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que se da durante la enfermedad y el fratamiento. Esta es una
investigacion de tipo aplicada, que indaga por los senfidos vy
significados que se configuran en la corporalidad de las mujeres
jovenes que experimentan una enfermedad crénica. En sus relatos se
evidenciaron los aprendizajes que han hecho por el cuerpo.

Fuentes: Enfoque multidisciplinar de la teoria del cuerpo, recogida por
Jordi Planella, en Cuerpo, Cultura y Educacion. El cuerpo frente a la
medicina del siglo XIX con Foucault, desde Vigilar y Castigar y El
Nacimiento de la Clinica una arqueologia de la mirada médica.
Aprendemos con el cuerpo con Bourdieu desde Meditaciones
Pascalianas. Y los Ultimos estudios sobre los cuerpos jovenes con Rocio
Gobmez, en Design: Disenar El Cuerpo Joven y Urbano.
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conclusiones.

Conclusiones: Tanto la experiencia de la enfermedad como el
tratamiento llevan a que las joévenes inicien un proceso de
reconocimiento del propio cuerpo. En este proceso es mads
resignificante de la corporeidad la experiencia del tfratamiento que la
misma enfermedad. Integrar este conocimiento al saber — hacer
médico permitird prestar un servicio de salud integral a las jévenes en
el que se reconozca y tenga en cuenta su corporalidad.
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INTRODUCCION

El interés de la presente investigacion nace en el marco de la Linea de
Investigacion: Cuerpo, Poder y Subjefividades de la Maestria en
Desarrollo Educativo y Social CINDE - UPN 15, la cual nace en la
promocion UPN 13 como sub-linea de investigacion, derivada de la

Linea de Desarrollo Humano y Socializacion.

Dando continuidad a los debates de las UPN 13 y 14, el grupo de
investigacion desarrolla sus debates en torno a las siguientes
reflexiones: en primer lugar aparece la categoria de cuerpo y
modernidad, con la cual el grupo logré fransitar por la historia vy
filosofia de la modernidad para identificar los usos y controles sobre el
cuerpo, gque lo separaron de la mente e instalaron una relacion de
extranamiento con el propio cuerpo. En segunda instancia, se
desarrolla la pregunta por el papel del cuerpo en la constitucion del
sujeto que, al senalar la incompletud de los procesos de socializacion
definidos exclusivamente desde la razén, muestra como occidente ha
impedido el reconocimiento y la emergencia de otras subjetividades.
Aparece un tercer debate sobre la sexualidad femenina y las
relaciones de poder establecidas en torno a ella, avanza hacia la
reflexion sobre género y sexualidad develando las configuraciones
culturales del cuerpo que sostienen las practicas de dominacion entre
hombres y mujeres. Por Ultimo, aparece un acercamiento inicial a la

relacion entfre pedagogia y cuerpo, desde donde se configuraron los



primeros aportes a la pregunta por el cuerpo en una Maestria de

Desarrollo Educativo y Social.

La pregunta por la relacion entre cuerpo, medicina y jovenes, se fue
configurando en torno a la concepcion del cuerpo en la modernidad:

el cuerpo mdquina” y por ende el nacimiento de la dualidad

cuerpo- alma.

Nos preguntamos si estd concepcion se mantenia vigente hoy en dia
en los profesionales de la salud; aprovechando un espacio de
formacion sobre la efectividad de los programas de prevencion en
salud, entre la Secretaria de Salud Distrital y la Liga Contra el Cancer -
Seccional Bogotd, aplicamos una enfrevista que nos permitié ver lo
siguiente: Por un lado, con la Ley 100 de 1991, la legislacion
colombiana amplia la cobertura de los servicios de salud, al
considerarla una necesidad bdsica, protegiendo a una gran
poblacidn que hasta el momento no tenia servicio de salud
garantizado. En segundo lugar, la ley establece una serie de normas y
exigencias que obligan al profesional, con mayor énfasis al médico, a
mejorar la calidad del servicio. Sin embargo, en la prdctica esto ha
generado que aumente el trabajo frente al papeleo que se debe
llenar por parte del profesional, restdndole tiempo al examen y a la

interrelacion médico- paciente.

En este amplio marco de la realidad del sistema de seguridad social
de salud en Colombia, observamos dos realidades las cuales

configuraron la pregunta de la presente investigacion: primero, las



enfermedades cronicas son las de mayor costo para el sistema,
haciendo que la fragedia de la enfermedad se sume a la fragedia de
la pobreza; y segundo, la corporalidad de los y las jovenes con esta
clase de enfermedad parecen estar invisibilizada en un sistema que
no contempla atencidén integral especializada pensando en su

particularidad juvenil.



1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Antes de la emergencia de un enfoque multidisciplinar de la teoria de
cuerpo era la medicina quien dominaba el saber sobre el cuerpo.
Estas nuevas perspectivas, ponen en evidencia que el lenguagje
meédico no es el Unico que comprende y explica el cuerpo. En el drea
de la salud aun predomina el pensamiento y las representaciones
modernas de la corporeidad humana. En la concepcidén moderna el
cuerpo es separado de la mente, es un cuerpo mdquina, al ser
comparados sus sistemas circulatorio, muscular y nervioso con el
funcionamiento de algunos artefactos mecdnicos. Adicionalmente,
convierte a la razén en una facultad que permite al sujeto explicarse
a si mismo y a su realidad, negando ofros lugares de comprension

como lo es la corporalidad.

Como el Estado occidental instaurdé un orden de los cuerpos vy
contabiliza sus energias y sus competencias, pretende optimizar su
funcionamiento. El ciudadano de bien debe adaptar su conducta a
los dictados de la ciencia. El cuerpo es el lugar donde debemos
esforzarnos por aparentar buena salud. La modernidad se caracteriza
tanto por la dilucion de la enfermedad en el espacio indefinido de los
cuerpos como por la soledad de los individuos, enfrentados con algo
qgue ya no saben verbalizar facimente: la enfermedad y el poder

morfifero que trae consigo.!

I Courtine Jean- Jacques (2006) Historia del Cuerpo. lll Las Mutaciones de la Mirada El Siglo
XX. Espana: Taurus



Con el advenimiento de la Ley 100, los cambios mas radicales que
tiene el sistema es la creacion de las EPS  (Empresas Promotoras de
Salud) las cuales frabajan con los conceptos del aseguramiento;
situacidn que en un principio No se observa problemdtica, pero que
poco a poco ha ido cambiando la relacion médico- paciente, la

cual se ha convertido en una carrera contra el relo;.

El POS (Plan obligatorio de salud) establece un minimo de
necesidades que deben suplirse al individuo para la salud bdsica. A
simple vista todo parece estar bien, pero al momento de su
aplicacién genera un alto volumen de Derechos de Peticion y Tutelas,
para que les sea cubiertas sus necesidades, mds exactamente a los
pacientes que son diagnhosticados con enfermedades de alto costo

como las crénicas.

Ante las avalancha de requerimientos para recuperar la salud, 10s
pacientes no solo se verdn abordados por un sin nUmero de
sifuaciones frente al tratamiento y su cuerpo, sino que ademds tienen
que recurrir a abogados vy sistemas de demandas para ser atendidos.
A la catdstrofe natural que viene a resultar de su diagndstico, los
sujetos tendrdn que afrontar lo ocasionado por el sistema de
legislacion de la salud, el cual directamente termina reflejado en el

concepto de humanizacion, derechos y necesidades.
En la practica médica se fiende a aislar al paciente en Ia observacion

de lo bioldgico, en ocasiones se penefra un poco en el

comportamiento psicoldgico del sujeto, visto como una experiencia

10



exclusivamente individual, aislando totalmente la intervencidon médica
del contexto social. Si se mira en una escala de uno a diez el médico

utilizaria 7 lo biologico, 3 lo psicologico y 0 lo social.

Aungue en la formacion medica se adquieren conceptfos que
permiten el abordaje psicolégico, es muy poco el fiempo que se le
puede dedicar, desde el contexto social los médicos se aislan
totalmente de él, no se tienen las herramientas y usualmente se
carece de inferés. Esto significa que el médico solamente investiga la
parte bioldégica y algo de lo psicolégica, entonces hay una falencia.
En la mayoria de las instituciones de salud se cuenta con un grupo de
expertos en las dreas de psiquiatria y psicologia; pero en la parte

social no hay un abordaje ni comprension de la enfermedad.

Dicha falencia, se evidencia cuando, por formacion, el pediatra trata
los menores de 18 anos y el internista trata las personas mayores de 18
anos, entendiendo este Ultimo grupo como los adultos, gqué pasa
entonces con las jovenes? Especificamente, en el drea de
enfermedades cronicas son pocas las experiencias que contemplan
un fratamiento especifico para las jovenes, la tendencia es que sean

tfratadas como menores.

Las jovenes no ninas ni adultas. Se ven enfrentados a elaborar el duelo
de su propia muerte y el de su deterioro corporal durante la
adolescencia, que trasciende en medio de profundas tensiones de la
construccion subjetiva, en medio de las relaciones con los otros y las

otras en y desde su cuerpo enfermo. En esta perspectiva, las jovenes

11



con enfermedades cronicas son doblemente excluidas. Por una parte
no se reconoce su condicidn de juventud siendo escasos 10s
tratamientos de salud integrales que comprenden su experiencia vital,
y por otra sus cuerpos son aislados, pues la comprension moderna de
la enfermedad los excluye de las redes sociales: amigos, familia,

escuela, empresa.

La tendencia en la investigacion sobre jovenes con experiencia de
enfermedad crénica es colocar el énfasis en el apoyo terapéutico —
psicolégico familiar. Abordar la salud como derecho implica colocar
el énfasis de la investigacion en la experiencia corporal de quien vive
la enfermedad y de como influyen en su devenir todos los factores del
entramado social que en Ultimas se inscriben en sus cuerpos. De esta
manera, se pretende aportar a superar la concepcidon de paciente —

pasivo para dar lugar a un sujeto joven autbnomo de su corporeidad.

Los profesionales en salud han venido comprendiendo la relacion
existente entre mente-cuerpo y la enfermedad; sin embargo no se
llega a comprender en su totalidad sino se integran las narrativas de
los cuerpos jovenes que son en Ultimas quienes padecen la alteracion
corporal, ademds sus vivencias pueden establecer redes entre los
tratamientos, los conceptos de salud y enfermedad, y el entorno
social de manera integrada. Por ello, esta investigacion aporta a la
comprension de 3qué sentidos y significados se configuran en la
corporalidad de las mujeres jovenes que experimentan una

enfermedad cronica? Integrar este conocimiento al saber — hacer

12



meédico permitird prestar un servicio de salud integral a las jdvenes en

el que se reconozca y tenga en cuenta su corporalidad.

13



2. JUSTIFICACION

Si la palabra clave en el siglo XVIII fue la felicidad y la del siglo XIX fue
la libertad, la del siglo XX fue la salud. Al afirmar en 1949 el derecho a
la salud reconocida como una preocupdacion universal, la
Organizacion Mundial de la Salud definidé un nuevo derecho humano
para el siglo XX. La definicion de la OMS, que indica un estado
completo de bienestar fisico, mental y social, se ha convertido en una

referencia insoslayable.

Para el caso de Colombia, con el decreto de las ‘“reformas
estructurales de la economia”, la salud pasé de ser un derecho
fundamental a convertirse en un tema de negocios. Con las reformas
que se han implementado en el sistema de salud un punado de
negociantes de la salud se han venido enriqueciendo con el dolor
fisico y emocional de la inmensa mayoria de la poblacidon colombiana
que se hunde cada dia mas en la pobreza. El panorama no puede ser
mds desalentador: hospitales publicos cerrados, enfermedades
infecciosas que resurgen, ofras cuyos indices se disparan, despido de
trabajadores, pdlidas campanas de vacunacion, cenfros de
investigacion cientifica clausurados, enfermos que deben resignarse a

morir en sus casas o en la puerta de los hospitales.
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En este contexto, se olvida que la salud integral de los y las jovenes
debe ser considerada como un elemento bdsico para el desarrollo
social y econdmico de los paises del mundo, tal y como lo
manifestaron representantes de todos los paises en las discusiones
técnicas que sobre el tema fueron llevadas a cabo durante la

Asamblea Mundial de la Salud No. 42, en mayo de 1989.

Para la poblacion juvenil ha sido muy escasa la participacion real y
efectiva en procesos de salud/enfermedad, biopsicosocial, bienestar
y desarrollo. “La situacidon descrita es vdlida para los paises de
Ameérica Latina y el Caribe, regiones en las cuales el confingente de
personas jovenes es de especial importancia y estd sometido a
condiciones econdmicas, politicas y sociales que requieren de
atencion prioritaria y sobre los cuales la sociedad tiene un enorme

compromiso y responsabilidad social”.2

Si la salud es un proceso mds complejo que involucra las dimensiones
mentales y humanas, las practicas meédicas deben estar acorde con
este principio, esto se tfraduce en dejar de intervenir un sujeto pasivo
para acompanar un sujeto activo de su recuperacion; implica
también atender a los sentidos de los contenidos de la subjetividad de
los y las pacientes: miedos, emociones, sensaciones e intuiciones. Esto
significa sensibilizar la prdactica médica, ayudar a ver un cuerpo

complejo, no solo aquel que hay que “reparar” sino aquel que habla

2 Moreno, E. Servicios de Salud para adolescentes y jovenes. Los desafios de acceso y
calidad. Encuentro Internacional sobre Salud Adolescente, Cartagena de Indias, Colombia,
Mayo de 1995. En:
http://www.cinterfor.org.uy/public/spanish/region/ampro/cinterfor/temas/youth/doc/not/libro
36/index.htm
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de quienes son los sujetos y sus relaciones sociales; lo cual es posible
desde nuevas compresiones sobre el cuerpo y especificamente sobre
los cuerpos jovenes. Estamos en un mundo en donde los y las jovenes
producen nuevos y novedosos sentidos sobre lo que significa ser
persona y estar en el mundo, a una velocidad que el adultocentrismo
no logra captar, porque cuando parece que se acerca a dichos

senfidos los y las jovenes ya han mutado.
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3. MARCO TEORICO

El cuerpo ha sido punto de referencia a lo largo de la historia en
distintos discursos, primando su abordaje como cuerpo — objeto, y muy
a menudo como contrapuesto al alma, en un intento por demostrar la
superioridad de esta Ultima sobre el cuerpo. La historia también da
cuenta de que el cuerpo como categoria social ha sido el gran
ausente. En general, se constata la falta de produccion de
conocimientos tedricos en torno a la corporalidad, es decir, el cuerpo

en el nivel de andlisis de todas sus manifestaciones interpretativas.

Para el caso especifico de los discursos de las Ciencias Sociales
interpretar el cuerpo como elemento simbdlico sigue siendo una tarea
pendiente. En la mayoria de disciplinas la pregunta por el papel que
ha jugado el cuerpo en la subjetivaciéon y socializacion de los seres
humanos, y la importancia del cuerpo en relacion con el aima, ha
sido un tfema marginal. Entonces, scudl es el verdadero aporte de las
ciencias sociales al conocimiento de la realidad que la mirada
bioldgica obvia?

En este sentido, Chebeld precisa para las Ciencias Sociales “un
enfoque reflexivo que no considera el cuerpo aisladamente sino tal
como se manifiesta en las prolongaciones simbdlicas, tal como

repercute en el signo, en la metdfora, en la palabra, y en cierto

3 Citado por Devillard, M. En : Politica y Sociedad, 2002, Vol. 39, Num. 3 Dpto. de Antropologia
Social, Facultad de C.C. Politicas y Sociologia. Madrid. Pg. 599
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sentido, en toda representacion que se ofrece a la expresividad

popular para formarse con vistas a un proyecto social”.

Le Breton4, subraya algunos autores que han sido significativos por sus
apuestas para la Teoria del Cuerpo: J. Baudrillard, M. Foucault, N. Elias,
P. Bourdieu, E. Goffman, M. Douglas, R. Birdwhistell, E. May. Fue a
través de estos autores que el cuerpo hizo una entrada real en el
cuestionamiento de las ciencias sociales. Estos téoricos superan la
puesta en juego fisica y abordan los signos de un cuerpo, el cual

merece la atencidén del campo social.

Es posible identificar un enfoque multidisciplinar en lo que Planella> ha
denominado teoria del cuerpo a lo largo del siglo XX. Este autor, nos
presenta la revision de algunas disciplinas y autores que han realizado
reflexiones en torno al cuerpo, como son: la filosofia, la sociologia, la
anfropologia, la psicologia, la historia del arte, la semidtica, la
publicidad, la teoria feminista, la feoria queer y la pedagogia del

cuerpo.

En filosofia, buena parte de los frabajos que estudian el cuerpo se
centran en Mind — Body Problem, esto es repensar las relaciones entre
cuerpo y alma para superar el dualismo cartesiano y acabar con los
enunciados metafisicos. Se reconoce a Ryle como iniciador de esta

corriente de pensamiento a partir de The Spirit Concept (1949).

4 Le Breton, D. (2002) Antropologiadel Cuerpo. Buenos Aires: Ediciones Nueva Vision.

5> Planella, J (2006) Cuerpo, Cultura y Educacion. Espana: Desclée de Brouwer

18



Desde siempre y desde diversas corrientes de pensamiento, la filosofia
ha seguido esta linea de trabagjo. Iniciales son las aportaciones de
Platon y Aristoteles, seguidas de Descartes El Discurso del Método,
Nietzche Asi Hablo Zaratrusta, Merleau — Ponty (1945) Fenomenologie
de la Perception, Foucault (1976) Historie de la Sexualité. 1 La voloté
de savoir, Galimberti (1983) Il Corpo, etc. Adicionalmente se han
realizado estudios especificos que han servido para construir una
flosofia del cuerpo, por ejemplo el trabajo de Bruaier (1968)
Philosophie du corpus o el trabajo de Putnan (2001) La frenza de tres

cabos: la mente, el cuerpo y el mundo.

Uno de los pensadores clave en lo que a reivindicar un status no
negativo del cuerpo ni de su condicion de sometimiento y alineacion
que al alma se refiere fue Nietzsche. En Los despreciadores del cuerpo
afirma que: “cuerpo soy yo integramente, y ninguna otra cosa; y alma
es solo una palabra para designar algo del cuerpo”. Esta nueva
mirada al cuerpo, influird directamente en el pensamiento de

Foucault, que retomard las ideas propuestas por Nietzsche.

En este sentido, la fenomenologia puso de manifiesto el enraizamiento
del espiritu humano en el dmbito del mundo a tfravés del cuerpo
humano. De esta manera, el hombre y la mujer no son concebidos
como subjetividades puras (conciencia pura) ni como el ser vivo de la
flosofia cuentista. La realidad del ser humano seria integral, un

encuentro entre la subjetividad y el cuerpo: espiritu encarnado (M-

19



Ponty), conciencia comprometida  (Sastre)  ser-en-el-mundo

(Heidegger), corporeidad animica (Zubiri). ¢

La pregunta por el ser del hombre y la mujer no estd formulada en
términos de qué son en cuanfo objeto ya acabado, sino en términos
de como son en cuento sujetos siempre abiertos a sus posibilidades. Lo
anterior significa que la esencia el hombre y la mujer solo puede ser
mostrada a partir de la explicacion de sus posibilidades hechas

realidad de cada sujeto en la existencia propia.

Cada ser humano tiene conciencia de su propia existencia como un
flujo de hechos experiencialmente vividos, actuados, lo cual revela la
profunda certeza de vivir atados a un cuerpo-sujeto; gracias a él
establecemos relaciones concretas con ofros seres corporeos. El
cuerpo propio es el fundamento de cualquier experiencia vital. “El
cuerpo propio es una permanencia del lado de mi, nunca esta
verdaderamente delante de mi (como objeto), no puedo desplegarlo
bajo mi mirada. El cuerpo propio se queda al margen de todas mis

percepciones, estd conmigo”.”

En Sociologia se encuentfran autores que defienden la especialidad
de una socioldgica del cuerpo dentro de la disciplina, desde Mauss
(1934) con las Techniques du corps, hasta Goffman (1959) con The
Presentation of self in everyday Life, pasando por Bourdieu (1979) con
La distinction: critique social du jugement. A esta drea se han

dedicado especialmente Le Breton (1985) Corps et sociétés: essai de

¢ Ponty M. (1975) En: Villamil M. (2003) Fenomenologia del cuerpo y su mirar. Bogotd:
Universidad Santo Tomds Facultad de Filosofia y Lengua Castellana.
7ldem, Pg. 36
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sociologie et d'anthropologie du corps, (1992) La sociologie du corpus,
Turner (1984) The Body and Society. Exploration in social theory, y

Berthelot (1985) Sociologies et le Corps, entre otros.

Especificamente los trabajos de Le Breton avanzan en esta direccion:
la fundamentacién de una sociologia del cuerpo a través de la cual
ha ido generando una base epistemoldgica necesaria. Y,
adicionalmente, analizan los nuevos usos sociales que el cuerpo va
tomando, especialmente desde |la modernidad: tatuagjes, piercings,

implantes tecnoldgicos y el papel del cuerpo en la cibersociedad.

Para los autores de la cibersociedad el cuerpo es una especie de
vestigio arqueoldgico, prueba de la existencia de una antigua
humanidad, que busca pasar a un nuevo estadio en donde la mente
se ha liberado de los limites corporales. La tecnologia invade nuestro
cuerpo y lo mejora, o al menos lo modifica a nuestro gusto dando
apertura a las posibilidades de variar lo que de forma natural nos ha
sido dado.

El estudio del cuerpo en Antropologia pasd de un enfoque puramente
antropométrico a los estudios antroposocioldgicos. Fueron los frabajos
de Thomas en torno al caddaver y de la antropologia de la muerte, los
que sirvieron para abrir la reflexion sobre el cuerpo; y fue Durkheim vy
sus colaboradores los que tuvieron la tarea de abandonar un modelo
excesivamente biologicista y centrarse en modelos propios de la

sociologia.
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Ofros trabajos importantes en antropologia son los adelantados por
Robert Murphy (1990) en Vivre & corps perdu, expone la experiencia
cofidiana de “vivir sin cuerpo”, de vivir una movilidad muy reducida,
a raiz de un accidente de fransito que lo obligd a desplazarse en silla
de ruedas. Le siguen Le Breton (2002) con Anthropologie du corps et
modernité y Duch (2003) Escenaris de la corporéitat. Anfropologia de
la vida cofidiana, en este texto afirma: “desde el punto de vista de
una anfropologia de la corporeidad, el cuerpo humano siempre,
activa o reactivamente , se encuentra vinculado a un tipo u ofro de
accién escénica, nunca es una finalidad inmutable, sino una
dimensiéon simbdlica que incansablemente apunta a algo situado

mas alld de cualguier mas allg™ .8

Por otfra parte, una de las grandes aportaciones que se debe atribuir a
Freud es que superd la vision médica (Unicamente corporal) de la
enfermedad y puso énfasis en la etfiologia de fipo psicoldgico. Sin
embargo, en psicoandlisis el lugar del cuerpo es ambiguo, si bien se
evidencia la relacion enfre mente y cuerpo al buscar el origen del
sinfoma en una represion inconsciente que el sujeto ejerce sobre su
sexualidad; al mismo tiempo la relacion con el paciente se estructura
desde la distancia corporal. Posteriores miradas menos ortodoxas
reivindican el lugar del cuerpo, asi deja de ser un espacio fantaseado

para ser un cuerpo real.

Desde la terapia psicoanalitica es Dolto (1984) en L'image

inconsciente du corps, quien aporta realmente una representacion

8|ldem, pg. 86
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distinta del cuerpo: “la imagen del cuerpo es algo propio, ligada a
cada uno de nosotros, a nuestra propia historia y a nuestra
experiencia de cuerpo. Es la encarnacion simbdlica del sujeto”. Para
este autor: “la imagen del cuerpo es la sintesis de nuestras
experiencias emocionales (...) La imagen del cuerpo es en cada

momento memoria inconsciente de todo lo vivido relacionalmente”.?

“La Historia del Arte ha dedicado, sobre todo a partir del estudio del
cuerpo en la pintura y la escultura, trabajos especificos para
interpretar el cuerpo en los diferentes periodos artisticos. A través del
arte se puede estudiar la construccion del cuerpo realizada en cada
periodo histérico y a la vez nos permite afirmar que la representacion
artistica de los cuerpos ha servido para crear modelos corporales

diferentes”.10

En Semiodtica, Davis afima que “una de las teorias mds asombrosas
que han propuesto los especialistas en comunicaciéon es que algunas
veces el cuerpo comunica por si mismo”.!1 La semidtica es el estudio
de las diferentes clases de signos y de las reglas que gobiernan la
transmision y el intercambio, la recepcion y la interpretacion, con el
objeto de explicar el fendbmeno comunicativo. Desde los estudios de
la Escuela de Palo Alto la comunicacion se concibe en dos grandes
grupos: comunicacion digital y la comunicacion analdgica. Esta
ultima (no verbal) es la que tiene una conexion directa con el cuerpo

como elemento subjetivo y discursivo.

?ldem, pg. 94
101dem, pg. 87
T ldem, pg. 88
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La publicidad continda priorizando los modelos anglo-germdnicos
conduciendo a muchos sujetos a fransformar su cuerpo.
Especialmente, a través de la television, la publicidad posibilita |a
creacion de cuerpos a la carta, negando la existencia de la mayoria
de cuerpos que divergen estéficamente de los cuerpos mostrados

por la publicidad.

Estas imdagenes nos demuestran como siguen vigentes las reflexiones
en torno al cuerpo de la mujer presente en la teoria feminista, hay
cuerpos (femeninos y masculinos) que aun siguen atrapados en las
prdcticas tradicionales de represion, cada época de la humanidad
construye nuevas y sofisticadas formas de dominacién corporal, que
se deben visibilizar, estudiar y denunciar. Histéricamente, la teoria
feminista, particularmente aporta a la reflexion entorno a la
construccion de determinadas formas y funciones del cuerpo de la

muijer.

En el recorrido que hace Planella por la Teoria del Cuerpo deja para el
cierre dos teorias contempordneas y con mayor relevancia politica: la
queer theory y la pedagogia y hermenéutica del cuerpo. Considera
que la tfransferencia de conocimientos en torno al cuerpo se desplaza
de una disciplina a otra, siendo el campo de la pedagdgica del

cuerpo el depositario y actor de dichos aprendizajes.
Se puede situar a la queer theory como una de las teorias sobre el

cuerpo mas radical, dado que propone con mdas claridad transgredir

los patrones monocorporales establecidos por las diferentes politicas
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de ciudadania que sigue produciendo discursos para revisar vy
controlar las corporeidades. El ser corporalmente normativo es el
objetivo mds claro que la teoria queer quiere deconstruir. Esto implica
imaginar el sujeto tedrico sin ninguna trayectoria fija reproductiva,
moral o econdmica. Por su parte, la pedagogia del cuerpo, con Fullat
pasa por “educar la conciencia corporal o cuerpo — propio, en el
sentido de avivarla y animarla, y no en el sentido de manufacturarla o
confeccionarla”. Siguiendo a este autor, la pedagogia del cuerpo nos
siftba en una prdactica de reconfiguracion del cuerpo, y esta tarea
pasa obligatoriamente por “reconfigurar un universo simbdlico y
relacional en torno al cuerpo humano que, en lugar de ser dominado,
segregado o colonizado, pueda despertar la conciencia de una

nueva readlidad social e individual”.12

Como puede inferirse, la teoria sobre cuerpo en ciencias humanas y
sociales aporta a una nocidén del cuerpo que se plantea como
multiple, que fundamentalmente atiende a sus dimensiones simbdlicas
y subjetivas, alejdndose del cuerpo — objeto sin un sujeto / agente

social, y acercandose al cuerpo - signo.

3.1 El Cuerpo frente a la Medicina del Siglo XIX: La Enfermedad

Las representaciones modernas sobre el cuerpo humano giran en
torno al cuerpo maquina, al ser comparados sus sistemas circulatorio,
muscular y nervioso con el funcionamiento de algunos artefactos

mecdanicos. “Descartes establece semejanzas que llevan a concluir a

12]ldem, pg.s 110-112
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los anatomistas que el cuerpo es ofro instrumento mds de la
naturaleza al servicio del hombre, es mads, foda enfermedad incluso
las psicologicas serdn analizadas como si fuesen operaciones mal
desarrolladas. Del mismo modo, el dualismo cartesiano promueve la

autonomia del cuerpo pero siempre privilegiando el espiritu”.13

La medicina del siglo XIX, basada en el paradigma de la ciencia
moderna (la fisica, la matematica) hace pensar al cuerpo como un
“cuerpo solido”, medible, calculable, graficable; donde es posible
ubicar geogrdaficamente el atlas de las patologias. Esta medicina de
espacializar la enfermedad, como la ha denominado Foucault,
construye un mapa perfecto de los puntos geogrdficos del cuerpo y
su exacta relacidon con las caracteristicas de cada enfermedad,
donde se puede demostrar la relacion entre los érganos y sus

dolencias.

Las consecuencias de estas representaciones del cuerpo lo colocan
en el lugar de lo fragil, lo involuntario, sobre él recaerdn todos los
males y es él quien experimentard la muerte. Esta corporeidad sin
rumbo se volverd el centro de la biopolitica4, estando claro que el
cuerpo es quien hace pecar al alma, por falta de educacion, de

disciplinamiento, de docilidad, se hace necesario educarlo.

13 Linea de Investigacion: Cuerpo: Poder y Subjefividades. La Categoria Cuerpo en la
Maestria en Desarrollo Educativo y Social. Convenio CINDE - Universidad Pedagdgica. UPN 15
y 16.2007.

14 “Designa la forma con la que el poder tiende a transformarse, entre el fin del siglo VI, y el
inicio del siglo XIX, con el fin de gobernar no solamente a los individuos fravés de un cierto
nUmero de dispositivos disciplinarios , sino del conjunto de seres vivos constfituidos en
poblacion” (Revel, 2002: 13, citado por Planella, 2006: 98).
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Es por eso que la sociedad establece las insfituciones de
disciplinamiento: la escuela, los conventos, los cuarteles y [os
hospitales, son los sitios mds precisos para llevar a cabo la tarea de
construir una representacion de cuerpo dominado. El cuerpo en la
modernidad’ ademds de ser definido por oposicidon a la mente, se
convierte en un objeto de estudio reductible a sus caracteristicas
anatdémicas y por tanto es susceptible de ser disciplinado por fuerzas
pandpticas: “tantos pequenos teatros como celdas, en los que cada
actor esta solo, perfectamente individualizado y constantemente
visible... de ahi el efecto mayor del pandptico: inducir en el detenido
un estado conciente de visibilidad garantiza el funcionamiento
automatico del poder. Hacer que la vigilancia sea permanente en sus

efectos, incluso si es discontinua en su accidén”1é

Foucault, evidencid la relacidn cuerpo — enfermedad en los saberes
médicos. “El espacio de configuracion de la enfermedad vy el
espacio de localizacién del mal en el cuerpo (...) coinciden con la
medicalizacion del siglo XIX vy los privilegios concedidos a la
anatomia patolégica. Epoca que marca la soberania de la mirada,
ya que en el mismo campo perceptivo (...) la experiencia lee de

golpe las lesiones visibles del organismo y la coherencia de las formas

15 La separacion Cuerpo/Aima no es exclusiva, ni nace con la Modernidad, cobra
importancia pues esta es desarrollada por la filosofia cartesiana. Sin embargo, es importante
no olvidar que es con el cristianismo y su doctrina de la redencion del alma a fravés del
sacrificio del cuerpo (el ejemplo por antonomasia es la crucifixion de JesUs) que se hace
patente esta divisién en la sociedad occidental.

16 Foucault, M. (2004) El Nacimiento de la Clinica. Una Argueologia de la Mirada Médica.
Argentina: Siglo XXI Editores.
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patoldgicas; el mal se arficula exactamente en el cuerpo, y su

distribucion l6gica entra en juego por masas anatémicas”.1”

En la configuracion primaria de la enfermedad Ila primera
“perturbacion” la constituyd el enfermo mismo. Sus predisposiciones,
edad, género representan accidentes, “para conocer la verdad del
hecho patolégico el médico debe abstraerse del enfermo”8 Se
advertia al médico tener cuidado de no confundir los sinftomas propios
de la enfermedad de los que dependen del temperamento y de la
edad del enfermo. “No es lo patolégico lo que actia con relaciéon a
la vida, como una contra-naturaleza, sino el enfermo con relaciéon a la

enfermedad misma''1?

La sociedad construyd espacios para resaltar la fragilidad del cuerpo
frente a la enfermedad, aisla al sujeto que pasa por estd experiencia,
en una especie de ritual de castigo, lo separa de su entorno familiar,
le limita el movimiento, le viste significativamente, silencia toda
expresion de emocion y la miradas se centran en sus signos y sinfomas,
nacen las clinicas. Se cree haber vencido esa naturaleza salvaje por
haberle enconfrado un lugar un espacio ideal. De esta maneraq, la
enfermedad estd en el lugar que le pertenece y por lo tanto el
individuo que la porta debe ser recluido en este lugar, lejos de su
entorno social, una especie de castigo por haber permitido a una

enfermedad instalarse en su ser.

171dem, pg. 17
18 |dem, pg. 23
17 |ldem, pg. 25
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Foucault coloca en duda el sentido de los hospitales argumentando
que desvirttan la percepcion médica. Esta institucion mata las
cualidades del médico como observador pues lo obligan a centrarse
en una serie de cosas que hay que observar (grupos) olvidando el
infinito trabajo que implica el conocimiento del individuo. El hospital
no solo seria generador y perpetuador de enfermedades sino que
provoca el dolor de la separacion familiar, perturbando las reacciones

sanas del organismo y el curso natural de la enfermedad.

En contfraposicion plantea que el lugar natural de la enfermedad es el
lugar natural de la vida, la familia: “dulzura de los cuidados
espontdneos, testimonio de afecto, deseo comuUn de curaciéon, todo
entra en complejidad para ayudar a la naturaleza que lucha contra
el mal, y dejar al mismo mal provenir a su verdad; el médico del
hospital no ve sino enfermedades torcidas, alteradas, toda una
teratologia de lo patoldégico”.20 En consecuencia propone una
practica médica a domicilio, siempre bajo control para que en

verdad se practique el arte de curar.

La cadena de enfermedad de enfermedades y la del
empobrecimiento perpetuo de la pobreza se rompe cuando se
renuncia a crear para el enfermo un espacio diferente, dado que
este espacio lo vuelve en una carga doble para la sociedad, solo él
se beneficia de los cuidados mientras su familia permanece expuesta

ala miseria y a la enfermedad.

20 |dem, pg. 37
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3.2 El Cuerpo frente a la Medicina del Siglo XX: La Salud

El siglo XX dio la bienvenida a un nuevo derecho: el derecho a la
salud, que se plasma sobre todo en el derecho a la asistencia médica.
La historia del cuerpo en el siglo XX es la de una medicalizacion sin
precedentes, se convirtid no sélo en el principal recurso en caso de
enfermedad sino en una guia de vida que compite con las
direcciones de conciencia tradicionales. Dicta reglas de conducta,
censura placeres, envuelve lo cotidiano en una red de
recomendaciones. Su justificacion reside en el progreso de sus
conocimientos sobre el funcionamiento del organismo y en su victoria
sin precedentes sobre las enfermedades, como se puede ver en el

aumento regular de la longevidad.

Pero en realidad el siglo XX ha diluido la enfermedad, “ya no sabemos
estar enfermos”, decia el fildésofo Jean-Claude Beaune?!, antes la
enfermedad se desarrollaba en tiempo real y el cuerpo era el teatro
de un drama majestuoso. La experiencia de la enfermedad es mads
infrecuente en la infancia. La practica de la antibioterapia sistémica,
justifica por la necesidad de una rdpida vuelta al frabajo, abrevia la
convalecencia. Los antibidticos fatigan, dice el credo popular, que ya
no quiere aceptar que la enfermedad sea un reto para las fuerzas del
organismo. Los médicos tan preocupados sin embargo por el estrés
proponen tratamientos mds enérgicos para devolver lo antes posible

al enfermo al frente, la escuelq, la fabrica o la oficina.

21 Citado por Courtine Jean- Jacques (2006) En: Historia del Cuerpo. lll La Mutaciones de la
Mirada  El Siglo XX. Espana: Taurus
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“La salud y la enfermedad ya no constituyen entidades opuestas, se
combinan en realidad en diferentes grados en cada individuo. O mas
bien, la enfermedad no es sino una vicisitud de la salud, o un
elemento constitutivo de ésta. George Canguilhem, epistemdlogo de
los tiempos modernos, subraya (...), y en linea de su tesis de 1943 sobre
Lo Normal y lo Patolégico, que la enfermedad en el fondo no es sino
una prueba inevitable, que pretende en su principio tantear y reforzar
las defensas del organismo. La enfermedad no es un estigma, es lo

que caracteriza alo vivo” .22

Paralelamente, la preocupacion por la salud se impone a la
preocupaciéon por la enfermedad. La definicion de salud de la OMS
indica un estado completo de bienestar fisico, mental y social, es
decir sustituye la ausencia de enfermedad o minusvalia conocida por
la vision positiva de salud. “La extension de los factores que
intervienen en la definicion de la salud, que abarcan la totalidad del
campo bioldgico y social, hacen improbable la conquista de este
estado bienaventurado (...), pues abarca no solo la salud en el
silencio resignado de los érganos, definicion minimalista del fisidlogo y
cirujano Leriche, sino la salud desbordante, la salud con mayuscula,

tal y como la concibe Nietzsche”.23

Uno de los fendmenos que caracterizd al siglo XX fue el paso de

nuevas terapias - vacunas y sueros alrededor de 1900, extracto de

22 |dem. Pg. 31
2 |dem, pg. 31
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organos, insulina y hormonas a parfir de 1920, medicamentos
anfiinfecciosos, del Salvarsan (confra la sifilis) a las sulfamidas (1930) y
a los antibidticos (penicilina, 1942; estreptomicina, 1947)-, los médicos
consiguieron que se adoptasen oficialmente la doctrina legal de su
obligacion de medios y no de resultados. Subrayaban asi el margen
de incertidumbre de sus conocimientos y la dificultad de normalizar
sus prdcticas, especialimente a causa de la variabilidad de las
reacciones del organismo, de un individuo a otro.24

1]

Durante el siglo XX, “el propio cuerpo ha sido remodelado
profundamente por la medicina (...), ha desaparecido la esterilidad
masculina, las mujeres menopaudsicas pueden concebir, los érganos
desgastados pueden ser sustituidos y los genes parecen estar a
nuestro alcance, los minusvdlidos puede usar protesis casi invisible |...).
El aumento de los saberes-poderes de los médicos despiertan
inquietud, en la corporacidén médica y en el publico, y alimentan la
exigencia de que el individuo participe mdas en las decisiones que le
conciernen. Se manifiesta asi un doble ideal de fransparencia:
transparencia del cuerpo respecto a uno mismo y fransparencia en

las decisiones de la sociedad.

3.2.1 Las Enfermedades Cronicas

Después de la Segunda Guerra Mundial la epidemiologia empezd a

dejar de lado las enfermedades infecciosas para concentrarse en las

enfermedades cronicas. La enfermedad crénica representa la larga

241dem, pg. 50
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coexistencia del paciente con los fallos orgdnicos. El paciente
aprende a integrar esa particularidad en su proyecto de vida y en su
imagen propia. Se esta frente al proceso de reivindicacion de la
autonomia del enfermo. Los portadores de enfermedades letales
pueden sobrevivir infegrando en su forma de vida las técnicas vy
drogas especificas. Toman decisiones sobre los fratamientos vy
medicamentos que les son administrados, en ocasiones hasta ellos

mismos toman parte activa en los procedimientos médicos.

En medicina las enfermedades se clasifican en agudas, subagudas y
croénicas. Las primeras son todas aquellas de aparicion espontdnea,
tratamiento corto y desaparicion de los sinfomas sin dejar por lo
general secuelas. La enfermedad crénica, es toda aquella patologia
de larga duracién o alta prevalencia, cuya terminacion o curacion
no puede preverse claramente o no ocurrird nunca, produciendo
alteraciones orgdnicas asociadas en forma frecuente a sindromes
constitucionales como: perdida de peso, deterioro de las defensas,
alteraciones hematoldgicas (anemias cronicas). Debido a estas
caracteristicas los pacientes debe tener un fratamiento permanente,
cuidados especiales y confroles médicos constantes. El limite entre el
cual una enfermedad pasa a ser de este tipo no se ha establecido,
pero hay una regla: si pasan mds de tres meses puede implicar que se

sufra de este tipo de enfermedad.
A su vez, estas enfermedades pueden dividirse en dos grupos: las

graves y las no graves. Las primeras serdn todas aquellas que lleven a

un deterioro progresivo del organismo y pueden causar la muerte. Las
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ofras son aquellas que permanecen presentes en el cuerpo pero no
causan mas que molestias, son de regular cuidado, como: las rinitis,

sinusitis, alergias, sindrome vertiginosos.

Ademds del deterioro fisico de los pacientes este tipo de
enfermedades tiene un costo emocional muy alto segun las
caracteristicas de la enfermedad y altos costos econdmicos para los
sistemas de salud. Segun la OMS mds del 80% de las dolencias de los
humanos son de este tipo de enfermedad. En el sistemma médico, no
existen investigaciones que indaguen como afecta la auto-imagen de
los pacientes con enfermedad crénica, cuando fiene que enfrentar el

deterioro de su cuerpo.

Cualquier enfermedad que progresivamente cause deterioros fisicos
con cambios visibles indirectamente altera la identidad construida
por los individuos hasta ese momento; por esta razén, los pacientes
presentan dificultad para mantenerse motivados e interesados por 10s
retos a los que los enfrenta su nueva condicién, viendose reflejado en

la negativa para colaborar con sus tratamientos.

Los pacientes con cdncer son somefidos a fratamientos radicales
como mutilaciones, radioterapia o quimioterapia, produciendo en
ellos desde molestias fisicas hasta cambios fisicos severos. Aquellos
gue tiene una recaida, pierden las expectativas de vida en general;
primero porque ya saben su prondstico, segundo porque en casos

como las leucemias, las complicaciones pueden llevarlos a la muerte.
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En pacientes con programa de didlisis, cuyo fratamiento son dia de
por medio o cada tfres dias, saben que en |os procedimientos pueden
tener manifestaciones clinicas como: hipotension, riesgo de infeccion
y comorbilidades como: enfermedad coronaria, diabetes. Les serd
dificil aceptar los cambios fisicos de sus funciones vitales, afectard el

animo v el interés por socializar.

Los que son VIH positivo — SIDA, no sélo tendrédn que afrontar sus
padecimientos fisicos y psicoldégicos, sino que ademds, esta
enfermedad tiene una connotacion social con un profundo rechazo

hacia quienes la padecen.

En conclusion, las enfermedades cronicas deteriorantes, obligan a los
pacientes a permanecer en constantes duelos simbdlicos, muchos de
los cuales quedardn inconclusos por la velocidad o la simultaneidad
en que se presentan. Por otfro lado, hasta el momento no existen
investigaciones que desarrollen este tema, por no ser del interés de los

sistemas de salud.

3.3 Aprendemos por el Cuerpo

Cuerpo, como categoria de estudio en Ciencias Sociales, no es el

cuerpo anatdmico ni el cuerpo mdaquinas, es la corporeidad humana

comprendida como fendmeno social y cultural, desde la cual es

25 Categoria de la modernidad sobre el cuerpo, al ser comparados sus sistemas circulatorio,
muscular y nerviosos con el funcionamiento de algunos artefactos mecdnicos.
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posible dar cuenta de multiplicidad de sentidos y significaciones del
orden social. “El cuerpo, moldeado por el contexto social y cultural en
el que se sumerge el autor, es ese vector semdntico por medio del

cual se construye la evidencia de la relacion con el mundo.”2é

Como lo expresa David Le Breton?7: “Sin el cuerpo, que le proporciona
un rostro, el hombre no existiria. Vivir consiste  en reducir
continuamente el mundo al cuerpo, a través de lo simbdlico, que
éste encarna. La existencia del hombre es corporal. Y el andlisis social
y cultural del que es objeto, las imdgenes que hablan de su espesor
oculto, los valores que lo distinguen, nos hablan también de la
persona y de las variaciones que su definicidon y sus modos de
existencia tienen en diferentes estructuras sociales. Por estar en el
centro de la accidn individual y colectiva, en el centro del simbolismo
social, el cuerpo es un elemento de gran alcance para un andlisis que

pretenda una mejor aprehension del presente”.

“Aprendemos por el cuerpo” dird Bourdieu “el cuerpo estd en el
mundo social, pero el mundo social estd en el cuerpo (...) El principio
de la comprension prdactica no es una conciencia conocedora, sino el
sentido practico del habitus habitado por el mundo que habita, pre-
ocupado por el mundo donde interviene activamente, en una
relacion inmediata de implicacion, tension y atenciéon, que elabora el

mundo y le confiere sentido™. 28

26 e Breton, D. (2002) La Sociologia del Cuerpo. Buenos Aires: Ediciones Nueva Vision.
27|dem. Pg. 8
28 Bourdieu, P. (1999) Meditaciones Pascalianas. Barcelona: Anagrama
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Bourdieu orientdé su busqueda hacia abordajes del mundo que
trascendieran el antagonismo entre modos de conocer objetivistas y
subjetivistas, abriendo una exploracion de la dimension estética de los
procesos de socializacion — subjetivacion. En esta apuesta epistémica
son paradigmadticos dos conceptos: campo y habitus. El campo es un
sistema estructurado, el cual estd construido por dos elementos: un
capital comun y la lucha por su apropiacion. Aqui hay un cambio en
la vision puramente econdmica (Marx) hacia ofra mds simbdlica, asi
qgue se puede hablar no solo del campo econdmico o politico; sino

del campo intelectual, y por supuesto del campo de la salud, efc.

El habitus, por su parte, es un mecanismo estructurador, que permite
responder a las demandas del campo de manera coherente. Seria el
habitus donde lo social se interioriza, se aprehende en los individuos
estableciendo los modos de ver, sentir y actuar. Es una estructura
estructurante y  estructurada; estructurante porque nos da
herramientas para desenvolvernos en la vida social a través de las
prdcticas, y estructurada porque nosotros nos desenvolvemos en algo
gue estd establecido de antemano, donde influyen tanto nuestras
experiencias pasadas como las de nuestra familia (conocido esto

como trayectoria de clase).??

El habitus es producto de la historia, se estructura en funcion de las

estructuras producidas por las experiencias anteriores, por el pasado,

2% Notas personales. Linea de Investigacion Cuerpo Poder y Subjetividades. Maestria en
Desarrollo Educativo y Social. UPN 14y 15, 2006.
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capital acumulado que es el que hace que actuemos de
determinadas maneras.  Asi, se producen prdcticas individuales y
colectivas que se transmiten de generacion en generacion a partir de
la socializacion tanto familiar como de las instituciones educativas. Al
ser una construcciéon social, se le da a todas y cada una de las
practicas la respectiva aprobacion o sanciéon, segun sea el caso,

dependiendo de las leyes con las cuales se ha construido.

Son comportamientos inscritos en los cuerpos de manera duradera y
sistemdtica, haciéndose posible la producciéon liore de todos los
pensamientos, percepciones y acciones inscritos dentro de las

condiciones establecidas.

“Los esquemas del habitus, principios de vision y division de aplicacion
muy general que, al ser fruto de la incorporacion de las estructuras y
las tendencias del mundo, se ajustan, por lo menos de forma burda, a
éstas, permiten adaptarse sin cesar a contextos particularmente
modificados y elaborar la situacion como un conjuntfo dotado de
sentido, en una operacion prdctica de anticipacion casi corporal de
las tendencias inmanentes el campo vy los comportamientos
engendrados por lo habitus isomorfos con los que, como en un equipo
bien conjuntado o una orquesta, estdn en comunidén inmediata

porgue espontdneamente estdn en sintonia con ellos™ .30

Es por lo anterior, que “las causas que una persona asigna a una

experiencia - que depende de sus habitus — son uno de los

30 Bourdieu, P. (1999) Meditaciones Pascalianas. Barcelona: Anagrama Pg. 184.
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determinantes importantes de la accidon que va a emprender como
respuesta a esa experiencia. El agente se determina, en la medida en
que elabora la situacidon que lo determina, queda claro que no ha
elegido el principio de su selecciéon, es decir, su habitus, y que los
esquemas de elaboracion que aplica al mundo también han sido

elaborados por el mundo”.3!

La nocién de habitus da a los agentes sociales un “poder generador y
unificador, elaborador y clasificador... esa capacidad de elaborar |la
realidad social, a su vez socialmente elaborada, no es la de un sujeto
trascendente, sino la de un cuerpo socializado, que invierte en la
prdctica los organizadores socialmente elaborados y adquiridos en el

decurso de una experiencia social situada y fechada” .32

De este modo, “la relaciéon entre el agente social y el mundo no es la
existente entre un sujeto (0 una conciencia) y un objeto, sino aquella
de "complicidad ontolégica”™ — o de “posesion” mutua — entfre el
habitus, como principio socialmente integrado de percepcion y
apreciacion, y el mundo que lo determina”.33 En palabras de
Bourdieu: "“El yo que comprende en la prdactica el espacio fisico y el
espacio social (sujeto del verbo comprender, no es necesariamente
un sujeto en el sentido de las filosofias de la conciencia, sino mdas bien

un habitus, un sistema de disposiciones), esta comprendido en un

31ldem, pg. 196

32 |dem, pg. 181

33 Wacquant, L. Introduccidon en Bourdieu, P. y Wacquant, L. Respuestas. Por una Antropologia
Reflexiva. Editorial Grijalbo, México, 1995
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sentido completamente distinto, es decir, englobado, inscrito,

implicado en este espacio, ocupa en él una posicion”. 34

La hexis corporal es el lugar en el que estdn depositadas las
disposiciones mds bdsicas y vitales del hdbitus, es la manera de
mantener y llevar el cuerpo. En la carg, los brazos y las piernas estdn
depositados los imperativos y los valores sociales aprendidos en el
pasado y que ahora estdn hechos cuerpo, esto significa que la hexis

corporal define la fisonomia social del cuerpo.

“El habitus como sistema de disposiciones a ser y hacer es una
potencialidad, un deseo de ser que, en cierto modo, frata de crear las
condiciones de su redlizaciéon y, por lo tanto, de imponer las
condiciones mds favorables para lo que es (...) El agente hace todo lo
que estd a su mano para posibilitar la actualizacidén de las
potencialidades de que estd dotado su cuerpo en forma de
capacidades y disposiciones moldeadas por unas condiciones de
existencia. Y muchos comportamientos pueden comprenderse como
esfuerzos para mantener o producir un estado de mundo social o un
campo que sea capaz de ofrecer a tal o cual disposicion adquirida

las posiciones y la ocasidon de actualizarse™ .35

En sintesis, es posible afirmar que la teoria del sentido prdactico de
Bourdieu, marca un distanciamiento tanto del subjetivismo como del

objetivismo pues “se define en contra de la filosofia del sujeto y del

34 Bourdieu, P. (1999) Meditaciones Pascalianas. Barcelona: Anagrama Pg. 163
35|dem, pg. 197
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mundo como representacion. Entre el cuerpo socializado y los
campos sociales, que son por lo general dos productos acordes de la
misma historia, se establece una complicidad infraconsciente,
corporal. Empero, también se define por oposicion al conductismo. La
accidén no es una respuesta cuya clave se encuentra solo en el
estimulo desencadenante; tiene como principio un sistema de
disposiciones, o que llamo habitus, que es producto de toda la

experiencia biografica’sé

3.4 Corporalidad de los y las jovenes

La juventud, como un estadio de la vida bien definido, forma parte de
nuestras categorias de sentido comun. Sin embargo, no es algo fan
evidente: basta recordar las luchas cofidianas por definirse -y por
definir a los demds- como joven o viejo, o el hecho de que a la misma
edad uno puede ser joven en un dmbito y viejo en ofro. En términos
sociologicos: una cosa es la edad bioldgica y otra la edad social. Y
aqui hemos de distinguir fres conceptos distintos: la generacion, la

clase de edad y el uso estratégico de la nocion.

La primera conceptualizacion sistemdatica de generacion en
sociologia se la debemos a Mannheim y ha sido posteriormente
desarrollada por Bourdieu. Para hablar de generaciones no basta con
la contemporaneidad cronoldgica; es necesario, ademds, que se den
cambios en las condiciones de existencia que provoquen que los

individuos sean generados de una manera distinta; esto es, que

3¢ |dem,pg. 114
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actuen y piensen de una manera diferente. Asi, si en una zona rural los
hijos de campesinos tienen una escolaridad mas prolongada vy, por
cambios econdmicos, han de trasladarse a trabajar en la ciudad,
podemos hablar de cambio generacional: los hijos e hijas actuardn y

pensardn de una manera distinta a la de sus padresd’.

Por ofra parte, las clases de edad son divisiones que se operan con
base en una edad definida socialmente: infancia, juventud, vejez...
Estas divisiones actUan como performativos: cada una de ellas supone
una forma de pensamiento y comportamiento socialmente definida y
los sujetos tienden a adecuarse a la definicion social de la categoria
en gue se hallan incluidos. Estas clases de edad varian histéricamente,
tanto en los comportamientos que se les atribuye como en el framo
de edad bioldgica que cubren. Otfro producto del sistema escolar es
lo adolescencia, que se comienza a inventar, en el siglo XIX, en
relacion con los vastagos de la burguesia y de las clases medias que
acuden a la ensenanza secundaria y que a los 14 o 16 anos siguen
viviendo en un mundo apartado de los rigores del frabajo y de la vida

adulta.

En este sentfido, Bourdieu ha senalado que las relaciones entre la
edad biolégica y la edad social son muy complejas y que hablar de
los jovenes como de una unidad social, de un grupo constitutivo, que
posee intereses comunes, y referir esos intereses a una edad definida

bioldgicamente, constituye una manipulacion evidente.

37 Martin-Criado Enrique (2005) La Consfruccion de los problemas Juveniles. En Revista
Nomadas N° 26 Jovenes contempordneos enfre la heterogeneidad y las desigualdades.
IESCO -UC, pgs. 87 - 89
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Es simplista plantear que los obreros, por ejemplo, puedan definirse
exclusivamente por una actividad productiva; las mujeres, por la
diferencia bioldgica; los indigenas, por su pertenencia a una efnia; los
ecologistas, por su defensa de los ecosistemas, y por lo tanto, los
jovenes por su edad. Las idenfidades sociales no son monocausales,
por el confrario estdn compleja y multidimencionalmente articuladas
a un conjunto de elementos sociales, econdmicos, politicos e

historicos.

Este planteamiento permite inferir la necesidad de realizar andilisis en
dos perspectivas3s: la historia cultural de la juventud y el andlisis
empirico de las identidades juveniles. La primera perspectiva, al
develar las relaciones de fuerza que crean las divisiones sociales de
clases y de edad en procesos histéricamente situados, permite romper
con definiciones esencialistas y ubicar la problemdatica juvenil en una
perspectiva que no se agota en el dato bioldgico. Por otra parte, la
segunda perspectiva, se coloca etnogrdficamente en las
interacciones y configuraciones que van asumiendo las grupalidades
juveniles, permitiendo entender la enorme diversidad que cabe en la
categoria jovenes y salir asi de la simplificacion de lo joven como dato
dado.

Investigadores contempordneos como Reguillo consideran que una

condicion constitutiva central desde la que se estd configurando vy

38 Reguillo, R. (2000) Emergencia de las Culturas Juveniles. Estrategias del Desencanto. Norma,
Colombia. Pgs. 49, 50



clasificando al sujeto juvenil estd conformada por los dominios
tecnologicos y la globalizacion. Lo anterior, significa que los jovenes
no solo han adquirido visibilidad social como actores diferenciados a
través de su paso, por afimacion o negatividad, por las instituciones
de socializacion, o por el conjunto de politicas y normas juridicas que
definen su estatuto ciudadano para protegerlo o castigarlo; sino
también por la frecuentacion, consumo y acceso a un cierto tipo de

bienes simbdlicos y productos culturales especificos.

“En los dos primeros dmbitos (...) los jbvenes han sido definidos en
términos generales como sujetos pasivos que se clasifican en funcion
de las competencias y atributos que una sociedad particular
considera deseables en las generaciones de relevo para darle
continuidad al modelo asumido. (...) el dmbito de las industrias
culturales ha  consolidado sus dominios mediante  una
conceptualizacion activa del sujeto, generando espacios para la
produccidon, reconocimiento e inclusion de la diversidad cultural
juvenil. Es decir, mientras las instituciones sociales y los discursos que de
ellas emanan (la escuela, el gobierno en sus diferentes niveles, los
partidos politicos, etc.), tienden a “cerrar” el espectro de posibilidades
de la categoria joven y a fijar en una rigida normatividad los limites de
la accion de este sujeto social, las industrias culturales han abierto y
desregularizado el espacio para la inclusidon de la diversidad estética y

ética juvenil”. 3

Durante la segunda mitad del siglo XX se dan fres contextos o

37 |dem. Pgs. 51 - 52



periodos significafivos en la producciéon generalizada de una
condicion juvenil en Colombia, segun los resultados del Estado del
Arte del conocimiento producido desde 1985 hasta 200340, El primero
es el de la modernizaciéon politica y econdmica que va desde 1950
hasta los ochenta, que se refleja en la produccion de lo juvenil
mediante politicas de ampliacion educativa y uso del tiempo libre.
Adicionalmente, los acontecimientos del 8 y 9 de junio4! de 1954 lo
constituyen como un actor social y politico, este hito en particular
origina estrategias de represion a la participacion politica de muchos

sectores juveniles movilizados.

El segundo contexto es la crisis de la modernizacion a mediados de los
sesenta y que se extiende hasta finales de los ochenta, en el cual se
vuelve prioridad la accion estatal frente al incremento de la pobreza
y la marginalidad social creciente. Lo juvenil se envuelve en dos hitos:
el aumento de la marginalidad y la delincuencia urbana, y el
asesinato del ministro de Justicia, Rodrigo Lara Bonilla, en 1984. En este
contexto se implementan acciones institucionales encaminadas, en

especial, ala erradicacion de la pobreza y prevencion del delito.

40 Quintero Fernando (2005) De Jévenes y Juventud. En Revista Némadas N° 26 Jovenes
contempordneos entre la heterogeneidad y las desigualdades. [ESCO - UC

41 Todos los anos, el 8 de junio, los estudiantes de la U.N. se dirigian al Cementerio Cenfral con
el fin de depositar una ofrenda en la tumba de Gonzalo Bravo Pérez, estudiante asesinado en
1929 en una movilizacién y conmemoracion de la masacre de las bananeras ocurridas un
ano atrds. Una vez terminado el acto, regresaron al campus universitario en donde se desatd
un enfrentamiento que culmind con la muerte de otro estudiante Uriel Gutierrez Restrepo. Al
dia siguiente, los estudiantes organizaron una marcha de protesta hacia el palacio
presidencial que termind con 10 estudiantes muertos, uno de ellos fue asesinado a quema
ropa porque intenté fugarse.
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El tercer contexto es el periodo pre-costituyente, los hitos mads
importante fueron: el movimiento de la sépfima papeleta, la
promulgacion de la nueva carta consfitucional y la apertura
econdmica, los cuales originan una producciéon discursiva en torno a
un joven como deseado y necesario para la transformacion social
positiva del pais y un joven heterogéneo vinculado a légicas globales
y locales mediadas por el mercado. Se desencadenan acciones
centradas en la institucionalizacion de lo juvenil y en politicas
econdmicas, que intensifican el mercado como nodo central en la
construccion identitariac de los y las jovenes colombianos

contempordneos.

“Se podria senalar que los contextos y factores desencadenantes de
una construccion discursiva sobre la juventud en el pais rediferencian
de ofros grupos sociales debido a que la produccion de conocimiento
sobre algunos sectores de la poblacion como las mujeres, las
comunidades negras, las comunidades afro descendientes, y otros
sectores histéricamente socialmente excluidos ha sido motivada
principalmente por sus luchas de reivindicacion social vy
reconocimiento de sus identidades. Por lo tanto, la produccion de una
condicion juvenil y los estudios sobre juventud en Colombia han
estado motivados sobre todo por la preocupacion y la alarma social
gue se enfoca principalmente hacia el control y adaptacion de este
sujeto social al orden social y productivo. De manera que los discursos
producidos sobre la juventud y los dispositivos politicos implementados
a partir de dichos nombramientos se constituyen en un saber — poder

que ordena y objetiva a estos sujetos en determinadas posiciones de
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la estructura social, de acuerdo con los intereses parficulares de
determinado momento histérico. En esta medida, se identifica una
biopolitica sobre los jovenes que produce Yy ordena una condicion
juvenil mediante la incorporacion de los relatos producidos acerca
de ellos, para lo cual intervienen mecanismos de disciplinamiento vy
normalizaciéon en instituciones como la familia y la escuela, y
dispositivos de produccion y control reflejados en las estrategias de
intervencidn institucional de acuerdo con la norma social. Asi pues, el
adolescente, el estudiante, el peligroso, el o la vulnerable, el
heterogéneo, y el deseado, entre ofras imdgenes, son codificaciones
de los cuerpos juveniles que determinan los modos de interaccion

sobre ellos y sus formas de insercidn en la estructura social™ 42

Las investigaciones mds recientes sobre corporalidades juveniles
ubican el interés ya no en el agenciamiento de las tensiones sociales
en las subjetividades juveniles, sino en el devenir de las
potencialidades que se ejercen en la experiencia corporal juvenil. En
este marco, se hace necesario recurrir a la metafora del “surfing”
desarrollada por Gomez, R.43 para dar cuenta de la experiencia del

Ccuerpo joven urbano.

Por un lado, viven la mdquina vy la velocidad que los despoja del
espacio lanzdndolos a trayectos rapidos - rutinarios en que el cuerpo
— piel es una prolongacion, un ferminal, un enchufe. Por otro lado,

poseen un cuerpo sano, vigoroso, mejor alimentado que nunca vy al

42ldem, Pg. 100
4 Gbémez, R. Design: Disefiar El Cuerpo Joven y Urbano. Un estudio sobre la cultura somdtica
de jovenes integrados en Cali. Anzuelo Etico, Colombia. 2003.

47



mismo fiempo tan vulnerable a la muerte azarosa en nuestras
ciudades guerreras; no se resignan a morir sin darse gusto y se suman
al frenesi a veces orgidstico, a veces mistico, a veces lugubre de
quien sabe que morird en dos semanas. Finalmente, padecen la
necesidad de espacios corporalmente vividos y la urgencia de
sensaciones intfensas que las industrias de bienes de consumo, las
industrias culturales, las mdquinas de desplazamiento fisico y las

tecnologias de estimulacion de la piel han sabido aprovechar.

Vivir la ciudad desde este cuerpo joven es - como el surfing —
experiencia de vértigo, riesgo de muerte, exhibicién personal y juego
en que se resiste, se aprovecha y se vence a las olas del fluir urbano.
Como los remeros y los surfistas muchos jovenes urbanos apropian

espacios vitales usando principalmente el cuerpo.

Al interrogante por 3qué es lo que se juegan en el cuerpo y qué es lo
que juegan hoy los jévenes urbanos en el cuerpo?, Gémez (2003),
plantea: desencanto y pérdida de horizontes existenciales, final de las
utopias sociales, levedad vy liviandad, cinismo, conformismo,
aburrimiento y soledad juvenil, 3zson categorias suficientes para
entender lo que con el cuerpo se juegan?¢ 3No Nnos parecerian
demasiado conformistas, privatizadas, cinicas, desencantadas,
egoceéntricas, livianas e individualistas unas ciudadanias que se

expresaran en vy a través del cuerpoe44

44 |dem
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El cuerpo puede ser tratado como un dispositivo expresivo — gestual
dotado de posibilidades plasticas muy ricas; el diseno del cuerpo
joven esta orientado — particularmente — a aumentar su expresividad y
visibilidad social. La visibilizaciéon trazada con el cuerpo tiene tanto de
expresion ciudadana como los rituales ilustrados de protesta vy

representacion social: voto, marcha, asamblea, foro.

Lo que se juegan muchos jovenes aturdidos por la velocidad y
habituados al vigor del movimiento, resignados a la peste finisecular
que disuelve los lugares, desencantados del desencanto y vueltos a
desencantar, son unas ciudadanias del cuerpo. Leer estos cuerpos
jovenes exige asumir que estdn haciéndose lugar entre las ruinas de la

ciudad.

2Qué son esos juegos a los que se incorporan y cudles los juegos que
le incorporan al cuerpo? Si algo caracteriza al cuerpo joven es la
plasticidad, que permite moldearlo como objeto y emplearlo como
medicion, vinculo, via de insercion en diferentes juegos sociales:
parecer con el cuerpo (rito de seduccidon entre jovenes), ejercer
presion con el cuerpo (en los bailes, en los combates — juegos
corporales), hacer del cuerpo una prolongacion del cientismo
mecdnico y Optico en diferentes escenarios (en el bus, en la
motocicleta, en la montana rusa, en el pogo, en el rito de drogas, en
lo pantalla de videojuegos, o en el viodeoclip) son maneras de
aprovechar y sacar ventaja de de este cuerpo capaz de desdoblarse
para derivar excitacion (hedonismo de las emociones y narcisismo

desplazado).
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En este sentido, habria cuatro atributos y tipos caracteristicos de este

cuerpo visible en tanto in(ter)vencion y construccion social4s:

El cuerpo sobre estimulado. La rdpida adaptabilidad del cuerpo a los
contextos provoca que tras un lapso prudente de lo que resultaba
novedoso y excitante no lo sea tanto. La excitacion es proporcional a
la desadaptacion del cuerpo, es decir a los niveles de variacion del
contexto. Lo que percibe el cuerpo son aceleraciones, esto es,
variaciones o contrastes entre estimulos o, para decirlo en términos
estrictos, entre velocidades o estimulos. Uno percibe la aceleracion (la
variacion positiva o negativa de las velocidades) y no la velocidad.
Uno no percibe el “rojo”, percibe contrastes a partir de la experiencia
acumulada de los colores, respecto a la cual se distingue y se
contrasta el rojo. Pasar de la quietud absoluta a la velocidad rdpida
es una experiencia estimulante, y viceversa. Lo anterior no significa
que los jévenes sean crecientemente insensibles y estén embotados
por el volumen de estimulos concurrentes de un enforno
tecnosaturado. Mds bien sucede que el cuerpo sabe adaptarse a la
variacion de los contextos también. Es decir, las primeras variaciones

excitan, pero las siguientes excitan mucho menos y asi sucesivamente.

En un mundo de variaciones crecientes, las novedades duran cada
vez menos. Su impacto emocional es menos prolongado. Estamos

ante repertorios permanentemente renovados de objetos/ signos/

45 Gomez, R. Design: Disenar El Cuerpo Joven y Urbano. Un estudio sobre la cultura somdtica
de j6évenes integrados en Cali. Anzuelo Etico, Colombia. 2003. pp. 133- 135
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simbolos / textos; rangos de lectura y percepcion mds anchos vy
precisos; crecientes niveles de excitacion y caida vertiginosa de la

duracion.

El cuerpo plastico. La ciudad instaura un cuerpo con rasgos
especificos: adecuado a la velocidad técnica, mecdnica y a la
video-virtualidad; capaz de leer mdltiples senales y registros simultanea
y dispersadamente; capaz de interpretar y codificar diferencias entre
otros cuerpos( hay que saber leer quien es peligroso, amenazante,
ladrén, sujeto posible de seduccidon; hay que saber reconocer
diferencias de clase y grupo social, procedencia territorial...); capaz
de adecuarse a variaciones en las formas y modalidades de baile, de
adaptarse a las variaciones cinéticas de las protesis de
entretenimiento mecdnico (autos, ciudad de hierro), de manipular
piezas que exigen movimientos muy finos (Mouse, comandos de

videojuego, teclados).

No solo los contextos y mercados industriales saben variar
exponencialmente, sino que también los cuerpos como entidades
sociales, preceptuales y orgdnicas han aprendido esa plasticidad. En
este sentido, el cuerpo pldstico (variable y adaptable) es una
condicion indispensable en este mundo diversificado y volatilizado por

las renovaciones industriales.
El cuerpo acostumbrado al multirregistros - multisenales. El

adolescente — nino que estudia mientras atiende el televisor, el chico

gue conduce con cierta relgjacion (dejadez) el auto mientras
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conversa, el muchacho que atiende la clase con el walkman en |os
oidos o el que parece escuchar mientras esta literalmente en otra
parte. Capaz de interpretar y operar una diversidad dispersa de
senales y simbolos, este cuerpo extraordinariomente hdbil para
navegar en un escenario ruidoso como la discoteca y atender
simultdneamente varias conversaciones, padece el silencio y el
encerramiento como una condena. La soledad y el silencio (dos
formas extremas de reduccién de senales y registros) pueden producir
en algunos de estos chicos los estados de nerviosismo y angustia que
la multiplicacion de senales no genera. Es interesante insistir -entonces-
en este dato: estamos ante un cuerpo atento en la dispersion vy
disperso en condiciones de silencio, en el enclaustramiento y ante un
bajo volumen de senales (nada mds parecido a un saldn de clase

convencional).

El cuerpo inestable y sobre-invertido. Un cuerpo objeto de rediseno y
manipulaciéon por agentes estéticos y artisticos, por ingenieros y
técnicos, por industriales y comerciantes, por las culturas de la salud y
la belleza. La tecnociencia ha montado series y redes industriales
entorno al cuerpo. Las senales de inestabilidad del cuerpo hoy, como
campo de batalla, se realizan en la disolucion de las polaridades
masculino/femenino, joven/viejo, naturaleza/cultura, negro/blanco.
Parte de la habilidad de este cuerpo reside en la posibilidad de mutar.
Estamos ante una paradoja crucial: estos jovenes construirian con sus
cuerpos muchos de sus proyectos identitarios, pero esos cuerpos no

son para nada enfidades estables. Estamos entonces ante
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identidades que se producen mediante identificaciones moviles,

cambiantes.
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4. OBJETIVOS

4.1 Objetivo General

Indagar por la comprension de los senfidos y significados que las

jovenes con experiencia de enfermedad crénica dan a su cuerpo.

4.2 Objetivos Especificos

» Resignificar la experiencia corporal juvenil para superar las
relaciones de poder que colocan al joven como paciente y darle
un lugar como sujeto activo frente a su experiencia de

enfermedad.

» Colocar en didlogo hermenéutico las narrativas corporales de Ias
jévenes vy los profesionales de la salud, para que emerjan claves
que faciliten los procesos de recuperacion dentro y fuera de las

instituciones de salud.



5. RUTA METODOLOGICA

“La seleccion de las personas a ser entrevistadas y de las situaciones
que se deben observar se basa en criterios definidos previamente por
el investigador. Sin embargo, el acceso real a los informantes y su
realidad, depende, en gran medida, de la relacion personal que logre
establecer con ellos. S6lo gracias a ese contacto podrd identificar los
grupos, las situaciones, las interacciones vy los informantes
representativos de la comunidad, no en términos estadisticos, sino en
cuanto al conocimiento que comparten del problema que se

estudia’ .46

Por lo anterior, para dar cuenta del proceso de vinculacion con los
sujetos de la investigacion optamos por una descripcidon densa vy
detallada, de estilo etnogrdfico. El lector se encontrard con el tejido
de un conjunto de relatos en primera persona del singular y del plural,
que fuimos elaborando a lo largo de este estudio, el cual desbordd
para nosotras como investigadoras los limites de lo académico y nos

arrojé a una experiencia transformadora a nivel personal.

La busqueda de los y las jovenes con cAncer resultd ser un transito por
fundaciones sociales que apoyan a los y las pacientes, y sus familias,
brindando apoyo médico, psicoldégico y econdmico. Estos jovenes
que queriamos hallar han sido institucionalizados por la fuerza del

cdncer. Tener cdncer hace que se inscriba en el cuerpo no solo la

46 Bonilla E. y Rodriguez P. (1997) La Investigacion en ciencias sociales. Mas alld del dilema de
los métodos Colombia: Ediciones UNIANDES
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senal de la enfermedad sino también la senal del abandono estatal.
En estos albergues la enfermedad se acompasa intfimamente con la
pobreza. El olor a medicamento y el color gris de las paredes se torna
comun en estas casas, refugio del dolor posterior al fratamiento,
refugio del abandono familiar, refugio de la vergienza que genera ser
un cuerpo sin pelo, sin nariz, otros con escamas, otras sin una pierna,
otros sin 0jos. En los rostros, algunos incompletos, asoman sonrisas, en
los ojos se refleja un profundo dolor fisico por el “veneno quimico™ que

les inyectan y el dolor del abandono familiar.

El primer lugar que visitamos fue una institucion que los apoya
psicolégica y econdmicamente pero no los alberga. Estos chicos y
chicas tendrian entre los 14 y 18 anos. No solo estaban jovenes con
cdncer sino los hermanos y amigos de aquellos que ya han muerto.
Estar alli es como una promesa con la vida de quien se fue. Sonrien y
hablan bastante, tanto asi que, los adultos — terapeutas que estaban
alli les llaman la atencidén una y otra vez. El ambiente no es muy
distinfo a cuando estdn mas de dos jovenes reunidos en el colegio, en
el parque, en un cenfro comercial, en un bar. Solo que estos jovenes
tienen la piel amarilla, estdn bajos de peso y la mayoria de las ninas
tiene un gorro o peluca, parece que cubren la calvicie producto del
tratamiento con la quimio. Sus rostros tienen maquillaje y todos sin
excepcion visten jeans y tenis. Ese dia es especial, es la primera vez
que van a readlizar un taller de cuerpo, piden que nos quitemos los
zapatos al entrar, los chicos se ubican contra la pared, asi que hago lo
mismo. No se como presentarme ni que decir, mienfras los observo

solo le doy gracias a Dios una y otra vez por tenerme alli viva vy
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completa. En esos dias estaba a puertas de una nueva cirugia, sentia
el miedo en la piel de saber que podria de nuevo volver a
enfrentarme con el cdncer. De la primera habia salido bien librada,
solo hasta el final supe que mi cuerpo se habia enfermado de cdncer
una vez el tumor estaba afuera; en esta ocasidon estaba viendo de
frente la enfermedad en los cuerpos de ofros y ofras jovenes. Retomé
la calma cuando el chico que estaba a mi lado espontdneamente

colocd su cabeza y su hombro sobre el mio.

Se percibe mucho nerviosismo en el ambiente, comienza una timida
presentacion de cada uno y de cada una. Como en cualquier joven,
la preocupacion por verse bien se hace palpable, sin embargo, solo
hasta tiempo después comprendi que mientras para un joven sano
esta es una preocupacion permanente, para los jbvenes que
experimentan una enfermedad es una preocupacion intermitente,
durante el tratamiento no hay tiempo para pensar en verse bien, solo
se piensa en que, por un milagro de Dios, haya tiempo después para
dedicarse a verse bien. Y solo hasta ayer entendi que el gorro, la
peluca, el maquillaje no es tanto por verse bien, es para no verse
enfermos, es para cubrir las senales de quien estd enfermo y sentirse

normales, aceptados y sobretodo deseados.

Ahora nos piden que cubramos los 0jos y asi permanecemos durante
todo el taller. Mis ojos no pudieron ver lo que sucedid asi que fueron
mis otfros sentidos los que recogieron lo que no pude observar. Durante
hora y media of una musica que me estremecia la piel, mientras

seguia las indicaciones, que hicieron de nuestros cuerpos formas
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animales, fuimos serpientes, daguilas e hipopdétamos, sentia una
profunda envidia de estos animales que pueden experimentar la
tierra, el aire, y el agua a plenitud. Al principio, hasta yo misma me
cuidaba de no tocar ofros cuerpos, sentia que todos y todas lo
haciamos, no queria lastimar, siempre me niego a hacerlo, sentia que
estaba con cuerpos aun mas fragiles de lo que ya son por naturaleza.
Miedo que fue superado poco a poco, llegd un momento en que ya
no importaba tocar, sentir otros cuerpos. Tocando sin limites otros

cuerpos el de uno mismo se torna menos ajeno de lo normal.

Una vez terminado el ejercicio volvimos al circulo del inicio y uno de
los terapeutas les preguntd que habian sentido y las preguntas se iban
tejiendo hasta llegar a la relaciéon entre lo que habian experimentado
durante el ejercicio y lo que han aprendido con la enfermedad. Las
respuestas fueron cortas y vagas, no las recuerdo bien, tan solo la del
chico gue se habia apoyado en mi hombro y que ahora estaba frente
a mi. Estaba casi acostado sobre el piso, y dijo algo como que tener
cdancer lo habia hecho madurar. El terapeuta le hizo saber que su
respuesta seguramente era algo que los adultos le habian dicho, pero
que en esa respuesta no daba cuenta de su senfir y de lo que
realmente pensabaq, el chico volvid a responder lo mismo, solo que
esta vez con una carga de culpa mads fuerte, como si antes de la
enfermedad se hubiera comportado mal y la enfermedad lo hubiese
hecho entrar en razén. Pienso lo mismo que el terapeutaq, su respuesta
fue totalmente mecanizada. No fue la Ultima vez que escuché esta
respuesta, y de tanto escucharla entendi que estos chicos y chicas

ven, en verdad, la enfermedad como una oportunidad, oportunidad
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de salir del maltrato que vivian en sus casas, oportunidad de estudiar
una carrera becada por las fundaciones que sus familias jamds
hubieran podido pagar, oportunidad de amar otros cuerpos enfermos
y mutilados como los de ellos, sin sentir verglenza, sin sentir miedo, o
por lo menos la oportunidad de experimentar otro tipo de verglenza y

ofro fipo de miedo al que siente en |la calle.

Fue la primera y Ultima vez que los vi, no se pudo hacer el proceso con
ellos, el equipo que los acompana ve con desconfianza nuestra
propuesta, saben que es necesario hacer la pregunta por el cuerpo
pero creo que no les sirve una estadia pasajera y les preocupa los
efectos terapéuticos que esto tenga en el grupo. Nos explican que su
mirada es la mirada al sujeto — enfermo. Desde el psicoandlisis, 10s
dolores asociados a experiencias en la relacidn primaria pasan de
generacion en generacion, desde el momento mismo de la
concepcion, el cerebro envia al cuerpo la orden de que las células se
ataquen unas entre otras, y si eso no es suficiente les da la orden de
autoeliminarse; en otras palabras, la persona desea y ordena morir. Asi
que ellos trabajan el contenido inconsciente de la enfermedad. Al
escuchar esto pienso que es una vision determinista, tandtica vy
aterradora. En medio de su explicacion, relatan como al inicio no
tenian claro que el proceso de acompanamiento iba a resultar en la
conformacion de un grupo que ya lleva casi diez anos. No recuerdo el
nombre, pero uno de los chicos de aquella época motivd mucho la
conformacion del grupo, el momento mas significativo fue un viagje al

mar, el cual era su deseo. Les decia que tener cdncer “era volver a
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nacer”, tenia muchas ganas de vivir, murid después de conocer €l

mar.

Después de esta experiencia probamos llegar de otfra manera.
Formulamos un proyecto para presentarlo al Canceroldégico vy
realizamos un par llamadas al equipo médico-cientifico del instituto, al
final concluimos que este iba a ser una camino largo y con un
desenlace poco favorable. Asi que decidimos continuar apostdndole
a los contactos informales. Un dia Laura, quien trabaja en la Liga
confra el Cdancer, se encontré con un hombre que tenia a su hijo en
tratamiento, este hombre le habldé de Jorge Useche. Fue a fravés de

este Ultimo que llegamos a la segunda fundacion.

El hijo de Jorge Useche murié de cdncer, tenia quince anos. Un dia
sufre una hemorragia cerebral, con los exdmenes descubren que todo
fue ocasionado por un tumor cerebral, el cual es muy grande, esto lo
lleva a sufrir una pardlisis de medio cuerpo. Su prondstico es alto
grado de malignidad que no le permitird vivir sino un ano. Luego de
un tiempo de tfratamientos con quimioterapias su hijo decide que no
quiere mads fratamientos, porque estos resultan ser fan agresivos como
la misma enfermedad; decision que es respetada y apoyada por sus
padres. Jorge respetd su decision a pesar de la oposicion del personal
meédico. Viajaron a otra ciudad como su hijo se lo pidioé y al llegar alli
su hijo enferm¢o, Jorge tuvo que enfrentar a los médicos. Lo hizo
porgue ese era el deseo de su hijo. Tuvo una recaida muy fuerte, ya

no era posible una cuarta operacion y en veinte dias murio.
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Durante la enfermedad su esposa tuvo que dejar el trabajo para
cuidarlo en las noches, él también tuvo que renunciar poco después.
Hubo dias que pasaron el dia entero en el canceroldgico sin comer, €l
poco dinero que habia lo dejaban para que su hijo comiera un
bunuelo y un jugo si le provocaba. Un dia su hijo mayor no llegd a
dormir ni fue a estudiar durante dos dias, decidid dormir en el parque
pues cuando llegaba a casa nunca habia nadie, y cuando estaban
la atenciéon era totalmente para su hermano menor. Jorge dice que
cuando se tiene un hijo con cdncer “es como sentirse atrapado en

una caja”.

Jorge aparenta tener cincuenta anos, seguramente tiene menos,
como él dice “el cdncer envejece, tanto a quien lo padece como a
sus familiares”. Desde que su hijo estuvo en el Cancerologico €l
empezd a prestar su ayuda a otros padres de familia: escuchar,
asesorar, buscar apoyo econdémico, etc. Cuando su hijo muere él
decide irse y volver a buscar trabajo. Personas que conocian de su
labor en el instituto lo llamaron para que regresara y continuara. Su
esposa estaba de acuerdo, sin embargo para él no fue facil tomar la
decision. Una noche sond con el hospital, veia a los enfermos y a los
familiares abrazdandolo. Al dia siguiente se levantd y le dijo a su esposa
que aceptaria, ella se alegrdé mucho; sin embargo a él le seguia
preocupando como iban a subsistir, especialmente como iban a

pagar los servicios.

De eso hace cinco anos, durante este tiempo consolidd la Fundacion

de Ayuda a Ninos y Ninas con Cdncer. La sostiene a punta de
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donaciones. Aunque pasa la mayor parte del dia en el instituto dice
que su oficina es su celular y el computador que tiene en la casa. Nos
explica que la casa en la que nos encontramos es un hogar de paso -
albergue para ninos, ninas, jovenes, sus mamas, y mujeres con cancer.
Cuando al cancerolégico llega una persona de bajos recursos y/o
que vive fuera de la ciudad, él habla con la encargada de la casa

Gladys para que los reciba durante el fratamiento.

Nos entrega dos plegables, uno para cada una, son sencillas
fotocopias. Nos explica que él decidid hacer dibujos en vez de
colocar fotos de los ninos y ninas con cdncer, porque “cuando los
ninos salen bonitos en las fotos es que estdn a punto de morir”, le ha
sucedido en varias oportunidades que los familiares lo buscan
alegremente para decirle como han mejorado sus hijos, se ven bien,
al poco tiempo la enfermedad ataca y los seca hasta la muerte. Dice
que con el fiempo ha desarrollado la capacidad de identificar
cuando las personas van a morir. Tampoco estd de acuerdo con los
corazones en la publicidad, dice: “el corazdn estd asociado a la
ternura y a la fragilidad, pero caras vemos corazones no sabemos, y

hay corazones duros’™.

Pasa dias enteros sin comer, es tanta la demanda de las personas y
de las familias que no le queda tiempo para alimentarse bien. Ahora
tiene mucho frabagjo a causa del cierre de 18 empresas de servicios
de salud subsidiarias, la gente se quedd sin como recibir los
tratamientos, estd asesorando en varias tutelas. Algo que le molesta

mucho es que las fundaciones de prestigio se crearon para ganar
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reconocimiento y no por amor, no desconoce que lo tengan pero
que hacen cosas como cenfrar sus recursos en unos PoOCcos CAsos, Y
cuando él toca sus puertas le niega la ayuda argumentando que el
dinero es para los que ya lo tienen destinado, “no hay que negarle la
ayuda a nadie no importa de que fundacidon sea, no importa si es

nino, joven o adulto”.

La mayoria de personas se aparecen por estos meses del ano
(noviembre, diciembre) a entfregar regalos y ayudas, pero no se dan
cuenta del dano que hacen al darle regalos solo a los ninos enfermos,
la mayoria de las veces estdn con sus hermanitos y estos se quedan
tristes porque no reciben nada, esto no le hace bien ni a los ninos del
hospital ni a sus hermanitos. El ano pasado él organizd una fiesta para
los ninos y ninas del hospital con todos sus hermanos, hubo para todos,
fue con la ayuda del Club Rotatorio, muchas personas lo criticaron. En
octubre les hacen fiestas y les llevan muchos dulces en vez llevarles
algo de sal que los alimente. Nos dice que hay que entender que la
personas con cAancer a veces reaccionan de manera negativa, estan
angustiados, estan sin comer, muchas veces una galleta hace la

diferencia.

Nos ofrecen mandarina y no aceptamos, Jorge se nos acerca y nos
dice que la mandarina es un antioxidante y que los ninos y los jovenes
la piden mucho pues le ayuda a la garganta, dado el efecto que
tiene en ellos los quimicos del tratamiento. Abre la mandarina y nos

ofrece de nuevo, por supuesto ahora la aceptamos.
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Liama a Gladys, la directora — psicologa de la casa, una vez nos
presentamos y le contamos el motivo de nuestra visita, ella quiere
saber como llegamos a la pregunta por el cuerpo. Se muestra
interesada con la propuesta, Jorge desea que ella se quede
conversando con nosotras pero ella le expresa que estd ocupada
preparando los alimentos, durante toda la tarde ella no para de
hacer sus labores, luce algo cansada, sin embargo tiene una
expresion feliz. Ese dia hay una visita de una organizacion que queria
dar onces y torta para celebrar los cumpleanos de los ninos y jovenes
de la casa. Los ninos y ninas estdn en la sala bailando rondas infantiles,
la mUsica suena a un alto volumen, algunas mamas estén en la sala
observando los ninos y ninas, ofras estdn en la cocina, lo mdas grandes
estdn en el salén de juegos. El fipo de cdncer que sobresale es la
leucemia, algunos linfomas, un osteosarcoma de mandibula y un

retinoblastoma.

Jorge nos habla de lo importante que es una visita, un abrazo, el amor
y la ternura. Nos cuenta el caso de una familia que estaba siendo
atendida en una clinica privada, donde segun dice €l le exigen
colocarse mds implementos de proteccidon para acercarse a una
persona con cancer. Esta familia tuvo que ir al canceroldgico pues
alli es el lugar donde hacen algunos exdmenes especializados. Ellos le
agradecieron el haberlos escuchado, Jorge habld de Dios y les dijo
qgue al lado de ellos habia un joven con su madre de muy bajos
recursos los cuales necesitaban su ayuda. Esta familia los recibid en su

casa y hoy en dia pagan los estudios del joven.
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Jorge nos cuenta que cuando su hijo enfermd, peled con Dios. Un dia
se fue solo durante una manana al 20 de Julio y le mentd la madre.
Ese dia fue uno de los peores que pasd, al regresar al hospital le
habian negado un examen y le toco ir caminando hasta la EPS para
poner la queja. Tuvo que “pegarse muchas caminadas” porque no
habia para el bus. Ya estando en el canceroldgico un dia vio un
letrero para la Pastoral Camilista, asistid y dio su testimonio. Nombra
mucho a Dios, dice que uno se demora toda la vida para acercarse a
él, pero que las personas con cdncer lo hacen mds rdpido. Esto fue
algo que después escuché muchas veces por parte de los jovenes, la
relacion con Dios se vuelve directa sin intermediarios. Habla también

de la madurez de los ninos y jévenes, “los transforma y madura”.

Nos cuenta el caso de un joven de 19 anos que estuvo en el
cancerolégico y no volvid. Una vez regresd y le dijo que estaba
pasando por una situacién dificil y le habian aconsejado hablar con el
“Papd Jorge”, como lo llaman, para que lo ayudara. Este joven no
cuenta con el apoyo de la familia, su padre dice que es una carga y
gue no sirve para nada un hijo enfermo. La mayoria de casos que
hemos conocido sufren del rechazo y abandono de sus padres
biologicos o de algun miembro de la familia. Este joven, al salir del
canceroldégico mantuvo relaciones sexuales con prostitutas pues
pensd que “las mujeres no lo iban a voltear a mirar” por tener cancer,
una de esas prostitutas lo infectd de SIDA, hoy en dia estd en uno de
los albergues de la fundacion EUDES. Jorge nos dice que fengamos en
cuenta que muchos de estos ninos y jovenes se aislan de la sociedad

y cuando salen no saben que hacer.
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Hay un nino como de cuatfro anos que camina por toda la sala y se
sube a los muebles, no para un minuto, fiene un suéter y una gorra
azul, Jorge nos explica que el tiene protesis en ambos ojos. Al tocarlo
retira mi mano de su cabeza, en varias ocasiones o observo tocarle
carinosamente la cabeza a los otros ninos de la casa. Al final de la
tarde, se acuesta en el sofd, Gladys se da cuenta y le dice a una de
las mamds que le pregunte si tiene dolor de cabeza. Igualmente
sucede con Leidy, mientfras hablamos Jorge dirige su mirada un par
de veces hacia Leidy, joven de 13 anos, intferrumpe la conversacion
para comentarle a una de las mamds que observa a Leidy decaida y

que sillegara a ponerse mal pidiera dinero para alguna emergencia.

Para muestra investigacion correlacionada con la edad, sélo Leidy
cumple con el requisito, pues cumplird los 13 anos el primero de
noviembre. Pienso internamente que la expresion de Leidy no es solo
de decaimiento sino de aburrimiento. Antes, habiamos tenido la
oportunidad de hablar con ella pues Jorge nos la presentd. Estuvo de
acuerdo con que fuviéramos un par de conversaciones sobre su
experiencia. Le pregunté como era un dia en la casa, contestd que
ver television. Todo lo que observaba y escuchaba estaba
relacionado con los ninos y ninas pequenos, el frato, la musica, el
baile, los juegos, no habia nada alli para jovenes. Le comenté a Laura
lo mucho que Leidy debia aburrirse. Solo la vi sonreir y moverse con
dnimo cuando se levantd a colocar la cancion de los cumpleanos,
oprimid el botdn equivocado y la cancidn no sond, asi que se levantd

de nuevo de la mesa y saltd los muebles para llegar al DVD. Este
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movimiento me sorprendiod. Leidy viste una sudadera rosada, tiene la
capota puesta y debajo de esta una gorra de lana quecubre
perfectamente su calvicie, tiene unos aretes redondos y rosados, su
piel se ve suave, su mirada es tierna y condescendiente. La madre de

Leidy y su hermano estdn en otro albergue. Leidy tiene leucemia.

La tarde termind con las onces, los ninos, ninas y jovenes comieron
primero, después los adultos, tomamos chocolate y comimos
emparedado de jamdn con queso, mds torta de chocolate, todos vy
todas sentados en una gran mesa redonda de madera. Le cantamos
el cumpleanos a Jorge pues cumple la proxima semana y Gladys nos
despidid con un abrazo fraterno. Decimos hasta luego con la

promesa de vernos en el evento del siguiente dia, domingo.

Ese dia confirmé una vez mds que vivimos en un pais en el que la
necesidad con cara de hambre y enfermedad no deja que
defendamos nuestras posiciones politicas, es mds ni siquiera permite
que las tfengamos. Llegamos pensado que era una celebracion de fin
de ano para ninos, ninas y jovenes. La sorpresa fue que estdbamos sin
saber en el cierre de campana de una candidata al concejo de
Bogotd y de Penalosa. Segun nos explicd Jorge esta mujer trabajaba
por la consecucion de politicas publicas para la infancia y era
importante hacer el contacto con ella con el fin de conseguir futuros
recursos para el albergue. Al verme en ese lugar, llena de volantes y
prendedores que le hacian campana a estos politicos, le manifesté a
Jorge que ellos no llenaban mis opciones politicas, él me respondid

rapidamente que las de él tampoco pero que eso no debia decirse.
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En esa oportunidad conocimos a Jennifer, tiene quince anos y desde
los 11 fue diagnosticada con una leucemia, a principios de este ano
sufre una recaida; cuando ella es informada de su condicion decide
que no va a recibir tratamiento porque sabe a ciencia cierta que con
tratamiento o sin él su probabilidad de sobre vivencia es de 1 ano, su
Unico tratamiento son unas vacunas que sirven para aumentar las
defensas en pacientes con leucemia o linfomas. Jennifer es una joven
muy especial, su alegria y optimismo me llamaron la atencion desde
un primer momento, siempre estd sonriendo y es dindmica. El otro
joven es Daniel, es oriundo de Villavicencio y estd en tratamiento, por
lo cual estd hospedado en la fundacion DARMA, por la conversacion
que tiene con el grupo el ya ha estado en fratamiento y sélo viene
para un sostenimiento del mismo (esto es cuando al paciente se le
aplica mds quimioterapia, nos queda la duda de si su enfermedad ya
esta en remision o aun estd activa). En un momento ella le dice: "me
hiciste levantar, jcon esa caral”, se acerca y lo abraza, él sonrie y

desde ese momento no se separan durante toda la tarde.

En esta ocasion, conocemos a Carlos, tiene 19 anos aunque su
aspecto fisico es de un nino de unos 11 anos. El fue diagnosticado con
un fumor maligno del cerebro con un tratamiento de cirugia. A causa
de esta tiene que ser sometido a varias transfusiones de sangre, en
una de ellas es contaminado con el virus de la hepatitis B, la cual lo
obliga ha recibir fratamiento, pero el médico le explica a su mamad
que una de las consecuencias de esta nueva enfermedad es un

cdncer de higado, mdas aun por los fuertes tratamientos que recibe
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para estd Ultima le han causado una osteoporosis que reproduce
dolores muy fuertes y le dificulta el caminar. Ademds a causa de la
cirugia de cerebro perdié algunas facultades la cuales se manifiestan
en una dificultad de aprendizaje, por lo que se encuentra cursando

aun la primaria, en un colegio para ninos con retardo mental.

Hablamos con los tres sobre la investigacion que estdbamos
haciendo, se mostraron interesados, sobretodo Jennifer. Luce subida
de peso. Daniel tenia un aspecto muy delgado y amarillo, tiene poco
cabello, lo lleva debajo de los orejas y parece como si se hubiese
aplicado tintura. En su cuello y munecas lleva collares y manillas
artesanales, habla y sonrie poco, a diferencia de ella. Intercambiamos
teléfonos con la promesa de llamarlos para acordar el dia y la hora de

la entrevista.

Nos presentan a Luz Helena, tiene una expresion que refleja soledad y
tristeza. Su apariencia fisica deja ver que estd en tratamiento con
quimioterapia. Volvimos a ver a Leidy, dice que se siente mucho
mejor, se ve que el espacio para ella fue un momento de
esparcimiento porque se le ve correr por el lugar. Denfro del
programa hay una actividad de una cantante que atrae la atencion
de los jovenes y los ninos. Aprovechamos la oportunidad para

dialogar con las madres de Jennifer y de Carlos Arturo.
Gloria Carmona es la mamd de Carlos, cuando le comento sobre

nuestra investigacion me dice que es una buena idea ya que nadie

sabe de situaciones que se viven como parte de una experiencia de
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este tipo, fuera de contarme la situacion de salud de su hijo, me dice
que fiene ademdas una hija mayor (23anos) que es profesional y su
esposo que ambos han tenido que batallar mucho vy la vida cambid
radicalmente para todos, primero con los fratamientos y luego con la
constante lucha que tiene que pasar los familiares de un paciente
con una enfermedad de tan alto costo econdmico, me comenta que
algunos tratamiento los han tenido que costear ellos por la negativa o
demora en ser aprobados por el sistema de salud. Tiene una gran
preocupacion por su hijo ya que el estd por cumplir 18 anos, al a la
mayoria de edad legal le ocasionard una nueva lucha por los
derechos de Carlos, puesto que es claro que él no se vale por si sdlo y

el sistema en general lo ve como independiente.

La mamd de Jennifer habla de su hija con orgullo, dice que es muy
positiva y toda una lider, estas caracteristicas han hecho que le
tengan un gran carino el personal de la Clinica del Ninos, donde es
atendida actualmente. Para ella fue muy doloroso cuenta que su hija
tomé la decision de no someterse a mas ftfratamiento con
quimioterapia, aunque respeta su decision y ahora estd de acuerdo;
dado que existe una razoén para ella muy valiosa: su familia parece
tener una especial inclinacion genética de sufrir estd enfermedad. Su
madre, una hermana y su abuela (que estd en esta reunidn con ellas)
tienen cdncer, ademds cuando a su hija le estaban haciendo
quimioterapia ella fue diagnosticada con un cdncer de Utero, lo que

la llevo a tener una cirugia y posterior radioterapia.
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A principios de este ano (2008) cuando toma la decision su mama la
lleva a un vigje a San Andrés de quince anos, a su llegada a la isla
sufre una hemorragia tan fuerte que casi le ocasiona la muerte, su
mamad se comunica con el Doctor Mejia, que es el especialista que la
trata y le comenta lo que sucede, en el hospital se niegan a prestarle
una ayuda a su problema, ante lo cual hace que el médico se
desplace de urgencias hasta alli. Los médicos del centfro reganan a la
madre por llevar a pasear a su hija en estas condiciones; a su llegada
el médico tiene una fuerte discusidn con el personal del hospital, por
lo que decide frasladar a la joven al hotel donde estdn hospedados,
ellos facilitan todo en la habitacidn para que pueda tener una
transfusion de sangre y que el lugar cumpla con las condiciones
exigidas para su estabilizacion. Luego de salir de la crisis el médico,
quien estd con su familia, Jennifer y su mamd pueden cerebrar sus

quince anos, es un vigje para ella maravilloso.

" Jennifer ha sido un dngel para los jovenes de su edad cuando los ve
deprimidos los obliga a levantarse y a hablar, los apoya en los
momentos dificiles, de su grupo que eran 16, en la actualidad solo
quedan 3". En su rostro no hay asomo de tristeza o llanto, y habla de
Dios como su gran apoyo. Se nuestra también interesada en que
podamos escuchar a su hija, dice que le tiene fotos de cada

momento y que la historia de su hija vale la pena ser contada.
Dias después, al intentar contactar a Daniel, las cosas se empiezan a

complicar. No contesta, pero no se me hace raro, lo vi muy deprimido

aquel dia. Comunicarse con Daniel tampoco es facil pues estd en
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DARMA, fundacion solo para jovenes, mienfras estan alli toda
decision pasa por el equipo de apoyo institucional. Laura llama a
Jennifer, su madre le contesta diciéndole que no cree que sea una
buen momento para lo de la entrevista pues acaba de morir una
amiga de Jennifer que conocid en el hospital. En este momento

supimos que esto no iba a ser sencillo.

Cada vez que haciamos un contacto siempre venia un sentimiento de
frustracion e incertidumbre al no poder realizarla. Si la planeaciéon en
vida y con salud es una ilusidn, esta experiencia lo hizo mdas palpable.
Después de un buen tfiempo, Jorge logra reunir unas jovenes para
realizar una enftrevista grupal. Alli conocimos a Gladys, Xiomara y
Camila. En el grupo también estd Luz Helena, su expresion es de
alegria, muy diferente al dia del cierre de campana. Habla y sonrie
con Xiomara. La cita es al frente del Instituto Nacional de

Cancerologia.

Despreocupadamente comienzan hablar de algunas situaciones que
viven con sus tratamientos. Xiomara cuenta que ha comenzado a
caérsele el caballo y que le duele mucho el cuero cabelludo, cuenta
gue su padre ha llorado mds que ella. Siempre estd rieéndose y dice
que ella ademds no se ha puesto el tapabocas, pues ha notado que
quienes lo usan se enferman mds. Ademds es una forma de
visibilizarlos como enfermos y las personas tienden a manifestarse mas
por el lado de la autocompasion o el desprecio y eso no les gusta. Luz
Helena tiene una mancha negra en su cuello, huella que le dejd la

radioterapia, ambas afiman que solo algunos sufren este tipo de
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quemaduras en su piel que son muy dolorosas. Hablan con mucha
naturalidad de su enfermedad, sin ningun asomo de autocompasion

o sufrimiento.

Gladys ahora fiene 21 anos, a los 14 le amputaron la pierna derecha
pues su sarcoma estaba en la rodilla. Desde aquella fecha su familia
la dejo en un albergue hasta el dia de hoy. El dia de la enfrevista,
salimos juntas a coger el bus pues vivimos cerca, fue el dia de la
granizada en Bogotd asi que tuvimos bastante tiempo para conversar.
Su contextura es fuerte, se nota en su cuerpo el entrenamiento de
pesas. Usa las muletas con muchas destreza, sube la buseta con una
facilidad que me sorprende. Al instante un hombre se para y le da su
asiento. Gladys me comenta que eso no es usualmente lo que
sucede, una vez subié a una buseta y alguien le cedid el puesto, para
sU sorpresa, una senora se atravesd y se sentd alegando que Gladys
no lo necesitaba porque estaba joven. Esta anécdota la llevd a
contarme que cuando estudio fisioterapia tuvo una profesora que le
decia que se habia equivocado de carrera, qué coémo iba ella a
atender a los pacientes “asi”. Para una clase debia llevar un palo, no
lo pudo hacer pues con la maleta mas las muletas no sabia como
llevarlo, asi que llegd a la clase sin el palo, por mdas que le explicd su
situacion la sacd de clase. Lo mismo sucedia cada vez que llegaba
tarde a clase pues debia subir muchas escaleras para llegar hasta los
salones. Dado que del primer albergue sali® de pelea con la
administradora, perdid el apoyo para confinuar sus estudios de
fisioterapia. Ahora vive en un albergue en donde solo viven personas

de la tercera edad, dice que le da asco comer en la mesa pues estas
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personas escupen y sangran. Me dice que estd desesperada y que no

tiene para donde irse.

En varias oportunidades quedamos para re-encontrarnos y hacer la
entrevista, no fue posible pues estaba entre las responsabilidades de
la casa, el enfrenamiento y un curso de informdtica. Cuando volvimos
a hablar en diciembre me contd que se habia ido para otro albergue,
este era el tercer albergue en el que vivia, alli no permanecié mucho
tiempo pues la condicidn para que las personas puedan quedarse es
que se encuentren en tratamiento. La senora de la casa de la que
habia salido la buscd y le dijo que regresara para que le ayudara en
la administraciéon del albergue a cambio de una remuneracion
econdomica. Actualmente, este trabajo la tiene absorbida en tiempo,
tanto asi que ha dejado de lado su entrenamiento. Debido a todas
sus tfraslados y responsabilidades no fue posible vernos sino hasta dos

meses después del dia de la granizada.

Xiomara es la mds espontdnea del grupo. No la llamé
inmediatamente pues sabia que iba a comenzar tratamiento, cuando
lo hice habia cambiado de celular. La llamé en Diciembre y al
contestarme me dijo que estaba en urgencias. Ha respondido bien a

la quimioterapia.

5.1 Sujetos

Inicialmente se habia pensando que los sujetos fueron hombres vy

mujeres. Sin embargo, durante el proceso las mujeres se mostraron

74



mdas abiertas a contar su historia que los hombres. Quedando

configurada una poblacién de cinco mujeres jovenes.

Sujeto 1

Edad: 22 anos

Condicion socio — econdmico: estrato 5

Edad ala que fue diagnosticada: 21 anos

Tipo de cdncer: oligoastrocitoma, grado I

Tratamiento: cirugia (reseccioén parcial de tumor) + quimioterapia +
radioterapia.

Estado de la enfermedad: remisidn parcial.

Sujeto 2

Edad: 21 anos

Condicién socio — econdmico: origen rural, actualmente estrato 3
Edad ala que fue diagnosticada: 16 anos

Tipo de cdncer: osteosarcoma

Tratamiento: cirugia (resecciéon tfransfiliar de fibia) + quimioterapia
+ radioterapia

Estado de la enfermedad: fase latente de remision con alta

probabilidad de curacion.

Sujeto 3

Edad: 16 anos.
Condicidon socio — econdmico: estrato 2.
Edad ala que fue diagnosticada: 15 anos.

Tipo de cdncer: Leucemia linfoide aguda, de grado baijo.
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» Tratamiento: quimioterapia + radioterapia

» Estado de la enfermedad: en tfratamiento.

Sujeto 4

» Edad: 15 anos

» Condicidn socio — econdmico: estrato 2

» Edad ala que fue diagnosticada: 13 anos.
» Tipo de cdncer: Linfoma

» Tratamiento: quimioterapia + radioterapia

» FEstado de la enfermedad: en fratamiento.

Sujeto 5

= Edad: 23 anos

» Condicion socio — econdmico: estrato 2

» Edad ala que fue diagnosticada: 21 anos.
» Tipo de enfermedad: cero positivo (sida)

» Tratamiento: durante el embarazo.

» Estado de la enfermedad: en observacion.

5.2 Instrumento Metodologico

jReconstruir la memoria de nuestro cuerpo es reconstruir la memoria
de nuestra vida!

La historia de vida, como metodologia de investigacion cualitativa,
puede decirse que nace dentro de una revolucidn cientifico-cultural,
en oposicion de las teoria de la modernidad; al otdérgale un valor

significativo a las dimensiones humanas las cuales anteriormente no
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eran tfomadas en consideracion por los métodos cientificos. Esta
singularidad le hizo ganar en su constifucion epistemoldgica a las
teorias sociales al valorar comportamientos especificos de los seres
humanos. La perspectiva cualitativa en la cual se enmarca, hace que
ningun investigador social pueda dejar pasar inadvertida la
experiencia de los sujetos y de todo el conjunto de fendmenos que

nos identifican como especie humana.

Desde la mirada cientifica de corte positivista, son muchas las criticas
a un método que privilegia la experiencia subjetiva, por ello la historia
de vida “no debe ser considerada solamente como una experiencia
individual y como una narracion subjetiva; sin dejar de ser lo uno vy lo
otro, al establecer redes de interconexion con ofras narrativas
envueltas en la trama de la investigacion podremos alcanzar niveles
distintos de generalidad”47. Asi mismo, al colocar los relatos de vida en
“situacion de entrevistas podremos, ademds de detectar la dimensidn
subjetiva que ciertamente tienen, considerar los relatos de vida

también como fuentes objetivas de informacion™48,

El uso conceptual de la expresion “historia de vida” nos remite a
géneros discursivos en los campos de las ciencias del lenguaje vy la
literatura (biografia, autobiografia), y al mismo tiempo nos remite a
contextos de comunicacion de corte académico, en relacion con la

produccion de conocimientos en las ciencias sociales y humanas. Esta

47 Garzén, J y Herrara J. (2007) Las historias de vida como método de investigacion. Médulo:
relatos e historias de vida en ciencias sociales. UPN — CINDE Maestria en Desarrollo Educativo y
Social. P. 90

48 |dem
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ultima perspectiva se aleja de la consideracion de que la historia de
vida no es mds que una técnica para recolectar la informacion de
una fuente oral. Por el confrario, se considera como una opcion

metodoldgica integral, una estrategia de conocimiento4.

La historia de vida se centra en los sucesos y la interpretacion de los
mismos vividos y relatados por un sujeto, desarrolla “lo cualitativo vy lo
infensivo, constituyéndose en una alternativa frente a las variables de
lo cuantitativo y de lo extensivo propias de la episteme tradicional”0,
La reconstruccion escrita del relato de vida de un sujeto prototipo
quien activa y ofrece al otro su memoria experiencial es el centfro de

la actividad propia de esta prdctica de la historia de vida.

En la narracion tanto quien habla como quien escucha se infroducen
en el acto de la comprension, narrar la historia es comprenderse, es
apropiarse de la vida. La posicion hermenéutica de Ricoeur (2002),
clarifica el objeto de la comprension “lo que hay que comprender en
un relato no es aquél que habla detrds del texto, sino aquello de lo
que habla el texto, la cosa del texto, es decir, el mundo que la obra

despliega en cierta manera delante del texto”.

“Las historias de vida permiten un acercamiento de la investigacion a
los sujetos que fradicionalmente han sido excluidos de las versiones

historicas dominantes. Se busca hacer visible las historias a nivel micro,

49 Jiménez, C.y Ofros. (2005) Historia de Vida y Sistematizacién de Experiencias. Capacitaciéon
y Asesoria para la Sistematizacion de Experiencias. Plan Internacional-Corporaciéon René
Garcia. Documento sin publicar.

5 FLOREZ, Jesus, (1996), Cruz o “JAI TUMA” (en el Alfo Andagueda-Chocd), Didcesis de
Quibdo. Pg. 19
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las historias locales que, sin desconocer |os procesos femporales a
escalas macro, no simplemente se someten ellos, sino que se gestan
desde sus propios marcos contextuales. La historia de vida como
herramienta metodoldgica recalca un senfido politico de afirmar que
existen historias que vale la pena recordar, que deben ser rescatadas
del olvido"S!. Por medio de la historia de vida se hace posible
escuchar ofras voces, muchas veces voces de corporeidades
invisibilizadas por los discursos dominantes, en el marco de esta
investigacion, se privilegiardn las voces de los jovenes pacientes por

encima de las voces de los profesionales de la salud.

Se vuelve relevante entonces que para tomar conciencia de nuestra
subjetfividad seamos capaces de construirnos de forma narrativa
como sujetos corporeizados. Experimentar la vida a través de nuestra
corporeidad nos convierte en los actores principales de la obrag,
nuestros cuerpos, ideas, sentimientos y emociones afloran con la
libertad de nuestra propia interpretacion. Al narrarnos volvemos de
nuevo al escenario para hacer la mejor interpretacion de lo que
hemos vivido y que ahora estd hecho cuerpo, lo cual es posible
porgue “es en mi cuerpo que logro hacer la sintesis de una memoria

de lo que ya no estag”.52

Esta perspectiva se enmarca en lo que Planella (2006) ha

denominado la pedagogia de la narratfividad, la cual se aleja de la

51 Garzén, J y Herrara J. (2007) Las historias de vida como método de investigacion. Médulo:
relatos e historias de vida en ciencias sociales. UPN — CINDE Maestria en Desarrollo Educativo y
Social. P. 90

52 Zarate, N. (2006) El lenguaje como invencion en la narracion de la historia en Paul Ricoeur.
Tesi di dottorato N° 597. Roma: Universita Ponfificia Salesiana Facultd di Filosofia. Pg. 61
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transmision de saberes donde se visibilizan formas de seres corporales
heteronormativas y; por el confrario, se acerca a la accién que
permite que los sujetos reflexionen sobre ellos mismos, especialmente

sobre sus corporeidades.

La metdfora corporal textualizada y narrativizada en la que se funda
la perspectiva de la narratividad, implica que el cuerpo sea
abordado desde la experiencia. En este sentido, si el cuerpo es la
experiencia vivida por el sujeto (encarnada), este debe ser capaz de
transmitir corporalmente episodios de sus frayectos vivenciales. Esto
significa que la construccion del proyecto corporal (personal) viene
dado por la produccidn de la palabras y que nuestra anatomia
simbolizada es al mismo tiempo frontera y exposicion de nuestra

subjetividad.

Trabajo de campo

Jovenes con experiencia de cdancer:

= ] Entrevista semi — estructurada grupal

= 5 Entrevistas semi — estructurales individuales
= ] Contra enfrevista individual

= 4 visitas a fundaciones (diarios de campo)

Joven con experiencia de SIDA:

= | Entrevista semi — estructurada
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Guia base de entrevista

Preguntas sobre la experiencia:

» ;CoOmo fue tu ninez? Padre, madre, hermanos, hermanas, crianza,
barrio, vecinos, juegos, fiestas, navidad. Anécdotas especiales que
recuerde. Enfermedades, etc.

» ;COmo te enteraste de que estabas enfermo(a)?

» 3Cudl es tu diagndstico médico?

» 3Tu enfermedad estd ubicada en un lugar en especial o estd en
todo tu cuerpo?

» sAntes del diagndstico qué actividades realizabas normalmente
entre semana, en fin de semana? Luego de tu diagndstico cudles
cambiaron, porqué?

» 3Quiénes y porqué te prohibian realizar estas actividades?

= 5Cudl es tu estilo para vestir, qué te gusta usar, qué no? 3Ha
cambiado eso con la enfermedad?

» sEn qué ha cambiado tu cuerpo durante la enfermedad?

» 3COmo era tu vida en la casa, con tu familia antes de la
enfermedad, en qué ha cambiado?

» 3sHaz vivido en alguna institucion? Si la respuesta es afirmativa,
preguntar: 3Como ha sido la experiencia de estar fuera de tu casa
sin la familia?

» 3En qué consisten tus fratamientos médicos, qué duracion tienen?

= 3COmo fue la experiencia con los fratamientose, 3qué es lo mds
molesto fisica y emocionalmente?
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2Cudndo y doéonde fue tu primera hospitalizacione (pedir que la
describa al detalle)

sCOmo te sentiste o como te sientes cuando estds hospitalizada(o)
o aislada?

sTe molestaba o te molesta que te examinen algun lugar de fu
cuerpo?, spor qué?, cuéntame una anécdota que recuerdes al
respecto.

3En qué ha cambiado la relacion con tus amigos y amigas a partir
de tu enfermedad? jzHay alguna diferencia si son hombres o
mujerese Anécdotas (preguntas por el o la mejor amigo)

sCudles han sido lo momentos mds duros de esta experiencia y por
quée
Anécdotas

2Qué o quién te ha ayudado a estar mejor durante lo que has
vivido? Anécdoftas.

Preguntas sobre conceptos:

s Qué significa ser o estar enfermo?

2Qué significa ser o estar enfermo siendo joven, a diferencia de un
nino o de un adulto?

5Qué es el cuerpo para ti2

2 Qué pensabas del cuerpo antes de la enfermedad?

2Qué haz aprendido sobre tu cuerpo con esta experiencia?

2Qué es la salud para ti2
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5.3 Sistematizacion y andlisis de la informacién

La principal ventaja del andlisis cualitativo asistido por computador, es
que simplifica y le da velocidad a los aspectos mecdnicos en el
andlisis de datos, liberando al investigador para cenftrarse en los
aspectos mds creativos de la construccion de la teoria vy
potencialmente mds profundos. Sin embargo, dichos software son solo
un apoyo pues “en la perspectiva cudalitativa la capacidad analitica e
interpretativa del investigador puede ser apuntalada y reforzada con
técnicas (...) pero los mismos fundamentos del método, no pueden ni
deben reemplazar la capacidad analitica cimentada en la formacion
académica rigurosa, la experiencia y un profundo conocimiento

personal de la situacidén que se estudia”s3

Para el presente estudio se utilizd el ATLAS/TI, generador de teorias a
partir de codigos, el cual permite hacer conexiones entre codigos,
facilita formular proposiciones que implican una estructura
conceptual y revisar tales proposiciones para ver si se aplican a los

datos.

La base tedrica de este software es la teoria enraizada, la cual es una
“teoria derivada de los datos recopilados de manera sistematica y
analizados por medio de un proceso de investigacion. En este
método, la recoleccién de datos, el andlisis y la teoria que surgirdn de
ellos guardan estrecha relaciéon entre si. Un investigador no inicia un

proyecto con una teoria preconcebida (a menos que su propdsito

3 Bonilla E. y Rodriguez P. (1997) La Investigacién en ciencias sociales. Mds alld del dilema de
los métodos Colombia: Ediciones UNIANDES, Pg. 157
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sea elaborar y ampliar una teoria existente). Mdas bien comienza con
un drea de estudio y permite que la teoria emerja a partir de los datos.
Debido a que las teorias fundamentadas se basan en los datos, es
mas posible que generen conocimientos, aumente la comprension y

proporcionen una guia significativa para la accién’. 54

Para el caso de la presente investigacion, el uso del ATLAS/TI en la
sistematizacion y andlisis de la informacidon nos permiti® como
investigadoras: profundizar en la comprension de la categorias
emergentes, y en este sentido, superar aquellos momentos en donde
la capacidad de ver mds cosas se agota, lo cual redundo en la
consfrucciones de nuevas y mejores categorias; segundo, establecer
relaciones entre categorias que por la magnitud de la informacién a
primera vista no aparecian visibles; y tercero, ir construyendo teoria

paralelamente al proceso de sistematizacion y andlisis.

>4 Strauss, A. y Corbin J. (2002) Bases de la investigacion cudlitativa. Técnicas y procedimientos
para desarrollar la teoria enraizada. Colombia: Editorial Universidad de Antioquia Pg. 13, 14




7. RESULTADOS

La medicina requiere aprender a escuchar lo que las jévenes tienen
que decir sobre el mundo interno de su corporeidad, un mundo de las
estructuras sociales, culturales, creencias, miedos y sensaciones que
permanecen en silencio, y que no encajan con las estructuras del

pensamiento médico cientifico.

Cuando un sujeto es diagnosticado con una enfermedad crénica es
ubicado en los limites de la existencia humana, al tener no solo que
aceptar su finitud sino empezar a experimentarla. Saberse con una
enfermedad, llamada crénica, lleva a quien la vive a pensar en la
muerte y a experimentar el dolor. Pero si de la muerte no sabemos
nada y quienes la experimentan no han podido dejar su versidon para
poder entenderla, gqué es realmente lo que hace estremecer al ser
humano? Es el ponernos en conciencia de la finitud del ser. La
experiencia de la enfermedad cronica pone en evidencia el fin de la

existencia.

El cuerpo estd tan profundamente arraigado a la existencia que es
invisibilizado totalmente, llega a ser silenciado de tal manera que no
escuchamos sus llamados. La experiencia de enfermedad crénica
despierta la relacidn con el cuerpo. Es a través del cuerpo que se
experimentar el dolor, el malestar, el miedo, el entorno social, se hace

conciencia de los derechos y deberes para poder recuperar la salud.
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Pareciera que la primera tarea del ser seria re-habitar su cuerpo, re-
conciliarse con una corporeidad que le habla, se transforma
permanentemente, permitiéndole la experimentacion mediante la

Praxis.

El cuerpo aprobado y reconocido no es la totalidad de la realidad
fisica, es bdsicamente aquel que se puede reconocer mediante la
mirada, el cuerpo visible, la piel, el rostro, su estructura delgada o
gorda, y un valor especial reservado para el cabello. El cuerpo fisico
no visible, oculta a la mirada, cubierta por la piel y por tanto ignorado
de ser reconocido como parte integral de nuestra corporeidad; el
cual estd constituido por: células, tejidos, drganos, sistemas, del que
las ciencias de la salud se ha apropiado. Es por ende ignorado por los
jovenes en tanto no cause molestias fisicas que le exija una atencion

especial.

Tanto la experiencia de la enfermedad como el fratamiento, llevan a
que las jovenes inicien un proceso de reconocimiento del propio
cuerpo, aguel que permanecid en silencio y ahora les habla. En este
proceso es mas resignificante de la corporeidad, la experiencia del
tratamiento, que la misma enfermedad. El dolor fisico y emocional
gue usualmente estdn asociados a la enfermedad, son generados por
el fratamiento con quimioterapia y/o radioterapia; el tratamiento
produce los cambios fisicos mdas bruscos: “Me salieron manchas en el
cuerpo y en las articulaciones de los dedos, se me pusieron
negras...negras. Los parpados negros y no tenia ni una pestana, nada,

nada de bello tenia, nada. Totalmente lisa como una rana”.
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Los cambios fisicos pueden ser permanentes y repentinos, como es el
caso de las amputaciones; o lentos y reversibles, como es el caso de
la caida del cabello. Sea cual sea la manera de manifestarse, en
todos los casos, el aspecto se modifica de tal manera que al mirarse al

espejo se extranan e impresionan de si mismas.

Parece como si el cuerpo debiera ser castigado para sanarlo,
infringirle dolor por su bien. La cura quema la piel, hace caer el
cabello, altera los estados de conciencia, produce estados de
desnutricion severos, deprime e irrita. El cuerpo es sanado a través del
dolor. Sus secuelas se quedan en el cuerpo como tatuagjes, las
cicatrices, las amputaciones, las qguemaduras quedan
permanentemente como recuerdos de haber estado enfermas, de
haber experimentado la finitud de la existencia: “A mi la radiacion me
afectdé mucho Ila cabeza, se me estaba desvirulando (risas).
Empezaba a imaginar cosas y la imaginacioén pareciera como si la
estuviera viviendo y se me olvidaba. Me dio muy duro la quimio, me
adelgacé harto. Cuando entré en la quimio, la primera que me
pusieron me quemo esta vena. jMe quemaron horrible! bueno,
entonces, después al ofro dia me aplicaron una roja, decian que era
la que me iba a dar duro, la que me iba hacer caer el cabello. Me
daban muchas nduseas y mucho dolor de cabeza y no me queria

parar ni nada”.
Las amputaciones son los cambios fisicos que se quedan permanentes

en el cuerpo. Denfro de las fransformaciones fisicas que experimenta

un paciente con cdncer, las amputaciones son las mas radicales,
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porque evidencian un aspecto que no era parte de su estructura
natural, la discapacidad. Los cuerpos que anteriormente se movian
con autonomia pasan a depender de objetos extranos como las
muletas, o vivir de la proteccion de ofras personas. Estos cuerpos no
podrdn ocultar sus cambios, como si es posible hacerlo con la caida

del cabello.

El dolor es la sensacidon mdas desagradable y extrana del cuerpo
humano, supera la fuerza fisica, es la sumatoria de todas las
sensaciones corporales, se presenta paralelo con sentimientos de
tristeza, miedo, angustia, etc. Hace que los humanos pierdan el
control de su ecuanimidad y puede, incluso, llevar a la locurqg,
enceguece la conciencia, sélo para buscar el deseo de morir: “Un
dolor de estomago, horrible... entonces el hueso se me fracturd y ahi

fue el dolor mds terrible que habia sentido”.

El personal médico y paramédico que rodea al paciente mira ajeno
los gestos y expresiones de dolor, como si el cuerpo estuviera bajo la
influencia de una fuerza maligna, pierde su voluntad, su control, su
cordura y le lleva a comportamientos agresivos: “esa noche me
fomaron examenes y eso fue jterrible! (...) una biopsia, me quitaron un
pedazo donde estaba afectada esa zona jy eso uy nol, fue un dolor...
que casi, mejor dicho, me salgo de la camilla, y eso aruné a mi papa,

las enfermeras, a los meédicos, a todo mundo, porque era un dolor”.

Este proceso es infimo y Unico, cada dolor tiene su temporalidad y su

manifestacion; deja huella en la memoria de quien lo vivid pero al
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momento de fratar de recordar se ocultan a la consciencia los
detalles del momento preciso. Esta puede ser la causa de que el
personal profesional en salud no logre comprender la totalidad del
momento por el que pasa el paciente e incluso, le molesta sus gestos
o expresiones: “No, no jme duele, me duele! Y me hacia levantar,
llore, llore, porque yo lloraba de noche y de dia, habia momentos que
dormia, pero del dolor jno!l, no dormia y entonces la enfermera me
decia: jay! que ya la tenian aburrida porque yo era llore, llore”. La
imposibilidad de expresar un dolor tan intenso convierte en

espectador al profesional en salud, que sdélo pide control y paciencia.

Esta experiencia es tan aterradora que las jévenes entran en estados
desesperacion y optan por interrumpir el tratamiento. A su vez, para
los padres es tan doloroso ver en sus hijos e hijas estos cambios
corporales que les permiten decidir si quieren experimentarla o no:
“susted esta dispuesta a que se le caiga el cabello? Y me explico
todo. Me dijo: mire esa es su decision porque la que va a vivir eso es
usted, no voy a ser yo. Usted decide. Y yo apenas jUichl, yo no lo
pienso dos veces, pues diga que si, firme rdpido eso, antes de que me

arrepienta. Y ya, empeceé”.

Es usual que los adultos que las acompanan (padres, personal
medico, etc.) callen la verdad de la enfermedad. Los derechos sobre
SU cuerpo no siempre son respetados, se les miente, se les informa a
medias sobre su condicion. Con frecuencia, las jovenes no tienen
conciencia y dominio pleno sobre su cuerpo enfermo. Les es

informada su condicidon cuando ya no hay mds remedio y el personal
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médico y/o familiares no pueden callar mds, el cuerpo habla.
Pareciera como si quisieran evitar el dolor emocional ocultando la
verdad, porque el dolor fisico de por si ya es muy fuerte; creyendo
que no hay presencia de dolor emocional, si no se sabe que se tiene

cdAncer.

El “no informar”, fambién es un ejercicio del poder médico, como si al
ocultar la verdad ganaran tfiempo, nada los puede detener para
curar el cuerpo — la maqguina. La emocidon es un obstdaculo, el llanto, la
ansiedad, la desesperacion obstaculiza el fratamiento: “... como a las
siete de la manana llegaron un poco de médicos y me preguntaron:
sQué si yo sabia lo que me iban a hacer?, yo le dije: si. Mi papd me
dijo que una cirugia, no me conté mas nada. Entonces el medico me
dijo: 31U sabes que significa una amputacion?, yo le dije que no, que
no sabia que significaba una amputacion; entonces €l ya me contd
que una amputacion era quitarle el miembro del cuerpo a una
persona y que esa cirugia me la iban a hacer a mi porque eso estaba
muy avanzado. Yo a los médicos no les dije nada, bueno, si senor”. La
relacion de poder que se establece entre el personal médico vy los
jovenes, coloca a estos Ultimos realmente en un lugar “pasivo”
entregando el bienestar de su cuerpo a las decisiones de otros sin
atreverse a preguntar u objetar. Cuando se establece una relacion
con el personal médico - basada en la confianza - los pacientes
preguntan, indagan sobre su situacion; por el contrario, sin esta

confianza, que sustituye el miedo, guardan silencio.
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Cuando finalmente el personal médico informa al paciente los
procedimientos a los que va a ser somefido, en la terminologia
medico-cientifico, no se percatan que esta situacidn causa un
impacto emocional mds alto en los individuos que llevan poco tiempo
de haber ingresado a la hospitalizacion; sobretodo cuando es
necesario comprender, por parte del paciente, el lenguaje con el que
se comunica las posibilidades de sobrevivencia: “ella pensaba que yo
sabia que era un tumor, y que el tumor era cdncer, pero yo la verdad

no sabia, no tenia niidea”.

Es el hospital el lugar donde ya no se puede ocultar la verdad, los
cuerpos hablan, es a través de los cambios fisicos de los cuerpos
enfermos de los ofros y otras que los j6venes sienten que algo estd
mal: “me subieron al quinto piso a pediatria y yo veia a todos esos
ninos calvitos, me decia: spero qué?, ni sabia como se llamaba el
hospital. Yo sabia que estaba en Bogotd pero no sabia en ddnde.
Entonces yo decia: bueno, zesos ninos qué tendrdn? Todos calvitos,
jah! Yo le preguntaba a mi papd y €l no me decia nada, -jno
enfermitos que estan como usted, nada masl- yo bueno”. En el
hospital hay contacto con ofras tragedias humanas. Tragedias que se
revelan en los cuerpos, las personas no necesitan hablar para que

estas se hagan evidentes.

El cuerpo juvenil en el hospital es invisibilizado, los pacientes ingresan
por pediatria o como adultos, no hay lugares ni tratamiento integral
especificos para ellos: “acd en el Instituto, entré como adultq,

entonces me hospitalizaron en el cuarto... Si uno entra teniendo
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quince anos uno puede llegar a los veinti algo y lo siguen atendiendo
en pediatria, porque es igual donde uno tiene la historia clinica... llego
uno como pediatria y sale del sitio como de pediatria, asi tenga la

edad que fenga.

Es en la experiencia de la hospitalizacion en la que experimentan una
profunda soledad: “me suben a la UCI, lo conectan a uno a todo,
todos los cables de eso estdn conectados (risa) y paso una noche.
Después llega una persona al frente mio, le hicieron una operacion de
cerebro no se cual, pero él si quedo, si quedo... paralizado. Era el
espejo de vida mds grande que Dios queria que yo viera, y bueno, me

ponia a jugar con las maquinas porque en eso uno estd solo”.

Los jovenes en el hospital permanecen callados, cabizbajos, en
algunos momentos se les ve de mal humor y no desean que se les
preste atenciones especiales; desean ser liberados de una condicidon
que los ha tomado por sorpresa, se ven abocados a atravesar por uno
de los momentos mds dificiles de los seres humanos: la enfermedad, la
lucha por la vida. A diferencia de los y las jovenes, a los ninos y ninas
se les observa en los pasillos de los hospitales jugar y reir, mientras
esperan a ser sometidos a tratamientos, exdmenes y cirugiq;
solamente se verd interrumpida la espontaneidad de sus cuerpos
cuando estén sometido al dolor, las molestias o sea, separados de sus

padres, madre o cuidadores.

Para las jovenes, durante la enfermedad se hace inevitable la pérdida

de su independencia, autonomia y privacidad. Deben aceptar sin
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reparos el tener que ser observadas y tocadas por unos exiranos,
ademds de exponer su desnudez. En un instante son trasladadas
hacia ofro contexto social, nuevo, desconocido, donde parece que
se habla otro lenguaje que no es entendible, manifestacion del poder
meédico. Las ordenes se cumplen sin ninguna resistencia porque

tienen como propdsito la recuperacion de la salud.

Las relaciones de poder del personal medico se ven atravesadas por
la apariencia fisica de las pacientes. Cuando la paciente cumple con
los pardmetros de belleza socialmente ordenados, se establece una
relacion de preferencia, movida por la compasidon incondicional del
personal médico para el paciente: “los médicos siempre decian: -pero

esa nina tan linda, tan joven y con ese problema-".

El fratamiento trae consigo preocupaciones como los efectos que
este genera en su apariencia fisica, siendo la caida del cabello la que
mas les impresiona: “entonces me dijo los sinftomas que me da la
quimioterapia, me dijo que se me caia el cabello, jyo, nooooo!, -Si,
pero ese te vuelve a nacer, tranquila, no te preocupes, lo Unico que
te debe preocupar ahora es que te sanes del cancer y ya, de resto lo
ofro-". Para el personal médico, las preocupaciones o demandas de
los pacientes son secundarias y no son contempladas como aspectos
a tener en cuenta dentro del proceso de curacion. Por el contrario,
son percibidos como obstdculos para su accidon médica, que limitan

en tiempo el alcance de sus objetivos cientificos.
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Para cualquier joven hay una preocupacion por la apariencia fisica,
la diferencia estd en que mientras para una joven sana es unad
preocupacion estética permanente, para las jovenes que
experimentan una enfermedad, la apariencia fisica ya no tiene que
ver tanto con lo estético sino con tener salud: “soy muy vanidosa,
creo que me gusta arreglarme mucho, obviamente en Ibagué, clima
caliente, ligera un poquito mas (risas), blusas asi abiertas, el pelo me
lo tenia que alisar todos los viernes porque si no se me acababa el
mundo, las unas me las tenia que arreglar todas las semanas, y eso
que ni arreglar porque uno no hace nada en la casa; enfonces no se
por qué se me tenian que danar las unas pero yo tenia que ir a la
peluqueria todas las semanas. Bueno, creo que lo veia antes sdlo
desde la belleza, vanidad, como que tengo que estar bien y claro
como nunca pensé en la salud. Porque es que cuando uno tiene la
salud pues uno no piensa en ella, pero ya cuando le hace falta, ni
siquiera la salud, cuando le hace falta algo uno ya extrana y lo

empieza a valorar”.

El orgullo por un cuerpo bello se remplaza por el orgullo de un cuerpo
fuerte que resiste la radioterapia y la quimioterapia: “a veces la gente
me dice que yo pareciera que fuera de roble, que soy un roble. Y
claro!l, ese es un halago que le hacen y que uno mismo se hace al

cuerpo, uno dice: mi cuerpo es un roble y aguanta”.
Adicionalmente, aparece un valor por el movimiento que antes no

parecia  importante.  Aquellos  movimientos  ausentes  de

reconocimiento se vuelven expresion de vida. Dejan de ser
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observadores permanentes el ofro y la otra, para volcarse sobre su
propio cuerpo, y detallar la maravilla de su obrar. Valoran poder
alimentarse, caminar, el respirar se vuelven parte de la cotidianidad
en el existir. EIl movimiento corporal se vuelve expresion de vida al
recordar que sélo cuando se muere se suspende por completo:
“morirme o quedar paralizada... cuando desperté me decian: -
Camila te puedes mover toda-, y fome consciencia de mi operacion.
Entonces, empecé a mover los dedos de las manos, las munecas, un
poquito una pierna, la otra pierna, movia los dedos, sacaba la lengua,
la movia de lado a lado, parecia una loca, o sea, abria los ojos,
miraba a todas partes”. El movimiento significa autocontrol del ser
sobre su cuerpo, ese control de desplazarse, de acomodarse como
desee. Ese poder personal se pierde, se pone en riesgo a causa del

dolor, por una pardilisis, 6 durante la cirugia.

Un comportamiento que se repite en las pacientes antes de ser
sometidas a una cirugia es el bano previo a la cirugia: “la noche
anterior a la operacion fue horrible, sentia calor, sentia todo, todo lo
que tenia que sentir, lo sentia en ese momento, desesperacion, todo.
Decia como a las tres de la manana que me queria banar ya, que no
se que, bueno, hasta que por fin me quedé dormida. Y como a las 7
de la manana me despertaron para llevarme a la operacion y yo les
dije que me dejaran banar, era todo lo que yo queria, entonces me
dejaron banar con agua hirviendo como me gusta, mi mamd me
llevo jabones, todo, todo lo que me gusta y ya”. Como si se
despertara una memoria corporal ancestral, recurren a un ritual de

purificacion del cuerpo. Una vez en el hospital, banar el cuerpo no
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serd mdas que una orden que se reciba de las enfermeras por
precaucion de la sepsis que debe tenerse para una cirugia; a
diferencia del mandato médico, en este momento banarse el cuerpo
se constituye en una experiencia de limpiar lo mdas valioso que en este

momento se fiene y se ha hecho consciencia, el cuerpo.

Las actividades corporales cambian radicalmente, la
experimentacion juvenil desde el goce y el deseo se ven limitadas,
volviéndose una prioridad hacer todo lo necesario para recuperar la
salud. Las relaciones sociales con los otros y las ofras se reducen
emergiendo, o retornando, hacia la experiencia del yo - cuerpo: “lo
que yo principalmente me proyecte cuando me dijeron que estaba
enferma era yo, primero yo, segundo yo, tercero yo. Decia yo: para
entrar en natacion, si termino bien tengo mucho tiempo, para bailar
SOy joven, para jugar micro soy joven, tengo tiempo. Principalmente si
me pongo a pensar en eso, pierdo el tiempo y zqué?, se me va la
vida, se me va la salud, se me va todo. En ese momento me enfoqué

en mi salud, en mi, en miy ya. Segui el fratamiento y segui todo y ya”

El tratamiento frena el desarrollo y/o exagera las caracteristicas
corporales no deseadas. Sus cuerpos provocan en las miradas de los
otros y las otras emociones de rechazo o compasion, esta Ultima
disfrazada de admiracion: “eso me dio bastante duro, porque, pues
yO como poco, poco hablo con la gente entonces, jimaginatel, tras
de eso yo entré calva a estudiar, nada, eso mejor dicho, todo el

mundo pues me miraba raro porque yo con gorrito y eso ni tenia ni
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pestanas. jHasta ahora me estaban saliendo! Y a uno cuando le estan

saliendo se ve como todo raro”.

Cubrir el cuerpo con el gorro, la peluca, el maquillaje, no son
simplemente las maneras de verse bien estéticamente hablando,
responden a la necesidad de cubrir las senales de la enfermedad
para recuperar la sensacidn de sentise de nuevo normales,
aceptadas y sobretodo deseadas. Se protegen de no verse vencidas,
se protegen de no ser rechazadas. Para la sociedad, el sujeto que
sobrevive se convierte en un héroe y en un villano al mismo tiempo.
Héroe en tanto ganador de la batalla contra la muerte, villano porque

les recuerda la fragilidad humana en la enfermedad.

Durante la enfermedad y posterior a esta, se activa una ética del
cuidado, asociada a seguir cuidando de un cuerpo que estd o estuvo
enfermo. Cuidado de un cuerpo que se evidencia fragil frente a la
muerte. La enfermedad hace que las jévenes se sientan duenas de su
cuerpo: “hay dos cosas que aprendi en toda la enfermedad, que si
se pierden uno no es persona, que es la salud vy la libertad. Y
realmente, si no valoras la salud, y en este sentido no valoras tu
cuerpo, porque tienes que cuidarlo para tener salud, entonces, creo
que estas atentando confra ti misma, si no te quieres lo suficiente

como para valorar todo lo que tienes”.
Uno de los elementos que determina la manera de afrontar la

enfermedad son los aprendizaje sociales previos entorno a lo que

significa estar enfermo. Para las personas que durante su ninez
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estuvieron enfermas, ya hay un nivel de familiarizacion con la
experiencia de la hospitalizacion y la relacidon con el personal médico,
esto hace que no sean extranos ante una experiencia del fodo nueva
y frente a la cual fienen recursos sociales para afrontarla. Al confrario,
es mas dificil el proceso para personas que han permanecido
alejadas del ambiente médico, y a las que les ensenaron a desconfiar
de los profesionales de la salud. Se ven expuestas al ambiente
hospitalario en el cual no se saben relacionar, lo cual dificultad

establecer relaciones de confianza que favorezcan la recuperacion.

El re-conocimiento del cuerpo se da en medio de la desorganizacion
de las relaciones sociales, la enfermedad y su cura desregularizan las
practicas del cuerpo juvenil, instalan otras prioridades. Deben
separarse de sus padres y hermanos, se van de casa para vivir con
familiares que las puedan cuidar, o se van para los albergues. “...me
fui para donde una tia, igual en mi casa no tenia quien me cuidard ni
nada, pues era yo sola con mi papd, entonces no estaba, no habia
quien me cuidard... alld vivi como dos meses. Entonces alld mi papad
cuando tenia que venir al médico mi papad iba, y se quedaba donde
mi tia y saliamos de alld... mi tia me tuvo demasiado cuidado, que la
alimentacion, que todo”. Dejan a sus amigos y amigas, intferrumpen
sus estudios y pasan a colegios especiales en donde no hay pares sino
adultos: “ahorita en el colegio en el que yo estudio... ya son adultos y

ya saben que hacer de su vida y todo”.

Por su origen socio-economico y la ineficiencia del sistema de

seguridad social en salud, las jovenes de esta investigacion, deben
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ingresar a fundaciones sociales las cuales les brindan albergue,
alimentacion, vestuario y apoyo econdmico para el fratamiento. En la
mayoria de los casos, la prestacion del servicio de salud les niega el
derecho a una buena atencidn médica e inmediata, asi como la
subvencion del fratamiento y los medicamentos. El cdncer es una
enfermedad social; en este sentido, las jovenes enfrevistadas hablan
del "cdncer” como una oportunidad de salir del maltrato que vivian
en sus casas o una oportunidad de estudiar una carrera becada por
las fundaciones, que sus familias jamds hubieran podido pagar:
“entonces, mi enfermedad me sacd de mi casa, porque mi casa era
un infierno completamente, yo decia: algun dia saldré de esta casa jy
sil el cdncer me sacd de mi casa, por el cancer estudié, por el cancer
conoci la universidad, la vida de la universidad, por tener cdncer

conoci amigos, amigas, tanta gente”.

Pero asi como se puede convertir en una experiencia para reinventar
el proyecto de vida, en algunos jévenes la ayuda que reciben por su
enfermedad se convierte en una relacion de dependencia: “piensan
que toda la vida van a vivir del cancer, y entonces ya no quieren
hacer nada, no quieren trabagjar, nada, no quieren hacer nada.
Entonces como que se acostumbran asi. El ano pasado, en
diciembre, uno estaba haciendo once y él ya estaba diciendo que
queria estudiar ingenieria automotriz y la fundacion se lo iba a cubrir...
el dia que fuimos a recoger el boletin, resulta que habia perdido once.
No estaba en proceso de tratamiento, porque ya habia terminado el
fratamiento hace mucho tiempo, y estaba en la fundacion era de

vago y entonces con el dolor en el alma y todo pero, como se dice
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vulgarmente: lo echaron -no puede estar mds acd porque a usted se

le dan oportunidades y no las aprovecha-".

El cancer es reflejo de una enfermedad social: la pobreza. El apoyo
econdmico en los albergues mitiga lo econdmico pero el aislamiento
es negativo para la salud emocional de los pacientes: “yo pensé al
principio que los ninos que estaban en albergues, fundaciones, eran
ninos huérfanos, no tenian papd ni mama. Entonces yo decia:- syo
qué voy hacer alld, si yo al menos tengo a mi papd?, pero igual, yo
veia que la situacion en mi casa estaba dificil porque mi papd no
podia ir a trabajar, si mi papd no trabajaba entonces scon qué plata
me llevaba al hospitalé, scon qué plata ibamos a comer? Entonces
una vez estaba en quimio y un muchacho me comentd: hay

albergues, no se que... y a mi me quedo sonando la ideqa”.

En los albergues les ensenan que el cdncer, como enfermedad, es
una experiencia mds de la vida, que al ser superada, el curso de la
existencia puede seguir su rumbo: “ellos o que esperan es que si uno
supera el cancer sea una persona en la vida, y que el cancer no deje
sus secuelas... que no queden cosas en la vida de uno. Listo ya
supere el cancer, ya puedo seguir mi vida normal y ya puedo ser una
persona estudiada, y que el cancer no tenga que ver en el futuro de

uno, si NO ya, es una experiencia mas que tuve en mivida”.
Sin embargo, al preguntarle a las jovenes sobre lo que significa el

cdncer en sus vidas, se evidencia que durante la enfermedad el

tiempo y el espacio se dilatan, es un corte en la existencia, después
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de eso ya no se vuelve a ser la misma persona. Obstruye una manera
de estar en el mundo, cuestiona la manera de vivir la vida y plantea
una distinta, es como si la enfermedad fuese un proceso de
revelacion de cosas que antes no habian visto de si mismas. No sdlo
hay un anhelo de vivir mads, sino, de vivir mejor, lo que desencadena
procesos de perddn y reconciliacion con las personas en las que se
encuentran en relaciéon de conflicto. Aprenden a reconocer el valor
de lo pequeno y a dejar de anorar y lamentarse por lo que no tienen:
“estoy muy franquila, ya entiendo muchas cosas que no entendia en
mi vida por parte de él... creo que sané eso y gracias al cancer.
Porque si no creo que nunca lo hubiera podido sanar... el cancer fue,
en primera medida, para cambiar lo que yo estaba pensando de la
vida... yo estaba viendo por un camino que no era el correcto, o que
de pronto era el correcto pero, de pronto cuando tuviera mds anos,
estaba dejando muchas cosas como lo era mi familia, que es mi
mamd y mi hermano; como encaminar mds mi carrera para lo que yo
queria y no para lo que querian los otfros. Valorar cada cosa que
nunca en la vida he valorado si no hubiera tenido cdncer y

obviamente para perdonar cosas que creo que era lo de mi papad”.

El aislamiento de los jovenes no es producto sdélo de un sistema de
salud - social que los ubica en campos reservados para Ccuerpos
enfermos, el aislamiento también se da en el dmbito de la
intersubjetividad, y este se agencia de manera conciente por el
sujeto. Los cambios fisicos que van apareciendo hacen que las
jovenes se auto rechacen haciendo que eviten el contacto afectivo:

“yo no queria en ese momento tenerlo a mi lado, no mads de pensar:
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2qQué iba hacer un hombre con una persona calva? Yo, juy nol, no
mds yo pensaba. Ademas porque yo me consideraba que me veia
mal porque me engorde hartisimo, porque yo nunca habia sido
gorda; entonces, yo toda gorda jno!, bueno, como que fisicamente
no me sentia como muy aceptada yo misma... Como que uno mismo
no se auto acepta. Entonces yo decia: ;Qué va hacer una persona al
lado mio, asi2, o igual yo decia que no tenia cabeza para pensar en

nadie mds sino en ese momento en mi tratamiento, nadie mas”.

Los albergues se constituyen en la posibilidad de ser con otros cuerpos
enfermos y mutilados como los de ellas, en donde sienten menos
verglenza, miedo o rechazo, que son las emociones que usualmente
experimentan en la calle:  “...ella fuvo uno de estos sarcomas... le
quitaron un brazo... y quedd embarazada, jtenazl, a mi me parecia
tenaz como ella hacia para cambiar el panal al nino, arrullar al bebé
y todo. Y el esposo también era enfermo, ellos se conocieron en la
fundacion, ahorita viven juntos... el nino esta grande y ella estudia
comunicacion social y él estudia otfra cosa. Entonces yo digo, los dos

salieron adelante y mas encima un nino”.

El restablecimiento de las relaciones afectivas con pares se da una
vez las senales del fratamiento van desapareciendo, cuando el miedo
al rechazo va disminuyendo. Miedo que aprendieron cuando sus
amores, aguellos que habian despertado tanta alegria, huyen, las
abandonan, las despojan de su alegria y les dejan experimentando un
duelo mdas; un dolor que supera el dolor fisico: “otra cosa que se me

olvido contarte, que fue para mi vida muy dura, muy dura, fue
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cuando Alejandro, mi novio, cuando yo vivia ahi sola, €l estaba
conmigo... cuando él se entero que yo tenia cdncer se fue,
terminamos. Yo no entendia que era cancer, yo no sentia nada ese
dolor de la cirugia, yo sentia el dolor en el corazén de que mi novio...

con el que yo habia hecho planes...".

“Después vino mi novio... me visitd, pero uno se da cuenta que él no,
si, ya no era nada y me veia asi como con asco... Me dijjo mi mama:
jzah, si sabe lo que hizo su noviol yo le dije: jno sél -J4, tiene otfra y yo:
jahhhh! Pero yo estaba asustada y yo: sSi, y eso quién es?, -pues su
mejor amiga-, jyo ahil squé? Dijo: -si, sumejor amiga- yo dije, bueno.
Yo no le dije nada y entonces ya, cuando me entre a banar, jimmmm,
eso fue la llorada, jmejor dicho!, yo sé que mi mama se dio cuenta...

porque sali del bano y ya tenia los ojos llorosos”.

El dolor emocional hace parte de los sinftomas que no se ven,
manifestaciones de la enfermedad que no se pueden tocar o palpar,
asi que permanecen invisibilizados; cuerpo y emociones estan
disociados, los esfuerzos se cenfran con fuerza en la recuperacion de
la salud sin notar, siquiera, que el estado emocional influird
directamente en los cambios y duelos que resignificardn Ia

corporeidad.

Las jovenes se ven forzadas a reinventan su identidad, la sensacion de
aislamiento a la que se ven obligadas al ser diagnosticadas, y la
ubicacion social que se hace de sus cuerpos “enfermos” en hospitales

o albergues va moldeando al enfermo ubicdndolo en un campo que
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senala y confirma su condicidn, a estos sujetos ya no se les permite

permanecer en los lugares donde antes se movian con libertad.

El contexto al que entra el joven es nuevo y drido socialmente para é€l,
hasta el lenguagje les serd totalmente nuevo y extrano. Esta situacion
no es entendida por el adulto que rodea al paciente; es como un
miembro nuevo en el campo de juego, dénde no pidid entrar, pero
que no tiene otra posibilidad, sino, de breves instantes de tiempo para
comprender que el instrumento que va a estar en movimiento serd su
propio cuerpo y cuya oportunidad de sobrevivir alli es entender lo mds
rdpido posible esta situacion y conformarse mds como objeto que

como sujeto en este campo.

Cada sujeto construye una forma particular de comprender vy
relacionarse con su enfermedad, esto depende del tipo de cdncer y
de los recursos socio — educativos con los cuales cuentan. Se
encuentran comprensiones que van desde el sentido comun y la
especulacion, hasta las mas elaboradas y cientificas, pasando por
formas de relacionarse con la enfermedad como si fuera un ofro yo
que habita el mismo cuerpo, un ofro yo con el que se comparte la
corporeidad: “mi tumor se llama pachita, Pachita es por honor a mi
cirujano, que es Pacho... me explico, que no la habia podido sacar
toda y desde entonces ya era Pachita, no era un tumor, ni cdncer...
en todo el tratamiento hablé con ella, diciéndole que no me
molestard mds, que yo no la molestaba mdads con los tratamientos ni
nada, pero que no me molestard mas; porque si ella me molestaba,

pues yo la iba a tener que molestar, entonces que si estdbamos paz a
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paz pues mutuamente conviviamos en paz;, a pesar de que viviera en
mi cabeza, que yo le daba la posada en mi cabeza pero que no me
molestara... En una radioterapia pensaba -Pachita quédate quietaq,
quédate quieta, quédate quieta que ya vamos a salir te va a doler un
poquito pero, pero asi va hacer para que estés tranquila-, siempre le
hablaba a Pachita, entonces yo también creo que eso hizo como una
conexion con la enfermedad y no la tomé como cdncer sino como
una enfermedad normal que se quita con medicina y con fuerza de
voluntad, eso si y obviamente con el apoyo de la familia, en este caso

mi mama”.

Se evidencia la dicotomia entre cuerpo y alma. Hay un alma que
habita el cuerpo, un alma que invita a estar libre de remordimientos y
un cuerpo que le pertenece a Dios, al que se le ruega para que se
resista el tratamiento. La salud del cuerpo deja de pertenecerles, se
rompe con la ilusion médica contempordnea de que se puede
prevenir la enfermedad, como si se pudiera decir de que enfermarse;
-el que no se cuida se enferma- es la advertencia. Se rompe con el
imaginario de que los jobvenes son menos propensos a enfermarse.
Dios deviene como el dueno de la vida, el dueno de la salud, la day
la quita. Se cree que él envia la enfermedad a quien puede resistir. Es
una oportunidad para tfransformar la vida. Se reafirma el imaginario de
que el dolor es necesario para aprender. La enfermedad deviene

como revelacion, encarna un poder divino.

Cuando el escenario socio — econdmico en el que transcurre la

enfermedad es la pobreza, toma mas fuerza la idea de la
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enfermedad como una oportunidad enviada por Dios, asi cobra
sentido el sufrimiento, pues una vez cesa trae beneficios econdmicos
que, de ofra manera, no hubieran sido posibles: “...porque Dios sabe
como hace sus cosas y por algo a uno le pasa algo, de pronto serd
por la oportunidad que Dios sabia que mi papd nunca iba tener la
oportunidad de pagarme una universidad y ahorita si la tengo,
aunque fiene uno que pasar por este sufrimiento que es saber, que
uno tiene cdncer. Pero me parece un proceso normal, me parece un

proceso de la vida que le deja muchas ensenanzas”.

Biologia Imaginaria

Dentro del andlisis realizado a las narraciones de las jovenes fue
surgiendo un fendmeno que en algunos momentos aparecia con
fuerza y en otros de desvanecia, un fendbmeno que no se dejaba
explicar desde las categorias de andlisis pre-establecidas, 3zqué
significados tienen situaciones como: “a mi mama le habia dado una
corazonada y decia que se tenia que venir a vivir a Bogotd”2 Las
corazonadas no estan descritas en los libros de medicing; por lo tanto,
los médicos no lo consideran un referente vdlido para un diagnodstico.
Estas expresiones aparecen acompanadas por sensaciones: sentirse
mal, sentir algo extrano, etc. 3Como comunicar estas experiencias
extracorpdreas al meédico, donde ubicar corporalmente esta
experiencia, cudl de todos los érganos estd siendo afectado, con cudl

de los sentidos se estd percibiendo?
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La corazonada, es una expresion que se puede interpretar como “el
corazbn me habla”, gcoémo explicar el lenguagje utilizado por un
organo sin boca que expresa un llamado de atencion que se calla
desde la razén? A este fendmeno Jodorowsky (2004) le ha
denominado biologia imaginaria, la cual se presenta como

complementariedad y paralela a la biologia orgdnica.

El cuerpo antes de la enfermedad permanece casi invisible o se
encuentra atravesado por el concepto de la belleza. Las pedagogias
que buscan controlar las corporeidades logran que perdamos la
conciencia sobre el cuerpo, cuando nos habla no lo escuchamos,
porque se nos volvid lo mdas ajeno. Las jovenes dan cuenta que el
cuerpo les avisdé sobre su enfermedad con molestias fisicas y con
sifuaciones que solo podrian ser explicadas desde la magia, desde la
imaginacion. El cuerpo les avisa que se esta dando un cambio en su
interior y que su modificaciéon cambiard completamente la estructura

cofidiana en la que venian.

Algunas de estas experiencias se manifiestan en situaciones que, en
un primer momento parecen absurdas, pero al mirarlas en
retrospectiva se observa el uso de l6gica comunicativa de los cuerpos
y su inferaccion en la biologia imaginaria, esa biologia que trasciendo
lo fisico, lo orgdnico. La biologia imaginaria, hace uso de lo onirico
para poder hacer entendible algunas situaciones, en especial,
aquellas que impactan con fuerza la experiencia del ser humano,
donde la razén no alcanza a dar explicacion a los hechos: “me

operaron un viernes y el lunes ya estaba en mi casa, a la espera de
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reanudar mi vida cofidiana, luego de un sueno, descubri que tenia
cancer, pero no lo senti hasta el inicio de mi tratamiento con

radioterapia y quimioterapia’.

El privilegio que sobre el cuerpo ha tenido la medicina, cuyas teorias
se pueden comprobar en los laboratorios, las imagenes diagndsticas y
los documentos escritos por anos, dificultan el surgimiento de nuevos
paradigmas sobre las dimensiones corporales. Es mds, incluso en los
Ultimos tiempos estas teorias cientifico-médicas han entrado en
conflicto con la sinftomatologia de los cuerpos, los signos y sinfomas
expresados por los pacientes en la actualidad dejan sin piso los
criterios diagnodsticos reconocidos por los galenos, enmarcando estas
sensaciones como stress, pero que no generan una solucion ante los
problemas de salud que manifiestan los pacientes. En consecuencia,
plantear la teoria de la biologia imaginaria evidencia que el lenguaje
médico no es el Unico que interpreta al cuerpo vy, por ende, que el
cuerpo fisico aprobado y reconocido no es la totalidad de la realidad

corporal.
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8. CONCLUSIONES

Abordar la categoria “cuerpo” desde un enfoque multidisciplinar,
como eje de andlisis del problema de la corporalidad juvenil en la
experiencia de enfermedad crénica, constituye una investigacion de
tipo aplicada. Utilizando conocimientos existentes en medicina y
psicologia, las ciencias sociales interlocutan con estos saberes para
profundizar en la comprension de unos casos especificos de mujeres
con enfermedad crénicas como el cdncer vy el sida. Producto del
proceso de andlisis de la experiencia corporal textualizada vy
narrativizada, se considera necesario descentralizar el
acompanamiento médico en la “curacion” de la enfermedad,
entendida como la superacion de la misma; y avanzar hacia un
acompanamiento médico - psicosocial que atienda la experiencia
subjetiva — corporal del paciente. El estudio da cuenta de como es
mas resignificante del cuerpo el fratamiento que la misma
enfermedad, por el dolor fisico y emocional que lo caracteriza, como
por los cambios corporales que produce; esto hace suponer que mads
allé de curarse de una enfermedad, el paciente atfraviesa por un
proceso de “sanacion” mediante la recreacion y reinvencion de su
identidad, haciendo conciencia de una corporalidad que o
constituye y configura en medio de su abrupta y angustiante
transformacion. Cada paciente tiene un protocolo en el que, por lo
general, se especifica el tiempo de duracion del tratamiento. Tener
claridad en cuanto a su duracion influye en la manera como el

paciente asume la experiencia. Al dar claridad de cuando comienza
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y de cuando termina devuelve al sujeto algo de control sobre su
cuerpo; confrario a lo que sucede con la enfermedad, de la cual no
se tiene muy claro cuando comenzd y tampoco cuando terminard, o

si con el fin de la misma devendrd el final de la existencia.

La experiencia de enfermedad cronica abre aiun mas la brecha entre
cuerpo y alma, se pasa de un cuerpo accesorio el cual, antes de la
enfermedad, solo genera preocupacion por un valor estético, se
vuelve incontrolable y angustiante para el alma. Se activa una ética
del cuidado que era obviada. La enfermedad rompe con la idea de
un cuerpo que nacid determinado fisicamente desde el nacimiento,
ese cuerpo se transforma iremediablemente con el tratamiento, no se
puede hacer nada, solo ocultar su deformacidén frente a la mirada all
espejo y a la mirada social. Permanecio estdtico y en silencio hasta
ese momento, estaban dictaminados algunos cambios producto del
cambio hormonal y posterior desarrollo, de eso algo se sabia porque
hace parte de la memoria corporal femenina, pero no sucede lo
mismo con la enfermedad crénica, esta no hace parte de la historia

corporal gue se supone habia que experimentar.

Un cuerpo que se experimentaba fragmentado de la existencia y
sienciado comienza a hablar, por ello el proceso de recuperacion
integral de la salud pasa por reinventar su lugar en el mundo con un
cuerpo nuevo. La complejidad de la realidad corporal evidencia que
superar una enfermedad no es solo un proceso de curacion sino un
proceso mdas complejo como lo es la sanacion de las heridas

simbdlicas que se dan por los cambios corporales externos. Implica
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reconfigurar la subjetfividad en vinculo estrecho con lo que ahora
reconoce que €s en esencia, un cuerpo. Por ello, durante el
tratamiento las pacientes cubren las “senales de estar enfermas”, ese
acto equivale a sentirse, por momentos, de nuevo normales,
aceptadas y sobretodo deseadas. Una vez superado el tratamiento,
el proceso de aceptacion interna y externa se activa, esto redunda
en sus posibilidades de aceptacion social corporal. Son dos los retos
que se evidencia con mds regularidad: por una parte, arriesgarse a
sentir deseo y manifestarlo, con el fin de restablecer sus relaciones

afectivas; y por otro lado re-integrarse al mundo de la productividad.

El sujeto enfermo evidencia que su cuerpo fisico aprobado vy
reconocido por la medicina no es la totalidad de la realidad corporal,
la enfermedad vy el tfratamiento le revelan al paciente dimensiones de
la corporalidad que no logra ser expresada totalmente por medio de
la reconstruccion de su historia corporal. Dadas las caracteristicas del
objeto de estudio la palabra no siempre permite dar cuenta de toda
su complejidad. Es tarea fundamental seguir en la busqueda vy
construccion de métodos que nos permitan comprender mejor las
distintas dimensiones de la realidad corporal humana; es necesario
dotar de sentido métodos de investigacion alternativos para una
comunidad cientifica que aun se encuentra en proceso de apertura a

nuevas metodologias.
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