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Resumen

Este trabajo muestra avances de una investigacién en
curso sobre el desarrollo de cancer terminal en personas
gue asisten a un hospital publico, en la Ciudad de Méxi-
co. El interés de la investigacion se fundamenta en que la
experiencia de tener cancer terminal rebasa las fronteras
de la enfermedad bioldgica, abriendo los horizontes de
la comprensién hacia los procesos socioculturales don-
de se construyen el cuerpo y las enfermedades. En estos
procesos se materializan diversas metdaforas, imagina-
rios, narrativas y performances que influyen en el signifi-
cado social del cuerpo y las enfermedades. Al considerar
la metafora del cuerpo silenciado, buscaremos respon-
der la siguiente pregunta ¢ Cémo se transforma el campo
perceptivo de la experiencia ante una enfermedad silen-
ciada como el cancer? A través de la articulacidn de las
teorias de la performatividad de Judith Butler, esquema
corporal de Bourdieu y sufrimiento social de Kleinman/
Veena Das, nos proponemos describir y analizar el silen-
cio al que recurren las personas afectadas ante procesos
socioculturales tan abrumadores como el cancer termi-
nal. La metodologia de esta investigacidn se basa en una
etnografia performativa que considera las narrativas de
las personas con cancer terminal como herramientas
heuristicas, que buscan la emergencia de sentido para
comprender el significado social de estar enfermo.

Palabras clave
Céncer terminal; cuerpo; sufrimiento social; performati-
vidad; esquema corporal

Abstract

This work shows some advances of an investigation in
course on the development of people with terminal
cancer who attend in a public hospital of Mexico City.
The reason for doing this research is because we belie-
ve that the experience of having terminal cancer goes
beyond the borders of the biological disease, opening
the horizons of understanding towards the sociocultural
processes where the body and diseases are constructed.

In these processes are materialized, diverse metaphors,
imaginaries, narratives and performances that influen-
ce the social meaning of the body and illness. When
considering the root metaphor of the silenced body we
will try to answer the following question: How is the
perceptual field of experience transformed into a silen-
ced disease? Through the articulation of Judith Butler’s
theories of performativity, Bourdieu’s corporal schema
and Kleinman / Veena’s social suffering, we will be able
to describe and analyze the silence that affected peo-
ple resort to as overwhelming socio-cultural processes
as terminal cancer. The methodology of this research is
the realization of a performative ethnography that con-
siders the narratives of people with terminal cancer, as
heuristic tools that seek the emergence of meaning to
understand the social meaning of being sick.

Keywords
Terminal cancer; body; social suffering; performativity;
corporal schema

Resumo

Este trabalho mostra avangos em uma investigagdo em
andamento sobre o desenvolvimento de cancer terminal
em pessoas atendidas num hospital publico, na Cidade
do México. O interesse da pesquisa baseia-se no fato de
que a experiéncia de ter cancer terminal ultrapassa as
fronteiras da doenca bioldgica, abrindo horizontes de
entendimento para os processos socioculturais em que
o corpo e as doengas sdo construidos. Nesses processos,
varias metdforas, imaginarias, narrativas e performan-
ces que influenciam o significado social do corpo e as
doencas se materializam. Ao considerar a metafora do
corpo silenciado, procuraremos responder a seguinte
pergunta: Como o campo perceptivo da experiéncia é
transformado a partir de uma doenca silenciada como o
cancer? Através da articulacdo das teorias da performa-
tividade de Judith Butler, do esquema corporal de Bour-
dieu e do sofrimento social de Kleinman / Veena Das,
propomos descrever e analisar o siléncio que as pessoas
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afetadas enfrentam em processos socioculturais tdo
avassaladores quanto o cancer terminal. A metodologia
desta pesquisa é baseada em uma etnografia performa-
tiva que considera as narrativas de pessoas com cancer
terminal como ferramentas heuristicas, que buscam o
surgimento de significado para entender o significado
social de estar doente.

Palavras-chave
Cancer terminal; corpo; sofrimento social; performativi-
dade; esquema corporal

Introduccién

El interés por el estudio de personas que padecen cén-
cer terminal surge a partir de nuestra orientacién sobre
el estudio de la enfermedad desde la perspectiva socio-
cultural y de la propia formacién en medicina interna, de
uno de nosotros quien ademas labora como médico en
un hospital publico de segundo nivel del Instituto Mexi-
cano del Seguro Social (IMSS). En el trabajo hospitalario
se ha podido observar y reflexionar sobre las condicio-
nes socioculturales que experimentan las personas con
enfermedades terminales. Ademads, constatar que estos
espacios sociales son un referente que mide, explicay da
sustento ideolégico a las respuestas bioldgicas del cuer-
po ante la enfermedad y la adversidad. En estos lugares,
los cuerpos de las personas son intervenidos, invadidos
y aislados para reconocerlos como enfermos y conside-
rarlos como un fendmeno natural sin tomar en cuenta
su agencia, su subjetividad, sus emociones y su cultura.

En el desarrollo de la etnografia, nos acercamos a las
personas con cancer terminal y sus familiares, lo cual fue
un reto que condujo a reflexiones éticas, metodoldgicas,
tedricas y epistémicas. Reconocer que existe una gran
capacidad reflexiva y prdctica en el sentido comun de las
personas, permitié comprender que existen filosofias de
vida inexploradas por las investigaciones cualitativas en
salud y en la antropologia que se enfocan en el estudio

de la experiencia social. La muerte, la enfermedad, las
emociones, el cuerpo y la vida son dimensiones que se
encuentran vinculadas de forma indisoluble a la expe-
riencia y, en consecuencia, pueden ser evidenciadas a
través de narrativas, rituales y performances de los ac-
tores que participaron en la investigacion (Turner, 1986).

Otro motivo para estudiar a personas con cancer termi-
nal fue reflexionar que este proceso es una construccion
corporal pactada socialmente. Al entender al cuerpo
como campo perceptual de la experiencia, articulado con
las emociones, con las representaciones y con la perfor-
matividad, se puede considerar a este campo como una
extension sociopolitica de nuestro ser y estar-en-el-mun-
do (Ramirez, 2012; y Scheper-Hughes y Lock, 1987).

Es importante mencionar que posicionamos a la etnogra-
fia como una co-construccién, donde la voz de los parti-
cipantes configura, junto con la de los investigadores, el
mundo social edificado desde el sentido comun y la he-
gemonia (Hamui L, 2016; Lyotard, 1987). En el transcurso
de este trabajo se desarrollan siete apartados: plantea-
miento del problema, épor qué el silencio?, metodolo-
gia, el hospital y el ritual de aislamiento, el silencio y sus
intrigas sociales, los silencios que emanan del cuerpo vy el
cuerpo silenciado: una conclusién abierta.

Planteamiento del problema

El propdsito de la investigacidn fue estudiar la experien-
cia de las personas con cdncer terminal, considerando
gue la enfermedad es un proceso sociocultural (Menén-
dez, 1983), que se construye desde la complejidad del
cuerpo (Ramirez, 2007) Al centrar la atencién en el cam-
po perceptivo de la experiencia y evidenciarlo como un
territorio sin divisiones ni fragmentos, donde discurren

4 Estos elementos contribuyeron a poner en el centro de la discusién la
propia experiencia de los investigadores, que brindd nuevas percepciones
para construir légicas, emociones, pensamientos y moralidades puestas en
accién en el encuentro cara a cara con diversas personas que tenian cancer
terminal.
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emociones, performances, narrativas y representacio-
nes, se contribuye a generar un conocimiento critico so-
bre el cuerpo y la enfermedad que se gesta en el marco
de la investigacion cualitativa en salud y en las ciencias
antropoldgicas.

El espacio elegido fue un hospital publico en la Alcaldia
de Iztacalco, en la Ciudad de México. Los participantes
fueron hombres y mujeres con cancer terminal, a fin de
indagar ¢Cémo se transforma el campo perceptivo de
la experiencia ante una enfermedad silenciada como el
cancer? El objetivo que persigue este trabajo es descri-
bir y analizar cdmo se transforma el cuerpo a través de
los silencios generados por el contexto sociocultural y
los distintos actores involucrados en el proceso de tener
cancer terminal.

Destacamos los procesos de metaforizacién al enfatizar
gue dichos procesos constituyen formas propias de ex-
plicar denominar y atender la enfermedad. En este sen-
tido la metafora, expresa la forma que los sujetos utili-
zan para conferir sentido a su experiencia y, de la misma
manera, proporcionar una estructura coherente, en la
cual pueden destacar algunos aspectos y ocultar otros
(Ramirez, 2010). Orientados por esta idea, concebimos
al silencio como metafora articulada con las nociones
tedricas de sufrimiento social, para considerar la enfer-
medad como una condicidn existencial; a la teoria de la
performatividad para ver que este proceso sociocultu-
ral se instaura como discurso en el cuerpo y; a la nocién
de esquema corporal que constituye la percepcién del
mundo vy de la subjetividad social (Kleinman, 1994; But-
ler, 2002; Bourdieu, 1972).

En el orden metodoldgico se realizé una etnografia per-
formativa que retoma la percepcidon como un espejo de
alteridad critica y la narrativa considerada como meta-
fora extendida seglin Ricoeur (1984), se utiliz6 como
herramienta idénea para acercarse a la experiencia de
tener cdncer terminal.

Desarrollo tedrico: ¢por qué el silencio?

El silencio es mds que la ausencia de palabras, es un acto
performativo que gesta con su accién diversos significa-
dos. Es también una metafora que se utilizd para explicar
y comprender un sufrimiento incierto, sinuoso, intangi-
ble y con diversos significados sociales. El silencio es la
metafora de la evasion, es una vuelta interior que impo-
sibilita al sujeto (consciente o no) producir significados,
representaciones, practicas e imaginarios sociales, de
manera discursiva, es un ocultamiento sobre lo que su-
cede en torno a la atencién de las personas con cancery
que, al ser un acto de disimulacion, ayuda a la construc-
cion del significado social en torno al cancer. El silencio
al estar ligado a un proceso sociocultural tan abrumador,
constituye un nddulo de significados que no pueden ser
evidenciados facilmente, es necesario sumergirse en la
interaccién cotidiana de la atencidn y de la experiencia
social para poder describirlo e intentar comprenderlo.
Asi mismo, al ser un proceso y una metafora es suscep-
tible de tener multiples interpretaciones, negociaciones
y lecturas, por lo que su definicidon puede resultar ambi-
gua, sin embargo, resulta importante intentar romper la
concepcidon monolitica sobre cdmo se abordan las enfer-
medades crdénicas tanto en el mundo biomédico como
en las investigaciones antropoldgicas.

Este no es el primer trabajo que habla sobre el silencio
y el sufrimiento social. En una investigacion realizada
por Veena Das en la India, la autora reflexiond acerca
de cédmo el silencio forma parte de una conspiracion
social para disuadir la responsabilidad de violaciones a
mujeres, dentro de una cultura que tiene rasgos patriar-
cales, violentos y de exclusidon social, donde se prefiere
la muerte de la mujer agredida sexualmente al deshonor
familiar (Veena Das, 1996).

El sufrimiento no es un sintoma o un signo, sino una con-
diciéon limite de la existencia humana con una cualidad
definida y con arraigo en la experiencia social (Kleinman,
Kleinman, 1994, 1996). A partir de esta concepcion, es
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posible vislumbrar la experiencia como una construc-
cién y una condicién social, de tal suerte que su analisis
engloba significados que pueden ser comprendidos a ni-
vel cognitivo, emocional, moral, sociocultural, epistemo-
légico y tedrico. El sufrimiento social puede comprender
una dimensién no verbal que se desconoce, pero que va
mas alla del lenguaje y que al expresarse como silencio
tiene una miriada de significados de acuerdo con el con-
texto sociocultural que lo genera, a sus vinculos metafé-
ricos y a la performatividad que fluye durante su accién
(Morris D, 1996).

El hecho de considerar el silencio como una performa-
tividad instaurada, como un acto discursivo que oculta
diversas acciones y que se abre ante la adversidad de
experimentar cancer terminal, sugiere ver el avance im-
perceptible de una enfermedad silenciada, siendo muy
dificil su deteccidn, aceptacion y terapéutica. La inten-
ciéon de este trabajo fue dilucidar cudles son los proce-
sos mediante los cuales el cuerpo y la enfermedad son
silenciados por diversos actores y, como este acto es
construido socialmente por la misma atencion médica
hegemodnica, por el género, la etnia, la clase social y los
imaginarios sociales (Veena Das, 1996; Butler J, 2002;
Scheper-Hughes y Lock, 1987; Ramirez, 2010).

Abordamos la performatividad como el discurso social
instaurado en el cuerpo, su empleo tedrico para descri-
bir la realidad practica orientd a describir las politicas
corporales que suceden en la vida cotidiana de las per-
sonas y en los médicos que las atienden. Las institucio-
nes de salud son el escenario performativo que muestra
las presunciones de lo que esta culturalmente determi-
nado y produce efectos ontoldgicos en las personas, lo
gue implica un cambio corporal. De alguna forma la per-
formatividad actla y se inserta mediante esquemas cor-
porales que se generan constantemente en la realidad
practica (Butler, 2002; Goffman, 1974).

Los esquemas corporales construyen la percepcion so-
cial del mundo, estos son muy generales en su funcién

y aplicacidn, ya que dividen al mundo de acuerdo con
diferentes oposiciones y también influyen en nuestras
posturas y en la forma en como caminamos y nos ex-
presamos. Existe una produccion constante de esque-
mas corporales en los espacios hospitalarios, ya que se
trastocan las subjetividades de las personas a tal grado
de reconfigurar los sentidos humanos. Con lo anterior,
nos referimos no solo a los sentidos bioldgicos tradicio-
nales sino también al sentido moral, lgico y religioso.®
Los silencios caminan por nuestros cuerpos modifican-
do nuestras perspectivas o refrenddndolas, de alguna
manera transforman nuestros propios esquemas y son
parte de esquemas previos, organizan la percepcion y
ayudan a construir los imaginarios y las metaforas sobre
el cuerpo, el cancer y la muerte (Bourdieu, 1972; Son-
tag, 1997).

La forma como interaccionan el silencio, el sufrimiento,
la performatividad y los esquemas corporales es a través
de la accidn social. Obviamente existe un significado, un
trasfondo que permite un engranaje para que los simbo-
los fluyan a nivel colectivo. La accidn social esta vincula-
da con los simbolismos que se insertan a través del dis-
curso y aterrizan en el cuerpo, construyendo esquemas
gue, en el transcurso de la experiencia vivida, dan senti-
do a la estructura social y a las normas culturales. Asi, el
cuerpo encuentra un ir y venir continuo entre la cultura
y la sociedad, es un campo de percepcidon que modifica
sustancialmente sus estratos simbdlicos y bioldgicos.

5 Segun Bourdieu, la vision del mundo se organiza de acuer-
do con los objetos, con las relaciones, con el cuerpo informado so-
cialmente, con un mundo en todos los sentidos, no en los sentidos
tradicionales, sino con el sentido de la necesidad, con el sentido del
deber, con el sentido de la realidad, con el sentido del balance, con
el sentido de la belleza, con el sentido de lo sagrado, con el sentido
tactil, con el sentido tactico, con el sentido de la propiedad, con
el sentido de la negociacién, con el sentido moral y con el sentido
de lo practico. De alli, que la légica y la religion también devengan
de un sentido multidimensional que implica lo sagrado, la negocia-
cién y diversas relaciones que se establecen desde y con el cuerpo
(Bourdieu p, 1972).
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Metodologia

Para nuestro propdsito nos guiamos por la etnografia
performativa, la cual es una herramienta que ofrece un
nuevo vocabulario para explorar los elementos expresi-
vos de la cultura. Ademas, enfoca al cuerpo como ser-
en-el-mundo, como campo de accidén discursiva donde
discurre el flujo social, esto permite resaltar diversos
componentes de indole cultural, asi como destacar el
compromiso de la intervencién realizada por el investi-
gador. En este sentido, la etnografia performativa permi-
tio realizar una articulacidn reflexiva con las narrativas
de las personas con céncer terminal y sus familiares, ya
gue reconoce las interacciones dindmicas entre las me-
taforas, las poéticas, el poder y la politica con los cuer-
pos de las personas afectadas (Judith, 2011).

Ademas de lo anterior, la etnografia performativa posi-
bilité centrar la percepcidn como un eje que articula al
conocimiento, lo que implica considerar que el proceso
de investigacién es una co-construccién que se da a tra-
vés de una mutua percepcion del mundo. Es importan-
te destacar que este trabajo ha puesto atencién en la
experiencia corporal, pero no solo de los entrevistados
en su calidad de enfermos, sino también, de quienes
producen y guian la investigacion.® Este principio de
alteridad constituyente es un punto reflexivo que con-
sidera a la intersubjetividad como eje de construccion
de la realidad empirica (Merlau-Ponty, 1993[1945]; Jac-
kson, 2011).

Hasta ahora se ha entrevistado a 18 personas de distin-
tas edades, cuyo prondstico de vida fue menor a seis

6 De ahi que ha resultado imprescindible la vigilancia episté-
mica a fin de mantener autorreflexion sobre el sentido comun, la
cotidianidad y las emociones de quien esta in situ y trabajando ca-
ra-cara en una doble caracterizacién de investigador, es decir, como
médico internista y como antropdlogo. Nos referimos a la respon-
sabilidad de uno de los autores quien cubre esos roles (Loza-Taylor,
2017). Si bien nos interesa mucho reflexionar tedricamente sobre
dichos roles, consideramos que este no es el espacio debido al pro-
posito enunciado desde el inicio.

meses. Para efectos de la discusidon que se pretende en
este trabajo solo vamos a exponer la experiencia y na-
rrativa de uno de nuestros entrevistados, por considerar
gue nos da la informacién que permite discutir nuestro
propdsito.

Para la informacién que buscamos se utilizé un guion de
entrevista que centro el interés en la percepcion de las
personas sobre su enfermedad y su cuerpo, buscando
gue fluyera la narrativa como elementos nodales de la
construccién no solo de la experiencia sino de la propia
elaboracion analitica. Asimismo, se llevé un registro en
un diario de campo el cual se apegd a una guia de ob-
servacién. Toda la informacién se ordené y clasificd de
acuerdo a grandes categorias en concordancia con los
objetivos y se reestructurd acorde con las emergencias
encontradas durante el trabajo de campo, permitiendo
que las narrativas construidas formaran parte de un pro-
ceso iterativo con el fin de que la teoria no se impusiera
sobre la realidad empirica (Denzin, 2011).”

El motivo para incorporar un gran nimero de personas
en esta investigacion, se debid a que no existié la opor-
tunidad de entrevistar en dos ocasiones al mismo parti-
cipante, debido al deterioro de sus condiciones de vida
o a su fallecimiento.

Algunos participantes retaron a la logica biomédica y
aun se encuentran con vida, por lo que estas personas
ponen en duda nuestra percepcion colectiva sobre la
“terminalidad” y abre una puerta reflexiva para replan-
tear la atencidn biomédica. En este trabajo, las narrativas

7 El guion de entrevista se conformo con 33 categorias prima-
rias, dentro de las cuales se encontraban representaciones y narra-
tivas sobre el cancer, la muerte, la vida, el dolor, la religidn, entre
otras. Las cuales se desarrollaron de acuerdo con los objetivos de la
investigacion en curso. En cuanto a las guias de observacién se tomo
en cuenta la interaccion y la atencién de los profesionales de la salud
para con los enfermos, asi como las respuestas de estos, sus posturas
corporales, sus emociones y todo tipo de expresion generada duran-
te la atencidn.
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son entendidas como una extension de la memoria so-
cial, como vehiculos de la experiencia, como herramien-
tas heuristicas y como puertas ontoldgicas de reflexion
colectiva (Ramirez, 2016). Para poder apegarnos a la
realidad practica, se realizaron diversos cruces intertex-
tuales entre los familiares, los participantes y el diario
de campo. Para poder realizar la interpretacién primero
se detallaron las categorias sobre el silencio, al describir
el proceso de forma fidedigna. Finalmente, se realizé un
cruce intertextual entre los datos y la teoria, consideran-
do que la teoria anteriormente explicada en este texto
era pertinente para realizar una descripcién densa sobre
la experiencia de tener cancer terminal (Hamui, 2016;
Ramirez, 2016; Loza-Taylor, 2019).

El hospital y el ritual de aislamiento...el co-
mienzo del sosiego social®

En la zona centro sur de la Ciudad de México, en lo que antes
fue la antigua zona de canales lacustres, se erige uno de los
hospitales de Iztacalco. Este hospital cuenta con cuatro pisos
y tiene dos servicios, cirugia general y medicina interna, estos
sobresalen por ser los mds solicitados y por presentar el ma-
yor numero de pacientes. Las entradas para el flujo constante
de pacientes son la de urgencias y la de consulta externa, por
donde ingresan miles de personas al afio. En la

admision, a través de un ritual de paso, las personas
son desprendidas de sus pertenencias, son momentd-
neamente excluidas de su entorno para encontrar una
respuesta ante la adversidad de las enfermedades que
suceden dentro de sus territorios corporales.

En la cama 429, en el piso de medicina interna, en un
drea aislada se encuentra Maximiliano; un hombre de
cincuenta y dos afios que mira constantemente al techo
y anota en una libreta enunciados para comunicarse, no
puede hablar, no puede oir, ni oler. Maximiliano expre-

8 Queremos destacar que lo que se describe en los siguientes
apartados deriva del trabajo realizado por Loza Taylor, en su calidad
de médico y antropodlogo, por lo que dejaremos que se exprese su
narrativa en la construccion del encuentro médico y antropoldgico.

sa un gesto de resignacion, de ansiedad y de tristeza,
su piel es terrosa y pdlida, suda constantemente por su
frente, cambia de postura frecuentemente y tiene un
hueco en el centro de su cuello, donde esta incrustada
una cdnula de pldstico por donde respira. El oxigeno
gorgotea constantemente y humedece con su vapor
cristalino la hondura profunda de su cuello a través de
un tubo de pldstico.

Para ingresar con Maximiliano, uno debe pasar los fil-
tros del ritual de aislamiento, una bata, un lavabo con
jabon quirdrgico, guantes y un cubre bocas. El olor que
emana de su lesion en el cuello es muy penetrante y al
parecer se han detectado diversas bacterias agresivas
que no han cedido ante una enorme bateria de antibio-
ticos empleados.

El silencio recorre el cuerpo de Maximiliano y el de sus
familiares, que siempre los encontré con caras largas y
tristes, uniformados segun el ritual de aislamiento para
no propagar la infeccion. El silencio se desperdiga en el
personal hospitalario, en sus rutinas y en sus formas de
atender a Maximiliano, ellos no toleran el intenso olor
que emana de su traquea, cuando lo atienden simulan
no percibir el olor tan penetrante. Aqui, en el cubiculo
de aislamiento, el tiempo pasa lento, en ocasiones pa-
reciera no existir, puesto que no se perciben los cambios
de temperatura y no se puede evidenciar el lento trasie-
go del ocaso, de la noche, ni de la madrugada.

Conoci a Maximiliano en los pases de visita, pude comu-
nicarme con él a través de un pequefio diario en el que
anotaba todas sus impresiones.® Hablé con sus familia-
res quienes me comentaron que, de no ser por ellos, él
nunca hubiera asistido al médico. Siempre minimizo su
proceso, aduciendo que la ronquera era debido al polvo
y la pérdida de peso debido a su estrés y a su dieta.

9 Al saber que escribia en un diario yo mismo le di una libreta
para que anotara sus impresiones y respondiera algunas preguntas.
Su diario, aunque cadtico fue un espacio de informacidn de la cual
hemos tratado de presentar aqui. Aprovechamos para agradecer a
su hijo que nos lo haya compartido.
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El silencio y sus intrigas sociales

Durante la estancia en campo, que durd de febrero de
2017 a diciembre del 2018, se pudo entrevistar a diversas
personas y realizar observacidn participante, con lo cual
pude advertir que los pacientes no son informados de su
diagnéstico y su pronéstico. Existe un velo de informa-
cién auspiciado por el personal de salud, los familiares
y las mismas personas afectadas, al no reconocer la en-
fermedad para ser comunicada, explicada, comprendida
o interiorizada. En este periodo, se tuvo cuatro acerca-
mientos con personas que desconocian su enfermedad,
esto sin duda alguna fue un reto personal, ético y meto-
doldgico puesto que, en un principio, no supe como acer-
carme a ellas para que participaran en la investigacion.

En dos ocasiones, desafortunadamente, filtré informa-
cién para intentar romper el silencio generado por la
atencién biomédica, pero desafortunadamente los fami-
liares y las personas con cancer terminal respondieron
negativamente a mis aspiraciones de que participaran
en esta etnografia. Durante estos procesos tan abruma-
dores, considero que actué de forma intempestiva para
poder lograr mis objetivos como investigador, en las dos
ocasiones me disculpé con las personas afectadas por la
violencia que reflejé.

Al existir dentro de la interaccidon un rechazo, abrid en
mi, puertas reflexivas que construyeron una mejor es-
cucha, una paciencia certera y también, generd un res-
peto ante los procesos afectivos que experimentaban
las personas con cancer terminal y que se encontraban
sin poder reconocer sus propios procesos corporales. Al
abrirse una puerta ontoldgica y reflexiva, mis emocio-
nes irrumpieron en el trabajo de campo para demostrar
la ansiedad, que significa escuchar a personas con esta
condicidn, sobre todo si uno es médico y antropdlogo.

Para poder entender como el silencio afecta al cuerpo
y a la atencion, se ejemplifica con breves narrativas de
Maximiliano, y se subraya ademas que el ocultamiento,

lo no dicho, la conspiracidn y las intrigas son procesos
que se consideran como analogias del silencio. Con las
personas que decidieron participar se pudo realizar un
seguimiento estrecho de las practicas de los médicos y
familiares de los afectados.

Las entrevistas tuvieron algunas interrupciones para no
trastocar la voluntad de los familiares; sin embargo, se
pudo observar cémo se negaba la informacion a las per-
sonas afectadas para no influir abruptamente, con su-
puestos sobre el cdncer y la muerte, en sus emociones y
en sus expectativas personales. Esto ultimo, no son sim-
ples representaciones sobre la enfermedad sino valores
construidos desde un imaginario social y expresados
en narrativas y metaforas que orientan a las personas
a construir una respuesta ante la adversidad que suce-
de en sus cuerpos. Es decir, por las distintas respuestas
y reflexiones que he podido obtener en campo, el cén-
cer puede esconder tras de si la nocién de inmortalidad
que se transforma en muerte, el devenir de la herencia,
una podredumbre, la contencién de las emociones, un
maestro de vida o una mera expresidn bioldgica (Diario
de Campo, 2018).

Reflexionar sobre la asimetria generada con las personas
que participaron, implica poner en el centro a la percep-
cion de los participantes y no perpetuar el silencio como
investigador. Sin embargo, confieso que no pude evitar
este proceso por lo que decidi permanecer como investi-
gador y no como médico en casi todas las circunstancias
excepto en el caso de Maximiliano, ya que de acuerdo
con las normas de atencion tanto el diagndstico como
el pronédstico deben ser evidenciados a las personas
afectadas. La decisién no fue facil, ya que en ocasiones
encontré problemas para manejar estas situaciones v,
desafortunadamente, no cambié en nada el curso de
atencidn de las personas. A pesar de estas practicas con-
troversiales, pude describir la influencia de estas accio-
nes al modificar la percepcién de los afectados, ya que
estos persistieron con la idea de alcanzar una mejoria.
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Asi, me percaté que se juega, de alguna forma, con las
emociones para que la ficcién en torno a la cura, al con-
trol y a la mejoria se consideren como una realidad tan-
gible. Es decir, algunos participantes, simplemente ne-
gaban tener cancer a pesar de tener un diagndstico de
anos, otros participantes negaban su condicién a pesar
de la adversidad que les ofrecia el futuro. Sin embargo,
la imagen de una vida sin enfermedad con una cura ase-
quible fue compartida por varias personas, tal vez, es-
perando algun cambio que orientard su existencia hacia
otro destino.

Esto ultimo es evidente si consideramos que el tiempo
es un elemento vital en las personas con cancer termi-
nal, ya que el cancer y sus procesos irrumpen en las ruti-
nas que tienen en sus propias vidas. No solo eso, las per-
sonas construyen una nueva forma de ser y de estar en
el mundo, asi como nuevas tramas de vida que pueden
0 no ser expresadas, conjeturando nuevas expectativas
gue se expresan y reconstruyen durante la atencidn bio-
médica (Crossley, 2003).

Si bien es cierto que el silencio, en este tipo de intrigas,
se presento por un velo de informacién familiar, también
hay médicos que prefieren no hablar del cdncer y dejar
gue la estructura de atencién absorba a los afectados
ante la densidad burocratica, como si decidieran no in-
volucrarse en el destino del afectado. De este modo, la
performatividad adquiere un velo de apariencia sobre
lo real, es decir, se niega conocer la realidad para que
ciertas metdforas e imaginarios no se introyecten en las
personas; aunque, poco se puede hacer ante el lento
avance del cdncer en las personas y, de igual manera, di-
chas metdforas se van incorporando de forma indirecta
incidiendo en el estado emocional de los afectados.

Otro significado del silencio que emplea la atencidn bio-
médica es la omisidn inconsciente que puede retrasar
la atencion médica al no reconocer u obviar los signos
gue ellos mismos consideran importantes para realizar

un diagndstico o prondstico adecuado, asi como intentar
borrar los efectos secundarios de las terapias para com-
batir el cancer que, en ocasiones, transforman radical-
mente los cuerpos de las personas afectadas por cancer
terminal.

Para evidenciar algunos tipos de silencios ejemplificaré
con narrativas de Maximiliano, a quien se le detectd un
cancer agresivo y terminal de laringe, que poco a poco
fue invadiendo sus pulmones y el mediastino, a pesar
del tratamiento agresivo con quimioterapia y radiote-
rapia el cancer siguié avanzando, lo cual, a corto plazo,
condiciond a generar infecciones constantes de las vias
respiratorias.

Soy Maximiliano, soy ingeniero civil y tengo cancer de
laringe. No sé porque me dio, no fumaba, no tomaba.
Esta enfermedad me da mucho cansancio. Es un cami-
no largo en mi caso, en otras personas es rapida como
le pasé a mi vecino que se murié en un mes. Hace un
afo fui al médico y me detectaron cancer, he bajado
quince kilos, me extirparon la laringe. Con el tumor
he tenido problemas para deglutir. éQué pienso de
la muerte? No, eso no me va pasar, yo tengo aptitud
y tengo que seguir adelante. (Diario de Maximiliano,
2018)

Aqui, podemos evidenciar como el cuerpo es modifi-
cado por el tratamiento biomédico, ya que con el afan
de ayudar, controlar y prolongar la vida se modifica la
estructura del cuerpo, silenciando algunos procesos
biolégicos como poder hablar, escuchar u oler. Inclusi-
ve la modificacidn de la percepcidn es una constante en
la atencién biomédica con el empleo de analgésicos y
neurolépticos, lo que distingue una terapia moral para
silenciar el dolor que reside en el cuerpo, es decir hay
procesos que deben ser abolidos para lograr un bien y
otros donde simplemente el silencio representa un pro-
ceso que no es consciente como los efectos secundarios
de los medicamentos, sobre todo, cuando no son detec-
tados por los médicos y los afectados.

139



140 corpo-grafias // Vol. 7, Niam. 7 // enero-diciembre 2020

Tengo deficiencia auditiva, ahora me siento mejor ya
no tengo la cara hinchada como antes, el dolor ha ba-
jado un poco. He aprendido a golpes en la vida, cuando
me dijeron que tenia cdncer me senti triste, pero decidi
pensar que solo es una enfermedad larga. Ahora tengo
infeccidn, por eso estoy aqui, yo tengo aptitud, no me
voy a morir. (Diario de Maximiliano, 2018)

Debido al olor tan penetrante causado por la infeccion
respiratoria crdnica se decidid su aislamiento. El silen-
cio en este caso se intensifica ante la imposibilidad per-
ceptiva de los médicos de comprender al otro, de ais-
larlo activando un protocolo hospitalario, sin evidenciar
los estragos que puede causar la exclusién social ¢Por
qué el personal médico no indagd sobre el silencio de la
misma persona ante su adversidad, ante la propia nega-
cion de su enfermedad? En este caso, el sufrimiento se
abre como una condicién de la existencia que trastoca
diversas funciones bioldgicas y significados sociales, el
silencio forma parte del sufrimiento social, cuando los
gue ven los estragos de una enfermedad negada son los
familiares y algunos médicos, que no podian ofrecer un
destino diferente a Maximiliano. Algunos médicos trata-
ron de construir una relacion distinta, se acercaron a él
y buscaron cambiar el rumbo de un destino no acepta-
do, pero la impotencia se sumé a los terapeutas disol-
viéndose en el magndnimo silencio de las omisiones en
torno a la atencidén biomédica, como lo narra Luciana,
médico residente de primer afio.

Llegdé un momento en que me senti desesperada éno?
Hasta le dije al médico de base:

-Doctora en verdad, si no conseguimos la sonda, si
no conseguimos nada, yo lo pongo, porque no tienen
por qué pasar estas cosas-. Yo bajé a pelearme con los
cirujanos para que lo operaran, yo bajé a hablar con
ellos para que se realizara la gastrostomia, pero no, no
pude. (Luciana, 2018)

El desenlace de la vida de Maximiliano resulté ser tragi-
co, puesto que fallecid por desnutricién e infeccidn, ya

gue nunca mejord sus condiciones de salud para colo-
carle una sonda de gastrostomia para poder alimentarse
y, la infeccién no cedié debido al paso de comida en las
vias respiratorias. Los médicos se encontraron frente a
un verdadero dilema ético y no supieron reconocer la
complejidad de la vida de Maximiliano. Lo cierto es que
a pesar de colocar la sonda de alimentacién el cancer
seguiria activo e invadiendo su cuerpo, como lo demos-
traban sus estudios al ver que el cancer se diseminaba.
Aqui, podemos distinguir un silenciamiento que toma
distintos cursos, que configura algunas de las politicas
de estar en el cuerpo, sobre todo cuando se experimen-
ta una enfermedad tan abrumadora por el imaginario
social, por el prondstico y por la normatividad sociocul-
tural que construye una ontologia personal y colectiva.

Los silencios que emanan del cuerpo

Las distintas narrativas y trayectorias recabadas en otras
personas entrevistadas que no sabian de su enfermedad
0 que no la reconocian, permitieron describir como se
niega el dolor o la evidencia de la sintomatologia. Este
tipo de silencio toma un significado distinto al de las in-
trigas y, podria considerarse una negacion para sentir,
para desarrollar ldgicas, para evadir emociones que se
encuentran en el territorio corporal. Es decir, de alguna
forma la percepcion de la persona cambia, se modifica
naturalizando su nueva forma de estar en el mundo, ne-
gando dolores, bultos corporales o alteraciones cogniti-
vas o perceptivas.

El sufrimiento puede ser experimentado por los fami-
liares al ver como la persona no percibe sus propios
sintomas, por lo que son un espejo de la alteridad del
“cuerpo” de la persona afectada. Son la accién ante la
pasividad que pueden llegar a tener algunas personas,
al dejar pasar meses sin evidenciar un tumor, sin consi-
derar el dolor, o simplemente al negar la muerte como
si este proceso no pudiera ocurrir en ellos. En la obser-
vacion realizada durante el campo y en las narrativas
de las personas con cancer terminal encontré que sus
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cuerpos habian sido modificados y que circundaba en
ellos un silencio que negaba la comprension de lo que
les ocurria. Durante la observacion participante, pude
notar como personas con franca dificultad respiratoria
negaban esta condicidn, ellas se aferraban a un cuer-
po que ya no tenian, proyectaban una imagen que no
era coherente con su presente y era un duro golpe para
quien los veia. Era en este momento cuando se rompia
el silencio y se evidenciaba una condicion distintiva que
gritaba una dura realidad.

Al considerar que la persona no puede hacer consciente
algunos procesos que suceden en ellos, una mirada ex-
terna tiene que observarlos y experimentar el sufrimien-
to que, de alguna forma, no puede ser enteramente per-
cibido por los afectados. Esto sucedié con Maximiliano,
puesto que sus familiares tuvieron que llevarlo a fuerzas
al médico ante la ronquera de mas de cuatro meses y la
pérdida de peso tan abrupta. En este sentido, los pro-
cesos son distintos en las personas de acuerdo con el
género, la cultura y la clase social, las respuestas emo-
cionales son diversas y pueden ir encaminadas a sentir
culpa, temor, ira, enojo, tristeza o verglienza. No existe
un modelo definido ante la pérdida o la aceptacién como
lo ha descrito Kluber Ross (1969) ante el advenimiento
de la muerte o la pérdida. El silencio al ser entendido
como negacion, como falta de aceptacion u ocultamien-
to, puede suceder mucho antes de que la persona desa-
rrolle cancer y, eventualmente, se le considere como ter-
minal, son esquemas instaurados desde la experiencia
vivida, desde la memoria y desde la construccion de sus
emociones. El silencio rompe el esquema del deber sery
de los modelos concebidos por la atencidén hospitalaria,
se inserta como acto discursivo en el territorio corporal
y es un emblema que circunda en los afectados, en los
médicos y en las decisiones finales de las personas con
cancer terminal. Como mencioné Maximiliano:

Sé que tengo céancer, siento insuficiencia respiratoria,
mas bien el tumor me ahoga, me marea. Las veces que

he llegado a urgencias me recupero rapido de la respi-
racién, comprendo la enfermedad. Tengo que mante-
nerme activo mientras pueda. Tengo deficiencia auditi-
va y dolor, dolor, tengo ira... Todavia siento los efectos
de la quimio, me falla el sistema nervioso, se me olvi-
dan las cosas y en la escritura me como muchas letras,
no sé qué dia es hoy. (Maximiliano, 2018)

En los breves relatos de Maximiliano quedd plasmado
como el silencio y la terapéutica biomédica modificaron
los esquemas corporales instaurados con anterioridad.
El lento avance de la enfermedad también hace lo mis-
mo. Asi, la percepcion del mundo cambia de forma pau-
latina, pero cuando las personas se dan cuenta piensan
gue sucedio rapida o lentamente de acuerdo con lo ex-
perimentado, sin tomar en cuenta sus propias omisiones
o las negligencias en su atencidn. En la dltima narrativa,
vemos un franco deterioro del cuerpo, pero también una
modificacién del esquema corporal al haber una confu-
sién en la nocidn del tiempo y una construccion de es-
gquemas perceptivos distintos a los previos, puesto que
Maximiliano no reconocia su propio olor, no degustaba
y no reconocia el avance y el deterioro del cancer y de
la infeccién. Esto ultimo junto con la atencion médi-
ca, construye una trama terapéutica que aterriza en el
cuerpo de las personas, asi la esperanza es dosificada,
en este caso, con expectativas discordantes a la realidad
vivida (Crossley, 2003). En diversas ocasiones, intenté
hablar con Maximiliano, comentandole del prondstico
sombrio que tenia, pero él siempre negé la posibilidad
de ver a la muerte como un evento préximo.

Cuando me dijeron que tenia cancer, me senti muy
mal, decidi tomar aptitud y pensar que solo es una en-
fermedad larga, yo llevaba ya algin tiempo con esta.
(Maximiliano, 2018)

Si retomamos al tiempo, las emociones y la percepcion
como ejemplo, nos permite ver la construccién de los
esquemas corporales, por lo que el sentido moral de
morir y la légica implicita de la biomedicina se afianzan
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en las personas, con esto no queremos decir que sea el
Unico significado, pero tal vez erige un sentido nuevo
forjando una trama de vida, una expectativa distinta a
la esperada por los familiares y el personal médico, don-
de los Unicos que conocen sus tramas son las personas
afectadas.

Hechos tan simples como las secreciones corporales pue-
den ser eventos que impiden un pronto regreso al hogar.
No estd en la ldgica hegemodnica (médicos y afectados)
pensar que las personas seguiran mal, que estan inmer-
sas en un proceso de muerte y que, a toda costa, se les
exige a los cuerpos regirse dentro del dmbito de la nor-
malidad. Esto sucede habitualmente en los hospitales,
cuando una persona estd por fallecer se le exige tener
funciones vitales, tener apetito o estar de buen humor.
Esta tensidn entre la realidad practica y la hegemonia es
un proceso que experimentan las personas con cancer
terminal. En esta tension, las légicas y las morales apre-
hendidas durante una larga trayectoria de vida son pues-
tas en duda, ya que tanto las personas afectadas como los
médicos no aceptan la muerte, pues piensan que el pulso
de la normalidad tiene que regir sobre los que mueren.

La biomedicina modifica la percepcion de las personas a
las que atiende al insertar tramas ldgicas y morales so-
bre cdmo vivir en los Ultimos trayectos de la existencia
humana, por lo que el hospital es un recinto de significa-
dos, de encuentros y de exclusiéon. En ocasiones, los dis-
cursos se instauran en actos performativos, puesto que
las omisiones, la falta de comprension o inclusive, las
intrigas ocultan una larga cadena de silencios entendi-
dos de diversas formas dentro de los recintos hospitala-
rios. En consecuencia, estos espacios han transformado
el sentido primario de su objetivo social, anteriormente
vistos como casas de salud, de restauracidn y de recupe-
racion ahora comparten la tarea de construir significados
a las personas con enfermedades crénicas e incurables y
también, de administrar y dar sentido a la muerte de las
personas.

El cuerpo silenciado: una conclusién abierta
La trayectoria del silencio encubre un lenguaje no di-
cho por parte de los médicos, familiares o los mismos
afectados, cualquiera puede ser un cémplice de intrigas
generadas durante el proceso de enfermar aumentando
el grado de incertidumbre. La incertidumbre puede ser
un aliciente para construir el sufrimiento de una forma
distintiva, como una especie de vacio con multiples sig-
nificados que no pueden ser percibidos en su totalidad.
Con el avance del cancer, aparecen el dolor, la dificultad
respiratoria y distintas alteraciones bioldgicas, siendo
estos procesos encarnados de dificil ocultamiento y son
altamente significativos para las personas afectadas y
sus familiares.

Al considerar que la percepcién es construida por esque-
mas corporales, se sugiere que existe un circuito conti-
nuo que construye una légica personal, la cual puede ser
modificada o no por la légica biomédica. Al integrar la
légica como una dimensidn de la percepcion, a través
de ella podemos asir el mundo para afrontar la realidad,
una realidad que toma sentidos abstractos cuando se
habla de genes, moléculas, receptores o de la insenes-
cencia de la vida ante el cancer.

Asi, las expectativas que generan las palabras, las na-
rrativas, los espacios, las explicaciones, los silencios y la
performatividad de los profesionales de salud, son flu-
jos de sentido que sacuden las |dgicas y la moral de las
personas afectadas impulsando cambios estructurales y
simbdlicos en el cuerpo de las personas. Asi, las metafo-
ras silenciadas en torno al cancer como la podredumbre
y la muerte en vida pueden silenciarse, pero en el cuer-
po emergen de forma indirecta e impactan con el peso
del significado social que contienen.

Se ha argumentado los cambios perceptivos ocasionados
por el cancery los distintos silencios que se suscitan ante
este proceso sociocultural. Fue posible ver como distin-
tas normativas, terapéuticas y simbolismos irrumpieron
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en los ciclos biolégicos del cancer y del cuerpo. La per-
cepciéon comparte una génesis cultural y social desde la
cual se encuentran diversos sentidos y se construye la
moral, las ldgicas y las politicas de estar en el cuerpo.
Es indudable que el silencio, entendido como un dis-
curso instaurado en las relaciones humanas, influye de
manera notoria en la agencia, en las emociones y en la
subjetividad de las personas. Considerar al cuerpo como
campo perceptivo de la experiencia social tiene una
connotaciéon epistémica profunda, ya que el cuerpo es
una construccién sociocultural con un sedimento biolé-
gico complejo, pero sobre todo significa considerar que
el cuerpo es una extensidn del mundo. Es decir, somos
mundo y la mirada reflexiva del otro se integra a nuestro
Yo; esta mirada no debe ser considerada como un ente
ajeno, sino como un lente desde el cual construimos el
sufrimiento social y la experiencia humana.
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