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Resumen

En el marco de un proyecto de investigacidn-accidén que se implementd en Venezuela de 2009 a
2013 se buscd empoderar (empower) a activistas sociales y pacientes en la lucha contra el cancer de
mama (CM). Este proyecto se puso en marcha en un contexto de alta polarizacion politica y social en
el marco de la llamada «Revolucion bolivariana». A partir de una perspectiva ecolégica de la comu-
nicacion y el activismo en salud, que integra los niveles interpersonal, grupal y social, se celebraron
una serie de actividades orientadas a desarrollar las habilidades de voceria de ciudadanos, espe-
cialmente de mujeres, y ampliar las redes de cooperacion entre diversos sectores, al mismo tiempo
que se perfild una visidn consensuada entre actores sociales e institucionales sobre una respuesta
nacional contra el CM. Una comunicaciéon horizontal y participativa permitié que se escuchara la voz
de actores usualmente marginalizados en las politicas sanitarias.

Palabras clave: comunicacion, salud, empoderamiento, Venezuela.

Abstract

An action-research project was implemented in Venezuela from 2009-2013 to empower social
activists and patients in their fight against breast cancer (BC). The project was implemented in a
context of high political and social polarization of the so-called «Bolivarian revolution». Based on an
ecological perspective of health activism and communication, that encompasses the interpersonal,
group and social levels, a series of activities were celebrated to develop the advocacy capabilities
of citizens, especially women, expand the collaborative networks among different stakeholders, and
promote a consensual view between social and institutional actors about a national response to fight
BC. A horizontal and participatory communication allowed that the voice of usually marginalized
actors was heard in the process of shaping health care policy.

Keywords: communication, health, empowerment, Venezuela.
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Este programa de investigacion-
accion se hizo en alianza con la
organizacion SenosAyuda vy el
apoyo de los profesores Andrés
Cafiizales, Alfredo Poggi, José
Rafael Briceio, Acianela Montes
de Oca y Néstor Garrido de la
Escuela de Comunicacién Social
de la Universidad Catdlica
Andrés Bello (Caracas,
Venezuela), del profesor Jorge
Diaz Polanco del CENDES
(Universidad Central de
Venezuela) y de Feliciano Reyna
y Joli D’Elia de la asociacién
Accion Solidaria. Otras
organizaciones comunitarias y
profesionales también
contribuyeron con este
proyecto: la Sociedad
Venezolana de Mastologia, la
Sociedad Anticancerosa de
Venezuela, el Colegio Nacional
de Periodistas, la clinica
comunitaria Centro de Salud
Santa Inés y las ONG
Fundamama, Funcamama,
Famac y Asomal.

Este programa de investigacion-
accion fue posible gracias a las
subvenciones del Canadian
Institute of Health Research vy el
apoyo de donaciones del sector
privado, incluyendo las de Avon
Venezuela, Roche y Novartis.

1
Introduccion

De 2009 a 2013 desarrollamos un proyecto de investigacion-
accidon en Venezuela en alianza con la organizacién no gubernamen-
tal SenosAyuda! que tuvo como principal objetivo observar en el
terreno cdémo la comunicacion es un factor de empoderamiento
(empowerment) de los activistas comunitarios y pacientes en su
lucha contra el cancer de mama (CM).? Inspirado en los principios
de un proceso educativo dialdgico (Freire 1970/2000), este proyec-
to se articulé alrededor de una ecologia de la comunicacién que
integra los niveles interpersonal, organizacional y social del activis-
mo en salud (Street 2003). Partiendo de la premisa que reconoce el
potencial emancipador de la comunicacién (Beltrdn Salmdén 2010)
como factor de promocién del cambio social (Figueroa et al. 2002),
pusimos en marcha una serie de actividades (talleres, sesiones de
planificacién y mesas de didlogo, entre otras) que sirvieron para
facilitar el desarrollo de las habilidades comunicativas y de lideraz-
go de activistas comunitarios, pacientes, médicos, investigadores y
otros actores implicados en esta problematica de salud.

Empezaremos por presentar el contexto de esta investigacion-
accion en la Venezuela de la «Revolucién bolivariana» marcada por
una alta polarizacion politica y social, asi como por cambios en el
sistema publico de salud. Después discutiremos los elementos con-
ceptuales y tedricos que guiaron este proyecto desde la perspectiva
de la movilizacién social y de la cooperacidn entre los actores socia-
les y politicos del sector salud. En tercer lugar, presentaremos el
enfoque metodoldgico que sirvid para poner en marcha un proceso
de aprendizaje mutuo de todos aquellos que participaron en las di-
ferentes actividades. Finalmente, discutiremos los resultados de
esta investigacién-accion a la luz de una comunicacion para el cam-
bio social y de los limites propios de la metodologia y del terreno
donde fue implementada.

2
Contexto de la investigacion:
marginalizacion y polarizacion

El derecho a la salud en Latinoamérica enfrenta diversos desa-
fios que se manifiestan en las grandes disparidades sociosanitarias
gue todavia existen. El acceso a los servicios fundamentales de
salud esta lejos de ser una realidad en la mayoria de los paises la-
tinoamericanos (Yamin 2000). El caso de Venezuela presenta diver-
sos problemas, pues la pobreza y la exclusién de amplios sectores
de la poblacién a servicios de salud de calidad y eficaces siguen
siendo una realidad. Incluso si el Gobierno pretende que ha reduci-
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do la pobreza, los indicadores muestran que todavia un 40% de los
venezolanos sigue siendo pobre, y que un 12% de ellos se encuen-
tra en el nivel de extrema pobreza (Ponce 2009). Ser pobre y mujer
al mismo tiempo representa un doble factor de exclusiéon y de mar-
ginalizacion. El desempleo es generalmente mas elevado entre las
mujeres (Boza 2004), y sus ingresos son menores que el de los
hombres (Orlando y Zuaiiga 2000). La exclusion es también una
consecuencia de la geografia porque determinadas regiones del
pais presentan mayores tasas de natalidad y de mortalidad, lo que
indica diferencias importantes entre el centro, el este y el sudoeste
del pais (Freitez 2003). El 80% de todas las muertes en el pais son
atribuibles a enfermedades no transmisibles. La mortalidad de las
mujeres de cuarenta y cinco a sesenta y cuatro afios se atribuye
principalmente al cancer del cuello uterino y al CM (OPS 2011).

Si bien las mujeres latinoamericanas presentan una incidencia
menor de CM que las mujeres no hispanas (Cancer mortality 2005),
lo cierto es que el incremento en este grupo es mas importante que
en otros grupos poblacionales (Buki et al. 2004). Este incremento
en la incidencia de CM entre las latinoamericanas se atribuye a
cambios en el estilo de vida, a determinadas creencias afianzadas
en la cultura y a una falta de concienzacién sobre la enfermedad
(Andersen et al. 2004; Harvard Medical School’s Center of Excellen-
ce in Women's Health 2007; Schutt et al. 2008). En el caso especi-
fico de Venezuela, el CM tiene una incidencia importante (42,5 ca-
sos por 100.000 habitantes), una relativa alta tasa de mortalidad
(13,7 muertes por 100.000 habitantes), asi como un impacto con-
siderable en afios de vida productiva perdidos (International Agen-
cy for Research on Cancer 2008; MPPS 2008). Los indicadores
anuales de mortalidad muestran un incremento de muertes por CM
del 19,08% para todas las edades y del 21,92% en menores de
cuarenta afos entre el periodo de 2005y 2010 (MPPS 2011). Hasta
hace dos décadas, la primera causa de muerte oncoldgica en el pais
era por cancer de cuello uterino, cifra que ha venido en descenso
desde el afno 1985 gracias a las campafas de despistaje mediante
citologia de cuello uterino (MPPS 2008; 2011). En cambio, la inci-
dencia del CM ha presentado un aumento acelerado desde 1990, lo
gue ha sido la primera causa de muerte oncoldgica en mujeres ve-
nezolanas en la actualidad. El ultimo anuario de mortalidad repor-
tado por el Ministerio para el Poder Popular de la Salud (MPPS 2011)
reporta 1.697 muertes por tumores malignos de la mama (C50), lo
que supera la cifra de mortalidad por tumor maligno de cuello ute-
rino (C53) con 1.238 muertes.

Cuando se compara con otros paises latinoamericanos, Vene-
zuela presenta algunas debilidades institucionales, como la ausen-
cia de programa nacional contra el CM, aunque es reconocido que
el pais ha logrado avances en la incorporacién de la sociedad civil
en la deteccion temprana de la enfermedad (Nigenda et al. 2011).
La opinion experta considera que el CM ha sido una enfermedad

COMUNICACION Y EMPODERAMIENTO CIUDADANO EN SALUD. Isaac Nahén Serfaty, Mahmoud Eid
Revista Iberoamericana de Estudios de Desarrollo / Iberoamerican Journal of Development Studies
Volumen/volume 4, numero/issue 2 (2015), pp. 4-23. ISSN: 2254-2035

_7



8_

gue no ha recibido una atencién prioritaria por parte del Gobierno
(Sociedad Venezolana de Mastologia 2010).

Por otro lado, los prejuicios machistas todavia aparecen en la
escena publica, como lo demostré la controversia provocada por los
seguidores de un equipo de futbol que protestaron cuando los
miembros de la oncena decidieron ponerse camisetas rosadas du-
rante el mes de lucha contra el CM en octubre de 2012. Segun un
reporte de prensa, el juego entre el Deportivo Tachira y el Atlético
Venezuela fue suspendido por representantes de la Federacion Ve-
nezolana de Futbol debido a que durante unos cuarenta minutos
fanaticos no quisieron abandonar el terreno en sefial de protesta
por las camisetas rosadas que llevaban los jugadores (Bailey 2012).

Desde una perspectiva formal, la Constitucién venezolana con-
tiene tres articulos que consagran el derecho a la salud. Estos articu-
los conciben la salud como un derecho social fundamental que debe
ser garantizado por el Estado en el marco del derecho a la vida (Feo
y Siqueira 2004, p. 372). Los articulos establecen tres mecanismos
para aplicar el mandato constitucional: la creacién de un sistema
publico nacional de salud, los principios de universalidad y de inclu-
sién y el financiamiento publico del sistema de salud. En teoria, el
sistema publico de salud propuesto en la Constitucién deberia estar
caracterizado como intersectorial, descentralizado y participativo
(Feo y Curcio 2004). Este ultimo principio (participativo) busca ase-
gurar un papel activo de la comunidad y de las organizaciones de la
sociedad civil en el disefio, implementacién y gestion de las politicas
y programas de salud, lo que esta en linea con la nocién de empo-
deramiento de los ciudadanos que promovimos en esta investiga-
cién-accion.

El cambio constitucional se tradujo en politicas que mejoraron
el acceso de la poblacion, especialmente los mas pobres, a servicios
de atencidn primaria. El Gobierno presidido por Hugo Chavez puso
el acento en algunos programas, especialmente a través de la lla-
mada Misién Barrio Adentro (MBA) con la ayuda del Gobierno cuba-
no (Briggs y Mantini-Briggs 2009). Segun algunos investigadores, a
través de la MBA, que incluyd la participacion de 33.000 trabajado-
res de salud cubanos, el Gobierno venezolano pudo confrontar al-
gunas inequidades de salud combinando las perspectivas tedricas
de la medicina social y la epidemiologia critica con los saberes po-
pulares dentro de las comunidades afectadas (Briggs y Mantini-
Griggs 2008).

Pero el balance de la MBA no es del todo positivo. Este progra-
ma contribuyd a una mayor fragmentacién historica del sistema de
salud e impactdé negativamente sobre el financiamiento global y la
organizacién del sistema nacional de salud propuesto en la Consti-
tucion (Diaz Polanco 2006; Nahon-Serfaty 2005). De acuerdo con
algunas evaluaciones, las politicas de salud en Venezuela no han
asegurado un desempefio adecuado del sistema publico, especial-
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mente en las areas de financiacion, organizacion y prestacion de
servicios, lo que se ha traducido en un incremento de la mortalidad
infantil y de la mortalidad materna (Gonzalez 2005). Mas reciente-
mente, se ha denunciado las carencias de equipos y fallas de in-
fraestructura en cerca de cuatro mil clinicas ambulatorias a cargo
del Ministerio de Salud y la necesidad de restituir 40.000 camas en
los hospitales publicos (Villasmil 2015). Una coalicién de ONG so-
ciales y de salud declararon en un comunicado conjunto que «la
prestacion del servicio de salud en el pais esta en terapia intensiva
es una realidad que nadie puede ocultar» (Alvarado 2014).

Desde 1999, cuando Hugo Chavez llegd al poder, Venezuela
vive bajo una polarizacion politica y social intensa. La fractura entre
los seguidores del llamado «chavismo» y quienes se oponen al Go-
bierno central ha tenido manifestaciones de violencia politica, re-
presién, ataques contra la libertad de expresién y un discurso de
odio entre las partes. Human Rights Watch (2008, p. 7) denuncié la
incapacidad del Gobierno venezolano de enfrentar los problemas de
derechos humanos y su «tendencia a la confrontacion y ataques
contra los defensores de derechos y organizaciones de la sociedad
civil» (nuestra traduccion). Reyna (2013, p. 181), por su lado, ha
sefalado la voluntad del régimen llamado «bolivariano» de manipu-
lar la nocién de «Poder Popular» a través de varios instrumentos
legales y decisiones ejecutivas:

[...] Poder Popular no es un medio directo de participacion popular ni for-
talece el poder de los ciudadanos en las decisiones publicas. Es, por el
contrario, un poder mas dentro de una nueva forma de Estado mas con-
centrador y vertical en el ejercicio del poder, el «Estado Comunal», en
cuyas bases no cabe la democracia ni la autonomia. No existen ciudada-
nos ni sociedad civil, solamente organizaciones e instancias del Poder
Popular, obligadas a cumplir con los fines del Estado [...].

Los medios de comunicacion han desempefiado un papel rele-
vante en esta dinamica de polarizacién. El Gobierno ha puesto en
marcha un proceso de «hegemonia comunicacional» a través del
control directo e indirecto de una red importante de medios de co-
municacién y sitios de Internet (Bisbal 2009; Pino Iturrieta 2013).
Es en este contexto de divisidon y tensiones que nos planteamos
lograr un acercamiento entre diversos actores sociales e institucio-
nales, especialmente entre factores de la llamada sociedad civil y el
Gobierno central que se define como revolucionario.

Diversas organizaciones han surgido en el pais con el fin de
llenar el vacio dejado por el sector publico en la prestacién de ser-
vicios de salud. La Sociedad Anticancerosa de Venezuela fue pione-
ra en este sentido. Fue creada en 1948 para promover la educacién
y la prevencién del cancer, asi como ofrecer acceso a diagndstico y
tratamiento a personas de bajos recursos. Mas recientemente, sur-
gieron diversas ONG que trabajan en el area del CM: SenoSalud,
Funcamama, Fuccam, Famac, Fundamama, Fundaseno, Senosesti-
ma, Unicam y SenosAyuda, entre otras.
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En 2007 SenosAyuda puso en marcha el Programa de Desarro-
llo y Fortalecimiento de Capacidades (PDFC), con el fin de colaborar
con otras organizaciones de desarrollo social involucradas en la lu-
cha contra el CM en Venezuela. El PDFC tenia dos grandes metas:
1) contribuir al desarrollo de estas organizaciones, especialmente
las que operan en la provincia y que atienden a poblaciones con
Mmenos acceso a servicios de salud; 2) proveer a los lideres y porta-
voces de estas organizaciones con los conocimientos y herramien-
tas de gestién para que pudieran lograr sus propios objetivos. El
proyecto de investigacidn-accion que se presenta aqui se insertd en
el marco del PDFC desde una légica de cooperacién multiorganiza-
cional y multidisciplinaria entre pacientes, activistas, médicos, in-
vestigadores, periodistas y funcionarios del sector salud.

3
Premisas teodricas: comunicacion,
activismo y cambio social

Dos premisas tedricas inspiraron nuestra investigacion-accion.
La primera postula una ecologia de la comunicacion (Street 2003),
que integra los niveles interpersonal, organizacional y social en el
activismo en salud. La segunda pone el énfasis en el potencial
emancipador de la comunicacién (Beltran 1994), que se fundamen-
ta en la tradicidn latinoamericana de movilizacion ciudadana y ac-
cion comunitaria. La comunicaciéon en este proyecto es abordada
como accion politica, en el sentido mas amplio de la palabra, a
partir de la cual los grupos tradicionalmente marginalizados hacen
escuchar su voz. En este sentido, podemos afirmar que la palabra
(Freire 1970/2000) y la comunicacion en sus diversas manifestacio-
nes son al mismo tiempo reflexidon y practica que contribuyen a lo-
grar el cambio con resultados positivos.

El activismo latinoamericano contra el CM se ha expandido en
afos recientes. Se manifiesta en el surgimiento de muchas organi-
zaciones no gubernamentales, en el uso de la investigacién social
como herramienta de intervencion y en procesos de conformacion
de redes y de cooperacion con el fin de lograr consensos para la
implementacidn de politicas publicas (Nigenda et al. 2011). En casi
todos los paises latinoamericanos las disposiciones constitucionales
consagran a la salud como un derecho humano fundamental. Pero
esta formalidad normativa no siempre se cumple en la practica. Las
ONG vy los programas de accién comunitaria sirven para llenar este
vacio. Las intervenciones de estas ONG han mostrado algunos re-
sultados positivos sobre la viabilidad de programas de salud y el
bienestar en las comunidades en las que operan (Zoller 2005). De
hecho, estas organizaciones contribuyen a reducir las disparidades
en el acceso a los servicios de salud y responden a las necesidades
de grupos mas vulnerables de la sociedad. Uno de los aspectos mas

COMUNICACION Y EMPODERAMIENTO CIUDADANO EN SALUD. Isaac Nahén Serfaty, Mahmoud Eid
Revista Iberoamericana de Estudios de Desarrollo / Iberoamerican Journal of Development Studies
10_ Volumen/volume 4, nimero/issue 2 (2015), pp. 4-23. ISSN: 2254-2035



positivos viene de la capacidad que tienen las ONG de crear espa-
cios de comunicaciéon con los ciudadanos en la educacién y la deli-
beracidén sobre temas de salud (De Souza 2009). Algunas organiza-
ciones lograron resultados de deteccidon temprana del CM en grupos
y comunidades usualmente marginalizadas (Durstine y Leitman
2009).

Sin embargo, existen limites para una accién mas efectiva de
las ONG. La participacién de la sociedad civil y la investigacién co-
munitaria, que involucra una multiplicidad de actores y variables,
pueden originar enfrentamientos y tensiones con connotaciones
politico-partidistas (Israel et al. 1998). Ademas, muchas organiza-
ciones en Latinoamérica no pueden demostrar claramente resulta-
dos medibles asociados con sus acciones (Durstine y Leitman 2009).

El aprendizaje y la difusién de conocimientos forman parte de
las intervenciones eficaces de los activistas sociales en salud. El
modelo de la Comunicacién para el Cambio Social (Communication
for Social Change) (Figueroa et al. 2002) aborda este proceso como
un didlogo al mismo tiempo privado y publico por medio del cual los
ciudadanos definen su identidad, identifican sus necesidades y es-
tablecen sus objetivos con el fin de mejorar su calidad de vida. Se
trata de una dindmica de decisién y de accidn comunitarias para
lograr soluciones a problemas que afectan al colectivo. Este proceso
presupone determinados principios: el acceso libre e igualitario al
didlogo y la participacion, los objetivos de la comunicacién son mul-
tiples y no solamente buscan la persuasion del «otro», todos los
participantes tienen derecho a dar y a recibir informacion prove-
niente de diversas fuentes, el didlogo se define como derecho a ser
escuchado y a expresar sus ideas (la participacion implica el dere-
cho de establecer la agenda del cambio y las metas de la interven-
cion) y, finalmente, la comunicacidon debe servir para lograr cam-
bios tanto en el individuo (como ciudadano) y en las normas
sociales, las politicas publicas y en la cultura (Beltran 1980).

Un caso emblematico de Comunicacién para el Cambio Social
es la experiencia nicaraguense conocida como Puntos de Encuentro
que nacié en 1991 combinando una linea de investigacién y comu-
nicacién orientada «[...] a la transformacién de las culturas opresi-
vas que ocurren en la vida diaria. El objetivo de la ONG no es trans-
formar conductas sino cambiar las normas culturales[...]» (Rodriguez
2004, p. 116). A través de diferentes acciones que han incluido
campafas publicas, intervenciones narrativas en telenovelas y otros
programas de televisién y radio, talleres comunitarios, programas
de formacién y foros publicos de discusion, durante casi catorce
afios de actividades Puntos de Encuentro ha logrado integrar dos
dimensiones que tradicionalmente operan por separado: comunica-
cion y movilizacion.

[...] Histéricamente, la comunicacién para el cambio social ha estado en

mano de organizaciones de comunicacion para el cambio social, institu-
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ciones gubernamentales y eruditos en comunicacion. La movilizacion ha
sido el fuerte de la sociedad civil organizada, movimientos sociales, orga-
nizaciones populares y eruditos en ciencias politicas. En esta ONG, estas
dos esferas operan de manera integrada, asumiendo una relacién dialec-
tal entre la comunicacion y la movilizacién [...] (Rodriguez 2004, p. 132).

Si bien este modelo privilegia la accidén colectiva, reconoce que
el aprendizaje individual se da tanto en la dimension cognitiva como
afectiva y social (Figueroa et al. 2002). Este proceso debe facilitar
el desarrollo de determinadas habilidades y capacidades individua-
les que apunten a una participacidn mas inclusiva e igualitaria, ade-
mas de lograr la adquisicién de conocimientos que apuntalen los
objetivos del cambio deseado. Por otro lado, el proceso busca que
surjan «respuestas emocionales» en el individuo, como la solidari-
dad, la empatia y la confianza que contribuyan a reforzar el vinculo
social.

El enfoque participativo en la comunicacién es también una
forma de amplificar la voz de los ciudadanos y una plataforma para
lograr que esas voces sean escuchadas en el disefio de programas
gue tendran un impacto sobre ellos mismos, sus familias y sus co-
munidades (Brasington et al. 2007). La perspectiva dialégica favo-
rece el proceso de intercambio y aprendizaje mutuo en oposicién a
otras practicas verticales que no tienen en cuenta las realidades de
las tradiciones locales y los valores de la comunidad. Hoy dia, las
lamadas «redes sociales» empoderan las voces de los ciudadanos
que tienden a promover fuentes alternativas de informacién frente
a la falta de legitimidad de las fuentes tradicionales (Cancelo San-
martin y Gadea Aldave 2013). En el caso especifico de la salud, los
«discursos polifénicos» retan las visiones administrativas tradicio-
nales enfocadas en la eficacia y la eficiencia (Iedema et al. 2003;
Iriart et al. 2001) gracias al surgimiento de voces que representan
al paciente, usuario o activista (Vasconcellos-Silva et al. 2007; Kim
y Willis 2007). En algunos casos, estas «voces marginales» han
logrado captar la atencién de los medios de comunicacion y del pu-
blico con puntos de vista mas integrales y humanos sobre los pro-
gramas sanitarios (Hivon et al. 2010).

Promover el surgimiento de las voces marginales a través de
un proceso de empoderamiento y de movilizacidn social requiere un
detallado proceso de planificacidon y de preparacién para integrar a
la mayor cantidad de actores (Provan y Sebastian 1998). Se trata
de tomar en cuenta los vinculos, las relaciones y las tensiones entre
todos los actores sociales e institucionales, lo que implica oportuni-
dades y desafios para una comunicacién mas igualitaria y participa-
tiva. Desde un punto de vista practico cabe preguntarse cémo se
pueden superar las barreras de la polarizacion sociopolitica para
facilitar un proceso de didlogo incluyente y lograr resultados en el
disefio y la implementacion de programas de salud. La metodologia
de la investigacidn-accidn nos ayudd a despejar esta incdgnita.
Veamos como lo hicimos.
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4
Metodologia: comprender y hacer

La investigacién-accidn busca la promocién de una conciencia
critica entre los actores al mismo tiempo que se enfoca en el logro
de un cambio en el marco de una problematica social (Small y Uttal
2005). Este enfoque metodoldgico postula que el proceso de inves-
tigacion debe servir para empoderar (empower) a quienes partici-
pan en la investigacidon (Esterberg 2002, p. 141). Se trata de un
proceso en el que se valoriza la colaboracién del publico «no inves-
tigador», porque estos colaboradores aportan sus conocimientos
practicos y su propia experiencia sobre las situaciones estudiadas
(Small 1995, p. 942). Juntos, los investigadores y sus aliados co-
munitarios, combinan diferentes tipos de saberes y habilidades con
el fin de producir resultados esclarecedores y utiles (Small y Uttal
2005, p. 938). La investigacion-accion también tiene como meta
generar un conocimiento que pueda ser usado par abordar las preo-
cupaciones practicas de la comunidad, de las organizaciones y de
los grupos (Small y Uttal 2005, p. 938).

En nuestro caso, la investigacion-accién tuvo cuatro objetivos:
1) facilitar el desarrollo de conocimientos y habilidades sobre la
movilizacidn social y la comunicacion en los activistas comunitarios;
2) cerrar la brecha de comunicacién entre activistas, pacientes, mé-
dicos y funcionarios publicos de salud para lograr una colaboracién
en sus esfuerzos por sensibilizar e informar a la poblacién sobre el
CM; 3) promover el didlogo entre los diferentes actores sociales e
institucionales con el fin de definir un marco de consenso sobre una
politica contra el CM; 4) reforzar las relaciones entre activistas, pa-
cientes y periodistas con el fin de mejorar la difusidn de informacion
sobre los desafios en la lucha contra el CM.

Con el fin de lograr estos objetivos, organizamos entre 2009 y
2013 cinco talleres en Caracas (Venezuela) enfocados en los siguien-
tes ejes operativos: desarrollar las habilidades de comunicacion y
técnicas de movilizacion social (5 y 6 de junio de 2009); mejorar la
comunicacion médico-paciente en el area de CM (11 y 12 de junio de
2010); promover la construccion de un consenso sobre una respues-
ta nacional en CM (20 y 21 de mayo de 2011); facilitar una mejor
comunicacidon entre pacientes, activistas y periodistas (24 y 25 de
febrero de 2012), y determinar las prioridades de una respuesta
nacional contra la enfermedad (27 de julio de 2013). En total parti-
ciparon 142 personas en todas las actividades: 55 activistas en re-
presentacion de diversas organizaciones (lo que incluyd a pacientes
y sobrevivientes de cancer), 24 médicos, 28 periodistas, 10 investi-
gadores, 8 funcionarios publicos, 1 parlamentario, 7 representantes
del sector privado, 5 instructores (en las areas de comunicacion
interpersonal, relacion con medios de comunicacién, periodismo de
salud, ética y comunicacion y voceria) y 3 facilitadores. Debemos
precisar que muchos activistas, médicos y académicos participaron
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en todas las actividades, lo que sin duda contribuyd a consolidar
las redes de cooperacion y de voceria (advocacy) particularmente
entre estos participantes. En la tabla 1 se detalla el nimero de par-
ticipantes por actividad, asi como las organizaciones representadas
en cada una de ellas.

Actividad

Fecha

Niamero de

participantes Organizaciones representadas

Taller de comunicacion
y técnicas de
movilizacién social

5y 6 de junio 37

de 2009

SenosAyuda (activistas/pacientes); Unicam (activistas/
pacientes); Fundamasol (activistas/pacientes); Funcamama
(activistas/pacientes); Asomasol (activistas/pacientes); FAVE
(activistas/pacientes); Fundaseno (activistas/pacientes);
Accion Solidaria (activistas/pacientes); Servicio de Oncologia
Hospital Padre Machado; Centro de Salud Santa Inés (Clinica
Comunitaria); Asoc. Civil Don Bosco (Clinica Comunitaria;
Sociedad Venezolana de Mastologia; Sociedad Anticancerosa
[ONG]); Universidad Catolica Andrés Bello; Chucky Reina
Comunicaciones

Taller de comunicacion
médico-paciente

11y 12 de

junio de 2010

34 Médicos (oncdlogos, mastdlogos, cirujanos, ginecélogos);
Sociedad Venezolana de Mastologia; SenosAyuda (activistas/
pacientes); Funcamama (activistas/pacientes); Asomasol
(activistas/pacientes); Universidad Catdlica Andrés Bello; Avon
Venezuela

Taller de construccion
de un consenso sobre
una respuesta nacional
en CM

20y 21 de

mayo de 2011

21 SenosAyuda (activistas/pacientes); Fuccam (activistas/
pacientes); Funcamama (activistas/pacientes); Funcamamas
(activistas/pacientes); Famac (activistas/pacientes); Asomasol
(activistas/pacientes); Sociedad Venezolana de Mastologia;
Asociacion Venezolana de Servicios de Salud de Orientacion
Cristiana; Cendes-Universidad Central de Venezuela;
Universidad Catdlica Andrés Bello; Centro de Salud Santa Inés
(Clinica Comunitaria); Salud Miranda (Gob. Regional);
Corposalud Aragua (Gob. Regional); Salud Sucre (Gob.
Municipal); Salud Chacao (Gob. Municipal); Salud Baruta
(Gob. Municipal)

Taller de comunicacién
entre activistas,
pacientes y periodistas

24y 25 de
febrero de
2012

34 SenosAyuda (activistas/pacientes); Funcamama (activistas/
pacientes); Asomasol (activistas/pacientes); Sociedad
Venezolana de Mastologia; Colegio Nacional de Periodistas;
Globovision (televisora); El Nacional (periddico); Ciudad CCS
(periddico); 2001 (periddico); Entre Vecinos (periddico);
Estética y Salud (revista); Revista Claro; Revista Locatel;
Vivir Mejor (revista); Vecino Saludable (revista); La Region
(periddico); El Siglo (periodico); El Sol de Margarita
(periddico); El Norte (periddico); El Informador (periddico);
Radio Capital 710; Kiss FM (radio); Magica FM (radio); Roche
(farmacéutica)

Tabla 1

Participantes en las actividades del programa de investigacién-accion.

Las dos primeras actividades vy el taller con los periodistas fue-
ron evaluados de forma cuantitativa y cualitativa in situ a través de
cuestionarios que respondieron los participantes. En el caso de la
evaluacién cuantitativa se pregunto a los participantes que, en una
escala de 1 a 5 (siendo 1 «Fuertemente en desacuerdo» y 5 «Fuer-
temente de acuerdo»), expresaran sus opiniones sobre lo aprendi-
do durante las actividades, la organizacion de las mismas y la cali-
dad de la interaccion con los facilitadores y participantes. Por otro
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lado, los talleres sobre la comunicacion y la movilizacion social y
sobre comunicacién médico-paciente fueron seguidos por un cues-
tionario autorreflexivo post facto (entre dos y tres meses después
de las actividades) con el fin de evaluar el impacto que estos talle-
res tuvieron en los participantes. En el cuestionario autorreflexivo
(con preguntas abiertas) se pregunté a los participantes en qué tipo
de actividades de comunicacidn y voceria habian participado, qué
aprendizajes de los talleres habian puesto en practica y como ha-
bian percibido su desempeno en dichas actividades. Ademas, los
investigadores trabajaron con SenosAyuda para redactar un Codigo
de Etica para la organizacién, un proceso colaborativo que contd
con la participacion de estudiantes universitarios.3

Los temas de todos los talleres fueron decididos por los partici-
pantes siguiendo los principios de didlogo y de interaccién de la
Comunicacién para el Cambio Social. Después del primer taller, que
sirvid para introducir el programa de investigacién-accion, los te-
mas sobre la comunicacion médico-paciente y la comunicacion con
los periodistas fueron identificados como prioridades por los mis-
mos participantes. Las discusiones en el marco de la primera acti-
vidad también sirvieron para identificar la polarizacidn sociopolitica
como una barrera importante en la relacién entre los activistas y el
Gobierno central. Esto condujo a convocar un tercer taller consa-
grado a la formulacion de una visidon consensuada sobre el CM entre
todos los actores. Este proceso estuvo precedido por una consulta
con tres médicos y tres activistas que identificaron los principales
obstaculos, prioridades y acciones para una futura politica nacional
en CM. Durante el taller todos los participantes contribuyeron a
completar una matriz situacional (situacidn actual, barreras, vecto-
res de cambio y situacion deseada) que permitio identificar las ideas
madres del consenso. Después esas ideas fueron compiladas en un
documento redactado por un comité ad hoc constituido por dos mé-
dicos, dos funcionarios de salud y dos activistas. El programa se
completd con una mesa de didlogo entre actores sociales y politi-
cos, que incluydé por primera vez a funcionarios del Ministerio de
Salud y del Instituto Venezolano de los Seguros Sociales, la cual se
enfocod en tres subtemas: la educacion de médicos y personal de
salud en CM, el acceso de las personas a mamografias de calidad y
la difusién de informacion veraz y oportuna a los ciudadanos sobre
los servicios de diagndstico y tratamiento del CM.

Es importante aclarar que en el contexto de este programa de
investigacion se considerd «activista» a toda aquella persona que
ejerce un rol de liderazgo comunitario o de voceria publica dentro
de una ONG a favor de las personas que padecen de CM. Muchas de
las activistas que participaron en este proyecto sufrieron de cancer
(la mayoria de CM pero no solamente esta enfermedad) y estaban
en etapa de remisién; otras eran todavia pacientes que sufrian de 3 El Cédigo de Etica puede ser

la enfermedad pero que ejercian un papel de liderazgo/voceria en consultado aqui: http://www.
) o , senosayuda.org.ve/Nosotros.
el marco de una organizacién. SenosAyuda actud en este proyecto aspx.
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como una plataforma federativa de distintas ONG y asociaciones
con el fin de facilitar las conexiones y relaciones entre distintos ac-
tores. Los miembros de SenosAyuda también participaron activa-
mente en los distintos talleres y reuniones. Los investigadores aca-
démicos actuaron como facilitadores en los talleres y reuniones;
junto a otros colegas, disenaron los instrumentos de evaluacién,
contribuyeron en la edicién de los documentos y participaron en
actividades de difusién publica del proyecto, como entrevistas en
medios.

5
Resultados: ]
empoderamiento y cooperacion

Los resultados de este proyecto de investigacidon-accion se pue-
den resumir asi: 1) observamos un empoderamiento (empower-
ment) de grupos tradicionalmente marginalizados en Venezuela
(mujeres, y especialmente las mujeres enfermas y que venian de
regiones de la provincia) que asumieron un rol de voceria y de mo-
vilizacién a favor de la lucha contra el CM; 2) creamos las condicio-
nes para un acercamiento entre activistas, pacientes, médicos vy
funcionarios de Gobierno (tanto central como regional y local) con
el fin de lograr una mejor comprensién de las necesidades y expec-
tativas de todos los actores; 3) facilitamos la participacion de acti-
vistas de la comunidad y de pacientes en el disefo de una visién
consensuada sobre una respuesta nacional contra el CM; 4) contri-
buimos a una mejor comprension por parte de voceros sociales,
médicos y periodistas del papel de los medios de comunicacién en
la formacion de opiniones y percepciones publicas sobre el CM.

La observacion durante las distintas actividades nos permitio
constatar que muchos participantes en el proyecto mostraron una
mejoria considerable en la forma de comunicar sus ideas. De una
comunicacion muy emotiva, muchas veces marcada por la propia
experiencia personal con la enfermedad, varias mujeres pasaron a
una forma mas articulada, firme y clara de presentar sus ideas y
mensajes. De manera mas sistematica, las evaluaciones hechas en
los dos primeros talleres (n = 37 y n = 25 respectivamente) y en la
actividad con los periodistas (n = 34) nos indicaron que determina-
das nociones basicas de comunicacion eficaz y movilizacién social
fueron retenidas por los participantes. En el caso de la primera ac-
tividad, el 92% de los participantes expreso que el taller fue muy
util, el 89% dijo haber aprendido habilidades de comunicacién vy
voceria y el 85% indicé que tenia una mejor comprension de los
asuntos y desafios que debian enfrentar como activistas. En el taller
sobre la comunicacion médico-paciente, el 96% de los participantes
dijo que los temas tratados fueron utiles; el mismo porcentaje ma-
nifestd tener una mejor comprensién de los desafios que enfrenta
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en sus relaciones con pacientes o con el médico, y el 92% indico
haber aprendido habilidades importantes para mejorar su interac-
cion. Por ultimo, en el taller con periodistas, el 97% indicé haber
aprendido conceptos y técnicas utiles en su trabajo como vocero o
como comunicador y el 98% dijo tener una mejor comprension de
los retos de la cobertura mediatica del cancer en general y del CM
en particular.

Desde lo cognitivo, quienes respondieron las preguntas abier-
tas de los cuestionarios del primer taller identificaron los elementos
de «planificacidon estratégica», las técnicas de «mensajes clave» y
la «comunicacion del riesgo» como los aprendizajes mas importan-
tes. En la actividad sobre comunicacion médico-paciente, los apren-
dizajes identificados fueron mas significativos en el terreno afectivo
y relacional: nociones fundamentales sobre buena «comunicacién
interpersonal», el «valor de la empatia», la importancia de un ma-
nejo adecuado del anuncio del diagndstico en oncologia y las «con-
sideraciones éticas» de la interaccién entre médico y paciente. Los
periodistas, por su lado, sefialaron especialmente como aprendiza-
jes la reflexidn sobre la «ética de la informacion» y la necesidad de
usar un «lenguaje mas accesible» a las diversas audiencias.

El seguimiento autorreflexivo de los participantes a partir de
los cuestionarios post facto (n = 8 después del primer tallery n =
8 después del segundo) nos permitié profundizar en la comprension
sobre cdmo algunos participantes integraron sus habilidades y co-
nocimientos en sus actividades cotidianas como activistas y médi-
cos. Los activistas (pacientes y sobrevivientes) mencionaron que
habian definido mejor los objetivos y los mensajes en sus acciones
de difusion y de educaciéon en la comunidad mostrando una preocu-
pacion sobre la eficacia de su practica comunicativa. Por su lado, los
médicos declararon haber cambiado algunas rutinas en sus propias
consultas con el fin de superar barreras fisicas y preceptuales que
dificultan la comunicacion (por ejemplo, evitar que el escritorio sea
una barrera en la interaccién) y tener mayor conciencia de los fac-
tores psicoldgicos en su encuentro con la persona (por ejemplo, una
mejor escucha para responder a las necesidades del paciente).

El proyecto de investigacidn-accidn permitié también expandir
la red de colaboracién de SenosAyuda con varios actores, incluyen-
do otras ONG de las regiones de provincia, médicos, funcionarios de
los Gobiernos central, regional y municipal, periodistas e investiga-
dores universitarios. Un logro concreto de esta colaboracion fue el
documento intitulado «Por una Vision Comun para la formulacion y
puesta en marcha de una Politica Nacional contra el Cancer de
Mama en Venezuela»,* un resultado directo del tercer taller. El do-

cumento fue suscrito inicialmente por los 20 participantes en las .
4 La declaracion puede leerse

actividades. Después de un afio (mayo de 2012), la declaracién aqui: http://www.senosayuda.
habia sido firmada por 101 organizaciones, lo que incluyé a ocho girgl}‘éféz‘;;ff;ayl‘/‘sg{/med'a/
organizaciones de activismo comunitario en CM, seis asociaciones documentconsenso. pdf.
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Aqui se puede consultar el
acuerdo de cooperacion suscrito
entre SenosAyuda y la UCV:
http://www.ucv.ve/fileadmin/
user_upload/dicori/
Documentos_Nacionales_
pdf/10-13.pdf.

Un ejemplo de la campafia de
medios con una entrevista que
ofrecio la principal vocera de
SenosAyuda: http://www.
noticias24.com/venezuela/
noticia/201206/en-vivo-tania-
sarabia-conversa-con-
noticias24-sobre-el-dia-
internacional-del-cancer-de-
mama/.

Una de las reuniones de difusion
del consenso sobre CM en la
Isla de Margarita: https://www.
facebook.com/media/set/?set=
a.10151555871973182.107374
1863.66899768181&type=1.
Las personas pueden suscribir
el documento de consenso a
través del sitio web de
SenosAyuda: http://www.
senosayuda.org.ve/Redes/
Documento-Consenso.aspx.

Un ejemplo de la difusion del
documento via la red de
Twitter: https://twitter.com/
senosayuda/
status/177417375119978496.
La mesa de didlogo fue
anunciada por Twitter: https://
twitter.com/SenosAyuda/
status/350259518145445889/
photo/1.

médicas, cuatro ONG de derechos humanos y actores sociales im-
portantes como la Cruz Roja y el Colegio Nacional de Periodistas.

La declaraciéon presenta un marco de referencias sobre los prin-
cipios que deberian guiar una futura politica nacional contra el CM.
Estos principios son:

— Educar y formar al personal de salud especializado en el
diagnostico, tratamiento y apoyo integral de las personas
que sufren de CM.

— Desarrollar un sistema nacional para recopilar, analizar y fa-
cilitar el acceso a datos confiables sobre el impacto real del
CM en la poblacion.

— Establecer la mamografia como elemento clave para un
diagnodstico de la enfermedad que serviria para articular a
todos los actores involucrados en el proceso de atencién al
paciente.

— Comunicar mensajes e informaciones asociados con las so-
luciones disponibles en cuanto al diagndstico, tratamiento y
cuidado paliativo, tomando en cuenta las necesidades y rea-
lidades socioculturales de las personas.

— Asegurar la proteccion financiera de toda persona afectada
por el CM a través de fondos de la Seguridad Social y los
seguros privados.

— Promover la integracion de servicios de salud publicos y pri-
vados con el fin de mejorar el acceso al diagndstico y trata-
miento del CM en todo el pais.

— Ofrecer cuidados paliativos como deber humano, ético y
moral del Estado y de la sociedad con los ciudadanos que
sufren de CM.

La declaracién también puso en marcha un proceso de movili-
zacion social que permitio recolectar mas de 5.000 firmas de apoyo
al documento (cifra del Gltimo trimestre de 2014), difundir los prin-
cipios y lineamientos de accién del consenso y suscribir acuerdos
de cooperacidn interinstitucional entre SenosAyuda y organizacio-
nes como la Universidad Central de Venezuela (UCV),> la mas im-
portante del pais, para atender los temas de formacién de personal
de salud en CM. Este proceso de movilizacion se concreté a través de
una campafa de medios de comunicacion,® la celebraciéon de reu-
niones con organizaciones y ciudadanos en diferentes regiones del
pais,” asi como la difusién del documento a través del sitio web de
SenosAyuda® y de las redes sociales.®

La mesa de didlogo de julio de 2013 hizo seguimiento a las re-
comendaciones de la declaracion.!® En este encuentro activistas,
médicos, investigadores y los responsables de los programas de
oncologia del Ministerio de Salud y del Instituto Venezolano de los
Seguros Sociales definieron tres ejes estratégicos de accién: 1) la
calidad de la mamografia como forma de promover un diagndstico
precoz de la enfermedad; 2) la formacién del personal médico de
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diferentes especialidades (generales, médicos de familia, ginecdlo-
gos, etc.) para ayudarlos a identificar los primeros signos del CM y
guiar mejor a los pacientes en el acceso a los servicios de salud, y
3) la necesidad de difundir informacién clave sobre servicios de
diagndstico y tratamiento y las organizaciones de apoyo para los
pacientes en todo el pais.

6
Conclusiones

Este proyecto de investigacion-accion sirvié para ilustrar el do-
ble impacto de un enfoque dialdgico para empoderar a los activistas
sociales en el area de la salud. Al facilitar una comunicacién siste-
matica entre todos los actores, los participantes del proceso desa-
rrollaron sus propias habilidades como portavoces de la causa (em-
poderar para el activismo), pero también trabajaron en el terreno
como lideres comunitarios para mejorar la situacién concreta de los
pacientes (empoderar por el activismo). Retomamos aqui la re-
flexion de White (2004), quien aborda el empoderamiento no sola-
mente como un proceso de crecimiento e influencia personal y co-
munitaria, sino como la accion social para expandir la esfera de los
derechos humanos, incluyendo el derecho a la salud. Es por ello que
creemos que el empoderamiento observado después de cinco afos
de colaboracion con las asociaciones de pacientes en Venezuela se
concretd en manifestaciones para defender los derechos de acceso
a los servicios sanitarios y perfilar los principios de una politica na-
cional contra el CM.

Este proceso de participacién y de integracion permitid igual-
mente superar algunas barreras, especialmente la de la polariza-
cion sociopolitica, aunque ciertamente de una forma limitada. In-
cluso, si las tensiones y los conflictos persisten en el contexto
venezolano,!! fue un logro de este programa el haber abierto un
didlogo entre actores de de la sociedad civil y el Gobierno central
rompiendo por un momento la dindmica de la division social. Este
proyecto puso en evidencia la dimension politica —en tanto que
accion en la esfera publica— de este proceso de empoderamiento
que implica un cuestionamiento de los roles sociales tradicionales
(por ejemplo, médico vs. paciente o funcionario vs. ciudadano). En

los talleres se vivieron diversas situaciones en las que, al menos en : ,
11 La Alianza Social por la Salud

el marco del proyecto, se dio una relacién mas horizontal y una dis- se conformé en marzo de 2014
. . 7 S . . con el fin de denunciar la crisis
tribucion mas igualitaria del derecho de palabra entre todos los del sistema de salud en
actores. Venezuela. Varios miembros de
la alianza de nuestro proyecto
Constatamos durante las distintas actividades que la dinamica de investigacion-accion forman
i i . i L. parte de esta coalicion: http://
comunicativa tuvo un efecto disruptivo sobre algunos de los partici- www.derechos.org.
pantes acostumbrados a una interaccién mas vertical producto de ve/2014/03/27/marino-
) o, . alvarado-alianza-social-por-la-
su propio rol de experto o de su posicion de poder. Por ejemplo, en salud/.
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12 El sitio de ULACCAM explica la
mision y acciones de esta
organizacion federativa
regional: http://ulaccam.org/.

el taller sobre la comunicacién médico-paciente observamos un
cierto malestar de los profesionales de la salud en el momento en
el que debian simular una interaccidon con una paciente que les
planteaba preguntas delicadas sobre el CM. Lo observado alli con-
firma los problemas de asimetria tradicional en la comunicacion
médico-paciente, asimetria que es cada vez mas cuestionada por
los mismos pacientes en sus interacciones cara a cara y virtuales
con los profesionales de la salud (Espinas Olvera 2003).

La interaccion entre activistas, médicos y periodistas permitio
discutir los desafios y oportunidades sobre la difusidon de informa-
cion acerca de la problematica del CM en Venezuela. En este senti-
do, los participantes en el taller identificaron dos lineas de accion
prioritarias sobre el papel de los medios de comunicacion: la pro-
mocion del autoexamen de mama, especialmente entre las jove-
nes, con el fin de modelar esta conducta, y la importancia de vincu-
lar las estrategias de salud reproductiva y la deteccidon temprana
del CM.

Una dimensién que resulta un poco mas dificil de evaluar y de
valorar es la que corresponde al desarrollo de la empatia y la soli-
daridad entre los participantes del proyecto. Estd claro que este
proyecto, en sus casi cinco anos, logré echar las bases de una «so-
lidaridad minima» que permitié alcanzar un consenso entre actores
gue antes no se comunicaban entre ellos. Pero eso resulta mas vi-
sible todavia en las redes de intercambio y comunicacion entre los
activistas, pacientes, médicos, periodistas, investigadores y funcio-
narios que aun estan activas y en expansién. Esas redes tienen hoy
caracter global y regional, como es el caso de la Unién Latinoame-
ricana Contra el Cancer de la Mujer (ULACCAM),!? donde participa
SenosAyuda, que se articulan siguiendo la formula «actuar local-
mente, conectarse globalmente» de muchas organizaciones de
mujeres en el mundo (Women in Sync 2000).

Debemos reconocer que este proyecto conocid algunas limita-
ciones, especialmente en cuanto a la integracion de ciertas organi-
zaciones y activistas de las regiones mas aisladas del pais. También
encontramos algunas dificultades en el seguimiento autorreflexivo
de los participantes que declararon no tener el tiempo suficiente
para responder a los cuestionarios post facto. Algunas acciones de-
cididas en la mesa de didlogo no han sido implementadas. De todos
modos, el balance del proyecto es en general positivo.

Esta investigacion-accion es una modesta contribucién para lo-
grar una mejor integracion de las redes de la sociedad civil en la
lucha por el derecho a la salud en Venezuela, y que puede servir de
ejemplo para implementar procesos similares en otros paises lati-
noamericanos. El modelo ecolégico de la comunicacion y el activis-
mo en salud puede aplicarse a diversas areas como la prevencion
de enfermedades transmisibles y no transmisibles, la promocién de
la salud, asi como en el desarrollo de habilidades de los pacientes
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para un manejo mas autonomo de enfermedades cronicas como la
diabetes. Este modelo también puede ser usado para lograr una
mayor participacién de los ciudadanos y las comunidades en el di-
sefio de politicas de salud en una ldgica de empoderamiento y de
comunicacion horizontal y participativa.
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