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Resumen: el presente articulo es una sintesis de Saberse experto: produccion
social de sentido y mediaciones en el ePaciente desde el estudio de caso CIBO
(tesis de maestria), investigacion que indaga sobre las mediaciones digitales

en la produccion social de comunicacion en pacientes experlos, caracterizado en
ambientes institucionalizados. Aborda a la experiencia de cursar una
enfermedad, como fuente de conocimiento sustancial en la construccion de
saberes sobre padecimientos cronicosy, por otra parte, el empoderamiento

de los pacientes expertos en relacion con su posicion dialiogica con respecto a la
Sigura del médicoy el sistema de Salud. El ePaciente, resullado de mediaciones
lecnologicas, recuperard un conocimienlo disperso en dislinlos sistemas digilales
¥ trasformard, el saber del paciente experto, en una herramienta de gran
Jortaleza para la construccion de redes de apoyo y de divulgacion de conocimiento
colaborativo en torno a la salud.

Palabras clave: sistema de comunicacion piiblica, paciente experto, ePaciente,
hipermediaciones, lecnologia digital, conocimiento colaborativo.

Abstract: This article is a synthesis of Saberse experto: produccion social de
sentido y mediaciones en el ePaciente desde el estudio de caso CIBO (@ Master's
thesis), equivalent in English to “Acknowledging Oneself as an Expert: A Social
Production of Meaning and Mediations in the ePatient from the CIBO case
study. This research inquiries inlo digital mediations in the social production of
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communication in highly qualified patients, characterized in institutionalized
environments. It addresses the experience of studying a disease as a source of
substantial knowledge in the creation of wisdom on chronic illnesses; and on the
other hand, the empowerment of expert patients in relation to their dialogical
position with regard to the physician and the Health system. The ePacient, the
result of technological mediations, will recover a dispersed knowledge in different
digital systems and will transform the knowledge of the expert patient into a
tool of great strength for the construction of support networks and the
dissemination of collaborative knowledge concerning health.

Keywords: Public communicalion system, health communication, expert
patient, e-Patient, hypermediacy, digital technology, collaborative knowledge.

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, NEUROLOGO BRITANICO

“Yo les puedo platicar de los temas médicos [...] pero el que le puede
platicar de como lidiar en la vida diaria con esto, es una persona que
esta pasando por eso”, comenta el “Dr. L” al ser entrevistado con res-
pecto a la comunicacion con el paciente en un escenario comun: el
consultorio.

La disputa por los turnos de habla es afectada cuando se reconoce
el papel que un saber experto no institucionalizado tiene en el abor-
daje social que hace de la enfermedad el sistema de salud publica.
Asi, el paciente como experto del padecimiento es quien recoge un
bagaje de conocimientos marginados de los sistemas de comunicaciéon
publica del que disponen las instituciones.

Esta dialéctica empuja narrativas dispersas en el colectivo imagina-
rio de pacientes que han buscado en la figura del experto el contingente
de herramientas para sobrellevar su enfermedad; no obstante, recono-
cen los especialistas en salud que, desde el enfoque sociocultural, este
yace en la experiencia misma.
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Lo anterior implica repensar las formas de poder discursivas que
desde la dicotomia salud-enfermedad el sistema de comunicacién
publica ha buscado trasladar al sistema cognitivo de un grupo que
trascurre procesos patolégicos crénicos.

En este capitulo se aborda especificamente el sistema de comuni-
cacion publica que establece el Instituto Mexicano del Seguro Social
(1MSS) —institucion federal de seguridad social y de salud del gobierno
mexicano— para llevar a cabo su agenda de difusion a través de los me-
dios de comunicacién masivos.

Parte de un estudio de caso focalizado en el Centro de Investiga-
cién Biomédica de Occidente (CIBO), institucion de investigacion en
salud y asistencia a los derechohabientes del IMSS, cuyo propdésito
es la generacion de conocimiento tedrico y técnico cientifico aplicable
a la poblacién mexicana.

Al interior del CIBO se ha logrado una dinamica de apropiacién de
saberes que trascurre del conocimiento experto institucionalizado,
cuyo contingente son los investigadores del centro, al “paciente exper-
to”, figura que han apropiado pacientes con patologias cronico degene-
rativas derivado de su experiencia, quienes en sinergia con los primeros
forman comunidades. Asi, se consolida un tipo de competencia social
que involucra la participacion del paciente en tanto se reconoce agente
trasformador de un saber derivado del autoconocimiento y su capaci-
dad de incidir en el entorno del centro.

La nocidn del “paciente experto” disrumpe el modelo empleado
por el sistema de comunicacién publica de la institucidon para girar la
atencion hacia la experiencia de vida de grupos sociales vulnerados
por una afeccién a su salud; disrupcioén que, trasladada al campo de la
mediacion digital (gracias al acceso a la Internet por medio de distintas
plataformas), se multiplica en formas convergentes de comunicacion,
en el ePaciente.

Este es un concepto que define a personas que desean tener una
mayor participacion con respecto a su salud y las condiciones sociales
en torno a ella, mediante la incorporacion de la comunicacion digital,
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lo que trasforma la relacion con los sistemas institucionalizados y con
ello las relaciones de poder en el discurso con especialistas.

En tanto la metodologia, esta parte del estudio de caso CIBO se divide
en dos bloques para la obtencién y el analisis de informacién: sistema
de comunicacién publica del IMSS y mediaciones entre expertos espe-
cialistas en salud y pacientes expertos.

El primero dibuja el entorno donde se desarrolla el discurso oficial
sobre el quehacer de la institucion; el segundo analiza el sentido del
papel de la institucidn, el experto y la relevancia del poder de agencia
del paciente con respecto a la enfermedad, desde las interacciones de
los dos grupos sociales del estudio de caso donde se identifican los
espacios emergentes de comunicacién en el ambito del ePaciente.

Finalmente, del analisis de las mediaciones entre expertos en salud
y ePacientes interactuantes en un sistema de comunicacion publica,
se propone un modelo que sirva para la configuraciéon en comun de
un sentido que busca como finalidad el desarrollo de conocimiento
colectivo y la generacién de comunidad.

SISTEMA COMUNICACION PUBLICA: MITOS Y RITUALES

El concepto de sistema, definido por Ludwing von Bertalanfty (1976)
como una agrupacién de elementos interconectados entre si y con
el medio circundante, son conjunciones que establecen relaciones y
sentidos observadas a través de modelos donde por representaciéon
conceptual es posible apreciar series de componentes y conexiones
presentes en un recorte epistemoldgico de la realidad; misma que al
ser un “tremendo orden jerarquico de entidades organizadas que va, en
superposiciéon de numerosos niveles, de los sistemas fisicos y quimicos
a los bioldgicos y socioldgicos” (p.9o) reivindica al modelo como una
expresion de orden y clasificacion.

A cada sistema corresponde una estructura que le soporte, no
obstante, a diferencia del primero, ella estd compuesta por un nimero
finito de elementos que permanecen mas o menos iguales, mientras
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que el sistema agrega o disgrega funciones de acuerdo con su vincu-
lacién con otros sistemas. Esta caracteristica es lo que les definir3,
segun su relacion con el ambiente, como abiertos o cerrados.

Un sistema abierto es aquel sensible por naturaleza al influjo del
exterior, en continua incorporacion y eliminacion tanto de materia
como de energia. Su finalidad es la de mantener un estado uniforme,
que consigue gracias a su capacidad para trasformar (composiciéon y
degradacion) sus componentes; lo que después le permite formar otros
sistemas (de tipo “complejos”) por efecto de isomorfismos: afectacio-
nes mutuas —entre sistemas— dadas por correspondencias que se
logran sin comprometer las funciones y caracteristicas propias.

En sentido opuesto, un sistema cerrado busca obtener estados
de equilibro por maximo grado de entropia,' clausurandose asi del
ambiente y constituido de la totalidad de materia con la minima can-
tidad de energia libre.

Manuel Martin Serrano refiere que en el estudio de la comunicaciéon
como un sistema, hablar de modelos cerrados es una representa-
cién falseada, pues afirma “estd por naturaleza abierto al influjo del
Sistema Social” (1982, p.149). Asi, el sistema social trasformara materia,
energia e informacion para la satisfaccion de necesidades individuales
y colectivas propias de una organizaciéon. En cambio, el sistema en
el ambito de la comunicacién modifica estos componentes en virtud
del relato en tanto es la manifestacion de aconteceres; asi como los
objetos de los cuales se comunica algo son llamados emergentes y
forman parte de un sistema de referencia que retrata lo que ocurre
0 no ocurre en un entorno, en cualquier lugar y tiempo.

La institucién, como forma de organizacién compleja, es un entra-
mado de subsistemas, los cuales tienen como finalidad preservar un
sentido; por ser abierta, busca mantener estados de uniformidad y

1. Entropia es definida como una medida de desorden (Bertalanffy, 1976, p.42). Implica la magnitud de
la cantidad de energia encontrada en un sistema que no puede ser utilizada para ejecutar tareas o
funciones.

SABERSE EXPERTO: PRODUCCION SOCIAL DE SENTIDO Y MEDIACIONES EN EL EPACIENTE DESDE EL ESTUDIO DE CASO /20]



se reconstruye a medida que se ajusta lo que se comunica con el fin de
preservarlo. Esta preservacidn es a la vez reproduccién del desarrollo
de representaciones —conjunto de datos de referencia que corresponden
al sistema cognitivo—, donde tienen lugar las abstracciones que los
sujetos desarrollan a partir de la accion individual con respecto a un
marco de referencia social.

Estas organizaciones llamadas sociales establecen procedimientos
que consigan la accidén de sus miembros (Revilla, 2016); lo hacen a
través de la “mediacion”: seleccion de aconteceres para hacerlos
publicos mediante la comunicacién, actividad que implica el concierto
de informacion, organizacion y accion social.

Por comunicacién publica se entenderd, entonces, la produccion
social de aquellos relatos que el conjunto de actores ofrece como una
interpretacion de la organizacién a la que circunscriben sus practicas
(Martin Serrano, 2004, p.40). Forman a la vez un sistema de comunica-
cidn que involucra, ademas de los mediadores, instrumentos (aparatos
bioldgicos o tecnoldgicos) y expresiones —sustancia o materia que
es trasformada con el objeto de extender la comunicacién—, compo-
nentes que le permiten a la organizacién transitar el discurso contin-
gente del sentido a reproducir en la esfera publica.

El sistema de comunicacion publica capitalizara esos relatos en
productos comunicativos? previstos de una carga simbdlica que por
mitificacién construyen un relato; al mismo tiempo que en su codifi-
cacion ha establecido formas rituales que le permiten ajustarse a las
nuevas manifestaciones (géneros y narrativas) del entorno, preservan-
do un valor tanto de representacion como de consumo de informacioén
en torno a la organizacién social que les construye.

Asi, mito y ritual forman dos tipos distintos de mediaciones que
son puestas en practica con el fin de incidir entre el entorno y lo que se

2. Objeto fabricado para servir como soporte de informacidn, cuya peculiaridad con respecto a
cualquier otro tipo de objetos reside en que le ofrece al usuario una elaboracién de datos en los que
estd implicito un punto de vista a propdsito de lo que acontece (Martin Serrano, 2004, p.146).
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altera en el sistema cognitivo: la conciencia del ptiblico (Martin Serrano,
2004, p.141). El mito es resultado de la mediacioén cognitiva, pone en
juego la extension de las normas y los valores de la organizacion, ase-
gurando asi —con respecto a los ajustes del sistema— que “el cambio
no afectara a la continuidad del grupo” (Martin Serrano, 2004, en
Ballesteros, 2011). Por otra parte, el ritual constituye una mediaciéon
estructural, implica el desarrollo de “formas estables de expresiéon y de
produccién” (Ballesteros, 2011), practica que permite la perpetuidad
de un modelo de comunicacién programado hacia la apariciéon de
nuevos emergentes y formas en que se presentan los relatos.

El 1MSS,? como organizacion social, ha establecido un mecanismo
propio para la reproduccién de su sentido como institucion. Al imple-
mentar un sistema de comunicaciéon preserva niveles uniformes de
informacion en la esfera de la opinidén publica, situaciéon que logra
al producir relatos que distribuye en canales programados (medios)
para interactuar con un publico.

Aqui se incorpora el escenario de los medios de comunicacion masiva,
donde se libra el conflicto por la asignacién de espacios de difusiéony en
el cual la economia del poder juega una moneda de cambio por la visi-
bilizacién de relatos.

Por ello es aceptable que una organizacion social —estatal o priva-
da— disponga de un 6rgano de comunicacioén que limite la autonomia
del mismo (Martin Serrano, 2004, p.61). Para este fin, el instituto dispo-
ne de recursos materiales y humanos que parten de la base del sistema
social del IMSS y cuyo objetivo principal es producir relatos que se
expresen en formatos intercambiables con los medios de comunicacién
masiva. La misién de estos productos comunicativos es incidir entre
el entorno y la conciencia de la audiencia (2004, p.141).

3. El1MSS atiende al sector obrero y patronal de México (alrededor de 60% de la poblacién en el pais)
y se conforma de 35 delegaciones. Es considerada, segin palabras de Mikel Arriola (director general
hasta diciembre de 2017), como la institucion de seguridad social mas grande de Latinoamérica.
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El producto comunicativo insignia del sistema de comunicaciéon
publica del IMSS es el “comunicado de prensa”, resultado de la inver-
sion del capital social de la organizacion que tiene como materia prima
el discurso de los especialistas del instituto y en menor medida casos
de éxito en la atencioén a pacientes, narrado a través de entrevistas.
Su desarrollo es sometido a controles estrictos de calidad, ya que en su
revision intervienen comunicadores especializados en periodismo de
distintos 6rdenes jerarquicos.

METODOLOGIA SOBRE EL SISTEMA DE COMUNICACION
DEL ESTUDIO DE CASO CIBO

Ante este marco conceptual, se tom¢ la tarea de caracterizar al siste-
ma de comunicacion publica del IMSS en el estado de Jalisco* con un
enfoque hacia la configuracion del relato en torno a la salud dentro
de un marco de referencia institucional. Se revisaron primero los
contenidos de los comunicados de enero 2013 a junio 2016, y se identi-
ficaron marcadores textuales con los cuales se estableci6 una catego-
rizacién del corpus en cuatro subsistemas: estrategia administrativo—
financiera, infraestructura, linea jerarquica y comunicacién publica de
la ciencia; este ultimo contiene el discurso en torno al quehacer
de la organizacién con respecto a la atencion médica y produccion de
investigacion cientifica en salud.

Se encontr6 en los comunicados referentes al CIBO del IMSS Jalisco
que, ademas de producir investigacion cientifica, establecian mecanis-
mos de intervencién social de la enfermedad. Es por ello que se elige
como estudio de caso.

Este nucleo dedicado al abordaje de la poblaciéon mexicana desde
la biomedicina desarrolla tanto estudios a nivel genético y molecular

4. Elestado libre y soberano de Jalisco es una de las 32 entidades federativas (31 estados y una capital,
la Ciudad de México) en que esta distribuida la republica de los Estados Unidos Mexicanos
(México).

204/ COMUNICAR CIENCIA EN MEXICO. PRACTICAS Y ESCENARIOS



como inmunoldgicos y de innovacién quirurgica. Atiende principal-
mente a derechohabientes del instituto, aunque por su vocacion cien-
tifica también admite a poblacioén abierta en protocolos especificos.

Una particularidad encontrada en el CIBO, ademéas de haber sido
disefiado ex profeso para la aplicacidn en ciencia, es que articula a sus
miembros en tres dimensiones sociales que por su actividad profesional
en el centro son: investigadores, formadores en educacion universitaria
y como un soporte médico en el aspecto asistencial a pacientes con
enfermedades cronicas y sus cuidadores.

Esta actividad de los actores sociales del centro afecta al sistema
de comunicacion publica del IMSS en Jalisco, en tanto se cumple con
las premisas: el sistema es abierto, porque dispone de los recursos
(humanos y materiales) del instituto y media discursos para la preser-
vacidn del sentido de la organizacion desde la construccion del relato.
Entonces, los investigadores del CIBO se desempefian como actores de
la comunicacién a medida que participan con el sistema de comunica-
cion publica como fuentes de informacion.

Desde la categorizacion del subsistema de comunicacion publica de
la ciencia y la particularidad encontrada en el caso CIBO, se eligi6 hacer
el analisis de los comunicados de prensa que refieren al tratamiento
de enfermedades croénicas e investigacion en salud del centro. Fueron
seleccionados cuatro comunicados que ademas de aludir al CIBO
debian contar con publicacion tanto en soporte impreso como digital.
Con ello, desde el anélisis critico del discurso multimodal (Fairclough,
1989, en Stecher, 2010), se trataron los textos de los comunicados de
prensa como eventos discursivos que cumplian la condicién de ser
mediados por los media.s Esto significa que han sido incorporados
de un sentido afectado por el poder simbdlico que los medios ejercen
sobre el relato del comunicado y que condicionan la representacidon de

5. Media: medios masivos de comunicacidon que utilizan soportes tanto analogos como electrdnicos.
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la institucién con respecto del espacio (impreso, electronico o digital)
donde se expresa.

Por lo anterior, se estudiaron las mediaciones en el transito de
la interpretacidon del comunicado de prensa por los media, donde se
incorporan elementos como imagenes, se resumen como fotonotas
(informacidn al margen de fotografias) o se modifican en otros géneros
como infografias. Se dio cuenta de un lenguaje comudn con anclaje en
un modelo de comunicacion publica; denotar los marcadores textuales,
su reproduccién y funcion social con respecto a la recontextualizacion
discursiva brind6 la evidencia de un cambio modal (impreso o digital)
y permitid el seguimiento de cambios en el sentido original del relato.

Asimismo, se encontr6 que el comunicado de prensa refiere a prac-
ticas sociales legitimadas desde la organizacién. Su relato lleva una
carga de sentido intrinseca que evoca a la practica médica desde un
microgénero (Requema & Bafidn, 20106), traslada el discurso dicotémico
salud-enfermedad presente en el consultorio a un objeto de comunica-
cién. Esta dicotomia es fundamental en el estudio del producto comu-
nicativo pues establece nociones de éxito y fracaso en el tratamiento
de un padecimiento. Por este recurso se entrafian modificaciones en los
patrones culturales de las comunidades (Fajardo, 1983), que involucran,
ademas del espectro sociocultural, los factores determinantes para el
oportuno diagndstico, tratamiento y prevencion de enfermedades; acto
que desde el turno de habla en el relato del comunicado corresponde
al experto médico.

La institucionalizacién de la practica médica, como un macrogénero,
asigna valores en cuanto un miembro es adscrito a una organizacion.
En palabras de Anthony Giddens (2014), Talcott Parsons refiere que “las
personas aprenden el rol del enfermo mediante la socializacién y lo
ponen en practica —con la cooperacion de los demis— cuando tienen
una enfermedad” (p.436). Asi, frente la ausencia del acto volitivo del
enfermo por cursar un padecimiento (se asume que el enfermo no es
culpable de su proceso patoldgico), al reconocer su condicién adquiere
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derechos y cede su cuerpo al experto médico “aceptando convertirse
en un paciente” (p.436).

A diferencia de la enfermedad que se manifiesta como un desorden
o interrupcién en el 6éptimo funcionamiento de érganos y sistemas
biologicos, la salud es un estado de bienestar fisico, mental y social;
no se limita a la ausencia de enfermedad o debilidad (Dorland'’s Illus-
trated Medical Dictionary, 1994, en Schoenbach, 2000). Por lo tanto, el
concepto de enfermedad como marcador textual demarca una nocién
de fracaso, mientras el de salud lleva implicito un caracter trasversal
que sugiere bienestar y, por lo tanto, éxito.

Finalmente, en los cuatro comunicados antes mencionados se
observaron pérdidas importantes de informacién en cuanto fueron
sometidos a mediaciones estructurales; no obstante, el sentido de la
institucidon se mantuvo presente. Se comprueba asi que el objeto de
comunicacioén ha sido programado de tal forma que prevé ajustes y
grados de terminacion, su sentido entonces es preservado por la miti-
ficacion de una arenga que remite al estado de bienestar que se obtiene
por la adscripcidn al sistema social; que ademas, por su caracter de ex-
perto, manifiesta una alta capacidad de reaccion frente a la enfermedad.

Asi, el sistema de comunicacién puablica del IMSS, desde el estudio
de caso CIBO, es eficiente y se sostiene ante el conflicto dicotdmico.
Se pondera a si mismo desde la configuraciéon del relato como un
agente que resguarda la salud y garantiza el éxito; con ello no solo se
incide en la evocacion pedestre de una consulta médica sino que atiende
a la representacion de un instituto robusto gracias a la permanencia
de estados uniformes de informacion en la esfera publica.

HACIA LA NATURALIZACION DEL RELATO
El sistema de comunicacion publica del estudio de caso busca la pre-

servacion del sentido de la organizacidon social. La produccion del
comunicado de prensa y la inserciéon a dindmicas de comunicaciéon
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masiva obedecen a la modelizaciéon y reproduccion del relato como
valor de intercambio en el sentido de que es la voz oficial del instituto
quien ofrece informacién al publico. El poder, en este tenor, consiste
en la ritualizacion de practicas que permiten la continuacién de grupos
establecidos y la naturalizacién —aceptar actos y creencias del dis-
curso dominante como propios o naturales de la relacién social— del
discurso que apela al sistema cognitivo.

El funcionamiento de la comunicacién publica general no es tanto
ofrecer detalles puntuales —hacer una referencia a la investiga-
cién—, porque lo que se trata de conseguir con esa comunicacion
direccionada al gran publico es ofrecer una idea de coémo se esta
gestionando, de como esta llevada a cabo la funcién que cumple
esa institucién (Martin Serrano, comunicacién personal, 9 de junio
de 2017).

Esta naturalizacién moviliza sentidos que se reproducen en la filiacion
a organizaciones sociales; en este caso el paciente, en tanto es miembro
de una institucién, adopta los preceptos que como derechohabiente de
un servicio le permite acceder a derechos y obligaciones.

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 sino lo tuviéramos, si seria un calvario para la familia (paciente
adulto con hemofilia, comunicacién personal, 27 de marzo de 2017)

Derivado del trabajo de campo realizado en la produccién de comuni-
cados, abordados desde el andlisis critico del discurso multimodal
(Fairclough, 1989, en Stecher, A., 2010), se caracterizd un discurso que
parte de diadlogos salvificos en el campo de la enfermedad: desde la
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narratoria oficial no es el enfermo quien lucha contra la enfermedad
sino el experto profesional de la salud. Esta es una mediacién cogni-
tiva que incide en la proyeccion del conjunto de normas y valores de
la institucidon y que ha sido desarrollada bajo un enfoque de “déficit”®
como modelo de comunicaciéon publica de la ciencia, pues el sistema
no se interesa por el intercambio de turnos de habla; ello representa-
ria un contraflujo del sentido como organizacidon, comprometiendo
la capacidad del relato en tanto es un contingente del discurso oficial.

La alusién con respecto al conflicto dicotomico entre la salud y
la enfermedad sera llamada “mito del experto”, y establece dos ejes
temporales: posibilidad e imposibilidad. La primera denota un estado
activo, donde se participa de una organizacién encabezada por actores
sociales especializados; opuesto al estado de la segunda, que anula al
enfermo el beneficio de ser “paciente” y adherirse 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 estara orientado a la posibilidad vy,
por lo tanto, al éxito.

Max Weber refiere al experto (Ballesteros, 2007, p.99) como aquel
modo objetivado en que diversas esferas (economia, politica y social)
se vinculan, lo que favorece un modelo racional institucionalmente
aceptado. La profesion —y por lo tanto el experto profesional— es una
caracterizacion de la racionalizacidn, legitimada a través de procesos
de adquisicion de un capital de conocimiento util para fines diferen-
ciados y especializados.

Entonces, el cientifico (un experto profesional especializado) es
asignado a la tarea de enunciar aportaciones técnicas que resuelvan los
problemas de la vida mediante una légica interna de la relacién entre
fines y medios a través de la construcciéon de métodos (Ballesteros,
2007, p.211). Institucionalmente goza de un valor, pues representa para

6. Elmodelo del déficit plantea la necesidad de adquirir un minimo de conocimiento cientifico en
general. Se trata al receptor como un sujeto lego en un proceso de educacién.
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FIGURA 1. ESTADO DE FRACASO-EXITO POR ADSCRIPCION A LA ORGANIZACION SOCIAL
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la organizacién social un contingente de saberes validados por méto-
dos legitimos, impulsados hacia el abordaje de problemas especificos
orientados a la supervivencia de la comunidad.

El sistema institucional oferta servicios de salud y desde el recurso
médico-cientifico brinda el concepto de “bienestar” para ser consu-
mido por un grupo de asegurados, concepto que connota a la vez una
alegoria de proteccion frente a la imprevisibilidad y la impotencia.

El “mito del experto” se expresa como un instrumento que legitima
al aparato de control del sistema de salud publica. Construye escena-
rios con respecto a su configuracién y practica en él formas ritualizadas
para la trasferencia del sentido institucionalizado.

En otro orden de ideas, hablamos de una dramatizacion, un héroe
en el campo calamitoso de la enfermedad y la adversidad. El mito
se reconstruye por una mediacién cognitiva que apela al sistema de
valores y creencias con respecto a como un especialista (contingente
legitimado de conocimientos) posee las facultades para acometer con-
tra un villano comun: la enfermedad. Asi, se repara en una arenga
que devela formas de poder prospectivo y reduce la incertidumbre.
No ahonda en el ejercicio disciplinario sino caracteriza en el aspecto
volitivo del paciente que cede su cuerpo y su destino.
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Parte de un principio de produccién neoliberal: explota el senti-
miento (Han, 2014b). El éxito como concepto de bienestar tiene gran
potencia desde el discurso institucional, es un relato que invoca a la
salud y, por consiguiente, a la probabilidad de la vida.

Llama al microgénero, entonces evoca la practica médica de la ins-
talacidon de atencion a la salud. El entorno de la clinica es un escenario
en comun, familiar al derechohabiente y, por lo tanto, a la certeza de
estar cara a cara con un especialista, lo que permite la naturalizacion
y apropiacion del relato.

Este mito no solo se encuentra presente en la practica discursiva
sino trasciende hacia la social, no es por tanto exclusiva del sistema de
comunicacion, pues trastoca la experiencia de ser paciente. EI “mito
del experto” se sugiere, entonces, como una medida tanto de satu-
racion como de cambio, pues en su presencia o ausencia se pueden
determinar grados de separacién con respecto al sistema a causa de
una desintermediacion.

EL PACIENTE EXPERTO, ¢DISRUPTOR DEL MODELO
DE COMUNICACION?

Ponderar el valor de un conocimiento que parte de la experiencia y
no de una practica institucionalizada per se, sobre todo en el campo
de la salud, indaga sobre formas de produccioén de sentido conside-
radas histéricamente como subjetivadas. La condiciéon del paciente
crénico permite una categoria de saberes desde el reconocimiento del
propio cuerpo en tanto distingue las reacciones a factores especificos,
tanto quimicos como fisicos (por ejemplo, a medicamentos o estimulos
ambientales) que intervienen en su calidad de vida.

Empero, el modelo oficializado emerge desde la produccion subje-
tiva un concepto que reconoce el nivel de experticia del paciente, que
puede llegar a ser tan extendido que no se limita a la dimension del
conocimiento reactivo del cuerpo sino avanza al autocuidado e incluso
a desarrollar un tipo de saber especializado en que logran los pacientes
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“convertirse ellos mismos en expertos, a fin de desafiar la hegemonia
médica” (Ortiz, 2013, p.18).

El concepto de paciente experto es aquel que objetiva la experiencia
cotidiana de la patologia, porque ha desarrollado un conocimiento
practico que estd marginado de los recursos discursivos y sociales
del sistema de comunicacion puablica. Para Mol y Law, se debe descen-
tralizar la importancia del conocimiento por el conocimiento mismo
(2004, en Ortiz, 2013, p.20), con la finalidad de realizar un acercamiento
multidimensional que coloque al enfermo como trasformador del
conocimiento sobre el cuerpo por la apropiacién de una experiencia
de vida.

Por lo anterior, Mol y Law presentan tres tipos de saberes: “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.

Asimismo, el proceso de obtencién de ese capital epistemologico
con respecto a la enfermedad es activo. Desde el modelo dindmico de
intermediacién-desintermediacién-apomediacién (DIDA), propuesto
por Gunther Eysenbach (2008, en Ortiz, 2013), se logra la aproximaciéon
discursiva desde la figura de paciente experto. Eysenbach distingue tres
tipos de ambientes. El primero de ellos, intermediario, corresponde
a la voz del experto profesional (médico, enfermera o investigador
en salud) desde su posicidon de autoridad. No solo se involucra al actor en
si sino la estructura que le respalda, ya sea institucional (sector salud)
0 académica (documentos de referencia como libros y revistas especia-
lizadas). Sus mediaciones no interpelan al didlogo sino que trascurren
desde la reproduccion de sentido del sistema social caracterizado
en el microgénero.

El segundo ambiente es el desintermediario, que involucra la bus-
queda que el mismo paciente realiza, la documentacién sobre su
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padecimiento, la cual realiza en soportes anilogos (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 comunicacidn, pues el paciente es
quien selecciona emergentes con respecto a una condicion y establece
sus propias mediaciones estructurales.

Finalmente, el ambiente apomediario es aquel provisto de un
intercambio de informacidn entre pares, se generan comunidades de
enfermos donde trasfieren saberes a través de una experiencia com-
partida; el paciente se reconoce como una autoridad en si y es capaz
de manifestarla a través del didlogo. De la misma forma, en una pro-
gresion hacia la incorporacidn de la llamada sociedad red (Castells,
2012), a este ambiente lo podemos situar desde la narrativa digital en
la autocomunicacién de masas. Los pacientes expertos como actores
de la comunicaciéon empoderados construyen sus propios mitos y
esquemas de ritualizacion. Ademas, desde la incorporacion de sistemas
digitales de informacion se corresponden a un tercer nivel de comu-
nicacién, cuyo flujo metatecnoldgico transita de muchos a muchos
(Jensen, 2014).

La posicién del paciente experto con respecto al modelo DIDA es
dinamica, dependera de las condiciones y necesidades de informa-
cion que reciba o busque de su enfermedad (Eysenbach, 2008, p.7).
Un paciente con enfermedad crénica inicialmente prefiere acudir a un
ambiente intermediario; no obstante, en la biusqueda de una autoefica-
cia trascurre a un desintermediario para la documentacién extensa
del conocimiento; asi es capaz de escalar a un apomediario para la
accion comunicativa desde una organizacion construida con respecto
a pares.

Dicho de otra forma, es la remediacién de las practicas comuni-
cativas, como agente social, la que desmitifica el rol que el experto espe-
cialista tiene como estandarte por antonomasia del conocimiento
objetivo, al reconocer su identidad como paciente pero sin la desvalo-
rizacidén que enfrenta ante el sistema social.
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MEDIACIONES EN TORNO AL PACIENTE EXPERTO
EN EL ESTUDIO DE CASO CIBO

El estudio de caso CIBO, ademas de la caracterizacién del sistema de
comunicacion publica, ahond6 en las mediaciones resultantes de la
interaccion de los investigadores del centro y un grupo de pacientes
expertos. Por medio de entrevistas semiestructuradas —individuales y
grupales—, se analizé desde la produccién social de la comunicaciéon
(Martin Serrano, 2004) el sentido que confiere a cada grupo la expe-
riencia adquirida como miembro de la organizacion. El corpus para
este bloque de estudio se integré por cinco expertos especialistas cuyo
objetivo fue indagar sobre el discurso del investigador en lo individual,
con el objetivo de buscar un posicionamiento particular con respecto
al quehacer cientifico del investigador y, en sesion grupal, al plano del
investigador como parte de una organizacion.

Para el estudio del paciente experto se contd con la participaciéon
de un grupo de pacientes con hemofilia con sede en el CIBO. Se abordd
como un mesogénero, pues parte de la organizacioén social son inte-
grantes de la asociaciéon Unidad y Desarrollo Hermanos con Hemofilia
AGC, con sede en la ciudad de Guadalajara, Jalisco. Actualmente (sesién
con pacientes, comunicacion personal, 27 de marzo de 2017), comentan
los sujetos que forman parte del corpus de trabajo, la asociacion tiene
alrededor de 500 integrantes registrados. Para el trabajo de campo,
acompanaron la sesiéon un paciente con hemofilia’ moderada contro-
lada, asi como otro con hemofilia leve controlada y un cuidador.

/

7. Lahemofilia es un padecimiento hereditario, cronico y progresivo, causado por la deficiencia de
los factores de coagulacion vIII (hemofilia A) y vIII (hemofilia B) en la sangre. En total son 12 los
factores de coagulacion, lo que en conjunto es llamado como “cascada de coagulacion”. La defi-
ciencia en la adecuada concentracion de estos factores aletarga la formacion de coagulos, lo que
provoca sangrados que derivan en lesiones por hemorragia que con frecuencia dafian muasculos y
articulaciones. Se estima que en México existen alrededor de 5,221 personas afectadas y aproxima-
damente 1,092 madres portadoras del gen causante de la enfermedad (FHRM, 2016).
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La estrategia de abordaje metodoldgico se disefié en torno a los
pacientes y no a las caracteristicas concretas del padecimiento; de esta
manera, se les emplaz6 como individuos que forman una organizacién
y despliegan formas de produccién de comunicacion especificas.

En el trabajo antes descrito se encontrd que la figura del paciente
experto goza de reconocimiento tanto por investigadores como por
personas con enfermedad crénica. En particular se refieren al desarro-
llo de habilidades para la autonomia, especialmente del autocuidado.
No obstante, reconocen su orientacion vertical como intermediadores
sociales, legitimados desde el aparato institucional y divulgadores de
informacion especializada: “leen lo que hay en Internet, entonces
es mucho mejor que lean cosas que nosotros publiquemos porque
son cosas fundamentadas, tienen una logica, tienen una base” (Dra. R,
comunicacion personal, 11 de abril de 2017).

Empero el posicionamiento vertical, si bien atin no se trasciende el
modelo paternalista de atencién médica, la cada vez mayor implicacién
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).

La necesidad de informacion con respecto a la enfermedad crénica
fomenta una desintermediacion del paciente, pero también lo hace
la afiliacidén a una organizacion social:

Cuando empecé a 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 montén 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 informa-
cién con los profesionales (paciente con hemofilia, comunicaciéon
personal, 27 de marzo de 2017).

A lavez, el “mito del experto” es medida de intermediacion. El entorno
del paciente experto abarca una esfera social que incluye a cuidadores,
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personas (generalmente familiares) que adquieren una habilidad en el
cuidado del paciente. Ellos —pacientes y cuidadores— reivindican
al experto especialista desde el papel que este actia en la mediacion
entre el conocimiento legitimado y la asistencia médica en la trasmi-
sién del mismo. Y lo afirman al mencionar que “el area médica nos
ensefa como sobrellevar y cuidarnos, cuidarlo (al paciente con hemo-
filia) mas que nada” (cuidador, comunicacién personal, 27 de marzo
de 2017).

De lo antes mencionado, la apomediacion es la puesta en comun de
una experiencia cotidiana trasladada al plano comunicativo. El desarro-
llo de habilidades para lograr autonomia, que se fomentan desde la
organizacion social del paciente experto como un mesogénero, siste-
matiza procesos de participacion del saber:

La parte de los que acuden son lo que nos comparten sus expe-
riencias que han vivido, que eso nos ayuda, o sea 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, comunicaciéon
personal, 27 de marzo de 2017).

Por apomediacion es factible plantear una dinimica entre géneros
meso y macro, en tanto las practicas de la organizacion social del
paciente experto es coordinada sin llegar a institucionalizarse, como
el caso de congresos e iniciativas como La universidad de pacientes, el
centro de referencia académico “donde los ciudadanos, pacientes y cui-
dadores pueden conseguir un aprendizaje integral basado en la for-
macioén de las competencias [...] diniAmica y basada en técnicas de
participacion y aplicacion de los conocimientos adaptados a la vida
personal de cada uno” (Arrighi, 2016), que evidencia la accién comu-
nicativa de los agentes en pos de generar no solo comunidad sino ins-
titucion a partir del reconocerse como expertos.
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El paciente experto evidencia una practica disruptiva del discurso
hegemonico y con ello del modelo de conocimiento con respecto a la
fuente institucionalizada: el experto especialista, un saber objetivado
con anclaje en un soporte médico inicial:

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 [...] Y eso evita
cometer errores” (Dr. P, comunicacion personal, 11 de abril de 2017).

¢Coémo objetiva el paciente su condicién en un saber? El investigador
del CIBO, Dr. ], sefiala: “Por dos razones: la primera por el contacto con
el especialista (intermediacion), y la segunda es una vez enterado, por
iniciativa propia (desintermediacién), va y se mete al Internet [...] No
cualquier médico se puede confrontar con el conocimiento que mane-
jan los pacientes” (comunicacién personal, 11 de abril de 2017).

La autoorganizacion y afiliacién a una comunidad son clave para
generar procesos de apomediacion. Premisa que afirma el paciente
con hemofilia: “Solamente sabia que habia dolor y no habia ningtin
tratamiento. Empecé a ir a esta asociaciéon, me empecé a empapar y
empecé a conocer personas también, personas que ahorita, verdadera-
mente, aprecio mucho” (paciente adulto con hemofilia, comunicacién
personal, 27 de marzo de 2017).

La comunidad de pacientes expertos entrevistada cuenta con dos
grupos de comunicacién por medio de la aplicacién moévil de mensaje-
ria instantdnea WhatsApp; una de ellas comprendida solo por pacientes
y otra donde interactian con expertos en investigacion. En la prime-
ra encontramos consejos de pacientes para pacientes a través de la
experiencia; en la segunda, buscan una opinién experta que parta del
conocimiento técnico sobre el manejo y control de la enfermedad.
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También pasa que alguno de los nifios tuvo una complicaciéon con
la infusion y la mama esta toda preocupada, y las mamas empiezan
a echar porras [en el grupo de la aplicacidon], que va a estar bien y no
sé qué, entonces creo que puede ir desde lo meramente técnico-mé-
dico, hasta algo mas personal, de apoyo emocional (Dr. L, comuni-
cacion personal, 11 de abril de 2017).

Estos medios son una herramienta que preservan los procesos apome-
diarios, al mismo tiempo que fomentan comunidad. Dado que las reu-
niones son cada vez méas prolongadas, debido a insuficiencias propias
de la enfermedad a la par que ciertos cuadros clinicos se complican,
laincorporacion de las redes sociales digitales continuda la trayectoria
del saber como un soporte brindado desde la produccion social de la
organizacion social de pacientes.

Las redes antes descritas tienen lugar en escenarios inmateriales,
su soporte por lo tanto no se encuentra contenido en un solo formato
sino que articula a una compleja red de informacion virtual. La vehicu-
larizacion del saber desde el paciente experto a través de tecnologias
telematicas trasciende la barrera espacial que los medios de comuni-
caciéon masiva imponen y corresponden a un modo de produccién
social de comunicacién ubicua, trasmedial en la medida que convergen
las mediaciones a la par que lo hacen las tecnologias de informacion y
comunicacion.

EL EPACIENTE Y SU TRANSITO COMO SABER EXPERTO
TRASVERSAL AL ESPACIO Y TIEMPO

Las audiencias trascurren en tiempos cada vez mas presentes, inme-
diatos y a la vez mediaticos. Interpelan a una integraciéon que es poli-
sémica (Orozco, 2012, p.40); no refiere tan solo a la estructura semiotica
desde emisores y receptores sino que se agrega un tercer actor, la
“pantalla”, como el instrumento dialégico y espacial de trascodifica-
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cidn, constituida en multiples y variados lenguajes interpretados por
publicos avidos de presente.

Asi, la dicotomia entre generar y consumir la comunicacion desdi-
buja sus fronteras. La necesidad de vivir conectados y localizables
ha trasmutado la manera de relacionarse en el mundo social, y ahora
la Internet con los dispositivos moéviles es parte de un sistema de re-
ferencia que supera los tiempos de produccion de los medios masivos.

Lanocidon de ePaciente es acuinada por Tom Ferguson y el ePatients
Scholars Working Group (2007). Define aquel paciente proactivo con
conocimiento sobre tecnologias digitales que se implica en su condicion,
no solo en la terapéutica sino en la investigacidén sobre ciertas condi-
ciones de salud, con lo que busca incidir en los sistemas sociales con
la finalidad de mejorar los procesos de asistencia sanitaria.

En el contexto del paciente experto, épor qué hablar de audiencia
y no publico? Enmarcados desde la nocién de sociedad red, los publi-
cos no son meros consumidores sino que los flujos de comunicacién
de tercer nivel de “muchos a muchos” (Jensen, 2014), derivado de la
extension metatecnoldgica, llevan a la interactividad y consecuente
traslocacion de los actores de la comunicacion: “la multitud de actores
de integran la sociedad interactian a distancia y a través del tiempo”
(2014, p-34).

Esta multitud de actores y la convergencia de narrativas ha repro-
gramado el medio de tal suerte que da lugar a la autocomunicacion (de
masas). La accion social de los miembros del colectivo incide activa-
mente en los sistemas sociales y en la apropiacién de espacios publicos
para el beneficio del grupo; asi aboga por la formaciéon de un senti-
do propio como organizacién. Entonces, el flujo de informaciéon que
circula entre los participantes trasciende el espacio (global-local) mo-
viéndose de individuos a individuos, de individuos a colectividades,
colectividades a individuos y colectividades a colectividades.

Para Klaus Jensen (2014), el medio de la comunicacién se afecta en
relacién con el cambio social y trasforma en virtud de los procesos de
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interaccion que los actores desempefian con respecto a la tecnologia,
y se define en tres niveles: el cuerpo humano, la tecnologia y la meta-
tecnologia.

Las metatecnologias surgen a través de los lenguajes computacio-
nales que reconfiguran la interaccién mediante el empleo de sistemas
digitales (software) y unidades fisicas de procesamiento de informa-
cioén (hardware). Ello repercute en la mediacién y, por tanto, en su
expresion en virtud de la combinaciéon multimodal (texto, imagen,
sonidos) y de intercambio interactivo a través de formas de uno a uno,
uno a muchos o de muchos a muchos. Asilos medios computacionales
moéviles y portatiles han permitido llevar las metatecnologias a un am-
bito de vida cotidiana, formando incluso habitos de consulta inmediata.

La convergencia tecnologica obliga a generar nuevas manifestacio-
nes rituales de informacién al tiempo que trasmuta su significacién en
mitos nuevos. En este sentido, la sociedad red (Castells, 2012) establece
formas de control inmateriales e incorporeas (Han, 2014b, p.42), pues no
se contienen en un solo objeto por estar multiplicado en distintos
puntos de acceso. Byung-Chul Han llama a su vez a representacio-
nes de poder psicopoliticas cuyo poder prospectivo se desmarca del
otrora disciplinario de los sistemas biopoliticos para incidir sobre
el deseo; de esta manera, el medio digital se convierte en un “medio
del afecto” y de comunicacién simétrica (2014 p.16).

Esta forma de poder es reticular y lleva la disputa por el poder al
campo virtual, quedando cada vez mas difuminada la forma estado-
naciéon como concepto de construccion del poder. Asi, el papel de la
comunicaciéon —desde la organizacion privada o estatal— como dispo-
sitivo relacional del poder se encuentra concentrado en grupos sociales
especificos que buscan preservar el sentido de un grupo a través de
la significacién mediada por redes digitales. Esta se logra mediante
tres momentos: la asignacion de relevancia en el escaparate publico
(agenda setting), 1a extension de los mensajes en el espectro espacio-
temporal del pablico (priming), y finalmente la activacién en la mente
de lo antes referido (framming).
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Estos tres elementos son un engranaje dispuesto en nodos que,
facilitados por la mitificaciéon de una narracién y la articulacion ritual
selectiva de medios audiovisuales (mediaciones cognitivas y estruc-
turales), interna analogias y metaforas especificas en la mente de la
poblacién, de preferencia aquellas que evocan estados de alerta,
logrando en ultima instancia la detonacién de una accién social, que
desde un sistema de comunicacion remite a la reproduccion de sentido.

El ePaciente, como actor de la mediacion cognitiva desde la organi-
zacion social, trasforma no solo la configuracion del relato oficial sino
el lugar de los actores, pues desde la esfera experta especializada es el
profesional de la salud quien tiene las facultades contingentes del saber
y, por lo tanto, en su relato se encuentra implicita la reproduccién
de sentido.

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 compafieros que la mayoria de ellos
acude a la alberca con mi hijo. Se logr6 hacer la apertura de un
espacio en el Comude [Consejo Municipal del Deportel, en el cual
tenemos ya varios compaferos que van a la natacién con un costo
muy (bajo) en algunos sin costo y en otros con un costo al 50; ahi nos
mantenemos informados. Mi esposa por su parte ve al WhatsApp
y a Facebook igual, porque tiene un grupo de la mayoria de las ma-
mas que vienen a las sesiones, se mantienen informadas (cuidador
paciente con hemofilia, comunicacién personal, 27 de marzo de 2017).

Entonces, se caracteriza al ePaciente como una nociéon de disrup-
cién —convergente y proactiva— con respecto al modelo de comuni-
cacioén publica oficializado. Su discurso parte de la conjuncion de
saberes expertos, en plural, pues recoge los relatos tanto de especialis-
tas como de pacientes que reconocen, en la horizontalidad del discurso,
una nocién de orden al conjunto de conocimiento tanto cientifico como
aquel que proviene del propio cuerpo.
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La articulaciéon del factor tecnolégico en el ePaciente supera la
barrera espacio-tiempo para extender su capacidad a través de la web.
No obstante, lo valioso en el relato no es el objeto sino la apropia-
cion que desde la empatia con la condicion del otro se genera. Es un
concepto emergente que ademads de interpelar el modelo biomédico
de atencion (Ortiz, 2013), significa una oportunidad en la sinergia que
impulse una mayor capacidad de autonomia y demanda de servicios
de salud (Lupiafiez, 2009, p.117).

A veces con el simple hecho de venir a una sesion [...] porque no so-
lamente son personas que tienen los medios para llegar, éno?, medios
en el sentido econdémicos, en el sentido de la situacidén actual que
se encuentran, que con una lesiéon no se pueden desplazar, de dis-
tancia [...] 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 (cuidador paciente con hemofilia,
comunicacion personal, 27 de marzo de 2017).

No obstante el empoderamiento que obtiene el paciente experto desde
la comunidad en red, también constituye una forma de expresion social
no regulada (Lupiafiez, 2009, p.117). La desregulacion de las platafor-
mas digitales preocupa a los expertos en el campo de la salud, pues
las redes surgidas en estas comunidades son de crecimiento exponen-
cial y rebasan sus capacidades de reaccioén ante este fendémeno. Incluso
el paciente experto desde una posicion dindmica de intermediacion,
asume ese precepto:

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; nos explicd muchas cosas, y nos explica
que en el Internet hay informacioén diversa, tanto correcta como
incorrecta; entonces nosotros de tener la ignorancia de no conocer
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la enfermedad, podriamos caer en el error de tener informacion
que no es veridica (paciente con hemofilia, comunicacién personal,
27 de marzo de 2017).

HACIA LA PRODUCCION DE CONOCIMIENTO COLECTIVO
EN TORNO AL EPACIENTE, ¢<UN MODELOQO?

El ePaciente constituye una fuerza solidaria con capacidad relacional
de agencia para exigir mejores servicios médicos, a la vez que entre sus
agremiados construyen capitales de conocimiento desde su condicidn,
mismo que vehicularizado por sistemas metatecnolégicos conforma
el patrimonio inmaterial de la organizacion, asi se generan lineas de
discusion que trascienden el espacio médico-paciente.

Las interacciones se diversifican, y con ello las formas de pro-
duccién pasan a manos de “actores autoorganizados” (Scolari, 2008,
p.60). Mas alla del instrumento, la mediacién es lo que forma sentido,
entendido como la articulacidon de comunicacidn, politica y cultura que
permite trascender el espacio fisico. En el contexto de una sociedad
digitalizada, hablar de hipermediacién es ir hacia los procesos del
sistema de produccion social que “se desarrollan en un entorno carac-
terizado por una gran cantidad de sujetos, medios y lenguajes inter-
conectados tecnoldégicamente de manera reticular entre si” (Scolari,
2008 p.113).

Rebasados los medios de comunicacion tradicionales, las hiperme-
diaciones indagan en la emergencia de nuevas configuraciones en las
formas digitalizadas en donde la convergencia tecnoldgica y de len-
guajes ha tomado un rol preponderante en estos procesos. El espacio
de la mediacion desde lo masivo trasciende hacia la irrupcién de la
autocomunicacién, donde la accién comunicativa emprendida por los
pacientes empoderados evidencia nuevas capacidades para la mitifi-
cacion y ritualizacion del discurso.

Los relatos se han diversificado y, por lo tanto, las expresiones. Es
asi que la pantalla es ahora soporte analogo y virtual a la vez; los emer-
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gentes, entonces multiplicados en una red metatextual, son también
relatos de un metagénero que interpela los aconteceres.

En un esfuerzo modelizador del sistema de comunicaciéon del
ePaciente enmarcado en el estudio de caso, se han propuesto tres
dimensiones de las mediaciones que se identifican en el conjunto
tedrico-empirico del trabajo con pacientes expertos y expertos espe-
cialistas. El modelo (figura 2) se inspira en el diagrama de Venn y
permite establecer un universo de sentido al concurrir los elementos
antes descritos. Los conjuntos determinan como mitificacion el discurso
desde la mediacién cognitiva, ritualizaciéon desde la estructural y las
hipermediaciones como conjunto reticulador.

Las hipermediaciones interpelan 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 comunica-
cién aborde las mediaciones situadas en la produccion social de la
comunicacioén, logra concurrencias.

Entre el “mito” y el “ritual” existe un relato de lo que acontece en
términos de correspondencia por: la configuracién de su sistema de
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creencias y la extensién de normas sociales; y la praxis, que implica
una ritualidad, procedimientos para preservar el relato. La “represen-
tacion” sera articulacion del nexo entre la sustancia del acontecer y la
forma en que practica su comunicacién, que tiene emplazamiento en el
sistema cognitivo del paciente experto que configura de sus intereses
y necesidades.

El experto especialista se posiciona desde el “mito del experto” en
un plano salvifico, con alta capacidad diagndstica y de reaccion tera-
péutica. El paciente experto, en tanto se empodera por conocerse pro-
ductor de saberes desde la experiencia, se permite dinamismo entre
mediaciones. Se sostiene, entonces, que los pacientes con enferme-
dades croénicas desarrollan un conocimiento diferenciado, que igual
requiere habilidades especiales desde la esfera experta: “No cualquier
médico se puede confrontar con el conocimiento que manejan estos
pacientes” (Dr. ], comunicacion personal, 11 de abril de 2017).

En tanto la “reproduccién”, desde la concurrencia del “mito” con
la “hipermediacién”, el relato se configura en un género que evoca
una relacién sincrénica con otros enfermos (microgénero) y con una
organizacion especifica (mesogénero), en referencia a una institucién
(macrogénero). En términos de hipermediacion, el conjunto de relatos
que el paciente experto comunica con base en las multiples interac-
ciones (de muchos a muchos) articula en un sistema de creencias en
torno a su condicidn de salud particular.

La hibridacion, por su parte, responde a los cambios —adhesiones y
mutaciones— de la construccién del relato con base en la convergen-
cia, tanto narrativa (trasmedia) como de préacticas para la reproduccién
simbélica. Todas las anteriores funcionan como un catalizador que
moviliza significantes, pues multiplica los escenarios de la produccion
social desde la sincronicidad (comunicacién inmediata) y asincronici-
dad (bases de datos) de las redes sociales digitales.

Finalmente, el “sentido” es la expresion de todas las concurrencias.
Entre las caracteristicas observadas en la investigacién con respecto
al ePaciente, se puntualiza que este goza de dinamismo en cuanto un
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orden jerarquico. A diferencia de su condicién material, donde sufre
limitaciones fisicas, tiene libertad y movilidad, el universo del sentido
ofrece desplazamiento ilimitado.

Asimismo, la comunidad es de vital importancia no solo para el
ePaciente desde la formacion de un sentido sino para el experto es-
pecialista. Para el primero, es una red de apoyo y conocimiento; para
el segundo, una red de soporte y extensién del conocimiento experto
especialista. La preservacion del “sentido” como finalidad del grupo se
cumple, ademas que incorpora —desde la extension metatecno-
l6gica— una serie de datos referentes al autocuidado como repositorio
através de las aplicaciones moéviles de los dispositivos y establece una
intrincada red de alerta, descentralizada, en caso de que alguno de los
miembros de la organizacién se encuentre bajo peligro.

EL PANORAMA ACTUAL DE LAS HIPERMEDIACIONES
EN EL EPACIENTE

Las producciones sociales de comunicacion desde el fomento de comu-
nidades de pacientes expertos ya han sido estudiadas en proyectos
como el ePACIBARD (Armayones, 2013), donde por sinergias entre
instituciones y agentes, desde la accién interdisciplinaria, fomentan
formas de conocimiento colaborativo.

Por otra parte, proyectos como la Universidad de los Pacientes
(Arrighi, 2016) abogan por la institucionalizacidn del saber experto del
ePaciente. Esta practica organizada, que proyecta hacia un macrogénero,
fomenta nuevas oportunidades para la produccion de conocimiento
desde métodos disefiados ex profeso para un saber no regularizado;
presenta retos importantes por su caracter emergente; empero, el perfil
interdisciplinario fortalece la polifonia en que se sustenta el discurso
participativo.

Finalmente, saberse experto es un llamado al reconocimiento de una
voz apagada desde la capacidad relacional de un poder institucionali-
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zado. No es detentar contra un sistema de comunicacion, pues este ha
sido establecido para responder a las necesidades de una organizacion
especifica. Precisamente, el estudio del sistema permitié un abordaje
critico del papel de la comunicacién puiblica con paralelismo en nece-
sidades especificas de organizaciones sociales periféricas al discurso
oficial.

El sistema de comunicacion es altamente eficiente pues preserva un
relato en la esfera publica mediatica. Sin embargo, en su programacion
no se contempla un didlogo participativo, ya que el sistema es reactivo
alos influjos ambientales, abierto a emergentes, pero en la medida que
homologan su sentido conformador como parte de una organizaciéon
social.

El ePaciente, por su capacidad trasversal, puede articularse al sistema,
pero en funcidn de caso de éxito; es por ello que el sentido de este,
desde una comunidad en tanto fomenta conocimiento colaborativo, no
ha sido seleccionado como acontecer por la institucion.

Por otra parte, el ePaciente es capaz de establecer sistemas de comu-
nicacién en interdependencia con disciplinas afines al campo de la
salud. Incluso, su finalidad prospectiva y dinimica urge de estos encuen-
tros, y desde el modelo DIDA es posible observar el cambio de posiciéon
jerarquica entre pacientes expertos y especialistas expertos en la salud.

Finalmente, como consideracidén hacia el futuro del estudio de las
mediaciones en el ePaciente, queda la reflexion sobre la pertinencia de
abordar la presente disertacion a través de un modelo de poder adho-
cratico y articular la produccién de conocimiento colaborativo bajo
licencias comerciales abiertas. Lo anterior puede presentarse como un
campo fértil para la reproduccion de sentido por medio del autoreco-
nocimiento de la comunidad, a modo de fuente no institucionalizada
de saberes regulados.
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