investigadores tenemos esa responsabilidad social,
en el sentido de que estamos trabajando con dinero ptblico. Y es de alguna manera, no quiere decir
que es la mejor ni la mas apropiada, de rendir cuentas a la gente que nos estd pagando, pero insisto,
como que el sistema no estd hecho para esto, no estamos preparados para esto, algunos que somos
mas habladores de repente salimos y decimos, pero no es algo que esté hecho el sistema para eso; que
yo creo que si, vemos por ejemplo en Estados Unidos a Francis Collins o Eric Green de las areas de
Genética, que son grandes comunicadores. Ellos van y suben a su pagina de Internet, son como
estrellas pop cuando llegan a un congreso, o incluso reuniones de prensa y todo, entonces creo que
nos esté faltando un poco, ya sea por interés o puede ser porque no estén dadas las condiciones para
esta parte de comunicacion.

RC: Yo por una parte pienso que si es importante irlo desarrollando, porque uno puede publicar cosas
que son muy aplicativas, que pueden ser por ejemplo en el caso de factores de riesgo, si se le informa
de alguna manera adecuada a las personas, pues se podria disminuir, si se podria impactar en cuanto
a la incidencia de algunas enfermedades. Como por ejemplo, si se les puede decir que cosas no
podrian, o que cosas favorecerian que se agrave su condicion de salud, o que sencillamente por
ejemplo, hasta hace poco se les comenzo a decir a los hipertensos que era bueno que no consumieran
tanta sal, o qué alimentos contenian mucha sal y que deberian de evitarlos, entonces si eso se los dice
una persona que no es un investigador y le hacen caso, pues eso es serio, porque les pueden decir
cualquier cantidad de informacion inexacta o que no estd fundamentada y que no tienen a donde
recurrir. Entonces leen lo que hay en Internet, entonces es mucho mejor que lean cosas que nosotros
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publiquemos porque son cosas fundamentadas, tienen una logica, tienen una base, y esto haria que la
gente tuviera informacion de calidad en lugar de estar creyendo cosas que, pues que no sirven o que
son inciertas. Yo pienso que uno debe de migrar poco a poco a las redes sociales, yo por ejemplo de
pronto subo algun tweet, porque son capsulas muy cortitas de cosas que a la gente le llaman la
atencién y luego puede profundizar. O ahora uno con las redes sociales, puede difundir cierta
informacion que luego a la gente le genera duda y profundiza, pero si el nivel del lenguaje si tiene
que ser, sin dejar de ser cientifico tiene uno que ser accesible para comunicar cosas, y creo
definitivamente que eso impacta a la salud de la poblacion, definitivamente.

PB: Siempre hay una incongruencia entre las instituciones de investigacion, incluso las universidades
etcétera, en las que te obligan, a los investigadores a hacer investigacion del mas alto nivel y
contenido, y que generalmente sea publicado en revistas que ni siquiera son del pais. Porque publicar
generalmente en revistas nacionales y del mismo idioma no tiene el mismo valor curricular que si
puedes publicar en una revista en inglés; en Japon, en Estados Unidos etcétera, de alguna manera nos
obligan por valor curricular a publicar, a enviar nuestros conocimientos a revistas que ni siquiera son
de aqui. Y esto porque en nuestro medio las revistas con valor, o con impacto muy alto, son pocas. Y
entonces resulta muchas veces que estamos haciendo investigacion con nuestra poblacion que la
tenemos que mandar a revistas que se van a leer fundamentalmente en otros paises porque no
accedemos a todas esas revistas porque son caras, etcétera, etcétera, la mayor parte de los propios
investigadores o de los médicos a los que deberia ir esta informaciéon no acceden. No llega, ahora
quiza las cosas son mas féciles y podemos acceder por otros medios a acceder a este tipo de revistas,
(no?; y lo que ya se dijo, la otra parte es, que la divulgacion de estos conocimientos pareciera que no
es nuestra responsabilidad y hay cientificos que hasta se sienten que no estd a su altura hacer la
divulgacion, que significa, que esos conocimientos sean dichos en términos sencillos, aplicativos a la
gente comun, al paciente comun. Como que también el sistema o los sistemas tienen que ver, yo creo
sin embargo que se estd dando un cambio, aqui en el CIBO mismo desde hace ya casi dos afios, este
ultimo afio no lo hemos hecho, de que la informacion, el conocimiento cientifico que se da en el CIBO
lo que se publica vaya por lo menos a los hospitales, y de alguna manera a través de los médicos, de
los hospitales de primer y segundo nivel vayan a los pacientes, eso creo que te decia, falta, creo que
si es de alguna manera nuestra responsabilidad humana, pero que el sistema no nos obliga, o todo lo
contrario. “usted ponga sus conocimientos o los resultados de su investigacion en el nivel mas alto”,
muchas veces no llega a nuestros pacientes y se trata de investigacion con estos pacientes, con los
problemas y pacientes mexicanos que van a una revista donde la mayor parte que lo lee pues saben
mas que los que estan en México. No se puede generalizar peor mucho de esto ocurre.

H: ;Cémo son estas dindmicas que visitan a los hospitales?

PB: El proceso es simple, se le dio el nombre de Ciencia Itinerante y la idea era que eso, en los
diferentes hospitales, primer y segundo nivel, algunos de los investigadores vayan a las sesiones
generales de estos hospitales y les cuenten, les comenten de sus resultados de sus proyectos, y eso
tenia un doble o triple efecto; primero les ddbamos a conocer lo que haciamos, segundo, veiamos,
podiamos darnos cuenta de los problemas que tenia el hospital y les invitibamos a que médicos de
sus hospitales pudieran hacer colaboraciones para resolver conjuntamente esos problemas especificos
que tienen. Entonces, yo creo que dio muy buenos resultados, que es uno de los caminos que debemos
tener en la divulgacion del conocimiento cientifico, de la ciencia pues, y habréa que seguirle.

JS: 'Y luego fijate, para llevar a cabo esa accion, no se diseiid ninguna estrategia ni mucho menos,
sino que se aprovecho la dindmica que tiene el hospital en términos de que hay una sesion general,
entonces nosotros llegdbamos a usurpar esa sesion, para dar informacién de lo que estdbamos
haciendo. No hubo una estrategia ni un horario para decir vamos a hablar de esto, no ni mucho menos,
aprovechamos lo que ya estaba en el hospital, un poco regresando a la pregunta anterior, ni los
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cientificos estan con la cultura suficiente para difundir sus resultados, ni la poblacion en general tiene
la cultura suficiente para recibirla, y no estamos preocupados nosotros porque realmente le llegue la
informacion a la poblacion en general y la poblacion en general menos le interesa esto, ;no?, es el
estado que yo podria ver.

LF: Yo creo que, por iniciativa propia de los investigadores, del interés, van de que tengo un proyecto
de cancer gastrico, entonces yo voy pido una reunion con los médicos, a un servicio particular o a las
sesiones de los servicios, y es como se platica de lo que se ha hecho y lo que se haré en el futuro en
relacion a temas especificos, pero ya, como dice el doctor Sanchez no hay un programa especifico,
es a iniciativa de cada investigador en particular.

H: Y en ese sentido, ;qué es lo que el paciente deberia de conocer respecto a su padecimiento? En
caso por ejemplo, de las enfermedades cronico-degenerativas.

JS: El estado ideal, en un panorama muy culto, saber la historia, el estado actual y el futuro de esa
enfermedad. Si agarramos cualquier enfermedad crénico-degenerativa, como diabetes sindrome
metabolico, pues en el momento en que contare uno nupcias, que vaya a la iglesia le piden que si ya
se confesd y la madre, pero no lo dicen que antecedentes hay en la familia de tal o cual enfermedad,
que seria el pasado o la historia, el antecedente, que yo me acuerde no tomé la glucemia de mi mujer
la noche de bodas, me quedé bien jeton, y san se acabd. Y que paséd después, pues afortunadamente
no tenemos esa historia, pero si se sabe que aqui en Jalisco es muy prono a tener ese antecedente, si
se sabe una patologia pues explorar con la familia ese antecedente, ver el paciente su estado actual y
ver el futuro reproductivo después, ese seria el estado ideal, conocer ya en un estado muy de cannabis,
conocer cudl es la estructura genética y el entorno de un paciente o de un individuo para ver cudl es
su antecedente historico, que es lo que tiene ahorita y como se va a comportar después, ;no?, en
términos de factores predictivos y pronosticos, seria ideal, eso no estd més que en el suefio.

PB: No hay mejor paciente que aquel que conoce bien, que es un experto en su enfermedad, ;no? Y
llegan a ser expertos, hay pacientes que llegan a ser expertos. Ahora por ejemplo, con todos los
programas que se dan en pacientes con diabetes, hijole, aguas, cuidado con lo que dice un paciente
con diabetes porque se las sabe bien, los pacientes con problemas de insuficiencia renal, se las saben
bien, conocen bien su enfermedad y eso evita cometer errores. Entonces el estado 6ptimo es que un
paciente tenga la mayor informacion posible. En caso de la genética, la informacién es fundamental
principalmente porque va a tener que tomar una decision, una decisién que nadie mas va a poder
tomar por ¢€l, “tengo una enfermedad, es hereditaria”, el paciente debe de saber como se da la herencia
para poder decidir, porque nadie le tiene que andar decidiendo o empujar a una decision, solamente
conociendo bien la enfermedad, sus mecanismos pueden decidir el tener o no mas hijos, y por eso
que es tan importante el asesoramiento genético. El asesoramiento no solo es genético, puede ser de
todos los padecimientos, el médico debe asesorar. Actualmente y de acuerdo a lo que ha dicho el
director del IMSS, sale mucho mas barato ensefiar a los pacientes de su enfermedad que tratarles,
ahorra salud, ahorra dinero, tiempo etcétera, yo creo que es una buena practica a donde estamos
emigrando a que cada paciente sea un experto en su enfermedad, eso le va a dar muchisimas ventajas.
Que, como se decia antes, la mayor comunicacion entre el médico y el paciente era una receta. Y el
paciente no sabia casi nada de qué es lo que estaba teniendo, y por que le estaban dando esa receta, y
ahora la comunicacion, los programas con pacientes con diabetes, con insuficiencia renal, etcétera,
etcétera, para darles informacion, creo que es muy importante, es de lo mas importante. Con los
pacientes de Genética, el mayor problema es que no tenemos tiempo de darles una informacion
adecuada, no podemos darle en quince minutos que tenemos darles un asesoramiento genético, en
Estados Unidos por ejemplo, Luis conoce mas, pero la Asociacion de Asesores de Genética es un una
barbarie, es un mundo, hay diez asesores por cada médico genetista, porque la parte fundamental ahi
es asesorar adecuadamente al paciente que no lo hace el médico genetista, porque no tiene tiempo. A
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mi me toco, para hacer el asesoramiento de los estudios de diagndstico prenatal, se le hace conocer a
la paciente o la familia, todo el proceso, una informacién completa de varias sesiones para que decida
hacerse o no un estudio de diagndstico prenatal, porque se es absurdo que alguien que le hicieron el
diagndstico prenatal, el diagnostico citogenético, diga que siempre no, lo voy abortar, no hay nada
que hacer entonces ese proceso no sirve. Realmente, el asesoramiento genético debe hacerse hasta
para cada uno de los procedimientos que se le hace, que sepa bien que le van hacer, por qué. Entonces
si, en general la informacion, el conocimiento que le paciente debe tener de su enfermedad, es una
herramienta extremadamente util para proteger su salud.

H: {Aqui en el pais no existe una asociacién como sefiala?

PB: No

LF: La figura del asesor no existe.

PB: No existe, se supone lo deben hacer los médicos genetistas, pero no existen asesores.
H: {Qué se podria hacer para fomentar mas esta cultura del asesoramiento?

JS: Habra que capacitar al profesional para de manera muy cualitativa pueda difundir el conocimiento,
evidentemente partiendo del hecho de que no somos una poblacion que cultive el 4rea de las ciencias
mucho menos, no tenemos una cultura cientifica como poblacion, entonces habrd que capacitar al
numero reducido de cientificos para que puedan difundir. Bajaindose hasta donde se tenga que bajar
pero que persista la calidad, que ahi probablemente si tengamos instrumentos y herramientas como
lo son los colegios, los colegios que ademas de certificar que todavia eres vigente estdn mas o menos
actualizdndote, pero ahi todavia tendriamos que meter una variable extra, no todos estamos
interesados en eso. Ademas de que existan los colegios, digo no se trata de citar nombres, pero igual
les vale, entonces valdria mucho la pena trabajar en eso.

RC: Yo creo que aqui el problema se centra en el factor tiempo. Nosotros tenemos que hacer muchas
cosas y si te dedicas por ejemplo a hacer todo tu protocolo y demas, eso consume mucho tiempo y
verdaderamente, lo que tu le puedes dedicar a la difusiéon es muy poquito. Entonces de pronto a mi
me parece que es necesario que haya personas, osea un equipo especializado en hacer esta parte, por
ejemplo enterarse del proyecto de un investigador, ver que resultados se pueden difundir, y darle un
formato de difusion cientifica. Por ejemplo, yo hablo en mi caso, por ejemplo a mi, una patente me
ha consumido, apenas estoy en proceso, ya me la aceptaron, pero el proceso me llevo casi, casi, tres
afios y medio, y se puede llevar mas, y es un solo proyecto, ;si? Entonces es mucho trabajo que hay
atras de cada proyecto, de cada articulo y nadie te ayuda a hacer informes, nadie te ayuda a ver todo
lo que necesitas, comprar tu material, conseguir cosas y todo, ya la figura de secretaria desaparecio,
o sea todos escribimos, todos buscamos, todos buscamos los articulos; o sea, verdaderamente es una
actividad que te consume mucho tiempo, para llegar a un resultado, entonces el agregar otra actividad
que seria la de difusion es a veces muy dificil, aunque uno lo quisiera hacer, y entiendo que en muchos
centros de investigacion, esta un departamentos especializado para la difusion, asi como también para
las convocatorias, para conseguir fondos, también esta una parte de difusién, que aunque sea como
dice Luis, la pagina de un investigador, el investigador no es el que se sienta y escribe todo, sino que
tiene un asistente que le ayuda a escribir y desarrollar su pagina web y todo eso, que también eso es
un tema que consume mucho tiempo porque si ti quieres hacer una muy buena pagina web, le tienes
que dedicar muchas horas, para lograr eso y que la gente la visite, la explore, le interese y uno tiene
que ir midiendo los impactos en funcion de, ;cuantas personas visitaron ese sitio?, ;qué mensajes?,
jcon cuantos elementos se quedd?, ;cuales fueron los temas que le interesaron? Todo eso se puede
medir en funcion del administrador de la pagina, y eso normalmente no lo hace el investigador.
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LF: Pero en Comunicacion Social del IMSS hacen esta parte, ;no?, en relacion a investigacion
realizada en el IMSS, porque hasta mi experiencia con ustedes que ha sido bastante, contigo, con
Ivette, con Lupita, que siempre le pregunta a uno, “bueno pero platiquemelo para que yo lo entienda”,
y creo que esa parte, es lo que hace, porque tu nos hablas de comunicacién, yo asumo que estamos
hablamos de divulgacion, no sé si hablas tu de difusiéon y de divulgacion, pensando, hablando en
publico general yo asumo que es de divulgacion cientifica, y este que de alguna manera lo hacen
ustedes (Comunicacién Social), yo creo que seria ideal que hubiese como alguien ex profeso,
dedicado como mencionaban algunos doctores, pero con alguna manera se cubre, ;se puede hacer
mejor?, claro todo es perfectible, pero que se cubre de alguna manera.

RC: Lo que pasa que tienen que cubrir tantas actividades del IMSS que se diluye un poquito, /jno?.

PB: La difusién de las investigaciones, si el SNI, o el CONACyT o el IMSS dijera, por divulgacion
a periddico, que se yo, y su investigacion va a tener puntos, probablemente muchos estuviéramos
haciendo ese tipo de divulgacion, por eso yo me referia que las instituciones o el sistema, no lo apoya,
(no?, no favorece que se haga la divulgacion exactamente, ni siquiera al entorno médico,
adecuadamente.

H: Supongo mucha de esta informacion queda relegada a una esfera experta, aunque exista la figura
de Comunicacién Social no toda esa informacion va a bajar

PByLF: Asies

H: Y es precisamente algo que atiende esta investigacion, ;como estos productos de investigacion
pueden bajarse, o no bajarse, sino como se puede dirigir hacia?...

PB: Aterrizar...

H: ;Hacia las personas que tienen estos padecimientos?, ni siquiera tanto que se inserten en las
dindmicas de medios de comunicacidén masivos, porque son otras dindmicas, muy diferentes.

LF: Una forma con la que hemos trabajado desde hace varios afios, varios de los investigadores por
lo menos de Genética, que son de los que puedo hablar yo, es trabajar por medio de los grupos de
apoyo. Los grupos de apoyo de los pacientes, yo por mi parte trabajo con la gente (inaudible)
lisosomal, la gente pequeia, (inaudible) con Sindrome de Williams; la doctora Rebeca tiene muchos
afios trabajando con la gente de hemofilia, los grupos de hemofilia, la doctora Tere Magafia con los
pacientes de dislipidemias hereditarias; creo que seria como el contacto mas directo, asi como dices
tu, con los directamente interesados, que ayudes a hacer un buen grupo, con estos grupos de pacientes,
para que ellos atraigan a mas personas dentro de las areas de interés y que reciban esta informacion,
ellos hacen este reuniones cientificas, este, de informacion cientifica, con sus agremiados y nosotros
también contribuimos, los médicos, casi siempre los mandamos con la gente de la asociacion. A ellos
siempre les digo, yo les puedo platicar de los temas médicos, “sabe que, tiene un problema de
coagulacion, tiene un déficit del factor ocho” pero el que le puede platicar de como puede lidiar en la
vida diaria con esto, es una persona que estd pasando por eso, o ya pasé por eso. Entonces los grupos
de apoyo, serian para mi uno de los ideales para hacer llegar la informacion de forma rapida, clara y
que ademas se puede repetir, se puede insistir. Yo insisto que el humano aprende por repeticion, con
una vez que diga algo, muchas veces no queda. Como decia el doctor Sanchez, que ha hecho estas
pruebas y menos de la mitad de las veces o la mitad se quedaba con la informacion necesaria, y de
todos los grupos de apoyo se repite la informacion, se ve desde otra perspectiva, hasta que la gente
logra introyectar esto.
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H: Hablando de los pacientes, ;ustedes si consideran que un paciente puede llegar a tener un
conocimiento experto sobre una enfermedad?

PB: Si

JS: Si

LF: Totalmente

RC: Si, aunque no debe automedicarse

PB: El solo hecho de que entienda y aprenda que no puede automedicarse ya es ganancia. El solo
hecho, pero si se ha ganado bastante con grupos de pacientes, tienen su escuelita ya en el IMSS;
insuficiencia renal, etcétera, y el IMSS intenta hacer estas jefaturas de servicio de forma integral que
incluyan a cada grupo, entonces por hay, no se cuanto nos falte, yo creo que mucho todavia. Porque
la idea es que un paciente debe ser un experto en su enfermedad, es la tnica forma de saber, como
ayudarse y ayudar al proceso de su curacion, de su estabilidad, etcétera.

LF: Particularmente en los temas de genética ocurre con mucha frecuencia, que a veces el paciente
sabe mas que su médico familiar,

SC: Por supuesto

LF: Que su pediatra, porque son gente que ha estado leyendo, pregunta mucho; desafortunadamente
no es el caso de la mayoria, pero un buen nimero y cada vez mas, lo vemos en las generaciones
nuevas, como que de los millenials, papés jovenes que estan con cantidad de informacion.

PB: Se les hace mas facil, tienen mas medios
RC: Es cierto

LF: Por supuesto tomando en cuenta esto que mencionabamos anteriormente, que a veces no toda la
informacion es confiable, etcétera, pero con una buena orientacion creo que se estd logrando que los
pacientes sean expertos, y el ideal es que sean expertos en los temas, y llegan y te preguntan de algo
que leyeron, si es cierto, si no es cierto, sobre un nuevo tratamiento y que ademas debemos estar
preparados para responderle, y si no sabemos decirle no sabemos; yo no tengo miedo en decirle a un
paciente “no se”, “deme chance de investigar y platico la préxima vez”, es mejor eso a inventarle
nomas para salir del paso.

JS: Pero no solamente con el médico familiar; ahorita entre cuates y como reto, jintame a los
genetistas y les preguntamos por Sanfilippo, haber quien dice (risas)...

LF: Que se estan haciendo los tipos diagnosticos, el tratamiento en desarrollo...Pero la respuesta es
si Hugo, si deberian de ser expertos.

H: Y el paciente, ;como adquiere este conocimiento?
JS: Por dos razones, la primera por el contacto con el especialista, y la segunda es, una vez enterado,

por iniciativa propia, va y se mete al Internet, y te baja cada informacion que necesitas estar bien
informado para poder atender a un paciente con estas caracteristicas, no cualquier médico se puede
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confrontar con el conocimiento que manejan estos pacientes. Aunque una parte de estos pacientes son
porque pertenecen a un grupo de apoyo, que ahi tienen sesiones con especialistas, tienen reuniones
ya enfocadas al tratamiento, a evolucion, a una serie de cosas, que eso es un reto para el especialista,
porque necesita estar al dia; de otra manera, no la hace.

H: Esta informacion que los pacientes se van distribuyendo, ;ustedes la validan?, ;es informacion
congruente o se puede llegar haber cierta aberracioén del conocimiento?

LF: En ocasiones ocurre, generalmente existen folletos que hemos hecho nosotros, algunos ya estan
hechos en asociaciones, este de Latinoamérica, de Iberoamérica, de Estados Unidos, pacientes que
leen en inglés que muchos ya lo hacen. Yo recomiendo particularmente, busca en las paginas de las
asociaciones tales y cuales, ya hemos visto, yo a veces distribuyo informacioén, incluso la edito, de
repente hay pacientes que no tienen acceso a Internet, que no tienen tantas facilidades, yo la reviso y
yo si la edito y le pongo fue modificado de tal pagina, pero cosas que no me parecen correctas o que
la forma como se dice no es correcta

PB: No se puede entender

LF: O este, le agregas algo para que quede mas claro, se le entrega la paciente por escrito, y abajo

viene la fuente de la cual se tomo, pero va editada. Pero en general los grupos de pacientes, si entras

vas a ver que tienen informacion valida, que puede pasar esto que dices tu, que una informacion mal

entendida por alguien se puede empezar a difundir, pero en algin momento se le va a confrontar y
RT3

decir, “no, no es cierto”, “no es cierto que si tomas un vaso de agua con vinagre en la mafiana se te
va a quitar el problema genético”, pero pasa con la gripa, la diarrea...

H: Estdbamos hablando del rol de Comunicaciéon Social y los medios masivos de comunicacion,
ustedes colaboran con la oficina en diferentes comunicados de prensa, ;qué es lo que les queda desde
la entrevista hasta ver la publicacion, ;cudl es la evaluacion que le dan al estado del conocimiento, ya
en un medio de comunicacioén?

JS: La primera es que estamos y ustedes estan en un medio médico que rapidamente lo identifican a
uno, independientemente de que manejan aspectos meramente administrativos, evidentemente que
saben cual es el nimero de trasplantados, de insuficiencias renales, de corazon; que eso es algo que
le hace falta a nuestros comunicadores, a nivel profesional. Te invitan al Canal 4 o a cualquier canal,
chin...la vas a sufrir, porque quien te entrevista no tiene idea de lo que te esta preguntando, tiene el
formato para preguntar, entonces tiene que echarte un speech ahi que va mas alla de lo que te
permiten, ;por qué? Porque la pregunta estd mal hecha, porque el comunicador no entiende lo que
estas diciendo y no te sigue, entonces la comunicacion va directamente con la cdmara y a través de la
camara con el publico, si es que a veces lo logran. Pero no hay, nuevamente una cultura en nuestros
informadores, de una cultura cientifica en este sentido, y uno se da cuenta inmediatamente cuando
ustedes nos entrevistan pues que si tienen idea de lo que estan preguntando.

LF: Aqui yo creo que si la experiencia, en cuanto a lo que decia el doctor Sanchez, de repente
encontramos entrevistadores, reporteros comunicadores, que estan metidos en esto y que se dedican
a esto, como es el caso de ustedes, o como Ethel Soriano con programas de radio, que se dedica solo
a atender temas de salud y de ciencia y si se nota la diferencia. La otra parte es gente que, pues le tocd
entrevistarte sobre un tema que no tiene ni idea. La ventaja que le veo a esta segunda opcioén también
es que, hablar con esta persona es como hablar como con cualquier persona de la calle, y los mismos
errores que te estd diciendo, o los malos conceptos que tiene son los que va a tener la gente de la calle,
entonces de alguna manera es como si estas hablando con alguien de la calle que no tiene formacion
cientifica y de repente piensa que si te asustas te vas hacer diabético y que comiendo pan se te quita,
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el riesgo, pues no, el hecho que te pregunte esto también te permite, sabes que la persona no tiene
background, pero tambien te permite como que poenrte al nivel y decir esto no es asi, una enfermedad
genética no se transmite por un susto ni por eclipse, que son cosas, que te digo se manejan a diario, y
ese, te da esta otra opcidn de platicar pues a un nivel mas técnico cientifico con alguien que ya tiene
una formacion o aclarar este tipo de conceptos errados con personas que no tienen tanta formacion.

PB: Todavia es mas facil cuando, cuando, la informacion va directa. Es decir, una entrevista
televisiva, una entrevista por radio, no te traducen tu informacion, te preguntan, bien o mal, y tu vas
a decir algo que conoces y asi lo entienden o mal entienden. Pero lo mas grave es cuando entrevistan
y te traducen, es decir, luego hacen el resumen, entonces es lo que mas, todos tenemos, y tiene uno
que estar rogando si “;me das el borrador para revisarlo?” porque luego resulta que ponen a tu nombre
cosas que obviamente no lo dijiste. Cuando te traducen eso es lo que generalmente mas teme, (no?,
que te anden poniendo ya en el escrito algo que no dijiste o que no se entendi6. Pero bueno, hay un
salto, (no?, hay un salto entre lo que quiero decir, la forma que lo digo, la forma que lo escribo y
como entiende a quien va esa informacion. Hay una cascada, yo digo, y desafortunadamente, pues
mucho de lo que queremos decir, como lo estan diciendo, no puede llegar, no llega o llega
tergiversado. Entonces, a veces, resulta peor, ;no?. De hecho en los grupos, tenemos algunos grupos,
este, por ejemplo lo que conversan entre ellos mismos, alguien se meti6 a Internet y encontrd una
informacion y lo pasan, y lo pasan como cierta. Y luego, todos los chicos, este, o las mamas de estos
nifios, se toman tal cual la informacién. Entonces, ahi lo importante de estos grupos, es que haya el
buffer que hace el médico, el especialista, en que no se tomen, no se arraiguen conceptos equivocados,
(no?, entonces debe ver una inter relacion continua.

RC: (se retira de la sesion por una cita con paciente)

H: De todas estas dindmicas con los grupos de apoyo, ;qué es lo que el investigador, o el médico,
aprende del paciente?

JS: Un chorro de cosas, mira desde algo muy arraigado en nuestra poblacidon es el machismo
femenino.

H: ;Cémo es eso?

JS: La mama es quien le dice al vardn, “no llores que pareces nifia”, o “ahora que venga tu papa” y
es resaltar la figura de el vardon; y de eso nos damos cuenta, como por ejemplo, cuando hay una
enfermedad hereditaria, quien abandona a la familia es el pap4, de diez separaciones, siete son por el
papa. Entonces, es algo que a mi en lo personal me impacté mucho, ;no?, pero ver que la mujer
cultiva el machismo. Bueno, aprendes cualquier cantidad de cosas con tus pacientes, que en diferentes
sentidos, uno de los que me impactd fue ese. Yo creo que cada uno hemos vivido cualquier
experiencia.

PB: La experiencia que uno va tomando, en mucho es del enriquecimiento que se logra con sus
pacientes. Uno piensa que el vox maximo de todo, ;jno? Y le decimos a los pacientes “esto asi, asado,
etcétera” y la proxima cita, a los pacientes les digo, anotan las preguntas porque se me van a olvidar
y te encuentras con sorpresas interesantes, como, por ejemplo, dar un asesoramiento genético en el
que uno dice: “mire, esto es grave, es un problema grave y uno de cada dos, o el 50 por ciento de sus
hijos, podria presentar este problema, ustedes lo decidiran, pero esto le da sentido al asesoramiento
genético. O el riesgo es 25 por ciento por decir algo. A mi los pacientes me ensefiaron que, para ese
25 por ciento que puede tener el problema, hay un 75 por ciento que no pueden tener el problema,
(no? Y se ve desde ese otro punto de vista, he tenido pacientes, que ha tenido ese problema recesivo
y han tenidos dos, dos nifios y van por un tercero, etes, por decision de ellos, por decisiones religioso-
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culturales, etcétera, pero mas que nada por una filosofia propia que cada quien decide, y he tenido
algunas ensefianzas, ;no? Yo creo que cada vez, los genetistas no damos receta y creo que eso es una
gran ventaja, pero hay otro tipo de relaciéon con los pacientes y yo creo que uno aprende mucho de
ellos, en muchas formas.

JS: Es muy interesante porque como genetistas tienes que enfrentarte a alteraciones dadas por los
genes o por el medio ambiente, entonces tienes que definir, solamente por, no por explorar al paciente,
sino por preguntarle, se llama anamnesis y eso te lleva a cierta conclusion, y he aqui algo que, que,
aprendi con los pacientes: si yo llevo una camisa floreada, los pacientes se distraen mucho, entonces
les cuesta trabajo definir la pregunta que tu estds haciendo, la respuesta al hacer la pregunta, en cambio
si ti vas de negro, como que contestan muy rapidamente. Tan es asi, que hay un defecto en el varén
que es para que se cierre el rafe del pene, y esto lo puedes ocasionar, desde el punto de vista genético
o ambiental, si la mujer tiene una amenaza de aborto y tu metes estrogenos conjugados, en cierta
época del embarazo, te puede ocasionar hipospadias, si vas vestido de negro casi casi puedes ver la
marca de estrogenos conjugados que le dieron. Bueno si vas con una camisa que llame la atencion,
creo que estamos sin trabajo, lo més probable es que mandes a cariotipo y demas. Entonces fijate lo
que son las cosas, a partir de mucho tiempo, de que entendi esto de los pacientes, cuando toca la
consulta, me visto de negro, y como que soy mas asertivo. Y eso es algo que, que bueno, solamente
con la experiencia lo ves (risas).

PB: Como se dice con los médicos, la experiencia no se mide por los pacientes que has leido sino
cuantos pacientes has visto.

LF: Pues de los pacientes aprendes muchas cosas, desde el entenderte a ti mismo que a veces piensas
que estas diciendo las cosas bien y que te van a entender y realmente no te estan entendiendo, este, te
das cuenta cuando preguntas y cuando regresan es lo primero, la otra cosa, la parte de los temas de
genética, que surge casi desde el principio, es que comienzan a buscar un culpable, no se tratan de
entender las bases de la enfermedad sino que se busca, y a veces te lo preguntan: “;y quien es
culpable?”, pues permite que uno, que es culpa del papa o de la mama y hay causas de rupturas
matrimoniales, como lo mencioné uno de los doctores anteriormente, y este, la otra cosa que
aprendimos de los pacientes es a veces, la capacidad de aceptacion que tienen, que de repente si
hemos tenido alguna situacién asi, creo, que dificilmente la llevariamos, la llevarias adelante pero
seria dificil. La otra cosa que he aprendido también con los pacientes, es que cuando mas alto,
hablando de enfermedades genéticas, cuando mas alto es el nivel sociocultural de las personas les
cuesta mas trabajo aceptar y entender el problema de su hijo, de su familiar; este, hemos visto papas
que son médicos, abogados, ingenieros, que su nifio con Down, que les ves que les cuesta mucho
trabajo aceptarlo y tiene que ver mucho con el tono social, la necesidad de la imagen, la necesidad de
triunfo que tienen de ellos en su familia, y eso no te lo dicen en la escuela, lo ve ya uno en la vida
diaria, y mamas de muy pocos recursos, poca formacion, el carifio y lo amoroso que son con sus hijos
con un problema genético, que saben que no se va a curar y que probablemente va a fallecer
tempranamente por las complicaciones por todas las ganas que les echen a los papas a sus hijos; y
otra cosa que me ha sorprendido es también, este, no s¢ como, conocimiento innato de la gente que
de repente ocurre que les vienen a ofrecer tratamientos milagrosos, que le quieren curar el Sindrome
de Down a un nifio, con células madres que estd de moda, y este, me decia la otra vez un papa, me
llam6 mucho la atencién, decia que un médico le ofrecia, algo parecido a esto que el curaba el
Sindrome de Down con células madres, se lo ofrecia por 40 mil pesos, y este, y el sefior decia no
puedo, no tengo ese dinero, y el papa le decia te lo dejo en 30, se lo llevo a siete mil pesos, entonces
el sefior dice dentro de su limitada formacioén académica, dice: “yo pensé que algo que cuesta 40 mil
pesos no me la pueden dar en siete mil”, y entonces estd esta otra parte que nosotros a veces ignoramos
de los pacientes, que tienen un razonamiento lateral que les permite sobrepasar este tipo de situaciones
que son, este, que a lo mejor uno no entenderia, este razonamiento que hace el sefior y eso es, un
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razonamiento muy sencillo, muy simple pero muy logico. Y que a veces a los médicos parece que se
nos olvida, que son personas que tienen la capacidad de entender y de tomar decisiones validas y que
nosotros como genetistas, en caso de Genética, le damos la informacion, cual es el riesgo real, como
decia el doctor Barros, ellos decidiran si lo toman o no, nosotros no le vamos a decir: “ya no tenga
hijos”, le vamos a decir: “si tiene hijos el riesgo es tal” y ellos con la informacion adecuada va a tomar
su decision, que a veces no es la que quisiéramos nosotros, porque no dejas de involucrarte con el
paciente y con las decisiones, con lo que ocurre posteriormente, pero debemos respetar lo que ellos
decidan, siempre y cuando tengan la informacion adecuada.

H: Precisamente es por esto que, me interseé por el CIBO, por esta responsabilidad social de los
investigadores, ahora me diran si lo consideran como una responsabilidad social, esta responsabilidad
que el CIBO tiene y la posibilidad de tratar directamente con los pacientes; porque no es el mismo
trato y no es la misma produccion cientifica la que se realiza aqui, que la que se puede realizar en una
clinica, donde por lo regular un paciente va al primer contacto. Desde el CIBO, ;cudl es la
responsabilidad social que ustedes perciben que tienen?

JS: Bueno, como investigadores y como médicos, la primerita responsabilidad que tenemos, la hemos
identificado, es mejorar la calidad de la medicina que se le ofrece al paciente. ;Como?, estableciendo
un diagnoéstico preciso y en el menor tiempo posible, eso ahorra que el paciente esté visitando a
cualquier cantidad de especialistas y que vaya “n” cantidad de veces al laboratorio. No ahorran en
dinero, ahorra en la calidad de vida que tiene el paciente, porque finalmente el que el paciente vayay
vea a un extrafio, a otro extrafio, lo impacta. O que entre a que le tomen sangre lo impacta y sufre.
Pues es una de las primeras responsabilidades que tenemos es esa. Segundo es ver a la familia como
tal, y dar este panorama para tratar de explicar el proceso, como se llevo a cabo el proceso, cual es la
razoén de que se haya llevado, y que la familia esté informada y que sepa que esto puede ocurrir o
como lo puede prevenir mediante cuidar su capacidad reproductiva. Que tome una decisién no
presionados por el médico, no siendo coercitivos sino en pleno uso de su libertad. Y finalmente, pues
saber como responsabilidad, haber hecho una muy buena inversion de lo que es el gasto ptiblico hacia
la retribucion al paciente, que finalmente de ahi viene el dinero. Desde mi punto de vista es
como...después de ahi ya no es mi responsabilidad (risas).

PB: Creo que ahi hay una situacion de sesgo, porque coincidentemente somos investigadores, somos
médicos y somos genetistas, y ahi hay un sesgo muy probablemente, ;no? Este, como investigadores
quizas podriamos ser mas frios o generalmente somos mas frios, {no?, para muchas circunstancias.
La mayor parte de los investigadores ni siquiera ven pacientes, no ven pacientes, ven muestras
etcétera o animalitos, que se yo; pero el caso nuestro, ahi una doble circunstancia, somos
investigadores, pero al mismos tiempo somos médicos, genetistas, coincidiendo los tres, y que damos
consulta pero, los médicos genetistas, médico comun, tiene un herramienta, un arma hermosisima que
se llama, que se llama, recetario, ;no?, entonces tu vienes con un problema y yo te trato, jsaca la
pluma y echa las recetas!, nosotros no damos receta, y eso de alguna manera nos obliga a hacer, a
involucrarnos mas con los pacientes, es decir, le tengo que dar algo, le tengo que ayudar de alguna
forma, no tengo una receta, ni le voy a curar con una receta, entonces nos involucramos mas, a veces
somos la ruta para llevar a los otros especialistas que a veces, de otra manera no lo consigue, etcétera,
etcétera, de alguna manera nos involucramos; ademas de que son pacientes, casi todos, son pacientes
crénicos, vienen por un diagnoéstico, después de que ya pasaron por medio mundo pidiendo un
diagndstico, “bueno vaya con el genetista, él sabe de cosas raras y vaya...” entonces es todo eso nos
hace una situacion de sesgo. Si fuéramos investigadores solamente, quiza esto seria...diferente, pero
aqui hay una mezcla, entre la parte que seria fria del investigador que ve nimeros, resultados y ya,
que no ve muchas veces pacientes, y nosotros, que estamos aqui, en esta fragua de una cosa y otra,
en este crisol decia més bien de estas dos cosas, y nos hace un poco especial, nos involucramos
mucho, no solamente con el paciente, nos involucramos con la familia, nosotros no vemos un paciente
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generalmente, vemos a toda su familia, cuando entra a la consulta un paciente a veces viene con el
abuelito, con el tio, el primo, el sobrino y todo eso, porque saben que son problemas familiares,
entonces, desde ese punto de vista es nuestra responsabilidad, como médicos genetistas
probablemente estd sesgada, no es igual. Aqui no pareciera pues, pensamos que tenemos una
responsabilidad mayor con los pacientes, (no?, ain te digo, con nuestro lado frio de investigadores
que decimos “pues esto y ya, nada mas”, entonces creo que es una situacion especial, en la
involucracién que tenemos con los pacientes.

LF: Quiz4 yo aqui agregaria, creo que esta responsabilidad social es desde el principio, nosotros
somos investigadores, que apoyamos a los hospitales, no dependeremos, no recibimos salario mas
bien les damos a los hospitales, con dinero de investigacion se hace mucho, todas las cosas que se
hacen a los pacientes, entonces de entrada creo que ahi demostramos nuestra responsabilidad social
con el paciente. Alguna vez tuve una pequefia discusiéon con Miguel el que era director médico de
Pediatria que, es mi amigo, muy buen amigo, porque nos queria dar un consultorio muy feo, yo le
digo: “sabes que Miguel, tu sabes que si mafiana mi gente y yo no venimos nadie nos puede obligar,
lo tinico que te pido es un consultorio decente”, y me dice: “hay cabrén no me digas eso” y no sé qué,
y ya se arreglo, pero en todo tenemos claro eso, estamos ahi porque queremos, porque nos gusta,
porque no disfrutamos y ayudamos a los pacientes. La otra parte es esta ventaja que de estar en el
laboratorio, que en ocasiones, afortunadamente, no siempre, podemos hacer cosas especiales para los
pacientes que no estan en el protocolo, por ejemplo, hay una familia, aca que estamos viendo con
sindrome de Li-Fraumeni, sindrome de cancer familiar, que se estudi6 fuera de aca del IMSS, pero
que van dos personas que no se les pudo hacer el estudio por razones que no venian al caso, y por
tener un laboratorio le digo: “bueno sabes que, mandame la secuencia de olivos y yo le hago el
estudio, porque tenemos un laboratorio, para esa familia lleva una secuencia todo el tiempo pero, es
una mutacioén especifica de la familia, debo encontrar positivos y se lo podemos hacer”, entonces nos
metemos a veces mas alld, porque tenemos esta opcion del laboratorio; y esta también la otra parte
que es la responsabilidad social de saber hasta donde no meternos también, por ejemplo, ayer fui a
Capilla de Guadalupe, aca a los Altos que creo te platiqué, de demencia muy temprana, yo no me voy
a meter a hacer diagnostico presintomatico, ;por qué?, porque implica todo un protocolo con apoyo
de psicologos, terapeutas, para ver si se le hace el estudio, si la gente quiere saber y yo darle
seguimiento; no tenemos la infraestructura, yo mentiria, seria una irresponsabilidad, aunque tengamos
la tecnologia para hacer el diagndstico, no tenemos la infraestructura para todo lo demés que hace
falta, entonces creo que parte de la responsabilidad también es saber donde estan nuestros limites. Y
creo que mas o menos la tenemos claro, a algunos a veces se les vas el avion, pero en general, tenemos
claro el estado al que podemos llegar y donde no debemos meternos.

H: Llega aqui el paciente, ;y de aqui cual es el siguiente paso en un protocolo de atencion médica?

LF: Llega a las consultas de los hospitales, llega un nifio con Down, nosotros tenemos consultas todos
los dias en los hospitales de Pediatria, en Gine dos veces a la semana y en Especialidades tres veces
a la semana; llega el paciente a la consulta y este, si se requiere un estudio especializado aca en el
CIBO se envia al laboratorio; por ejemplo el doctor Perea trabaja defectos en la hemoglobina,
entonces se hace una solicitud para que el doctor Perea lo vea, hace el estudio de las hemoglo...,
bueno hace un interrogatorio muy exhaustivo por cierto, de todo lo que pudiera estar relacionado y
este, se hace el estudio, se entrega el estudio, se regresa al médico, el médico le explica al paciente,
se le da el asesoramiento, si es un problema que se confirma que es hereditario se estudia al resto de
la familia, entonces se reenvian a los demas miembros de la familia, otra vez al laboratorio, para que
se complete el estudio de los demas miembros, se hace asesoramiento a los que salieron positivos y
a los que salieron negativos para el estudio y de esa manera ya luego se le da el seguimiento a los
pacientes que lo tienen confirmado, asi mas o menos. Cuando es por protocolo, es diferente, ahi por
ejemplo si pensamos los pacientes por, no sé, fibrosis quistica, entonces llevan un programa de
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mutacioén, el neumo ya lo manda directamente con los doctores, la doctora Silvia, el doctor Sdnchez
Corona, para que este, se hagan los estudios, si salen positivos volvemos a lo mismo, se le da
asesoramiento, se estudia al resto de la familia, se le regresa al médico que lo envi6 con el resultado
ya confirmado o descartado.

H: Y ya el medicamento ya depende...
LF: De los hospitales

H: Primer y segunda atencion

LF: Claro

H: En cuanto al uso de tecnologias moviles, ya entrando en las Apps, y casi para concluir, ;ustedes
ven pertinente, todo este conocimiento que se estd quedando relevado, fragmenta o disociado, en
diferentes esferas, articularlo en una aplicacion que sea de facil acceso para los pacientes?, jabonaria
al conocimiento de los pacientes, a un mejor tratamiento de los padecimientos?

LF: Yo creo que si, la cuestion es quien lo va hacer y como se va a mantener, porque ademas tendrias
que tener una aplicacion, o un programa o una pagina para cada caso. Te pongo el ejemplo de Li-
Fraumeni que es un cancer familiar, y que existen muchas mutaciones y que hay que estar vigiando
al paciente y que hay que estar buscando biomarcadores de diagndstico temprano, precoz; si existiera
eso, manejado por alguien que sepa del tema, que sea experto y que vigile lo que esta ahi, por supuesto
que si. La cuestion es que de repente surgen, este, paginas que pues no estan totalmente apegadas a
la realidad y es cuando comenzamos a tener problemas los pacientes y por consecuencia nosotros.
Pero definitivamente no podemos cerrarnos, ya hay aplicaciones por ejemplo para diagnostico, hay
una que se llama Facetogen que le tomas una foto al paciente y te orienta mas o menos, que tiene
ventajas y desventajas si la aplicas a un paciente o un médico que no sabe mucho y: “aqui dice que
tienes un Sindrome de William” y ya le pone la etiqueta, y ya para quitarsela esta muy dificil. Pero
como todo en la vida, yo creo que tiene mas ventajas que desventajas, si se hace bien, la cosa es que
se haga bien, esa es mi vision no se los doctores.

PB: Realmente como dice Luis, habria que, una App pues es cualquier, hay miles de millones, ttiles
e inutiles, maliciosas, etcétera, etcétera, habria que ver que estd, que ofrece, como estd hecha y ahora
si que, poner en el camino a ver qué ventajas, ;no?, que aplicaciones, tiene, eh, igual yo creo que de
entrada habria, tendriamos que estar con la mente abierta porque podria ser util, depende de, depende
de como esté hecha, que ofrezca. Ahora, que es un juguete interesante para los pacientes, €so es un
hecho, ;no?, es decir entre darles un libro y darles una App, obviamente el libro no lo van a querer y
hasta ahi llegariamos, y con una App podria ser una manera de llegar, ;no?, una mejor manera de
llegar.

H: Usted doctor — Sanchez- ;qué opina?

JS: Bueno, pues mira, si nos remontamos un poco a la historia, la telemedicina es un hecho como tal,
y sobre todo para la medicina aplicativa donde en no existe la infraestructura adecuada, esto ha sido
pues de gran utilidad, analizada desde ese punto de vista creo que es algo de, muy objetivo; sin
embargo, para lo que nosotros esperariamos, pues nos hace falta cualquier cantidad de infraestructura;
no contamos con un nodo de bioinformatica como por ejemplo, y yo creo que a estas alturas del
partido, el centro de investigacion, bueno el Centro Médico, deberia de tener un nodo de
bioinformatica, no lo tenemos, sin embargo eso no quita de que la telemedicina exista, ;no?, hace
falta.
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LF: Si se hace una carta a Santa Claus, creo que a nosotros nos hace falta una buena conexioén a
Internet dentro de Centro Médico, este algo tan sencillo, porque si yo de repente, quiero accesar al
Omics lo hago desde mi teléfono, el Instituto no nos da esa opcion. Que sabemos que va a haber gente
que se va a poner a platicar, que se va a poner a hacer otras cosas, pero creo que en el momento actual
es inconcebible que no puedas tener un acceso facil y rapido al Internet para informacion, para enviar
correos, envio de informacidn, que son tan importantes. Yo por ejemplo si quiero enviar un resaltado
de aca tengo que hablarle a la consulta por teléfono, para que me lo pasen por WhatsApp y luego
debo transcribirlo, entonces creo que, si no tenemos lo mas basico ahorita, este, no nos preocupemos
mucho por las Apps todavia.

H: ;Ustedes recurren al Internet para documentarse?

LF: Totalmente

PB: Si

JS: Totalmente

H: ;Cuaéles son sus principales fuentes de informacion?

JS: Electroénicas...

LF: Si Internet, nosotros usamos mucho la pagina de Omics, que es un catalogo de enfermedades
genéticas.

PB: Pubmed
LF: Pubmed, por supuesto
PB: Que es de nivel mundial, catalogo ademas de algunas enfermedades

LF: O algunas paginas especiales de expertos en algunas enfermedades y ya puedes accesar ahi y ver
que es lo que tienen. Y por supuesto, el estar suscrito a ciertas redes de expertos internacionales.

H: Los papers...

LF: No, este por Internet, por ejemplo yo estoy suscrito a uno de displasias esqueléticas, hay una,
este, una asociacion internacional de displasias esqueléticas, este, y es interesante porque de repente,
yo digo este paciente muy raro

PB: Preguntar...

LF: y subes la informacion de tu paciente, las fotos, y los expertos mundiales te dicen: “puede ser
esto, puede ser tal cosa, yo tuve un paciente parecido pero tampoco sé que tiene” entonces creo que
es de las herramientas ttiles que nos da el Internet, y que hace que se se mejoren mas facilmente los
pacientes.

PB: Pero esta App seria dirigida, informacion dirigida al paciente, fundamentalmente, ;verdad?

H: Bueno se buscaria para los dos, para las dos entidades, partes. Precisamente el reto es, hacer una

aplicacion movil no es un reto en si, sino la articulacion de los saberes es el reto, por lo menos que
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yo me estoy planteando, ;como se pueden articular en una, ;cémo se pueden articular en un sitio en
comun? Que es dificil, traer al paciente aqui, es dificil trasladar al investigador, la distancia. Y las
aplicaciones, lo que se llama narrativa transmedia, que es la narrativa la manera en que se plasma, se
desarrolla, se disefia y la hipermediacién que es otro concepto, que es como estas personas, como
ustedes y los pacientes acceden a esa informacion y el proceso de sentido de sentido que tienen, la
subjetividad. Lo es lo mismo la apropiacion de un experto que la apropiaciéon de un paciente, entonces
la articulacion de estos saberes es lo que interesa, como se pueden articular en un lugar comun que
trasciende el espacio y el tiempo, que es el Internet, tiene otros nombres pero es basicamente el
Internet. Esta articulacion, y por eso hablo con ustedes y con los pacientes, es como se pueden
articular, porque cada quien tiene un discurso, cada quien tiene un background, todos tienen un capital
de conocimiento muy distinto. Se buscaria, bueno ya seria para otro momento ver como pudieran
accesar, yo planteaba que hubiera una seccion abierta y una seccion privada. Una abierta donde todos
pudieran accesar, y una privada donde ya se hicieran grupos de discusion donde los investigadores
pudieran tener geolocalizaciones, de donde se esta requiriendo la informacion y también para marcar;
si se estd buscando mucha informacion de un padecimiento en cierta zona, se puede geolocalizar,
entonces lo que sucede en Capilla de Guadalupe, bueno pudiera verse también con otro padecimiento,
y sobre todo, estos grupos de pacientes, pueden accesar en tiempo real como se va mostrando la
informacion, es un dialogo.

LF: Pero si hace falta, mira yo trabajo con un grupo de apoyo que se llama OMER, Organicacion
Mexicana de Enfermedades Raras, y este, y hay una persona psicologa que es la que lleva una, un
WhatsApp, entonces a ella le llegan cosas desde que, “mi nifio esta triste” y ya le echa rollo ahi. De
repente me manda a mi uno y dice: “oiga que dice que tiene a su nifio con un Sindrome Prader Willi,
que qué puede hacer”, entonces ella no lo va a resolver, pues ella me lo va a mandar a mi, entonces
si hace falta un administrador que tenga claro los recursos con los que cuenta y a donde dirigir.

PB: Un distribuidor, jno?

LF: Porque si es abierto, y si no me encuentra me va a decir: “;oiga doctor que le pas6?, le mandé
mensaje, a si discilpame”. Creo que si necesitarias alguien que esté ahi de tiempo completo.

H: Asies

LF: También pasa que alguno de los nifios tuvo una complicacion con la infusién y la mama esté toda
preocupada, y las mamas empiezan a echar porras, que va a estar bien y no sé qué, entonces creo que
puede ir desde lo meramente técnico-médico, hasta algo mas personal, de apoyo emocional.

H: (Un distribuidor del conocimiento?

JS: Se requeriria de jerarquizaciones, porque efectivamente en lo que dice Luis, si tienes al puramente
técnico, al experto pero no tiene la sensibilidad, habra que traducirlo, y ahi necesitas una jerarquia,
evidentemente que vas a necesitar un medio con una banda muy ancha para que pueda hacer todos
estos conversiones, que como dices tienen su nombre pero que en general es Internet, tal que permita
que informacidén de ida y de regreso lo més rapido que sea posible, para que el paciente finalmente si
es el objetivo ultimo, pues reciba la informacion lo mas rapidamente posible.

H: A manera de conclusion y por respeto a sus tiempos, de esto que hemos platicado, ;qué les queda?
JS: Pues que hay un chorro de cosas que hacer mano (risas). Mucho, mucho, no s¢, mira con Santiago

Echeverria es uno, una de las propuestas que hicimos en la oficina de él, en México, fue instalar un
nodo aqui en Centro Médico, tal que el Centro de Investigacion se uniera no solamente a los hospitales
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de aqui, sino a los hospitales generales de zona para retroalimentar el diagnostico, de tal manera que
tu no necesitaras la interconsulta del genetista sino que con los datos en un algoritmo, podrias
establecer una serie de diagnodsticos diferenciales y con la base de datos del CIBO poder tamizar y
decir: “si no estd respondiendo al Lozartan pues hay que tamizar citocroma P450” si como médico a
las cuatro de la tarde estas viendo a tu paciente y haces eso, tomas la sangre y al otro dia tendrias el
resultado. ;Santiago Echeverria cuando sali6?, Santiago Echeverria fue uno que fue el director de
Prestaciones Médicas después, de ¢l fue Muifioz, y no ha pasado nada. Y ya espero que no pase nada
(risas), pero hay muchas necesidades. Mientras no se cubran esas necesidades, mientras no tengamos
esa conciencia, mientras no tengamos esa cultura, pues lo que falta es mucho trabajo.

PB: Lo interesante es que, yo no sé exactamente cual seria la mejor manera que permita lograr una
comunicacién mas adecuada posible entre el conocimiento a través del médico y el paciente que
necesita este tipo de conocimiento. Debe haber muchos medios, muchas formas, este pues podria ser,
podria ser un medio de apoyo, un medio de ayuda para esta comunicacion, que buena falta nos hace,
este, y si no pues habrd que ver lo que sigue. Pero si, si lo intentamos probablemente lo logremos,
(no?, si no lo intentamos pues menos verdad, no lo vamos a lograr, podria ser un buen mecanismo,
(no?, como te decia todo va a depender de que tanto pueda hacer en este problema, que tanto pueda
ser un aparato. Yo creo que novedad todo el mundo buscamos las App, vemos lo que nos puede dar,
si nos da poquito pues ya hasta alli llegamos, habrd que ver como queda estructurada, como queda y
pues tratar de darle uso si funciona. Pero algo habria que hacer, ;no? Si hay una deficiencia en la
comunicacion, eso es un hecho, eh, entre el médico y los pacientes, algo habra que hacer.

JS: Pues ya lo estd haciendo Hugo, esto finalmente te va a dar un diagnéstico, ;no?.
H: Si

LF: Y quiz4d Hugo, lo que yo pensaria al final es que si, como decian los doctores falta mucho que
hacer, creo que de los recursos mencionamos y otros que no mencionamos, ver que es lo que hay, con
lo que hay como se puede integrar; el problema sigue siendo dinero, porque todo cuesta, en cambio
si dices, el grupo de hemofilia de la doctora Rebeca tiene afios funcionando, bueno vamos, eso ya
estd hecho, vamos integrando; si los grupos de enfermedades raras ya estdn funcionando pues vamos;
los de la gente pequefia, los investigadores que tenemos ciertos intereses en ciertos temas, creo que
es la mejor manera de empezar, no querer inventar el hilo negro, sino con lo que ya se tienen
integrarlo, aprovechar el Internet, por supuesto es una gran ventaja, y tiene un mayor alcance a nivel
de poblacion general y poblacion particular este seria el primer paso, ya que esté eso estructurado
seguramente van a salir mas necesidades, pero que el crear una necesidad no creo que es la mejor
opcion, sino parte de lo que ya existe estructurarlo, organizarlo y de ahi a ver que sigue.

H: {Algo mas que gusten agregar?

LF: jA trabajar!
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Anexo: Sesion director del CIBO

Fecha: 11 de abril del 2017

Lugar: Despacho director del CIBO
Hora: 11:40 horas

Duracion de la sesion: 35 minutos

Sujetos
JS: José Sanchez Corona, médico cirujano, Genetista y director del CIBO

H: Hugo Rodrigo Luna Lomeli

Transcripcion

H: (Me podria hablar de los centros de investigacion del IMSS?

JS: El primero que existe en el pais del Instituto Mexicano del Seguro Social, es Monterrey, el
CIBIMI, no el CIBIN, del Noroeste. Este centro se origina en una casa que alquilé la delegacion de
Monterrey para hacer la clinica, da consulta y después se hace de este edificio, lo convierte en centro
de investigacion, que era unidad de investigacion. Es el mas viejo, después en 1972, siguiendo una
politica de descentralizacion es que se piensa construir centros de investigacion o unidades de
investigacion en toda la republica, y se piensa en Yucatan, se piensa en el centro del pais y en el norte
del pais, pero solamente se acepta este de aqui, en Guadalajara. De tal manera que termina de
construirse esta unidad, entonces unidad de investigacion, en 1976 en diciembre del 76, y llegamos y
lo invadimos, porque todavia no estaba terminado, todavia habia carpinteros, y empezamos a trabajar.
Empezamos a trabajar con reactivos y con equipo, la primera computadora que hub aqui la trajimos
de México, los frascos, los matraces, las pipetas, nos las trajimos de México, y empezamos a trabajar.
Después, se crea el Centro de Investigacion de Cuernavaca, Morelos, Xochitepec. Que funcionaba
como, eh, una unidad de herbolaria, donde estaba el doctor Losoya Legorreta, después se hace el de
Puebla, en el Hospital de Ginecoobstetricia de Puebla, y por tltimo se construye, se construye, porque
se, se cred un nuevo centro, en Morelia, pero eso lo hace la Coordinacion de Investigacion, ya no el
Instituto como tal, y esto con dinero de lo que eran entonces el FOFOI, Fondo de Fomento a la
Investigacion. De todos estos centros, Monterrey es el que no es monotemadtico, hace Genetica y
Farmacologia, Morelia hace Neurociencias y Diabetes, Cuernavaca, sigue siendo monotematico,
hacen herbolaria fundamentalmente, y Puebla es monotematico, trabaja con Céancer y Virus. El de
Guadalajara, nace con la Division de Biologia del Desarrollo, Genética, Hematologia, Farmacologia
y se reestructura después con cinco divisiones, que permanece Genetica como tal, se crea el area de
Neurociencias, el de Medicina Molecular, el de Investigacion Quirtrgica e Inmunologia.
Evidentemente que es el grupo mas numeroso de investigadores, llegando a tener hasta 48
investigadores que representa mas del 10 por ciento de investigadores biomédicos de todo el pais, y
que es muy exitoso.

H: (El de aqui, del CIBO?
JS: El de Guadalajara, eh, en donde tiene un edificio ex profeso para hacer investigacion, de tal

manera que tiene un bioterio de lujo en aquel entonces, tiene unas instalaciones para hacer cirugia
experimental que la cambiamos a Investigacion Quirurgica, y las areas de Medicina Molecular que
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son innovadoras como tal, nadie creia en Medicina Molecular, hasta que en el mundo empieza a surgir
la Medicina Molecular, se dan cuenta de que si existe; finalmente somos exitosos en esos momentos.
Pero todo surge por una voluntad politica de la descentralizacion de la investigacion cientifica del
Instituto Mexicano del Seguro Social. Lo que son las cosas, y le toca a Jalisco, asi nace el CIBO.

H: ;Cémo es la dindmica estructural del CIBO, donde esta insertado?, ;es semiindependiente de la
estructura de la delegacion Jalisco o es independiente?

JS: Es completamente independiente, pertenece a lo que es la Coordinacion Nacional de
Investigacion, sigue la normatividad de Investigacion de Nivel Central, aunque administrativamente
tenemos una dependencia delegacional. Evidentemente que si, en esos momentos tll quieres una plaza
de investigador, quien te da la plaza de investigador con el techo presupuestal es México, quien te
administra es la delegacion, quien te lleva APS, es la delegacion, pero si la delegacion dice: “vamos
a contratar, vamos a abrir un aplaza de investigador”, no es posible porque lo tiene que autorizar
Meéxico. Tenemos una dependencia normativa de la Coordinaciéon Nacional y una dependencia
administrativa delegacional.

H: Nacionalmente, son cinco centros
JS: Cinco centros

H: Que dependen de la Coordinacion Nacional y cada una depende de la administracion de su
delegacion.

JS: Asies
H: Doctor, el CIBO ;se puede considerar el mas grande de estos centros en cuanto productividad?

JS: Es el mas grande, son 2, 500 metros de construccion, con cinco divisiones y 38 investigadores
actualmente. Pero ha tenido hasta 48, los investigadores se han jubilado y las plazas no han sido
cubiertas, entonces tu conoces por qué no...

H: En tanto publicaciones, ;co6mo andan?

JS: Estamos por arriba de la media nacional. CONACYyT tiene cuantificado que en México una buena
productividad cientifica es que un investigador produzca 1.5 trabajos por afio, nosotros andamos
alrededor de los dos trabajos o arriba de los dos trabajos por investigador. Entonces es una muy buena
productividad cientifica, que no solamente nos pone en el plano de buena produccion, sino que nos
hace un punto de referencia latinoamericano, como Centro de Investigacion Biomédico de Occidente
somos un referente para la investigacion en América Latina, y tenemos pares en Estados Unidos
bastante importantes que nos reconocen como tal, y en Europa igual, ;no?, tenemos nuestros pares.

H: Fuera del IMSS, sacando al CIBO del IMSS, con relacion a otros centros de investigacion, ;co6mo
estd posicionado?

JS: Es lo mejor que hay después de la UNAM vy del Politécnico, que nadie compite con ellos, ;no?,
la UNAM con sus mil y tantos investigadores, pues el Instituto no tiene mas de 500 investigadores,
aunque mas o menos el 10 por ciento esté aqui, no podemos competir con ellos, ni por topicos ni por
areas, ni por nimero de investigadores. Si podemos competir por investigador, porque si bien es cierto
que, eh, todos los investigadores del Centro de Investigacion, tienen doctorado y posdoctorado en
algunas ocasiones, eh, la mayoria tiene después de la licenciatura, la especialidad, maestria y
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doctorado, en ese sentido, pues si somos pares con investigadores de la UNAM o el Politécnico. No
con el numero, ni con los presupuestos porque manejan presupuestos muy por arriba de lo que
nosotros manejamos. Que, si bien es cierto, que hay una muy buena voluntad politica por parte de
nuestras autoridades, tanto nacionales como locales, pues no alcanzamos a competir. Que no es una
de las principales misiones del Instituto, ;no?, el Instituto Mexicano del Seguro Social como tal es un
abanico de servicios incluidos los de medicina y los de investigacion, pero no es su principal objetivo.

H: Entonces ;cudl es su la vocacion del CIBO?

JS: La investigacion biomédica. Investigacion biomédica como principio, tiene el generar
conocimiento o informacion cientifica para mejorar la calidad de la medicina, esa es la vocacion del
CIBO.

H: Usted por qué cree que no se tenga, desde las fuentes de informaciéon que son accesibles a través
de Internet, ;por qué no se de cuenta de la estructura de los otros centros de investigacion? Investigué
y a lo mucho existe informacion del CIBO y del de Monterrey.

JS: Bueno, en la pagina del Instituto Mexicano del Seguro Social, de la Coordinacidn, si aparecen los
investigadores como tal, y aparece, hay un brochure donde estan los centros de investigacion, aunque
no estan actualizados. Y no hay informacién actualizada y no estan en los medios electronicos
fundamentalmente por las medidas politicas, como por ejemplo Morelia, Morelia estaba, la Unidad
de Investigacion, inmersa en la Nicolaita, la Universidad de Nicolaita, con personal pagado por el
Instituto en instalaciones de la Universidad, de tal manera que cuando habia huelga en la universidad
pues habia huelga en la Unidad, y era un disparate, ;no? Porque la investigacion no se puede parar.
De tal manera que, se adquiere un terreno y se construye una Unidad ex profesa, igual que el Centro
de Investigacion, pero que es ocupada en gran parte por oficinas administrativas delegacionales;
entonces la Unidad de Investigacion, cede parte de su estructura para oficinas administrativas y se
vuelve monotematica, un grupo muy pequefio de investigadores que lo que menos les interesa es estar
en los medios de comunicacion. Acaso subsistir con sus escasas publicaciones y demas, ;no?.
Entonces en parte se explica por qué somos tan diferentes los mismos investigadores dentro del
Instituto. Tomando en cuenta la investigacion biomédica. Porque Investigacion Clinica e
Investigacion Social, en fin, otro tipo de investigadores que estan inmersos en los hospitales o aqui,
como por ejemplo, tenemos la UIESSA que est4 aqui debajo de la farmacia o la que est4d en Tonala.
Unidad de Investigacion en Epidemiologia del Adolescente que aparentemente no tiene un paragon,
tampoco es algo que tenga gran repercusion por lo mismo, no sé cuantos investigadores haya pero
creo que son dos. Asi de facil.

H: Y doctor, de lo que me estaba contando al inicio de la sesidon que tuvimos, podemos recordar

JS: Bueno, este proyecto todavia estd, el de obesidad y sindrome metabolico, que estamos explorando
gran parte de la poblacion mexicana representativa. No por numero sino por etnias, de tal manera que
hemos visto tepehuanos, yaquis, huicholes, eh, en fin. Tenemos pues varios proyectos de
investigacion, que tienen que ver con sindrome metabolico, en donde va desde hipertension arterial,
farmacogenética, farmacogenomica, hasta diabetes como tal, cancer.

H: Doctor, para finalizar ;cual ha sido la mayor satisfaccion como médico investigador aqui en el
CIBO?

JS: Fundamentalmente la continuidad, en el desarrollo de proyectos de investigaciéon que nos ha
permitido establecer el segundo compromiso que tiene el Centro de Investigacion que es la asistencia.
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H: (El primero?

JS: Generacion de conocimiento. Entonces si uno genera el conocimiento lo aplica en el paciente
haciendo asistencia. Y esto nos lleva fundamentalmente a establecer un tercer compromiso, que lo
habiamos realizado muy bien, que hemos cumplido con él, que es la formacidn de recursos humanos
de muy alta capacidad, de tal manera que hemos surtido con nuestros egresados a universidades de
gran parte del pais pero también extranjeros, se han formado con nosotros y que han regresado a sus
paises a continuar con el desarrollo de la ciencia. Pero esto no hubiera sido posible si no ha sido por
la continuidad, si no hubiera habido continuidad dificilmente lo hubiéramos logrado, pero como ha
habido continuidad, pues nos ha permitido y eso es de mucha satisfaccion, no personal sino como
grupo y como Institucion, creo que el haber logrado esto con esta productividad, con esta estabilidad
pues es un, un, eh, por qué nos tiene que llenar de orgullo, ;jno?

H:Y ;qué es lo que le falta al CIBO?

JS: Dos cosas, necesitamos una ampliacion-remodelacion que lleve acompafiada de una actualizacion,
del Centro de Investigacion para, eh, ponernos a la altura de los principales centros de investigacion
mundiales. No por el simple hecho de alcanzarlo, sino para lograr una mejor y mas facil generacion
de conocimiento y fundamentalmente, para formar mas investigadores mexicanos, que como sociedad
no somos una sociedad que tenga una cultura cientifica, y que debemos invertir en esto, porque si
algo nos va a dar libertad es precisamente el tener conocimiento. De otra manera la dependencia del
conocimiento ajeno, hijole, nos va a acabar, nos va acabar. Y el no hacerlo ahorita, nos costaria
econdmicamente mucho conforme pase el tiempo y creo que estamos a tiempo ahora para llevar a
cabo una remodelacion, ampliacion y modernizacion del Centro de Investigacion.

H: Esa es otra de las situaciones por la que interesa el Centro, la gente acude hacia fuentes de
informacion extranjera cuando se esta produciendo aqui en México y concretamente en la region, se
estd produciendo investigacion, pero esta misma investigacion se manda a revistas internacionales
donde acceden los investigadores, peor los investigadores jalan la informacién de otros lados.

JS: Claro

H: Parece ser ahi que no esta articulandose el conocimiento y sin embargo, esta informacion de la
poblacién mexicana la estd tomando otra poblacion

JS: Mira, nombres Ale Chavaleta y Teresita, Médicos de Especialidades, vinieron a verme una tarde
hace mucho tiempo. Para decirme: “doctor, usted conoce algin grupo en el extranjero que esté
trabajando sobre el sistema renal de angiotensina porque queremos hacer algunos experimentos pero
en México no hay”, “bueno a lo mejor en la Ciudad de México no, pero aqui si y ustedes lo tienen
aqui, nosotros estamos trabajando en el sistema renal de angiotensina a nivel molecular”; pero ellos
no lo sabian y estamos a pocos pasos. Primero y segundo, el sistema te pide que si tu investigacion
es de calidad entonces publiques en revistas que tienen calidad, tu resultado y entonces el resultado
se publica en revistas que tienen un factor de impacto, y ese factor de impacto da cuenta de la calidad
de tu investigacion. Pero si yo soy analfabeta funcional, dificilmente entiendo el espafiol pues mucho
menos, algo que no sea espafiol y nuestros médicos no leen, no leen. Entonces pues mucho menos
leen la revista Academics of...o lo que sea. Acudimos a nuestros congresos, tenemos tres congresos
y nosotros obligadamente Jalisco tiene dos; uno que es la region norte, ahora va a ser en la Riviera
Nayarita, y la nacional que va a ser en San Luis Potosi, entonces tu esperas, esta abierto a todo el
trabajador del IMSS, enfermeras, lo que tu quieras, y uno va en espera de crear una inquietud con los
que van a escucharte, ;no?, pues no. Van como o bajo el pretexto de no venir a trabajar y se van a
divertir, pero no van a trabajar sobre la informacion o para discutir la utilidad de la informacion,
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entonces no existe ese interés y la explicacidon es que no tenemos esa cultura, no la hay, pues nos
cuesta mucho trabajo. Y para que alguien te haga caso, pues necesitas ser alguien que esté¢ embebido
en el tema, de otra manera no le interesa, y el trabajador comun, estandar del Instituto, no le interesa,
incluidos los que estan aqui en este Centro de Investigacion, si tu le preguntas a un secretario: “;oye
que estd haciendo tu doctor, tu cuate?”” seguramente no sabe, lo que te decia ahorita con los genetistas:
“orale agripame un grupito muy selecto” y se llaman genetistas, no tenemos esa cultura.

H: ;Es una situacion estructural?
JS: Completamente
H: ; Algo doctor, que guste abonar?

JS: Pues que seguimos aprendiendo de los pacientes mano, y hay muchas, muchas, mucho de esto
que te decia del machismo de la mujer. Recibo un paciente de la consulta, ah, eres demasiado joven,
no te acuerdas de Agustin Gonzalez; Agustin Gonzalez era un endocrinélogo muy bueno de
Especialidades, me manda un paciente por, fijate, siendo Especialidades me lo manda por trastornos
en la ereccion, pues bueno, que suerte que le tocod a Gonzalez, y de entrada lo veo y digo, este no tiene
trastornos en la ereccion, simplemente tiene un Klinefelter, es eunuco, tiene dos cromosomas X y el
Y; efectivamente, €l iba con su esposa y la historia clinica hay cinco embarazos contando el actual.
Te estoy hablando de hace mucho tiempo, y efectivamente le cuate es Klinefelter, no puede tener
hijos, y la esposa estd embarazada por quinta ocasion, entonces le hablé a la esposa nada mas, “quiere
que pase mi esposo”, “no nada mas para decirle esto”, “por favor no le vaya a decir”, “no, no me la
mandaron por eso, pero pues bueno, usted veale, ;no?”, “tengo que contestarle al doctor Agustin
Gonzalez”, “;pero que va a decir el doctor?”, “tengo que contestarle”. Y la otra, eh, habitualmente
nos piden prueba de paternidad, y en el consultorio el cuate de, de Tlajomulco de Zufiiga llevaba a su
esposa y su esposa con la cara, la vista en el piso mano, no levantaba su cara, el cuate dudaba de que
el embarazo fuera de €1, entonces pues habia que hacerle las pruebas, ya le dije: “tiene que ir a ver un
juez, el juez pedirle al delegado, el delegado decirle a Juridico, y Juridico decirme a mi” y “cuales
son las causas y todo el rollo, pues va a pasar esto y esto, pero le digo, seiiora usted tiene la venta de
que si usted esta segura, entonces puede levantar una demanda por difamaciéon”, y ya vimos todo y
llegado el dia que tenia que presentarse el juez llego la sefiora y dijo: “doctor mi esposo no quiso ir,
finalmente se arrepintié” porque ella tenia la razén y porque eran muchas respuestas a muchas
interrogantes, ;(no?. Esa de, la hubieras visto como veia el piso y con la actitud que llegd, cambid
completamente y como cambia la imagen, pero en un ratito, na mas, ;qué necesito la sefiora?, estar
informada. Saber, ;qué necesito el varon? Pues igual estar informado y saber como le iba a ir al cuate.
Asi es mi chief.
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Anexo Entrevista a Manuel Martin Serrano

Lugar: Facultad de Ciencias de la Informacién, Universidad Complutense de Madrid (Espaiia)
Fecha: 9 de junio del 2017

Duracion: 1 hora 4 minutos

MMS: Manuel Martin Serrano

H: Hugo Rodrigo Luna Lomeli

Extracto de la entrevista. Se presenta en este formato para ahondar en los puntos que fueron
de mayor relevancia para la reformulacién del trabajo de investigacién

MMS: Te decia que la definicion que ti me haces es de objeto de tu modelo yo veo una diferencia.
Existen ya unas politicas comunicativas que estan destinadas a los medios de comunicacion
generalistas, es lo que me has dicho. Y tu quisieras que exista una informacion que esté destinada
tanto a los especialistas profesionales, como a los propios enfermos. También me estds diciendo que
quieres que exista una relacion entre ambos. ;Eso es correcto? Bueno. Yo tengo entonces que hacerte
una observacion. El planteamiento de la comunicacion delicada que es tener una buena imagen, no
coincide generalmente con el planteamiento de la comunicacion que estd destinada a ofrecer una
informacion cuyo objeto es contribuir, en este caso, al tratamiento y a la informacién de las otras
personas. Entonces, tendras que plantearte si realmente esas dos cosas es posible que lleguen a estar
relacionadas mas allé de la evidente relacion administrativa que puede existir porque esté en el mismo
lugar, etcétera. Pero no parece que quienes tengan la competencia para hacer parecer que ese instituto
es maravilloso, y hagan la publicidad que pueda aparecer en un periddico, sean los mismos que
puedan hacer el tipo de disefio, planteamiento, objetivos y distribucién que corresponde a un
conocimiento experto. Pero mas alla de esa relacion que es obvia, que es sana, a mi me parece que
desvincular una cosa con la otra es protegerse de nuevos problemas.

H: ;Se pueden articular.

MMS: De ninguna manera (...( Una cosa que son los medios que se utilizan para comunicar qué a
quiénes, es un tema, y otra cosa es qué comunicas en un caso y en otro caso. Entonces, yo me estoy
perdiendo un poco porque cuando me hablas de un modelo no sé si te estas refiriendo al disefio de
canales de distincidn, o te estas refiriendo a los contenidos de esa informacion, o finalmente a los
destinatarios. Es decir, veo que al mismo tiempo manejas todas estas cosas y yo aqui no lo veo
reflejado, o las mezclas. A lo mejor, si eso te sirve de algo, el primer paso para aclarar lo que estas
haciendo es establecer, si no lo has hecho ya, las caracteristicas que tiene este modelo que tu
identificas. Fundamentalmente a la comunicacion que esta destinada al gran publico y que circula por
medios convencionales, las caracteristicas que tiene esa comunicacion; caracteristicas en cuanto a
quiénes son los que la crean, cuéles son los contenidos que difunden, a través de qué procedimiento
se difunden, quiénes son los destinatarios y por qué medios. Y lo que ti quieres hacer, tendras que
identificarlo de la misma manera. Entonces, cuando tengas esos dos analisis y te quede muy claro qué
es lo que es de uno y qué es lo que es de otro, podras establecer si estan relacionados. Uno: que esta
funcionando, vas a analizar, que es el que estd operando destinado a la comunicacion publica general.
Y otro: que est4 destinado a un publico especifico. Es distinto, hemos de hallar a nuestro destinatario
segiin tomes muestras también en sus canales de difusion. Incluso a lo mejor pensando, lo teneis que
tomar en cuenta tal vez, quiénes pueden hacer eso. Puede haber comunicadores especializados en
comunicacidn de conocimiento que no tienen por qué coincidir con los comunicadores especializados
en que haya una buena imagen de la institucion. Casi no hay. Montés la comunicacion para la imagen
y montas la comunicacidn para que sea una herramienta valida, en este caso en la actividad. No sé si
lo que te cuento te lia o no, pero de entrada seria importante comenzar marcando la diferencia, para
no liarlo.
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L: Si. Basicamente, aqui lo que yo hice fue caracterizar el modelo actual, el sistema actual. Como no
estaba en ningun lugar escrito, necesitaba desmembrarlo, ver como funcionaba desde los aspectos
incluso teodricos. El modelo que estoy proponiendo no va hacia una mejor imagen del instituto, va
hacia trasladar esta narracion de las enfermedades hacia los enfermos crénicos, que son realmente el
publico al que deberia estar dirigida la informacion.

MMS: Que eso es en lo que si tienen contenidos diferentes.

H: El problema con esto es que el canal de distribucién, el alter final, son los medios y no los
pacientes. Un modelo que recupere toda esta informacion...

MMS: ;Y por qué toda? La informacion que estd destinada al gran publico y que habla de la
institucion, no parece que tenga mucha pertinencia para una relacion entre médicos y enfermos. Sera
una determinada informacion, no toda.

H: Desde la produccion social, la intencion de la tesis es incorporar un modelo articulando a un
sistema.

MMS: ;A qué sistema?
H: Al sistema de comunicacion publica del IMSS.

MMS: No lo veo. Una cosa es que esté incorporado institucionalmente o administrativamente a un
instituto, el que sea, y otra cosa que se incorpore a otro sistema distinto que es tan diferente. No lo
veo. Puede haber sinergias, un flujo de informaciéon de uno a otro... lo que ti quieras. Pero
incorporarlo estd dando por supuesto que el sistema de producciéon de comunicacion destinado al gran
publico es el que va a incorporar, a integrar y a convertir un subsistema que ti quieres.

MMS: ;Articularlo a las practicas institucionales?.

MMS: Es otra cosa. Se incorporard porque en la organizacion de esa instituciéon haya unas u otras
personas. Las mismas o diferentes. El mismo departamento u otro departamento con tales o cuales
competencias para hacer una cosa, la otra o las dos. Eso serd una cuestion estrictamente
administrativa. Pero si lo que ti planteas desde el principio es que una cosa esta relacionada con la
otra, estas estableciendo inevitablemente una jerarquia. Estas estableciendo inevitablemente un qué
es lo que estd adentro de qué y eso te lo tienes que replantear porque a lo mejor el problema es que
tienes esa es la vinculacion. Qué ocurre si desde las perspectivas de la comunicacion publica general,
esas perspectivas son contradictorias, o cuando menos diferentes, de las que se pueden generar con
un tipo de informacién que tu quieres destinar a médicos y a enfermos porque das por supuesto que
las dos cosas pueden funcionar.

MMS: Esto es complicado. Explicar una cosa dentro de la otra, siendo que mucho mejor para tu
planteamiento es: aqui tienes el sistema de comunicacion publica tal como funcione —no tienes nada
mas que dejar constancia de lo que es—, y aqui estd otro sistema que estd —institucionalmente,
administrativamente, todo lo que tu quieras— en el mismo organismo, pero que por sus caracteristicas
no tiene otros elementos. Elementos fundamentales que tienen vinculo con el anterior es el elemento
administrativo, es otra cosa.

L: Aqui, por ejemplo, dentro de la comunicacién del sistema no se reconoce al e-paciente. Dentro del

sistema, no se reconoce el expertise de un paciente. Se da por hecho que el paciente es un sujeto nada
mas de atencion. Parte del valor de un modelo que recupere la experiencia del paciente, su expertise,
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su nivel de conocimiento, es precisamente reconocer que el paciente también puede ser un experto.
Un modelo que incorpore esta nocion.

S: Lo que quieres hacer es perfecto. Quieres establecer un modelo de comunicacién en el cual los
reunamos contenidos, productores, destinatarios y formas de difusiones son especificas. Esto no se te
discute. Ahora, existe ya otro sistema de comunicacion cuya referencia es el mismo tipo, pero que no
esta destinado ni a estos usuarios, ni a difundir estos contenidos, ni a conseguir estos resultados. A la
comunicacion en general. Vaya, ti trabajas aqui y esto es lo que hay. Si te empefias en meter esto
dentro de esto, por definicidn tal como lo estas describiendo, todo lo que aparezca aqui depende de
aqui. Incluso como representacion grafica seria una representacion erronea. No estd dentro de, esta
fuera. Tal vez hay relaciones que quieras en uno y otro, pero como te empeies... lo que tienes que
hacer, si quieres comparar una cosa con otra, haz algo equivalente para el sistema de comunicacion
publica.

L: Entonces, cdmo se podria este modelo. ;Como se puede articular aprovechando el poder de este
sistema? ;Como se puede articular un modelo precisamente aprovechando estas sinergias? Ahorita
ya lo veo, estd mal meterlo dentro del subsistema, pero ;cémo se puede aprovechar el subsistema de
comunicacién publica de este sistema? ;como puede hacer sinergia con este modelo? Es lo que yo
busco.

MMS: Estaran en los mismos presupuestos, a lo mejor, o estara en la organizacion de quienes escriben
qué, o estaran en las relaciones que puedan tener unos profesionales que trabajan aqui con otros. Todo
eso estd muy bien, pero eso estd fuera (...(. Los temas de referencia pueden ser equivalentes o los
mismos, pero el tratamiento no. Imaginate que estuvieses en un modelo de comunicaciones publicas
sobre los objetivos politicos del gobierno. Ahi estd, lo que hay, segun el espacio del investigador es
ver como funciona y describirlo lo mejor posible. Y ahora, resulta que tu estas empefiado en
conseguir, disefiar un sistema de comunicacién que promueva la solidaridad y la participacion de los
ciudadanos. Muy probablemente, los objetivos que perciba el gobierno, no sean compatibles con los
objetivos que tu te estds marcando. Eso se va a traducir en que una comunicacion sin objetivos es
compatible con unos y otros. Parte del supuesto de que esto puede ser constructivo. No tienes por qué
entrar en mas historias, pero no lo niegues. No des por descontado que es posible una sinergia,
compartir informacion, referirse a algunas cosas de acuerdo a cierto objeto de referencia. Pero
establecer que una cosa estd adentro de otra, eso claro que no. Y que desde uno puedes manejar el
otro, yo no lo veo.

L: Sélo en caso de estas sinergias muy especificas.

MMS: Referis a lo mismo, si. Pero ese es objeto referencial. Se puede tratar de las mismas cosas,
utilizar documentos como materiales, si. Pero el analisis que te van a hacer de ese documento para
conseguir demostrar que ese organismo es maravilloso, puede que no sea el mismo analisis del mismo
documento que vas a hacer aqui para ver como se mejora la asistencia. Esto es un modo de producir
comunicacion que, por definicion, es distinto del otro modo de producir comunicacion. El modo que
ahora te encuentras es producir una producciéon de comunicacion publica que estd destinada a la
reproduccion de esa organizacion y de todo lo que esta en ese contexto de la organizacion. Lo que t
estas haciendo, o quieres hacer, es un modo de produccion de comunicacion que esta destinada a
administrar las relaciones, asistencia y finalmente el funcionamiento de ese servicio que reciben los
usuarios. Dos objetivos diferentes que pretenden reproducciones distintas no se pueden mezclar. Se
pueden relacionar, por eso te estoy diciendo: tal vez el uno, tal vez el otro. No es tan dificil, ademas,
por lo que veo que eres una persona despierta que manejas informacion (...( tienes que tener una
autonomia. Los materiales si, pues son los mismos, si eso es lo que tu estas preguntando. Pero como
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tu vas a analizar para tus objetivos lo que se analiza para los objetivos de la comunicacion publica.
(ininteligible( y reproduccion se llama eso.

H: La intencién era: este modelo, la propuesta de este modelo, como se puede potencializar
apoyandose del sistema.

MMS: Eso son politicas después. No podés confundir el que una cosa derive de otra, con que una
cosa se relacione con otra. Puedes establecer sinergias y vinculos de planificacion entre dos
producciones comunicativas que ademas estan vinculadas en la misma institucién. Pero eso no
significa que la produccion de una tenga que ser un derivado de la produccion de otra cuando son,
por definicién, incompatibles. Parte de este sistema (ininteligible( hace la siguiente consideracion:
reproducir para ver por via comunicativa los intereses, el planteamiento, los objetivos, el disefio, la
organizacion, la configuracioén, la politica que corresponda a esa instituciéon con el cauce de la
comunicacién publica coincide con reproducir los intereses, los objetivos, las expectativas, los
problemas de médicos y enfermos ;si 0 no? Si coinciden, no necesitas un nuevo modelo. Y si no
coincide, por mucho que te empeiies, no vas a conseguir hacer nada nuevo. A partir de ahi ya tienes
un criterio que te puede ayudar a que no vayas por un camino que al final vas a encontrar que no te
lleva muy lejos.

MMS: Ahora, el funcionamiento de la comunicacion publica general no es tanto ofrecer detalles
puntuales —hacer una referencia a la investigacion—, porque lo que se trata de conseguir con esa
comunicacion direccionada al gran publico es ofrecer una idea de como se esta gestionando, de como
esta llevada a cabo la funcidon que cumple esa institucion. ;De acuerdo? Ahora, ese mismo informe,
que tiene valor como documentacion, tienes un objeto de referencia trazado en el otro sitio, puede ser
el mismo material. Se puede difundir, que se traslade al otro sitio. Pero tiene otro manejo distinto. El
manejo para que eso sea asi no serd tal vez limitarse a que esté disponible el informe, sino que la
forma en la que tu des-haces a ese informe. Y la presentacion que hagas del informe es la que puede
convenir a unos que son enfermos y a otros que son médicos. Esto es un publico general. Entonces,
que compartdis los mismos objetos de referencia no significa que compartais el mismo uso
comunicativo de esos objetos. En definitiva, una investigacion es un objeto de referencia. Una
aplicacion, por ejemplo, de unas pruebas en las que hay una poblacioén enferma y otra poblacion que
no lo estd es otro objeto de referencia. Se tratard la comunicacidon publica de una forma,
previsiblemente si hay otro sistema, que aprecio aqui. Se tratard de otra manera diferente si hay un
objeto de referencia en funcion de cierta forma de produccion. El que se trate de lo mismo no quiere
decir que sea el mismo sistema.

H: Especificamente en este modelo, las mediaciones que existen entre los pacientes y los médicos.
Yo también centro mucho mi atencién al paciente experto como productor de comunicacion.

MMS: Eso es analisis que ya ha dado un paso més. Entiendo que te interesa. Una vez que esté anclado
tu sistema y como funcionan los componentes que tiene, por ver cdmo operan las mediaciones en las
que contesto. Para que llegues a ese analisis, previamente lo que necesitas tener muy claro es como
funciona un sistema y como funciona otro. Yo comenzaria, antes de lanzarme a analizar mediaciones
y otras cosas, trataria de asegurarme de que la explicacion que tu das de como funciona el sistema de
comunicacion general, y la explicacion que ti des de como tendria que funcionar el sistema que no
existe. Has establecido las diferencias, las conoces, porque en funcion de esas diferencias es lo que
vas a seguir queriendo. Toda aportacion de conocimiento es por diferencias. Entonces ti qué estés
introduciendo?: aqui hay un sistema que funciona y funciona asi, y ahora le estoy proponiendo otro.
Ahora cuénteme usted, qué es lo que tiene que hacer este sistema que se va a comparar con otro. Esa
explicacidon es cuando pues entran las mediaciones, son cosas distintas, pero no antes (...( Cuando
hayas vuelto a hacer andlisis, si te quedan dificultades todavia, entender que en los sistemas se
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comparten objetos de referencia, pero lo que no se comparte en el sistema es la reproduccion. Si esto
no lo tienes claro, posiblemente te vas a enredar tratando de explicar qué es distinto aqui cuando la
diferencia no estd en tu sitio o no existe. Estds queriendo mezclar dos cosas que se separan. Mi
recomendacion es que separes. Analiza, no te resultard muy dificil porque ha sido un trabajo
importante. Analiza como estd funcionando este sistema de comunicacion general. Después de ese
analisis revisa lo que ti quieres hacer. Y si quieres utilizar analisis de la produccion social de
comunicacion, toma en cuenta que yo si quieres te puedo enviar tambien algunos archivos que tenga
ahora que me haga una idea mas clara de cudles te ayuden a analizar esto como un sistema. Como un
sistema, no como una mejora que produces a otra cosa. Referencia que pasas a un modelo nuevo, eso
estd muy bien, pero no puede haber un modelo nuevo si no hay un sistema distinto. Si ti puedes
hablar de un modelo nuevo, es porque el modelo que corresponde al otro sistema no te sirve para este.
Seria como otro modelo, pero otro modelo que tiene los instrumentos de difusion, contenidos,
etcétera... procesos que tan bien conoces, pues ahi harias ajustes. Tomar sensacion de que esto no te
sirve, no te sirve, es otro sistema de produccion y por eso puedes tener un modelo. Y si no lo puedes
tener, hice un modelo diferente, ya estd. ;Que hay relaciones entre todos los sistemas de
comunicacién? Hay relaciones entre si, algunos, pero unos con relaciones internas y los otros,
externas, a nivel macro. Es decir, a nivel macro estas en la sociedad mexicana, estas en el sistema
sanitario y estas, si quieres, hasta en la comunicacion publica, los sistemas capitalistas, todo lo que te
d¢ la gana. Esas son relaciones macro, pero no son las que nos interesan ahora. (Ininteligible( Porque
ahi te estas refiriendo a un sistema distinto.

H: En la investigacion, tal cual est4 asi separado. De hecho, el primer bloque fue la caracterizacion
del sistema porque no s¢ como funciona bien. Necesito primero caracterizar el sistema para ver por
qué no funciona ese sistema.

MMS: No, referenciales. No te confundas, esto es muy importante, lo que te estd sucediendo a ti en
este momento es muy frecuente, por lo que yo he visto en los investigadores. Confundir el objeto del
que se trata con la comunicacion. La comunicacion va a tratar sobre cualquier objeto de referencia,
el objeto ti no lo controlas, estd ahi. La comunicacion empieza porque hay un objeto de referencia
del cual se seleccionan unos datos u otros, ahi esta la referencia. Y eso hablara de lo que seleccionas
se organiza de una manera u otra, segunda referencia. Y tercera referencia, te llevan a un modelo de
organizacion que sera diferente. Finalmente se encuentra de una forma, otra forma, muchas formas.
Pero lo que es comun no significa que la actividad comunicativa sea la misma, porque sean comun
dos cosas. No quiere decir que comunicativamente sean equiparables. Yo me atreveria a decir, esa es
la confusion madre de todas las confusiones de la investigacion de comunicacion.

H: Sea una referencia.

MMS: Claro. Recuerda, cuando llegas aqui hay objeto de referencia que sea cualquiera, cualquier
cosa que tenga pertinencia para lo que ti quieres desde algun criterio, y por qué se considera
pertinente, punto. Nada tiene que ver un objeto de referencia especial que justifique qué entre o qué
no entre. Un objeto de referencia se menciona. Se menciona que ha habido un congreso, que ha habido
una prueba o se menciona que se ha hecho tal investigacion. Vale, aqui, ;cuéles son los datos de
referencia que se toman? Las cosas que se pueden contar, y contar muchas. Puedes referirte a quiénes
lo organizaron, quiénes estuvieron ahi, quiénes intervinieron o por qué afectan los contenidos en los
repertorios. El acto de referencia de un mismo objeto de referencia es indeterminado. Y lo que tu
construyes, con un hincapié a partir de esos datos, que luego los relacionas de una manera o de otra.
Pues es distinto, recuerdas el conocidisimo (inteligible, con referencia a la cita de William Maxwell
Aitken( de “perro muerde hombre, hombre muerde perro”. Finalmente, estard configurado como sea
y luego resulta que hay un discurso donde si esta la produccion de sentido, hay un discurso que lo
plantean en relacién con determinados principios o valores. El resultado es completamente distinto.
Todo eso es produccion comunicativa. Solo objetos, fijate, si hay elementos que varian la produccion
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comunicativa. Eso es a donde ti puedes incidir ofreciendo alternativas, criterios y viendo ademas
como de hecho se estd manejando. Ahi es donde creo que esta tu trabajo como investigador.

H: Si, de hecho es donde yo me estoy centrando. Lo otro fue la caracterizacion y dar cuenta de ese
sistema, por qué no funciona y por qué estos intereses no estan en el sistema.

MMS: Céntrate sobre todo en este proceso que va desde que algo se convierte en objeto referencial
comunicativo, hasta que finalmente aparece material comunicativo. Es importante sobre todo para
que luego puedas analizar mediaciones, si no, no vas a poder avanzar. A partir de ahi, espero que algo
de lo que te he contado te sea de utilidad.

L: Realmente el tnico conflicto que siempre he tenido, y usted también me lo dej6 claro, es como
hacer estas interacciones entre este sistema y este sistema.

S: Cambia el sistema politico. No se puede desde la comunicacidon controlar lo que soluciona desde
la organizacion. En el funcionamiento de la reproduccidon tienes, por una parte, las organizaciones
sociales; por otra parte tienes la comunicacion, y por otra parte, lo que acontece, esquema referencial.
Esas tres cosas son las que suavizan la mediacion. T no puedes cargar a la comunicacion lo que hay
que cambiar a nivel institucional. No te empefies. Vos podés hacer todos los comentarios, todas las
solicitudes que quieras, te puedes ir incluso a la guerrilla, esos ya son todas las opciones que tu
quieras. Pero desde la comunicacion, lo que puedes hacer es indicar “para que se cumpliera esta
funcion de reproduccion, tendria que operar de esta manera y esta otra manera. Y la forma que esta
operando pues no, no se consigue o le faltan ciertas cosas” y hasta ahi llegas. Y ;de qué depende esto?
(De qué depende que de verdad existan o no existan recursos? Para que encuentren médicos y
enfermos este contexto y tengan un canal mejor. Todo depende de financiaciones, ti sabes lo que
habria que hacer, lo planteas. Pero porque lo plantees, eso no va a seguir funcionando. Habra que
tomar otras actitudes, la comunicacién es lo que es: es el campo en el cual haces una propuesta, una
indicacién de que manera se puede utilizar la informacion para que funcionen las organizaciones
sociales y para que el mundo funcione. Y finalmente es el tono es para el cambio, punto. Desde las
comunicaciones no cambias nada, excepto lo que estamos conociendo.

L: Exactamente. Que es a donde yo voy, precisamente al sentido.

S: Pues si tienes claro eso, sera lo importante.
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1°. SESION PACIENTES CON HEMOFILIA

Fecha: 27 de marzo del 2017
Lugar: Aula de Genética del CIBO
Hora: 17 horas

Duracion de la sesion: 35 minutos

Sujetos
RJ: Rebeca Jaloma Cruz

H: Hugo Rodrigo Luna Lomeli

Transcripcion

H: ;Qué le queda de sesion?

RJ: Definitivamente que cada experiencia es muy diferente, el que creo que a pesar de; yo desde la
perspectiva que yo he trabajado en este proyecto, de organizar un programa médico psicosocial para
los pacientes, practicamente hace unos 13 afios en que he participado directamente y aqui como sede
el centro de investigacion, el que se les ha dado esa informacion pues creo que todavia sigue habiendo
mucha inquitud en conocer mas, en tener mucha mas informacioén y sobre todo esa comunicacion y
pues los que ellos llaman difusiéon. De hecho en algunos conceptos que ellos mencioanron veo ciertas
inconsistencias.

H: ;Cémo cuales doctora?

RJ: Por ejemplo el de los 18 factores de coagulacion, como el que yo desde la parte de genética que
es una mutacion no un “novo”, es cierto que no hay antecedentes, entonces son casos esporadicos,
singulares pero la mayoria de las veces la mama si puede ser portadora, aunque no haya otro individuo
afectado, esto es a través de células germinales, de células sexuales en que por primera vez se
encuentra, entonces ciertos conceptos que bueno, finalmente para fines de lo que es comprender es el
padecimiento pues bueno...esta pero, creo que. Por ejemplo de lo que comentd Emilio respecto a los
18 factores de coagulacion, son 12, y que cualquiera podria ser, bueno realmente siempre se forman
se buscan de las formas, viendo la sintomatologia, pues de acuerdo a lo que seria lo mas comun a lo
mas raro. Y es también como un poco, irme sensibilizando con esa percepcion, que es un mundo
totalmente nuevo y ajeno para ellos, que debute con esto es para ellos, yo si creo que comprendo muy
bien esta situacion en ellos y desde la genética, dado que pues si busco generar un espacio mas amplio,
trato de tranquilizarlos, trato de ubicarlos. Primero, que no es culpa de nadie, que estos son cambios
espontaneos que esto si puede surgir en cualquier momento y que aunque no haya antecedentes ahi
vienen y de repente se manifiestan en los hijos, que finalmente para fines de cémo ellos lo han
entendido ya la cuestion, digamos el detalle de que es si es mutacion de “novo” implicaria de que la
madre no fue portadora y no tendrian el riesgo de heredarlo, pero si lo tiene. Entonces si esto si es
una informacién que pues puede ser relevante. En su caso si ya no tienen interés de tener mas familia,
pero también por el hecho de que quizd alguien mas en su familia pudieran también tener la
posibilidad o no de practicamente en su caso esta descartada. Y por otra parte lo que me llamé mucho
la atencion de Simi, es pues esto de que manera tan tardia primero se involucra, se entera de que trata,
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cuando no solo es primo de los primos afectados. Yo conozco, (con) ¢l fue mi segunda familia de
estudio, fueron captados mas o menos en el 95, entonces si yo llevo estudiandolo veinte afios, en su
caso ya se conocia incluso el cambio genético que causa el padecimiento, y €l tiene no solo primos
sino ya un tio con el padecimiento, entonces en la familia si debian haber sabido de esto, pero de
alguna manera ¢l indica que él se entera tarde, que es por un primo mucho mas chico, por su sobrino
que comienza a tener atencidon y es como ¢él acude. Entonces esto me sigue hablando, que si bien en
la familia se vive la experiencias, hay tal pues conflicto en asimilar, en la dificultad que implica que
aun dentro de familias que lo comparten no hay una comunicacién que fluya, que oriente, que soporte,
entonces si me sigue, pues ellos que son personas de las mas involucradas, que finalmente aunque si
es la comunidad de pacientes, de organizacion civil de las que mas conocen el padecimiento, de las
que estan interesadas en su atencion de manejarlo, aun asi pueda haber tanta carencia de soporte y de
un conocimiento pues muy claro de esto. Entonces, pues si entiendo, valoro su interés y el entusiasmo
y ese deseo que yo vi de compartir, eso lo veo muy valido, muy este, muy positivo; esa solidaridad,
(no?, que hay desde la propia experiencia, el querer compartir y querer acompafar, querer orientar
este, también transmitir las experiencias del propio camino para que a otro le sea mas amigable, y que
tenga orientacion; ademas por prevencion, para evitar algunas complicaciones que pueden ser hasta
graves cuando por lo que, insistian en estos famosos hemotips, ciertas, ya conocimiento que también
se transmite y que finalmente creo que sigue siendo la mayor, eh, riqueza para el aprendizaje, para el
poder tener elementos, para poder lidiar con la propia enfermedad. Entonces pues veo todos estos
elementos por una parte, mucho que todavia hay que hacer y por otra también el interés y una actitud
pues muy positiva, de querer compartir y aprender.

H: Esta sesidn, en comparacion a lo que ustedes realizan pues fue muy pequefia, ;pero descubrid
algun elemento nuevo, algo le llamo la atencion, que no habia identificado antes?

RJ: Si precisamente estas dos, de cada uno, esto si me salta por una...y bueno son algunas, uno porque
bueno, pues es una informacién que yo directamente estoy involucrada y que les he transmitido, y
ver qué es lo que queda, ;no?; y por otra el que con la nocién de que con una familia que ya se vive
la hemofilia, al menos en tres generaciones, de una forma grave, que tienen que estar en continuo
contacto aqui con la atenciéon medica, pues ver, como esas lagunas, /no?, que por una parte de un
joven, casi de treinta afios de desconocer su padecimiento hasta casi sus dieciocho afios, entre catorce
y dieciocho; un chico que casi a sus treinta no ha podido completar la preparatoria, que se entiende
porque tiene una forma muy grave, sin embargo yo creo también ha faltado mucho conocimiento,
mucho el manejo adecuado del padecimiento, porque la realidad podria ser muy diferente. Tenemos
realmente lo que a mi me salta mucho, que hay situaciones muy contrastantes en toda la comunidad
de pacientes, {no?, quienes han tenido como estos padres jovenes que se informan, que tienen a su
hijo en natacion, que les interesa mucho la calidad del tratamiento y que lo exigen, se organizan, o
sea ya es otra generacion. Siento que Simi todavia como que es ese, todavia el mismo parte de lo que
ha sido una generacién anterior, anterior donde hubo mucho que hacer en tratamiento, mucho dolor,
mucho miedo a informarse, a tener conciencia; me encanta que €l ya tiene el concepto de que el
conocimiento es poder, eso me gustd mucho, el que realmente si ya ubica el que sabiendo como
manejar pueden cambiar, puede cambiar su realidad, y yo creo que ¢l lo ha vivido desde su tio, que
pues me parece que hasta incluso este, ha tenido muy poco tratamiento a pesar de ser grave, que no
tienen el factor octavo, a pesar de ello pues muchas veces pueden manejarse, y el organismo también
tiene mecanismos compensatorios pues muy sorprendentes, entonces desde esto de que no esta tan,
ha sido muy poco el acudir a atencion médica, que de alguna manera siento que eso es lo que él como
que ha tenido, verse desde primos que estan muy bien, o desde su sobrino que ha tenido ya la
profilaxis, que ya tienen un tratamiento. Le ha tocado esa transicion, de que antes, la realidad anterior
de carencia total de tratamiento, de vinculacion con la parte médica, como lo es ahora, la realidad de
mi vida. Entonces y él es una persona joven, a mi me inquietan mucho sobre todo los jovenes, cuando
habla de otros amigos suyos que realmente pues tienen todo este panorama desolador, de que no estan
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incorporados a una vida productiva, de que han truncado sus estudios, de que no tienen una actividad,
aunque Simi me parece, ¢l ha luchado, ha trabajado, por eso ha estado con una semi pension, y le
interesa estudiar. El tiene una actitud muy positiva y creo que eso le va a ayudar, aunque lamento que
llegue en este momento, pero creo mas bien que todo llega en su momento y que bueno, si se retome.
Pero si me habla de que hay muchas realidades, pero que hay mucho interés y muy buena intencion
de parte de toda la comunidad de pacientes.

H: De su familia, ;otros integrantes con parte de la asociacion o nada mas es é1?
RJ: Si

H: Entonces esta informacion, ya deberia de estar asimilada o permeada, y por lo menos ahorita lo
que sali6 es de que, no ha trascendido. Esta en un nucleo familiar y sin embargo no ha trascendido.

RJ: Exacto, quiza hay ambas situaciones, tanto el sobrino que si lo ha tenido, algun otro primo, asi
como otros que estan totalmente alejados de esto. El que es mas activo y esta con un puesto directivo
en la asociacion, es ¢l mismo (Simi). De su familia es el que se ha acercado realmente, porque incluso
el sobrino si ha tenido su tratamiento pero si aunque de pronto han acudido si se han mantenido pues,
bastante alejados.

H: Hay pacientes que se van interesar por hacer comunidad y hay pacientes que simplemente quieren
vivir su padecimiento en forma particular

RJ: Si, claro. Decir con los elementos que tenga, mas alld no me interesa involucrarme. Simplemente
con que yo pueda encontrar la forma de estar bien, manejarme, pues me mantengo aparte.

H: En el caso de esos pacientes, ;como obtienen la informacion?, ;o simplemente no les interesa
informarse?

RJ: Yo creo que si les interesa, porque de eso depende la calidad de su vida. Yo si creo que ya ahora,
yo creo ven al médico como aquel que les provee el tratamiento, pero no como un medio para obtener
todos los recursos mas amplios, para manejar su vida de manera integral. Es algo relativamente
reciente este concepto de que debe haber un manejo integral de la hemofilia. Es ya ahora, a cualquier
persona que le preguntes ahora como debe ser la atencion de hemofilia te va a decir que debe ser
integral. Que ya no nada més el tratamiento, sino de todos los aspectos en relacion a su higiene dental,
a su rehabilitacidn, a su ejercicio, a su nutricion, a su atencidn...hasta su parte psicolégica. Entonces,
creo que finalmente aquellos que no estan tan cercanos a estas comunidades de pacientes son quienes
finalmente ven en la atencion médica el medio de su tratamiento pero que ya una vez resuelto esto ya
lo demas, bueno, de alguna manera como que Unicamente es como recurso para llevar una vida, entre
comillas, normal; tratar también de alguna manera, creo yo por falta de conocimiento, de poder
asimilar realmente lo que es vivir con hemofilia, de alguna manera si es simplemente, lo resuelvo, o
demas prefiero no verlo y yo quiero sentir que estoy dentro mas bien, de un mundo de normalidad,
donde esto pues simplemente si me atiendo, mis pastillitas, mi tratamiento, lo que me infundo, el
tratamiento cuando lo necesito y sobre todo lo vemos en los casos leves. Porque estos casos son, los
casos que los menciono, la hemofilia leve que de repente puede convertirse en muy grave.
Precisamente yo lo veo en esas familias, como dentro de esa familia sigue habiendo también como
todos esos prejuicios, de que es una situacion desafortunada, vergonzosa incluso, ¢no?; el que no,
“pues ¢l si la tiene pero yo no” y yo quisiera, yo ni quiero saber porque aqui no la tenemos, “la tendré
¢l pero nosotros no”. Siempre esta actitud de que hay mucha carga, entonces en casos donde
unicamente tienen que considerar que tienen hemofilia para un procedimiento quirdrgico, un
tratramiento dental, realmente muchas veces es personas que no saben que tienen el padecimiento. Y
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quienes estan mas cercanos son los casos mas graves, que requieren un tratamiento para llevar una
vida con normalidad. Entonces por eso, hay como toda esta gama y dentro de esos grupos, toda una
situacion compleja, familiar, determinada por la estructura familiar, como se comportan en familia,
como el nivel socioeconémico, son muchos muchos factores que te dan toda una gama. Entonces, yo
creo que eso determina mucho que tanto estan alejados, que tanto no.

H: (Cual es el proceso por el cual, un paciente con hemofilia llega aqui con ustedes?

RJ: A partir de, también esto dependiendo de la severidad del padecimiento, mas o menos en un
cincuenta por ciento de los casos llegan tarde, de formas graves, entonces tienen manifestaciones
desde la primer infancia. De esos, un treinta por ciento mas o menos, son los casos donde no hay
antecedentes. Son los casos donde de pronto, hay lesiones que presentan una tendencia hemorragica,
sale fuera de lo normal, de un nifio pequefia que empieza a gatear, sobre todo en la deambulacion
cuando se empiezan a manifestarse. Entonces, ante, sobre todo en este caso de los graves, ante
manifestaciones empiezan a buscar, acuden al médico para ver de qué se trata. Y dependiendo de la
experiencia médica con la que tengan la suerte de acudir, entonces va a ser un proceso directo o largo,
donde incluso puede haber también ciertas complicaciones porque, por ejemplo una inflamacion de
rodilla puede manejar como infeccion y querer drenar cuando eso es terrible, puede provocar pues
también secuelas en una articulacion, que esto es prohibido, una puncién en una articulaciéon en un
paciente con hemofilia. Pero cuando no hay antecedentes, cuando es algo que, como siempre se piensa
de lo mas general a lo més raro, de lo méas comun a lo més. Entonces a partir de sintomatologia, del
diagndstico, entonces una vez que ya se confirma el padecimiento, pues es acudir con el médico
tratante que es el hematdlogo; y el hematologo entonces le va hablar del padecimiento, le va a situar
de acuerdo al diagnodstico, entonces desde los casos graves que se tienen ya por normatividad, el
derecho a acceder a un tratamiento profilactico, a una infusién pues de dos veces a la semana, de
acuerdo a su tendencia hemorragica para mantener niveles que les eviten estar con eventos
hemorragicos, y hasta bueno, pues aquellos que requieran una atenciéon mas espaciada, como Emilio
que quiza un poquito mas de la que le da el factor, da una diferencia muy distinta a un caso grave de
tendencia de su sangrado, entonces simplemente el estarlo vigilando, si tuvo eventos, si hay alguna
articulaciéon que ya le esté dando molestias, para también derivar al drea de rehabilitacion, sus
examenes de laboratorio, antes sobre todo porque se trataban con hemoderivados también, como esta
parte de vigilancia viral. Actualmente, afortunadamente ya como son producto que estadn controlados
y con este manejo de que se les evita este riesgo, ya practicamente es nulo el riesgo, bueno de
cualquier manera siempre hay que llevarlo. Este tipo distinto de controles. También creo que ya, sobre
todo en pediatria, por esta vinculacion que tenemos para el estudio de los pacientes, entonces los
hematologos, y en otros casos, me los derivan a mi, primero para todo lo que es el asesoramiento
genético y pues ofrecerles a las familias el conocer el cambio genético y quienes tienen el riesgo de
ser portadores. Es cuando ya llegan conmigo, y yo si trato de, ya conociendo el caso si hay o no
antecedentes, pues orientarlos, volverles a dar toda esta retroalimentacion desde como se enteraron,
de que tienen hemofilia, a que riesgos hay en su familia, como lo viven, y si de esa manera puedo
tener mucho mas cercanamente la experiencia de cudl es la experiencia propia, como lo viven, y dar
la mayor informacién como me es posible y ya de invitarlos a también a unirse al grupo. Asi es como
llegan aqui con nosotros y se canalizan a este tipo de programas.

H: ;Cuénto ha durado este proyecto?

RJ: Lo que tenemos aqui, de hecho ya habia anteriormente en distintas sedes pero, si ya de que este,
pues hubo una vinculaciéon mas cercana pues ya tenemos en el CIBO desde el afio 2003 a la fecha.

H: Este proceso de acercamiento con las UMAEs como se dio, ;ustedes fueron y hablaron con los
médicos o ellos se acercaron con ustedes?
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RJ: Nosotros, desde el area de investigacion para el poder captar pacientes, para el desarrollo de los
proyectos que proponemos, acudimos con ellos. Nosotros somos los que tenemos la iniciativa de
ofrecerles el estudio de pues, de plantearles lo que nosotros vemos como importante, y que pueda
aportarles a su manejo como en el caso de la vinculacion de nuestra linea de investigacion en genética
con hematologia, no nos hemos restringido a lo que es el asesoramiento genético y diagnostico de
portadora, esto fue inicialmente, cuando yo estaba en formacion; pero en el transcurso de conocer lo
que son todos los aspectos clinicos de la hemofilia, pues segui proponiendo distintos estudios para
también estudiar y tratar de tener mayor pues alguna herramienta para poder tener un mayor control
de complicaciones en el paciente; entonces de esa manera es como ya, pues ya la trayectoria de estos
veinte afios, este, pues ya ubican el que yo también puedo hacer estudios que no se encuentran en los
laboratorios, sino ya en un estudio mas especializado, que nos puede predecir como se va a comportar,
si tiene por ejemplo alglin rasgo genético adicional que pueda que incluso, pueden en algin momento
hacer que tengan como que no respondan tanto al tratamiento o que no requieran tanto, o en el caso
de inhibidores, son anticuerpos que no van hacer efectivos en algun tratamiento, o este, en los
portadores cuando si tienen alguna sintomatologia aunque en general no la tengan. Entonces ya a
partir de conocerlos, entonces si ya es ahora cuando acudi a Centro Médico de Occidente y sobre todo
con la parte de Pediatria, pero también dentro del desarrollo de la investigacidon que van conociendo
los estudios que podemos aportar, ya también empiezan, ya también hubo una vinculacién porque
hay luego hay médicos especialistas que buscan hacer un proyecto de investigacion, y entontes
sabiendo la linea, ya quedd el contacto para el poder ofrecerles algunos otros estudios entonces ya es
ahora la demanda de ellos por las pruebas que podemos realizar. Porque ademads, también a partir de
las complicaciones clinicas, comencé a estudiar a pacientes con trombosis, porque se ven ciertos
marcadores genéticos que podrian atenuar el comportamiento de la hemofilia, que por otra parte pues
los harta el proceso, el fenomeno opuesto, de mayor tendencia a la coagulacidon, entonces hora
también se estudian otros trastornos de coagulacion o también otro muy comun, de hecho mucho mas
comun que la hemofilia que es Von Willebrand, que son manifestaciones mucocutaneas, de hecho es
un trastorno mas comun, uno de cada cien personas lo puede tener, pero son en general
manifestaciones mucho mas benignas, y solo muy pocas formas graves que no habia todavia toda una
herramientas diagnodstica para identificarlos y esto es también de aqui derivarlos a un tratamiento
adecuado. Pues ha sido un poco desde mi iniciativa, que a partir de lo que se pueda aportar ya también
viene el interés y el que me sigan derivando pacientes para identificarlos, para hacer estudios
genéticos.

H: (Ha encontrado alguna oposicion de algun hospital, que no les interese o ha habido apertura?

RJ: Generalmente ha habido apertura e interés, pero si ha habido alguna reticencia por algunos
médicos que sienten que unicamente, de alguna manera utilizamos a los médicos como medio de
obtener pacientes y después ellos no quedan con nada. Osea que finalmente, esto no les retribuye
realmente un apoyo, o que ellos aportan, que comienzan a canalizar pacientes pero cuando el proyecto
se termina pues entonces ya se quedan sin esa oportunidad de apoyo, porque pues eso se acaba.
Entonces, aunque la mayoria si se interesan si han habido algunas actitudes que no cooperan por esta
situacion. Pero ademads yo creo que, algo que realmente me es muy preocupantes es que, si bien la
idea de estos centros de investigacion es generar diagnosticos, alternativas y propuestas para la mejora
de la atencidon médica, no hay realmente en la institucidn esta area de transferencia, de los productos
de investigacion a la atencion médica. Yo creo que me siento muy comprometida con esto, yo tengo
incluso una carga asistencial que me rebasa muchisimo, incluso que me es, he tenido conflictos
porque llevo los proyectos, pero a la vez a partir de mi compromiso de que pues, si ya se ha generado
me siguen demandando ahora si que yo ya estoy en esa parte, yo quisiera que ya me mandaran mas
pacientes. Pero en el caso de hemofilia, incluso yo comencé a tocar puertas a nivel nacional, entonces
de alguna manera creo que si somos el grupo de referencia en nuestro pais en este estudio de los
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trastornos genéticos, de los factores genéticos de la hemofilia, porque precisamente a partir de ofrecer
una estrategia que sigo haciendo de manera gratuita por supuesto, aunque no sean derechohabientes,
estudios genéticos que por fuera de hecho no los hay como tal o son de muy dificil acceso, que he
querido apoyar pues ya tenemos captadas casi 600 familias en el pais con hemofilia A, que es la mas
comun y alrededor de unas 80 de hemofilia B; de hemofilia son de 23 estados del pais, porque he
seguido acudiendo y ahi si ha sido el ir con ellos, el proponerles ir a las asociaciones, dar
asesoramiento genético, le poderles dar esta informacion a las familias, me siento muy comprometida,
con poder dar una informacion que les pueda precisamente tomar decisiones sobre la operacion de su
familia, el tener conciencia de coémo prevenir o al menos el que, sabiendo que tienen el riesgo, como
manejarlo. Entonces, pues esto ha crecido, no nada mas lo manejo aqui a nivel local sino a nivel
nacional.

H: Los estudios no tienen costo para los derechohabientes, ;pero si no lo son lo tiene?
RJ: Tampoco, como yo lo manejo con fondos de investigacion, de esa manera lo ofrezco.
H: {Algo mas que guste compartir?

RJ: Bueno pues, que finalmente creo que el balance es positivo. Creo que pues, realmente esto nos
permitira seguir realmente afinando toda esta informacion, y que pueda ser un recurso para ellos,
realmente un apoyo. Acuden conmigo, yo no soy médico, yo estoy formada en el area de investigacion
y aun asi, como estoy dentro del drea médica muchas veces tienen muchas dudas. Por ejemplo cuando
tienen una infeccion de muelas, preguntan qué analgésicos pueden tomar porque algunos
medicamentos pueden causarles, aunque saben que la aspirina por ejemplo les estd prohibida, pero
entonces cuales, o si tienen secrecion con quien acudir. Hay muchas, a pesar de que tienen atencion,
si creo que en general el sistema si tiene la carencia de una saturacidon y que si, una informaciéon mas
cercana realmente tenga un impacto muy amplio, porque realmente una buena informacion de que,
ya les de una idea de como llevar su vida, no solamente el tratamiento sino todas las practicas y que
una buena parte de ellos va a ser el impacto que va a tener realmente en su vida, pues no se pueden
abordar. El sistema de salud estd rebasado para llegar a esta, realmente a tener elementos para poder
mejorar la vida. Por eso yo quiero continuar con esto, entonces veo muy positivo el interés y pues yo
espero que se pueda aterrizar en algo en apoyo a los pacientes.

H: Precisamente esta transferencia también importa mucho, porque lo que he comentado con muchos
investigadores, se queda mucho en la esfera experta. También se entiende que por ser un centro de
investigacion, su vocacion es la produccion académica.

RJ: Claro yo estoy como fuera. Exacto y yo muchas veces he dejado de producir.

H: Pero la mision del IMSS es otra.

RJ: Nosotros debemos tener un apoyo, muy fuerte en esa transferencia, en que todo esto como lo
puedo, lo canalizamos, muchas pruebas que yo me siento comprometida a realizar eso e smu
particular, ya deberian de pasarse a las areas, incorporarse para que se se siguieran realizando.

H: ;Y como podria hacerse esta transferencia?, ;de qué medios se podria hacer?

RJ: Yo creo también es el nivel administrativo, tanto la reunidn del area de que es de investigacion,
como Prestaciones Médicas, como las areas en nuestro caso son procesos de diagndstico, las areas de

laboratorio, para a partir de productos que se consideren; nosotros también tratamos de hacer
desarrollos que realmente tengan el impacto en el beneficio para el paciente. Esto si debe ser, el hacer
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otra area de vinculacion, osea otra area de estos resultados como pueden. De hecho ya ha habido
mucho interes ne la patentes, en la innovacion, realmente hay una oficina en esta area, pues asi hubiera
otra que permite saber que se estd generando, que puede ser de utilidad aca, y que el area médica
también, acredite que esto es importante se aterrice. De que realmente se considere que sea por un
costo-beneficio.

H: (Esta usted adscrita a CONACyT?

RJ: Si lo soy, soy SIN nivel |
H: ;Cuaél es su formacion?

RJ: Yo soy de una licenciatura que se llama Investigacion Biomédica Bésica de la UNAM, yo soy
egresada de la UNAM, era un proyecto para licenciatura, maestria y doctorado, pero ya por cuestion
personal, me embaracé y buscando una mejor calidad de vida y poder darle més tiempo a mi hija sali
de la Ciudad de México, y pues supe de la opcion que se tenia aqui de una maestria en Genética
Humana, entonces vi la oportunidad de continuar mi formacion en investigacion biomédica. En aquel
entonces, el doctor Jose Maria Cantti, fundador de lo que es el programa de doctorado en Genética
Humana, de la Universidad de Guadalajara, me invit6 a participar, le comenté mi perfil y
comenzamos. Entonces hice la maestria y doctorado en Genética Humana aqui en la Universidad de
Guadalajara. Y pues yo estaba interesada en un area de problemas de desarrollo, de biologia del
desarrollo, sin embargo aunque si exploré alguna entidad genética que tenia que ver con esto, a mi el
doctor Cantii me propuso el tema de la hemofilia, por el impacto que tiene y pues lo tomé como mi
proyecto, primero como estudiante de posgrado y ya tuve la fortuna de poder ser después contratada
como investigador y segui desarrollando esta linea.
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