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Primera Parte: Reconociendo la Creatividad en la Adversidad

En las proximas lineas, se traza un recorrido por la interseccidén de mi propio viaje personal
con el proyecto, explorando las raices que dieron origen a esta investigacion significativa. Se
expondran los antecedentes que sentaron las bases para comprender la transformacion a través de
la adversidad, un camino que me condujo a la reconfiguracion de la experiencia de la enfermedad
por medio de un proyecto de investigacion que me permitié conocer cémo los nifios, las nifias, los
jovenes y las madres que viven las experiencias del VIH o el cancer albergan la esperanza,
reconfiguran su subjetividad y transforman sus suefos.

La Transformacion en la Adversidad: Un Viaje Personal de Reconfiguracion de mi
Subjetividad

En el afio 2020, mi vida tuvo un giro inesperado que me desafio a repensar todo lo que
entendia sobre la existencia y el proposito. Fui diagnosticado con el Virus de Inmunodeficiencia
Humana (VIH), una noticia que resond profundamente en mi ser y me llevo a enfrentar una realidad
desconocida y, a menudo, estigmatizada. Pero este no fue mi primer encuentro con la adversidad
médica. A lo largo de mi vida, he sido testigo de la vivencia del cancer en varios miembros de mi
familia, abuelos, tios y primos, y fue precisamente esta conexién con la enfermedad y su impacto
en la percepcion de la vida lo que me llevd a encontrar sorprendentes similitudes entre estas dos
condiciones aparentemente dispares. Aunque el VIH y el cancer evocan temor e incertidumbre,
también tienen el poder de instigar una profunda reconfiguracion de nuestra relacion con el mundo
y la forma en que concebimos nuestro camino futuro.

Mis raices en la investigacion y el trabajo comunitario me han llevado a involucrarme en
procesos transformadores en diferentes lugares de Colombia, como la comunidad del Congal en el
Departamento de Caldas, la vereda La Aurora y el barrio San Sebastian de Manizales, Ciudad
Bolivar en Bogota y algunos otros espacios en donde he podido conocer como los nifios, las nifias,
las jovenes y los jovenes transforman sus realidades a partir de sus suefios e imaginarios de futuro.
Através del arte y el disefio, he podido conocer como nifios, nifias y jovenes despliegan su potencial
creativo para construir nuevas maneras de relacionarse con su realidad y generar cambios en sus
vidas.

En el afio 2020, durante la pandemia de la COVID-19, y en medio de esta turbulencia, recibi
un diagnostico que cambiaria mi vida para siempre. Me encontraba en México, en la casa de mis

padrinos, buscando una beca de estudio doctoral, interesado en estudiar aspectos relacionados con



la educacion en contextos rurales y planteandome la idea de vivir en este pais. A las pocas semanas
de haber llegado, me comencé a sentir débil y me dio una afeccion en la garganta que no sanaba
con ningun medicamento, perdi mucho peso en pocas semanas Yy quise creer que era por la
adaptacion a la comida y al pais, pero finalmente decidi hacerme la prueba de VIH.

Pasaron dos dias y recibi la noticia: VIH positivo. Estas palabras resonaron como un eco
constante en mi mente, y las emociones abrumadoras se entrelazaron con pensamientos de
incertidumbre sobre mi salud, mi futuro y mi subjetividad. Supe del diagnéstico un 14 de febrero,
el dia de San Valentin, fecha que tiene mucha fuerza en México. Al regresar a casa de mis padrinos
veia en el taxi a las personas llevar globos y flores en honor a la fecha, mientras al interior del
vehiculo anunciaban que en China se habia desplegado un virus desconocido que estaba matando
gente inmunodeprimida y que ya este se encontraba en varios paises y que los ancianos y las
personas con sistemas de defensas débiles eran las que tendian a morir por el virus, ya en México
se habian reportado casos.

En ese momento senti que se me acababa la vida, que no seria posible volver a Colombia,
que no volveria a ver a mi familia y a mis amigos y que la vida como la habia conocido ya no
existiria mas. Llegué a casa y lloré en el bafio, sentia que no era capaz de procesar lo que acababa
de suceder, le conté a uno de mis tios que vive en este mismo pais y me dio su apoyo.

También comparti esta situacion con Brenda, la persona que trabaja en casa de mis padrinos
y les apoya con las labores domésticas, ella me vio los ojos atemorizados y rojos del llanto, recuerdo
gue me animd y me dijo que no me iba a morir de esto, que ella conocia casos cercanos de personas
que habian vivido con la enfermedad muchos afios y que el estigma ya no era como yo lo
imaginaba.

Busqgué en internet y me asesoré un activista por los derechos de las personas que viven con
VIH, Juan de la Mar, de quien hablaré méas adelante. Fui a la Clinica Condesa, una entidad dedicada
al estudio de enfermedades de este tipo, denominadas catastroficas, alli me hicieron la prueba
confirmatoria y me informaron que aungue no tenia papeles como nacional, podia hacer parte de
un estudio que estaba probando un nuevo medicamento, Biktarvy, que recién llegaba a México y
que, a quienes participaran del estudio se les daba de manera gratuita. Inmediatamente acepté el
proceso y comencé el tratamiento a los pocos dias.

Durante algunos dias guardé esto para mi, sentia miedo de morir, pero sentia aun mas miedo

de vivir (suspiro al recordarme en este momento de la vida). Segui mi tratamiento y salia de casa



de mis padrinos levantando ligeras sospechas de qué hacia yo tan recién llegado saliendo tan de
madrugada de la casa.

A pesar de saber que mis células CD4, que son glébulos blancos relevantes para el sistema
inmune, se encontraban por debajo de 25 y que normalmente deberian estar por encima de 800 en
un cuerpo sin VIH, y que el virus se encontraba por encima de las 1.200.000 copias, por primera
vez me sentia vivo en el aqui y el ahora, sentia con una fuerza increible la brisa, la lluvia, el rocio,
el sol, mis pies y cada parte de mi cuerpo, me maravillaban los rostros de las personas, me parecia
increible el color del cielo, me parecia un milagro el poder ver, tocar, oler, saborear y escuchar,
ademas poder percibir todo eso con mas intensidad que nunca.

A los pocos dias tuve el impulso de contarlo, lo comparti y alli comenzaron a emerger
experiencias maravillosas, como el abrazo y la proteccion extrema de mis padrinos, quienes me
dieron su afecto incondicional, su compafiia, sus risas y alimentos coloridos que nutrian mi cuerpo
y mi ser, los cuales descontaminaban con todo lo conocido y lo desconocido para garantizar que
no me hicieran dafio; ademas el calor de mis primos con quienes dialogué sobre mis miedos de
morir por Covid-19 mientras el tratamiento del VIH me permitia llegar a la etapa de
indetectabilidad, y quienes me abrazaron y me soportaron en mis crisis emocionales, quienes me
invitaron a nadar, caminar, sonreir y volver a sentirme vivo. Ademas, mis tios de México me dieron
Su amor, su apoyo e incluso sus recursos econémicos para poder realizarme examenes y poder
agilizar el tratamiento.

A pesar de la distancia, el amor incondicional de mis padres se hizo presente mas fuerte que
nunca cuando se enteraron de lo que estaba pasando. No solo me brindaron su apoyo a través de
lagrimas compartidas, sino que también me envolvieron en un abrazo emocional a través de sus
palabras de aliento, sus oraciones y sus consejos, todos dirigidos a guiarme por este desafiante
sendero. Nunca dudaron en ofrecerme su tiempo, dispuestos a escuchar mis temores y alegrias por
igual, brindandome no solo apoyo emocional, sino también ayuda financiera cuando la necesité,
todo ello sin caer en juicios o0 preguntas incomodas que pudieran aumentar mi carga.

Por otro lado, el papel de mi hermana en este proceso fue igualmente crucial. Con una
presencia tranquila y ecuanime, se convirtié en un pilar de fortaleza. A través de su escucha activa
y empatica, me inspir6 a seguir adelante y a luchar por mi bienestar. Su manera de acompafiarme,

siempre atenta pero sin agobiar, me recordé la importancia de la vida y el amor inquebrantable de
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mi familia. La relacion con mis sobrinos, quienes me ven con ojos llenos de amor y esperanza, se
fortalecid, recordandome las pequefias alegrias y el amor puro que existe en mi vida.

Este periodo de mi vida, marcado por la adversidad, resalto la importancia de los lazos
familiares y el poder del amor incondicional. Mis padres y mi hermana no solo me proporcionaron
consuelo y seguridad, sino que también me motivaron a abrazar la vida con renovado vigor. Su
apoyo constante y sin prejuicios me ayudo a ver mas alla de las dificultades del momento, abriendo
mi corazon a la esperanza y al optimismo ante el futuro. En medio de la tormenta, su amor fue mi
refugio, un recordatorio constante de que, sin importar los obstaculos, no estoy solo. También
encontré el amor incondicional de mis amigos, Rodrigo, Luisa, Lele, que me sostuvo en cada
palabra de aliento, y quienes luego supe, sufrieron en secreto por temor a no volver a vernos por
causa de la pandemia y el VIH. Y la guia de seres maravillosos como Juan De la Mar, quien
establecio contacto con activistas en México para poderme ayudar a garantizar el tratamiento, y
quien en video llamadas me reconfortaba y me daba una luz de vida, y Andrés Lépez, mi gran
amigo y compafiero en toda esta aventura creativa, quien dedico su tiempo para acompafiar como
libretista el libro de cuentos.

A lo largo de los afios, he sido testigo de cdmo varios miembros de mi familia afrontaron
el cancer con valentia y determinacion. Vi como transformaron su perspectiva de vida y se unieron
en un camino comun por la supervivencia. La experiencia del cancer, al igual que el VIH, plantea
desafios abrumadores y temores profundos. Sin embargo, también despierta una fuerza interior
impresionante, una esperanza que pone a prueba los limites de lo que creiamos posible.

La conexidn entre estas dos enfermedades aparentemente dispares se volvié alin mas clara
cuando tuve la oportunidad de interactuar con poblaciones afectadas por el VIH en México y el
cancer en Colombia. A través de estas interacciones, fui testigo de la forma en que las personas se
enfrentan a la adversidad con un coraje inquebrantable. Vi como encontraron un nuevo significado
en la vida, como reevaluaron sus prioridades y como canalizaron su creatividad para trascender los
desafios que enfrentaban.

Esta revelacion despertd en mi un profundo interés por la interseccion entre la creatividad,
la subjetividad y la enfermedad. Queria comprender como la enfermedad puede actuar como un
catalizador para la reinvencion de uno mismo y cémo la creatividad puede florecer en condiciones

aparentemente restrictivas. Mi viaje me llevo a explorar cdmo los nifios y nifias en condiciones
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adversas de salud encuentran formas de expresion y transformacion a través del arte y la
creatividad.

Mi enfoque de investigacion se centro en la capacidad de agencia de los nifios, las nifias,
las jovenes y los jovenes, en sus voces Y narrativas en el contexto de la enfermedad. Me sumergi
en la exploracion de como el arte y el disefio pueden ser herramientas poderosas para que l0s nifios
y nifias afectados por el VIH y el cancer compartan sus experiencias, desafien estigmas y exploren
nuevas formas de ver el mundo. A través de talleres y dialogos con las personas, pude presenciar
de primera mano como la creatividad puede actuar como un medio para la sanacion y la
reconciliacion con la propia historia.

Mi paso en el Doctorado en Ciencias Sociales, Nifiez y Juventud y especificamente en la
Linea de Investigacion en Socializacion Politica y Configuracion de Subjetividades, me ha invitado
a posicionarme desde una mirada distinta a la de la re victimizacion, la cual puede surgir en medio
de situaciones de enfermedad y de adversidad, para situarme desde las posibilidades, desde la
capacidad de agencia, la creatividad y la construccién de vinculos de vida con los otros y con las
experiencias que nos interpelan.

A medida que avanzo en mi camino académico y personal, sigo sintiendo una profunda
conexiéon con aquellos que enfrentan desafios de salud y adversidades inimaginables. Mi
experiencia de vida y mi exploracion de la creatividad en contextos de enfermedad me han
ensefiado que la transformacidn es una posibilidad que permite encontrar esperanza en medio de la
adversidad. A pesar de las dificultades y los miedos que enfrentamos, cada uno de nosotros tiene
la capacidad de redefinirse y de encontrar un nuevo proposito.

Hoy en dia se siguen sumando seres maravillosos y experiencias increibles que suman a mi
vida y que me conectan con este nuevo proposito, como Toya y mi tio Héctor, quienes me abrazan
y me orientan en el camino de vida y en el trasegar académico, mis compafieros de trabajo que me
acogen y me brindan palabras de aliento para seguir investigando en este tema, mis amigos Claudia
y Julian que me recuerdan que la vida es un baile entre luces y sombras, los profesionales de la
salud que me acomparian y cada persona con quien he podido explorar el camino de la enfermedad
desde el amor y la vida.

Ahora que leo la tesis en voz alta frente a mi mama, mi compafiera incansable, me comparte
como en secreto lloré para no transmitirme en medio de la crisis sus dolores, veo como la

enfermedad nos ha unido, como a pesar de que ella y mi padre hoy no sean pareja, se hayan unido
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como dos comparieros de un equipo familiar, en pro de mi bienestar. EI amor me ha salvado de
muchas formas, no precisamente el amor roméantico, pero si el amor de mis padres, mi hermana,
mis amigos, mi familia y mis mascotas. He encontrado amor en cada cosa que hago, y he
encontrado que el amor y la creatividad van de la mano, porque es por medio del amor que
encontramos nuevos caminos para crear futuros posibles.
A este trayecto se suma la experiencia biografica de mi tutora Maria Camila Ospina
Alvarado, quien en sus palabras relata:
Desde nifia, entre risas y juegos, recuerdo la enfermedad de otras
personas como una sombra que acompafiaba la vida, en momentos también
me volteaba a ver y descubria alli esa sombra en mi, mientas disfrute, gocé,
aprendi en aquel entonces, también experimenté el dolor mas fuerte de mi
vida, el de ser mordida por un perro, lo que me asustd y gener6 lagrimas
en mi y en mi familia, pero no me rob6 nunca la sonrisa. Fui una nifia
placida, que disfrutaba de las picardias y me reia de la vida, no habia nada
mejor para mi que jugar y reir a carcajadas.
Estando un poco mayor escuché del cancer, los adultos se ponian
serios o tristes cuando hablaban de él. Unos afios después dos tias lo
vivieron y a una de ellas la acompafié a algo que fue muy fuerte para mi y
seguramente también para ella, aun cuando no lo hizo notar asi, que fue
raparse el pelo porque se le empezaba ya a caer con el tratamiento. La
acompafé a varias sesiones de quimioterapia que eran largas, ibamos
juntas a la clinica, la inyectaban, yo llevaba mi computador para ir
trabajando, pero no me gustaba que tuviera que ir sola, cada vez que pude
la acompafié. Ella iba tranquila, la veia serena, a veces la acompafiaba otra
amigay las veia haciendo chistes, eso me traia paz, porque habia aprendido
antes que el cancer y su tratamiento eran fuertes con el cuerpo y a veces
habia personas que morian por esta enfermedad. Ella salia cansada, yo
manejaba para llevarla a su casa, me conversaba y vivia muy agradecida
conmigo. Mis dos tias se salvaron en aquel entonces, 1o que me mostré que

eran muy fuertes, més fuertes que la enfermedad.
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Después de un tiempo, luego de estar una noche con amigas y
amigos bailando y divirtiéndome mucho, senti uno de los dolores més
fuertes de mi vida, no me dejaba respirar ni caminar, pedi ayuda y en
segundos mi hermana y su esposo ya me tenian en el carro camino a la
clinica, nunca habian manejado asi de réapido, yo llegué practicamente
desmayada, algunas cosas no las recuerdo, pero me las han contado. Mi
hermana entr6 alli conmigo, me hicieron muchos examenes, pero no
encontraban nada, le dijeron a ella que era una gastritis, que me fuera para
la casa con un medicamento, pero ella no acept6 un no por respuesta, logré
que me siguieran haciendo todos los exdmenes hasta que encontraron que
se trataba de un tumor que se habia explotado internamente, algo muy
extrafio, que solo sucedia en libros y que llevé a que cerca de diez médicos
estuvieran en funcion mia, cauterizando para parar la hemorragia,
transfundiendo por la pérdida de sangre, operando para sacar todo lo que
habia quedado contaminado con la hemorragia y no sé qué mas cosas.

Alli estuve entre la vida y la muerte, ni los médicos, ni mi familia,
ni yo comprendemos como me salvé, el tumor era un adenoma benigno,
pero la hemorragia fue bastante y en la clinica ya me habian desahuciado.
Ahora pienso que mi familia y su amor fue lo que me salvo en aquel
entonces. Salir de la cirugia fue algo increible, no cabian las personas en
el piso del hospital, no lo recuerdo muy bien, pero habia muchas, muchas
personas alli enviandome sus energias y orando por mi. La donacion de
sangre fue algo igualmente increible, personas de distintos lugares del pais,
algunos de los que me conocian y otros conocidos de mi familia, amigas o
amigos, viajaron hasta Bogotad para poder donar, nos llamaron de los
laboratorios a pedir que ya no fueran mas personas a donar, ya no tenian
coémo almacenar tanta sangre.

En la clinica vivi dos momentos inolvidables, uno cuando fueron
los payasos del hospital a mi cuarto y me alegraron un rato, otro cuando
fue uno de mis tios con su guitarra y estuvimos cantando. Regresar a casa

fue una fiesta, llena de flores, de mensajes, de letreros, de personas, de
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guitarra, de canciones. Me senti muy querida y también muy agradecida,
no solo por la nueva oportunidad de vida, sino por mi familia.

Tiempo después fui a una cita de rutina con mi ginecélogo, quien
al palpar mi cuello sinti6é una bolita y me mando a hacer algunos examenes,
con los que encontraron que tenia un tumor. Alli me indicaron que debian
hacerme otros examenes mas para saber si era 0 no maligno. En aquella
época trabajaba y estudiaba y justo iba a viajar a una conferencia sobre
construccionismo social, una de mis pasiones en la vida, como parte de mi
doctorado, pero los resultados de estos segundos examenes aun no salian.
Hablé con mi mama y acordamos que fuera a la conferencia y al regreso
veriamos los resultados de los examenes.

Asi fue, me fui a la conferencia, en momentos tranquila, en
momentos con algo de temor por lo que me estaria esperando a mi regreso.
En la conferencia fuimos a unos grupos aleatorios y yo quedé en uno en el
gue magicamente se estaba tratando la deconstruccion histérica, cultural y
social del cancer, una enfermedad que para mi era tan bioldgica y tan poco
social. Fue un regalo escuchar todos los argumentos de personas de
distintos lugares del mundo mostrando cémo esta enfermedad se vivia de
manera diferente en diversos paises, como la percepcion frente a esta
enfermedad habia cambiado en distintos momentos de la historia, y me vi
envuelta en una conversacion en la que poco a poco fui sumando también
algunas ideas acerca de como nos habian ensefiado la tristeza, la rabia o el
temor frente a esta enfermedad, o alrededor de como socialmente
aprendiamos también que se acercaba a la muerte, porque al menos en los
casos de las personas que yo conocia este no habia sido el desenlace.

De un momento a otro senti tal tranquilidad en mi corazén que dejé
de preguntarme cuél seria el resultado y me dediqué a aprender y a
disfrutar de la semana de conferencia, a la que habia ido sola en un
comienzo, pero en la que habia reconocido a estos seres hermosos que ya

queria porque me habian ayudado tanto sin que ellos y ellas lo supieran.
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En mi regreso, corri a contarles a mis papas sobre la conferencia,
les dije que no imaginarian el regalo que habia recibido alli, no paraba de
hablarles sobre aquel grupo de discusion que tanto me marco, queria que
ellos también estuvieran tranquilos, que supieran que sin importar cudl
fuera el diagndstico ibamos a salir adelante, tal y como siempre lo
habiamos hecho en la vida. Fuimos juntos por el resultado, agradezco que
mis padres siempre han estado alli para mi, me ayudaban a sentirme adn
mas valiente. Recibimos el positivo para el tumor maligno con serenidad,
al menos asi lo vivi yo, supe que luego mi mama estuvo llorando bastante,
pero de eso me enteré muchos afios después. Mis padres me acompafiaron
tranquilos también.

Hicimos pronto todo lo necesario para la cirugia y en poco tiempo
ya me habian operado y me encontraba yendo a preparar mi cuerpo con
medicina del deporte para que soportara el tratamiento de iodoterapia. Iba
alli varias horas al dia, entrenaba, me hice amiga del médico del deporte,
quien es hoy mi compafriero de vida, de la fisioterapeuta, de otras personas
que iban alli a hacer ejercicio, de la recepcionista, bueno conoci a muchas
personas bellas que me ayudaron y me acompafiaron. Comia todo lo que
me recomendaban para que mi cuerpo estuviera mas fuerte. Cuando no me
podia acompafiar mi mama4, iba algun tio o tia conmigo, o la esposa de uno
de mis tios. Me senti muy acompafiada y abrazada.

Conoci una nueva especialidad médica, la medicina nuclear,
encargada del tratamiento de iodoterapia. Un médico buena vida y buena
vibra me explicé en qué consistiria todo, como él me iba a hacer el
tratamiento, cual seria la dosis, cdmo debia prepararme con muchas
gomitas acidas y dulces acidos para activar las glandulas salivares y que
no se atrofiaran con el iodo, como debia conseguir algun libro o
actividades para hacer en la clinica donde deberia estar sola porque iba a
quedar irradiando por unos dias y eso podria generar dafio en otras
personas, cdmo no podria acercarme a nifios, nifias 0 mujeres embarazadas

por un tiempo mas porque el mayor perjuicio podia ser para los pequefios
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o las pequefias, como las personas que entraran a la habitacion, médicos,
enfermeras o quien me llevara la comida debian hacerlo con varios
elementos de proteccién y por momentos muy cortos, como el tratamiento
lo hacian en un lugar especial de la clinica que tenia varias condiciones de
aislamiento para no afectar a otras personas, como no debia escuchar
historias o buscar por internet, porque habia muchos prejuicios con este
tratamiento y como cualquier duda que tuviera se la debia hacer a él
directamente.

Hice todo lo que me sugiri6. Lo mas dificil era pensar que mi
hermana estaba en embarazo y que para esos dias naceria mi primera
sobrina. Por eso si lloré. Me entristecia mucho no poderla ver. Me aterraba
irle a hacer dafio. Magicamente mi sobrina nacio antes del tratamiento, la
pude conocer, abrazar, cargar, mufiequear, le canté todas las canciones,
bailé con ella, la volvia a abrazar, a besar, queria que el tiempo con ella
nunca se acabara, porque sabia que después de eso iba a tener que
distanciarme por un periodo.

Todo eso paso, el tratamiento paso, la espera pasé y después de un
tiempo solo miraba atrés lo que habia sucedido, mi familia, mis amigas,
mis amigos, mis compafieros de la oficina me mandaban mensajes, me
Ilamaban, me enviaban regalos, me visitaban, me decian cosas hermosas
sobre como era muy valiente y fuerte, sobre como habia logrado dejar atras
todo lo vivido, y sobre como aprendian de mi y de mi manera de asumir la
enfermedad y ahora la salud.

La enfermedad quedd como un recuerdo, continué mi vida, mi
trabajo, mi estudio, en compafiia de todos los que me querian, ahora con
alguien mas en mi vida, mi compafiero que desde entonces ha caminado a
mi lado.

Afos después me iniciaron unas migrafias muy fuertes, con una de
ellas me desmayeé en un viaje de trabajo, al regresar fui donde la neuréloga
quien me envio a hacer varios exdmenes, en los que aparecid un tumor en

el 16bulo prefrontal. Habia empacado la maleta para viajar de trabajo con
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mi mama a Manizales, pero al llegar mi compafiero conversé con ella y
juntos vinieron a decirme que no podiamos viajar, que debiamos ir de
inmediato para la clinica, donde me debian hospitalizar y operar muy
pronto. Mauri, mi compafiero, al ser médico tenia muchos contactos en la
clinica'y logramos que esa misma tarde ya estuviera hospitalizada y que al
dia siguiente un neurocirujano me estuviera operando. Enviaron el tumor
a la patologia, pero mi mayor temor era si perderia la memoria u otras
funciones cognitivas.

Estuve lo necesario en la clinica, luego llegaron los resultados, no
recuerdo muy bien ese momento, pero sé que pronto estdbamos donde el
oncélogo quien me explico que debian hacerme un tratamiento de 45 dias
de radioterapia y quimioterapia, después de lo cual seguiria un poco mas
de un afo en tratamiento de quimioterapia. Fuimos con mi comparfiero y
mi mama a ver al médico de la radioterapia quien me explicé que debian
hacerme una mascara para fijar la cabeza y que no me moviera ni un
milimetro de modo que la radiacidn llegara exactamente donde tenia que
llegar, me explicé que en esa parte se me caeria el pelo y que estaria
bastante cansada después de cada sesidn, le pregunté si debia raparme,
recordando la experiencia de mi tia, y me dijo que no, porque era
focalizado en el lugar en el que irradiaban.

Que se me cayeran algunos mechones de pelo fue un poco dificil
para mi, me entristecia, pero también me culpaba a mi misma por sentir
esa tristeza 0 preocupacion, teniendo en cuenta que todo lo demas estaba
saliendo bien y que para mi lo fisico habia sido siempre secundario. Lo
conversé con mi psicologa y me ayud6 a comprender que el pelo, como
algo ligado a la feminidad, es de lo poco que se percibe de manera similar
en las distintas culturas; que era natural que me sintiera asi, no por el tema
de belleza, que era por lo que me culpaba y no tenia sentido seguirlo
haciendo, sino por el tema de la feminidad. Con esa resignificacion logré
estar mas tranquila y consegui algunas cosas que me permitieran no perder

la feminidad, mi compafiero me compré cientos de hebillas de muchos
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colores, encargamos con mi hermana y con mi mama unas balacas
hermosas que hoy las uso mas pero que en aquel entonces me hacian doler
la cabeza y conseguimos la mejor opcidn que fueron los gorros de lana de
colores para mantenerme calientica y no preocuparme por la pérdida de lo
femenino.

Durante la radioterapia fue hermoso sentir como mi familia se
extendio, nos conociamos con las otras personas que iban al tratamiento y
con sus familias, las personas eran tan pero tan amables, que reconoci que
ese era un nicho de cuidado, cuando iba a entrar a la sesion quien estaba
saliendo siempre me deseaba buena suerte y me daba bendiciones, cuando
yo salia hacia lo mismo con quien iba a entrar. Reconoci alli que la
fragilidad nos hace humanos y nos conecta con esos otros humanos. Fue
realmente bella esa experiencia, el estar ahi me ensefid el sentido de
comunalidad, de comunién, de comunidad, me sentia abrazada en esa
subjetividad que nos conectaba, tanto con quienes estaban recibiendo el
tratamiento, como con nuestras familias que nos acompafiaban. Me senti
también agradecida con mi mama, con mi compafiero, con mi hermana,
que dejaban todo lo demaés por estar alli conmigo.

Nada como tener a Mauri y a mi mama luego en la casa buscando
tema de conversacion y actividades para divertirme después de tomar la
quimioterapia, o acompafiandome al lado mientras dormia al quedar
agotada por los dos tratamientos. Nada como recibir los almuerzos
preparados con tanto carifio por mi abuelita para que sintiera su amor y no
me hicieran dafio. Nada como mi tio Roco viniendo a prepararme los
desayunos cuando no podian hacerlo mi mama ni Mauri. Nada como él y
mi tio Falfis viniendo a tocar guitarra y a cantar conmigo. Nada como
recibir una serenata con payasos que me enviaba mi hermana para
alegrarme el dia. Fue cuando comprendi que el amor, la musica, la
compafiia, el abrazo, la risa son las mejores medicinas.

Esos 45 dias también pasaron y ya el tratamiento solo de

quimioterapia era mucho mas llevadero, sobre todo con una familia como
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la que tengo, mi mas grande regalo. Al final del tratamiento de un afio méas
de quimioterapia me sentia un poco fragil, asi que decidimos que lo mejor
era irme para la finca de mis padres, con un poco mas de calor, de aire y
de naturaleza. Alli continu6 mi maméa abrazandome con su amor y sus
cuidados y mi papa acompafidndome a disfrutar de cada mariposa, cada
pajaro, cada guatin, cada ardilla, cada flor, cada planta y de la piscina,
cuando podia Mauri me iba a visitar y también fueron mi abuelita y mi tio
Roco.
La quimioterapia también paso, al igual que mis temores por la
pérdida de memoria o de funciones cognitivas, me encontraba trabajando,
leyendo, ensefiando, aprendiendo, con mis estudiantes y mis colegas.
Nunca me falté una palabra de aliento, ni unos lindos deseos de amigas,
amigos, familia, médicos, bueno cuanto por agradecer. Parece que esta vez
también me san6 el amor. Ahora solo quedan los aprendizajes, el valor de
la familia y los amigos y amigas, la importancia de la alegria y la felicidad,
la vitalidad de la musica y el baile, la tranquilidad de los mandalas, la
necesidad de la naturaleza, la fuerza de decidir salir adelante, lo esencial
del agradecimiento, el milagro del amor. (Maria Camila Ospina Alvarado,
marzo de 2024)
Resumen del proyecto: Reconfigurando Subjetividades a través de la Creatividad en Nifios,
Nifias y Jovenes con Enfermedades Contingentes
Este proyecto de investigacion se originG a partir de la identificacion de diferentes
metaforas que afectaron a ciertas enfermedades, en un tiempo en que se consideraban catastroficas.
Estas enfermedades, cuyas implicaciones médicas, politicas, fisicas, sociales y culturales se
entrelazaron de manera compleja, proyectaron contingencias en la trayectoria vital de nifios, nifias
y jovenes que las experimentaron. Del mismo modo, impactaron profundamente en las vivencias
de sus familias y otros actores relacionales, como docentes, pares y profesionales de la salud, entre
otros.
Las investigaciones previas en este ambito adoptaron un discurso bélico, lleno de violencia
y batallas que, en lugar de aliviar, exacerbo la travesia a través de la enfermedad. Otras perspectivas

también tendieron a santificar y victimizar a los nifios, las nifias, las jovenes y los jovenes,
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encasillandolos como meros receptores de un destino cronico y catastréfico determinado por la
enfermedad, concibiéndolos como héroes, victimas y santos. Estas posturas silenciaron las voces
de aquellos que compartieron su vida con estas enfermedades, anulando su presencia en la esfera
colectiva y publica. Por otro lado, algunas investigaciones se centraron en atenuar el dolor a través
de enfoques paliativos basados en el arte y la creatividad, pero no exploraron adecuadamente las
profundas implicaciones del diagnostico en la reconfiguracion de la subjetividad y el potencial
creativo de ellos y ellas. Asimismo, descuidaron las formas en que la enfermedad alterd la
subjetividad y la creatividad desde su experiencia.

De esta manera, la investigacién propuso, en su esencia, la importancia de crear nuevas
comprensiones en torno a la creatividad como recurso para la metamorfosis y reinvencion de la
subjetividad de nifios, nifias y jovenes que compartieron su existencia con enfermedades
contingentes. En esta perspectiva, se tuvieron en cuenta los planteamientos de Mélich (2011), quien
rechazd la idea de asumir las enfermedades como catastrofes, en lugar de ello, las consider
experiencias que surgieron en el camino de la vida y que requieren procesos de afrontamiento y no
de enfrentamiento, pero que aproximan mas a la vida que a la muerte.

Las enfermedades contingentes abordadas en este proyecto se centraron en el VIH y el
cancer. Estas dos plantean desafios significativos tanto para los profesionales de la salud, debido a
la complejidad de su tratamiento, como para las personas que las viven y para sus familias, en
términos socioculturales, ya que con frecuencia provocan una victimizacion recurrente y enfrentan
a los pacientes a tratamientos rigurosos que conllevan diversas consecuencias para la salud.
Adicionalmente, estos individuos se enfrentan en un lenguaje marcado por la guerra y la batalla,
exponiendo continuamente su vida intima en la esfera pablica, bajo interpretaciones victimizantes
o culpabilizantes.

El proposito subyacente de esta investigacion fue instaurar una perspectiva en la que la
creatividad se despleg6 como un camino para la metamorfosis y reinvencion de la subjetividad.
Esta intencion surgio de la experiencia previa del investigador en proyectos que buscaron ampliar
el reconocimiento de las voces de los nifios y las nifias, sumada a una nueva perspectiva de vida,
de futuro y de sentido a partir de la enfermedad.

La vinculacion del proyecto a la Linea de Investigacion en Socializacion Politica y

Configuracion de Subjetividades del Doctorado en Ciencias Sociales, Nifiez y Juventud, permitio
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que este se planteara desde una lectura distinta a la de la victimizacién y se centrara en los recursos
y potencialidades de los sujetos que atraviesan estas experiencias.

En lo referente a la metodologia, esta investigacion se plante6 como un estudio cualitativo
y narrativo, impregnado de sensibilidad y creatividad, aprovechando recursos provenientes de la
investigacion performativa y creativa. Asumiendo que las experiencias de vida de los nifios y las
nifias podian ser narradas de multiples maneras, se otorgo relevancia a la semiética y la estética
como medios para entender las diversas formas de expresion de los participantes. El arte, la estética,
el juego y la creatividad constituyeron su via para comunicarse mas alla de las palabras,
construyendo realidades sociales y relacionales.

En esta perspectiva, las creaciones estéticas trascendieron la materialidad, resaltando los
momentos creativos que impulsaron la interaccion entre el investigador y los participantes,
menores desde el afio hasta los 18 afios de edad, que viven la experiencia del VIH o del cancer,
ademas de sus madres. Estos participantes estaban ligados a organizaciones no gubernamentales
enfocadas en estas enfermedades.

Para el analisis de la informacion, se realizd una lectura de sus historias de vida y a partir
de alli se construyeron unidades de sentido, con el fin de no fragmentar las narrativas en funcion
de unas categorias preestablecidas, sino de conocer aspectos comunes desde historias diversas de
los nifios, las nifias, los jévenes y sus madres.

Buscando la Esperanza: la Enfermedad como Campo de Batalla y Escenario de Castigo

Las enfermedades, como el VIH y el cancer, han trascendido su mera manifestacion fisica
para convertirse en simbolos palpables de vulnerabilidad, fragilidad y finitud humana desde las
perspectivas socioculturales mas aceptadas. Estas experiencias, enraizadas en los imaginarios
sociales, adquieren dimensiones mas profundas al ser asociadas con aspectos indeseables y morales
cuestionables en la sociedad. A pesar de sus diferencias bioldgicas y médicas, el VIH y el cancer,
bajo la mirada de Sontag (2008), comparten no solo metaforas sino también las impactantes
afectaciones sociales, emocionales e identitarias en quienes las viven.

En Colombia, el VIH afecta a cerca de 159.490 personas, con aproximadamente 12.000
casos nuevos por afo, de los cuales, cerca de 4.000 por afio se registran en Bogota (Secretaria de
Salud de Bogota, 2023). Un estudio reciente subraya que aproximadamente 655 nifios y nifias

conviven con el VIH, en gran parte transmitido de madre a hijo (Castillo et al., 2020), encontrando
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que no hay datos actualizados a la fecha sobre la cantidad de menores que viven en el pais con este
diagnostico.

En contraste, el cancer infantil ocupa el segundo lugar como causa de muerte en nifios de 5
a 15 afios, con un 60% de supervivencia entre los menores colombianos afectados (Fondo
Colombiano de Enfermedades de Alto Costo, 2019). El dato mas reciente registrado es del 2022,
en donde se reportd que existen cerca de 1.600 a 1.800 casos anuales en Colombia por deteccion
de cancer infantil y juvenil (Palacios, 2023).

El camino que implica el abordaje de estas enfermedades no solo se da en el ambito médico,
sino también en la esfera académica, investigativa y cultural. EI lenguaje bélico, la culpa y la
victimizacion persisten enmarcando estas afecciones, agravando el sufrimiento emocional y
subjetivo de quienes las enfrentan. Autores como Cardona-Suarez (2020), Magafia y Matlock
(2021), Hanahan (2014), Parikh et al. (2015) y Rojas-Miranda y Fernandez-Gonzalez (2015) alzan
su voz ante la exposicion de los pacientes con cancer a un discurso de guerra, minando la relacion
con su cuerpo Yy la experiencia, afiadiendo una capa de complejidad a su lucha.

Por otro lado, investigadores e investigadoras como Dowell et al. (1991), Castro y Farmer
(2003), Frosch y Elwyn (2014), Grimberg (2002) y Pantoja-Neira y Estrada-Montoya (2014)
denuncian la culpabilizacion social de aquellos que viven con VIH, culpandoles tanto de la
propagacién de la enfermedad como de los altos costos del tratamiento. En medio de
cuestionamientos sobre sus valores y moralidad, las voces de estos individuos son silenciadas por
estigmas socioculturales que vienen desde los afios 80.

Sontag (2008), una investigadora en el campo de estas enfermedades, sugiere que el cancer
y el VIH comparten un lenguaje bélico y representaciones sociales que desencadenan diferentes
aspectos de la culpa, la vergiienza y el temor a que la sociedad conozca estos diagndsticos, por lo
que persiste la necesidad de explorar y rescatar otras formas de narrar la vivencia de estas
enfermedades. En particular, se ignora a menudo la voz de los nifios y las nifias, relegados a ser
representados por los cuidadores adultos, como sefialan Sosenski (2015), Alvarado et al. (2014) y
Ospina-Alvarado (2022).

La investigacidn también sefiala un vacio en el estudio de la relacién entre creatividad y la
subjetividad en nifios y nifias que afrontan o transitan las experiencias de vida que traen estas
enfermedades. Aunque la creatividad ha sido abordada como herramienta metodoldgica ludica y

estética, no se ha explorado suficientemente como estos jovenes resignifican sus imaginarios,
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suefios y proyectos de vida a través de ella. Ademas, la subjetividad sigue siendo abordada desde
enfoques deficitarios y victimizantes.

Inicialmente la pregunta que dio origen al estudio estaba relacionada con diferentes
aspectos, como:

-Si los suefios y los imaginarios de futuro son lo que sostienen en gran medida las
acciones transformadoras de nifios, nifias, jovenes y familias que han vivido situaciones
adversas como la pobreza, el conflicto armado o el desplazamiento, ¢qué sucede con los
suefios y los imaginarios de futuro de los nifios, las nifias, las jovenes y los jovenes cuando
la enfermedad pone en duda posibilidades de futuro?

-Si el lenguaje bélico y de guerra en escenarios de enfermedad, segun los autores
mencionados anteriormente, terminan por poner al sujeto en conflicto con su cuerpo como
territorio, ¢qué tipo de metéaforas y lenguajes son pertinentes para explicar el transito por
esta experiencia de vida?

Sin embargo, en el avance del proyecto, en cada uno de sus capitulos y en la conversacion
con estudiantes y docentes de la Linea de Investigacion de Socializacion Politica y Construccién
de Subjetividades, asi como en las conversaciones preliminares con las fundaciones, se
reconfiguraron las preguntas, entendiendo que, a pesar de la enfermedad se sigue sofiando, aun si
se transforman los suefios, estos siguen existiendo, ademas, que, lo importante es la construccion
de metéforas desde sus propias voces:

Partiendo de este analisis, se plantearon las siguientes preguntas:

- ¢De qué maneras los nifios, las nifias, las jovenes y los jovenes que viven
con enfermedades como el VIH y el cancer, junto con sus agentes relacionales, despliegan
su potencial creativo para configurar su subjetividad?

- ¢Qué metéaforas emergen desde las voces y expresiones de los nifios, las
nifias, las jovenes y los jovenes para reconocer, resignificar y establecer vinculos con
enfermedades como el VIH y el cancer?

- ¢Como se reconfiguran los proyectos de vida y los suefios de los nifios, las
nifias, los jovenes y sus familias a partir de la enfermedad?

- ¢Como se transforma la percepcién de la vivencia de estas enfermedades a

través del despliegue del potencial creativo?
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Entrelazando los Hilos del Conocimiento: Explorando la Creatividad y la Subjetividad en las
Enfermedades conocidas como Catastroficas

En esta seccion del documento, se presenta un estado del arte que reunio y analizo, desde
una perspectiva critica y reflexiva, cincuenta articulos de revistas indexadas. Estos articulos se
basaron en investigaciones que exploraron la creatividad en relacion con la subjetividad de
individuos afectados por enfermedades consideradas catastréficas, como el VIH y el cancer. Dadas
las limitaciones en la disponibilidad de publicaciones de acceso abierto con tales tematicas, se llevo
a cabo el analisis de investigaciones que fueron desarrolladas en la década comprendida entre los
afios 2010 y 2020, con una actualizacion a 2023.

A continuacion, se despliega el estado del arte desde diversos apartados, cada uno de ellos
contribuyendo a una panoramica completa: la seleccion de los estudios, el proceso para el analisis
de la informacion, el andlisis bibliométrico sobre las tendencias y enfoques predominantes en el
campo, el analisis critico y reflexivo de las investigaciones. Finalmente, a través de cada uno de
estos ejes, se trazd una linea que destacd la contribucion que estas investigaciones aportaron al
proyecto.

Seleccion de los estudios

Los estudios fueron rastreados a partir de bases de datos especializadas, tales como
PubMed, APA, Proquest, Scopus, Redalyc, Science Direct y Scielo. En la busqueda se utilizaron
palabras clave relacionadas: “cancer, creatividad y nifios”, “VIH, subjetividad y nifios”, “cancer,
creatividad y jovenes”, “VIH, subjetividad y jévenes”, de manera que se combinaron las palabras
clave relacionando las categorias “nifios”, “jovenes”, “creatividad”, “subjetividad”, “VIH” y
“cancer”. De los documentos arrojados por las bases de datos mencionadas, se seleccionaron los
estudios entre los afios 2010 y 2020, ademas, se seleccionaron exclusivamente articulos resultados
de investigaciones.

De los 50 estudios seleccionados 25 correspondieron al cancer y 25 al VIH. Respecto a las
categorias de analisis, 28 de ellos presentaron mayor relacion con la subjetividad, mientras que 22
se relacionaron con la creatividad.

Las enfermedades analizadas fueron el VIH y el cancer, dado que, en palabras de Sontag
(2008), a pesar de sus diferencias bioldgicas, son las enfermedades de mayor impacto social y
cultural, porque se vinculan con aspectos emocionales del sujeto, bien sea desde el exceso de

expresion de las emociones o desde la represion de las mismas, ademas, ambas enfermedades
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relinen caracteristicas que les permiten enmarcarse dentro de las denominadas enfermedades
contingentes, por ejemplo, su alto costo, su tratamiento invasivo, la asociacion con la muerte y la
baja expectativa de cura (Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo, 2019).
Analisis bibliométrico de los estudios

Comenzando por el tipo de documentos analizados, como se menciond previamente, la
totalidad de los estudios analizados corresponden a articulos cientificos resultados de
investigacion, publicados en revistas indexadas y relacionadas en bases de datos especializadas.
De otro lado, respecto a los lugares de publicacidn se encuentra que el tema ha sido ampliamente
estudiado en Sudafrica, Brasil, Estados Unidos y México:
Figura 2
Publicaciones seleccionadas por paises.

Irdn

Suecia
Paises Bajos
Espafia
Australia
India
Polonia
Reino Unido
Canada
Colombia
México
Estados Unidos
Brasil
Sudéfrica

o
N

4 6 8 10 12
En este estado del arte se dio prioridad a las publicaciones encontradas en diferentes

territorios del mundo con el fin de tener una visién general de lo que se investiga sobre los nifios,
nifias y jovenes que viven con cancer o con VIH; se encontr6 entonces que el 20% de los estudios
analizados se ubican en Sudafrica, reconociendo que la mayor parte de los estudios en esta region
se relacionan con el VIH, debido a las condiciones sociales y sanitarias que implica esta
enfermedad para el continente africano; el 18% de los estudios se realizaron en Brasil, el principal
pais de America Latina, el 12% en México, el 12% en Estados Unidos, el 8% en Colombia, el 6%
en Canada, el 4% en Polonia, al igual que en India y Australia, el 2% en Espafia, Suecia y Paises

Bajos.
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Respecto a los afios de publicacién, se hace una distincion debido a que es necesario
diferenciar los estudios seleccionados de las publicaciones encontradas en las bases de datos
especializadas que relacionan estas categorias. A continuacion, se muestra el ndmero de
publicaciones registradas en Scopus durante la Gltima década, los cuales evidencian un aumento
sostenido en el campo, con una disminucion en 2020 que pudo ser influenciada por la pandemia:

Figura 3

Publicaciones por afios que relacionan categorias mencionadas en la tltima década.
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Como se muestra en la Figura 3, se ha dado un crecimiento sostenido en el tiempo del
namero de publicaciones resultados de investigaciones que se preguntan por la relacion categorial
entre creatividad, subjetividad, nifiez, juventud, cancer y/o VIH. Se nota un descenso marcado en
el aflo 2020, debido a que durante este afio se dio el confinamiento mundial por la pandemia
COVID-19, lo que dificultd el desarrollo de algunas investigaciones que requerian trabajo de
campo presencial y, por ende, el desarrollo de documentos resultados de investigaciéon. De las
investigaciones arrojadas por Scopus, para este estado del arte se seleccionaron de la siguiente
manera: una investigacion del afio 2010, seis del afio 2011, nueve de 2013, cinco de 2014, seis de
2016, dos de 2017, cinco de 2018, dos de 2019, seis de 2020.

En la actualizacion de estudios a 2023, se incluyeron algunos identificados en 2021 (1),
2022 (1) y 2023 (1), que no hacen parte del analisis bibliométrico de los estudios, pero que fueron
contemplados en el analisis critico de los mismos, dado que, brindan informacion relevante para el

proyecto.
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Respecto a las areas del conocimiento que han investigado en este campo de estudio, de
acuerdo con los datos extraidos de Scopus, son: medicina (31%), otras areas no especificadas
(30%), psicologia (10%), ciencias sociales (10%), enfermeria (9%), artes (6%) y bioquimica (4%).

De otro lado, en cuanto a lo metodoldgico, se encontré que los investigadores y las
investigadoras dieron prioridad a los estudios cualitativos sobre los cuantitativos y los mixtos,
COMo Se presa a continuacion:

Figura 4

Metodologia de las investigaciones seleccionadas.
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En lo correspondiente a las metodologias utilizadas, el 68% de los estudios privilegiaron
metodologias cualitativas, haciendo uso de la hermenéutica, la fenomenologia y la teoria fundada,
el 30% fueron de tipo cuantitativo, y el 2% estudios mixtos. Los principales instrumentos fueron
las entrevistas a profundidad, los grupos focales, los registros de observacion participante, y las
encuestas pre y post.

Este mapeo permitio reconocer algunas generalidades de los estudios en el campo y tener
un panorama amplio de este campo en la investigacion. Si bien estos datos permiten caracterizar el
estado de la cuestion, es relevante también conocer desde una lectura mas profunda los trazos que
comparten estas publicaciones, por lo que, a continuacion, se despliega un analisis critico de las
investigaciones.

Caminando Metaforas Trazadas: Analisis Critico de los Estudios

El analisis que se realiza a continuacion emplea la perspectiva propuesta por Alvarado et
al. (2014), quienes plantean que la hermenéutica permite dialogar con los textos y encontrar a través
de ellos realidades de quienes los escriben y de quienes participaron de sus investigaciones.

Partiendo de esta premisa, a continuacion, se presenta el andlisis desde dos ejes tematicos que
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relacionan las investigaciones analizadas, estos ejes son: 1) la creatividad como recurso
investigativo y terapéutico, y 2) la enfermedad y sus afectaciones en la subjetividad, las relaciones
y el proyecto de vida.

La creatividad como recurso investigativo y terapéutico. En las investigaciones
relacionadas con la creatividad, se encuentra, como un aspecto comun, el uso del arte y las
expresiones estéticas como un recurso para la aproximacion a las personas que viven con estas
enfermedades, ademas, estos estudios dan cuenta del uso de la creatividad como medio para
construir instrumentos de investigacion que faciliten el acercamiento a los participantes. De otro
lado, también se encuentran investigaciones que relacionan la categoria creatividad con el trabajo
terapéutico que se realiza desde el arteterapia, bien sea como un recurso para facilitar la expresion
de las emociones y la tramitacion del duelo por la pérdida de la vida como era conocida, 0 como
un recurso para el afrontamiento del dolor emocional y fisico.

En el caso del uso del arte y las expresiones estéticas como recurso de investigacion, se
encuentran las investigaciones de Bastos et al. (2014), Rindstedt (2014), D’Olivo et al. (2020),
Linder et al. (2020), quienes realizaron estudios que buscaron aproximarse a la realidad de los
nifios, nifias y jovenes que viven con estas enfermedades. En estas investigaciones se utilizaron
recursos como el juego, estrategias ltdicas de diversos tipos, videos, dibujos, pintura y otras formas
de expresion manual que facilitaron al equipo investigador establecer una relacion mas cercana con
los participantes de las investigaciones, logrando indagar, por medio de recursos creativos y
divertidos, distintos aspectos relacionados con la vivencia de la enfermedad.

Estos estudios encontraron como principales hallazgos que, en el caso de nifios, nifias y
jévenes que viven con estas enfermedades, los objetos y los recursos materiales que facilitan la
expresion artistica se convierten en elementos fundamentales para la expresividad de los sujetos
(D’Olivo et al, 2020); ademés se encontrd que, en el caso de los nifios y nifias que viven con
enfermedades que han sido tradicionalmente asumidas como cronicas y catastroficas, aumenta la
necesidad de utilizar el arte como medio para el establecimiento de relaciones y de interacciones
con el ambiente, puesto que, en algunos casos, el juego y el movimiento fisico se limitan, lo que
implica el surgimiento de estrategias que faciliten su desarrollo aun dentro de las limitaciones que
ocasiona la enfermedad (Bastos et. al., 2014); de otro lado, los aportes de Linder et al. (2020)
confirman que los elementos de disefio, como los objetos, artefactos o recursos digitales facilitan

a los nifios, las nifias, las jovenes y los jovenes con enfermedades, como el cancer para este autor,

29



el poder interactuar con el equipo médico desde lenguajes simbdlicos méas cercanos a su etapa de
desarrollo, lo que facilita, a su vez, el registro de datos y la sistematizacion de experiencias de la
enfermedad y su tratamiento para el profesional de la salud. Finalmente, Rindstedt (2014) expresa
que, los recursos estéticos facilitan la interlocucion de los actores, dado que, cuando un sujeto
atraviesa una enfermedad de estos tipos, son muchos los actores involucrados: sus pares, su familia,
su equipo médico y su comunidad, motivo por el cual el arte se convierte en un recurso que facilita
el sostenimiento de relaciones en los diferentes contextos.

Algunas otras investigaciones también hicieron uso del arte como un medio, pero no como
un recurso investigativo o de aproximacion al sujeto, sino como un recurso terapéutico para realizar
transiciones por la enfermedad. Comenzando por la investigacion desarrollada por O’Callaghan et
al. (2011), se encuentra que la terapia basada en musica ayuda a reducir el estrés asociado con la
enfermedad. No obstante, es importante reconocer que en el campo del arteterapia, se deben
considerar factores adicionales, entre estos, se destaca el soporte que los nifios reciben de sus
familiares y redes de apoyo. Aungue la musicoterapia tiene un impacto significativo, existen otros
elementos que pueden facilitar el manejo de la enfermedad.

En esta misma linea de trabajo, se encuentra la investigacion de Purrezaian et al. (2020),
quienes plantean en sus hallazgos que el uso del teatro y de muestras artisticas en los hospitales
facilita la convivencia de nifios y nifias que viven con estas enfermedades y que deben compartir
los momentos de hospitalizacion porque, aun cuando la enfermedad genera limitaciones fisicas o
relacionales, los nifios y las nifias siguen socializando y teniendo necesidades de expresion ludica
y creativa. Otra de las investigaciones, desarrollada por Pandya y Sanadhya (2018), encontrd que
el uso de técnicas de arteterapia y de meditacion facilitaron que los jovenes con cancer se
concentraran en el momento presente y encontraran bondades en la realidad de la enfermedad,
facilitando que el enfoque de los jovenes fuese la vida, incluso con sus condiciones limitadas, y no
la vivencia de la enfermedad o la proximidad a la muerte.

Algunas otras investigaciones se enfocan en aspectos similares, como el uso del arteterapia
para el afrontamiento del diagndstico desde una postura de esperanza. Tal es el caso de los estudios
desarrollados por Reina Martinez et al. (2011), Ebersohn et al. (2012), Campbell et al. (2012),
Heeren et al. (2012), Ajamil (2018), Reyna-Martinez et al. (2019), Ness et al. (2021) y Daruvala et
al. (2022), investigadores que encontraron que el uso de expresiones artisticas enfocadas de manera

terapéutica, facilitan el despliegue emocional de nifios, nifias y jovenes que viven con estas
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enfermedades, pero también el trdmite emocional de sus familias, cuidadores y personal de la salud
que los atiende, porque, segun los autores, la enfermedad afecta todo el sistema relacional del sujeto
e implica esfuerzos individuales y colectivos para sobrellevar la enfermedad, adicionalmente,
sugieren que existe mayor adherencia a los tratamientos médicos en los pacientes que asisten con
regularidad a este tipo de terapias alternativas.

Finalmente, estudios como los realizados por Mueller et al. (2011), Cardoso et al. (2013),
Poletto y Motta (2015), Da Silva y Cabral (2015), Sanchez (2020), Ospina-Ramirez y Ospina-
Alvarado (2023) expresaron que el uso del dibujo, la pintura, las manualidades y otras expresiones
artisticas, facilitan la adaptacion de los sujetos al diagnostico desde una mirada diferente a la de la
carencia, reconociendo potencialidades en medio de la adversidad, y descubriendo recursos propios
que les parecen novedosos, debido a que antes de la enfermedad no se exploraban, ademas, también
encontraron que el arte les permite aproximarse de un modo distinto a la enfermedad, para
conocerla, para identificar las maneras de transitar la vida aun en medio de este escenario adverso,
es decir, desde una mirada distinta a la deficitaria y a la de la carencia, lo que les permite desarrollar
cierta autonomia y autocuidado.

De esta manera, se reconoce que gran parte de las investigaciones aceptan las potencias del
arte y del despliegue creativo como posibilidades para investigar y para mejorar las condiciones de
vida de nifios, nifias y jovenes que viven con enfermedades, asi como las condiciones de vida de
sus familias y agentes relacionales.

La enfermedad y sus afectaciones en la subjetividad, las relaciones y el proyecto de
vida. Algunas de las investigaciones analizadas se enfocaron en los impactos negativos que tiene
la enfermedad en el sujeto que la vivencia, pero también en sus agentes relacionales, como
familiares, pares, profesionales de la salud, entre otros. Tal es el caso de los estudios desarrollados
por Mckenzie y Curle (2012), Mays et al. (2011), Alam et al. (2012), Stinson y Myer (2012), Garcia
y Juérez (2014), Wakiuchi et al. (2019), Mouw et al. (2016), Figueiredo et al. (2018), y Cruz y Da
Rocha (2020), los cuales han encontrado que las enfermedades implican, para los sujetos que las
viven, afectaciones relevantes respecto a su relacionamiento social, a la autoimagen y a los suefios
de futuro, ademas de causar transformaciones necesarias en la vida cotidiana de la persona y de sus
agentes relacionales. Partiendo de estas investigaciones, se encuentra que gran parte de los estudios
se centran en las limitaciones y dificultades que produce el surgimiento de la enfermedad y también

en las implicaciones en el sistema relacional, por ejemplo, la imposibilidad de asistir a una escuela,
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el asilamiento familiar, eventualmente el intento de la familia por ocultar el diagndstico y, en otros
casos, el temor al rechazo social debido a la asociacion sociocultural de estas enfermedades con la
muerte y con aquello que debe ser eliminado por ser riesgoso para la seguridad humana.

Asi mismo, algunos otros investigadores, como Dimbuene (2015), Howard-Sharp et al.
(2015), Pintado y Cruz (2017), Hurley et al. (2020), se enfocaron principalmente en las
implicaciones contextuales del manejo de la enfermedad, sin embargo, no solamente se
encaminaron hacia las afectaciones negativas de la enfermedad y el diagnaostico, sino que también
reconocieron algunos aspectos relevantes que surgieron a partir de la vivencia de la enfermedad,
como el fortalecimiento de la unién familiar, el sentido de responsabilidad por la vida propia y
colectiva; ademas, encontraron algunos aspectos positivos como respuesta a la enfermedad, tales
como la disposicién y la esperanza de un resultado que permitiera la superacion de la enfermedad
o la convivencia con la misma sin que se relacione de manera estrecha con la posibilidad de muerte,
a lo que se debe agregar el establecimiento de redes de apoyo que facilitaron mantener la conexion
emocional del sujeto con sus pares, familiares, amigos y comunidad.

De otro lado, también se abord6 otra mirada investigativa centrada en las posibilidades y
aspectos que fortalecen al sujeto a partir de la vivencia de la enfermedad, por ejemplo, el
fortalecimiento de la agencia, el autocuidado y el reconocimiento de capacidades que previamente
se desconocian. Investigadores como Gonzalez-Arratia et al. (2011), Garzon et al. (2012),
Mackenzie (2015), Quay (2017) y Arber y Odelius (2018), plantean en sus hallazgos que, aunque
la enfermedad es un escenario adverso y latente, existen algunos factores protectores que facilitan
la transicion por el dolor y algunos otros efectos de la enfermedad, por ejemplo, hacen mencién de
la autoestima, el autocuidado, el autoconocimiento, la esperanza, el descubrimiento de las
vocaciones, intereses y gustos, todos estos recursos individuales, ademas del apoyo de las redes de
soporte emocional, entre otros aspectos, que no mitigan la vivencia de la enfermedad y sus
impactos colaterales, como el dolor fisico, el temor a la muerte, las limitaciones de movimiento,
entre otros impactos, sin embargo, elementos que si facilitan su vivencia y su transicion, a partir
del reconocimiento de las potencias del sujeto, invitandolos a posicionarse desde una mirada
distinta a la del déficit y la catastrofe.

Finalmente, respecto a las investigaciones en este campo de estudio, se encuentran las
publicaciones de Evans (2011), O'Connor y Barrera (2014), Hensels et al. (2016), Soanes y Gibson
(2018), Dobrakowski y Skalski (2019), quienes se enfocaron en analizar las implicaciones que
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tiene la enfermedad en el proyecto de vida del sujeto y en el de su familia, dado que, en algunos
casos estas enfermedades implican asumir la posibilidad de la muerte antes del tiempo deseado.
Los autores mencionados plantean que un diagnostico de enfermedades como el VIH o el cancer,
genera movimientos en la estructura de vida del sujeto, de sus familiares y cuidadores, debido a
que una enfermedad de este tipo implica considerar que algunos de los suefios futuros del sujeto y
algunos de los suefios colectivos de la familia, tal vez no puedan ser realizados como se imaginaron,
porque trae como consecuencias los aplazamientos, debido a los tratamientos, o quiza por el
acortamiento de la expectativa de vida.

Trazando Caminos Creativos en la Investigacion en contextos de Enfermedades Contingentes:

Reflexiones y Perspectivas

A manera de conclusién, estas investigaciones demostraron que el abordaje de las
enfermedades contingentes desde una mirada académica e investigativa, se hace principalmente
desde el déficit, la carencia, los impactos negativos, las afectaciones victimizantes y las
disrupciones que genera la enfermedad en la vida de los sujetos enfermos y también en las vidas
de sus agentes relacionales. De otro lado, se encuentra que la creatividad abordada desde el arte,
es principalmente considerada como un medio para aceptar el dolor, para afrontar la enfermedad y
sus alcances.

Desde otra perspectiva, también se confirmé que las investigaciones concuerdan en que la
aparicion de una enfermedad de este tipo, en un inicio perturba de manera trascendental el proyecto
de vida y la subjetividad de las personas, afectando su vida cotidiana y enfrentandolos a nuevas
condiciones adversas que no siempre resultan en la superacion de la enfermedad, obligando a las
familias de nifios, nifias y jovenes a asumir la muerte anticipada como una posibilidad latente. Asi
mismo, se reconoce que algunas de las investigaciones admiten una mirada distinta a la carencial
y deficitaria, permitiendo que los participantes de las investigaciones encuentren recursos propios
y colectivos para un mejor transito de vida durante la enfermedad. En su mayoria, los autores siguen
empleando un lenguaje bélico a la hora de hablar de esta experiencia de vida.

Exploracion Teorica: Metaforas, Subjetividad y Creatividad en Enfermedades Contingentes

En esta seccién del presente documento, se realiza un abordaje teérico del proyecto en
relacién con la construccién metaférica que se ha dado alrededor del discurso de la enfermedad
como catastrofe, tomando como punto de partida una serie de elementos fundamentales que actdan

como ejes tematicos, comenzando desde la metafora, posteriormente yendo hacia el cuerpo, la
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subjetividad y el potencial creativo en medio de estos acontecimientos. Estos ejes no solo proveen
una estructura conceptual, sino que también enriquecen la comprension de la vivencia de la

enfermedad desde la perspectiva de diversos autores.

Las Metéforas de las Enfermedades Contingentes

Las metaforas no solo sirven como herramientas linglisticas, sino que actian como puentes
cognitivos que relacionan y reconfiguran nuestra percepcion de la realidad. Dentro del campo de
las metaforas, el presente apartado se centra en el andlisis de aquellas asociadas con las
enfermedades contingentes, a las cuales se hace referencia de esta manera desde la perspectiva de
Meélich (2011), quien las asume como contingencias de la vida que confrontan a los sujetos que las
vivencian y a quienes les acompafian, no como catastrofes que destruyen. Estas metaforas, que
comparan la evolucion y manifestacion de ciertas enfermedades con fendmenos o situaciones
ajenas a la medicina, brindan una reflexion sobre como se percibe la enfermedad y sobre como se
asumen posturas en relacion con la vulnerabilidad y la incertidumbre en el contexto de la salud.

Segun la perspectiva de Aristoteles, respaldada por las interpretaciones de Sontag (2008),
Arendt (1958) y Ricoeur (1975), la tarea de definir el mundo y comprender la realidad en la que se
vive implica un acto de construccion metaforica. Este proceso de comprension lleva consigo una
relacion inherente con elementos previamente conocidos y realidades ya existentes, lo cual permite
establecer conexiones entre lo nuevo y lo que ya es conocido. Partiendo de esta premisa
fundamental, se aborda la construccion de metaforas como una manifestacion esencial del esfuerzo
humano por descifrar su entorno. Este concepto también ha sido explorado en el trabajo de
Betancur-Garcia (2017), quien plantea:

La metafora y la narracion, es decir el lenguaje de la poesia y de la narracién, dos grandes
especies del género literario, son dos formas de redescribir la existencia humana (...) La
metéfora es una redescripcion o una expresion de la forma en que el hombre siente y sufre la
relacion con el mundo; la narracién, una configuracion de las acciones humanas organizadas
en dimensiones temporales. (pp. 9-10)

El abordaje de la construccion metaférica como una herramienta cognitiva y lingiistica
fundamental, encuentra respaldo en la teoria aristotélica, en la cual se subraya la necesidad de
relacionar conceptos abstractos con realidades tangibles para lograr una comprension mas
profunda. Sontag (2008) avanza esta nocion al resaltar que las metéaforas no solo actdan como

adornos linguisticos, sino que son dispositivos que permiten construir vinculos entre lo
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desconocido y lo conocido, fomentando asi la percepcion y la comunicacion de experiencias
humanas complejas.

En consonancia con este enfoque, Arendt (1958) y Ricoeur (1975) afiaden que la creacion
de metaforas no solo es un acto retorico, sino un proceso de interpretacion y construccion de
significado profundo. Al tejer conexiones entre imagenes y conceptos, las metaforas enriquecen la
aprehension de realidades, como es el caso de la experiencia humana frente a la enfermedad y la
adversidad.

No obstante, estas visiones no son las Unicas en respaldar la importancia de las metaforas
en la comprension humana. Betancur-Garcia (2017) expande esta perspectiva al sugerir que las
metaforas sirven como puentes entre lo abstracto y lo tangible, proporcionando un lenguaje
simbolico que permite explorar y transmitir dimensiones emocionales y existenciales. Esto es
particularmente relevante cuando se considera la vivencia de enfermedades contingentes, en donde
la complejidad de las experiencias individuales encuentra un medio de expresion en las metaforas
que evocan sentimientos, transformaciones y esperanzas en medio de la adversidad.

Una de las metaforas primordiales que demanda una comprension profunda es la conexién
entre el VIH y el cancer con la nocion de catastrofe. Burgin et al. (2014) exponen que las etiquetas
que se emplean para describir las realidades terminan por acentuar o vivir las experiencias de la
manera en que se nombran, en este sentido, denominar el VIH y el cdncer como enfermedades
catastroficas implican asumir estar viviendo una catastrofe en vida.

Estas enfermedades comparten similitudes en multiples facetas, incluyendo alteraciones en
la vida diaria del individuo, cambios en el entramado familiar, transformaciones en las dinamicas
de relacion con otros, obstaculos en la construccion de planes a largo plazo y la imposicion de una
duracion extendida en el tiempo. Ademas, estas condiciones provocan un impacto emocional
profundo tanto en el individuo enfermo como en sus seres queridos y en aquellos que forman parte
de su vida.

Aunque existen diversas enfermedades con las que un individuo puede convivir, como la
diabetes, enfermedades respiratorias cronicas y afecciones cardiacas, el VIH y el cancer se destacan
por su relacion con la nocion de lo catastréfico. Sus connotaciones socioculturales las distinguen
de otras enfermedades, generando efectos y consecuencias Unicos para los pacientes. Esta
distincion se manifiesta en como estas enfermedades son percibidas por la sociedad, lo que a su

vez influye en la imagen social del individuo que las experimenta, tal como sostiene Sontag (2008).
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Cuando se indaga por la experiencia de nifios, nifias y jovenes que afrontan estas
condiciones, emerge otro componente vital: la perspectiva carencial y deficitaria con la que a
menudo se les contempla debido a su edad. A ellos y ellas se les considera vulnerables y se les
priva de su voz y agencia, como denuncia Ospina-Alvarado (2018). Esta combinacion de factores
amplifica ain maés el desafio que tienen pacientes infantiles y jovenes al transitar enfermedades
que ya poseen una carga significativa de complejidad y estigma.

Las similitudes que surgen entre el VIH y el cancer como catastrofes cronicas se extienden
mas alla de las caracteristicas medicas y biologicas. La interaccion de factores socioculturales,
emocionales y perceptuales genera una red de implicaciones complejas, dando lugar a una
experiencia profundamente Unica que es relevante comprender.

La relacion con la catastrofe, segun los planteamientos de Sigales-Ruiz (2006), se configura
como una irrupcion inesperada que transforma la realidad de manera irrevocable. Estos
acontecimientos disruptivos representan amenazas a la seguridad y estabilidad del individuo, a
veces prolongandose en el tiempo y afectando la dindmica relacional del sujeto, provocando
perturbaciones radicales en su enfoque de la vida. Bajo esta perspectiva, las enfermedades como el
VIH y el cancer adquieren una dimensién catastrofica al incidir en diversas facetas de la vida, desde
lo bioldgico hasta lo relacional, permeando la postura politica frente a la realidad, trastocando
planes, suefios, metas y la propia historia de vida. De manera indirecta, estas condiciones también
influyen en la trayectoria de vida de sus familiares, amigos y demas actores relacionales.

Para nifios, nifias y jovenes, estas enfermedades pueden alejarlos abruptamente del entorno
escolar, restringiéndolos a aceptar una nueva estructura institucional. La constante asistencia o la
hospitalizacion en centros de salud modifican sus interacciones, substituyendo las conexiones con
docentes y compafieros por relaciones con personal médico o pares que viven situaciones similares
de salud. Esto distancia, a quienes transitan la enfermedad, de las experiencias previamente
cercanas a su cotidianidad, aislandolos de las vivencias compartidas con amigos y pares; sin
embargo, lo catastrofico como manera de denominar a las enfermedades, implica asumir que ellos
y ellas tienen unas afecciones irrevocables que trastocan su vida sin posibilidad de agencia y de
intentos de transformar la realidad por su parte.

La esencia desafiante de las catastrofes, como sugiere Quiceno (2005), radica en su
inesperada aparicion, dejando al descubierto la fragilidad y vulnerabilidad inherentes en los
individuos. Ademaés, de acuerdo con Garcia-Bard (2007), Arcos-Gonzélez y Castro-Delgado
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(2015), estas catastrofes, al exponer vulnerabilidades directas, también ponen al descubierto
carencias preexistentes en el sujeto, lo cual sucede con otras enfermedades que también son
diagnosticadas cuando surge la aparicion del cancer o del VIH.

Es en este punto donde los aportes de Mélich (2011) adquieren particular relevancia al
subrayar la importancia de trascender la nocién de enfermedad como catéastrofe. Melich (2011)
aboga por considerar la enfermedad como una contingencia inherente a la vida misma, como una
experiencia que puede enriquecer la comprension de la existencia y generar una mayor conexion
con el entorno y con otros. Abrazar esta perspectiva invita a redefinir la enfermedad, alejandola de
su asociacion automatica con desolacion y desesperanza, asi como de escenario irrevocable e
intransformable, reconociendo su capacidad para promover el crecimiento del ser en diferentes
aspectos y la profundizacién de las conexiones humanas con la vida.

En definitiva, al contemplar la enfermedad desde una éptica menos centrada en la catastrofe
y méas en la contingencia, se abre una puerta hacia una comprension mas equilibrada y
enriquecedora de la experiencia humana ante las adversidades de la salud. Adoptar esta mirada
implica no solo comprender la enfermedad como un evento inesperado, sino también como una
oportunidad para la exploracion interna y la conexién con otros en la travesia compartida de la
vida.

El cancer como escenario de batalla. El cancer, debido a sus aspectos bioldgicos,
comparte desde su definicion el vocabulario de la guerra, la batalla y la violencia. Esta enfermedad,
para el Instituto Nacional del Cancer de Estados Unidos (2019), se origina por la multiplicacion y
la invasion de células anormales e irregulares sobre otras células del cuerpo. Desde esta definicion
se pueden encontrar dos principales metaforas, una asociada con la guerra, partiendo de la
comprension de la invasion como una palabra relacionada con la guerra, y desde la lucha que
implica evitar la entrada de los invasores a determinado territorio, pero, ademas, siguiendo los
anteriores planteamientos, también se encuentra la metafora de lo anormal, dado que, si el cancer
es producido por celulas anormales que toman e invaden las células normales del cuerpo, el sujeto
enfermo no solamente se apropia de una batalla, sino que también asume que su cuerpo lucha
internamente por no convertirse enteramente en algo anormal.

También, para el Instituto Nacional del Cancer de Estados Unidos (2019), esta es una
enfermedad que debe su aparicion a la conjuncion de distintos factores de tipo genético y

hereditario que se suman a la exposicion del sujeto a otros factores detonantes de la enfermedad,
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como los hébitos alimenticios, la exposicion al sol, a la radiacion, a gérmenes, a situaciones de
estrés constante y a otros factores que aumentan la posibilidad de su aparicion.

Desde la perspectiva médica, estas son sus causas de la enfermedad, sin embargo, desde lo
sociocultural su aparicién se relaciona con otros aspectos, por ejemplo, como denuncia Sontag
(2008), existe una creencia popular que atribuye la aparicion del céncer a la represion de
emociones, a la incapacidad del sujeto enfermo para dejar fluir sus sentimientos o para expresarlos,
lo que de alguna forma le hace responsable socioculturalmente de su padecimiento. Esta asociacion
que tiene el cancer con la represion emocional es congruente con el planteamiento de Gergen
(2007), quien expone que el lenguaje de las emociones normalmente ha sido relacionado con la
carencia del sujeto, lo que lo afecta y le dificulta asumir una postura distinta que le permita
comprender su realidad desde otra perspectiva.

Entonces, hasta el momento, el nifio, la nifia, la joveny el joven que viven con enfermedades
de este tipo se le arrojan dos culpas: una de tipo bioldgico y otra de tipo sociocultural, la primera,
relacionada con la responsabilidad que se le atribuye por haber permitido la conjugacion de factores
que generaron el cancer al exponerse a determinados riesgos, como los habitos de vida poco
saludables, el exponerse al sol sin proteccion, estar cerca de la radiacion, exponerse al estrés, entre
otros factores; la segunda culpa se debe a las creencias socioculturales del cancer, asumiendo la
responsabilidad por no haber expresado sus emociones de manera adecuada.

De igual manera, también se atribuye al sujeto enfermo la responsabilidad de su respuesta
fisica al tratamiento, pues, como lo plantea Sontag (2008), socioculturalmente se atribuye la
respuesta fisica del cuerpo con el caracter y el deseo de vivir del sujeto enfermo. En este punto, es
palpable que el cuerpo se convierte en una importante unidad de andlisis para la investigacion, dado
que, como lo plantea Pedraza (1999), la condicion fisica del cuerpo es lo que permite el
establecimiento de relaciones con otras y otros. Para estos autores, asumir que el cuerpo gue transita
la enfermedad y puede asumir que esta ya no opera en su cuerpo, es porque ama la vida, la valora
y es valiente para seguir luchando por ella, mientras que, los cuerpos que no logran el mismo
resultado, son asumidos como aquellos que querian, de manera intencional, desligarse de la vida.

Volviendo a las comprensiones socioculturales del cancer, el cuerpo se convierte en un
campo de batalla, tal como lo denuncian Sontag (2008) y Green (2012), quienes exponen que los
pacientes con cancer se someten a un lenguaje médico, profesional y familiar que les compromete

a luchar contras las células que intentan dominar y apoderarse de ellos, comprendidas socialmente
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como células que se rebelan contra el cuerpo y que, de esta manera, se hace necesario el
fortalecimiento interno por medio de medicamentos que son asumidos como las armas de guerra,
ataque y defensa de las células buenas. Estas posturas respecto al desarrollo de los nifios, las nifias
y los jovenes que viven con cancer, resultan en un compromiso social con su sobrevivencia, es
decir, que ademas de cargar con el peso propio de la enfermedad, también se les obliga a responder
a la presion social que demanda el tratamiento para superar el cancer.

La guerra contra el cancer ha sido una de las principales denominaciones que ha recibido la
enfermedad desde el abordaje meédico y cientifico que pretende conocer al cancer desde sus causas,
su desarrollo y su impacto, asi como la apropiacion de estrategias que permitan mitigar los impactos
de la enfermedad y encontrar una posible cura. Lo anterior se debe a que, como lo menciona
Mukherjee (2014), el cancer ha sido una enfermedad reconocida desde su descubrimiento como
una manifestacion fisica que invade al cuerpo por el crecimiento anormal de células que se apropian
y destrozan los recursos que tienen las células y los tejidos sanos. Y agrega Mukherjee (2014) que,
“el cancer no es una enfermedad, sino muchas. Las llamamos céncer porque comparten una
caracteristica fundamental: el crecimiento anormal de las células” (p. 17).

La categoria “cancer”, de acuerdo con los aspectos biolégicos de la enfermedad, se
relaciona con lo anormal, con el crecimiento desmedido y desproporcionado que afecta el
desarrollo natural de los tejidos sanos, devastando lo que toca a su paso. El caracter violento y de
guerra fue atribuido al cancer desde que se comenzo la busqueda de su erradicacién, entendiendo
que es una enfermedad que ha acompafiado al ser humano desde tiempo atras, tanto asi que no
existe un inicio temporal especifico de la enfermedad (Mukherjee, 2014).

Desde el uso de metéforas, esta enfermedad, para autores como Mukherjee (2014) y Sontag
(2008), es comprendida como la raiz del mal, el enemigo, el monstruo, el castigo, y lo asociado
con muertes abominables, inevitables y degradantes.

Asimismo, Mukherjee (2014) ha expuesto que el cancer ha tenido diferentes etapas que han
definido una tendencia sociocultural respecto a la enfermedad, comenzando por los primeros
hallazgos cerca del 2500 a. C., en donde fue descrito como la aparicion de bultos y masas como
piedras en el cuerpo; posteriormente, en el Medioevo, época en la cual se intentaba quemar dichos
bultos con acido o reprimir su crecimiento con ataduras de cuero; entre 1800 y 1900, el ser humano
intentaba erradicar el cancer arrancandolo desde su raiz, lo cual implicaba también extirpar células

y partes no cancerosas del cuerpo; hacia 1895, con los hallazgos de los Curie, se intento aplicar
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radiacion al cancer, lo cual termind por acelerar y por generar nuevos tipos de cancer; a inicios del
siglo XX se consider6 como una enfermedad inquieta derivada de células que crecian a su propio
ritmo, alejandose de lo normal; para 1930 se definié socialmente como una enfermedad oscura,
que no salia a la luz de lo politico, lo social y lo investigativo.

Sin embargo, desde 1937, Estados Unidos comienza a reconocer la importancia de
establecer una estrategia para poder abordar la enfermedad, por lo cual lanzaron una camparia
denominada “Ataque Nacional contra el Cancer”, en la cual se ofrecia una recompensa a los
equipos médicos que pudiesen encontrar la cura; en 1948, debido a la emergencia de casos de nifios
y nifias con leucemia, los equipos médicos deciden realizar experimentacion con aquellos nifios y
nifias que ya no tenian posibilidad de mejoria, para poder ensayar medicamentos que pudieran
contrarrestar los efectos del cancer; en las décadas de 1940 y 1950 se concibe el cancer como la
enfermedad de lo anormal, pero ademas se abren los primeros hospitales para el tratamiento del
cancer pediatrico, lo que Mukherjee (2014) califica como cancerlandia. Entre 1960 y 1980, el
cancer adquiere nuevas dimensiones debido al auge de las empresas tabacaleras y a algunas
industrias emergentes, como las dedicadas a la fabricacion de pinturas fluorescentes o las que
manejan asbesto desencadena la realizacion de grandes campafias para la recolecciéon de fondos
para la financiacion de investigaciones que permitan encontrar tratamientos y curas.

Siguiendo con Mukherjee (2014), hacia finales del siglo XX e inicios del siglo XXI,
socioculturalmente se acepta el cancer como la enfermedad que se deriva de las emociones
reprimidas 0 no expresadas, es decir, la enfermedad que manifiesta a través del cuerpo lo que el
sujeto calla; sin embargo, hacia 2010 empiezan a surgir nuevas perspectivas sobre esta enfermedad,
como las que interpretan el cancer como un proceso evolutivo, un proceso bioldgico que
sencillamente acontece y que puede detonarse por aspectos genéticos y ambientales.

Aun en la actualidad, la enfermedad del cancer sigue siendo un reto para los equipos
médicos, ya que no siempre es posible considerarla como una enfermedad curable en algunos de
los casos, aun cuando los avances médicos permiten hoy tener tratamientos que permiten a las
personas vivir plenamente, ademas, sigue conservando el lenguaje bélico y su relacion con lo oculto
e indeseable de la sociedad; por lo anterior, se considera que la historia de la enfermedad deriva en
unas representaciones socioculturales que afectan las maneras en cémo las personas se relacionan

con su diagnostico, tal como lo ha planteado Sontag (2008).
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De esta forma, el sujeto enfermo de cancer tiene que aprender a vivir con la enfermedad y
su tratamiento, las implicaciones econdmicas y sociales que conlleva, ademas de aceptar convivir
con la idea de que aquello que le acontece es uno de los males que la humanidad mas teme (Sontag,
2008). Desde esta mirada, es necesario reconocer el aparecimiento sociocultural de una tendencia
relacionada con el cancer que, de acuerdo con Sontag (2008), utiliza la palabra “cancer” para
referirse a todo lo indeseable socialmente, que debe ser exterminado por ser considerado un peligro
social, de alli que algunos dirigentes y lideres que desean empoderar un grupo social para erradicar
a algun otro grupo o a alguna realidad nefasta, se refieran a aquello que es sujeto de odio como el
cancer de la sociedad.

Entonces, en resumen, el sujeto enfermo de cancer asume la culpa social por el desarrollo
de la enfermedad, porque culturalmente existe la creencia de que el cancer es la respuesta fisica del
cuerpo a la falta de expresion de las emociones y los pensamientos del sujeto (Sontag, 2008),
ademas, apropia la culpa por el progreso de la enfermedad en términos bioldgicos, dado que esta
se desarrolla por la exposicién a factores de riesgo que se suman a los factores genéticos y
bioldgicos que ya estaban predispuestos (Instituto Nacional del Cancer de Estados Unidos, 2019).

Esta triada de la culpa también ha sido involucrada desde otras investigaciones, por
ejemplo, Campillo-Prados (2020), Hernandez y Madrigal (2018) y, Porro et al. (2012), entienden
el cancer como aquello contra lo que se debe establecer estrategias de lucha, batalla y guerra,
ademas, creen que el desarrollo de la enfermedad también responde al estado emocional de los
sujetos.

Para Green (2012), a pesar de que la metafora de la guerra le permite al sujeto comprender
de alguna forma el funcionamiento de la enfermedad y asumir un rol de lucha desde el intento por
continuar viviendo, también causa cargas emocionales y frustraciones cuando el tratamiento no
permite la superacion de la enfermedad; es por esto que las personas que viven con cancer son
reconocidos como héroes o como victimas de guerra, de acuerdo al desenlace de la enfermedad y
a las posibilidades de continuar viviendo. Incluso Green (2012) expone que vivir con una
enfermedad ocasiona que el sujeto viva en una pelea y una guerra consigo mismo, dado que la
enfermedad hace parte del mismo cuerpo.

Teniendo en cuenta que el lenguaje de guerra es usado en la enfermedad y que el lenguaje
de una enfermedad como el cancer, es usado en el desarrollo de discursos relacionados con el odio,

los sujetos enfermos se ven afectados en el despliegue de su potencial humano, debido a que, como
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lo plantea Gergen (2007, 2009, 2012), la realidad que se vive se transforma en relacion con los
modos de dialogar y de narrar las situaciones de vida o los modos de ser narrados.

En algunos casos, el sujeto enfermo afronta su enfermedad como un proceso que es parte
de la vida y, a pesar de entender que sus agentes relacionales, como familiares, amigos y personal
médico, quieren asignarle el rol de guerrero, asume una postura distinta, una que anhela la vida
pero que no vive el proceso como quien se encuentra en una batalla, sino como quien se encuentra
en un escenario de incertidumbre: Vale como ilustracion el siguiente dialogo compilado por Green
(2012):

- Cuando me enteré de que estaba enfermo... bueno, me dijeron que tenia un ochenta
y cinco por ciento de posibilidades de curarme. Sé que es un porcentaje muy alto, pero aun
asi pense que era una ruleta rusa. Tendria que pasar por el infierno unos seis meses o un afio,
perder una pierna y al final podria no funcionar, ;sabes?

- Ya sé - le contesté. Aunque no lo sabia. Yo siempre habia estado en fase terminal.
Mi tratamiento se limitaba a intentar alargarme la vida, no a curarme del cancer. El
Phalanxifor habia introducido cierta ambiguedad en la historia de mi cancer, pero mi caso
era diferente del de Agustus. Mi ltimo capitulo estaba diagnosticado. Gus, como la mayoria
de los que han superado un cancer, no sabia lo que iba a pasar. (p. 163)

Aun cuando el contexto busca imponer la armadura del guerrero sobre el sujeto enfermo,
algunas personas asumen otro punto de vista, en el cual el panorama no es de guerra, sino un
escenario incierto en el cual cualquier cosa podria suceder. De otro lado, y siguiendo la exposicién
de Green (2012), algunas otras personas comparten una mirada mucho mas cercana a la naturaleza
de la enfermedad:

Ademas, Anna es mucho mas sincera que nadie con todo este tema. A lo largo del libro

alude a si misma como “el efecto colateral”, lo cual es del todo correcto. Los nifios con

cancer son basicamente efectos colaterales de la incesante mutacidén que hace posible la

diversidad en la tierra. (p. 57)

Para los nifios, las nifias, las jovenes y los jovenes que viven con la enfermedad, la realidad
es similar, es decir, que se mantienen las metaforas de guerra que intentan dar valentia al sujeto
enfermo para hacer frente a la enfermedad. Incluso en los libros infantiles sucede esto, como lo

asume Aparici-Martin (2012), quien se refiere a la enfermedad como un campo de batalla:
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Veréis, mi cuerpo va a ser el campo de batalla. Algunas de mis células, como los glébulos
rojos y los blancos, son mi ejército. Pero en el cuerpo hay otras células que son pacificas
trabajadoras y campesinas que cada dia van alegres a su trabajo y que se van a ver
implicadas en esta guerra. Son las células que hacen que funcione el estomago y los
pulmones, las que hacen que mis huesos estén fuertes y que mi cabeza marche bien. En
algunos lugares como las ingles, el cuello y las axilas todos tenemos unas torres de
vigilancia, se llaman ganglios (...). Hace unos dias recibimos un mensaje cifrado desde la
torre uno de mi axila izquierda, esa fue la sefial de alarma. La reina saco un papel y empez6

a leer: - las torres uno y dos estan siendo atacadas por grupos armados. Son gente extrafia.

Parecen ciudadanos normales porque van vestidos como los demas. Pero estan chiflados, al

grito de jcangrejo! Comienzan a duplicarse. Estamos resistiendo, pero necesitamos

refuerzos. (p. 6)

En este mismo sentido, Green (2012) plantea que, ademas de la exposicién al lenguaje de
guerra, también, para los nifios, las nifias, las jévenes y los jovenes que viven con cancer, es dificil
poder narrar su propia vida y sus propias experiencias, dado que la enfermedad los convierte en
sujetos gque viven con la compasion, la preocupacion y la sobreproteccion de las demas personas,
inhibiendo otras posibilidades de desarrollo, como sus vinculos relacionales, la exploracion y la
toma decisiones propias; al mismo tiempo el autor expone que, debido a la enfermedad y a la
posibilidad de una muerte prematura, aquellos que viven con cancer reciben de las otras personas
compasion, condescendencia, regalos y detalles que pretenden compensar la ausencia de salud y el
acortamiento de la vida. Esto guarda coherencia con los planteamientos de Ospina-Alvarado (2018,
2020), quien explica que los nifios que viven en condiciones de vulnerabilidad en la mayoria de los
casos se someten a ser narrados por otros y no desde sus propias voces; esto, a su vez, esta en
coherencia con los planteamientos de Mélich (2000), quien menciona que los nifios y las nifias que
se encuentran en contextos de muerte se exponen también al riesgo de perder su propia voz frente
a los demas.

Es desde estos planteamientos donde radica la importancia de encontrar otras metaforas que
permitan asumir la enfermedad desde una mirada mas cercana a las nifias y los nifios, a su lenguaje,
y no al lenguaje adultocéntrico, pues la guerra tiene una connotacion relevante que ha sido dada
por los expertos en el campo y por los adultos que buscan erradicar la enfermedad. El lenguaje de

guerra, ademas de someter al sujeto a mantener una pelea contra su propio cuerpo, puede generar
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mayores cargas para la persona, disminuyendo sus posibilidades de nombrar la enfermedad y dar
una metéafora diferente que permita transitarla de manera distinta.

También se hace relevante considerar que los nifios y nifias que viven con enfermedades
contingentes siguen teniendo voz o formas de comunicarse que permitirian una narracion distinta
a la imposibilidad, a la castracion de las demas areas de vida, y a la violencia contra su propio
cuerpo, por esto, se hace necesario considerar maneras en las cuales ellas y ellos puedan seguirse
narrando y puedan aportar a la construccion de una perspectiva distinta de la enfermedad.

El VIH como escenario de castigo secreto. A pesar de que el cancer y el VIH comparten
la denominacion de enfermedades contingentes, ambas enfermedades tienen representaciones
socioculturales diferentes. Comenzando por su historia, porque, mientras que el cancer no tiene un
inicio totalmente establecido, aunque si existen fechas e hitos que marcan la historia de la
enfermedad, el VIH si tiene un trayecto histérico que marca las metaforas socioculturales que se
relacionan con esta enfermedad.

De acuerdo con Lépez-Collazo (2020), el VIH se remonta a la década de 1960, y su
surgimiento se da en Africa, especialmente en el Congo; de acuerdo con el autor, el conocimiento
del VIH se da en el mundo en la década de los ochenta, sin embargo, el primer caso documentado
se da en 1977, cuando una médica danesa que realizaba trabajos en Africa resulté infectada por un
extrafio virus que deprimi6 todo su sistema inmune. A pesar de que este fue el primer caso
documentado, se cree que la enfermedad se dio sobre 1960 en Africa, transitando hacia Haiti en las
décadas del 60 y del 70, y finalmente llegando a Estados Unidos de América en 1974.

Dado que entre 1960 y 1980 hubo un periodo de liberacion sexual, en el cual hombres y
mujeres jovenes comenzaron a tener encuentros sexuales abiertos y lejos de las préacticas
monogamas Y tradicionales, la enfermedad encontr6 un buen espacio para su proliferacion (Lépez-
Collazo, 2020). Sin embargo, a pesar de que la liberacion sexual se dio en hombres y mujeres, la
comunidad gay del momento comenz0 a tener practicas sexuales emancipadoras en lugares de
encuentros sexuales colectivos y anonimos, “esto ultimo, unido a que los primeros casos se
identificaron en homosexuales masculinos, provoco que, al VIH, convertido en sida, se le
comenzara a llamar cancer gay” (Lopez-Collazo, 2020, p. 27). Finalmente, el VIH se propago por
el mundo debido a la entrada y la salida de turistas de los Estados Unidos, causando una pandemia

que permanece vigente en la actualidad.
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Por su historia en el continente americano, el VIH se relaciona principalmente con las
préacticas sexuales liberales, en especial con las personas homosexuales, sin embargo, como lo
plantea Lépez-Collazo (2020), la enfermedad desde sus inicios también se desarroll6 en personas
que no pertenecian a estos colectivos y que no realizaban estas practicas, como mujeres
heterosexuales en hogares tradicionales, personal de la salud, investigadores y, en general,
poblacion de diferentes grupos de edad, roles y clases sociales; esto implicé que se estudiaran las
diferentes maneras de posible contagio recurriendo a la epidemiologia, para finalmente concluir
que el VIH se transmite por transfusion sanguinea, por contacto sexual sin proteccion, o por
transmision de madre a hijo durante el embarazo o la lactancia.

A pesar de que el contacto sexual no es la Unica via transmision, y de que a nivel mundial
el VIH ha afectado personas de diferentes edades, grupos sociales, subjetividades y orientaciones
sexuales diversas, a los colectivos homosexuales masculinos se sigue atribuyendo la existencia y
proliferacion de la enfermedad (Sontag, 2008). Por lo anterior, sobre la década de los ochenta en
Cuba, por ejemplo, hubo edificios dedicados a la atenciéon y el ocultamiento de personas
diagnosticadas, que debian vivir en estos espacios, lejanos de su familia y bajo la supervision de
personal médico y también de personal de seguridad para evitar su salida y el contagio de nuevas
personas, finalmente, estas estrategias no fueron sostenibles en el tiempo y el VIH pasé a ser una
enfermedad que se suma a otras pandemias (Lépez-Collazo, 2020).

El VIH significa virus de inmunodeficiencia humana, y su nombre se debe a que es un virus
que deprime el sistema inmune del sujeto, si el virus prosigue hacia estadios mas avanzados sin el
adecuado tratamiento, puede llegar a convertirse en sida, que significa sindrome de
inmunodeficiencia adquirida, la cual consiste en una pérdida de defensas tan elevada que permite
el ingreso de enfermedades oportunistas al cuerpo, llegando a ocasionar la muerte (Organizacion
Mundial de la Salud [OMS], 2018).

Las connotaciones socioculturales del VIH son distintas a las que representa el cancer, sin
embargo, esta enfermedad, al igual que el cancer, tiene una estrecha relacion social con la culpa.
Para Sontag (2008), mientras que el cancer se asocia con multiples factores que resultan detonantes,
el VIH se debe a las relaciones sexuales sin proteccion, a las transfusiones de sangre con
instrumentos contaminados, o al nacimiento y la lactancia por parte de una madre que vive con la
enfermedad, lo que se denomina transmision vertical. Aun sabiendo que existen estas tres posibles

causas de transmision, la de mayor expansion real y cultural es la relacionada con la conducta
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sexual del sujeto con lo que, por ende, se expone la intimidad de la persona y se cuestionan sus
valores.

Aun sabiendo que el VIH tiene unas caracteristicas distintas en términos biologicos y
también en los imaginarios socioculturales con respecto del cancer, ambas enfermedades son
igualmente catastréficas para quienes las viven, desde el imaginario social, dado que son
enfermedades que se asocian con una muerte compleja que degrada la condicion humana y que
limita al sujeto en distintos ambitos de su vida, afectando sus relaciones, su intimidad, su
cotidianidad y sus expectativas futuras. Para Sontag (2008), el VIH también se relaciona con el
lenguaje de guerra, dado que los médicos, al referirse a la enfermedad, hablan de invasiones de
agentes extrafios, de una guerra que establece el cuerpo en alianza con medicamentos
antirretrovirales y mecanismos de defensa del cuerpo para ganar la guerra a la enfermedad y la
muerte, con una Unica diferencia, y es que, mientras que el cancer busca ser exterminado, con el
VIH, por lo menos en la actualidad, se debe aprender a coexistir, a compartir el mismo territorio,
pero manteniendo prisioneros, controlados, escondidos y contenidos a los agentes extrafios.

El enfermo de VIH es visto socialmente como el causante de su enfermedad, especialmente
asociando la presencia del virus con la promiscuidad y un sistema de valores dudoso (Sontag,
2008). En este sentido, el sujeto que vive con la enfermedad, ademés de asumir las implicaciones
précticas de la misma, también debe cargar con el peso social que le es asignado por la mala fama
que se presume de los origenes de la enfermedad. Desde lo anterior, como lo plantea Lopez-Collazo
(2020), quien vive con VIH normalmente no cuenta con la compasion de las personas sino con el
reproche y con el ocultamiento, ya que esta enfermedad causa vergiienza para la familia y los
sujetos proximos de la persona, hecho por el cual se debe ocultar la enfermedad y mantenerla en
secreto.

Lo anterior también lo denuncia Molano (2012), quien expone que incluso en algunos
escenarios médicos no se considera que los enfermos de VIH tengan los mismos derechos que las
personas que viven con cancer, dado que, mientras que el enfermo de cancer es visto como una
victima de esta enfermedad, el enfermo de VIH es asociado con lo indeseable, lo desmedido, lo
descontrolado y lo irresponsable. La afirmacion anterior se alinea con la teoria propuesta por
Gergen (2007), quien sostiene que ser narrados por otros influye en como los individuos se perciben
a si mismos. Esto no solo afecta la forma en que se narran y establecen relaciones con los demas,

sino también el modo en que construyen su realidad social y relacional. En este contexto, el
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individuo que vive con VIH comienza a verse a si mismo de la manera en que es percibido
socialmente.

Otra de las diferencias importantes en términos de los imaginarios sociales sobre el VIH en
comparacion con el cancer, es que el VIH se asocia con el desborde, el descontrol y el despliegue
de emociones, pasiones y sentimientos de manera irresponsable y descontrolada, mientras que el
cancer es visto como la consecuencia de la represion emocional (Sontag, 2008). También, para
Sontag, mientras que el cancer se relaciona con lo indeseable y contra lo que deben luchar los
gobiernos, el VIH se reconoce socialmente como consecuencia de la laxitud de los principios y
valores, un aspecto que, en el caso de nifios y nifias no se refleja de manera directa, sin embargo,
si en sus cuidadores.

De acuerdo con Molano (2012), Lopez-Collazo (2020) y Sontag (2008), esta enfermedad
implica que las personas que la vivencian sientan culpa por los costos que trae para su familia, para
si mismos o para el gobierno, debido a que, como se sabe, el tratamiento de la enfermedad es
costoso y de por vida. De alli que quien vive con VIH sienta que su vida trae un sobrecosto para
las demas personas.

En el contexto de nifios, nifias y jovenes que viven con el VIH, la atribucion de la
enfermedad a dos causas primordiales agrega un nivel adicional de complejidad. Esta percepcion
arraigada, basada en la transmisién madre-hijo o en casos de violacion sexual, desplaza la carga de
culpabilidad lejos de los propios nifios y nifias, situandola directamente sobre sus familias y
cuidadores (Carolino et al., 2012). Este desplazamiento de responsabilidad no solo refleja una
errénea comprension de la dindmica de la enfermedad, sino que también coloca una carga
emocional adicional sobre los adultos encargados del cuidado, exacerbando los sentimientos de
culpa y estigma en la esfera familiar.

La ocultacion de la enfermedad se convierte en una estrategia de afrontamiento fundamental
para muchos nifios y nifias con VIH, como subraya Lopez-Collazo (2020). Mas alla del grupo etario
al que pertenezcan o de las causas subyacentes de su condicion, el VIH tiende a generar un estigma
persistente y un rechazo por parte de sus pares y otros actores relacionales. Este estigma resultante
puede ser abrumador y se convierte en un factor determinante en las interacciones sociales y en la
formacion de relaciones significativas.

Es esencial destacar la importancia de abordar y corregir estas maneras de comprender el

VIH y su experiencia, brindando educacion y sensibilizacion para promover una comprension mas
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precisa del VIH. Al mismo tiempo, se debe trabajar para desafiar y transformar el estigma
arraigado, creando un entorno en el que nifios, nifias y jévenes con VIH puedan desenvolverse sin
temor a la discriminacion y en el que sus familias y cuidadores sean apoyados en lugar de ser
culpados. Esto no solo mejoraria la calidad de vida de los afectados por el VIH, sino que también
fomentaria una sociedad méas empatica y consciente en su conjunto.

El Cuerpo como Medio de Manifestacion de la Vida, la Enfermedad y la Muerte

De acuerdo con las reflexiones de Ricoeur (1996), el cuerpo se erige como el soporte
primordial para la existencia del individuo como es conocida ahora, manifestandose como su
expresion fisica y, en Gltima instancia, como el fundamento mismo de la vida, la enfermedad y la
muerte. En sintonia con esta nocién, el enfoque de Green (2012), destaca que la enfermedad no es
una entidad separada, sino que coexiste intrinsecamente con el cuerpo. A pesar de la metafora
bélica que a menudo se emplea para describir enfermedades, invitando a concebirlas como agentes
invasores o rebeldes, se debe reconocer que las células enfermas son tan parte de la vida corporal
como las células sanas. Esta comprension desafia la narrativa convencional y nos conduce a una
vision mas integral de la enfermedad.

En el caso especifico de los nifios y nifias que afrontan enfermedades como el VIH o el
cancer, el reconocimiento del cuerpo adquiere una importancia aun mas significativa. Tal como lo
expone Ospina-Alvarado (2020), la infancia se caracteriza por una proximidad corporal mas
intensa, donde la subjetividad se manifiesta de manera directa a través del cuerpo. Siguiendo el
analisis de Ricoeur (1996), el cuerpo actta como un lienzo en el que se plasman matices profundos
de la experiencia personal. A pesar de la enfermedad, el individuo sostiene un nivel de agencia
sobre su propio cuerpo, subrayando su capacidad de decisién en relacidn con su experiencia.

En efecto, la nifiez puede conllevar ciertas dinamicas que afectan la autoria de la narrativa.
Como Melich (2000) plantea, los nifios y las nifias en situaciones de vulnerabilidad a menudo se
ven sujetos a la narracion de sus vidas por parte de adultos, lo que puede llevar a una definicion
ajena de sus experiencias. Desde esta perspectiva, se conecta con las reflexiones de Schnake (1995)
y Sontag (2008), quienes sefialan que el diagndstico de enfermedades como el VIH o el cancer
expone la intimidad de la persona, convirtiéndola en una cuestion comun para familiares, amigos,
educadores, profesionales de la salud y cuidadores. La enfermedad no solo afecta el cuerpo, sino

que también proyecta sus implicancias en el tejido social que rodea al individuo.
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Reconocer la capacidad de agencia que aun poseen las personas que viven en condiciones
de enfermedad en la gestion de su experiencia y permitirles tener voz en su propia historia
contribuye a una comprension mas auténtica y enriquecedora de su realidad. Esta perspectiva, en
ultima instancia, desafia la tendencia a ver la enfermedad como un mero obstaculo y la transforma
en una parte intrinseca y moldeadora de la subjetividad y la experiencia individual.

El cuerpo, segun Ricoeur (1996), actia como un vehiculo esencial para el desenvolvimiento
de la vida cotidiana, la ejecucion de acciones dirigidas a metas, la interaccion con otros y la
apreciacion sensorial y perceptual de la existencia. Por lo tanto, las formas en que se interpreta y
se narra la realidad corporal repercuten en multiples dimensiones de la vida, desempefiando un
papel crucial en la construccion y definicion de la subjetividad.

En esta linea de reflexion, el enfoque de Green (2012) desvela una dinamica interesante en
el entendimiento de la enfermedad. Existe un intento en algunos contextos de presentar la
enfermedad como un agente ajeno, extraiio al cuerpo. No obstante, la realidad puede divergir de
esta nocion, ya que las personas que experimentan enfermedades en ocasiones no asumen esta
separacion tajante. En lugar de concebir las células enfermas como intrusas, muchos individuos
entienden que estas células forman parte de su propio cuerpo, al igual que las células sanas. Asi,
en lugar de buscar una confrontacion bélica o la aniquilacion de las células enfermas, buscan una
coexistencia mas armoniosa 0 una separacion menos violenta. Esta perspectiva cuestiona la
narrativa convencional de guerra contra la enfermedad y abre una puerta a la exploracion de
enfoques mas colaborativos y holisticos en la gestion de la salud.

El cuerpo, entendido como el espacio donde se manifiestan tanto la vida como la
enfermedad, juega un rol central en la experiencia subjetiva de los nifios, las nifias y los jovenes
que viven con condiciones como el cancer y el VIH. Desde una perspectiva fenomenoldgica, el
cuerpo es el vehiculo a través del cual los individuos experimentan el mundo, y, en el contexto de
la enfermedad, se convierte en el lugar donde se inscriben las huellas de la vulnerabilidad y la
finitud. Autores como Merleau-Ponty (1945) destacan que el cuerpo no es solo un objeto fisico,
sino también un sujeto experiencial. En este marco, el cuerpo debe ser entendido como un espacio
de resignificaciéon, donde los nifios, las nifias y los jovenes transforman su relacion con la

enfermedad a través de sus narrativas.
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El cuerpo enfermo se convierte en un territorio de disputa, un espacio donde se libran
batallas simbdlicas contra las representaciones sociales del sufrimiento, el dolor y la muerte. En
este sentido, la enfermedad no solo se manifiesta a nivel fisico, sino que afecta también la forma
en que los nifios, las nifias y los jovenes perciben su propia identidad y cémo son vistos por los
demas. Sontag (2008) sefiala como las enfermedades como el cancer y el VIH han sido asociadas
con metéforas bélicas, que convierten el cuerpo en un campo de batalla. Este enfoque ha tenido un
profundo impacto en cdmo las personas experimentan y narran su relacién con su cuerpo y su
enfermedad.

Por otro lado, el cuerpo también es el medio a través del cual se manifiestan las respuestas
creativas a la enfermedad. En esta investigacion, los participantes han utilizado sus cuerpos para
explorar nuevas formas de expresion y resignificacion a traves del arte, la narrativa y la interaccion
con su entorno. Segun Le Breton (2002), el cuerpo es un lugar de significacion cultural y simbdlica,
y en situaciones de enfermedad, los individuos intentan dotar de sentido a su experiencia corporal
a través de metéaforas, narrativas y practicas creativas. Este acto de creacidn no solo transforma la
percepcion del cuerpo como un espacio de dolor, sino que lo convierte en un medio de
comunicacion y expresion de la subjetividad.

El cuerpo en esta investigacion no se aborda Unicamente como el receptor pasivo de la
enfermedad, sino como un actor activo en la produccion de nuevas formas de vida y de sentido.
Las narrativas de los nifios, las nifias y los jovenes participantes revelan como el cuerpo enfermo,
lejos de ser un simbolo de decadencia, se convierte en un lugar donde se reafirman la vida y la
creatividad. En este sentido, Braidotti (2002) invoca a pensar el cuerpo en términos de
transformacion, no como un objeto inmutable, sino como un sujeto en constante devenir, capaz de
adaptarse y generar nuevas formas de existencia incluso en condiciones de fragilidad.

El cuerpo es también un espacio de resistencia. En sus narrativas, los nifios, las nifias y los
jévenes con VIH y cancer han logrado reconfigurar la imagen de sus cuerpos, pasando de ser
victimas de una enfermedad a agentes creativos que utilizan su cuerpo para expresar sus historias.
Butler (2004), en su obra Cuerpos que importan, argumenta que el cuerpo no es solo una entidad
fisica, sino también un espacio de poder y de resistencia. En este sentido, el cuerpo enfermo puede
ser entendido como un lugar donde se desafian las narrativas sociales predominantes sobre la
enfermedad y la muerte, permitiendo a los participantes de este estudio resignificar su condicion

desde una postura de agencia y creatividad.
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Estas reflexiones reconocen la complejidad inherente a la relacién entre el individuo y su
propio cuerpo en el contexto de la enfermedad. Al explorar como las nociones socioculturales, las
percepciones individuales y las dinamicas emocionales se entrelazan en esta relacion, se descubre
un panorama lleno de matices. Estas perspectivas desafiantes también plantean la importancia de
una comprension mas integral de la enfermedad, que trascienda las metaforas bélicas y que permita
a las personas que viven con estas enfermedades abordar su situacion de manera mas compasiva
con el propio cuerpo.

La Vida como un Ecosistema

El concepto de "ecosistema de la vida" en este estudio se refiere a la interaccion compleja
y constante entre los diversos aspectos que conforman la vida de los nifios, las nifias y los jovenes
que enfrentan enfermedades como el cancer o el VIH. Este ecosistema no solo involucra la
dimensién bioldgica del cuerpo afectado por la enfermedad, sino también los factores sociales,
emocionales y relacionales que influyen en su experiencia. La vida, en este sentido, es vista como
un sistema interrelacionado, donde cada componente —el cuerpo, las relaciones, el entorno y las
emociones— se afecta mutuamente, creando un entramado de significados que los participantes
deben interpretar y reconfigurar a lo largo de su experiencia con la enfermedad.

Este enfoque de la vida como un sistema interdependiente puede ser relacionado con la
teoria ecoldgica del desarrollo humano de Urie Bronfenbrenner (1979), que destaca como el
desarrollo de los individuos esta influenciado por multiples sistemas que interactan entre si, desde
el entorno inmediato, como la familia y la escuela, hasta estructuras sociales mas amplias, como la
cultura y las politicas. Siguiendo esta linea, el ecosistema de la vida implica que las experiencias
de los nifios, las nifias y los jovenes con VIH y cancer deben ser comprendidas dentro de un sistema
mas amplio, que incluya sus relaciones personales, el entorno en el que se desenvuelven y las
instituciones con las que interactdan. La enfermedad, por tanto, no puede ser vista de manera
aislada, sino como un fenémeno que afecta y es afectado por el entorno social, cultural y familiar
de cada individuo.

En este ecosistema, las enfermedades no solo impactan el cuerpo fisico, sino que también
afectan profundamente las relaciones interpersonales, la manera en que los sujetos se perciben a si
mismos y como son percibidos por los demas. Gregory Bateson (1972), en su teoria de los sistemas,
propone que todas las partes de un sistema estan interconectadas y que un cambio en una parte

afecta al todo. Aplicado a este estudio, esto significa que la aparicion de una enfermedad no solo
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transforma la salud fisica del nifio o joven, sino que también altera las dindmicas familiares, las
relaciones con sus pares y la manera en que interactdan con su entorno social. La enfermedad,
entonces, repercute en todo el ecosistema de la vida, obligando a los participantes a renegociar su
rol dentro de sus relaciones y su forma de interactuar con el mundo.

Ademas, el "ecosistema de la vida" no es estatico, sino que se encuentra en constante
evolucidn. Las narrativas recogidas en este estudio revelan como los participantes no solo deben
enfrentarse a los desafios fisicos de la enfermedad, sino también a los cambios emocionales y
sociales que trae consigo. Para muchos, la enfermedad implica una transformacion completa de su
ecosistema de vida, donde deben adaptarse a nuevas realidades y encontrar nuevas formas de
relacionarse con su cuerpo, su entorno y sus seres queridos. En este sentido, la enfermedad actla
como un factor disruptivo que transforma el equilibrio del ecosistema de vida, obligando a los
sujetos a reorganizarse y generar nuevas formas de vida.

La capacidad de adaptacion que muestran los nifios, las nifias, las y los jovenes que
participan en este estudio esta en linea con el concepto de resiliencia, entendido como la capacidad
de un sistema o individuo para recuperarse y prosperar frente a la adversidad. Edith Grotberg
(1995) define la resiliencia como la habilidad de los individuos para utilizar recursos internos y
externos para enfrentar desafios. En el contexto de este estudio, los participantes movilizan su
ecosistema de vida para adaptarse a la enfermedad, utilizando tanto el apoyo familiar como su
propia creatividad para generar nuevas formas de vida y encontrar sentido a su experiencia. La
resiliencia, entonces, se convierte en una parte integral del ecosistema de la vida, donde los sujetos
no solo sobreviven a la enfermedad, sino que también encuentran formas de prosperar a pesar de
ella.

Un aspecto clave de este ecosistema es la interconexion de los diferentes elementos que lo
componen. Capra (1996), en su obra sobre sistemas complejos, postula que la vida debe ser vista
como un sistema interdependiente y autoorganizado. En este marco, la vida de los nifios, las nifias
y los jovenes afectados por la enfermedad puede ser comprendida como un sistema dindmico que
se adapta continuamente a las condiciones cambiantes impuestas por la enfermedad. La creatividad
y las redes de apoyo juegan un rol central en esta reorganizacién, ya que permiten que los
participantes desarrollen nuevas formas de vivir y comprender su situacion. El ecosistema de la
vida, entonces, no es solo un espacio de supervivencia, sino también un espacio de creacion y

transformacion, donde los sujetos pueden redefinir su relacion con la enfermedad y con su entorno.
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Asi, es importante destacar que el "ecosistema de la vida" tiene un fuerte componente
relacional. La vida, en esta vision, no es un proceso individual, sino profundamente colectivo,
donde las acciones, emociones y experiencias de cada persona estan influenciadas por su entorno
y sus relaciones. Las narrativas de los participantes muestran como la enfermedad no se vive en
aislamiento, sino dentro de un entramado de relaciones sociales, familiares y comunitarias que
influyen en la manera en que los nifios, las nifias y los jovenes enfrentan su diagndstico. En este
sentido, el ecosistema de la vida incluye no solo los aspectos fisicos y emocionales de la
enfermedad, sino también las redes de apoyo que rodean al sujeto, como sus cuidadores, amigos y
la comunidad en general.

El concepto de "ecosistema de la vida" ofrece una vision integral y dinamica de la
experiencia de la enfermedad, donde los aspectos bioldgicos, emocionales, sociales y relacionales
estan profundamente entrelazados. Este enfoque permite entender la experiencia de los nifios, las
nifias y los jovenes con enfermedades crénicas como un proceso de constante ajuste y adaptacion,
en el que los sujetos no solo enfrentan la enfermedad, sino que también reorganizan su ecosistema
de vida para generar nuevas formas de significado y relacion con su entorno. Asi, el ecosistema de
la vida no es solo un espacio de sufrimiento o adaptacion, sino un lugar de creacién, resistencia y
transformacion.

La Subjetividad y la Disrupcién biografica en Contextos de Enfermedad

La vida trasciende mas alla de sus meros aspectos bioldgicos, abarcando un tejido complejo
de elementos que dan forma a la existencia. Segun la mirada de Ricoeur (1996), la vida es un
conjunto de experiencias que acomparian al individuo en la exploracion y consecucién de su propio
camino, donde los lazos relacionales desempefian un papel fundamental al establecer conexiones
con los demas seres. Ricoeur (1996), ademas, postula que la subjetividad encuentra su base en la
vida bioldgica que sustenta la trama de la historia personal, tejida con los hitos que marcan
momentos trascendentales capaces de alterar la direccion, las acciones cotidianas, y aun los
anhelos, aspiraciones y metas que conforman el tapiz de una vida imaginada y realizada. Asi, el
ser se ve moldeado y transformado por las fuerzas en juego, incluyendo las propias.

En este contexto, el diagndstico de una enfermedad adquiere un peso significativo al
desencadenar una serie de cambios que reverberan en el proyecto vital de la persona. Este proyecto,
inseparable de los cimientos de la subjetividad, se ve sacudido por la influencia de la enfermedad,
como han indicado Lynch y Oddone (2017) y Soanes y Gibson (2018). La subjetividad se ve
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sometida a un proceso de reconfiguracion mientras las implicaciones de la enfermedad permean
las distintas capas de la existencia. La interconexion entre la enfermedad y la subjetividad se hace
patente en cada paso de la jornada, desde la adaptacion a las alteraciones cotidianas hasta la
reevaluacion de los suefios y las metas personales.

Este vinculo entre la experiencia de la enfermedad, cuando se presenta, y la subjetividad
resalta la necesidad de comprender como las experiencias médicas y las transformaciones
personales se entrelazan para dar nuevos sentidos a la narrativa de cada individuo. La exploracion
de este complejo tejido no solo enriquece la comprension de la condicion humana, sino que también
ilumina la importancia de abordar la enfermedad desde una perspectiva que reconozca su impacto
en la subjetividad y que permita a los individuos transitar esta experiencia con mayor empatia y
apoyo.

La subjetividad de las nifias, los nifios y los jovenes que enfrentan enfermedades se
convierte en un terreno complejo y en constante cambio, a medida que sus cuerpos y diagndsticos
médicos se transforman en espacios ineludibles de conversacion, debate y a veces, incluso, de
conflicto dentro de sus circulos relacionales (Green, 2012). Ademas, la forma en que la enfermedad
se aborda y se comunica en estos circulos tiene un impacto profundo en la percepcion que los nifios,
nifias y jovenes tienen de si mismos. Las emociones y reacciones que la enfermedad puede
desencadenar en quienes los rodean, como la compasion, la culpa, la victimizacion y el temor,
influyen en la imagen que los pacientes tienen de si mismos. Es una trama entre la manera en que
se narran y se comprenden a si mismos y la manera en que son percibidos por su entorno.

La interaccion constante con estas emociones y la sobreproteccién que a menudo surge
como respuesta pueden influenciar la manera en que se configura la subjetividad emergente de las
nifias, los nifios y los jovenes. Las restricciones en su participacion en actividades cotidianas, como
la asistencia regular a la escuela o la participacion en juegos y actividades recreativas con sus pares,
pueden llevar a una percepcion limitada de si mismos y de sus posibilidades. La enfermedad puede
proyectar una sombra que dificulta la exploracion y la construccion de una subjetividad diversa y
rica en experiencias.

Sin embargo, en medio de estas complejidades, se encuentra la agencia, no desde una
perspectiva que implique que todo sea soportable, sino desde el anhelo de trascender a nuevas
condiciones y de la paciencia para transitar este camino, la capacidad unica de cada persona para

afrontar desafios. Aunque la enfermedad puede limitar ciertos aspectos de su vida, también les
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brinda la oportunidad de forjar una conexién mas profunda consigo mismos y con aquellos que los
rodean. La narrativa de su subjetividad se convierte en un relato de busqueda de significado en
medio de las adversidades.

En dltima instancia, comprender la interaccion entre la enfermedad y la subjetividad en la
infancia implica reconocer la influencia que las narrativas y las dinamicas relacionales pueden tener
en la forma en que los nifios y nifias se ven a si mismos y en como se relacionan con su entorno.
Es un recordatorio poderoso de la importancia de cultivar un entorno empatico y de apoyo que
permita a estos jovenes individuos explorar y expresar su subjetividad Unica, méas alla de las
limitaciones que la enfermedad pueda imponer. Por este mismo camino de exposicion, los nifios,
las nifias, las jovenes y los jovenes son vistos por los adultos desde una mirada angelizante y
adultocéntrica, tal como lo denuncian Alvarado y Ospina (2014) y Sosenski (2015), quienes
exponen que la vida de ellos y ellas adquiere valor socialmente por los imaginarios que se tienen
de lo que ellos y ellas podrian llegar a ser, y no solamente por lo que son en el presente, pero,
adicionalmente, manifiestan que sus vidas no suelen ser narradas por ellos mismos, sino que se
narran desde voces de adultos que pretenden dar, desde su mirada adulta, un significado a sus
experiencias de vida.

Asi mismo, Ricoeur (1996) expone que el “yo” se constituye de dos subtipos de si mismo,
uno que se sujeta a las experiencias de vida, que se modifica con el tiempo, con cada hito que marca
la vida, y otro “si mismo” que permanece, que se mantiene en el tiempo y que aporta a la definicién
de algunas caracteristicas intrinsecas de la persona. En este sentido, en concordancia con Gergen
(2009, 2012), el sujeto construye su identidad con recursos de las relaciones que establece con otros
y con las maneras colectivas de didlogo y lenguaje, aclarando que para Gergen la identidad es
equiparable en cierta forma a lo que en este proyecto se entiende por subjetividad.

Por lo anterior, se considera importante conocer las maneras compartidas de narrar la
enfermedad y de narrar las experiencias de los nifios y nifias que viven con estas enfermedades, asi
como las maneras en que se transforma su subjetividad en relacion con el hito importante que marca
el diagndstico de la enfermedad y la reconfiguracion del proyecto de vida, la resignificacion de los
suefios y las formas de narrar el futuro sofiado.

La subjetividad de los sujetos se entrelaza con la experiencia de vida, la cual, para Mélich
(2011), es necesariamente fragil y vulnerable, dado que la vida en si misma es un conjunto de

experiencias finitas que recuerdan constantemente que el sujeto se encuentra en la vida por un
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espacio breve de tiempo, un trayecto corto que se compone de situaciones que atraviesan la vida y
que se convierten en experiencias en tanto afectan y transforman al sujeto. Tomando este
planteamiento para la comprension de las afectaciones de las enfermedades en la vida de las
personas, estas se convierten en experiencias que acenttan ain mas la condicién de la fragilidad
humana, la finitud y la vulnerabilidad.

Entonces, el ser humano ante experiencias trascendentales de enfermedad, acentua el
reconocimiento de su finitud, en palabras de Mélich (2011):

Las experiencias se padecen y padecer una experiencia es como salir de viaje, como ir de

uno mismo hacia lo otro, hacia el otro, como abandonar el propio hogar e iniciar un paseo

hacia lo desconocido, hacia lo indominable, hacia lo imprevisible. (p. 70)

La enfermedad irrumpe en la vida del sujeto recordando lo finita qué es y lo impermanentes
que son las experiencias, convirtiendose la enfermedad misma en una experiencia trascendente que
obliga al sujeto a salir de la comodidad de lo conocido, que en este caso es la salud sin enfermedad,
para adentrarse en un mundo desconocido, con distintas posibilidades, incluso la de no volver a la
seguridad y al confort que brinda la ausencia de enfermedad.

El pensamiento de Melich (2011) introduce un enfoque dinamico y en constante evolucion
hacia la subjetividad humana. Desde este planteamiento, la subjetividad, al igual que las narrativas
que la rodean, no es una entidad estatica, sino una fuerza cambiante que fluye a lo largo de eventos
y contingencias que moldean la vida del individuo. En su enfoque, la subjetividad encuentra su
hogar en un espacio y tiempo fluidos y efimeros, entrelazados con un cimulo de experiencias. Cada
encuentro, cada relacion y cada marco espacio-temporal aportan capas adicionales a la narrativa de
la subjetividad, perpetuamente transformandola en un proceso que fluye con el curso de la vida.
Esta perspectiva resalta la impermanencia inherente a la subjetividad, un espejo a la propia
naturaleza efimera de la existencia humana. Shotter y Gergen (1989) también arrojan luz sobre la
complejidad de la subjetividad al postular que la multiplicidad de escenarios y relaciones sociales
en los que participa el individuo contribuye a la formacion de yoes diversos y en constante cambio.

Por otra parte, la enfermedad, aunque ciertamente una disrupcion biografica, se revela como
una experiencia tan intrincada y enigmatica como cualquier otra en la vida de una persona. Mélich
(2011) describe la experiencia como un conjunto de acontecimientos que ocurren fuera del control
del individuo, eventos no planificados que irrumpen en el tejido de sus planes, desafiandolos y

exigiendo una reevaluacion de como se construye el presente y el futuro. La enfermedad, entonces,
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emerge como una experiencia de vida, una de tantas que alteran el trayecto proyectado de la vida
de un individuo. Si bien puede oscurecer momentaneamente la perspectiva con su sombra
inquietante, también ilumina la sensacion de estar vivo, ya que la enfermedad, en Gltima instancia,
afecta a los vivos, a aquellos que adn forman parte del tejido de la existencia.

Es interesante notar como la enfermedad, a pesar de su asociacion con la muerte, actla
como un recordatorio constante de la vitalidad presente en la vida misma. Aunque puede evocar la
fragilidad y la finitud de la vida humana, también sirve como un recordatorio de que la existencia
continta palpablemente. En este sentido, la enfermedad, aunque sombria en su aparicion, trae
consigo una paradoja intrinseca: al recordar la limitacion de la vida, también resalta la capacidad
de persistir, adaptarse y abrazar la vida en toda su complejidad.

Impulso creativo que permite permanecer en la memoria y configurar los suefios de presente y
futuro

La cercania a la enfermedad, actia como un potente catalizador que redefine el valor de
cada momento en la vida del individuo. Se gesta una profunda transformacion en la percepcion de
larealidad, donde lo cotidiano adquiere un brillo Unico y cada sensacidn y experiencia se convierten
en hitos relevantes de la vida.

Mankell (2008) realiza planteamientos sobre la potencia de la creatividad como acto de
legado y resistencia ante la enfermedad. Para el autor, en el contexto africano, donde el VIH se
cierne con sombras imponentes y el acceso a tratamientos es limitado, las personas afectadas
encuentran una via de expresion y trascendencia a través de la escritura. En un esfuerzo por desafiar
el olvido y ofrecer sabiduria a sus seres queridos, estos individuos transforman su experiencia en
narrativas poderosas que trascienden las barreras del tiempo y la enfermedad. Este acto creativo se
asume como un testimonio conmovedor del espiritu humano y su capacidad de encontrar belleza y
significado en medio de la adversidad.

La creatividad en contextos de enfermedad, aunque a menudo se interprete como un recurso
estético y terapéutico, adopta dimensiones méas profundas y esenciales como lo expone Amabile
(1993). La creatividad, en su esencia méas pura, emerge como un instinto adaptativo que permite al
individuo enfrentar nuevas realidades y reimaginar posibilidades dentro de sus limitaciones. En el
caso de nifios, nifias y jovenes que viven con enfermedades como el VIH y el cancer, la creatividad
se convierte en un recurso para la adaptacion, la resignificacion de sus proyectos de vida y la

reconstruccion de sus percepciones sobre si mismos. Cada acto creativo es un acto de que da forma
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a la propia narrativa, permitiendo que los sujetos tracen su propio camino y afirmen su presencia
en el mundo.

La narracion, como una manifestacion destacada de la creatividad, toma un papel
protagonista en la exploracion de la subjetividad en el contexto de la enfermedad. Siguiendo la
filosofia de Mélich (2011), el acto de narrarse a uno mismo es un viaje intimo que atraviesa el
tejido del tiempo y el ser.

En sintesis, la enfermedad no solo provoca disrupciones biograficas, sino que también
motiva el despliegue de la creatividad, que puede tomar fuerza en medio de la adversidad. En ultima
instancia, la enfermedad se revela como un catalizador inesperado que desencadena un proceso de
autodescubrimiento y transformacion profunda en el individuo.

La creatividad es entendida en este trabajo no solo como un acto excepcional o ligado a las
artes, sino como una capacidad humana cotidiana que permite a los individuos configurar y
reconfigurar su realidad a través de lo que narran y hacen. En contextos de enfermedad, como el
VIH y el cancer, esta capacidad cobra especial relevancia, ya que permite resignificar la experiencia
de la enfermedad y transformar los significados de sufrimiento en posibilidades de vida. Segun
Csikszentmihalyi (1996), la creatividad es un proceso mediante el cual las personas generan ideas,
soluciones o0 expresiones que son percibidas como nuevas y valiosas tanto para la persona que las
realiza como para su entorno. Esta definicion se adapta bien al contexto de esta investigacion, en
la medida en que los nifios y jovenes participantes utilizan la creatividad no solo como un recurso
estético, sino como una herramienta para reconstruir su subjetividad frente a la adversidad.

Desde esta perspectiva, Melich (2011) ha argumentado que la creatividad se sitGa en el
centro de la experiencia humana porque es a través de ella que las personas pueden narrar y
resignificar los acontecimientos de su vida. Este autor sugiere que la creatividad no se limita a la
produccidn artistica, sino que es un acto continuo de creacion de sentido. Para los nifios y jovenes
que enfrentan enfermedades como el cancer o el VIH, la posibilidad de narrar su experiencia de
manera creativa permite no solo una catarsis emocional, sino también una reconfiguracion de su
subjetividad. En lugar de verse a si mismos como victimas pasivas de su enfermedad, la creatividad
les da la capacidad de ser agentes activos en la narracion de su historia.

Ademas, la creatividad también esta profundamente ligada a la construccion de narrativas
de vida. Bruner (1991) sostiene que las personas configuran su identidad y comprenden su

experiencia a través de las historias que se cuentan a si mismas y a los demaés. En este sentido, la
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creatividad no es solo la capacidad de generar nuevas ideas o productos, sino también la capacidad
de contar y contar de nuevo la historia de nuestra vida de maneras que nos permitan seguir adelante.
Para los nifios y jovenes con enfermedades contingentes, la creatividad en la narracion de sus
vivencias permite construir una narrativa que desafia el estigma y la victimizacion, transformando
el sufrimiento en una oportunidad para el crecimiento personal y la expresion de su subjetividad.

Por otro lado, el enfoque de Freire (1970) también es pertinente para entender la creatividad
en este contexto. Freire sostiene que los seres humanos son capaces de transformar su realidad a
través de la reflexion critica y la accion, lo que él denomina “praxis”. En este sentido, la creatividad
es una forma de praxis que permite a los nifios y jovenes no solo reflexionar sobre su situacion,
sino también actuar sobre ella, construyendo nuevas realidades a partir de su narrativa creativa. La
capacidad de narrar y resignificar sus experiencias les permite a estos jovenes participar
activamente en la construccién de una realidad méas esperanzadora.

En esta misma linea, Sternberg y Lubart (1999) amplian el concepto de creatividad,
sefialando que es el resultado de la interaccion de multiples factores, incluidos los atributos
personales, las caracteristicas del entorno y la disponibilidad de recursos. Para los nifios y jovenes
de esta investigacion, el entorno creativo facilitado a través de talleres y actividades artisticas ha
sido clave para el despliegue de su creatividad. Este espacio les ha permitido explorar nuevas
formas de narrar sus experiencias y descubrir nuevos significados a través de la expresion creativa.
La creatividad, en este caso, no es una capacidad innata, sino una habilidad que se puede desarrollar
y nutrir a través de interacciones significativas con su entorno.

Esta capacidad creativa se manifiesta en las historias personales, en los lazos con seres
queridos, en las estrategias para afrontar el dolor y en la basqueda de significado en medio de la
incertidumbre. En este sentido, la enfermedad no solo es un desafio a superar, sino una oportunidad
para redefinir la propia existencia y transformarse a través de la creatividad.

Querer explorar la Creatividad en relacion con la Subjetividad de Nifios, Nifias y Jévenes
que viven con Enfermedades Contingentes

Tomando como punto de partida este analisis que abarco preguntas fundamentales, revision
bibliografica, antecedentes investigativos y abordaje teodrico, se han formularon los objetivos
centrales que guiaron el desarrollo de esta investigacion.

Los objetivos inicialmente se orientaron a la identidad de nifios, nifias y jovenes que viven

la experiencia del cancer y el VIH, sin embargo, esto posteriormente se transformo en el proyecto,
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dado que la mirada de la subjetividad permite una lectura distinta, que trasciende la perspectiva de
sus vinculaciones sociales con determinados grupos o modos de ser nombrados de acuerdo a las
colectividades, en cambio se enfoco el estudio en relacidn con sus sentidos propios acerca de si.
En esta linea, como lo plantea Gonzalez Rey (2021), la subjetividad permite comprender al ser no
como una fotografia, que es estatica, sino como un siendo, un sujeto en accién, en transformacion,
en movimiento.
Obijetivo general
Comprender las maneras en que se configura la subjetividad en nifios, nifias y jovenes que
viven con enfermedades contingentes como el VIH o el cancer, desde el despliegue del potencial
creativo.
Obijetivos especificos
- Identificar los cambios en la subjetividad que se producen en los nifios, las nifias,
las jovenes y los jovenes cuando son diagnosticados con enfermedades como el VIH o el
cancer.
- Reconocer las maneras en que la creatividad favorece la configuracion de la
subjetividad de nifios, nifias y jévenes que son diagnosticados con VIH o cancer.
- Identificar las maneras en que se configura el proyecto de vida de nifios, nifias y
jévenes con enfermedades como VIH o cancer.
- Conocer las diferencias que se presentan en la configuracion de la subjetividad en
los casos de nifios, nifias y jovenes con VIH y en los casos de nifios con cancer.
- Contribuir al desarrollo de transformaciones en la configuracion de la subjetividad
de nifios y nifias que viven con VIH y cancer, a partir de la creacion de nuevas metaforas

de estas enfermedades.
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Segunda Parte: El Sentido de la Investigacion Narrativa, Sensible y Creativa

La exploracion en entornos marcados por la enfermedad exige tener en cuenta las
sensibilidades y circunstancias que sitdan al individuo en condiciones adversas. Este es el caso de
enfermedades como el VIH y el cancer, las cuales, segun las interpretaciones socioculturales,
acercan al sujeto a la inminencia de la catastrofe. Para Meélich (2011), las experiencias vitales
genuinas son aquellas que escapan al dominio del individuo, que incorporan variables internas y
externas que reconfiguran el rumbo de la existencia, dejando una marca distintiva antes y después
de la vivencia misma. Entre estas experiencias se encuentran las que han sido mal nombradas como
catastroficas, que son contingencias que confrontan al sujeto con su propia subjetividad, su mundo
relacional y hasta la linealidad de su historia y aspiraciones futuras.

Las enfermedades como el VIH y el cancer, de acuerdo con Sontag (2008), desencadenan
una carga sociocultural Unica para aquellos que las vivencian, diferenciandose en sus implicaciones
de otras afecciones debido a sus origenes, modalidades de manifestacion y los costos asociados a
su tratamiento. Por lo tanto, adentrarse en contextos donde los individuos viven con estas
enfermedades, las cuales conllevan estigmatizacion social y afectaciones en sus rutinas,
proyecciones de futuro y planes de vida, requiere una consideracion sumamente delicada por parte
del equipo de investigacion.

En este contexto, las dindmicas complejas que emergen enfatizan la urgencia de abordar
estas situaciones con empatia. Aungue la metéafora de enfrentar la enfermedad como una batalla
sigue arraigada en el imaginario social y en la percepcion médica (Sontag, 2008), es vital
comprender que esta analogia puede generar impactos emocionales considerables en los nifios, las
nifias, las jovenes y los jovenes. Es perceptible que sus familias y personas cercanas anhelen que
asuman el papel de valientes guerreros en una lucha constante, en lugar de verlos como victimas
inmersas en un conflicto

Por consiguiente, de acuerdo con los planteamientos expuestos, se hace ineludible adoptar
enfoques de investigacion que reconozcan la voz de los nifios, las nifias, las jovenes y los jovenes
que conviven con estas realidades desafiantes. Al escuchar atentamente sus experiencias,
pensamientos y emociones, se abre la puerta a una comprension mas completa y genuina de cémo

la enfermedad impacta en su subjetividad y su vida diaria.
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Por los planteamientos expuestos, se hace necesario considerar recursos investigativos que
permitan construir conocimientos que incluyan las voces de los nifios, las nifias, las jovenes y los
jévenes que viven en condiciones de enfermedad, esto es, apelar a sus lenguajes y voces propias.
La investigacion narrativa sensible y creativa en contextos de enfermedad

La investigacion narrativa, como lo indican Arias-Cardona y Alvarado (2015), ha marcado
un hito relevante en la investigacion social, debido a que esta permite visibilizar las voces de
aquellos que han solido ser representados a través de datos numéricos, de estadisticas que intentan
reflejar la realidad social pero que desconocen las narrativas y las vivencias directas de los
individuos. La investigacion narrativa se centra en el reconocimiento de la palabra, del relato, de
aquello que es comunicable por parte de los actores que protagonizan directamente la realidad, sin
embargo, como lo expresa Ospina-Alvarado (2020), los nifios y las nifias cuentan con otros
lenguajes y otras maneras de comunicacion que no necesariamente encajan dentro de los modelos
tradicionales de dialogo. Por esto, se hace necesario reconocer las maneras de dar lectura a los
recursos expresivos y estéticos con los que cuentan los nifios y las nifias para comunicar sus
vivencias y realidades.

En este sentido, como lo expresa Green (2012), aquellos que viven con enfermedades como
el cancer o el VIH, suelen evitar el uso de la palabra en determinados escenarios relacionales, como
la escuela, los grupos de ayuda o la familia, debido a que la enfermedad se convierte en una realidad
que es dificilmente compartida, una experiencia subjetiva que no es facilmente comunicable, de
alli que las principales investigaciones en el campo hacen uso del arte como recurso comunicativo
con los nifios y las nifias que vivencian enfermedades permanentes.

Desde otra perspectiva, Mélich (2011) expone que la finitud humana y las experiencias que
viven los sujetos pueden ser comunicables a otros y que, en la medida que se comunican también
pueden ser resignificadas. En este sentido, Gergen (2006) también plantea que la realidad de los
sujetos depende de sus lazos relacionales, y que es continuamente transformable debido a que las
relaciones y los modos de narrar la realidad también cambian, es decir, que tanto las maneras de
comunicar como las experiencias vividas se transforman en medio de las relaciones que establecen
los sujetos con los otros.

En fin que, como sociedad y como investigadores, es necesario comprender que las nifias y
los nifios tienen diferentes recursos para establecer otras formas de comunicacion con sus familias,

sus pares y demas agentes relacionales; es en este sentido que Mannay (2017) plantea que la
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investigacion social, también la de orden narrativo, puede hacer uso del arte y las expresiones
estéticas para establecer puentes de comunicacion con los participantes en las investigaciones, dado
que las creaciones que realizan los nifios y las nifias también comunican, incluso, desde el momento
creativo surgen didlogos que permiten dar significacion a aquello que se esta creando.

La construccion de elementos artisticos y tangibles, insistiendo en Mannay (2017), es
mucho mas que el acto mismo de la creacion, en virtud de que los imaginarios y las narrativas de
vida de los actores tambien se pueden dar en medio del proceso creativo y como una forma de
otorgar significado a aquello que se crea, permitiendo que los nifios, las nifias, las jovenes y los
jévenes sean quienes interpretan sus propias creaciones, de manera que el investigador no asume
el rol de quien lee la realidad, sino de quien invita a los sujetos a hacer una lectura de su vida, y
comunicarla.

La investigacion narrativa sensible y creativa en contextos con futuros inciertos y cercania a
la muerte

Melich (2011) expone que la vida es siempre finita y que la enfermedad recuerda la
existencia de la vida, puesto que la enfermedad la experimenta quien estad vivo y no quien ha
muerto, empero, Sontag (2008) plantea que la enfermedad aproxima a los sujetos a la muerte, les
recuerda que su existencia es limitada y que la vida no es controlable o manipulable, que es algo
que le acontece al sujeto, pero no es algo que el sujeto puede hacer que le acontezca.

Al respecto, Soratto et al. (2014) manifiestan que la sensibilidad de los sujetos es mayor
cuando viven con enfermedades que afectan su cotidianidad y su proyecto de vida, por esto, las
implicaciones éticas del investigador que se aproxima a estos actores son de gran relevancia, en
virtud de que es posible que los sujetos compartan a los investigadores sus Ultimos momentos de
vida, sus frustraciones, sus vivencias mas intimas, sus suefios y las maneras en que han tenido que
resignificar su vida cotidiana y sus proyectos futuros.

Soratto et al. (2014) también plantean que la investigacién se hace sensible cuando reconoce
aquellos aspectos que podrian intensificar el reconocimiento de la finitud de la vida. En este
sentido, la investigacion sensible permite el cuidado del sujeto y de su intimidad, sin embargo,
desde los aportes de Ospina-Alvarado (2020), la investigacién también puede ubicarse desde los
lentes de las potencias y no desde las carencias de los sujetos; por lo anterior, los planteamientos
de Mannay (2017) son pertinentes para el desarrollo de una investigacion narrativa sensible y

creativa que reconozca aquellos factores que aumentan las sensibilidades de los sujetos, pero
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también los recursos creativos con los que cuentan dichos actores, recursos que les permiten
resignificar la vida propia.

En orden con los planteamientos de Ricoeur (1996), las vidas de los sujetos y sus
subjetividades tienen relacion con sus experiencias vividas, sus escenarios cotidianos y sus
expectativas futuras, sin embargo, como lo exponen Melich (2011) y Sontag (2008), las
enfermedades que afectan el proyecto de vida invitan a los sujetos a vivir el presente como la Unica
realidad que les pertenece; por este motivo se hace necesario considerar que las investigaciones
que se realizan en contextos de enfermedad, deben ser incluso cuidadosas de los imaginarios de
temporalidad, tal como lo exponen S&nchez et al. (2017).

La construccion de metaforas como recurso creativo

La construccién de metaforas, desde los planteamientos de Ricoeur (2011) y Arendt (1978),
permite la construccion de conocimiento en tanto facilita que las personas construyan sus saberes
a partir de lenguajes estéticos y poéticos que resultan mucho mas que retoricos, es decir, que su
funcién es mucho mas amplia que emplear palabras bellas para narrar experiencias. La metéfora,
para estos autores, permite que las realidades que acontecen a los sujetos, les sean cercanas a sus
experiencias conocidas y de esta manera relacionarse desde la proximidad con ellas. En este
sentido, asumiendo los planteamientos de Mannay (2017), las metaforas no solamente se
construyen con palabras, también se pueden dar a partir de representaciones visuales que
interacttan con los sentidos y permiten transmitir las propias percepciones sobre las experiencias
de vida.

Por lo anterior, la construccion y la busqueda de nuevas metaforas que permitan tener un
relacionamiento distinto entre la subjetividad del sujeto y la experiencia de la enfermedad, se
plantea desde el mismo uso de la metafora como recurso metodoldgico que se acompafia de
palabras y de creaciones audiovisuales.

Voces que Resuenan y Manos que Crean: Participantes del Estudio

En este estudio, se contd con la participacion de un total de 3 nifios de 7, 9 y 10 afios y 3
jovenes de 16 y 17 afios, que viven la experiencia del cancer. Ademas, se sumaron 3 nifias, de 1
afio, 4 afos y 8 afios. Junto a ellos y ellas, participaron también sus 9 madres, quienes ofrecieron
una perspectiva vital y enriquecedora.

Del mismo modo, se incorporaron al estudio 5 nifios cuyas edades se sitGan entre los 6 y

los 12 afos, todos viviendo con la realidad del VIH. Complementando este grupo, 1 nifia de 13
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afios y dos jovenes mujeres de 17 y 18 afios, compartieron sus experiencias en relacion con esta
enfermedad. De igual forma se vincularon sus madres, cuyas voces también aportaron al estudio.

Cabe resaltar que la realizacion de este estudio fue posible gracias a la colaboracién vy el
respaldo de dos fundaciones dedicadas al acompafiamiento y el apoyo de personas afectadas por
estas enfermedades. La Fundacion Planeta Amor, con su compromiso en el acompafiamiento de
madres gestantes con VIH, brindd el entorno propicio para la recopilacién de datos que
enriquecieron este estudio. Asimismo, la Fundacion Sol en los Andes, cuyo enfoque es el
acompariamiento de personas que viven con cancer, también abrio sus puertas y facilitd la
realizacion de este proyecto.

Desde el inicio del proceso investigativo, se tomé especial cuidado en asegurar que los
nifios, nifias y jovenes participantes, asi como sus familias, comprendieran plenamente los
objetivos y el alcance del estudio. Para ello, se implementd un proceso de consentimiento
informado que incluy6 varias etapas de didlogo y explicacion, adaptadas a la edad y las capacidades
de los participantes. En el caso de los menores, se obtuvo el asentimiento informado de los nifios
y nifias, lo cual implicé una conversacion clara y accesible sobre lo que implicaba su participacion,
acompariada del consentimiento formal de sus padres o tutores legales. El proceso fue disefiado de
manera que se respetara la autonomia y la dignidad de cada participante, ofreciendo espacios para
que tanto ellos como sus familias pudieran hacer preguntas y expresar cualquier duda o
preocupacion.

Es importante sefialar que el criterio de etnicidad no fue considerado de manera particular
en el disefio de este proyecto, ya que no se trabajé con comunidades étnicas especificas. En lugar
de ello, las variables que estructuraron la seleccion de los participantes se centraron principalmente
en las condiciones de salud (VIH y cancer) y las edades de los nifios, nifias, jovenes y sus madres
involucrados en el estudio. Este enfoque permitié profundizar en las experiencias compartidas a
través de las enfermedades, sin distinguirlas por factores étnicos, pues el interés radicaba en como
estas contingencias médicas afectan la subjetividad y la creatividad de los sujetos,
independientemente de su origen étnico.

En este sentido, aunque el concepto de etnicidad puede aportar a un analisis interseccional
en investigaciones de este tipo, en este proyecto se opto por priorizar la exploracion de las vivencias
vinculadas a las enfermedades y su impacto en la configuracion del proyecto de vida y la
creatividad de los participantes. Esto no desestima la importancia de la etnicidad como categoria
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de analisis, sino que responde a los objetivos de esta investigacion, que se concentraron en las
transformaciones subjetivas y creativas derivadas de la vivencia del cancer y el VIH en poblaciones
diversas en cuanto a edad y condiciones de salud, asi tampoco se tuvo en cuenta un criterio como
el género, para la inclusion o la exclusion en el estudio.

Técnicas Sensibles y Creativas para la Exploracion de la Vida

Con el fin de comprender las voces auténticas de los nifios, las nifias, las jovenes y los
jovenes, se disefid una entrevista semiestructurada especialmente adaptada a su comprension y
contexto emocional. Esta entrevista permitio explorar sus percepciones, emociones y pensamientos
en profundidad, brindando un espacio seguro para que compartieran sus experiencias de manera
genuina.

Para obtener una comprension integral, se desarrollé una entrevista semiestructurada
destinada a las familias de los participantes. Esta entrevista no solo abordé la perspectiva del nifio,
nifia o joven, sino que también permitid explorar las percepciones y experiencias de sus madres en
relacion con la enfermedad y su impacto en la subjetividad y la vida cotidiana.

Ademas de las entrevistas, se implementaron dos talleres creativos y participativos por
grupo familiar. Estos talleres ofrecieron un espacio para la expresion creativa y la interaccion entre
los miembros de la familia, fomentando un ambiente de apertura y colaboracion. A través de
actividades creativas y dinamicas, las familias tuvieron la oportunidad de compartir sus
experiencias, percepciones y emociones de manera conjunta, enriqueciendo asi la comprension
global del impacto de la enfermedad en la subjetividad y la vida cotidiana.

En sintesis, cada uno de estos instrumentos y procedimientos fue disefiado cuidadosamente
para capturar la complejidad y la diversidad de las experiencias de los nifios, las nifias, las jovenes
y los jévenes, asi como de sus madres, que viven con enfermedades contingentes como el VIH o
el cancer. A través de esta metodologia integral y sensible, se buscé proporcionar una vision
completa y auténtica de como la enfermedad afecta la subjetividad y la vida cotidiana en este
contexto.

Figura 5
Procedimientos, instrumentos y productos del trabajo de campo

.. Técnicas de recoleccion de
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la informacién
Nifios, nifias y . Creaciones manuales y digitales de cada
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La Etica en la Investigacion Narrativa Sensible y Creativa

En la planificacion y ejecucion de este estudio, se priorizo la integridad ética y el respeto
por todos los participantes involucrados. Ademas de los procedimientos e instrumentos éticos
estandar, como el uso del asentimiento informado para nifios, nifias y jovenes menores de edad, y
el consentimiento informado para las familias, en el cual se incluyé su autorizacién para la
vinculacion al proceso de nifios, nifias y jovenes menores de edad, se establecidé una metodologia
coherente con el enfoque narrativo, sensible y creativo que define este proyecto.

Para garantizar la integridad y el bienestar de los participantes, todos los instrumentos de la
investigacion fueron sometidos a un riguroso proceso de validacion. La tutora de la tesis, Maria
Camila Ospina Alvarado, una psicologa de base con una maestria en psicologia clinica, desempefid
un papel fundamental en este proceso al aportar su experticia en el ambito. Ademas, la validacién
de los instrumentos fue llevada a cabo con la lectura y las sugerencias de Maria Teresa Luna,
experta en el campo de la investigacion narrativa, asi como por dos asesores externos altamente
calificados. Estos asesores forman parte de la Fundacién Planeta Amor y la Fundacién Sol en los
Andes, organizaciones con una vasta experiencia en el acompafiamiento de menores de edad
afectados por estas dos enfermedades. Su participacion en la validacion aseguré la adecuacion de
los instrumentos a las realidades y sensibilidades de los participantes.

Dos aspectos a destacar fueron, de un lado, la continua atencion y el apoyo psicoldgico que
han recibido las familias vinculadas, asi como los nifios, nifias y jovenes, por parte de las entidades

colaboradoras del proyecto, como la Fundacion Planeta Amor y la Fundacion Sol en los Andes.
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Esta atencidn asegurd que los participantes contaran con el respaldo necesario para abordar
cualquier desafio emocional que pudiese surgir durante el proceso de investigacion, garantizando
asi su bienestar y seguridad en todo momento.

De otro lado, los talleres creativos, que jugaron un papel fundamental en la obtencion de
materiales narrativos y de expresion artistica, fueron conducidos con la colaboracion de un
libretista profesional altamente cualificado. Esta persona, previamente informada sobre los
objetivos y enfoques de la investigacion, asegurd que las dinamicas creativas se desarrollaran en
un entorno seguro y respetuoso. La participacion del libretista no solo enriquecio el proceso
creativo, sino que también contribuyo a la ética del cuidado al garantizar que las expresiones
artisticas fueran producidas de manera empatica y sin causar re victimizacion, desde la proteccion
de la estructura narrativa de sus creaciones, es decir, que estas no perdiesen los significados con
los cuales fueron creadas por los participantes.

En cuanto al anonimato, para el caso de los nifios, las nifias, las jovenes, los jovenes y sus
madres, aquellos que viven la experiencia del cancer, autorizaron el uso de sus nombres y
fotografias con fines académicos y de apropiacion social del conocimiento, por lo que, sus relatos
se acompafian con sus nombres reales. En los casos del VIH, las madres y sus hijos e hijas
solicitaron que sus nombres no se usaran, al igual que sus fotografias, por lo que, sus creaciones y
narrativas autorizadas se acompafian con otros nombres o pseudénimos para salvaguardar su
privacidad.

El Proceso Creativo

Este proyecto de investigacion brindd espacio para la co-creacién, un proceso en el que los
participantes pudieron contribuir activamente al desarrollo de la investigacion. Este aspecto se
apoyo en técnicas de la investigacion basada en artes (IBA), una metodologia que incorpora
elementos artisticos en el proceso de investigacion. Autores como McNiff (2008) y Mackinlay
(2010) han destacado la importancia de integrar las artes en la investigacion, argumentando que
esto puede enriquecer la comprension y la expresion de experiencias complejas.

La investigacion-accion-creacion (IAC) también jugd un papel crucial en este estudio. Este
enfoque, discutido por autores como McLaren (2001) y McNiff (2013), se enfoca en la accién y la
transformacion a través del proceso creativo. La IAC no solo busca entender o interpretar la

realidad, sino también cambiarla, un aspecto crucial para este proyecto, donde el objetivo era no
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solo comprender las experiencias de enfermedad, sino también transformar la forma en que los
participantes se relacionaban con ellas.

Una de las estrategias de transformacién mas destacadas del proyecto fue la creacién de
cuentos personalizados para cada grupo familiar. Estos cuentos, co-creados con los participantes,
un libretista y el investigador, permitieron a las familias narrar su experiencia con la enfermedad
de una manera Unica y personal. Estas narrativas pasaron por un proceso de validacion con la
comunidad y luego con expertas en literatura infantil, como Yolanda Pino y Sandra Milena Robayo,
y la tutora del proyecto, Maria Camila Ospina Alvarado, quien cuenta con experiencia la
consolidacién de material pedagdgico, cuentos, libros arte y otras creaciones derivadas de procesos
investigativos con nifios, nifias y jovenes. Este proceso aseguré que los cuentos fueran tanto
representativos de las experiencias de los participantes como literariamente sélidos.

Posteriormente, los cuentos fueron ilustrados, con una colaboracion entre el investigador y
un disefiador de apoyo, siguiendo las ideas de colores y personajes sugeridos por los participantes.
Este enfoque visual era fundamental para dar vida a las historias y facilitar una conexion mas
profunda con ellas. Fue vital para este desarrollo la recoleccidn de un recurso econémico por medio
de una Vaki?, la cual es una recolecta realizada por medio de un recaudador no gubernamental que
apoya causas sociales; a esta iniciativa se sumaron méas de 20 donantes que, con Sus recursos,
permitieron la financiacion del disefio y la diagramacion de los cuentos, asi como la construccion
de cuatro canciones que los acompafian.

El proyecto no solo permitié a los participantes narrar sus experiencias, sino también
transformar su relacion con la enfermedad. A través de la creacion de estos cuentos, pudieron
externalizar sus experiencias, darles un rostro y explorar su relacion con la enfermedad de una
manera creativa. Esto les llevo a un relacionamiento que se alejaba de la victimizacion o de la
vision de la enfermedad como una batalla a enfrentar, abriendo un espacio para una comprension
mas matizada y personalizada.

Este enfoque, que combina la hermenéutica, la investigacion basada en artes, y la
investigacion-accion-creacion, demuestra como la integracion de diferentes metodologias y
enfoques puede enriquecer la investigacion en ciencias sociales y humanas. Al centrarse en la co-

creacion y la expresion creativa, el proyecto ofrecio a los participantes una forma poderosa de

! Plataforma para la recoleccion de recursos con fines sociales.
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procesar y compartir sus experiencias, contribuyendo no solo al campo de la investigacion, sino
también al bienestar de los participantes como colectividad.

Desde el comienzo del proyecto, se presentd a las familias participantes una "agenda
familiar" que incluia diversas ideas y ejemplos para representar sus historias. Esta agenda contenia
ejemplos de paisajes, personajes, colores y recursos graficos, todos con convenciones claras, para
guiar a las familias en la creacion de sus propias representaciones visuales. Este recurso fue
disefiado para inspirar y facilitar a los participantes la expresion de sus experiencias y emociones
a través de medios creativos.

lustracion 0

Agendas entregadas a cada nifio, nifia, joven y sus madres

Fuente: elaboracion propia.

70



En el proceso metodolégico de recoleccion de datos, se utilizaron preguntas que, en algunos
casos, podrian haber influido en la creacion de metaforas relacionadas con animales. Estas
preguntas, formuladas dentro del marco de la terapia narrativa, tuvieron como objetivo ofrecer a
los participantes recursos para explorar y resignificar sus experiencias sin caer en la
revictimizacion. La terapia narrativa propone una forma de abordar las vivencias dificiles desde la
creatividad y el empoderamiento, por lo que se sugirieron ciertos personajes o figuras simbdlicas
como puntos de partida para las historias.

Es importante aclarar que, aunque las agendas de los talleres incluian sugerencias de
personajes y simbolos, como animales, para facilitar la expresion de las emociones y experiencias
de los participantes, las narrativas y los personajes concretos fueron siempre elegidos libremente
por los nifios, las nifias y los jovenes involucrados en el estudio. De este modo, aunque las preguntas
iniciales pudieron guiar la reflexion en ciertas direcciones, las metaforas y las historias emergieron
de las decisiones creativas y subjetivas de los participantes, reflejando su propia interpretacion y
resignificacion de la enfermedad y su relacion con el entorno. Este enfoque permitié que las
narrativas fueran auténticas expresiones de las experiencias vividas, sin imponer significados
predefinidos.

Sin embargo, a medida que el proyecto avanzaba, surgieron significados colectivos Unicos,
creados por las familias. Los participantes empezaron a utilizar sus propios colores y estilos para
representar sus historias, alejandose gradualmente de las sugerencias iniciales y adentrandose en
un proceso de creacion mas personal y significativo. Esta evolucion fue crucial, ya que permitié
que las representaciones reflejaran de manera mas auténtica y precisa las experiencias individuales
y colectivas de las familias con la enfermedad.

Los talleres creativos desempefiaron un papel fundamental en este estudio, ya que sirvieron
como un espacio donde los nifios, nifias y jovenes pudieron expresar sus experiencias y emociones
de manera simbolica, utilizando diversas formas de creacion artistica. Estos talleres no solo fueron
un medio de expresion individual, sino también un proceso de co-construccion, donde los
participantes trabajaron en conjunto para crear productos como cuentos y canciones que reflejaban
su visién del mundo y su relacién con la enfermedad. Este enfoque permiti6 que el proceso creativo
fuera colectivo, integrador y profundamente significativo para los participantes.

El disefio de los talleres se estructurd en varias sesiones, cada una con un enfoque

especifico, que guiaba a los participantes a traves de distintas etapas de creacion. En la primera
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fase, se generaron espacios de confianza donde los nifios, nifias y jovenes se sintieron libres para
compartir sus historias y emociones. Se les animo a reflexionar sobre sus experiencias personales
con la enfermedad y a identificar los sentimientos, deseos y miedos que querian transformar en
narrativas creativas. A partir de esta reflexion, se iniciaba el proceso de creacion, donde se
ofrecieron diversas herramientas artisticas, como la escritura, la musica y el dibujo, para que los
participantes eligieran la forma de expresidn que mejor se adaptara a sus necesidades y
preferencias.

En la fase de creacion de los cuentos, se utilizé un enfoque de co-construccion, en el cual
los facilitadores del taller brindaron sugerencias iniciales para ayudar a los participantes a
desarrollar sus historias, pero sin imponer narrativas o personajes. Los facilitadores propusieron
algunas estructuras narrativas basicas y elementos simbdlicos como animales o personajes
fantasticos para inspirar la creatividad de los participantes. Sin embargo, las historias y los
personajes especificos fueron completamente elegidos por los nifios, nifias y jovenes, quienes
aportaron sus propias ideas y experiencias a medida que iban desarrollando las narrativas. Este
proceso garantizd que los productos finales fueran auténticas expresiones de las vivencias de los
participantes, permitiendo que cada historia reflejara sus luchas, resiliencias y suefios.

La creacion de canciones siguio un proceso similar, donde los participantes co-construyeron
las letras a partir de temas que resonaban con ellos. Las canciones surgieron de discusiones grupales
donde se compartieron emociones colectivas, pero cada nifio o joven también aport6 sus propias
palabras y sentimientos. En este sentido, las canciones no solo fueron el resultado de un trabajo
colectivo, sino que también representaron una suma de las experiencias individuales de los
participantes, quienes pudieron ver como sus ideas se transformaban en un producto creativo
tangible. El proceso musical les permitié explorar una forma de expresion que no necesariamente
se basaba en el lenguaje escrito, brindando a aquellos que tenian dificultades para expresarse a
través de la escritura la oportunidad de participar plenamente en el proceso creativo.

Durante los talleres creativos, también se prestd especial atencion al aspecto terapéutico del
proceso artistico. Se incentivo a los participantes a utilizar la creacion artistica como una forma de
canalizar sus emociones y reconfigurar su relacion con la enfermedad. A través de los cuentos y
canciones, los nifios, nifias y jovenes no solo narraban sus experiencias, sino que también
resignificaban el papel de la enfermedad en sus vidas. Las metaforas y los simbolos que emergieron

de estos productos creativos permitieron que los participantes dieran sentido a su condicion desde
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una perspectiva mas empoderada, viéndose a si mismos no solo como pacientes, sino como agentes
activos en la construccion de sus propias narrativas.

La co-construccion, en este sentido, no se limito a la creacion de un producto artistico, sino
que implico un proceso de reflexion conjunta y de apoyo mutuo entre los participantes. Los talleres
fomentaron la colaboracion, la escucha y la empatia, permitiendo que los nifios, nifias y jovenes se
sintieran parte de una comunidad que compartia sus desafios y sus logros. A medida que avanzaban
en la creacion de los productos, se generaba un espacio seguro donde podian explorar sus
sentimientos y experiencias mas profundas, construyendo no solo un cuento o una cancion, sino
también un sentido de pertenencia y de conexién con los otros.

El impacto de los talleres creativos fue evidente no solo en los productos finales, sino
también en la manera en que los participantes percibieron su experiencia con la enfermedad. Los
cuentos y las canciones se convirtieron en herramientas poderosas de expresion, donde los
participantes pudieron narrar su historia de una manera transformadora, alejandose de la
victimizacién y asumiendo un rol activo en la creacion de significado. Al compartir sus historias y
canciones, los participantes no solo liberaron emociones reprimidas, sino que también
contribuyeron a la construccion de un relato colectivo que integraba sus propias experiencias dentro
de un marco mas amplio de creatividad.
lHustracion 1

Creacion de personajes con plastilina
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Fuente: tomada en 2022, en taller Fundacion Planeta Amor.
llustracién 2

Creacion de personajes ilustrados

aod - -

Fuente: Toada en 2022, en talller Fundacién Planeta Amor.
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llustracién 3

Creacion de personajes
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Fuente: Tomada en 2022, en taller Fundacion Sol en los Andes.

La transicion de seguir una guia preestablecida a la creacion de representaciones tnicas y
personalizadas demostré la capacidad de los participantes para tomar control de su narrativa. A
través de este proceso creativo, cada familia pudo explorar y expresar su propia interpretacion de
la enfermedad, su impacto y su travesia. Esta evolucion no solo enriquecio el contenido visual del
proyecto, sino que también proporciono a las familias una herramienta para elegir las maneras de
transitar y comprender sus experiencias.

Posteriormente, el proceso de ilustracion se llevo a cabo con un profundo respeto por los
sentidos y significados compartidos construidos por cada familia. En esta fase, fue crucial integrar
las voces y perspectivas de todos los miembros de la familia, incluidos nifios, nifias, jovenes y sus
madres. Cada ilustracion se convirtio en un reflejo fiel de las experiencias, emociones y narrativas
Unicas de cada grupo familiar. Este enfoque garantiz6 que las representaciones visuales fueran
auténticas y resonaran profundamente con los participantes. La inclusién de detalles especificos,
colores elegidos y elementos simbdlicos propuestos por las familias, asegur6 que cada ilustracion
no solo capturara la esencia de sus historias, sino también honrara su vision y comprension
individual de la experiencia vivida.
llustracion 4

Proceso de bocetacion
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Fuente: Creacion propia basada en la historia de una de las participantes de la Fundacion Planeta Amor y su hija.

Tras completar la fase de bocetacion se termind el proceso de ilustracion, el proyecto
avanz0 hacia el disefio y diagramacidn de los cuentos, todos co-creados a partir de las historias las
familias. Este proceso fue meticuloso y considerado, buscando reflejar fielmente las narrativas y
estéticas desarrolladas en colaboracion con los participantes. El disefio y la diagramacion se
realizaron con especial atencion a la legibilidad, la estética y la cohesion general, asegurando que
cada historia fuera no solo un testimonio de la experiencia de la enfermedad, sino también un objeto
estético y narrativo valioso. Este paso final en la creacion de los cuentos fue esencial para llevar a
la vida las historias compartidas de manera que fueran accesibles y resonantes tanto para las
familias participantes como para una audiencia mas amplia.
llustracion 5.

llustraciones derivadas de las historias co creadas
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Fuente: Creacidn propia basada en las historias co creadas.

De otro lado, en lugar de crear totems, como se habia contemplado inicialmente, el proyecto
tomd una direccion musical, creando canciones basadas en las historias personales de los
participantes, enfocandose especialmente en los consejos que nifios, nifias, jovenes y madres darian
a aquellos que atraviesan experiencias similares, agrupados en lo que se denomind sentidos
comunes. Estas canciones fueron co-creadas con la colaboracion del colectivo musical Mirla Negra
y el compositor Sebastian Valdivieso, quien actualmente cursa una maestria en musicoterapia.
Lectura de la Informacion

En el andlisis de la informacion se experimentd una transformacion significativa en la
perspectiva inicial que se habia planteado para su desarrollo. Al comienzo, se habia contemplado
abordar este apartado mediante un enfoque de analisis categorial de la informacidon recopilada. Sin

embargo, a medida que avanzaba el disefio metodoldgico y la ejecucion en campo del proyecto, se
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comenz6 a vislumbrar con mayor claridad la pertinencia y la riqueza de abordar este aspecto a
través de unidades de sentido.

Esta nueva perspectiva permitio crear un espacio inicial donde se albergan las narrativas
integras derivadas de las entrevistas y talleres realizados en grupos familiares. Este enfoque se
propuso con el objetivo de evitar la fragmentacion de las historias en funcion de categorias
predefinidas. Las historias compartidas por los participantes, compuestas por experiencias
auténticas y relatos personales, merecian ser presentadas en su totalidad, sin ser desgajadas en
segmentos. No obstante, se hizo evidente que, en una fase posterior, algunas de estas narrativas
adquiririan un enfoque mas particular y profundo al ser analizadas en unidades de sentido.

El sustento tedrico de esta aproximacion se basa en los planteamientos fundamentales de
destacados pensadores, como Wittgenstein (1996) y Ricoeur (1981, 1991, 1995, 1999a, 1999b,
2001). Segun sus perspectivas, la narracion no se limita a una simple exposicion de hechos, sino
que implica una compleja interaccion entre el lenguaje historico y el lenguaje poético. Al contar
las historias de sus vidas, los participantes se valen de la metadfora como un recurso potente para
expresar y dar sentido a su realidad. Ademas, este proceso narrativo no se circunscribe a una linea
temporal; mas bien, implica una interaccion entre el presente, pasado y futuro, formando un
concepto que los autores denominan el triple presente.

Siguiendo este pensamiento, se abraza la nocién de Ricoeur (2004a y 2004b), quien sugiere
que la historia de vida no sigue necesariamente una estructura cronolégica rigida. En cambio, esta
puede presentar saltos temporales que desempefian un papel esencial para capturar el triple presente
del individuo. En este contexto, la idea de dividir las historias de los nifios, nifias, jovenes y sus
familias en compartimentos resultaria contraproducente, ya que esto socavaria la completitud de
los saltos temporales y privaria al lector de una comprensién mas completa y auténtica de sus
relatos.

Al concluir cada narrativa, se incorpora un segmento que posibilita el entrelazamiento de
las historias, creando asi una sinergia que respeta la integridad y la plenitud de cada experiencia.
Si bien estas historias son inherentemente personales y Unicas, también presentan puntos de
convergencia que merecen ser celebrados y explorados en su totalidad.

En cuanto al empleo de metéforas, se adopta una estrategia creativa que involucra la
utilizacion de cuentos y fabulas como herramientas primordiales. Estos recursos literarios otorgan

a nifos, nifias, jovenes y madres un medio alternativo para expresar como han afrontado y vivido
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la enfermedad. Ademas, estas narrativas simbdlicas también se convierten en una via para
reflexionar sobre las experiencias derivadas de los talleres, asi como para establecer un dialogo
profundo y enriquecedor con el VIH, el cancer, los profesionales de la salud y los tratamientos
médicos.

La personificacion de estos elementos ha resultado especialmente efectiva para fomentar la
reflexion y establecer un proceso dialégico continuo con la vivencia de la enfermedad. En
consonancia con Wittgenstein (1996), esta interaccion entre narrar e interpretar se revela como
actos interrelacionados, ya que ambos procesos implican una perspectiva Unica de ver la realidad
desde diversas interpretaciones.

Esta interpretacion dinamica encuentra eco en las palabras de Betancur (2017), quien
sostiene que el significado de las palabras yace en la capacidad de afirmar la adecuacion de una
palabra en un contexto particular. Desde esta perspectiva hermenéutica, la relacion entre el autor y
el intérprete se transforma en una convergencia de dos discursos: el del texto y el del lector. La
narrativa no solo esta arraigada en la temporalidad de la vida, sino que también la constituye y crea
un circulo virtuoso e innovador que se entrelaza con el pasado, el presente y el futuro.

En este sentido, las historias que se despliegan a continuacion adquieren un doble propdsito.
Por un lado, capturan el aspecto historico y vivencial desde la propia perspectiva de los
protagonistas, utilizando sus propias palabras y experiencias. Por otro lado, se sumergen en el
ambito de las metaforas a través de cuentos y fabulas, en un esfuerzo por explorar las realidades
vividas desde un enfoque poético y simbolico. Este enfoque complementario se alinea con la vision
de Betancur (2017), quien sostiene que los relatos de vida pueden acudir a la fantasia y a la poética
como lenguajes legitimos, enriqueciendo asi la experiencia narrativa sin disipar la autenticidad de
las vivencias.

Este proceso de entrelazar narrativas y metaforas representa una manera profunda y
completa de explorar como las personas afrontan la enfermedad. Esto permite que los protagonistas
cuenten sus experiencias desde diferentes puntos de vista. Asi, las voces de los nifios, las nifias, las
jovenes y los jovenes y sus madres se unen en una coleccion de relatos armoniosos, mostrando lo
valioso que es entender y respetar las diferentes formas en que la gente se expresa y ve las cosas.

En este ejercicio de ver como, Betancur (2017), expone que el solo acto de elegir las

palabras con las que se narra un acontecimiento implica transformacion en lo vivido; para ella:
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El hombre vive el significado de las palabras en cuanto puede afirmar que una palabra queda
mejor que otra, que hay una que se adecla mas al contexto (...). La hermenéutica no es tanto
la confluencia de la subjetividad del autor y la del intérprete, sino la convergencia entre dos
discursos: el del texto y el del lector. (p. 45)

Y continla expresando que también el acto de narrar implica un juego con el lenguaje que
le permite a la vida volverse infinitamente narrable y resignificable:

La narracion se arraiga en el caracter temporal de la vida y vuelve a ella; no solo se arraiga
en ella, sino que la constituye, es el juego del lenguaje que la hace posible; la narracion nace
del seno de la temporalidad constituyéndola, pero a la vez vuelve a ella y llega a formar un
circulo virtuoso. (p. 59)

Este recurso se relaciona con las ideas de la autora Betancur (2017), quien explica que los
relatos de vida pueden ir més alla de los hechos reales para explorar la fantasia y la poesia. Esto no
afecta la autenticidad de las experiencias, sino que ofrece otra manera de entenderlas de manera
profunda y emocionante.

Las historias cobran vida al mezclar el pasado con la metafora, mostrando diferentes
matices y significados. Cada relato muestra un mundo real y personal, donde se combinan el tiempo
vivido y la imaginacion. Al usar metéforas, los nifios, nifias, jovenes y sus familias permiten
entender sus emociones y pensamientos de manera unica.

El enfoque de Betancur (2017) brinda aportes relevantes a esta lectura, ya que sugiere que
los relatos pueden incluir elementos fantasticos y poéticos para expresarse. Esto no disminuye la
realidad, sino que agrega capas de significado y profundidad para entender mejor las experiencias
personales.

Leer estas historias se convierte en un viaje que combina el pasado vivido con la metafora.
Cada historia lleva al corazon humano e invita a ver las experiencias desde diferentes puntos de
vista. La relacion entre lo historico y lo metaférico crea un dialogo especial, tejiendo una narrativa

que captura la esencia de la vida en todas sus formas.
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Tercera Parte: Entrelazando Narrativas y Metaforas

Este capitulo se centra en explorar y comprender las experiencias personales y colectivas al
vivenciar el cancer y el VIH desde las narrativas y creaciones de los nifios, las nifias, las jovenes,
los jovenes y sus madres. A través de sus voces se descubren las diversas formas en que estas
familias afrontan la enfermedad dentro de un entorno acogedor proporcionado por la Fundacion
Sol en los Andes y en las acciones que despliega la Fundacion Planeta Amor.

El analisis posterior se centra en como las narrativas personales y las actividades de la fundacion
contribuyen a una experiencia unica, facilitando un entendimiento més profundo de la vivencia

humana ante adversidades significativas.

Travesias de esperanza: Narrativas de nifios, nifias, jévenes y sus madres en la vivencia del
cancer

Las historias de superacion y valentia surgen en este ambiente acogedor. Los pasillos de
Casa Betania, el lugar en donde la Fundacion Sol en los Andes desarrolla sus acciones directas con
comunidad y hospeda a los nifios, las nifias, las jovenes, los jovenes y sus madres o cuidadores, son
testigos de los desafios que enfrentan mientras reciben tratamientos médicos. La Fundacion Sol en
los Andes se convierte en un refugio, proporcionando atencion, resguardo, alimentacién y apoyo
emocional. La Fundacion recibe a quienes necesitan atencion médica y un lugar en una ciudad

desconocida.

Los nifios, las nifias, las jovenes y los jovenes dejan huellas en dos muros al ingresar y salir
de la fundacion, marcando su travesia durante el tratamiento. Estas huellas son simbolos de la

comunidad formada en este espacio de sanacion y crecimiento.
Imagen 1

Muro de huellas de nifios, nifias y jovenes
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Fuente: Fundacién Sol en los Andes, 2021.

En algunos casos se encuentra una cruz con una fecha que indica que el nifio, nifia y joven

murio:
Imagen 1

Detalle del muro de nifios, nifias y jovenes

Fuente: Fundacién Sol en los Andes, 2021.

Guyh
E:n:\:w‘ Marvti lla

ARG
+80-00 8o

82



A continuacion, se presentan las historias de algunos nifios, nifias y jovenes que viven con

cancer, asi como de sus madres, las cuales se derivan de las entrevistas y de los talleres familiares.

La mision de ser refugio para nifios, nifias y jovenes que viven con cancer

Santiago, coordinador de Casa Betania, la casa en donde reciben a los nifios, las nifias, las
jévenes y los jovenes que viven con cancer y a sus madres, describe la labor de una fundacién de
origen catolico que brinda apoyo y acompariamiento a las personas menores edad que viven con
cancer. Se destaca la importancia de la dimension espiritual en el proceso de enfrentar la
enfermedad, evidenciada por la transformacion de un restaurante en una capilla para aliviar las
cargas emocionales y espirituales de las familias. Esta capilla se convierte en un espacio de
encuentro y refugio, donde se realizan ceremonias religiosas, como la eucaristia, y se busca
proporcionar consuelo y alivio.

La fundacion también ofrece alojamiento en habitaciones dobles e individuales para las
familias. Estas habitaciones no solo brindan un lugar para quedarse, sino que tienen un significado
profundo en el contexto del tratamiento. Las habitaciones individuales son especialmente cruciales
para nifios, nifias y jovenes que han recibido trasplantes de médula dsea y necesitan aislamiento.
La cercania de la madre se convierte en un apoyo fundamental durante esta etapa de fragilidad.

El enfoque en la atencion integral se lleva a cabo a través de las actividades que la fundacién
organiza para los nifios, las nifias, las jovenes, los jovenes y sus familias, como la visita a la Feria
del Libro. Se busca ofrecer momentos de distraccion y alegria, reconociendo la importancia de
mantener una perspectiva positiva en medio de la enfermedad.

Como fundacion originada por una congregacion catolica, recibimos mucho

apoyo en la parte espiritual. Anteriormente, este lugar era un restaurante que

teniamos arrendado, con una pequefia capilla en una habitacion trasera. Al

tomar el control, el padre decidi6 invertir en hacer una capilla més grande para

aliviar las cargas emocionales y espirituales de las familias. Esta capilla es muy

bonita, y los miércoles se ofrece una eucaristia especial para los nifios y nifias,

con la uncién de los enfermos, donde el padre los bendice con aceite. Los

domingos se celebra la eucaristia dominical, lo que brinda un gran alivio

espiritual y religioso a las familias.

Cada nifio que ingresa a la fundacién deja su huella con la fecha de

ingreso y salida. Lamentablemente, los nifios que tienen una crucecita son

83



aquellos que han fallecido. Sin embargo, las estadisticas de la fundacion son

positivas: el 85% de los nifios han sobrevivido a la enfermedad y solo el 15%

ha fallecido debido a diagnosticos que no evolucionaron favorablemente. Los

nifios que sobreviven vuelven anualmente para controles, asegurando que su

diagndstico siga evolucionando positivamente.

Ofrecemos dos tipos de habitaciones: dobles e individuales. Las
habitaciones dobles son importantes porque nos permiten brindar mayor

cobertura a més familias, albergando a dos nifios y sus respectivas mamas por

habitacion, cada una con su bafio privado. Desde 2012, hemos albergado a 139

familias. Las habitaciones individuales son cruciales para los nifios que han

pasado por un trasplante de médula 6sea. Después del trasplante, estos nifios

guedan como recién nacidos, sin defensas ni vacunas, y necesitan aislamiento

completo. En estas habitaciones, solo pueden estar acompafiados por su mama,

garantizando su seguridad y recuperacion.

La enfermedad no solo afecta a los nifios diagnosticados, sino también

a sus mamas, quienes a menudo dejan todo para acompafarlos, lo que puede

llevar a la disolucion de sus hogares y afectar a sus otros hijos. Tratamos de

realizar actividades recreativas para los nifios y jévenes, como ir a la Feria del

Libro en Corferias, para brindarles momentos de alegria.

Cada familia tiene una historia compleja. Vienen aqui porque no tienen

apoyo en Bogoté para los tratamientos médicos, no tienen a dénde llegar, ni

familiares cercanos que vivan aqui o las condiciones para permanecer en la

ciudad. (Santiago, Coordinador de Casa Betania, Fundacién Sol en los Andes,

2022).

La realidad de las familias que acuden a la fundacion es compleja y diversa. Se resalta que
muchas de estas familias no cuentan con apoyo en la ciudad y no tienen las condiciones para
permanecer durante los tratamientos médicos. Esta situacion destaca la necesidad de espacios como
la fundacién, que no solo brindan un lugar fisico, sino también un apoyo emocional y comunitario
para afrontar los desafios del cancer. Este apoyo disminuye un poco la angustia de las madres, que
ya se pueden enfocar en sus hijos y no tanto en los asuntos de sostenimiento y los costos de la

gestion de la enfermedad.
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Desde la perspectiva de autores como Ricoeur (1996); Mélich (2011); Sontag (2008), se
pueden identificar varios elementos relevantes en el texto. En primer lugar, el papel de la dimension
espiritual y emocional en la experiencia de la enfermedad se alinea con los planteamientos de
Sontag (2008), quien destaca la importancia de abordar tanto los aspectos médicos como los
psicologicos y los emocionales en el tratamiento del cancer. La capilla y las ceremonias religiosas
brindan un espacio para enfrentar las cargas emocionales y espirituales asociadas con la
enfermedad.

Por otro lado, la descripcion de las habitaciones y su significado para los pacientes y sus
familias puede relacionarse con la idea de espacios de curacion de (Mélich, 2011). Estos espacios
no solo cumplen una funcién préctica, sino que también tienen un impacto profundo en la
experiencia de los pacientes y sus cuidadores. Las habitaciones individuales reflejan la importancia
de la intimidad y la cercania en el proceso de tratamiento y recuperacion.

El enfoque en actividades recreativas y distractoras para los nifios y sus familias también
puede interpretarse como una manera de abordar el sufrimiento a través de la creacién de momentos
de alegria y sentido. Esto se alinea con la perspectiva de Ricoeur (1996) sobre la narracion como

una forma de dar sentido a la experiencia y encontrar formas de afrontar el sufrimiento.

Afrontar lo desconocido y salir de casa para salvar la vida

La historia de Keyler narra la experiencia de su familia al trasladarse desde Villanueva,
Bolivar, hasta Bogota para obtener tratamiento méedico. Esta narracion aborda el cambio de entorno
que experimentaron debido a la enfermedad, asi como el proceso de adaptacion a su nuevo lugar.
La experiencia destaca las dinamicas familiares, los desafios emocionales y la integracion en una
nueva comunidad, brindando una perspectiva sobre las implicaciones del desarraigo y el impacto
en la vida cotidiana de él, su madre y su familia:

Me llamo Keyler, tengo 9 afios y vivo con mi mam4, mi papé y mis hermanitos

en Villanueva, Bolivar. No recuerdo cuanto tiempo llevo en Bogota.

Tengo un perro al que quiero mucho y me gusta jugar con él, aunque

ahora no puedo porgue estoy aqui. Actualmente no estoy estudiando porque

estoy en la fundacion, pero en la escuela iba en tercero. Aunque aqui no me

mandan tareas del salon, aprendo muchas cosas. Como ya sé sumar y restar,

me van a ensefiar a multiplicar. También voy a tomar clases de musica porque
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me gusta tocar la guitarra, y también disfruto dibujar y jugar videojuegos en el
teléfono.

Tengo un hermano y dos hermanas. Antes de venir, mi relacion con
ellos era buena, aunque mi hermanita menor, que tiene dos afios, siempre me
pegaba con una chancleta. Tengo un video en el teléfono de mi mama, donde
se ve cuando ella me estaba pegando con una chancleta. A mi otra hermana le
gusta mandar, porque tiene caracter fuerte y le gusta pelear, pero a mi no me
gusta pelear.

Antes del cancer, la pasaba bien con mis papéas. Jugabamos en el parque
y a los videojuegos. Mi papa me llevaba a pasear en moto. Antes de la
enfermedad, yo no era diferente, era el mismo. Pero cuando me paso esto, todos
me molestaban, y me sentia mal, pero lo dejaba pasar. Me molestaban porque
caminaba con un solo pie. Un compariero fue quien més se burlaba, sabiendo
que fue €l quien hizo que yo quedara asi, manquito. EI me empujé y yo me cai,
y como a los dos dias me dieron una patada y fue cuando me descubrieron el
tumor.

Los médicos no me dijeron del tumor, se lo dijeron a mi mam4. Estuve
como 20 dias alld y después me llevaron al hospital de Cartagena, cerca de
donde vivo. Ahi me dejaron hospitalizado y luego me mandaron para aca.

En el hospital no hice nuevos amigos porque todos eran adultos, incluso
mas grandes que usted. Uno tenia 50 afios y era soldado profesional. Habia otro
que tenia 17 y estaba sin las dos piernas y no podia levantarse casi de la cama,
estaba en una silla de ruedas.

Aqui en Bogota he conseguido mas amigos, como Ismael, Darwin y
Johan. Jugamos Free Fire juntos.

No me gusto tener que venir a Bogota. Aungue ya he viajado dos veces
para aca en avion. La primera vez era muy pequefio. Como mi mama vino
conmigo, mis hermanos estan al cuidado de mi papa, mi abuelo y mi abuela.
Mi papa no esta trabajando, asi que se llevo a mis hermanos a la casa y los
cuidan mi abuela, mi abuelo y otra abuela, que es tia de mi hermana. Porque el

hombre con el que vive mi mama no es mi verdadero papa, pero él me crid
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desde que tenia un afio y unos meses. Mi verdadero papéa es primo de mi papa
y mi hermano, para molestarme, me dice que soy “primo hermano, primo
hermano”.
Para mi, el cancer es una enfermedad maligna. A veces me pongo de
malas con los médicos, me quedo en silencio y no hablo con nadie porque me
entra como ira, especialmente cuando me ponen la quimioterapia. Cuando me
la ponen, las venas se me ponen moradas y siento una cosa caliente. Siento que
ya no me quedan venas.
Me gustaria que el nifio que conoci me dejara en paz, porque me
molesta porque estoy calvito, y a él ya le creci6 el pelo. Siempre me molesta
por estar calvo y hasta le pegd a otro nifio con un tumor con una ramita de las
guitarras, de esas de hierro. Ah, ya vino el nifio que estaba molestando ayer y
vino Darwin.
Suefio con ser futbolista y salir adelante. Si otros nifios con cancer me
pidieran un consejo, les diria que se sientan bien y que todo va a salir bien.
(Keyler, 9 afos, 2022)
La historia de Keyler abarca no solo aspectos relacionados con el céncer, sino también
temas cotidianos, como las interacciones con compafieros de clase y miembros de la fundacion. A
través de su narracion, el nifio muestra que la vida continla en distintas esferas mientras afronta la
enfermedad. Ademas, en cuanto a su subjetividad, manifiesta ser el mismo, pero no ser percibido
de la misma manera, pues luego del diagndstico sus comparieros lo molestaron por caminar en un
solo pie y por estar calvo. A continuacion, se presentan las ideas de Keyler, las cuales brindé para
construir un cuento basado en su experiencia:
Para mi, el cancer seria una pantera, porque las panteras me dan miedo. Las
quimioterapias serian como avispas africanas porque chuzan la piel y duele.
Los nifios de aqui y yo seriamos monos, siempre inquietos, yendo de un lado a
otro. Los médicos son como ratones y conejos, porgque algunos son buenos y
otros no tanto.
Entonces, un dia, el mono estaba jugando, pero otros monos lo
empujaron y se cay0. Ahi aparecio la pantera, que se lo queria comer. La mama

del mono lo llevé rapidamente a donde estaban los conejos y los ratones. Ellos
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[lamaron a las avispas. Aunque las avispas también eran malas y picaban al

mono, después de eso él empez0 a sentirse mejor y la pantera ya no se lo queria

comer. A pesar de que otros monos se burlaban de él, el mono seguia adelante.

(Keyler, 9 afos, 2022)

La historia de Keyler ofrece ideas importantes sobre su interpretacidn de su experiencia con
el cancer. Al equiparar la quimioterapia con avispas, Keyler ilustra su temor hacia el medicamento,
pero también su reconocimiento de que este le puede ayudar en su proceso con la enfermedad.
Asimismo, al comparar el cancer con una pantera, un animal fuerte y grande, Keyler refleja la
amenaza y el miedo que siente por la enfermedad. Estas metaforas brindan una visién reveladora
de su perspectiva y de como percibe y afronta su situacion. A continuacion, se presenta una de las
ilustraciones que acompafian el cuento:
lustracion 1

llustracion del Cuento Keyler el Mono, las Avispas y la Pantera

Fuente: Elaboracidn propia con equipo de apoyo basada en las creaciones colectivas.

En esta experiencia compartida, la historia de Kelly se entrelaza con la de Keyler, su hijo,
y ambos relatos brindan una perspectiva complementaria sobre su experiencia con el cancer y como
han abordado esta situacion desde sus respectivos puntos de vista. Kelly proporciona un relato
detallado de su vida y de la situacion que afronta junto a su hijo. A sus 32 afios, Kelly vive con sus
cuatro hijos y su compafiero. Keyler y su hermano menor son hijos de su anterior pareja. Kelly y
su nueva pareja tienen dos hijos juntos, pero ella no ha podido compartir con ellos debido a su
dedicacion exclusiva a Keyler. La familia proviene de Villanueva, Bolivar, cerca de Cartagena;
pero ella y Keyler han afrontado lo desconocido en Bogota. El diagnostico del tumor en la pierna
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de Keyler fue confirmado después de llevarlo a urgencias y ser trasladado a la capital para recibir
tratamiento especializado. En palabras de Kelly:

Tengo 32 afos y cuatro hijos en total. Vivo con mis hijos y mi compafiero. El

papa de Keyler fue una pareja anterior con quien tuve a Keyler y a su

hermanito. Con mi nueva pareja tengo dos nifios. Mi compafiero esta ahora con

mis hijos.

Mi esposo trabajaba como guardia de seguridad, pero ahora le toca
cuidar a los nifios. Con lo que habia ahorrado, trabaja de manera independiente
como prestamista, como gota a gota o algo similar.

Somos de Villanueva, Bolivar, cerca de Cartagena. Recibimos el
diagnostico hace cuatro meses. Nos dijeron que Keyler tenia un tumor en la
pierna, un sarcoma, y que lo iban a tratar como un sarcoma de Ewing, que es
un sarcoma de células redondas. Lo llevé por urgencias y me dijeron que le
darian una cita para hacerle una radiografia. Aparté la cita y esperamos.

Cuando le hicieron la radiografia, Keyler tuvo mucho dolor la noche
anterior. La cita era para el 24 de agosto, pero el 5 de agosto decidi llevarlo
nuevamente por urgencias. Me dijeron que habia algo raro en la radiografia,
que no sabian qué era y que la clinica en Cartagena no contaba con los
elementos necesarios. Teniamos que trasladarnos a Bogota. No podian
decirnos qué tenia Keyler hasta hacerle varios estudios aqui.

En Bogot4, le hicieron una biopsia y varios estudios, y nos pusieron en
espera. En diciembre nos confirmaron que era un tumor. Antes del diagndstico,
a Keyler le gustaba mucho jugar y correr. Comenzé con el problema en la
pierna jugando fatbol, cuando le dieron una patada y quedo cojeando.

El era muy bueno para jugar a todo y sus amigos lo buscaban para jugar
fatbol. Ahora le gusta que le lean cuentos. Somos una familia unida, pero la
distancia nos ha afectado bastante. Me ha tocado estar sola aqui con él, y ha
sido muy duro. Cuando lo llevé por urgencias, lo peor que imaginé fue una
fractura, nunca el cancer. Cuando mencionaron el cancer, para mi fue fatal.

Nunca imaginé pasar por esta situacion.
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Para explicarle a Keyler, he tratado de decirle la verdad de una manera
que pueda entender. El siempre ha sido tranquilo y comprende bien las cosas.
Yo soy la que a veces me pongo triste, como que no puedo con todo.

En la escuela, sus compafieros le hicieron un video para motivarlo. Le
mandaron saludos y le dijeron que esperaban que se recuperara pronto, pero
desde que estamos aqui, Keyler no ha tenido més contacto con ellos. La
profesora si llama y lo saluda, y siempre esta pendiente.

Nosotros viviamos cerca del mar y soliamos ir a la playa los fines de
semana. Ahora, Keyler no puede salir. En el colegio me dijeron que reforzara
sus habilidades en matematicas y lectura. Si tengo la oportunidad de llevarlo,
le haran una evaluacion.

Lo mas dificil ha sido estar separada de mis otros hijos, especialmente
de mi hija pequefia de dos afios. Me necesita mucho y me extrafia. A veces,
cuando la llamo, se pone a llorar. Lo mé&s bonito de todo esto es que me ha
acercado mas a Keyler. Siempre estamos juntos, pero ahora estamos mas
unidos. Lo conozco mejor. Aunque ha sido dificil, trato de mantener una
sonrisa para que Keyler no se sienta afectado.

Antes, no sabiamos nada del céncer, pero estar en la fundaciéon y
compartir con otros nifios en situaciones similares le ha ayudado a ver la
enfermedad como algo mas normal. Una vez me preguntd: "Mami, ¢por qué
me dio esto?" y le dije: "Papi, no te sabria decir. Es una enfermedad que le
puede dar a cualquiera”. Ahora estoy mas tranquila porque estd recibiendo
tratamiento, aunque me preocupa que el cancer se agrave o haga metastasis.

Nos ha servido para unirnos como familia. Mis hermanos y mi mama
estan en contacto conmigo. Mi esposo, quien tiene la responsabilidad de cuidar
a los otros nifios, siempre esta ahi cuando lo necesito. Ahora le estan poniendo
quimioterapias cada 15 dias. Estan empezando con una quimioterapia suave, y
hasta ahora, Keyler ha respondido bien y no se ha puesto mal.

Los médicos tratan muy bien a los nifios. A veces, Keyler amanece
triste, pero me gusta que los médicos le hablen con carifio. No lo tratan como

a un enfermito, sino con carifo.
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Keyler me dice que extrafia a sus hermanitas. A veces se pone triste por
estar aqui y no con sus hermanos, y porque ya no puede hacer las actividades
que hacia antes. Aunque no se puede mover tanto, siempre juega con sus
amiguitos aqui. Juegan con juguetes y él, desde su silla, recibe mucha ayuda.
Siempre se entretiene viendo dibujos animados o jugando. Aqui, a veces, hacen
muchas actividades, como reforzar la lectura o pintar, y eso lo entretiene.
Estamos esperando que Keyler termine el proceso. No tenemos
vivienda propia. Queriamos ahorrar para comprar una, pero ahora estamos
esperando que Keyler termine todo este proceso.
A otras mamas les aconsejaria que tengan mucha fortaleza, fe en Dios
y que se apoyen mutuamente. La unién hace la fuerza. A los mas pequefios les
diria que se dediquen a vivir y ser felices. La preocupacion no es de ellos. Como
le digo a Keyler: "Papi, tu no te puedes preocupar por nada. Si hay algo de qué
preocuparse, me preocupo yo. Tu nada, tu tranquilo™.
A los médicos les diria que cambien la forma en que se expresan sobre
el diagnostico. A veces, cuando te dicen "cancer"”, te preocupas mucho. Me
hubiera gustado que me dijeran algo mas tranquilizador sobre Keyler, pero es
bueno que te digan la realidad. Es necesario que te digan "Keyler tiene tal
enfermedad, pero es algo normal, tiene tratamiento y posible cura".
Simplemente, te lanzan esa palabra y te quedas en la zozobra.
Los médicos no siempre tienen sensibilidad. Cuando uno no conoce
ciertas enfermedades, se preocupa mas de la cuenta. Me pas6 con una de mis
hijas, que supuestamente falleci6. Estaba en UCI y tuvo un paro. Me llamaron
y me dijeron: ";Maméa de Karen?", dije "si, sefior", y me dijeron: "Te
informamos que tu hija acaba de fallecer”. Me pareci6 cruel, y mi hija no habia
fallecido. Solo tuvo un paro, y me podria haber dado algo. (Kelly, mama de
Keyler, 32 afios, 2022)
La historia que relatan Keyler y Kelly, da cuenta de diferentes aspectos relacionados con el
cancer, los cuales son abordados por Sontag (2008); Green (2012); Mukherjee (2014), quienes
exponen que el cancer es una enfermedad sistémica que implica a diferentes personas, no solamente

aquienes viven con la enfermedad. Como la mayoria de las historias siguientes, las madres tuvieron
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que dejar a sus otros hijos bajo el cuidado de sus esposos, sus padres o familiares, lo que implica
la separacion fisica de la familia. Esto ha sido previamente abordado por Herndndez et al. (2020),
quienes exponen que el cancer es una enfermedad sistémica y compleja, que permea la estructura
familiar y que no solo afecta al paciente, sino también el proyecto de vida y la cotidianidad de sus
cuidadores.

Para las madres de los nifios y las nifias con cancer, esta enfermedad implica una pausa en
sus vidas personales, profesionales y familiares, dado que no les es facil ejercer la maternidad o su
rol como pareja, debido a que los procesos médicos del hijo o de la hija que vive el cancer implica
una dedicacidn de tiempo, lo cual se complejiza cuando viven en ciudades que no cuentan con los
servicios médicos y el sistema de salud que garantiza el tratamiento adecuado, por lo que se deben
desplazar a ciudades principales.

En esta misma linea, tanto la madre como el hijo reconocen que la enfermedad no solo ha
traido cosas negativas, también ha traido unidad familiar, apoyo, incondicionalidad de algunas
personas, asi como la llegada de nuevas personas e instituciones que les han facilitado el proceso
que atraviesan. Esto es algo que ha sido abordado por Gomez y Lagoueyte (2012), quienes exponen
que, en muchos de los casos, el cancer ayuda a la aproximacién y al fortalecimiento de algunos
vinculos familiares y de amistad, que en otras circunstancias no eran tan estrechos.

La experiencia de Keyler se relaciona con muchos otros eventos, un aspecto que ha
reconocido Mélich (2000), quien expone que un acontecimiento como la enfermedad no solo se
relaciona con la situacion que esto representa, sino con todo un contexto en el cual se enmarca. En
el caso de Keyler, la relacion con sus hermanos, sus experiencias en la escuela, e incluso la manera
en la que se dieron cuenta del cancer, a partir de un juego y una pelea con sus comparieros de
escuela.

Es importante mencionar, tomando como base los planteamientos de Betancur (2017),
quien expone que las expresiones y las particularidades fisicas del sujeto que narra, como la manera
en que se expresa corporalmente, los gestos, los sonidos y todo lo que acomparia al discurso son
relevantes. Kyler se encontraba en silla de ruedas durante la entrevista, debido a los tratamientos
que recibio6 en una de sus rodillas, también permanecio todo el tiempo con tapabocas.

Como lo plantea Sontag (2008), el cancer es visto principalmente como un monstruo, como
algo negativo que debe ser suprimido, esquivado y que vulnera al sujeto, por lo que, Keyler, como
el caso de la mayoria de participantes del estudio, se identifica como un animal fragil que es presa
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de un animal fuerte, imponente y que se encuentra al acecho de su victima. De igual forma, se
reconoce que el nifio encuentra que las quimioterapias, si bien ayudan a su cuerpo, son dolorosas
y también ponen en riesgo su salud, por lo que también se siente temeroso ante ellas,
comparandolas con ser picado por avispas. Sin embargo, en el proceso dialégico con la enfermedad
por medio de la construccidn de metaforas, el nifio encuentra que la enfermedad simplemente existe
y que hay que aprender a convivir con ella en medio de la vida misma, lo cual metaforiza por medio
de la selva en la cual conviven el mono y la pantera.

Aun asi, el nifio se cuestiona por qué habiendo tantos monos en la selva, la pantera se fijo
en él, pero el permanecer en la fundacion le ha ayudado a reconocer que existen muchos otros casos
como el suyo. En el ejercicio creativo, tanto €l como su madre reconocen que el cancer existe como
una mas de las enfermedades que pueden darse en la experiencia humana.

Las historias de Keyler y Kelly muestran como la enfermedad puede impactar la
subjetividad de un individuo y su familia. Keyler experimenta cambios en su vida diaria y en la
forma en que se relaciona con su familia y amigos debido a su enfermedad, lo que refleja las ideas
de Biro (2012), sobre como la enfermedad puede alterar la percepcion de uno mismo y la relacion
con los demas, aun cuando Keyler expresa ser el mismo antes y después del diagnostico, dado que
cree que otros lo perciben de manera distinta, como sus comparieros de escuela y 1os mismos nifios
de la fundacion.

La enfermedad, tanto para quien la vive como para quien cuida a alguien que la atraviesa,
abre un abanico de escenarios desconocidos que obligan a salir de lo familiar y adentrarse en lo
incierto. En este contexto, la vida se percibe como algo silvestre, no necesariamente salvaje, sino
compleja, cambiante y ecosistémica. Reconocer que las enfermedades forman parte de la
experiencia vital reconcilia al ser humano con su propia fragilidad, aceptando que la vulnerabilidad
es una condicién de la existencia. Esta aceptacidon no solo permite afrontar la incertidumbre con
mayor fortaleza, sino también hallar nuevas formas de significado y propoésito en medio de la
adversidad.

Aceptar la enfermedad como una dimension mas de la vida permite a las personas
adentrarse en lo desconocido con una actitud de aprendizaje y crecimiento. Este proceso les brinda
la oportunidad de construir nuevos significados y redefinir su comprension de la vida y la salud.
La capacidad de adaptarse y encontrar sentido en medio de la enfermedad refuerza la capacidad de

agencia humana, promoviendo una vision mas holistica y equilibrada de la existencia. Asi, la vida
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se revela como un tejido de experiencias interconectadas, en donde la enfermedad y la salud
coexisten y se influyen mutuamente, ofreciendo una comprension rica y profunda de la condicion

humana.

Seguir sofiando, sofar distinto

A continuacion, se da a conocer la narrativa de Cristian, un joven de 16 afios, en donde se
revelan aspectos de transformacion personal y adaptacion ante desafios significativos. Cristian vive
junto a su padrastro, madre y dos hermanas menores, y comparte detalles de su vida cotidiana con
una mirada serena.

Como estudiante de octavo grado, su vida previa a su situacion actual era la de un joven
comdun, con un estilo de vida tranquilo y un contacto social limitado. La relacion especial con su
perro Tommy subraya la importancia de los lazos afectivos en su vida. Sin embargo, un cambio
drastico en su salud marca un punto de inflexion, llevandolo a una estancia prolongada en el
hospital, que lo sumerge en un periodo de introspeccion y restriccion fisica. A pesar de estos
desafios, Cristian descubre una nueva vocacion en la terapia fisica, inspirado por una terapeuta que
le ofrece una nueva perspectiva de vida. El afrontamiento de su condicion médica y su esperanza
en un futuro trasplante de médula dsea ilustran no solo su experiencia personal, sino también una
redefinicion de sus suefios y aspiraciones.

Me llamo Cristian, tengo 16 afios y vivo con mi padrastro, mis dos hermanas

menores y mi mama. Estoy en octavo grado. Antes de esta etapa, mi vida era

la de un chico tipico de 16 afios. No salia mucho y no hablaba mucho con mis

profesores, asi que eso no ha cambiado. Lo que si ha cambiado es que extrafio

mucho a mi perro, Tommy, porque soy muy cercano a él, pero estando aqui no

lo puedo ver.

Con mi familia todo era normal. Ellos se pusieron tristes y mis amigos

me llaman y me dicen que me extrafian. Antes jugaba a un deporte en el que

tienes que correr y el primero en llegar a la meta gana, pero no recuerdo el

nombre.

Cuando me diagnosticaron, me hospitalizaron de inmediato. La verdad
es que no ha habido muchas cosas buenas en esta etapa, porque en el hospital
nunca salia de la habitacion. Me imagino que lo mejor fue Halloween, cuando

me dieron muchos dulces.
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Este afio no he hecho mucha tarea porque me mantenia adolorido u

ocupado con el tratamiento, y mi profesora lo ha entendido. Ahora solo queda

esperar; no puedo hacer muchas cosas, y trato de no pensar demasiado para no

enfermarme por preocuparse tanto.

Mis suefios han cambiado. Antes queria unirme al ejército, pero ahora,

después de conocer a una terapeuta, quiero estudiar terapia fisica. Hace dos

semanas terminé la quimioterapia y ahora estoy esperando el trasplante de

médula 6sea. (Cristian, 16 afos, 2022)

La enfermedad de Cristian se convirtio en un escenario para una transformacion relevante
en sus aspiraciones y perspectivas de vida. Originalmente, tenia la intencion de unirse al ejército,
un suefio que reflejaba una vision de futuro cercano a las fuerzas armadas. Sin embargo, su
prolongada estancia hospitalaria y el contacto con una terapeuta fisica revelaron una nueva
vocacion que resonaba mas profundamente con su situacion actual y sus reflexiones.

Inspirado por el impacto positivo que la terapeuta tuvo en su recuperacion, Cristian
redirigié su aspiracion hacia el estudio de la terapia fisica. Este cambio en la percepcion de su
futuro es un fenémeno que Mélich (2011) y Ricoeur (1996) han explorado, sefialando que los
acontecimientos que subrayan la fragilidad humana pueden alterar el sentido del subjetivo,
haciendo que el futuro se vislumbre de manera distinta. A traves de su experiencia, Cristian
encarna la idea de que, en momentos de vulnerabilidad, las metas y suefios de una persona pueden
tomar rumbos inesperadamente enriquecedores. “; Qué consejos daria a otros jovenes que viven lo
mismo?” “Mmm... pues no sé. Les diria que no piensen demasiado en la enfermedad porque es
algo pasajero; el tratamiento es duro, pero siempre hay esperanza de cura” (Cristian, 16 afios,
2022).

Cristian reflexiona sobre los consejos que podria ofrecer a otros jovenes que enfrentan
situaciones similares a la suya. A partir de su experiencia personal, considera importante compartir
la importancia de mantener una perspectiva abierta y positiva, incluso ante grandes desafios.
Sugiere que es crucial no centrarse demasiado en los aspectos negativos de la enfermedad vy, en
cambio, encontrar fuerzas en los aspectos de la vida que atn pueden ser controlados y disfrutados.
De otro lado, el joven metaforiza y fabuliza su experiencia relacionando la enfermedad con un

animal desagradable y se asume como un personaje o animal solitario: “Para mi, el cAncer es como
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una babosa que se le pega a uno. Yo seria un topo, porque no me gusta salir y mantengo encerrado.
Mi mama seria una osa polar, que daria la vida por su hijo” (Cristian, 16 afios, 2022).

En esta representacion personal, Cristian se ve a si mismo como un topo, un personaje que prefiere
la seguridad de permanecer encerrado, evitando el mundo exterior. Por otro lado, describe a su
madre como una osa polar, protectora y dispuesta a sacrificarlo todo por el bienestar de su hijo.
Esta narrativa metaférica no solo ilustra como Cristian percibe su enfermedad como algo
desagradable, sino que también introduce aspectos importantes de su historia de vida, como el
valor y la fuerza de su mama en todo este acontecimiento. A continuacién, se incluye una
ilustracion que visualiza el cuento creado a partir de estas imagenes simbolicas, proporcionando
una representacion gréfica que acompafia el cuento que se consolidé a partir de este planteamiento
de Cristian:

lustracion 2

llustracion del Cuento El Topo y la Babosa

Fuente: Elaboracion propia con equipo de apoyo basada en los ejercicios colectivos.

En la historia de Cristian, su madre Sandra desempefia un papel fundamental, siendo la
columna de apoyo y cuidado en su vida. Representada metaféricamente como una osa polar en el
relato de su hijo, Sandra representa la fuerza y la proteccion. Esta imagen refleja su inquebrantable

dedicacion y su disposicion a hacer cualquier esfuerzo por el bienestar de Cristian.

96



A lo largo de esta travesia de su hijo con su condicion de salud, Sandra ha sido un soporte
de fortaleza y consuelo, siempre presente para ofrecer amor y apoyo incondicional. La narrativa en
torno a Sandra no solo destaca su papel como madre cuidadora, sino que también subraya la
profundidad de su amor y compromiso, cualidades que la hacen indispensable en la vida de Cristian
y en la realidad que atraviesan juntos.

Tengo 45 afios y vivo en Florencia con mis dos hijos menores, mi esposo y

Cristian. Hace mas de tres afios, el 26 de mayo de 2019, recibimos el

diagnostico de Cristian: leucemia linfoblastica aguda.

Cristian siempre ha sido un nifio tranquilo y estudioso, no le gusta

mucho salir. Estudia mucho y ocupa buenos puestos en el colegio, por eso, a

pesar de los meses que falto, el colegio dijo que le ayudaria con el tratamiento

para que no perdiera el afio. Es muy responsable con su perro, es el Gnico que

se acuerda todos los dias de sacarlo y cuidarlo.

Nuestra vida era tranquila hasta que Cristian empez6 a tener
dificultades en el colegio, como si no pudiera concentrarse o escribir, y empezé

a perder fuerzas. Luego comenz6 a sentir un dolor muy fuerte en una rodilla,

tan intenso que le temblaba todo el cuerpo y sudaba sin tener calor, aunque

decia que tenia frio. Estuvo hospitalizado 14 dias en el Caqueta sin que le

encontraran nada; todos los examenes salian bien. Finalmente, una pediatra

dijo que algo grave sucedia y, gracias al seguro del papa, lo mandaron al

Hospital Militar donde lo diagnosticaron.

Cristian pasé mucho tiempo sin saber exactamente qué tenia; recibia
tratamiento y decia que era leucemia, no cancer. Para no hacerlo sentir mal, yo

le decia: "Si, lo tuyo es menos grave, claro™. Y asi pasamos bastante tiempo.

Sus compafieros estuvieron muy pendientes de él, lo llamaban y le

mandaban mensajes bonitos. Debido a los malestares, luego tuvo que estudiar

de noche, porque en el dia se sentia incapaz de concentrarse por el calor y el

ruido. El estaba acostumbrado a la tranquilidad, asi que el ruido le causaba

mucho malestar.

Era un atleta, corria mucho, pero ahora ha dejado practicamente todo,

no siente deseos de nada.
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Mi esposo dejo su trabajo para cuidar a los nifios, y él es el Unico que

me ayuda. EI hermano de Cristian maneja su negocio all& para poder cuidar a

los dos nifios, que estudian en horarios diferentes, uno por la mafiana y otro por

la tarde. Hacerles de comer, bafiarlos y ayudarles con las tareas es dificil. Mi

esposo también sufre de nervios, se desmaya y tiene ataques, asi que tiene que

tomar medicamentos para estar un poco bien.

Lo bonito de esta experiencia es que, gracias a Dios, las personas aqui
son muy buenas; no he pasado necesidades porque me apoyan mucho. Eso es
lo més hermoso, he conocido personas de muy buen corazon.

Solo queda pedirle a Dios y tener resignacion, aunque es duro porque

hasta hace poco estuve enferma y a veces me atacan los nervios. Pero hay que

aceptarlo y tener fe. Vivo con la fe de que mi nifio, ahora que esta proximo a

recibir un trasplante, va a quedar muy bien. Esa es mi fe, en nombre de Dios,

y hay que esperar.

Cristian casi no me dice nada, la verdad, es muy callado, pero lo Gnico
que dice es: “Quiero que me hagan el tratamiento y volver a casa”. Solo piensa
en estar en casa.

Ahora, lo que més nos gusta es salir a caminar. Aqui en Bogot4, muchas
personas nos apoyan, especialmente en fechas como Navidad y Halloween;
estan pendientes de él y esos detalles nos llenan de alegria.

Nuestro suefio es sacar adelante a los nifios, especialmente porque
nosotros ya somos mayores; mi esposo es aun mayor. Queremos darles una
buena educacidn, ese es nuestro objetivo.

Confio plenamente en que mi hijo va a estar totalmente sano. Tengo fe

en nombre de Dios. (Sandra, madre de Cristian, 45 afios, 2022)

En la historia compartida por Cristian y Sandra, emerge una comprension de como la
enfermedad y su tratamiento se teje a traves de conversaciones que permiten narrar la experiencia.
La percepcion y asimilacion de la situacién por parte de Cristian y su madre se forjan en el contexto
de sus vinculos con amigos, familiares y profesionales de la salud.

En este sentido, Gergen (2012) resalta la importancia de los significados compartidos, los

cuales florecen en la comunicacion. En la narrativa, Cristian y su madre comparten y construyen

98



significados que los ayudan a comprender la enfermedad. Ejemplos de esto incluyen las metaforas
del cAncer como una babosa o una culebra peligrosa, que ofrecen un medio poderoso para procesar
y comunicar la experiencia.

Siguiendo el planteamiento de Gergen (2012), los significados no son fijos, sino que son
moldeados y construidos en las interacciones. A lo largo del relato, se percibe cémo Cristian y su
madre reinterpretan el significado de la enfermedad a medida que avanzan en su narracion. La
evolucion en la percepcion de Cristian, desde pensar que tenia leucemia, pero no cancer hasta
reconocer plenamente su situacion, ilustra este proceso de negociacién con la realidad misma.

La perspectiva de Sontag (2008) sobre la naturaleza desconocida de la enfermedad se refleja
en las metéforas presentes en el relato de Cristian y Sandra. Las met&foras desempefian un papel
vital al expresar los aspectos incomprensibles de la enfermedad y al facilitar la comunicacion de
su impacto emocional. Estas imagenes compartidas enriquecen la narrativa al proporcionar un
medio simbolico para expresar experiencias complejas.

De otro lado, es revelador que, al comparar el cancer con una babosa o una culebra, Sandra
y Cristian elijan entablar un didlogo y construir acuerdos con lo que representa la amenaza, en vez
de ver la enfermedad como caos, como Melich (2011) sugiere. Esta perspectiva permite un
acercamiento a la enfermedad como una parte de la vida que también puede ser transitada y
experimentada.

La seleccion de estas metaforas por parte de Cristian y Sandra en su relato ilustra cémo el
uso de simbolos visuales y comparaciones enriquece la comunicacion y comprension de los
aspectos dificiles de la experiencia del cancer. Estas met&foras permiten expresar emociones
complejas y enfrentar lo desconocido de una manera accesible y conmovedora tanto para los
narradores como para quienes escuchan o leen su historia.

En el contexto de la configuracién de la subjetividad a través del lenguaje, Green (2008)
explora como el lenguaje impacta en la comunicacién y en el sentido de subjetividad en situaciones
de enfermedad. El relato de Cristian ilustra como su forma de expresion y lenguaje evolucionan
tras el diagndstico, ajustandose a la nueva realidad de su enfermedad y tratamiento.

Una vez diagnosticado, Cristian experimenta transformaciones en su forma de hablar y
expresarse. El relato sugiere que las dificultades fisicas y emocionales que afronta pueden limitar
su capacidad para comunicarse con seres queridos, profesionales medicos y amigos. Estos cambios

en el lenguaje reflejan los desafios que debe afrontar en su vida diaria y en su transito por la
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enfermedad. Ademas, siguiendo las ideas de Green (2008), se aprecia como Cristian transforma su
subjetividad en medio de su enfermedad a través del lenguaje y la comunicacion. A medida que se
adapta a su salud en transformacion, esta en constante negociacion con su propia subjetividad. Esta
negociacion puede ser intrincada, ya que Cristian podria encontrarse lidiando con sentimientos de
pérdida de autonomia, cambios en sus roles y ajustes en sus metas. Su subjetividad se remodela a
medida que afronta estos retos y comunica su experiencia a su entorno.

Al llamar a Cristian y Sandra para el encuentro de devolucién, Sandra informé que Cristian
fallecio. Esto gener6 un impacto importante dentro del camino recorrido, invito a pensar qué sucede
después del didlogo entre el sujeto y la enfermedad, cuando definitivamente la persona fallece.
Ademaés de la tristeza y la sensacion de pérdida que causé la noticia, también se reconsideré la
forma de generar un producto de este proyecto que pueda consolar, acompafar y abrazar a las
madres y cuidadores primarios de los nifios, las nifias, las jovenes y los jovenes en este proceso.

Este ejemplo demuestra que los suefios no desaparecen en contextos de enfermedad;
persisten y se adaptan. La capacidad humana de imaginar y crear futuros posibles no se extingue
con la enfermedad y la muerte, sino que se transforma. A través de la adversidad, las personas
encuentran nuevas formas de sofiar y visualizar el futuro, aunque estos suefios adquieran nuevos
significados y se orienten de maneras distintas.

La enfermedad no inhibe la facultad de sofiar, sino que la redefine, infundiéndole nuevos
matices y propositos. Las circunstancias y experiencias vividas en medio de la enfermedad aportan
una perspectiva renovada, que enriquece los suefios y los anhelos. En este proceso de
transformacion, los suefios se convierten en un reflejo de la capacidad de adaptacion del ser
humano, mostrando que incluso en los momentos mas dificiles, la esperanzay la creatividad siguen
siendo fuerzas poderosas.

La historia de Cristian permanecera en la vida de su familia, en quienes lean esta tesis y
quienes puedan leer el libro de cuentos, en el cual se encuentra su historia fabulizada, llamada El

Topo y la Babosa.

Motivacién mutua para atravesar los obstaculos

Darwin, un joven de 17 afios, actualmente reside con su madre mientras atraviesa un desafio
personal significativo: El diagndstico de cancer. Originario de Arbelaez, donde normalmente vive
con ambos padres, Darwin relata como la enfermedad ha modificado no solo su vida diaria sino

también las dindmicas familiares. Antes de esta etapa, disfrutaba de la compafia de sus dos
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mascotas y llevaba una vida activa, dedicada al deporte y la tecnologia, pero las circunstancias
actuales han limitado estas actividades.

Desde el diagnostico, Darwin ha dejado temporalmente sus estudios debido al impacto
emocional y fisico del tratamiento. Describe como, a pesar de su ausencia académica, sus
profesores y algunos compafieros contintan ofreciendo su apoyo, aunque él prefiere mantener su
proceso de recuperacion en privado. La familia de Darwin ha experimentado tensiones; sin
embargo, este periodo también ha servido como un catalizador para la reflexion y el fortalecimiento
de ciertos lazos familiares, viendo esta situacion como una prueba que los ha reunido de nuevo.

Darwin enfatiza su determinacion por superar los desafios que enfrenta, una actitud que
mantiene activamente, intentando no dejarse abrumar por la adversidad. Participa en actividades
organizadas en el hospital y la fundacién para distraerse y mantener una perspectiva positiva; a
pesar de los momentos dificiles, sigue concentrado en sus suefios y proyectos futuros, como
estudiar mecatrénica o ingenieria de sistemas.

La historia de Darwin ilustra su capacidad de agencia frente a las dificultades; ofrece
consejos a otros jovenes en situaciones similares, instandolos a mantenerse firmes en sus
tratamientos y a gestionar sus emociones de manera constructiva. Darwin también aconseja a las
familias y al personal médico sobre la importancia de la comprension y el apoyo continuo a lo largo
de este proceso.

Me llamo Darwin, tengo 17 afios. En este momento vivo aqui con mi mama.

En Arbeléez vivo con mi papa, mi mama y yo; mis hermanos ya son mayores

y tienen sus propios hogares. Tengo dos mascotas, un perrito y un gato, a los

que extrafio mucho porque no los he podido ver mientras estoy aqui.

Este afio me detectaron cancer, pero gracias a Dios ya estoy saliendo

de esta. No estoy estudiando porgue, después de las quimioterapias, me pongo

de mal genio y no quiero ver a nadie, lo cual se alborota mas si intento estudiar.

Antes de esto, estaba en décimo grado.

Mi relacion con mi familia era muy buena, pero esta situacion ha
causado tensidn. Ahora estoy mas apegado a mi mama, ya que mi papa es de
mal genio. Mis profesores me llaman y me dicen que soy un luchador del

cancer y que me ponen en manos de Dios.
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Tenia algunos compafieros con los que jugaba fatbol y salia, pero ahora
prefiero mantener mi evolucion en privado y no compartir mucho con ellos
hasta que esté completamente bien.

Antes de esta etapa, era amante del deporte, especialmente del fatbol y
el ciclismo, y también de la tecnologia. Mi vida cambié cuando noté una
pequefia protuberancia en el cuello que se agrandd con el tiempo. Recorri
cuatro hospitales hasta que, finalmente, en Bogota, me diagnosticaron.

El diagndstico fue duro. Me lo dieron de inmediato, sin anestesia. Mi
mama casi se desmaya cuando le dijeron que tenia cancer. El doctor nos
tranquilizo diciendo que mi cancer era curable, lo que me alivié mucho.

Mi familia ha estado pendiente de mi, pero la relacion entre mis padres
se ha deteriorado. Mi papa piensa que mi mama esta de paseo en Bogota, lo
cual no es cierto. Esta situacion ha causado muchas tensiones en nuestra
familia.

Con mis amigos tenia una relacién mas superficial, y aunque me han
querido apoyar, he preferido mantener distancia hasta que esté bien. Algunas
mamas de mis comparieros me llaman y ofrecen apoyo financiero, lo cual es
muy apreciado.

Extrafio a mis mascotas y me provoca abrazar a cualquier gato o perro
que veo, pero no puedo por las restricciones médicas. Cuando llegué aqui era
mas amoroso Y servicial, pero las quimioterapias han cambiado mi caracter,
haciéndome mas irritable y desesperado. Intento controlar mis emociones
distrayéndome con actividades, salidas al cine, y participando en los eventos
organizados por la fundacion.

Mi vida ahora es mas tensa, pero intento no dejar que los obstaculos me
derroten. Me esfuerzo por controlar mis emociones con actividades como jugar
al futbol, tocar la guitarra o usar mi teléfono.

Mi mama ha cambiado, estd mas estresada y preocupada. Intento
animarla saliendo y compartiendo méas con ella. Nuestra relacion con los
médicos es buena, son como una segunda familia que nos motiva a seguir

adelante.
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Disfruto salir a caminar y conocer otras partes de Bogota. Mis suefios

no han cambiado, quiero estudiar mecatronica, mecanica 0 ingenieria de

sistemas. Los proyectos de mi familia han cambiado, especialmente para mi

mama, cuyo proyecto ahora es ayudarme a superar esta situacion. Nos

motivamos mutuamente a seguir adelante y afrontar esto juntos. (Darwin, 16

afos, 2022)

En su relato, Darwin asume su enfermedad como un recorrido con obstaculos que requieren
una adaptacion constante y la movilizacion de recursos internos. Este proceso no solo le desafia a
encontrar nuevas formas de gestionar las dificultades y avanzar, sino que también ha profundizado
su relacion con su madre. Juntos, en un intercambio de apoyo y motivacion, se ayudan mutuamente
en momentos de desanimo. Cada uno se convierte en un pilar fundamental para el otro, reforzando
su vinculo y asumiendo cada desafio con un compromiso compartido hacia la recuperacion. Esta
dinamica colaborativa subraya la importancia del apoyo emocional y del acompafiamiento en la
gestion de condiciones de salud prolongadas, mostrando como el soporte mutuo puede ser vital
para navegar periodos complejos.

Darwin expresa que sus suefios no han cambiado, pero si sus estados de &nimo, los cuales
se alteran luego de la quimioterapia. Ademas, expone su temor de que sus comparieros de estudio
lo vean con asco, temor o pesar. Esto ha sido abordado por Sontag (2008), quien expone que la
enfermedad no solo implica un estigma social, sino también la propia imagen que se tiene de la
enfermedad.

Ademas, Darwin ofrece consejos para madres, jovenes y profesionales de la salud,
enfatizando la importancia de mantener el apoyo emocional y la comprension durante el proceso
de recuperacion. Alienta a cada grupo a fomentar la empatia y la colaboracién, elementos
esenciales para transitar las condiciones de salud prolongadas:

Mi consejo para quienes viven con cancer es que nunca abandonen las quimioterapias

y que no se permitan desarrollar enfermedades mentales. También les recomiendo

gue no se concentren en pensamientos negativos o en lo que tienen, sino en el futuro

que pueden tener. Hay jovenes que estan terminando su tratamiento, como un chico

gue esta aqui, que ha terminado las quimios pero le faltan las radioterapias. No hay

que desertar en ningin momento. Habra momentos de aburrimiento, estrés, enojo o

ganas de llorar, pero es importante controlar esas emociones.
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A las mamas les digo que nunca dejen solos a sus hijos durante el proceso
que estan viviendo. A los papés les diria que no piensen que esto es como estar de
vacaciones, aqui no estamos viajando ni disfrutando las cosas que ellos mandan. Es
mas, les aconsejo que se unan y apoyen mas a quien esta en tratamiento.

A los médicos, mi consejo es que sigan luchando por salvar vidas. Aunque
algunos médicos a veces cometen errores, vuelven a buscar soluciones para arreglar
esos problemas. (Darwin, 16 afios, 2022)

Los consejos que Darwin ofrece a madres, jovenes y profesionales de la salud encuentran
eco en los planteamientos de Gergen (2012) y Ospina-Alvarado (2020), quienes destacan el valor
de las relaciones en el transito de adversidades. Ambos autores sostienen que las dindmicas
relacionales no solo proporcionan soporte emocional, sino que también potencian las capacidades
de los individuos para navegar por situaciones dificiles, subrayando que en las conexiones
humanas reside una poderosa herramienta para enfrentar y transformar los desafios.

Por otro lado, a continuacion, Darwin expone sus metéforas sobre esta experiencia. En la
conceptualizacién de su historia con el cancer, él utiliza metaforas con animales para describir la
enfermedad y su tratamiento, viendo el cancer como una serpiente al acecho y los tratamientos
médicos como aguilas que combaten esta amenaza. Esta narrativa, donde él se identifica como la
presa vulnerable —un conejo— y también como un ave fénix que renace de sus cenizas, refleja
una reconfiguracion de su subjetividad en respuesta a la enfermedad:

Para mi, el cancer es algo malo, como una serpiente al acecho buscando su presa. La

quimioterapia, segun lo entiendo, es un medicamento que mata tanto las células

buenas como las malas, barriendo todo a su paso. Podria compararse con un aguila.

Las radioterapias son como una bandada de aguilas, con el aguila mayor liderando y

ayudando a las otras aguilas a capturar a la serpiente.

Yo me veo como la presa de la serpiente, como un conejo. Pero, como un
conejo que puede transformarse en un fénix, renaciendo y volviéndose mas fuerte.
(Darwin, 16 afios, 2022)

Segun Sontag (2008), este tipo de simbolizacion puede ser una estrategia para afrontar la
adversidad y de convertir en palabras lo que se lleva adentro, permitiendo una transformacion
personal a través de la reinterpretacion de la experiencia. De otro lado, esta metafora tiene

coherencia con los planteamientos de Alvarado et al. (2014), quienes exponen que la subjetividad
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es susceptible a transformaciones intencionadas del sujeto, cuando este se sitla de manera
reflexiva y critica frente a su realidad; para este caso, el situarse como un conejo fénix; es decir,
un animal transformado, que pasa de la fragilidad a la fortaleza y el renacimiento.

A continuacion, se presenta una de las ilustraciones que acomparian el cuento de Darwin:
lHustracion 3
llustracion del Cuento Darwin, el Conejo Fénix

Fuente: Elaboracién propia, basada en las creaciones colectivas.

En esta experiencia de vida, Esperanza, de 46 afos, relata su historia desde el momento en
gue su hijo Darwin fue diagnosticado con cancer. Antes de transitar esta situacion, Esperanza
trabajaba como ayudante de agronomia y llevaba una vida familiar activa, aunque las relaciones
con el padre de Darwin ya eran tensas. La enfermedad de Darwin marco un antes y un después en
su vida, implicando que dejara de trabajar y reubicarse para estar cerca de su hijo durante su
tratamiento.

Este cambio no solo generd una transformacion en su rutina diaria, sino que también la
llevd a reflexionar sobre su valor como persona y la importancia de valorar cada momento.
Esperanza describe cémo el diagnostico inicial fue un shock tanto para ella como para Darwin, y
cémo, a partir de ese momento, tuvo que tomar medidas drasticas, incluyendo el traslado a Bogota
para asegurar un mejor tratamiento para su hijo.

Durante este proceso, Esperanza se convirtio en el principal apoyo de Darwin, aprendiendo
a manejar la ansiedad y el estrés que conlleva la situacion. A pesar de los desafios, se esforz6 por
mantener un ambiente positivo y alentador para su hijo, fortaleciendo su relacion y brindandole el

soporte emocional necesario para afrontar la enfermedad. Esperanza destaca la importancia de
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aferrarse a la vida y la adaptacion en circunstancias adversas, reflejando cdmo la experiencia ha
reconfigurado sus prioridades y perspectivas de vida.

Me llamo Esperanza. Tengo 46 afios. Tengo mas hijos y vivia con el papa de

mi hijo, pero ya no, desde que estamos aqui. Antes de la enfermedad de mi

hijo, yo trabajaba como ayudante de agronomia, revisando diferentes cultivos.

Teniamos perritos, pero tuve que deshacerme de ellos, porque aqui no los

puedo cuidar y ademas por las restricciones debido a las defensas de Darwin.

El diagndstico fue hace seis meses y fue muy duro para mi. El tiene
cancer de cuello; se le inflam6 una amigdala y se le fueron duplicando como si
fueran pepitas, rapidamente, hasta que el cuello se le puso grande y andaba
torcido. Desde que comenzo con la pepita, se fue aislando de estudiar y de sus
compafieros, no se sentia bien, estaba deprimido. No era un nifio normal, se
metia mucho en la casa y no salia.

Mi chico era muy alegre, juicioso, y de pocos amigos. Decia, "Mami,
amigos no hay, conocidos si". Con los profesores la llevaba bien, y ain se habla
mucho con un profesor del colegio donde estudiaba. Queria mucho a sus
perritos y al gato, especialmente cuando empezd todo esto. Mis otros hijos se
fueron yendo, cada uno formo su hogar, y él se refugiaba en los animales.

Le gustaba verme trabajar en los cultivos, decia, "Mami, yo quiero
aprender”. Nuestra relacion familiar antes de la pandemia era pésima. Yo soy
una madre muy entregada a mis hijos, pero el papa se cree un "Dios" que todo
lo habla y tiene que hacerse a la perfeccién como él dice. No me llevo bien con
él, aun no me llevo bien con él, porgue piensa que estar aqui es facil, y no lo
es. En este proceso con mi hijo, he aprendido a valorarme y valorar las cosas
en su debido momento.

Todo empez6 cuando Darwin me dijo "Mami, mira”, y yo lo llevé al
médico. El médico dijo que eran los ganglios y le dieron medicamento, pero
seguian creciendo. Estuvo un afio asi, y yo pensaba, "jno!, tengo que hacer
algo, mi hijo no tiene que estar asi". Fui a decirle a la trabajadora social de
Arbelédez, y un doctor por videollamada dijo que habia que trasladarlo a
Bogota. Segui todo el proceso, informé al papa del chico y viajé a Bogota.
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En Bogota, en el hospital, le hicieron todos los exdmenes y un doctor
oncologo me dio el diagndstico. Al principio, no podia creerlo, pero luego tomé
aire y pregunteé si era grave. El doctor dijo que era curable si se ponia mano, y
eso me dio esperanza. Lloré, informé al papa y a los hermanos de Darwin. Les
dije que cuando hablaran con él, no lloraran para no bajarle la autoestima.
Darwin tenia una buena relacion con los profesores y ellos me llaman
para preguntarme cémo esta. Yo echo de menos mi trabajo, pero he aprendido
que primero esta mi hijo, su salud y después el trabajo. Lo mas dificil es el
proceso, ir al laboratorio y esperar. Lo mas bonito es conocer a personas de
diferentes lados y compartir con ellas.
Cuando el médico dijo que era curable, senti que estaba sola, pero dije,
"Papito Dios haga su santa voluntad, no la mia". Con Darwin tenemos una
relacion muy bonita; él tiene muchos suefios, como terminar su bachillerato y
ser un gran profesor de sistemas. Le gusta hablar con don Santiago y ayudarlo
en todo.
Los médicos que atienden a mi hijo son muy buenos, no tengo quejas.
Hace 15 dias, Darwin decia que queria desconectarse de la quimio por la
ansiedad. Llamé al jefe y él habl6é con mi hijo para tranquilizarlo. A veces me
siento cansada, pero sé que tengo que seguir.
Nuestro suefio es salir de donde vivimos y buscar un futuro mejor en la
ciudad. Mi proyecto, después de todo esto, es trabajar, darle estudios y una
buena universidad a Darwin. No es féacil hablar de esto, pero siempre digo que
de la mano de Dios todo se puede, aungue no es facil. A los nifios les diria que
son unos luchadores y que Dios tiene grandes cosas para ellos. A los amiguitos,
que sigan siendo amiguitos y no discriminen a los nifios con cancer.
A los medicos les diria que cambien la palabra “enfermedad™" por
"oportunidad”. (Esperanza, madre de Darwin, 46 afios, 2022)
La narracion de la experiencia de Darwin y Esperanza pone de relieve la importancia vital
de tejer una narrativa que da significado a través del poder de las palabras, especialmente la madre
expone la importancia de que la enfermedad sea vista como una oportunidad, lo que también tiene

coherencia con los planteamientos de Darwin al reconocerse como un conejo fénix. A traves de la
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voz de Esperanza, la historia de Darwin se despliega, ilustrando de manera elocuente como las
palabras actian como vehiculo para expresar y comprender emociones abrumadoras y eventos
traumaticos.

La perspectiva de Ricoeur (1996, 2001) es aplicable a la forma en que Darwin y Esperanza
comparten y dan forma a su trayectoria frente al cancer, dado que, las maneras en que sus Yyoes; es
decir, sus subjetividades les permiten asumir su historia a partir de lo narrado, les posiciona como
actores activos de su propia vida, que la transforman y la vivencian desde un posicionamiento
propio frente a lo que les acontece. En el papel de narradora, Esperanza se vale de sus palabras de
aliento para trazar el recorrido de Darwin a lo largo de su diagndstico y tratamiento. De este modo,
ella brinda consejos a otras personas a partir de su experiencia. También Darwin recomienda que
se tejan redes de afecto que sostengan a quienes viven la situacién de manera directa.

En paralelo, la narracion de la historia de Darwin se convierte en un instrumento
fundamental para integrar y dar coherencia a su experiencia personal. A medida que comparte su
historia, estd hilando una narrativa que ilustra su travesia con el cancer, destacando momentos
cruciales, emociones y las alteraciones en su vida cotidiana. Dicha narrativa no solo se desarrolla
como una forma de comunicar su experiencia a los demas, sino que también sirve como un vehiculo
que le permite reflexionar sobre su propia subjetividad a la luz de la enfermedad.

A través de esta narracion, Darwin explora con profundidad como la enfermedad ha influido
en sus relaciones interpersonales, sus emociones y su visién del futuro.

En la vivencia de Darwin, se percibe de manera palpable como la enfermedad afecta su
estado animico, algo planteado previamente por Green (2008), quien expone que los jovenes con
cancer, bien sea por la enfermedad, por los pensamientos de futuro, o por los tratamientos, pueden
desarrollar estados de &nimo tendientes al enojo y la frustracion. A medida que tiene las sesiones
de quimioterapia, se desencadena una transformacion en su temperamento y conducta. El mismo
se percibe como malhumorado.

Estas variaciones emocionales y conductuales pueden ser atribuidas parcialmente a los
efectos secundarios del tratamiento y a las tensiones emocionales inherentes a la enfermedad. Esta
metamorfosis en su manera de comunicarse da cuenta de una alteracion en su subjetividad y en la
manera en que se relaciona con los demas. El lenguaje, entonces, deviene en el medio por el cual

canaliza sus emociones y desafios, entendiéndose ademas como un recurso para afrontarlos.
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En otro sentido, la aproximacion de Sontag (2008) en cuanto a la percepcion social y
cultural de la enfermedad, asi como su exploracion sobre como las metéaforas pueden moldear la
comprension de la misma, se manifiestan de manera elocuente en las narrativas de Darwin y
Esperanza. Las metaforas que emergen de estos relatos, como la asociacion del cancer como una
serpiente y la equiparacion de la radioterapia como un grupo de aguilas, juegan un rol esencial en
la manera en que se comunican y se entienden las vivencias vinculadas con la enfermedad.

Estas metaforas cumplen, en primera instancia, con la funcion de otorgar sentido a lo
desconocido y a lo que causa temor. La analogia entre el cancer y una serpiente evoca una imagen
tanto visual como emocional que resuena con la nocion de un peligro acechante y nocivo. De
manera similar, la representacion de la radioterapia como un grupo de aguilas sugiere la idea de un
proceso enérgico y poderoso que ataca a la enfermedad.

La representacion metafdrica de la serpiente como un agente con el cual se puede entablar
un didlogo y negociar una coexistencia agrega un estrato adicional de complejidad y profundidad
al relato de Darwin. Esta perspectiva pone de manifiesto una disposicién de oportunidad por parte
del joven, quien no concibe al cancer como una amenaza, sino como una realidad que atemoriza 'y
pone en riesgo, pero con la cual puede interactuar y forjar mecanismos de cohabitacion. Este
planteamiento en la forma de abordar la enfermedad evidencia una voluntad de adaptacion y
busqueda de soluciones, incluso en contextos desafiantes y aparentemente insuperables.

La idea de que el cancer constituye una posibilidad en la vida, analoga a tantas otras, cobra
unarelevancia esencial. A menudo, la percepcion arraigada de enfermedades como el cancer, puede
adoptar tintes negativos y catastréficos. No obstante, al encararlo como uno entre una variedad de
posibilidades que pueden manifestarse a lo largo de la vida, se consolida la comprension de que la
salud y la enfermedad conforman componentes naturales e inevitables de la experiencia humana.
Esta perspectiva posee el potencial de mitigar temores y ansiedades vinculadas con la enfermedad,
al admitir que la existencia se encuentra repleta de distintos desafios y oportunidades, y que afrontar
tales desafios puede culminar en un desarrollo personal y una comprension ampliada del ser.

Esta historia permite retomar algunos de los planteamientos iniciales de la tesis, entre los
cuales se planteaba que las metaforas tradicionales de la enfermedad, asumida desde el caos y lo
crénico, terminan por complejizar la vida de quienes la vivencian, mientras que, metaforas mas
cercanas a las oportunidades, las posibilidades, desde lenguajes menos bélicos, es posible construir

nuevos modos de habitar este tipo de experiencias.
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De otro lado, Darwin narra que su madre a veces es quien necesita palabras de aliento, lo
que le permite a él encontrar en su interior las fuerzas necesarias para acompafiarla. Este acto de
brindar apoyo a su madre no solo fortalece su sentido subjetivo, sino que también enriquece la
relacion entre ambos. La dinamica de cuidado y apoyo mutuo resalta la importancia de los lazos
familiares en momentos de enfermedad, evidenciando como las relaciones cercanas pueden ser una
fuente de fortaleza y agencia.

Asimismo, esta situacion permite entender mejor las necesidades de las madres cuidadoras,
quienes también requieren apoyo emocional y palabras de aliento. Reconocer estas necesidades es
fundamental para proporcionar un cuidado integral, que no solo se centre en el bienestar del
paciente, sino también en el de quienes cuidan de él. Al comprender que las madres cuidadoras
tienen sus propias necesidades, se puede desarrollar un enfoque mas empatico y comprensivo hacia
el cuidado, que valore y atienda las emociones y necesidades de todos los involucrados.

Ademas, la capacidad de los seres humanos para ayudar a otros, incluso en medio de la
enfermedad o la adversidad, resalta la fuerza de los vinculos y la agencia personal. Este proceso de
ayudar y ser ayudado permite a las personas desplegar sus fortalezas y capacidades, demostrando
que la adversidad puede ser una oportunidad para el crecimiento personal y el fortalecimiento de
las relaciones; en este sentido, el apoyo mutuo no solo beneficia a quien recibe la ayuda, sino
también a quien la brinda, reforzando asi la interdependencia y el poder transformador de las

conexiones humanas.

La vida es normal pero distinta

Gabriela, una nifia de 4 afios con leucemia mieloide aguda, y su madre, Alejandra, viven la
experiencia del cancer y a continuacion relatan su historia y su perspectiva. Gabriela, por su parte,
expresa aspectos cotidianos respecto a su vida: “Me llamo Gabriela. Tengo 4 afios. Estudio en la
escuela donde estudian los nifios. Tengo un gato y juego mucho con él. Me he sentido bien”
(Gabriela, 4 afos, 2022).

De otro lado, Alejandra, una madre de 31 afios, comparte en su relato cémo la enfermedad
de su hija Gabriela ha transformado su vida familiar en algo normal pero diferente. Reside con su
familia extendida y ha tenido que poner en pausa su actividad laboral para dedicarse al tratamiento
de Gabriela, quien fue diagnosticada con leucemia mieloide aguda hace un afio. Alejandra describe
a su hija como una nifia que siempre ha sido vivaz y alegre, aunque la enfermedad ha intensificado

su caracter, haciéndola mas irritable y enérgica de lo habitual.
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La vida diaria se ha ajustado significativamente debido a las necesidades de cuidado de
Gabriela, en términos de alimentacion y actividades externas. Los lugares publicos como parques
y centros comerciales ahora son en gran medida inaccesibles, y las restricciones dietéticas también
afectan las dinamicas familiares, con otros nifios absteniéndose de ciertos alimentos por solidaridad
hacia ella. Alejandra resalta que, a pesar de estos desafios, la unién familiar se ha fortalecido, y la
comunidad alrededor de Gabriela ha mostrado un apoyo inesperado y valioso. Este nuevo contexto
de vida, marcado por restricciones y cambios, subraya una adaptacion continua a una nueva
normalidad, en donde la fe, la esperanza y la paciencia son cruciales para navegar el dia a dia.

Yo soy Alejandra. Tengo 31 afios. En mi casa vivimos mi mama, mi papa, mi

sobrina, mis dos hijos y yo. En este momento no estoy trabajando debido al

tratamiento de mi hija Gabriela.

Recibi el diagndstico de Gabriela hace un afio. Tiene leucemia mieloide

aguda. Antes, ella era una nifia normal, igual que ahora, pero ahora necesita

mas cuidados. Por su edad, no se le ha explicado nada del céncer, pero se le ha

dicho qué puede y qué no puede comer.

Le salieron unos morados y luego unas petequias, que son punticos
rojos en todo el cuerpo. Ella ha cambiado, se volviéo més malgeniada y mas
hiperactiva de lo que era antes.

Lo maés dificil fue verla siendo reanimada. Siempre esperabamos el
trasplante, y el 3 de diciembre se cumple un afio desde que fue trasplantada.

Ha habido cambios en las personas, como los voluntarios de la

fundacion y personas allegadas a la familia, incluso quienes no esperabamos

aparecieron.

La vida es normal pero un poco distinta. No se puede salir mucho al

parque, ni a un centro comercial, ni jugar fuera debido al clima. Los otros nifios

a veces se antojan de cosas que Gabriela no puede comer, y ellos no comen

porqgue les da pesar de ella, lo que cambia las dinamicas.

Para mi, el cancer es como un virus. Gabriela seria stper valiente.

A otras mamas les diria que tienen que tener mucha fe. Esto requiere
fe, esperanza y mucha paciencia porque no es facil. La union es lo mas

importante.
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A los nifios les diria que sigan luchando dia a dia, que se cuiden mucho,

que tomen sus medicamentos como se indica. (Alejandra, madre de Gabriela,

31 afios, 2022)

La perspectiva de Habermas (1990) aporta una comprension profunda de la importancia de
la comunicacion como un proceso fundamental para la construccién de significados y la busqueda
de un entendimiento compartido entre las personas. En el contexto del relato de Gabriela y
Alejandra, esta dimension adquiere una relevancia particular al ilustrar como la comunicacion no
solo informa, sino que también conecta emocionalmente y da forma a la experiencia del cancer,
permitiendo que también sus pares, otros nifios y nifias, prefieran no comer determinadas cosas y
compartir con Gabriela en el marco de sus limites de cuidado, algo que ha sido abordado por Melich
(2011), quien expone que en escenarios de fragilidad de la vida, la compasion colectiva tiende a
expandirse y volverse méas profunda.

Alejandra no solo comunica datos objetivos, como el diagnéstico y el tratamiento de
Gabriela, sino que también transmite emociones, preocupaciones y pensamientos intimos
relacionados con la enfermedad. A través de sus palabras, busca establecer una conexion empatica
otras personas que viven con cancer, permitiendo que las emociones y las experiencias de Gabriela
sean compartidas y comprendidas de manera mas amplia, a partir de los consejos que brinda a otras
personas que pueden atravesar experiencias similares.

En lateoria de Habermas (1990), el entendimiento compartido se basa en el uso del lenguaje
como medio para expresar subjetividades y construir significados intersubjetivos. En el relato,
Alejandra utiliza el lenguaje para dar forma a las experiencias y emociones de Gabriela en un
formato que puede ser comprensible para la nifia. Este proceso implica una adaptacién intencionada
del lenguaje para capturar tanto los aspectos objetivos de la enfermedad como los aspectos
subjetivos de la vivencia emocional.

Por otro lado, los consejos de Alejandra a otras mamas y a los nifios reflejan su deseo de
compartir su experiencia y su basqueda de darle sentido, lo que tiene coherencia con los
planteamientos de Ricoeur (1996), quien manifiesta que la narracion también atraviesa la
construccidn de sentidos de la historia vivida por medio de la palabra o la historia compartida con
otros al generar significados colectivos.

De este modo, estas historias reflejan como Gabriela y Alejandra construyen sus narrativas

de vida, contextualizan sus experiencias y buscan dar sentido a través de la agencia. Las metéaforas,
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los consejos y la relacién con su entorno resaltan como dia a dia cuidan la vida, en la fragilidad las
practicas de autocuidado suelen fortalecerse.

En otro aspecto, resulta notable que Alejandra describa esta etapa de su vida como no hacer
nada, pese a que las préacticas de cuidado que lleva a cabo son considerablemente mas intensas y
delicadas que las actividades de un trabajo convencional. Esta expresion subraya una posible
subvaloracion social del trabajo de cuidados en el hogar, especialmente en contextos de
enfermedad. Aunque Alejandra dedica gran parte de su tiempo y energia a gestionar la salud y el
bienestar de su hija, la intensidad y la complejidad de estas tareas a menudo no son reconocidas
como trabajo, en el sentido tradicional, lo cual refleja una perspectiva cultural que merece ser
revisada y valorada adecuadamente.

A continuacion, se presenta una ilustracion tomada del cuento construido a partir de las
metaforas planteadas por Alejandra con el acompafiamiento de Gabriela:
llustracion 4

llustracion del Cuento Gabriela y su Mama Ratona

Fuente: Elaboracion propia a partir de las creaciones colectivas.

La historia de Gabriela y su madre plantea un aspecto importante que se sustenta en el entramado
del proyecto de investigacion, y es que, la normalidad desde la cual ha sido comprendida la vida
sin situaciones de enfermedad, y como esta Gltima es asociada con lo anormal, impide entender
que la normalidad, tal vez, implique asumirse desde la emergencia de multiples normalidades, o

mas bien multiples experiencias de vida; es decir que, la vida en si misma no es anormal, se
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experimente 0 no la enfermedad, la vida simplemente es vida, en toda su enteridad y todos sus

matices.

Querer volver a casa

Ismael, un nifio de 8 afios, reside con su madre, abuela, hermanos menores y tia. En su
entorno familiar también disfruta de la compafiia de tres mascotas: Pepe y Fiona, sus perros, y
Gaviota, una lora. Anteriormente, Ismael mantenia una relacion cercana y afectuosa tanto con sus
familiares como con sus animales; sin embargo, debido a su condicion médica actual, que afecta
su sistema inmunoldgico, los médicos le han recomendado mantener distancia de los animales para
evitar alergias. Esta situacion ha generado en Ismael sentimientos encontrados, pues, aunque se
encuentra contento por la atencién que recibe y la posibilidad de controlar su salud, también siente
tristeza al no poder estar en su hogar y disfrutar de su vida cotidiana.

Soy Ismael, tengo 8 afios. Vivo con mi mama, mi abuelita, mis hermanitos y

mi tia. Tengo un perro, una perra y una lora. Se llaman Pepe, Fiona y Gaviota.

Antes me llevaba bien con mi familia y con mis animalitos, pero por

ahora los doctores no me dejan acercarme a otros animales porque puedo tener

alergias. Aqui estoy un poco feliz y un poco desanimado porque no he podido

Ir a mi casita.

Quiero ir a mi casa, pero también venir a mis controles, pasar un
agradable tiempo con mi familia, y poder jugar con otros nifios y con Gaby.
En mi cuento, el cancer seria una persona, una persona como Yo.

Aunque, como en mi caso, eso va en la sangre, me lo imaginaria como si mi

sangre saliera aguada. Entonces, pasaban cosas y me tenian que volver a chuzar

porque la muestra salié mal. En el cuento, yo seria yo mismo y mi mama seria

ella misma. (Ismael, 8 afos, 2024)

La entrevista a la mama de Ismael no fue posible realizarla, dado que los dias en que se
pudo realizar el trabajo de campo en la Fundacion Sol en los Andes, ella se encontraba en asuntos
médicos de Ismael y en el cuidado del hogar, esto porque las mamas se distribuyen un dia a la
semana para hacer el aseo y el arreglo de la casa.

En el caso de Ismael, se puede observar como su habilidad para comunicar y expresar sus

emociones juega un papel crucial en su experiencia. A través de su relato, se aprecia como Ismael
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se esfuerza por comunicar sus sentimientos encontrados de alegria y desaliento debido a las
restricciones que le impiden interactuar con animales y a su deseo de estar en su hogar.

La narrativa de Ismael resalta la complejidad de sus sentimientos duales, aquellos que le
recuerdan la atencion y el cuidado que ha traido esta experiencia y aquellos que se relacionan con
el aislamiento y la lejania de sus seres queridos; este aspecto es resaltado por Green (2012), quien
expone que la enfermedad implica un conjunto de restricciones, pero también un conjunto de
privilegios para quienes la vivencian.

Para Ismael imaginar su cuento fue dificil; sin embargo, se construy6 una historia a partir
de su imaginacion sobre el cancer siendo representado a partir de la sangre aguada:
lHustracion 5

Ilustracion del cuento Ismael y su Sangre Aguada

Fuente: Elaboracidn propia a partir de los ejercicios de co creacion.

Aungue no se presenta una entrevista con la mama de Ismael, se menciona su papel en el
cuidado de la casa y de Ismael. Esto refleja como las familias se reorganizan y redistribuyen las
responsabilidades cuando enfrentan desafios de salud. También se puede observar como la
enfermedad de Ismael afecta su relacion con su familia y su entorno, lo cual se relaciona con la
investigacion sobre enfermedad y familia realizada por Sontag (2008), quien expone que la
enfermedad no solo tiene unos impactos bioldgicos, sino también sociales, especialmente los
escenarios relacionales mas intimos.

La metaforizacion de la experiencia de la enfermedad permite que los nifios, las nifias, las
y los jovenes, asi como sus familias, puedan posicionarse de una manera particular y dialgica con

ella, en donde interlocutan, cuestionan, le asignan un personaje determinado y se permiten explorar
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cuestionamientos que tienen sobre la vivencia, encontrando posibles respuestas que surgen de estos
didlogos metaforicos.
Valorar més la vida
Mariana, una joven de 13 afios, vive normalmente en un hogar concurrido con su familia y
continda su educacion desde casa mediante un sistema adaptado debido a su salud y a su estadia
en la fundacion. Antes de su diagnéstico, Mariana llevaba una vida activa y académicamente
buena, pero la enfermedad la ha llevado a un aislamiento notable y a un cambio en su rutina diaria.
A pesar de los desafios que enfrenta en la clinica, ha encontrado valor en las nuevas experiencias,
como conocer Bogotd, y sigue comprometida con sus suefios mientras aprende a adaptarse y
valorar diferentes aspectos de su vida. A continuacion, se presenta su historia:
Me llamo Mariana. Tengo 13 afios. Vivo con mis dos hermanos, mis dos
sobrinas, mi cufiada, mi nana y mi mama.
Estoy en sexto grado, pero no voy al colegio. Me mandan las tareas
desde Bucaramanga a la doctora que me estd ayudando. Ella las imprime, yo
las hago y las envio de vuelta.
Antes de esto, mi desempefio escolar era muy bueno y me llevaba bien
con mis profesores y compafieros. Antes del diagndstico, iba a estudiar, llegaba
a casa, hacia las tareas y a veces iba a patinaje los fines de semana.
Cuando me dieron el diagndstico, me aislé bastante, de mi familia y de
todos en general. Sentia tristeza y dejé de salir a jugar con mis amigas.
Lo maés dificil ha sido estar en la clinica, no me gusta. Lo mas chévere
ha sido poder conocer Bogota. Mis amigas saben lo que tengo y me dicen que
me cuide. Mis profesores también saben, me mandan las tareas y materiales
para que yo pueda entender.
Mi vida es normal ahora, pero ha habido algunos cambios en la
alimentacion y la proteccion. Mi actitud ha cambiado, no sé como, pero es
diferente, ni mejor ni peor, solo diferente.
Mis suefios no han cambiado, sigo queriendo estar en la policia o en el
ejército. (Mariana, 13 afios, 2022)
Mariana ha experimentado un notable cambio en su percepcion de la vida tras su

diagnostico, aprendiendo a valorar mas profundamente cada momento y aspecto de su existencia.
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Este cambio refleja las ideas de Mélich (2011), quien sugiere que las adversidades pueden
propiciar una profunda apreciacion por la vida y una reconfiguracion del sentido de la existencia.
Para Mariana, la enfermedad no solo ha modificado su rutina diaria, sino que también ha
enriquecido su conexion con su madre y ampliado su comprension del mundo, ayudandole a
desarrollar una madurez emocional y un aprecio por la vida que antes no poseia. Para ella, ademas,
su historia solo se puede representar desde su propia vivencia: “En mi cuento, el cancer es una
nifia y yo soy otra nifia. La nifia del cuento parece rara, pero me ha ensefiado cosas, como
acercarme mas a mi mama y valorar mas la vida” (Mariana, 13 afios, 2022).

En la narrativa personal de Mariana, el cancer toma la forma de una nifia, una version
peculiar y distinta de ella misma, que se convierte en una figura simbdlica en su cuento. A través
de esta representacion, Mariana explora aspectos desconocidos de su subjetividad y experimenta
aprendizajes significativos, como fortalecer su relaciobn con su madre y apreciar mas
profundamente la vida. A continuacion, se presenta una ilustracion que acompafia el cuento,
capturando visualmente la metéfora que Mariana ha creado para describir su experiencia con el

cancer.

llustracién 6

llustracion del Cuento Mariana y Ana Cangrejo
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Fuente: Elaboracién propia a partir de los ejercicios de co creacion.

Ahora se da paso a la historia de Magali, la madre de Mariana, quien desde su perspectiva
detalla la experiencia del cuidado de su hija. Magali comparte los desafios y las transformaciones
gue ha observado en Mariana, ofreciendo una visién intima de como ha sido acompafiar a su hija
a través de su proceso de salud, subrayando el impacto emocional y los ajustes que ha requerido
esta situacion en la vida familiar.

Me llamo Magali. Tengo 45 afios. Vivo con mi mama, mis hijos y dos nietas.

Me dedico a cuidar a mi hija, que tiene diagnostico de leucemia mieloide, pero

ya le hicieron el trasplante. Recibimos el diagnéstico hace 10 meses.

Ella siempre ha sido reservada, pero antes le gustaba salir a jugar. Ha
sido muy unida con la nona y con los hermanos. Le gustaba comer, jugar con
una vecinita y salir con su hermana.

Todo comenz6 porque le dio fiebre por 15 dias. La llevé al seguro y le

mandaron vitaminas y ejercicio porque estaba gordita. Como no mejoro, la

llevé a otro médico que dijo que estaba bien, pero que tenia algo, y mandd

exadmenes. No tuve recursos para hacerlos, y al dia siguiente se agravo. La llevé

por urgencias y ahi nos dieron el diagnostico.

Ese momento fue muy fuerte. No le explicamos la situacién porque ella
estaba en UCI y el doctor le dio el diagndstico a ella y a mi.
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Las relaciones familiares cambiaron. Estabamos desunidos, y esto nos
unid. Solo una nifia de su curso ha estado pendiente de ella. Su rendimiento
escolar antes era muy bueno, pero ahora es bajo porque solo recibe guias.

A ella le gustan mucho los cumpleafios, pero no hemos podido

celebrarle porque primero debemos atender esto. Tampoco podemos salir

mucho.

Lo maés dificil ha sido afrontar la enfermedad, pero lo més bonito es que
encontramos angeles por donde vamos. Ella se distrae dibujando y ha hecho

cosas creativas, como un cuadro en el homi.

Empez6 el tratamiento de inmediato porque llego6 en estado critico. Lo
asimilé a los cuatro meses, cuando empezd a caerse el pelo, las ufias y a bajar
de peso.

No hay tranquilidad, porque cualquier cosa que le pase me angustia
mucho. He visto muchos casos de nifios que fallecen, y eso me tiene siempre
prevenida.

A otras mamas les diria que se agarren de Dios, tengan mucha fe porque

es el Unico. A los nifios les diria que oren mucho y que se apoyen en sus

familias, porque la familia y Dios son lo Unico. (Magali, madre de Mariana, 45

afios, 2022)

El relato de Mariana y Magali refleja las transformaciones y desafios que surgen ante la
irrupcion de una enfermedad en sus vidas. Su experiencia invita a reflexionar sobre cémo los
individuos afrontan la adversidad y construyen significados en medio de circunstancias desafiantes.

Mariana adopta la narracion como una forma de procesar su experiencia y dotar de sentido
a su realidad. Su representacion metaférica del cancer como una nifia, y la conexion que establece
con el valor de la vida y el acercamiento a su madre, revelan su busqueda de comprender y
contextualizar el cambio que ha experimentado. Esta técnica narrativa de Mariana refleja la nocion
de configuracion de Ricoeur (1996), donde los individuos dan forma a sus vivencias y construyen
significados a través de la interpretacion.

El uso de las guias de estudio y la adaptacion a las aulas hospitalarias representan una
respuesta activa a la situacion, subrayando la capacidad humana de ajustarse ante circunstancias

cambiantes. Aqui, se puede relacionar el concepto de agencia propuesto por Melich (2011), quien
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expone que poder transformar el posicionamiento del sujeto ante el mundo implica el anhelo del
mismo por un futuro esperanzador, ya que Mariana asume la enfermedad desde la posibilidad y no
desde la carencia.

La experiencia de Magali complementa la narrativa de Mariana al resaltar el impacto en las
dinamicas familiares y la necesidad de apoyo emocional y espiritual en momentos criticos. La
orientacion de Magali hacia la fe y la familia como fuentes de fortaleza conecta con la nocion de
agarrarse de Dios y los seres queridos, como sugiere Ospina-Alvarado (2020), quien plantea que,
para nifios, nifias y sus familias, los vinculos y la esperanza en algo desde la espiritualidad, como
sea que se conciba, han sido fuertes motivantes para salir adelante en circunstancias de adversidad.

La experiencia compartida por Mariana y Magali encuentra resonancia en las reflexiones
de autores como Green (2012) y Sontag (2008), quienes también aportan perspectivas valiosas para
comprender las complejidades emocionales que surgen en contextos de enfermedad vy
transformacion.

La narrativa de Mariana, al explorar su desempefio escolar y su relacién con el entorno,
evoca la teoria de Green (2012) sobre el lugar ocupado por la enfermedad en el mundo social.
Green (2012) postula que la enfermedad no solo impacta al individuo afectado, sino que también
altera las dinamicas sociales y las subjetividades de quienes la rodean. En el caso de Mariana, su
adaptacion al sistema de educacion a distancia y su aislamiento social reflejan como la enfermedad
puede influir en las interacciones y roles dentro de su comunidad.

Por otro lado, la vivencia de Magali como cuidadora principal de su hija resuena con las
preocupaciones planteadas por Sontag (2008), quien argumenta que la enfermedad a menudo se
carga de significados y metaforas culturales que pueden influir en la percepcion y experiencia de
los individuos. En el caso de Magali, el diagndstico de leucemia de su hija y su experiencia en la
clinica se relacionan con la carga emocional y cultural asociada a la enfermedad, lo cual puede
influir en su percepcidn y respuesta a la situacion.

Esta historia, al igual que muchas otras que se abordaran en el siguiente capitulo, destaca
la importancia de entender la vida mas alla de su dimension bioldgica. Se trata de reconocer que la
vida es una sucesion de instantes y experiencias, donde cada segundo posee un valor intrinseco.
Este enfoque enfatiza la relevancia de cada momento vivido, sin que su importancia dependa de la

duracion cronoldgica de la existencia.
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Asimismo, se subraya que el verdadero valor de la vida radica en la apreciacion y vivencia
plena de esos instantes y experiencias. Independientemente de si la vida es prolongada o breve, su
riqueza se encuentra en la capacidad de valorar y experimentar cada momento. Esta perspectiva
invita a reflexionar sobre la manera en que se vive y se percibe el tiempo, otorgando significado a

cada experiencia vivida.

Un camino de cuidado

Desde su diagndstico, Onix ha enfrentado desafios notables, como las frecuentes
inyecciones y una dieta modificada que encuentra poco apetecible, consistente en alimentos
simples y sin el sabor al que estaba acostumbrada. Su historia resalta la centralidad del cuidado
materno en su vida y cdmo este ha sido un pilar en el proceso de adaptacién a los cambios impuestos
por su condicion de salud. A través de su relato, Onix comparte no solo las dificultades fisicas y
emocionales que ha enfrentado, sino también su vision esperanzadora hacia el futuro, junto con
una representacion imaginativa del cancer en su vida, en la cual ella se identifica con un conejo y
su madre con un gato.

Me Ilamo Onix. Creo que tengo 6 o 7 afios. Vivo con mi mama y mi papa.

Tengo un hermano, pero ya no vive con nosotros.

Mi vida antes del diagnostico era feliz; me gustaba jugar, comer e ir al
parque. Con mi mama siempre he tenido una buena relacion, y con mi papa
también, aunque es un poquito bravo.

Lo mas dificil ha sido que me pongan inyecciones y la comida. La

comida no me gusta; me dan huevo cocido, tajadas, pollo sin sabor, verduras

gue no me gustan y jugo simple, sin sabor. Creo que mi mama olvidé cocinar,

porque la comida que hace ya no sabe rica.

Antes éramos felices. Me dejaban salir, me acostaba y le oraba a Dios,

me levantaba y hacia lo mismo. (Onix, 7 afios, 2022)

A pesar de las dificultades y cambios desfavorables en su vida, como las restricciones
dietéticas y los tratamientos médicos invasivos que no disfruta, Onix muestra una notable
capacidad para adaptarse y encontrar fortalezas en su situacion. Ella extiende palabras de aliento
a otros nifos y nifias que atraviesan desafios similares, aconsejandoles que mantengan una actitud
positiva y perseverante. Onix les insta a seguir adelante con determinacion y les recuerda la

importancia de esperar con optimismo el momento en que puedan regresar a sus hogares y
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recuperar su felicidad, enfatizando que los obstaculos son temporales y superables con esperanza
y capacidad de agencia. “A otro nifio que viva lo mismo le diria que siga adelante, que nunca se
rinda, y que cuando supere la enfermedad, vuelva a su casa y viva feliz” (Onix, 7 afios, 2022).

En la imaginativa historia de Onix, se tejen las figuras de una conejita, una gata y una
culebra, personajes que simbolizan aspectos distintos de su experiencia con el cancer. En este
relato, Onix se identifica con la conejita, representando su propia fragilidad y sensibilidad,
mientras que su madre es simbolizada por la gata, reflejando proteccion y cuidado maternal. La
enfermedad toma la forma de una culebra, un personaje en su narrativa que desafia la tranquilidad
de sumundo. A través de esta fabula, Onix no solo procesa su situacion actual, sino que también
ofrece una perspectiva que articula su aprendizaje, las précticas de cuidado, que a veces pueden
ser incomodas o desagradables, y la relacion dinamica con su madre en el contexto de su
enfermedad. “El cancer seria como una culebra. Yo seria de estos que me gustan tanto... ;como
es que se llaman?... los conejos. Mi mami seria un gato (Onix, 7 afios, 2022).
lHustracion 7

lustracion del cuento Onix la Conejita y la Culebra sin Sabor

Fuente: Elaboracion propia a partir de los ejercicios colectivos.

La madre de Onix, comparte que en la enfermedad de su hija algunos de los retos mas
importantes se dan en aspectos cotidianos, como la alimentacion:

Me llamo Tatiana. Tengo 30 afios y vivo con mi esposo. Vengo de una vereda

[lamada Centro Gaitan, en Casanare, municipio de Paz de Ariporo. En este

momento no estoy trabajando debido al tratamiento de mi hija, y mi marido

trabaja en el campo, haciendo trabajos de mano en fincas y cosas asi.
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Hace casi 3 afios, el 20 de enero de 2019, recibimos el diagnostico:
leucemia linfoide aguda. Antes del diagnostico, en el campo éramos muy
tranquilos y no teniamos tantos cuidados. Ella jugaba descalza, iba al rio y no
nos preocupabamos tanto por las cosas. Pero ahora, debido a la enfermedad,
hemos tenido que abstenerla de muchas cosas.

Nuestra relacion familiar era buena, en el Llano tendemos a ser muy
unidos, no solo con la familia, sino también con los vecinos. Somos una
comunidad pequefia y todos nos conocemos, si uno tiene algo, el otro también.

Mi hija no esta estudiando porque tuvo una encefalitis que le causé
problemas de aprendizaje. A raiz de una quimioterapia, se le inflamo el cerebro
y quedd en coma. Nos toco ensefiarle a caminar, hablar, y reconocer los colores,
todo como a un bebé recién nacido. La matriculamos, pero no hemos sido
constantes con eso, hemos estado méas enfocados en que esté tranquila.

Hace un afio, ella comenzé con dolor de estémago, y en el campo se
pensaba que era algo simple, como descuajadura. La llevamos al médico varias
veces, pero no encontraban nada. Finalmente, una fiebre muy fuerte y ganglios
inflamados nos llevaron a hacerle un examen de sangre, que reveld la leucemia.
Nos mandaron a Bogoté para confirmar el diagnostico.

El médico me dijo enfaticamente que era cancer en la sangre, no solo
una enfermedad en la sangre. No le explicamos a ella de inmediato, empezamos
a vivir el momento y a seguir adelante.

Cuando volvimos a la vereda, nos recibieron con mucha felicidad. He
sido siempre muy activa con los nifios en la comunidad, organizando
actividades y celebraciones, asi que cuando volvimos, fue muy emotivo.

La vida social de mi hija se esta normalizando ahora que hemos dejado
las quimioterapias hace 6 0 7 meses. A pesar de esto, hemos tenido que ser muy
cuidadosos con ella. Lo mas dificil ha sido sentirme egoista, porque me he
dedicado completamente a ella, dejando de lado a mi otro hijo y a otros

miembros de la familia.
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Decidi estudiar atencion a la primera infancia para poder trabajar y estar

con mi hija. Hice el técnico y trabajé como agente educativa en un jardin, pero

tuve que dejarlo para no faltar a las citas medicas.

La fundacion ha sido un apoyo fundamental. No he tenido que
preocuparme por transporte, alojamiento o Utiles. La EPS solo respondio

después de poner una tutela.

Mi hija ha entendido bien el proceso, aunque se trauma cuando piensa

en hospitalizaciones. No tengo tranquilidad porque siempre estamos atentos a

cualquier signo de recaida. A veces somos nosotros los que la limitamos, pero

ella siempre dice que puede hacerlo.

A otras mamitas oncoldgicas les diria que sean fuertes y no nieguen la

realidad del diagndstico, que intenten entender y afrontar la situacién con

fuerza. A los nifios les diria que querer es poder. Nunca deben decir "no puedo

mas", porque siempre se puede, por mas dificil que parezca. Las palabras tienen

poder, asi que siempre hay que decir que si se puede. (Tatiana, mama de Onix,

30 afios, 2022)

La historia narrada por Onix y Tatiana emerge como un relato que abarca el afrontamiento
ante la adversidad, y al mismo tiempo, denota un proceso de cambio y evolucién de la subjetividad
en respuesta al diagndstico de cancer. En este contexto, es plausible explorar cbmo el acto de narrar
y reinterpretar las vivencias puede ejercer una influencia determinante en la manera en que las
personas perciben y establecen vinculos con su situacion.

No solamente su subjetividad se ve transformada, también su identidad, por ejemplo,
Tatiana emplea el término mamitas oncoldgicas para referirse a las madres que tienen hijos que
atraviesan la experiencia del cancer, lo que le permite hacerse parte de, sumarse a una colectividad
que vivencia momentos similares.

En consonancia con los aportes de Ricoeur (2001), se manifiesta un paralelismo entre la
travesia de Onix y Tatiana y la nocion de identidad narrativa, dado que la narracion de sus
experiencias refleja el proceso de reconfiguracion de la subjetividad, en donde los sujetos se
enfrentan a desafios que ponen a prueba sus creencias y valores previos. La transformacion de
Onix, de una vida despreocupada y llena de actividades cotidianas al afrontamiento de la

enfermedad y la busqueda de sentido, ilustra como la narrativa no solo relata su historia, sino que
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también contribuye a la configuracion de su subjetividad, encontrando que en la adversidad han
tenido recursos claves como el cuidado y el fortalecimiento del vinculo entre madre e hija.

Dentro del relato que involucra a Onix y Tatiana, emergen de manera relevante aspectos
fundamentales como la ética del cuidado y la preocupacion por el bienestar ajeno, planteamientos
de Ospina-Alvarado (2020), quien expone que, en contextos de fragilidad, el cuidado de otros
permite encontrar recursos que terminan por fortalecer al mismo sujeto que ejerce la préactica del
cuidado. En este contexto, Tatiana se impulsa a si misma hacia una entrega inquebrantable con el
propdsito de cuidar y respaldar a su hija en su ardua batalla contra la enfermedad, encarnando asi
un enfoque ético que se fundamenta en la responsabilidad y el compromiso hacia el otro, pero que
ademéas amplia cuando busca aconsejar a otras madres, y a otros nifios y nifias que atraviesen
experiencias similares.

Asimismo, se observa el aporte de Heidegger (2022), quien sugiere que el ser humano no
existe de manera aislada, sino que esta inextricablemente vinculado a su entorno y al mundo
circundante. En el contexto de enfrentar una enfermedad como el cancer, la relacion de Onix y
Tatiana con el mundo se encuentra drasticamente transformada.

La enfermedad impone un desafio existencial que altera la forma en que experimentan y se
relacionan con su entorno cotidiano las personas que la viven. Las preocupaciones previas pueden
atenuarse, y el enfoque se desplaza hacia la basqueda de la salud y el bienestar, lo que reconfigura
su perspectiva y sus prioridades. Esta reinterpretacion de la relacion entre Onix, Tatiana y el mundo
se traduce en una reevaluacion de sus valores, objetivos y sentido de vida.

La enfermedad actlia como un catalizador que invita a repensar el lugar y el significado de
su existencia en un contexto que, si bien es desafiante, también puede propiciar una mayor claridad
en la apreciacién de los aspectos esenciales de la vida. Asi, la enfermedad es también un escenario
en el que se redibujan los suefios, se reconfiguran significados y sentidos, se profundizan
reflexiones que permiten creer y construir un por qué y un para queé de la vida misma.
Reflexiones que surgen en la vivencia del cancer

Los sentidos de cada relato permitieron reconocer que, en todas las historias, se destaca el
impacto que el diagnostico de cancer tiene en la vida de las personas. Los nifios, las nifias, las
jovenes, los jovenes y sus madres experimentan una gama de emociones, desde la tristeza y el

miedo hasta la esperanza y la determinacién para continuar encontrando recursos individuales y
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colectivos que les permitan continuar la travesia. Esta experiencia emocional a menudo lleva a una
transformacion en la forma en que asumen la vida y se relacionan con los demas.

Las historias resaltan como el diagnostico de cancer puede afectar las dindmicas familiares.
Los cuidadores, en particular las madres, reorganizan sus vidas para brindar apoyo y cuidado a los
nifios y las nifias. En algunos casos, se observa una mayor unién familiar, mientras que, en otros,
puede surgir cierta tension debido a las demandas emocionales y logisticas a causa de la
enfermedad.

En estas historias, sus narradores y narradoras, muestran una notable capacidad de
adaptacion y esperanza frente a los desafios de la enfermedad. Tanto los nifios, las nifias, las jovenes
y los jovenes, como sus madres aprenden a enfrentar las dificultades, a ajustar sus rutinas y a
encontrar formas creativas de mantener la esperanza y la alegria en medio de la adversidad. En
todas las historias, se destaca la importancia de contar con una red de apoyo, ya sea en forma de
familiares, amigos o instituciones como fundaciones, y en el caso de los nifios, las nifias, las jovenes
y los jovenes, sus mascotas. La comunidad desempefia un papel fundamental en brindar apoyo
emocional, recursos y ayuda practica para afrontar los desafios del tratamiento y la recuperacion.

Los participantes utilizaron metaforas y narrativas para dar sentido a la experiencia del
cancer, al inicio metéaforas victimizantes que se relacionan con las maneras tradicionales en que se
asume el céncer socioculturalmente; sin embargo, posteriormente las transformaron a unas
perspectivas de vida ecosistémica, en donde existen multiples seres, condiciones y variables que
hacen parte de la experiencia de vivir.

Hasta ahora, se hacen evidentes varios aspectos comunes de la enfermedad. Uno de ellos
es que no todo lo que ocurre en el transcurso de la enfermedad es negativo. Esta percepcion depende
del lente con el cual se observe la experiencia y de las palabras escogidas para narrarla. La manera
en que se describe y se comunica la experiencia de la enfermedad puede influir significativamente
en como se vive y se entiende la misma. Al utilizar un enfoque que no se centre Unicamente en un
lenguaje guerrerista, se abre la posibilidad de reconocer y valorar otras posibilidades en medio de
la adversidad.

Ademas, se evidencia que las metaforas que alejan a la enfermedad del lenguaje bélico
tienden a enmarcarla inicialmente desde una perspectiva amenazante. Las personas que
experimentan la enfermedad suelen percibirla como una amenaza en sus primeras etapas. Sin

embargo, al transitar por la experiencia y reorientar su narrativa, estas personas pueden establecer
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un dialogo con su enfermedad. Este proceso les permite transformarse en sujetos que no solo
enfrentan la enfermedad, sino que también la acogen, la comprenden y la transitan desde una
perspectiva de posibilidad y crecimiento personal y colectivo.

Esta transformacion narrativa implica un cambio significativo en la manera en que las
personas se posicionan frente a la enfermedad. En lugar de verse a si mismas como victimas o
héroes en una batalla, como lo sugiere el lenguaje bélico, pueden asumirse como sujetos activos
que eligen su postura frente a la experiencia. Este cambio permite una reafirmacion de su
subjetividad y les brinda posibilidades de agencia y autonomia sobre su propia vida. Al elegir un
pensamiento propio, las personas pueden encontrar sentido y significado en su experiencia de
enfermedad, lo cual es fundamental para su bienestar emocional y fisico.

En este mismo sentido, es importante resaltar que este proceso de resignificacion y
reorientacion narrativa no es posible dentro del marco del lenguaje bélico. El lenguaje de la guerra
restringe a las personas a roles limitados, ya sea como victimas o como héroes, sin ofrecer espacio
para una comprensién mas matizada y personal de la enfermedad. En cambio, una narrativa que
permite un dialogo abierto y una recontextualizacion de la experiencia ofrece una mayor
flexibilidad y profundidad en la manera de vivir y entender la enfermedad. Este enfoque no solo
enriquece la experiencia personal, sino que también promueve una visién mas holistica y humana

de la vida y la enfermedad.

Andar nuevos caminos: Vivir con VIH desde los relatos de nifios, nifias, jovenes y sus madres

En este apartado se presentan las historias de los nifios, las nifias, las jovenes y los jovenes,
asi como de madres que viven con VIH. En este caso ninguna de las personas participantes se
encontraba en la etapa Sida, por lo que, solamente se aborda la experiencia del VIH. Las historias
de las familias con el VIH tienen una particularidad, y es que, en la mayoria de los casos, tanto
madres como hijos e hijas comparten el diagndstico, dado que este ha llegado cuando los nifios y
nifias se comenzaron a enfermar en la primera infancia y esto llevo a la busqueda del origen de las
enfermedades oportunistas, lo cual implico estudios de sangre que evidenciaron la presencia del
virus tanto en los menores como en sus madres. En este estudio, solo en uno de los casos no
participo la madre bioldgica, sino la tia, 0 madre cuidadora de la menor.

El trabajo de campo se desarroll6 en la Fundacion Planeta Amor, la cual tiene como mision

“mejorar las condiciones de vida de la nifiez y la juventud infectada o afectada con VIH y su
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prevencion en Colombia” (p. 5). En cuanto a su historia, la fundacion ha tenido diferentes ejes de
accion, de acuerdo a los aspectos sociales, culturales y politicos que se daban alrededor del VIH:
Gracias al trabajo de un grupo de personas, nacimos en Bogota en 1994 con el nombre de
Fundacién Dar Amor, Fundamor — Bogota, para albergar y asegurar una muerte digna a
diez bebés infectados por el VIH, huérfanos, abandonados y provenientes de familias de
bajos recursos. Entre 1995 y 1998, la aparicion de los medicamentos antiretrovirales nos
permitio evolucionar hacia la busqueda de la calidad de vida de la poblacion infantil
atendida, asi como del ejercicio efectivo de su derecho a la salud. Como logro importante
de estos afos, esté la inclusion de los medicamentes en el Plan Obligatorio de Salud —POS.
Desde entonces concentramos esfuerzos incidiendo en las politicas publicas para
obtener los medicamentos antiretrovirales y los exdmenes de laboratorio especializados
requeridos a través de la atencion en salud que brinda el Estado; igualmente trabajamos
para lograr la correcta adherencia al tratamiento por parte de quienes viven con el
diagnostico. Entre 1999 y 2001 incrementamos nuestro trabajo en prevencion, reduciendo
los mitos y tabues que genera el virus en la poblacion en general; asi como la lucha contra
laignorancia, el miedo, el estigma y la discriminacién, afiadiendo asi al ejercicio el derecho
a la educacion.
Entre 2002 y 2005, ampliamos nuestro trabajo en sensibilizacion y prevencion,
reclamando y exigiendo el derecho de todo menor, a vivir en comunidad. Entre 2006 y 2013
nos enfocamos a través de diferentes programas desarrollados en la fundacion, para mejorar
aspectos como cubrimiento, inclusion, formacion y proyecto de vida. Con nuestro programa
Retorno a Casa, fortalecimos el derecho a tener una familia y a vivir en comunidad.
Actualmente dando continuidad a este proceso, seguimos trabajando para fortalecer
laresponsabilidad de las familias, su acompafiamiento al proceso y promoviendo una mayor
solidez al vinculo afectivo; simultineamente preparamos a los nifios, nifias y jévenes para
la vida en sociedad como sujetos de derechos. (Fundacion Planeta Amor, 2016, pp. 3-4)
El primer contacto con el coordinador de la fundacion se dio en el afio 2020, es decir,
cuando el proyecto tuvo sus primeros abordajes y cuando se comenzaba el rastreo de antecedentes.
Este dialogo permiti6 tener una perspectiva de la enfermedad y sus implicaciones, esta primera

interaccion se presenta a continuacion.
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Perder el miedo a la muerte desde los ojos del amor
La Fundacion Planeta Amor naci6 de una profunda reflexién sobre el amor y la transformacion
personal en el contexto de la enfermedad y la muerte. Inspirado por la pérdida de dos amigos
intimos a causa del VIH, el fundador decidio interpretar estos eventos como oportunidades para
difundir amor y compasion. Esta perspectiva lo llevo a ver la enfermedad y la muerte no como
finales tragicos, sino como procesos transformadores que pueden enriquecer la experiencia
humana. Influenciado por estas convicciones, fundo una organizacion que no solo se centra en el
cuidado médico de los afectados, sino que también enfatiza el amor y el apoyo emocional como
pilares fundamentales de su mision. Este enfoque busca aliviar el sufrimiento y mejorar la calidad
de vida de aquellos afectados por el VIH, transformando la perspectiva de la lucha contra la
enfermedad hacia un camino de acompafiamiento humano y esperanza. En palabras de su
fundador:
La fundacién comenz6 debido a dos grandes amigos mios, uno casi como un
hermano y el otro un gran amigo de mi juventud. Uno vivia en Copenhague y
el otro en Paris, y ambos murieron en la primera ola de VIH. Yo tenia una
relacién muy cercana con ambos. Con uno pasaba largos momentos especiales
en Paris o0 en Francia, y aunque nunca fui a Copenhague, me encontraba con el
otro en diferentes lugares, incluso en Colombia. A raiz de sus muertes, decidi
hacer un voluntariado.
Fui a la Fundacion EUDES en Bogot4, la Gnica institucion que conocia
en ese momento. Me ofreci como voluntario, tomé un curso y me di cuenta de
que habia un &area que nadie queria tomar: contestar llamadas, ayudar en la
cocina y hablar con las personas en la casa. Pero yo queria hacer algo que me
costara trabajo a mi mismo, como un homenaje a mis amigos, asi que decidi
cuidar enfermos terminales postrados en cama.
Me enviaron como representante de la fundacion al segundo encuentro
de VIH en el pais, alrededor de 1991 o 1992. En ese encuentro conoci a
Fundamor, una fundacion que me llamé mucho la atencién. Al regresar a
Bogota, investigué mas sobre ellos y surgi6 la idea de montar un hogar para

nifios. Conoci el caso de una bebé infectada por transmision en un hospital de
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Bogota y pensé que este era un grupo de poblacién que pronto seria golpeado.
Asi nacid el deseo de crear una fundacion para nifios nacidos con VIH.

Al principio, muchos pensaban que estaba loco, pero algunos me
apoyaron. En marzo o abril de 1994, organizamos el primer evento para la
fundacion, un concierto con Carlos Vives el 20 de julio. Fue un éxito y nos dio
mucho impulso. Luego, un amigo me ofrecid ser beneficiario de un estreno de
teatro. En 2019, conoci gente del arte a través de mi voluntariado en EUDES,
y realizamos una subasta de arte en el Museo de Arte Moderno de Bogota, que
también fue muy exitosa.

Antes de firmar los estatutos, ya teniamos dos nifios en la fundacion.
Los estatutos se firmaron el 1 de diciembre, y desde entonces empezamos a
recibir nifios. Al principio, era un hogar de paso para 10 nifios, para que
murieran dignamente rodeados de carifio y cuidado. Pero nos dimos cuenta de
que el afecto y el cuidado les devolvia la vida. Muchos llegaban en situaciones
muy criticas, con padres muertos o enfermos por VIH/sida.

La primera nifia en llegar, hoy tiene 27 afios y es periodista con premios
internacionales. Su madre, con una historia complicada, pidi6 que cuidaramos
de su bebé. A lo largo del tiempo, recibimos nifios cuyos padres habian muerto
0 estaban enfermos, casi siempre las madres morian primero por su sistema
inmune mas débil.

En la fundacién, hemos utilizado un lema: "hagamos del VIH una
experiencia de amor”. Creo que cuando vemos las cosas desde el amor,
logramos todo en la vida. Estoy convencido de que vinimos a este mundo a
entregar amor a través del servicio.

Para mi, la muerte es vida. Acompafiar a personas en su momento de
desprendimiento me ha dejado experiencias enriquecedoras. Creo que la
meditacion ayuda a facilitar este proceso, permitiendo que las personas se
desprendan de miedos y rencores. Estoy convencido de que la muerte es un
camino de luz y que somos seres energéticos.

La enfermedad es un proceso que refleja la falta de resolucion

emocional. ElI VIH es una enfermedad cruel, pero no es un castigo, sino una
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ensefianza. He aprendido que cuando no solucionamos nuestras emociones, el

cuerpo somatiza y se enferma.

Los nifios en la fundacion, al llegar a la adolescencia, pueden
experimentar rebeldia y culpar a sus padres. Sin embargo, hemos visto que, con

apoyo Yy educacion, muchos logran salir adelante y tener vidas productivas.

Hemos realizado actividades educativas para explicarles la enfermedad de

manera comprensible, utilizando ilustraciones y animaciones.

En resumen, nuestra fundacion comenzé como un homenaje a mis

amigos perdidos y ha crecido para brindar apoyo y cuidado a nifios nacidos con

VIH, transformando sus vidas a través del amor y el servicio. (Jorge, Fundador

y Gerente de la Fundacion Planeta Amor, 2022)

El compromiso del fundador de la Fundacion Planeta Amor puede considerarse un ejemplo
de lo que Heidegger (2022) Ilamd preocupacion por el ser. A través de esta preocupacion y
compromiso, el narrador se sumerge en la realidad de las personas afectadas por el VIH,
enfrentando tanto las dificultades como las alegrias de acompafiar a quienes estan viviendo con la
enfermedad y, en algunos casos, quienes transitan la muerte. Esta inmersion en la vida auténtica y
en las realidades de los demas puede ser vista como un intento de trascender el individualismo y el
egoismo, buscando una conexidon méas profunda con la humanidad.

En su sentido de la existencia, al comprometerse con el cuidado de personas gque viven con
el VIH, Jorge expone una actitud reflexiva y fluida hacia la vida y la muerte. Al reconocer la finitud
y las limitaciones humanas, se compromete en un acto de servicio altruista y valiente, en donde la
comprension de la muerte como parte de la vida influye en la forma en que aborda la enfermedad
y brinda apoyo a los demas.

En este mismo sentido, la enfermedad y la muerte, para Heidegger (2022), no son
simplemente eventos aislados, sino partes intrinsecas de la existencia humana. La muerte, en
particular, no es vista como un evento tragico o temible, sino como una parte natural y necesaria
del ciclo de la vida. En el relato, esta perspectiva se hace evidente cuando Jorge habla sobre como
acompariar a las personas en sus momentos finales y como las experiencias de desprendimiento y
muerte pueden ser enriquecedoras.

La estigmatizacion y discriminacion asociadas al VIH han sido una realidad constante desde

que la enfermedad emergio en la decada de 1980. El VIH se convirtié en un tema cargado de
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estigma debido a la falta de informacidn precisa en sus primeras etapas, lo que llevé a la creacion
de narrativas negativas y prejuicios, aspecto denunciado por Sontag (2008). Las personas afectadas
por el VIH a menudo se enfrentaron a la exclusion social, la pérdida de oportunidades laborales, el
rechazo de la comunidad e incluso la violencia.

Esta estigmatizacion estd arraigada en las estructuras de poder que perpetuan la
discriminacion y el miedo hacia el VIH. Como lo expone Sontag (2008), las actitudes negativas
hacia las personas con VIH reflejan cémo el estigma, ain hoy, como se vera mas adelante en los
relatos de las madres, los nifios, las nifias, las jovenes y los jovenes, opera a traves de las normas y
creencias sociales para marginar a ciertos grupos y mantener el control sobre la percepcion publica
de la enfermedad.

La labor de la fundacion se convierte en una manifestacion concreta de la resistencia activa
contra las estructuras socioculturales que perpettan la estigmatizacion y discriminacion asociadas
al VIH. La fundacion se configura como una fuerza que desafia y remodela las normas sociales y
las narrativas culturales que rodean al VIH. Su enfoque en el apoyo a las personas afectadas y la
promocion de la conciencia se alinea con la vision de Sontag (2008) de cémo el cambio social
puede surgir a través del agenciamiento individual y la resistencia colectiva.

En relacion con los planteamientos del primer acéapite de esta investigacion, la historia de
la Fundacion Planeta Amor permite comprender que la muerte forma parte integral de la
experiencia de la vida. Percibir la vida Gnicamente en términos de su dimension bioldgica limita
su alcance y riqueza. La vida trasciende la mera existencia fisica y abarca también lo que perdura
mas alla de la muerte: las historias que se han tejido, las relaciones establecidas, las creaciones
realizadas y lo que permanece en la memoria de quienes siguen viviendo. Esta perspectiva invita a
una reflexion mas amplia sobre el significado de la vida y la importancia de reconocer la
continuidad de la existencia en lo que se deja en la memoria de quienes quedan en el mundo de los
Vivos.

Es crucial, por tanto, reconciliar la vida con la muerte, entendiendo que no son antonimos.
La existencia no puede ser reducida Unicamente a aspectos biologicos, ya que también se define
por lo que se hace por los demas y por el impacto que se deja en el mundo. Esta reconciliacién
implica aceptar que la vida incluye tanto los momentos vividos como las huellas que quedan, y que

el verdadero valor de la existencia reside en la capacidad de influir positivamente en otros y en el
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legado que se construye a lo largo del tiempo. En este sentido, la vida y la muerte son parte de un
espiral que define y enriquece la experiencia humana en su totalidad.
Entre sombras de estigma
La historia de Liria, una mujer de 43 afios, y su hijo Juan de cinco afios, ofrece una reflexion
sobre las implicaciones de vivir con VIH, no solo a nivel personal sino también en el contexto
familiar y social. Reside con su actual compafiero y su hijo Juan, quien gracias a estrictos
protocolos médicos no contrajo el VIH. A través de su narrativa, Liria expone cémo su diagnostico
alter6 su interaccion social y familiar, viviendo estigma y aislamiento. Este relato subraya los retos
de la enfermedad y las barreras impuestas por las percepciones de la comunidad hacia el VIH,
revelando cémo estos factores moldean su experiencia diaria y afectan profundamente a su familia.
Juan es un nifio de 5 afios, que no tiene VIH, debido a que su madre siguié los protocolos
médicos para no transmitir el virus al menor. Sin embargo, en este estudio es importante su historia
y la de su mama, dado que, a pesar de no vivir con el virus directamente, ha experimentado algunas
afectaciones sociales en la familia y la escuela que se derivan de la presencia del virus en el nlcleo
familiar. A continuacion, se narra la historia desde la perspectiva de Liria:
Me llamo Liria. Tengo 43 afios. En casa somos tres personas: mi compariero,
nuestro hijo y yo.
Recibi el diagndstico hace casi 10 afios, cuando estaba con mi anterior
pareja. Antes de eso, mi vida era tranquila y feliz. Trabajaba en una casa de
familia.
Todo cambié con mi segundo compafiero, quien fue diagnosticado
primero y luego me llamaron a mi. Ninguno de mis hijos tiene el diagnostico.
Cuando recibi el diagndstico, cambiaron muchas cosas, especialmente
en el trato de la gente. Antes era mas cercana, pero ahora, cuando voy a la
costa, no salgo mucho de casa porque alli no me tratan bien. Todo el mundo se
entero.
Cuando mi papa supo, casi se vuelve loco. Mi hijo mayor se enter6 a
los 17 afios porque alguien se lo dijo en la calle, y también le afecté mucho.
Aunque él lo sabe, nunca hemos hablado del tema.
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Al mirarme en el espejo en esa etapa, me sentia decepcionada. Pensaba,
"¢por qué a mi?". Vivi seis afios con mi compafiero anterior sin saber que él
tenia la enfermedad, hasta que se involucro con otra persona y contrajo el virus.

Cuando me dieron el diagnostico, tuve que hacerme los examenes sola,
nadie me acompafio. Tenia miedo, me sentia perdida. Una psicologa fue quien
me lo dijo.

Mis suefios cambiaron. Antes queria terminar de estudiar, ya que solo
habia terminado la primaria. Queria terminar mi bachillerato, pero ahora me
siento desanimada.

Mi hijo menor no tiene el virus. Mi actual compafiero, que no tenia
hijos, queria tener uno, y con la aprobacion del médico, decidimos tenerlo.
Gracias a Dios, él nacio sano.

Mi compafiero actual sabe de mi condicion. Cuando se lo conté, dijo
que no importaba, que estaba dispuesto a vivir conmigo y apoyarme con mi
tratamiento.

Hasta hace poco, estaba en indetectabilidad, pero suspendi el
tratamiento durante casi seis meses porque me fui a la costa cuando mi hijo
tuvo un accidente. No sabia que me habian cambiado de entidad médica. Ahora
mis niveles han mejorado y estoy nuevamente en tratamiento.

Después de todo esto, mi vida cambié con la llegada de mi hijo y mi
actual compafiero. La gente de la fundacion y los médicos han sido de gran
ayuda.

¢ Cosas buenas de esta experiencia? Las charlas y la informacion que he
recibido. Ahora sé mas sobre esta condicion.

¢ Cosas no tan buenas? Mi familia sabe, excepto mi mama. Mi papa me
apoya, pero mis tios no. No dejan que sus hijos jueguen con el mio. No intento
explicarles porque no permiten que estemos cerca.

También he cambiado mi estilo de vida. Ya no voy a fiestas ni

trasnocho. Nunca he bebido, pero ahora soy aln mas cuidadosa.
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He aprendido a cuidarme mejor, especialmente con la alimentacion.
Aungue mi hijo no entiende completamente, esto lo afecta. En el jardin lo
aislaban hasta que puse una queja y la directora intervino.

Al inicio, lloraba mucho. No tenia miedo, pero si enojo y culpaba a mi

compafiero anterior. No hablo con él sobre lo que paso, aunque si mantenemos

contacto para otras cosas. No mencionamos el tema del diagnostico. (Liria,

mama de Juan, 43 afios, 2022)

Liria, a sus 43 afios, enfrenta las repercusiones de vivir con VIH dentro de un entorno
familiar y comunitario que, pese a los avances médicos, ain muestra resistencias significativas
hacia esta condicidn. A través de su narrativa, se observa como el diagnostico ha reconfigurado no
solo su vida personal, sino también su interaccion social, evidenciando un cambio en la percepcion
y el trato de quienes la rodean. Este cambio es particularmente notable en su nucleo familiar
extendido, donde el estigma asociado al VVIH ha llevado a un aislamiento social no solo para ella
sino también para su hijo menor, quien, aunque no porta el virus, sufre las consecuencias del
mismo estigma.

Ademas, Liria refleja una evolucion en su percepcion sobre la vida y la salud, resaltando
que ella no se refiere al VIH, al igual que otras madres, por la denominacion o las siglas del virus,
sino como eso.

Ella subraya la importancia del apoyo psicologico y médico, no solo como un medio para
sobrellevar la enfermedad, sino también como una herramienta esencial para mantener una calidad
de vida aceptable. Sus experiencias subrayan la necesidad de una mayor educacion y
sensibilizacion sobre el VIH, para transformar el estigma y promover una mayor inclusion social
de quienes viven con esta condicion:

El consejo que les daria es que vayan al psicologo. Hoy en dia eso es normal y

con el medicamento adecuado se puede sobrevivir. Yo creo que, con la

supervision médica adecuada, uno puede estar bien.

A las familias les diria que esto le puede pasar a cualquiera. No es algo

gue yo haya buscado ni nada por el estilo. Mucha gente vive con esta condicion

y no se transmite simplemente hablando. (Liria, mama de Juan, 43 afios, 2022)

En su narrativa metaforica, Liria representa el VIH como una serpiente, una imagen potente

que simboliza el peligro y la traicion inadvertida que entro en su vida a traves de su anterior pareja,
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quien es caracterizado como un mono. Este personaje, ingenuo al riesgo que portaba, introduce
involuntariamente el elemento destructivo en su entorno, alterando la estabilidad y la alegria
previamente disfrutada por la leona, simbolo de Liria. La leona, como figura de fortaleza y
maternidad, enfrenta esta amenaza con resolucion y protege a sus hijos, subrayando su papel como
pilar central de la familia:

Yo creo que el VIH es como una serpiente. Yo seria una leona, y mis hijos

también tendrian similitudes. Mi compafiero actual seria un 0so protector. Mi

compafiero anterior seria un mono, porque aun siento enojo hacia él. Los

medicamentos serian &guilas que ayudan a espantar la serpiente.

La leona estaba muy contenta hasta que llegé el mono y trajo una

serpiente sin saber que la llevaba consigo. La leona se puso triste y se alejo del

mono. Un dia, lleg6 un osito que la ayudo a protegerse y a proteger a sus hijos.

(Liria, mama de Juan, 43 afios, 2022)

La aparicion del oso protector, representando a su compafiero actual, introduce un giro en
la historia, ofreciendo seguridad y apoyo continuo en el transito de la experiencia. Los
medicamentos, simbolizados por aguilas, juegan un papel crucial como defensores que ayudan a
espantar la amenaza, destacando la importancia del tratamiento en el manejo del VIH. La narrativa
de Liria no solo refleja su experiencia personal con la enfermedad y las relaciones afectivas, sino
que también ilustra un camino transformador donde el apoyo, tanto médico como emocional, se
torna vital para restaurar y mantener la armonia y la seguridad dentro de su familia reconstruida.

Con base en esta historia, se presenta una de las ilustraciones que acompafa el cuento de
su experiencia:
llustracion 8

llustracion del cuento Liria la Leona
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Fuente: Elaboracion propia a partir de las creaciones colectivas.

Liria experimenta un cambio profundo en su vida debido al diagnostico del VIH, lo que la
confronta con su propia fragilidad y la obliga a replantear su sentido de ser. Los planteamientos de
Heidegger (2022), centrados en el asumir las adversidades con sentido de afrontamiento y
responsabilidad sobre la propia vida, permiten analizar que esta crisis existencial ella la afronta con
la posibilidad de abrazar una existencia auténtica al tomar decisiones y asumir responsabilidades
en medio de las adversidades, ya que el autor plantea que el asumirse responsable de la vida propia
en momentos de adversidad es uno de los primeros pasos para reconfigurar el camino propio.

Al elegir transitar la situacion con coraje y responsabilidad con su autocuidado y el de sus
hijos, Liria abraza una existencia responsable, encontrando un sentido renovado en medio de la
adversidad. Esto implica no solo tomar decisiones practicas en relacién con su salud y tratamiento,
sino también reflexionar sobre su vida, sus objetivos y sus relaciones con los demés. Desde los
aportes de Heidegger (2022), en relacion con la capacidad reflexiva del ser humano, se considera
que este proceso de autoexamen y autotrascendencia puede llevar a Liria a una comprension mas
profunda de si misma y a una conexion mas auténtica con el mundo que la rodea.

El diagndstico del VIH tiene un impacto significativo en la vida de Liria no solo debido a
la enfermedad en si, sino también debido a las formas en que es percibida y tratada por los demas.
La estigmatizacion y discriminacién que Liria experimenta son ejemplos claros de cémo el poder
opera a través de las normas y discursos sociales.

En este contexto, los planteamientos de Sontag (2008), ampliamente abordados en este
estudio, permiten analizar como las actitudes negativas hacia el VIH, alimentadas por prejuicios y
estereotipos arraigados en la sociedad, afectan la autoimagen de Liria y su relacion con los demas.

La discriminacion que Liria enfrenta en la familia y en la comunidad se basa en la forma en que el
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poder opera a través de discursos y practicas que marginan a aquellos que son percibidos como
diferentes.

La historia de Liria y Juan nos lleva a reconsiderar los planteamientos de Arendt (1958),
los cuales abordan la responsabilidad de las organizaciones e instituciones en la vida de los
individuos desde una perspectiva estructural y simbolica. Arendt no discute especificamente el
VIH, pero si profundiza en como las instituciones como fundaciones y escuelas pueden influir
significativamente en las vidas individuales. La importancia de la responsabilidad compartida en
la construccion de una sociedad mas justa y comprensiva se suma a este anélisis, teniendo en cuenta
que la discriminaciéon y la estigmatizacion son resultados de la falta de responsabilidad y
consideracidn hacia los demas, pero que, personas como Liria y Juan también pueden incidir en la
postura de las instituciones para que estos estigmas sean transformados.

El VIH, aun cuando no se nombre explicitamente y se refiera a él como eso, se manifiesta
como un personaje importante en la vida de Liria. Al principio, Liria trata de explicar que fue su
excomparfiero quien introdujo esta experiencia en sus vidas, lo que resalta una tendencia comun en
historias similares: la busqueda de un responsable a quien atribuir la carga moral de la enfermedad.
Esta tendencia puede estar profundamente arraigada a los estigmas asociados con el VIH, en donde
la necesidad de sefialar un culpable emerge como una forma de afrontar el impacto emocional y
social de la condicion.

A medida que se explora mas a fondo esta experiencia, se revela que encontrar culpables
no contribuye al manejo constructivo de la enfermedad. En lugar de centrarse en la busqueda de
responsables, es mas beneficioso desarrollar nuevos modos de coexistencia con el VIH. Dado que
actualmente no existe una cura, la convivencia con el VIH se convierte en una parte integral de la
vida cotidiana de quienes tienen este diagnostico. Este enfoque implica aceptar la presencia del
VIH en el espacio vital de una manera que permita vivir de manera plena y significativa.

El proceso de dialogo con la experiencia del VIH lleva a una comprension mas profunda
de como integrar la enfermedad en la vida diaria. Este dialogo no solo facilita la adaptacion a la
nueva realidad, sino que también permite a las personas encontrar maneras de vivir con la
enfermedad de una forma que no domine ni defina completamente sus vidas, como lo afirman
White y Epston (1989) quienes exponen la importancia de salir de los relatos dominantes para
poder configurar nuevos modos de percibir y transitar la vida. La coexistencia con el VIH implica
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aprender a gestionar la enfermedad de manera efectiva, manteniendo la calidad de vida y buscando
apoyo en las relaciones y comunidades.
Esoesel VIH

Camilo, un nifio de 10 afios, vive una vida marcada por el descubrimiento y la adaptacion
a una realidad médica que comparte con su madre. Desde los 9 afios, ha sido conocedor de que
tanto €l como su madre comparten una enfermedad que requiere un tratamiento constante de
medicacion. A pesar de que su familia esta informada sobre su condiciéon, el tema rara vez se
aborda abiertamente, creando un ambiente de silencio en torno a su situacion. En sus palabras,
expresa que es reciente el haberse enterado del diagndstico:

Me llamo Camilo, tengo 10 afios. Vivo con mi mama, mi hermanita y el esposo

de mi mama.

Yo supe de eso cuando tenia 9 afios. Mi maméa me dijo que yo tenia una
enfermedad y ella también. Y que hay que tomarse pastillas.
Toda mi familia sabe, pero nunca se habla de eso... no dicen nada.

(Camilo, 10 afios, 2022)

Ademas de hablar del VIH, como en otros casos de este estudio, como eso, en su
interpretacion personal de la enfermedad, Camilo utiliza metéforas para conceptualizar su
experiencia: se ve a si mismo como un 0so, mientras que la enfermedad toma la forma de un le6n
poderoso y los medicamentos son representados como ratones, esenciales para mantener un
equilibrio y permitir una coexistencia pacifica con la enfermedad. Esta narrativa simbdlica refleja
cémo Camilo percibe y maneja su realidad diaria frente a los desafios de su salud:

Yo pienso que la enfermedad es como un virus. Yo seria un 0s0 y mi mama un

leopardo. La enfermedad podria ser un leén, y los medicamentos podrian ser

como ratones. Si el 0so y el leopardo comparten con los ratones, pueden

convivir con el ledn. Siempre tengo que tomar mis medicamentos para que no

me duela la cabeza ni tenga otros problemas. (Camilo, 10 afios, 2022)

De esta metafora se construyd un cuento que se acomparfia con la siguiente ilustracion,
entre otras:
lustracion 9

Ilustracion que acompafia el cuento Los Ratones y Camilo el Oso
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Fuente: Elaboracion propia basada en las creaciones colectivas.

La historia de Camilo comparte la experiencia del diagndstico con su mama y, hasta ahora,
es la primera historia en la cual ambos comparten la enfermedad. Cecilia, madre de dos hijos y de
34 afios, presenta su vivencia con el VIH, revelando como esta condicion ha influido en su vida 'y
la de su familia. Diagnosticada hace nueve afios, su experiencia expone tanto los desafios médicos
como los sociales, destacando la transformacion de su interaccion con los demés tras el
diagnostico. Cecilia narra como ha utilizado analogias familiares, como las historias del Hombre
Arafia para explicar la enfermedad a Camilo de manera que él pueda comprenderla a su corta edad,
reflejando lo que plantea Sontag (2008), que las metaforas mas comunes para expresar la presencia
del VIH se refieren a las de un invasor, un enemigo que hay que combatir.

Me llamo Cecilia, tengo dos hijos... Camilo de 10 y una nifia de 7 afios. Tengo

34 afos.

Con esta situacion vivimos el nifio y yo, la nifia no.
En casa vivimos cuatro personas: mi pareja, nuestros dos nifios y yo.

Mi pareja es guardia de seguridad y yo trabajo en servicios generales.

Hace nueve afios recibimos la noticia. Fue muy impactante porque

siempre se ve desde lejos, ¢no? Uno no piensa que le ocurrird a alguien en la

familia, asi que fue un gran shock. A medida que uno va adquiriendo

conocimiento, encuentra un poco de paz y tranquilidad, porque sabe que puede

llevar las cosas de manera méas calmada. Nos han dicho que se lleva una vida

normal, simplemente tomando medicamentos para estar bien.
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Nos dimos cuenta porque a Camilo, cuando tenia afio y medio, le
empezaron a salir unos nodulos en el cuello. Lo llevé al médico y dijeron que
podria ser algo viral. No encontraron nada, pero él seguia perdiendo peso. En
ese momento estabamos en Buenos Aires, y lo remitieron al hospital en la
capital, donde le hicieron el diagnostico. Posteriormente, me lo hicieron a mi,
aungue no tenia idea de que pudiera estar enferma.

Fue dificil, especialmente para mi, porque nunca pense que me pasaria
a mi. Fueron dias duros. Pero uno va asumiendo, sobre todo viendo al nifio,
que era muy pequefio y tomaba los medicamentos, algunos de los cuales eran
jarabes horribles que él vomitaba. Eso me afectaba y me hacia preguntarme
i por qué?".

La mayoria de la familia sabe, excepto mi mama. Les contamos porque
regularmente ibamos a muchos controles y nos vieron la medicacién. Mi pareja
en ese momento lo supo, claro, porque estuvo en el proceso, pero él sali6
negativo. Es un misterio. Nos preguntaron si fue por transfusiones o si habia
tenido otra pareja, pero no, él salié negativo. El pensd que tal vez yo habia
estado con otra persona, pero no fue asi.

Durante toda mi vida nunca tuve ninguna enfermedad y me consideraba
fuerte. Enterarme me desanimo mucho, fue duro, pero eso me dio mas fortaleza
y ganas de salir adelante. Pensé, "si mucha gente ha salido adelante con esto,
yo también".

Mi pareja actual sabe y lo aceptd. Le conté todas las cosas y nos
cuidamos.

Para explicarle a Camilo cuando era mas pequefio, a él le gustaba
mucho Spider-Man, asi que le decia que la medicacidn eran unas vitaminas que
tomaban los pequefios Spider-Man para combatir a Venom. Hace poco le dije
la verdad sobre su condicion, aunque todavia no lo entiende completamente.

La nifia pregunta, y yo le digo que tanto Camilo como yo tenemos eso
y debemos tomar medicacion, pero ella no. Pregunta por qué, y yo le digo que

es gracias a Dios. El diagnostico llegd cuando tenia siete meses de embarazo
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de ella. Le explico que no tiene la enfermedad porque tomd otros

medicamentos al nacer.

Con mi familia las cosas no cambiaron para mal. Mis hermanos, por

ejemplo, me dicen que me cuide, que no me resfrie, porque saben que cualquier

cosa afecta mas cuando uno tiene las defensas bajas. Recientemente, tuve una

prueba de tuberculina positiva y estoy tomando medicacién para eso. Me dicen

que me cuide y coma bien.

Una profesora del jardin dijo que debia contarlo para que tuvieran

cuidados especiales. Le expliqué que mi hijo no le hace dafio a nadie y que para

que algo pasara tendria que haber una herida abierta en ambas personas, lo cual

no ocurre.

¢Cambios en mi? He desarrollado valentia. A veces me deprimo,
especialmente cuando estoy enferma, y pienso "'si no tuviera este virus...". Pero

luego me digo "yo puedo, tengo muchos planes y suefios”, y eso me motiva.

Mis proyectos han tomado mas fuerza.

Antes no tomaba las cosas tan en serio, pero ahora siento que debo

superar los obstaculos y salir adelante. No me puedo quedar estancada.

(Cecilia, madre de Camilo, 34 afios, 2022)

La historia de Cecilia es también una de resistencia, agencia y adaptacion. A pesar de las
adversidades, ha encontrado fortaleza en su camino, utilizando el diagnéstico como un catalizador
para reevaluar sus prioridades y reforzar su determinacion de perseguir una vida plena. Esta
narrativa no solo ilumina las complejidades personales y familiares del vivir con VIH, sino que
también enfatiza la importancia del apoyo familiar y médico adecuado para navegar esta realidad.
La historia de Cecilia ofrece una perspectiva valiosa sobre la interseccion del cuidado médico, el
apoyo familiar y la auto aceptacién en el manejo del VIH:

A otras mamas les diria que tengan mucha fortaleza, porque esto no es el fin

del mundo. Con conocimiento y capacitacion, se puede salir adelante y es

importante perder el miedo. Hay que ser valientes y esforzarse.

A los nifios que viven con la misma situacion, les diria que sean

valientes y que tomen su tratamiento. Pueden tener una vida normal y cumplir
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todos sus suefios y deseos. La vida no se detiene en el momento del diagndstico;

sigue y sigue con mas fuerza.

A los médicos les diria que estén mas atentos a las mujeres
embarazadas. Si Camilo hubiese recibido el mismo tratamiento que la nifia, no

habria tenido la misma condicién. (Cecilia, madre de Camilo, 34 afios, 2022)

La historia de Camilo y Cecilia refleja como las estructuras sociales y el estigma pueden
marginar a las personas y hacer que se sientan excluidas. En relacion con esto, Fanon (1967)
argumenta que la lucha por la liberacion implica enfrentar y desafiar formas de opresion,
promoviendo la autoafirmacion y la resistencia al hablar con claridad de las situaciones que han
sido marcadas como marginales, tal como lo expresa Cecilia al decir que le habla con la verdad a
Camilo, aun cuando en su relato sigue hablando en voz baja del VIH y en la mayoria de sus
menciones se refiere a la enfermedad como “eso”.

Para Fanon (1967), la liberacion no solo se trata de la emancipacion politica, sino también
de la liberacidon psicoldgica y cultural de las personas discriminadas. En el contexto de historias
como la de Camilo y Cecilia, el diagnostico del VIH puede llevar a una opresion internalizada,
donde las personas se sienten menos valiosas 0 dignas debido a la estigmatizacion social.

La verglienza y el estigma pueden actuar como fuerzas de opresion que perpetan el
aislamiento y la autoexclusion. Fanon (1967) argumenta que la lucha por la liberacion implica un
proceso de autoafirmacion y resistencia. Las personas que enfrentan el estigma y la marginacién
deben reafirmar su humanidad y su valia, desafiando las narrativas negativas que la sociedad puede
imponer.

De otro lado, desde la perspectiva de Levinas (1993) la relacién entre personas se basa en
la responsabilidad y el cuidado hacia el otro, y esta dindmica ética se vuelve especialmente
relevante en situaciones adversas, como la que viven Camilo y Cecilia al vivir con el VIH.

En otro sentido, desde la mirada ética de la vivencia del VIH, Levinas (1993) expone que
el rostro del otro, su presencia y su fragilidad, despiertan una demanda ética de cuidado
incondicional. En la historia, tanto Camilo como Cecilia representan esta alteridad y posibilidad de
cuidado entre madre e hijo. La experiencia del diagnéstico y el desafio de vivir con el VIH los
coloca en una posicion de necesitar el apoyo y la responsabilidad de los demas, pero también en la
posicion de cuidar de si mismos y de los otros. Levinas (1993) sostiene que la obligacion ética de
la sociedad es responder a esta demanda, reconocer la humanidad del otro y actuar en beneficio de
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su bienestar y dignidad. La forma en que las personas a su alrededor, como sus familiares, amigos,
meédicos y educadores, responden a su situacion influye profundamente en la experiencia de vida
de Camilo y Cecilia.

Butler et al. (2016) sostienen que la subjetividad no es una esencia fija, sino mas bien una
serie de actos repetidos y politicos que se conforman en respuesta a las normas y expectativas
sociales. En el caso de Camilo y Cecilia, la revelacion y la comunicacion del diagnostico del VIH
son actos politicos que involucran la negociacion de las normas y la construccién de subjetividad
en el contexto de la enfermedad. La historia ilustra como la enfermedad puede desafiar y
reconfigurar la subjetividad, y como las interacciones y las elecciones performativas pueden ser
formas de resistir y transformar las normas sociales en un contexto de salud y enfermedad.

Nombrar el VIH es un gesto politico, esencial para afrontar la enfermedad. Aunque Camilo
y su madre ain no lo mencionan explicitamente en sus conversaciones, su esfuerzo por narrar la
experiencia refleja un intento de hacerla comunicable y de naturalizarla. Este proceso de narracion
es fundamental para romper el silencio y el estigma asociados con el VIH, transformando una
experiencia personal en un acto de visibilidad y reconocimiento. Al nombrar la enfermedad,
comienzan a despojarla de su poder opresivo, facilitando una convivencia mas abierta y honesta
con la realidad de su diagndstico.

La valentia descrita por Camilo y su madre en sus narrativas no solo implica reconciliarse
con el diagnostico del VIH, sino también integrarlo en su vida cotidiana. Esta integracion requiere
un esfuerzo consciente para relacionarse tanto con la enfermedad como entre ellos mismos.
Afrontar el VIH juntos, como madre e hijo, crea una dindmica de apoyo mutuo que fortalece su
vinculo y les proporciona una base sélida para abordar los desafios que la enfermedad plantea. Este
proceso de aceptacion y adaptacion es crucial para construir una relacién mas fortalecida, en donde
la enfermedad no se convierta en un tabd, sino en una parte reconocida de su vida compartida.

En casos donde madre e hijo comparten el diagnostico, es especialmente importante
construir lazos fuertes que les permitan transitar la experiencia de manera conjunta. Esta
construccion de vinculos solidos no solo les ayuda a afrontar el VIH desde una perspectiva
personal, sino también desde un posicionamiento politico. Al hacerlo, transforman su experiencia
individual en una declaracion de resistencia y agencia, mostrando que es posible vivir plenamente

y con dignidad a pesar de la enfermedad. Esta postura fortalece su capacidad de agencia,
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promoviendo una narrativa que desafia el estigma y aboga por la visibilidad y la aceptacién en la
sociedad.

Hay que hablar con la enfermedad

La historia de Paula es una narrativa sobre la adaptacion y la aceptacion. A pesar de afrontar
el inesperado diagndstico de VIH durante su embarazo, Paula ha transformado este desafio en una
oportunidad para ensefiar a su hijo sobre la capacidad humana para salir adelante y la convivencia
con las adversidades, algo ampliamente abordado por Ospina-Alvarado (2022). Paula afronta la
realidad de vivir con VIH con una actitud de fortaleza y optimismo.

La aceptacion y gestion de su salud han permitido que mantenga una vida activa y plena,
desmitificando los estigmas asociados al VIH y demostrando que es posible vivir bien con la
enfermedad. Su relato no solo ofrece una perspectiva vital sobre el trato con el VIH en el ambito
familiar y social, sino que también proporciona un modelo de como informar y educar a los nifios
sobre temas de salud complejos de manera que se fomenta la comprension y el apoyo mutuo dentro
de la familia.

En el trabajo de campo, no fue posible realizar la entrevista con Jose, hijo de Paula, dado
que €l tiene dificultades auditivas que se derivaron de una meningitis, que a su vez se derivo del
VIH en su momento del nacimiento. De otro lado, la mama coment6 que el nifio no conoce del
VIH en si, por lo cual prefirié participar solo ella de estos procesos.

A continuacion, su historia:

Soy Paula, tengo 27 afios. Descubri que tenia VIH durante el embarazo de mi

hijo, cuando tenia 19 afios. Me enteré de que estaba embarazada casi a los 4

meses y, durante los examenes de rutina en la clinica, a los 6 meses de

embarazo, se descubrié mi condicion. Tomé antirretrovirales durante casi un

mes antes de que naciera mi hijo, quien naci6é prematuro. Debido a la falta de

acompafiamiento y recursos médicos, mi hijo nacié con el diagndstico.

José, mi hijo, sabe y no sabe sobre su condicién. Hemos tratado de
explicarselo, pero no en profundidad. Sabe que toma medicamentos y se le

hacen exadmenes regularmente. Desde su nacimiento, también tuvo una

infeccion por meningitis, lo que ha afectado sus érganos y su desarrollo, por lo

que recibe atencion de varios profesionales. Tengo otra hija que naci6 después

de José, y ella no tiene nada porque su atencion médica fue diferente.
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José a veces pregunta "Mama, ¢por qué tomo medicamentos?”, y junto
con un psicologo hemos tratado de explicarle que tiene "unos malos" en su
cuerpo y que las pastillas son como superhéroes que lo ayudan a combatirlos,
pero aun no le hemos explicado el nombre de la enfermedad.

Mi vida cambi6é completamente. Cuando me enteré, no queria vivir y
pensé en muchas cosas que no debia hacer, pero mi hijo estaba en camino y
tenia una esperanza en él. No sabia mucho sobre la enfermedad y fue un
momento muy duro en mi vida porque todavia me sentia muy joven. Vivi el
proceso sola, alejada de mi familia, lo que lo hizo ain mas dificil.

Ver a mi hijo enfermo fue muy duro. Me decian que podria no
sobrevivir al dia siguiente y paso tres meses hospitalizado. Este fue un periodo
de muchas emociones, con altos y bajos. Sentia que viviria con algo en mi vida
que me haria ser rechazada.

Hoy en dia, cuento con el apoyo de mi familia, aunque el tema sigue
siendo tabu y a veces hay rechazo. Por ejemplo, cuando mi hijo fue a ingresar
al colegio, fue rechazado. Este proceso y las preguntas de mi hijo, "Mama, ¢ por
qué me pasa esto?", son dificiles de afrontar. Sin embargo, ahora tengo una
mentalidad mas positiva. Aunque mi vida es diferente, con citas médicas y
examenes constantes, llevo una vida relativamente normal. Trabajo, me
divierto y comparto con mi familia y mis hijos.

La primera en enterarse fue mi mama, quien vio unos papeles porque
yo no era capaz de contarle. Ella llor6, pero luego me dijo que no pasaba nada
y que me apoyaria. A mi papa y a mi hermano les conté hace unos dos afos.
Mi hermano me abrazd y me dijo que contaba con su apoyo, y también el de
su esposa. A mi papa le conté en una reunion, y aunque él no expresa mucho,
me abrazo y lloro.

Mi familia ama a mi hijo y siempre estan pendientes de €él. Lo incluyen
en todo, y esto me ha ayudado mucho. En cuanto al personal de salud,
generalmente he tenido buenas experiencias, aunque he tenido que luchar por

los medicamentos. Solo tuve problemas con una neuropediatra que trato a mi
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hijo de manera inadecuada, pero los demas profesionales han sido muy

queridos.
En laescuela, unavez le negaron el cupo a mi hijo. En su colegio actual,

no mencioné su condicion inicialmente por miedo al rechazo, pero despues

hablé con la psicdloga y le expliqué la situacion. Ahora el colegio sabe del tema

y no ha habido rechazo. Mi hijo me dice que todos lo quieren y no ha

experimentado bullying.

Este proceso ha cambiado mi mentalidad. VValoro mas la vida y tengo

una perspectiva diferente a la de muchas personas de mi edad. (Paula, madre

de José, 27 afios, 2022)

Reflexionando sobre la experiencia de Paula, se observa como la maternidad y la
enfermedad pueden entrelazarse en un proceso de cambio radical, no solo en términos fisicos sino
también emocionales y sociales. La realidad de Paula desentrafia un tejido complejo de emociones
y adaptaciones necesarias para enfrentar tanto el diagnéstico propio como el de su hijo. Este
escenario destaca la capacidad de agencia y la transformacion de la subjetividad ante
circunstancias adversas. La enfermedad, lejos de ser solo un desafio fisico, se convierte en un
escenario para la configuracién de una nueva percepcion de la vida y las relaciones, en donde Paula
reevalla sus prioridades y fortalece sus vinculos familiares, superando el miedo y el estigma
asociado al VIH.

En este contexto, el apoyo familiar emerge como un pilar fundamental en la narrativa de
Paula. A pesar de los desafios iniciales y el aislamiento, el gradual apoyo de su familia proporciona
un entorno mas seguro y empatico para ella y su hijo. Este aspecto subraya la importancia de la
aceptacion y el soporte emocional en la gestion de enfermedades de largo aliento. Asimismo, se
evidencia el impacto de la enfermedad en la socializacion de Jose, particularmente en entornos
educativos, resaltando la necesidad de politicas de inclusion efectivas que prevengan el rechazo y
promuevan la integracion. Este caso refleja como las dinamicas familiares y comunitarias pueden
alterarse significativamente, obligando a los individuos a re configurar su lugar y su subjetividad
dentro de estos marcos sociales reconfigurados.

Ademas, Paula plantea algunas ideas para la construccion del cuento de su experiencia 'y la
de su hijo, representando al VIH desde un personaje que puede ser desagradable, pequefio,

inofensivo pero incomodo:
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Si credramos una historia para nifios, seriamos Joshi y yo dos perritos, porque
nos encantan los perritos. El virus seria como un raton, ya que les tengo pavor.
No es que sean malos, pero tampoco es que uno los quiera en la casa, asi que
toca volverse amigos (se rie) y acoplarse a sus necesidades.

En la vida real, ya tengo esto, cambiarlo no puedo. Llevo 8 afios con el
virus y a estas alturas tenerle rabia y odio, sentarme a llorar sobre la leche
derramada, no me sirve de nada. Lo que tengo que hacer ahora es afrontarlo,
decir "esto es una prueba”. Soy muy creyente en Dios y pienso: "esto es una
prueba que Dios me puso porgue sabe que puedo con ella. ; Qué me toca hacer?,
lucharla y seguir”.

Pienso que lo mejor es hacerme amiga de mi enfermedad, acoplarme a
ella. Sé que tengo que tomar medicamentos y siempre he estado bien. Desde
que tuve a mi hijo, jamas me he enfermado gravemente. He acogido la
enfermedad, me he hecho amiga de ella, le doy lo que necesita, que son los
medicamentos, y ya estamos bien. Ella vive en mi cuerpo, pero no me hace
dafo porgue sigo las normas que ella me da.

En la historia, la Gnica solucién que tiene el perro con el ratén es
volverse amigo de él e intentar acoplarse a las necesidades de ambos.
Supongamos que pudieran hablar, el perro y el raton. Se preguntarian
mutuamente cuales son sus necesidades y llegarian a un acuerdo para convivir
juntos sin hacerse dafio.

Mi hijo en la historia... tendria que demostrarle que puedo ser fuerte,
no mostrarle miedo. Si la mama le muestra inseguridad y miedo, el hijo pensara
que no puede con esto. Debo demostrarle que se puede luchar y convivir con
los ratones, llegando a un acuerdo.

Debo mostrarle a mi hijo que la vida tiene obstaculos, muchos. No sera
facil, pero hay dos opciones: quedarse acostado o levantarse, sobarse el golpe
y seguir adelante. Creo que ese es un gran ejemplo que puedo dejarle a mis
hijos: "Mi mamaé siempre luchd y, a pesar de los momentos dificiles, sigui6

adelante". (Paula, madre de José, 27 afios, 2022)
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Reflexionando sobre la met&fora propuesta por Paula para explicar su enfermedad a su
hijo, se destaca la representacion del VIH como un ratén y a Paula y su hijo como perritos, una
imagen que humaniza y suaviza la percepcion del virus para un nifio. Esta narrativa simbdlica no
solo facilita la comprension de un tema médico complejo por parte de un menor, sino que también
permite abordar la enfermedad desde una perspectiva menos amenazante. Paula elige integrar el
virus en su vida cotidiana de manera pacifica, mostrando que, aunque no deseable, es posible
coexistir con él sin conflictos continuos, incluso habla de establecer amistad con la enfermedad.
Esta estrategia narrativa refleja una adaptacion psicoldgica donde la enfermedad deja de ser un
enemigo para convertirse en parte del ecosistema de su vida, requiriendo ciertos cuidados, pero
sin dominar su existencia.
llustracion 10

Ilustracion del cuento Paula y Joshi

Fuente: Elaboracidn propia a partir de las creaciones colectivas.

Paula, también brinda algunas recomendaciones o comparte aprendizajes, basados en su
historia, orientadas al aprender de la experiencia y encontrar nuevos saberes que pueden ayudar a
fortalecer los propios recursos para el afrontamiento de la vida:

A los nifios y a sus mamas les digo que valoren todo, cada segundo. Observen,
crezcan y aprendan, porque la vida es un aprendizaje. Aprendan mucho de
cualquier persona que se acerque y sepa algo nuevo. Acérquense a esa persona
y aprendan lo que sabe. Edlquense en muchas cosas, porque en la vida es
importante educarse y aprender de cada cosa, cada persona, y cada proceso que
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uno vive. Cada proceso es un aprendizaje, sea bueno o malo. Por cada cosa que

pasamos, hay un nuevo aprendizaje. (Paula, madre de José, 27 afios, 2022)

La historia de Paula y José se convierte en un ejemplo de como la verdadera capacidad de
agencia de una persona reside en su capacidad de trascender las circunstancias y definirse a si
misma a través de la accion. Sartre (1992) sostiene que la subjetividad de la persona trasciende sus
capacidades fisicas y cognitivas, lo que significa, en el caso de José, que él no esta predestinado a
ser solo la condicion de discapacidad o su enfermedad. José tiene el poder de configurar su propia
subjetividad y darle significado a su vida a través de sus elecciones y acciones.

Paula expresa que la autoafirmacion y el asumir la enfermedad como parte de la vida, son
fundamentales para que ella y su hijo desarrollen su subjetividad y sus modos de relacionamiento
desde la seguridad y la tranquilidad. Al cultivar una imagen positiva de si misma y aprender a
valorarse por quien es, Paula puede contrarrestar las presiones sociales negativas y encontrar la
fortaleza para resistir el impacto del estigma en su vida; esto se puede abordar desde los
planteamientos de Hooks (2000) quien enfatiza que el camino hacia la resistencia y el
agenciamiento implica un proceso continuo de autorreflexion, autoafirmacion y construccion de
relaciones significativas. Paula expresa que ella tiene el poder de moldear su propia narrativa y
definir su subjetividad mas alla del estigma y la discriminacion, construyendo una vida basada en
el amor propio, la esperanza y el apoyo mutuo con su hijo.

Paula y José no solo son individuos que enfrentan desafios individuales derivados de la
enfermedad, sino que también son actores politicos que tienen el derecho de ocupar un lugar en la
sociedad en igualdad de condiciones con los demés. El enfoque de Goffman (1949), en la
representacion de si mismo y la gestion de la subjetividad en contextos estigmatizados permite
reconocer las estrategias que utilizan Paula y José para enfrentar los desafios, construir relaciones
y mantener una imagen positiva de si mismos en medio de la adversidad.

Compartir sus experiencias personales y desafios con otros en la esfera publica es un acto
de valentia y una forma de ejercer la libertad. La apertura de Paula y José al narrar su historia
desafia el estigma y contribuye a la construccion de una comunidad en la que las diferencias
individuales se reconocen y valoran. Adicionalmente, Paula expone que se puede asumir la
enfermedad como algo que invita a levantarse y seguir adelante, algo que ha sido reconocido por
Ospina-Alvarado (2022), quien expone que el camino transitado a través de la adversidad también
depende del lente con el que se lea la realidad.
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Personificar la enfermedad como un monstruo que parece grande y luego se hace pequefio
al dialogar con la experiencia es una de las metaforas méas precisas para describir el VIH. Al
principio, el diagnostico del VIH puede parecer abrumador y aterrador, una presencia enorme que
domina la vida de quienes lo vivencian. Este sentimiento inicial es comdn debido al
desconocimiento y los estigmas que rodean al VIH, amplificando el miedo y la percepcion de
amenaza. Sin embargo, a medida que las personas comienzan a informarse y a familiarizarse con
la enfermedad, y a dialogar con ella, esta enorme presencia se reduce a un tamafio mas manejable,
reflejando una comprension mas clara y precisa de lo que realmente implica vivir con el VIH.

En términos biologicos, el VIH es, de hecho, un virus pequefio. Este hecho subraya la
paradoja entre la percepcion inicial del VIH como un monstruo inmenso y su realidad fisica.
Cuando se adquiere una comprension mas profunda de la enfermedad, se desmitifican muchos de
los temores asociados a ella. Aprender sobre el tratamiento, las formas de transmision y las maneras
de mantener una vida saludable con VIH permite a las personas ver la enfermedad desde una
perspectiva méas equilibrada y menos aterradora. Esta nueva percepcion facilita el proceso de
adaptacion y normalizacion de la vida con el VIH, permitiendo a las personas afrontar la
enfermedad con una vision mas objetiva y menos influenciada por el estigma social.

Ademas de su tamario fisico, el verdadero desafio del VVIH radica en la carga moral y social
que lleva consigo. Esta carga magnifica la percepcion de la enfermedad, haciéndola parecer mucho
mas grande y mas amenazante de lo que realmente es. El estigma y la discriminacion asociados
con el VIH son los verdaderos monstruos que deben ser enfrentados y reducidos. Al abordar estos
aspectos, se puede empezar a ver el VIH como una enfermedad manejable, similar a otras
enfermedades con las que las personas aprenden a vivir. La reduccion de esta carga moral es crucial
para desmitificar el VIH y para permitir que las personas afectadas vivan con dignidad,

enfocandose en la gestion de su salud y bienestar sin el peso adicional del juicio social.

No todo es malo, también hay que ver las cosas buenas

La narrativa de Yeibrik y Yulieth ofrece una perspectiva conmovedora sobre el impacto
del diagnéstico de VIH en una familia. Yeibrik, un nifio de corta edad, interpreta su condicion a
través de una lente metaforica, en donde el VIH es un lobo y él es un polluelo y su mamé una
gallina. Esta metafora refleja su percepcion de la enfermedad como algo que, aungue indeseable,
es una parte persistente de su vida que requiere vigilancia constante. Por otro lado, Yulieth, la

madre, relata como la revelacion del diagnéstico ha transformado no solo la vida de su hijo sino
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también la dindmica familiar, resaltando un incremento en la unién y el apoyo mutuo a raiz de la
adversidad. Esta introduccién al contexto familiar subraya los cambios psicoldgicos y sociales
provocados por el diagnostico, mostrando cémo la enfermedad reconfigura las relaciones y la
autopercepcion de los afectados.

A través de las experiencias de hijo y madre, se exploran las complejidades de vivir con
VIH, comprendiendo las maneras en que la adaptacion y la capacidad de agencia se convierten en
componentes esenciales de su cotidianidad. “Antes de que mi mama me contara, todo era igual;
me trataba igual y mi vida era igual. Lo que sé es que tengo que cuidarme y comer bien. Si quiero
estar bien y que la enfermedad salga de mi cuerpo, tengo que mantenerme saludable” (Yeibrik, 9
afos, 2022).

La experiencia de Yeibrik antes y después de conocer su diagnéstico de VIH destaca la
percepcion de continuidad en el trato y en su vida cotidiana, revelando un importante aspecto, que
es la normalizacion de la enfermedad en el ambito familiar. Yeibrik muestra una comprension
profunda de la necesidad de autocuidado, subrayando la importancia de una buena alimentacion
para mantener su salud. Esta actitud refleja una adaptacion a las circunstancias que lo rodean,
donde la gestidn de su condicidn se convierte en una parte integrada de su vida diaria. Su narrativa,
enfocada en la estabilidad y la gestion activa de su salud, pone de relieve cémo los nifios pueden
internalizar y responder a los desafios de salud con aceptacion.

La historia de su madre, Yulieth, ofrece un telon de fondo crucial que enmarca la
perspectiva de Yeibrik, proporcionando detalles sobre la dindmica familiar y el apoyo emocional
que sustenta su experiencia. Yulieth expone en su relato la fuerza que tienen las relaciones
familiares, destacando como su familia la ha acogido y como su hermana, en particular, se enfoca
en acompafiarla en su experiencia con el VIH. Esto amplifica la importancia del apoyo familiar en
el contexto de su historia:

Me Ilamo Yulieth, tengo 36 afios. Vivo con mi esposo y mis tres hijos. Trabajo

en casas de familia, mi esposo no esté trabajando actualmente y mis nifios

estudian.

Recibimos la noticia hace 5 afios; solo Yeibrik tiene VVIH, sus hermanos
no. Antes de todo esto, su vida era distinta. Cuando lo diagnosticaron, él estaba
en el jardin y tenia 5 afios, ahora tiene 10. Era un nifio tranquilo y juicioso,

jugaba mucho.
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La familia también era diferente antes, mas desunida. Digo que hay que
ver las cosas buenas del diagnoéstico, no solo lo malo.

Cuando Yeibrik era pequefio, varias veces estuvo hospitalizado, pero
nada relacionado con este diagnodstico. Cuando le iban a operar del ojo, le
mandaron todos los exdmenes y ahi salio positivo. En ese momento estaba bien
de salud, por eso yo pensaba que no tenia nada.

Esa etapa fue muy dificil. Cuando fui a buscar los laboratorios, no me
lo dijo el médico, sino el laboratorio: "Tu hijo tiene Sida". Senti como si me
estrellaran contra un edificio; mi vida cambi6 en ese momento.

Ahora intentamos explicarle la enfermedad por medio de dibujos. En
ese momento no podiamos porque era muy dificil y él estaba muy pequefio. Le
mostramos que, si no toma sus medicamentos, puede morir, que su vida
depende de esos medicamentos.

El no cambid, pero si cambid la manera en que lo percibiamos. Lo
sentiamos mas débil y fragil, y tenia miedo del rechazo si la gente lo sabia.

Gracias a Dios, la familia se unié mas. Nos turnamos para llevarlo a las
citas, si yo no podia, iba la tia 0 mi mama. Su relacion con los nifios de su edad
es normal porque nadie sabe.

No hubo tantos cambios en las actividades, solo que no lo dejabamos
montar bicicleta, manipular cuchillos o hacer cosas que lo expusieran a cortes.

Lo més bonito que ha traido esto a mi vida es la union familiar y con
mi hijo. Lo més dificil fue cuando me enteré; senti que mi hijo se iba a morir y
pensé en matarme con él para que no sufriera.

La fundacion y mi iglesia han sido de gran apoyo para mi y para mi
hijo. Digo que él todavia no se ha adaptado completamente, porque cambia su
actitud cuando entra a las consultas. Creo que sabré mas sobre su adaptacion
cuando sea joven.

Gracias a Dios, él ha estado bien desde que comenz6 su tratamiento.
Toma un jarabe y pastillas antirretrovirales.

A veces pienso que él tiene muchas preguntas en su cabeza, pero tiene

temor de saber las respuestas.
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Disfruto salir a jugar y disfrutar con él. Antes queria mudarnos a otro

lugar, pero ahora quiero sacar adelante a mis hijos y cuidar de Yeibrik, estar

ahi como la mama cansona, diciéndole que se tome el medicamento. (Yulieth,

madre de Yeibrik, 36 afios, 2022)

La experiencia de Yulieth ilustra las transformaciones que una familia puede atravesar tras
el diagndstico de una enfermedad como el VIH. La noticia, que fue un impacto detonante
inicialmente, condujo a un cambio significativo en la dinamica familiar, propiciando una mayor
unidad y colaboracion entre sus miembros. Aunque inicialmente Yulieth y su familia enfrentaron
la revelacion con incredulidad y desespero, la situacion los llevé a adoptar una perspectiva méas
integrada y protectora hacia Yeibrik, evidenciando como las crisis pueden fomentar la cohesion y
el apoyo mutuo, lo que guarda coherencia con los planteamientos de Gergen (2012) al asumir que,
en la adversidad, parte de la fuerza se encuentra en las relaciones que se construyen con otros.

La adaptacion de la familia a la nueva realidad implicd no solo cambios en la rutina diaria,
sino también en la percepcion de Yeibrik quien, a pesar de su condicion, no experimentd cambios
fundamentales en su personalidad o comportamiento, pero si en como sus familiares lo percibian
y protegian. Las precauciones adicionales, como evitar actividades que pudieran representar un
riesgo fisico, y la atencion médica regular, se volvieron mas constantes. Este relato destaca la
importancia del apoyo emocional y logistico dentro del nicleo familiar y de la comunidad mas
amplia, incluidas la fundacién y la iglesia, que jugaron roles cruciales en proporcionar soporte y
recursos.

Yulieth metaforiza la enfermedad con un lobo, y ella se asume como una gallina, incapaz
de proteger en un inicio a su hijo del lobo en un inicio, pero valiente para cuidarlo y protegerlo en
el hoy:

Me identifico con una gallina protegiendo a sus pollitos, lista para defenderlos.

Asi me siento con mis hijos. El papa del nifio ha sido callado en esta situacion,

no ha expresado lo que siente, no lo he visto llorar ni gritar.

El hermano mayor es pasivo, pero la hermana es mas como yo; busca
proteger a su hermano, asegurandose de que siempre esté riéndose y bien.

El ha sido un nifio fuerte en este proceso, como un aguila que renace.

No siempre fui una buena gallina; no pude protegerlo como debia. Me

falto ser esa gallina.
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Antes no me identificaba como una gallina, pero ahora, con el
diagnéstico de mi hijo, si lo hago. Ahora lo defiendo con capa y espada de
cualquiera. No permito que lo traten menos que a los demas por su condicion,
porgue él tiene una condicion, pero no una discapacidad. Puede lograr todo lo
que se proponga en la vida.

Algunos médicos son como leones que desgarran, porque a veces sus
palabras lastiman.

Diria que los medicamentos son como la leche, porque es lo que evita
que se acerque el lobo voraz. (Yulieth, madre de Yeibrik, 36 afios, 2022)

A continuacion, se presenta luna ilustracién que acompafia su cuento:

llustracién 11

llustracion que acompaiia el cuento Yeibrik el Aguila Gallina

Fuente: Elaboracidn propia a partir de las creaciones colectivas.

Yulieth, al igual que otras madres, como Paula y Cecilia, elige ver otros aspectos de la
enfermedad, otros matices distintos a los de la carencia, centrandose en recursos, aprendizajes y
posibilidades:

A las mamas les diria que no todo es malo, que vean el lado bueno. Comparen

coémo eran las cosas antes con como son ahora, despues del diagnostico. Fijense

en qué ha cambiado y en qué ha mejorado.
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Es importante que las mamas no dejen a sus hijos. A veces, como

mamas, no valoramos a nuestros hijos hasta que nos pasa algo asi (llora). Me

pregunto cdmo hay mamdas que no quieren a sus hijos y como a veces

renegamos de la vida solo por ir al hospital por una gripe. Valoren a sus hijos,

sean como sean, porgue son sus hijos.

A los nifios les diria que esta enfermedad no es un limite, es una
condicion. Pueden lograr sus suefios incluso con esta enfermedad.
A las demas personas les diria que esta enfermedad no es como la

describe el mundo. Las personas con esto no somos una amenaza para quienes

no lo tienen; al revés, quienes vivimos con esto somos mas vulnerables ante lo

que ellos puedan traer, como una gripa. (Yulieth, madre de Yeibrik, 36 afios,

2022)

Desde la perspectiva de Goffman (1949), la historia de Yulieth y Yeibrik puede analizarse
en términos de las representaciones y actuaciones que realizan en su vida cotidiana. Yulieth se
manifiesta como una madre que despliega un trabajo emocional al cuidar de su hijo y manejar las
emociones asociadas con el diagnostico. Ella también considera estar gestionando la impresién que
quiere dar a los demés en su rol de madre y cuidadora.

Goffman (1949), afirma que la subjetividad también tiene que ver con las formas
intencionadas en que se desea ser percibido por otros; desde esta mirada, se resalta que Yulieth y
Yeibrik participan en actos de presentacion, que consisten en elegir los modos en que se desea ser
percibido por los deméas desde las acciones intimas y publicas, como lo fue el hecho de narrar su
historia en el taller creativo.

En otro sentido, la eleccion de la gallina como simbolo podria representar como Yulieth
asume la responsabilidad de proteger a su hijo de los peligros y del estigma que rodea al VIH. La
gallina, conocida por cuidar a sus polluelos con gran dedicacion, se convierte en un simbolo de la
maternidad protectora y la voluntad de Yulieth de afrontar cualquier enfermedad oportunista, pero
también los aspectos sociales que puedan poner en peligro a su hijo, como el rechazo y la
discriminacion.

Sontag (2008) también expone que las metaforas del VIH han sido asumidas desde la

catastrofe y el castigo, sin embargo, en este caso se puede explorar como la eleccién de la gallina
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como metafora también resalta la fragilidad, pero también la union y la valentia de Yulieth y
Yeibrik ante las fuerzas sociales y médicas que los rodean.

En dltima instancia, se puede leer la metafora de la gallina como un recordatorio de la
capacidad humana para encontrar significado y conexion en medio de la adversidad, asi como una
reflexion sobre las complejas dindmicas de proteccion, vulnerabilidad y amor en el contexto de la
enfermedad y el estigma.

Esta historia ilustra la importancia de implementar acciones especificas para apoyar a las
madres seropositivas, quienes a menudo cargan con un sentimiento de culpa debido a su
diagnostico y, en algunos casos, al de sus hijos. Este sentimiento puede ser un obstaculo
significativo para el bienestar emocional y la calidad de vida tanto de la madre como del hijo. Es
fundamental que estas madres encuentren formas de reconciliarse con su historia personal y de
enfermedad, para que puedan fortalecer el vinculo con sus hijos desde una perspectiva de amor y
aceptacion, en lugar de la culpa; este proceso de reconciliacion es relevante para la salud emocional
de ambas partes, permitiendo que el vinculo se base en la comprension y el apoyo mutuo.

Un elemento clave en este proceso de reconciliacion ha sido la creacion de fabulas y
personajes. Estas narrativas simbdlicas permiten a las madres y sus hijos e hijas explorar y expresar
sus sentimientos y experiencias de una manera mas accesible y menos violenta. A través de la
metafora y la imaginacién, las fabulas ofrecen un espacio seguro para afrontar y procesar
emociones complejas, transformando la realidad dolorosa en una historia que se puede narrar vy,
por lo tanto, asumir desde la autonomia. Este enfoque creativo no solo facilita la comunicacion
entre madre e hijo, sino que también ayuda a construir una nueva narrativa que no estd dominada
por el estigma o la culpa.

La incorporacidn de personajes y cuentos en el proceso investigativo también tiene el efecto
de acompariar a las madres seropositivas, brindandoles herramientas para reconfigurar sus vidas y
relaciones desde una Optica constructiva, que no niega las afectaciones, pero que no se queda en el
hecho victimizante. Estos elementos creativos actian como puentes hacia una mayor comprension
y aceptacion de la propia historia, permitiendo a las madres y sus hijos reencontrarse en un espacio
emocional méas cercano a la vida y la esperanza. A través de estos relatos, las madres pueden ver
sus experiencias reflejadas y reinterpretadas, lo que les permite dejar atras la culpa y avanzar hacia

un vinculo basado en el amor, el apoyo y la capacidad de agencia compartida.
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Cada dia es un regalo

La protagonista de esta narrativa, Duna, tiene 17 afios y ha experimentado una vida marcada
por cambios familiares significativos desde una edad temprana. A los cinco afios, fue diagnosticada
con VIH, al igual que su hermano y su madre bioldgica. Su tia asumid la responsabilidad de criarla
junto con su esposo, brindandole apoyo y atencidn durante su crecimiento. Su juventud ha sido
influenciada por estos desafios, lo que la ha hecho darse cuenta de la importancia de la salud y del
valor de la vida. Suefia con convertirse en azafata para viajar y ser independiente, mientras
mantiene una perspectiva firme y enfocada hacia el futuro.

Su tia, que considera su madre, ha sido una figura fundamental al proporcionarle un hogar
estable, educacion, y apoyo emocional. Sin embargo, la relacién con su madre bioldgica ha sido
mas compleja, debido al manejo del VIH por parte de su mama, que afecté a su hermano, quien
finalmente fallecié. Duna mantiene una actitud optimista y aconseja a otros jovenes en su situacion
ano dejar que el diagnostico defina sus vidas, mientras agradece el amor y el apoyo que ha recibido
de su tia y otros seres queridos.

Tengo 17 afios. Vine con mi mama, que tiene 28 afios. Vivo con ella, mi papa

y mi hermanita. Estoy terminando bachillerato y quiero ser azafata y viajar

mucho.

He vivido con esta situacion casi toda mi vida, desde que tenia 5 afios.

Antes vivia con mi mama bioldgica, pero la persona a quien llamo mama es en

realidad mi tia materna. Vivia con mi hermano y teniamos una vida normal

hasta que empezamos a enfermarnos. Nos diagnosticaron a mi mama biolégica,

a mi hermano y a mi. A mi me lo descubrieron a los 5 afios y a mi hermano a

los 3 0 2 afios. Nos empezaron a dar tratamientos.

Mi tia, a quien Ilamo mama, nos cuidaba desde pequefios. Cuando se

fue mi tia, nos dejé solos con mi mama bioldgica, y mi mama no era tan

responsable de darnos los medicamentos ni de cuidarnos. Nos descuidd y nos

volvimos a enfermar, hasta el punto de ser hospitalizados. Mi hermano tuvo

cancer y, aungue ambos estdbamos muy graves, afortunadamente yo me salvé,

pero él fallecid. Después llegué a la fundacién, donde estuve dos afios. Luego

mi tia me recibié y ha estado pendiente de mi desde entonces, dandome estudio

y todo lo que necesito.
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Mis amigos no saben nada de mi situacion porque, aunque confio en
algunas personas, no me siento comoda compartiendo eso.
Mi mama bioldgica ahora vive en Zipaquira y tiene otros hijos, pero

ellos no tienen el diagndstico. Mis papas, mi tia y su esposo, son muy estrictos

conmigo: no permiten tatuajes, piercings, salir mucho ni usar jeans rotos. Son

estrictos hasta con mi forma de vestir y hablar.

Cuando era pequefia, no entendia bien la situacion. Ahora, a veces, me

pongo a pensar y se me hace dificil, pero luego se me pasa. A los 13 afios,

cuando me enfermé de nuevo, recorde a mi hermano y me preocupé mucho,

pensando que me iba a morir, pero al final todo sali6 bien.

Siento que las personas de mi edad no valoran tanto el dia a dia. A partir

de esto, yo veo cada dia como un regalo. Valoro la vida de una manera distinta.

Solo quiero estudiar, ser alguien en la vida y no depender de nadie. Algunas

personas de mi edad solo piensan en divertirse, pero yo quiero algo diferente.

Mis papas me protegen mucho y no me dejan vivir ciertas experiencias que

otros si pueden.

A veces siento enojo con mi mama bioldgica porque, aunque hablamos,

ella no toma las cosas en serio. No se cuidd y tuvo varios novios, y ahora esta

enferma, con cancer ademas del diagndstico. No se toma sus medicamentos y

tiene miedo de morir. Ahora pide ayuda, pero hubo un momento en que yo

queria brindarsela y ya era tarde. (Duna, 16 afios, 2022)

En la narrativa Duna, se entrelazan la adversidad y su capacidad de agencia de una manera
particular. Desde una temprana edad, enfrentd no solo el desafio del VIH, sino también una serie
de cambios familiares y pérdidas personales significativas. Sin embargo, lo notable de su
perspectiva es cOmo ha canalizado estas experiencias hacia una apreciacion mas profunda de la
vida.

El hecho de que ella anime a otras madres a no sentirse culpables, como se vera en unas
lineas, es un reflejo de su entendimiento de que las circunstancias adversas pueden afectar a
cualquiera y no siempre son el resultado de acciones personales; sin embargo, desde una mirada
reflexiva y critica también plantea que el resultado de todo hubiese sido distinto si su madre
bioldgica hubiese seguido el tratamiento adecuado. Esta actitud resalta su comprension de la
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enfermedad, reconociendo que la culpa no es constructiva ni contribuye a la mejora de las
situaciones de vida; en cambio, sugiere que la aceptacion y el avance son posibles a pesar de los
errores y las adversidades.

La apreciacion que tiene por la vida y su insistencia en valorar cada dia como un regalo
demuestra una perspectiva que a menudo es ganada a través de experiencias complejas, como lo
argumenta Melich (2011) quien expone que la adversidad permite elaborar lecciones y saberes
distintos a los que se dan en circunstancias totalmente comodas o previsibles. Esta valoracion del
dia a dia no solo la motiva a aspirar a mas en su vida, como su deseo de convertirse en azafata y
viajar, sino que también le permite vivir mas plenamente, consciente de las oportunidades que cada
nuevo dia puede traer.

Al elegir el perddn y la gratitud, no solo redefine su propia vida, sino que también puede
transformar las vidas de aquellos que toma en consideracion su mensaje de esperanza y
perseverancia.

A las mamas les diria que se cuiden y que no se sientan culpables porque esto

le puede pasar a cualquiera. La vida puede seguir a pesar de que uno cometa

errores. Uno puede seguir adelante y los errores no siempre dependen de uno.

A los nifios les diria que esto no depende tanto de ellos, sino de la vida.

Se puede vivir una vida normal, sin perderse ninguna etapa. Que no duden en

dar el paso que quieran dar, que no piensen "no puedo porque tengo esto”. Que

experimenten cosas en la vida, pero con cuidado y siempre teniendo otras

opciones y se propongan algo y lo logren. (Duna, 16 afios, 2022)

Ademas de su mirada centrada en las posibilidades y no en las carencias que trae la
enfermedad, reflexiona sobre las metaforas que podria tener esta vivencia. Describe el VIH como
una medusa, una criatura que, aunque peligrosa, no es inherentemente mala, reflejando su
naturaleza manejable bajo tratamiento adecuado. En una etapa méas avanzada, compara la
enfermedad con una serpiente, resaltando su potencial letal si no se controla. El cancer, por otro
lado, lo personifica como un ave que se llevd a su hermano en un momento de debilidad.

En cuanto a las metéaforas familiares a partir de la experiencia, se ve a si misma como una
jirafa, indicando una perspectiva Unica o una posicién elevada desde la cual observa el mundo. Su
tia, quien es su madre adoptiva, es comparada con un elefante, simbolizando fortaleza y

estabilidad, mientras que su tio es visto como un 0so, reflejando proteccion y fuerza.
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La enfermedad es como una serpiente, pero cuando estid avanzada, antes,

cuando solo es VIH, es como una medusa. El cancer seria un ave, que

aprovecho y se llevé a mi hermano cuando lo vio débil.

Yo seria una jirafa, y mi mama (tia) un elefante, y mi papa (tio) un oso.
Las serpientes y las medusas no es que sean malas, pero si son animales

peligrosos. No se puede negar que son peligrosos, no por maldad, sino porque

son dafiinos. (Duna, 16 afos, 2022)

Estas metaforas no solo ofrecen una ventana a como ella ve las enfermedades y su entorno
familiar, sino que también subrayan su habilidad para conceptualizar y comunicar su realidad de
maneras creativas. Este enfoque simbdlico le permite comprender su entorno de una manera que
refleja su capacidad de agencia frente a las adversidades.
lustracion 12

llustracion del cuento La Jirafa con Sangre de Colores

Fuente: elaboracion propia a partir de las creaciones colectivas.

La anterior ilustracién, que acompafia el cuento de Duna, refleja su relacion con su tia, a
quien ella reconoce como mama, quien también cuenta la historia a partir de su perspectiva, al

compartir la experiencia de su hermana y la importancia de asumir un diagnéstico como el VIH
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desde el autocuidado. En este relato, se presenta a Yely, la tia de Duna, una mujer de 28 afios que
comparte su hogar con su esposo, su bebé que esta por llegar y Duna. La vida de la familia dio un
giro cuando, a los 5 afios de edad de Duna, descubrieron que la nifia tenia VIH durante una visita
médica motivada por sintomas de desnutricion y otros problemas de salud. Desde entonces, Yely
y su esposo han dedicado sus esfuerzos a cuidar de Duna con responsabilidad y compromiso. A
pesar de los desafios escolares y las tensiones familiares que han enfrentado, han sido pilares de
apoyo para Duna, ofreciéndole amor y comprension en cada paso de su camino:
Soy Yely, la tia de Duna. Tengo 28 afios y vivimos con mi esposo, Duna, la
bebé y mi embarazo. Descubrimos el diagndstico de Duna a sus 5 afios, cuando
la Ilevamos al médico por desnutricion y otros sintomas. Desde entonces,
hemos sido muy responsables con su cuidado y tratamiento.
Duna disfruta salir a patinar y montar en bicicleta. En el colegio le va
regular, asi que necesitamos motivarla mas. Siempre hemos sido claros con ella
sobre su diagndstico y le damos mucho amor y comprension.
La enfermedad ha afectado nuestras relaciones familiares, pues algunos
no comprenden ni aceptan su condicion. Duna es consciente de su enfermedad
y sigue habitos saludables para protegerse a si misma y a los demas.
La vida mejor6 cuando volvié a estar con nosotros en el hogar,
sintiéndose menos sola. La confianza ha cambiado, especialmente después de
que compartié su diagnostico en el colegio y sufrié rechazo, por lo que la
cambiamos a educacion virtual.
Duna ahora es indetectable y su tratamiento se ha reducido a tres
pastillas por la noche. Solo nuestra familia cercana conoce su diagndstico, pues
otros podrian reaccionar mal. Los médicos la apoyan mucho, tanto con el
tratamiento como con su progreso escolar.
Nuestros suefios han cambiado, pero seguimos adelante. Planeamos
comprar una casa propia, ya que yo termine mis estudios y que Duna tambiéen
pueda ingresar a la universidad después de graduarse. (Yely, tia —-madre de
Duna, 28 afios, 2022)
Yely, como figura materna y protectora, ha navegado por un camino desafiante con
determinacion y adaptabilidad, afrontando la realidad del VVIH en su sobrina Duna con una mezcla
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de responsabilidad y amor. A pesar de las dificultades, ha logrado mantener una atmdsfera de
normalidad y cuidado dentro del hogar, destacando su constancia y adaptacion frente a los desafios
médicos y sociales.

La experiencia de Yely implica una variedad de emociones y decisiones. Por un lado,
muestra una capacidad de transformacion notable al adaptar su vida y sus metas en respuesta a las
necesidades de Duna, lo que implica cambios significativos como la transicién a la educacion
virtual para proteger a su sobrina. Por otro lado, enfrenta el estigma y la falta de comprension sobre
el VIH dentro de su comunidad y familia extendida, lo que ha llevado a decisiones dificiles como
mantener el diagndstico en privado para evitar el rechazo. También ella brinda algunos consejos
que invitan a normalizar el diagndstico y asumir el VIH como cualquier enfermedad, incluyendo
la perspectiva médica:

A los nifios que viven la misma situacion les diria que es solo una enfermedad,

pero no es el fin del mundo. Pueden vivir siendo personas normales, comunes

y corrientes. A los médicos les diria que podrian ser mas comprensivos, porque

algunos no lo son tanto con esta patologia y se necesita méas apoyo hacia los

pacientes.

Yo me identificaria con un elefante, porque son grandes, fuertes, y

resisten altas temperaturas, siempre avanzando. Duna seria como una jirafa,

porque, aungue no es hija bioldgica de la elefanta, conviven juntas y la jirafa

tiene una sangre distinta, llena de colores.

La historia es muy compleja. Siempre apoyé a mi hermana desde que

me enteré del diagnostico. La acompafiaba porque ella tenia pensamientos

suicidas y siempre estaba en crisis. Mi hermana me enviaba a cuidar a los nifios,

era como su nifiera. Por negligencia médica le quitaron a los nifios y yo los

recuperé a través del ICBF, porque eran mis sobrinos.

Mi hermana siempre recibié mi apoyo, pero hubo problemas con el

ICBF y la distancia aumento. Ella siempre decia que yo le habia quitado a

Duna, lo cual no era cierto. Mi hermana, que ahora tiene 18 afios, puede decidir

con quién vivir. Hubo un momento critico cuando mi hermana se enfermd

gravemente. Le ofrecimos ayuda en nuestra casa y vivio con nosotros durante

ocho meses, pero su salud se deterior6 mucho.
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Le aconsejé que se hiciera examenes y tomara sus medicamentos, pero

ella se negaba, diciendo que Dios la curaria. Hablé con el pediatra de Duna y

me advirtié que la alta carga viral de mi hermana ponia a todos en riesgo de

contagio. Cuando le dije esto a mi hermana, se molestd y nos acusé de

rechazarla por su enfermedad.

Mi hermana intent6 convencer a Duna de irse con ella cuando cumpla

18 afos, pero mi preocupaciéon es que mi hermana solo quiere que Duna la

mantenga. La situacion es muy dificil y dolorosa para todos, pero siempre

hemos intentado hacer lo mejor para Duna y nuestra familia. (Yely, tia —madre

de Duna, 28 afios, 2022)

La historia de Duna y Yely hace evidente la importancia del agenciamiento y la manera en
que algo privado, como el diagnostico que ella vive, puede incidir en el escenario de lo publico al
cambiar su perspectiva de vida y convocarla a elegir otros modos de experimentar la vida. A pesar
de las dificultades que implican su diagndéstico de VIH y las complicaciones familiares, Duna busca
configurar su subjetividad desde la autoestima, el autocuidado y el cuidado de su familia.

Hooks (2000) ha enfatizado la importancia de la autoafirmacién y el amor propio como
formas de resistir el estigma y la opresion. Duna, al lidiar con el estigma del VIH y los prejuicios
asociados, ejemplifica esta resistencia al encontrar su propia voz y valorarse a si misma; su
busqueda de convertirse en azafata y sus suefios de viajar reflejan su deseo de autonomia y de
trascender las limitaciones que buscan imponer desde la sociedad y sus estigmas relacionados con
el VIH.

La presencia y el apoyo constante de su tia han influido en la forma en que Duna se percibe
a si misma y en cémo afronta los desafios. La tia de Duna, al brindarle cuidado, educacién y
estabilidad, no solo ha sido una figura protectora, sino también un ejemplo de fortaleza y
resistencia. Esta relacion puede haber contribuido a nutrir la capacidad de Duna para resistir las
adversidades y encontrar modos de agenciamiento en su propia subjetividad, por ejemplo, al decirle
a su madre que tome sus medicamentos, aun cuando en la mayoria de los casos de este estudio son
las madres quienes buscan que sus hijos despierten estrategias de autocuidado.

En este contexto, las metaforas de la sangre de colores representan una forma de resistir y

trascender las limitaciones impuestas por el diagnostico de VIH. Duna redefine su relacion con la
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enfermedad, alejandose de las nociones convencionales y estigmatizantes de la enfermedad y
creando su propia narrativa de fortaleza y agencia.

Las metaforas de la sangre de colores podrian considerarse como una forma de
desmitificacion segun el enfoque de Sontag (2008), quien expone que es necesario salir de las
meté&foras hegemonicas y guerreristas o castigadoras de la enfermedad, para transitar a otras méas
cercanas a las experiencias subjetivas. En lugar de permitir que el estigma y la ignorancia en torno
al VIH definan su experiencia, Duna usa estas metaforas como una manera de afrontar abiertamente
la enfermedad y afirmar su humanidad. El uso creativo de las metaforas permite a Duna tamizar o
filtrar la realidad desde su pensamiento critico, dialogar de su experiencia y transmitirla en términos
personales y significativos, a pesar del temor que sienten sus tios porque la sociedad no tiene las
mismas herramientas para asumir este tipo de diagnosticos.

Ademas, también se puede identificar como las metaforas de la sangre de colores cuestionan
las narrativas sociales mas amplias sobre la enfermedad y la subjetividad. Al desafiar la creencia
social de que la enfermedad debe representarse en términos de oscuridad, muerte y peligro. De otro
lado, tanto tia como sobrina asumen un posicionamiento critico y politico al asumir la enfermedad
desde el autocuidado y desde una perspectiva distinta a la de la madre bioldgica de Duna, quien ha
decidido, por su parte, dejar la medicacion para esperar que su idea de ser superior, como ella lo
conciba, le cure de manera milagrosa y definitiva.

En casos similares al de Duna, algunas madres confian su proceso de salud exclusivamente
a Dios 0 a un ser superior, llegando a abandonar los tratamientos médicos con la creencia de que
la salud es un asunto netamente de fe. Este enfoque, aunque bien intencionado, puede pasar por
alto la importancia de los tratamientos médicos y la responsabilidad personal en el cuidado de la
salud. Sin embargo, la perspectiva de los nifios, nifias y jovenes puede ofrecer una vision mas
equilibrada y compleja del proceso de tratamiento.

Los jovenes pueden integrar su fe y esperanza en un futuro mejor con acciones concretas
que promuevan y protejan la vida; esta vision sistémica reconoce que, si bien la fe puede ser una
fuente importante de fortaleza, no debe reemplazar las medidas practicas necesarias para el
autocuidado. Actuar en funcién de proteger la vida, sin delegar completamente esta responsabilidad
a una deidad, demuestra una comprension mas holistica y realista de la salud y el bienestar.

Este enfoque sistémico y complejo muestra que la vida es un regalo que debe ser cuidado,
apreciado y protegido activamente. La fe puede ser un componente crucial, pero debe
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complementarse con habitos saludables y la adherencia a los tratamientos médicos recomendados.
Esta combinacion permite enfrentar los desafios de salud de manera mas efectiva, respetando tanto

la dimensidn espiritual como la necesidad de acciones préacticas.

Esto ha traido cosas buenas
Lina comparte como la vida de su familia ha sido impactada tras el diagnostico de VIH. A
pesar de enfrentarse a un momento inesperadamente dificil, Lina y su compariero encontraron en
su nucleo familiar una fuente de fortaleza y aceptacion que les permitid abordar esta nueva realidad
con determinacién y unidn. Su historia no solo refleja los desafios asociados con el diagndstico y
la gestion de una enfermedad, sino también las formas en que tal situacion puede fortalecer los
vinculos familiares y profundizar el afecto compartido.
En el caso de Fernando, el hijo de Lina, no fue posible realizar entrevista, dado que él tiene
una discapacidad y ademas no conoce de la enfermedad.
Yo soy Lina, tengo 38 afios, y mi hijo tiene 13 afios.
Cuando nos enteramos del diagnostico, fue algo muy duro porque no
nos esperabamos una cosa asi. Sin embargo, lo ideal es que no nos rechazaron,
al contrario, nos acogieron y nos apoyaron. Mi compafiero y yo empezamos a
revisar nuestra situacion para entender quién de los dos pudo haber sido el
origen de la situacion.
Fernando no entiende bien, ya que es un nifio con una condicion de
discapacidad, por lo que todavia no es consciente de su situacion.
Nuestra vida no ha cambiado mucho en algunos aspectos, pero si ha
traido cosas buenas como el aumento del afecto y la union familiar. Nos hemos
vuelto méas unidos y se ha fortalecido el vinculo entre nosotros. Sin embargo,
también hemos enfrentado rechazo por parte de la sociedad, incluso en la
escuela. El rechazo hacia Fernando y hacia mi fue muy duro y me llevd a
experimentar depresion, ansiedad y estrés.
Afortunadamente, algunas personas nos han ayudado, como mis
padres, mis hermanos, mis cufiados, mi suegra y algunas otras personas a
quienes se les ha escapado la informacion. Nos han acogido muy bien y nos

han brindado su apoyo. (Lina, madre de Fernando, 38 afios, 2022)
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Lina aborda la discriminacion y el rechazo que tanto ella como su hijo han experimentado,
especialmente en entornos como la escuela, destacando las complejidades sociales que vienen con
vivir con VIH. Estos momentos de adversidad han sido contrastados con el apoyo de su familia
extensa, quienes han sido fundamentales en ofrecer un refugio seguro y comprension. En cuanto a
la enfermedad, ella la metaforiza con un animal feroz, como es el caso de otras madres y otras
narrativas previas; sin embargo, no se asume como una presa vulnerable, sino como un animal con
capacidad de respuesta:

Para mi, el VIH es una enfermedad feroz, por lo que lo imaginaria como un

personaje muy feroz. Yo me veo como un conejito, tierno pero indefenso ante

algo tan aterrador. Pienso que el conejo primero tendria que asimilar la

presencia de este animal feroz y luego intentar enfrentarlo con agilidad.

Aquellos que nos han apoyado, como nuestras familias, tienen

caracteristicas nobles y comprensivas. Podrian ser como gallinitas, patos, o

gatos, ya que son animales que representan el cuidado y el apoyo que nos han

brindado. (Lina, madre de Fernando, 38 afios, 2022)
llustracion 13

llustracion del cuento La Familia Conejo

Fuente: Elaboracion propia a partir de las creaciones colectivas.

De otro lado, a través de su narrativa, Lina ofrece una perspectiva que no solo destaca los
retos, sino también la esperanza y la busqueda de aceptacién y normalidad: “A otras mamas que

estén pasando por lo mismo, les diria que, primero que todo, es esencial aceptar la realidad que
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estamos viviendo. Es dura y dificil, pero la aceptaciéon es lo mas importante” (Lina, madre de
Fernando, 38 afios, 2022).

La temporalidad es un aspecto importante en la lectura de estas historias, por ejemplo, Lina
no solo interpreta su experiencia en el presente, sino que también revisita su pasado en busca de
pistas y momentos significativos que la ayuden a dar sentido a su situacion actual. Desde los aportes
de Ricoeur (2004) se puede resaltar como Lina teje una relaciéon dialdgica entre su pasado, su
presente y sus aspiraciones futuras, construyendo un relato continuo de resistencia y esperanza.

Lina se encuentra en la encrucijada de reconocerse a si misma en términos de su diagnéstico
de VIH o de trascender esta etiqueta y construir una subjetividad més amplia y agenciante.
Nuevamente, asumiendo los planteamientos de Ospina-Alvarado (2020), se puede identificar como
Lina negocia esta tension entre su condicion de salud y su deseo de ser reconocida como una
persona capaz de superar obstaculos.

La narracién no solo es una forma de comunicar experiencias, sino también una manera de
auto reflexionar y configurar la realidad (Ricoeur, 1996). Lina, a través de su proceso narrativo,
estaria participando en una transformacion de su propia existencia. Lina, al compartir su historia
con otros y al encontrar un prop6sito en su narracion, crea un espacio para la esperanza y la agencia.

Lina y su hijo invitan a una reflexion sobre como las metaforas sociales y culturales
asociadas con el VIH impactan sus vidas. Partiendo de los aportes de Sontag (2008) que aboga por
una comprension mas profunda de las enfermedades y el sufrimiento mas alla de las
simplificaciones metaforicas, se puede reconocer como Lina y su hijo se enfrentan a la carga del
estigma y el rechazo, y como Lina trabaja para redefinir su subjetividad y resistir las metaforas
negativas impuestas por la sociedad.

La idea de establecer acuerdos para coexistir entre el conejo y el animal feroz sugiere una
reconciliacion de los aspectos complejos de la enfermedad. Esta reconciliacion no significa que
Lina renuncie al deseo de cambiar las circunstancias, sino que se trata de encontrar una manera de
vivir en armonia con la realidad que afronta, ya no desde una guerra con la enfermedad y con su
propio cuerpo, sino desde el manejo de variables que si estan bajo su control, como la perspectiva
con la que lee la enfermedad; simboliza la aceptacion de que tanto la fragilidad como la fortaleza
son partes esenciales de su experiencia y que ambas pueden coexistir en su narrativa personal, al
aceptar la vida desde una mirada distinta a la victimizacion y al caos, solo entendiendo que la

existencia implica circunstancias adversas.
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La enfermedad, aunque conlleva una serie de retos significativos, también puede revelar
aspectos positivos y transformadores de la vida. Uno de los beneficios més notables es la unién
que puede surgir entre las personas afectadas. Enfrentar una enfermedad a menudo moviliza a
familiares y amigos, creando un sentido de cohesion y solidaridad; esta union no solo fortalece los
lazos existentes, sino que también puede dar lugar a nuevas conexiones y redes de apoyo que
perduran mas allé de la crisis inicial. La experiencia compartida de navegar por los desafios de la
enfermedad puede ser una oportunidad para profundizar en las relaciones y para que los individuos
se sientan acompafados en su lucha.

El respaldo emocional y préctico que proviene de estas redes de apoyo es otro aspecto
crucial. Cuando una persona se enfrenta a una enfermedad, saber que cuenta con el apoyo
incondicional de su entorno puede ser una fuente de gran consuelo y fuerza; este respaldo se
manifiesta de muchas maneras, desde ayuda con tareas diarias hasta la compafiia durante citas
médicas 0 momentos dificiles. La presencia de una red de apoyo sélida no solo alivia el peso de la
enfermedad, sino que también proporciona un sentido de seguridad y pertenencia, ya que las
personas que se sienten respaldadas estdn mejor equipadas para manejar el estrés y la incertidumbre
asociados con su condicion de salud.

Ademas, la enfermedad puede resaltar la importancia del amor y la fortaleza en las
relaciones. La adversidad tiene una forma de sacar a la luz el amor y el compromiso de aquellos
que rodean al enfermo. Estos momentos de fragilidad pueden ser catalizadores para expresiones de
afecto y cuidado que quizas no se manifestarian de otra manera. La fortaleza en las relaciones se
configura y se refuerza a través de estas interacciones, mostrando que el verdadero poder de las
conexiones humanas reside en la capacidad de apoyarse mutuamente en tiempos de necesidad. Asi,
la enfermedad, aunque dificil, puede ser una oportunidad para que las personas redescubran y
reafirmen la importancia del amor y el apoyo en sus vidas, creando vinculos méas profundos y
significativos.

No nos vamos a morir de esto

A continuacion, se presenta el caso de Manuela, una joven de 18 afios y su hija Sara de dos
afios, ambas diagnosticadas con VIH. Este analisis explora como el diagnostico impacto la vida de
Manuela cuando era joven y las consecuencias psicosociales que siguieron. Este relato expone
coémo la revelacion del diagnostico afecto las relaciones familiares y sociales de Manuela, ademas

de influir en sus aspiraciones futuras, en particular su deseo de estudiar medicina, frente a los
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prejuicios y desinformacion que enfrenta en su entorno. Asimismo, plantea las decisiones de
Manuela respecto a la divulgacion del diagnostico de VIH en el entorno educativo de su hija,
subrayando el manejo del estigma y la discriminacion. Este caso ilustra los desafios que enfrentan
las jovenes madres diagnosticadas con VIH y como estas experiencias moldean sus vidas y las de
sus hijos.
Con Sara no fue posible realizar la entrevista, ni el taller, debido a que Manuela solo pudo
conectarse por medio de la virtualidad a un Gnico encuentro.
Tengo 18 afos y una hija de 2 afios que también es VIH positiva. Mi vida era
normal antes del diagndstico, pero después, he tenido momentos de ansiedad,
porque todo esto era algo nuevo y muy complicado para mi, especialmente
porque tenia solo 16 afios.
Mi relacion con el padre de mi hija fue consensuada, pero nada fue
planeado, ni la nifia ni el diagndstico. Descubri que era VIH positiva a través
de mi hija, quien se enfermaba mucho, tenia tos constante, bajaba de peso y
contrajo un virus. Llegamos al hospital de La Misericordia, donde hicieron
varios examenes y me informaron sobre el diagndstico. Inicialmente, no
querian decirme el motivo porque era menor de edad, y tal vez no sabian cémo
lo tomaria, asi que llamaron a mi mamay me lo dijeron en su presencia.
Para mi familia, fue un golpe duro, pero me dijeron que me apoyarian
y no me dejarian sola, asegurandome que no era algo con lo que no pudiera
vivir.
Le conté a una amiga de muchos afios y también a mi actual pareja, con
quien salgo. Fue muy dificil hablar sobre esto, porque no todas las personas lo
entienden y hay mucha ignorancia sobre el tema. Sin embargo, él me dijo que
no habia problema, solo me pregunt6 si él podria contagiarse. Le expliqué
como son las cosas y acepto la situacion.
Hace aproximadamente un mes, mi hija empezd a asistir al jardin. No
la habia ingresado antes porque habia estado muy mal de salud y apenas se esta
recuperando. Aunque no era obligatorio revelar su diagnostico, lo comenté,
porque prefiero ser sincera desde el principio. Las profesoras al principio
estaban un poco aterradas, creo que era el primer caso de este tipo que
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manejaban, pero han sido muy buenas con ella. Me dijeron que me apoyarian

mucho y estarian pendientes de sus citas y terapias, que ella necesita.
Mis suefios no han cambiado, pero siento que ya no se pueden realizar.

Siempre quise estudiar medicina, pero me han dicho que las personas con mi

diagndstico no pueden ser médicas. (Manuela, madre de Sara, 18 afios, 2022)

A pesar de las dificultades, Manuela ha mostrado una notable apertura y honestidad,
especialmente al decidir informar sobre el estado de salud de Sara en su nuevo entorno educativo,
lo que subraya su compromiso con la transparencia y el bienestar de su hija.

Sin embargo, es lamentable que Manuela sienta que sus suefios, especialmente su
aspiracion a estudiar medicina, se vean truncados por percepciones sociales de discriminacion.
Este aspecto de su narrativa resalta la necesidad urgente de educacién y sensibilizacién sobre el
VIH, para desmantelar mitos y permitir que jovenes como Manuela no solo suefien, sino también
realicen sus aspiraciones sin ser injustamente limitados por su diagnostico.

En cuanto a sus metéforas, ella percibe el VIH como algo feroz en un inicio, que poco a
poco se va volviendo suave:

Yo creo que el VIH seria como el animal mas feroz de todos, aunque no se cuél

exactamente, seria el mas feroz, pero a la vez se va ocultando y suavizando.

Los médicos serian gatos, suaves y agiles. Mi hija y yo seriamos dos perritas.

Al inicio, los perritos intentarian evitar al animal feroz, pero luego se darian

cuenta de que tienen que socializar con él. Tendrian que dialogar con él y

relacionarse porque no lo pueden eliminar.

La enfermedad me ha ensefiado que la salud es lo m&s importante. Me

ha ensefiado a ser fuerte y a valorar todo lo que uno tiene. (Manuela, madre de

Sara, 18 afios, 2022)

Partiendo de estas metaforas, se construy0 un cuento que, a Su vez, se acompafia con
algunas ilustraciones. A continuacion, se presenta una de estas:
llustracion 14

Ilustracion del cuento Manuela y el Monstruo color Marrén
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Fuente: Elaboracion propia a partir de las creaciones colectivas.

En su papel de madre joven, asumiendo un diagndstico de VIH tanto para ella como para su
hija, Manuela ha transitado una experiencia significativa que desea compartir con otros jévenes
que podrian estar atravesando situaciones similares. A continuacién, ofrece algunos consejos
valiosos basados en su propia experiencia, enfocandose en la importancia de mantener la calmay
adoptar una perspectiva positiva frente al diagnoéstico. Manuela enfatiza que un diagnéstico de
VIH no es una sentencia de muerte, sino una nueva realidad que, aunque desafiante, puede ser
manejada con serenidad y aceptacion.

A los jovenes como yo les diria que, primero y ante todo, es importante

mantenerse tranquilos y saber que no nos vamos a morir, porque eso es algo

que muchas personas piensan erroneamente. Hay que entender que esta es una

nueva experiencia que llega a nuestras vidas y debemos aprender a manejarla,

pero es fundamental mantener la calma. (Manuela, madre de Sara, 18 afios,

2022)

En la historia de Manuela, la relacién entre las dos perritas y el ser feroz representa la
busqueda de coexistencia y entendimiento. Esta metafora sugiere que, a pesar de los desafios,
Manuela encuentra la fortaleza para mantener una relacion distinta con su diagndéstico a las que se
han instalado histéricamente desde la culpa, el enojo y la verglienza.

La historia de Manuela ejemplifica como la narrativa personal puede influir en la forma en
que las personas afrontan el VIH y como pueden resistir el estigma y construir una subjetividad

agenciante y transformadora de su realidad. Su enfoque en el dialogo, la educacion y la coexistencia
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con la enfermedad resalta la importancia de desafiar las metaforas negativas y crear nuevas
narrativas que promuevan la comprension y la resignificacion de la experiencia.

Por otro lado, en relacién con los vinculos sociales, el amor incondicional y el apoyo que
la joven recibe tras su diagnostico reflejan las visiones de Hooks (2000) sobre la necesidad de
comunidades solidarias en contextos de fragilidad. Sin embargo, mas alla del amor, la joven
enfrenta estructuras de poder y opresion que se revelan a través del estigma asociado a su
enfermedad y su maternidad a una edad temprana.

Esta confrontacion con la finitud de la vida no fue una eleccion, sino una circunstancia
imprevista que surgid de manera abrupta. En una edad temprana, Manuela tiene que enfrentarse a
cuestiones de vida, muerte y la fragilidad del ser; sin embargo, lo que es notable en su narrativa no
es simplemente la confrontacion con la finitud, sino la manera en que se afronta a ella misma, al
decir que no se va a morir de ello. Su capacidad de persistir, adaptarse y continuar a pesar de las
circunstancias adversas, refleja una profunda comprension y aceptacion de su situacion. La finitud,
en lugar de ser un fin en si mismo, se convierte en un camino hacia una mayor comprension y
apreciacion de la vida.

Al respecto, Melich (2011) insta a reconocer la finitud no como una limitacion, sino como
una condicion que puede enriquecer la experiencia y la comprension de la vida. La joven, a través
de su experiencia y actitud, ilustra precisamente esto. A pesar de las adversidades, ha encontrado
formas de dar sentido, valorar lo que tiene y seguir adelante con determinacién y esperanza.

El VIH no significa una sentencia de muerte, sino mas bien una invitacion a vivir una vida
diferente. Esta nueva realidad no debe ser vista como anormal, sino simplemente como una variante
de la existencia humana. Las personas que viven con VIH pueden llevar vidas plenas y
significativas, adaptandose a sus circunstancias con un enfoque renovado y una perspectiva Unica
sobre la salud y el bienestar; la diferencia no radica en una mayor dificultad, sino en la necesidad
de ajustar y adoptar nuevas practicas y actitudes que permitan una convivencia saludable con el
virus.

Vivir con VIH implica integrar la condicion en la vida cotidiana de manera que se mantenga
la calidad de vida. Esto puede incluir el seguimiento de un conjunto de medicamentos, la atencion
médica regular y una mayor atencién a la salud en general, sin embargo, estas adaptaciones no

deben ser vistas como impedimentos, sino como parte de un nuevo estilo de vida que promueve el
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autocuidado y la conciencia de la propia salud. Este enfoque puede llevar a una mayor comprensién
de uno mismo.

La experiencia de vivir con VIH también puede enriquecer la perspectiva personal,
fomentando la apreciacion de la vida. Las personas con VIH a menudo desarrollan una capacidad
de adaptacion que les permite afrontar y superar desafios; esta capacidad de adaptacion no solo
mejora su propia vida, sino que también puede inspirar y fortalecer a otros en su comunidad. Al
aceptar y vivir plenamente con VIH, se demuestra que una vida distinta no es menos valiosa ni mas
dificil, sino simplemente una variacion de la experiencia humana que puede ser igualmente

enriquecedora y satisfactoria.

Algo para toda la vida

A continuacion, se presenta la historia de Natalia, una joven de 19 afios que vive con su
padre y su mascota, un conejito, mientras cursa el Gltimo afio de secundaria. Tras la pérdida de su
madre por el mismo diagndstico, afronta el desafio de vivir con VIH, una condicion que recién
comenz6 a comprender plenamente debido a la naturaleza controlada de su enfermedad mediante
medicacion constante. La narrativa destaca la complejidad emocional y social de compartir su
diagndstico, dependiendo en gran medida de la guia de su padre, quien ha sido su principal soporte
desde el descubrimiento de esta experiencia.

La joven también reflexiona sobre la importancia de estar bien informada acerca de su
condicion, aprendiendo a manejar no solo la enfermedad sino también las reacciones sociales que
esta puede provocar; a través de su historia, se percibe la importancia del apoyo familiar y médico
adecuado, asi como la necesidad de educar a otros para transformar el estigma asociado al VIH.

Tengo 19 afios. Vivo con mi papa y un conejito. Estoy en grado once. Mi mama

también vivia con nosotros, pero ella fallecio.

Hasta hace poco, no comprendia completamente que tenia esta
enfermedad porque, aunque tomo medicamentos, los exdmenes no muestran

nada. Finalmente entendi que si tengo el virus, pero que esta controlado.

A veces es complicado contarle a alguien. Primero pienso y le pregunto

a mi papa si esa persona sabe o0 no sabe, porque €l es quien ha manejado la

informacidn desde que se enterd de que mi mama y yo teniamos el virus. Nunca

me dijeron directamente que yo tenia VIH; fui deduciéndolo por mi misma
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cuando me decian que tenia que tomar los medicamentos. Llegué a la

fundacidon cuando tenia alrededor de 7 afos.

En el colegio, algunas personas saben, pero parece que ya se les olvido.
Mis amigas cercanas saben que frecuentemente voy al médico, pero no creo
que recuerden que tengo VIH.

Mi papé me habla del tema, especialmente sobre cdmo tener relaciones
sexuales seguras. Me aconseja desde lo que él sabe y me sugiere buscar mas
asesoria con personas que conocen bien el tema.

He aprendido que es esencial asesorarse bien sobre una enfermedad

como esta. No hay que aceptar que alguien te haga sentir mal diciéndote cosas

como "qué asco”. También he aprendido que, para luchar por los suefios,

primero hay que cuidar la salud.

Las cosas si cambian. Para nosotros es complicado tener una pareja,

porgue no todos lo van a tomar igual. Al principio, alguien puede decir que te

apoya, pero despueés, si tienen un hijo, pueden discriminarte y acusarte de

contagiarles. Esto hace que uno piense mucho en elegir bien a la pareja, alguien

que sepa entender y aceptar la situacion.

Los médicos nos explican que tenemos como una carcel adentro, donde

el virus esta encerrado, y el medicamento actia como la policia, asegurandose

de que el virus no se escape de la celda. (Natalia, 19 afios, 2022)

Se percibe claramente como el proceso de comprender y aceptar una condicién médica
como el VIH puede ser gradual y complejo, especialmente cuando se es diagnosticado desde una
edad temprana. La forma en que Natalia ha aprendido a manejar su condicion, solicitando la
orientacion de su padre y adaptandose a las reacciones de su entorno escolar, resalta la importancia
del apoyo familiar y la educacion adecuada sobre la enfermedad. Su experiencia subraya la
necesidad critica de estar bien informado y de buscar asesoria especializada, no solo para manejar
el VIH sino también para afrontar el estigma asociado que todavia persiste en la sociedad; ademas,
su situacion ilustra como el estigma puede complicar aspectos de la vida que muchos dan por
sentado, como las relaciones personales y el deseo de formar una familia, enfatizando la

importancia de la comprension y el apoyo continuo en su camino hacia una vida plena y saludable.
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Mi consejo es que uno debe estar siempre pendiente de su salud, incluso si algo

parece pequefio, porque podria volverse algo mas serio. Les diria que no se

dejen derrumbar, que sigan adelante y busquen el apoyo de las personas que

mas los quieren. Es fundamental asesorarse bien y no permitir que personas

que no entienden del tema les hagan sentir mal.

A los adultos les aconsejo mantener a los jovenes distraidos y no tocar

demasiado el tema hasta que ellos sean lo suficientemente maduros para

entender que esto es para toda la vida. Es importante que sientan el apoyo de

su entorno y que se les brinden herramientas para manejar su situacién con

fuerza y determinacion.

Recordar que este proceso también puede ser una oportunidad para el
crecimiento personal y fortalecer las relaciones familiares y de amistad.

(Natalia, 19 afios, 2022)

En los consejos de Natalia, se refleja una comprension profunda y personal de lo que
significa vivir con VIH desde una edad temprana. Su reflexion inicial sobre la dureza de aceptar
tal diagnostico resalta la importancia crucial de adherirse al tratamiento médico, no solo como una
necesidad para controlar la enfermedad, sino como una préactica de autocuidado que recuerda el
valor de la vida. Natalia subraya que la salud debe ser la prioridad, incluso ante los menores indicios
de malestar, ya que pequerfios problemas pueden escalar rapidamente sin la debida atencion.

En cuanto a la metaforizacion, Natalia prefirid no participar de la actividad y que su historia
no estuviese representada en el conjunto de cuentos, un aspecto que se respetd durante el proceso
creativo.

Maés alla de la gestion médica, Natalia enfatiza la necesidad de un soporte emocional
robusto. Aconseja a otros en situaciones similares a rodearse de personas gue realmente entienden
y apoyan, evitando a aquellos que pueden perpetuar el estigma y el aislamiento asociados con el
VIH; su consejo de mantenerse distraido y no abrumarse con la condicion hasta que se esté
preparado para entender completamente sus implicaciones, sugiere una estrategia para manejar el
bienestar emocional y mental a largo plazo.

Estas reflexiones de Natalia no solo ofrecen guia practica para otros jovenes que viven con
VIH, sino que también proporcionan una perspectiva vital sobre como afrontar la vida con una

condicion con la que se debe aprender a co-existir a largo plazo: con determinacion, educacion
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continua y un entorno de apoyo que permita a la persona no solo sobrevivir, sino también elegir
nuevos modos de habitar la existencia.

El VIH es una condicion de por vida, ya que hasta ahora no existe una cura replicable y
accesible en el mundo. Este hecho subraya la necesidad de aceptar y adaptarse a la realidad de vivir
con el virus de manera continua; a pesar de su permanencia, el VIH no define la totalidad de la
existencia de una persona. En lugar de verlo Unicamente como una carga, se puede considerar como
una parte de la vida que requiere atencion y manejo, pero que no impide llevar una vida plena y
significativa.

Aceptar la realidad del VIH implica integrarlo en la vida cotidiana sin permitir que domine
todos los aspectos de la existencia. Esta integracion puede incluir seguir un tratamiento con
medicamentos, mantener una atencién médica regular y adoptar habitos de vida saludables. Estas
medidas no son obstaculos, sino formas de mantener el bienestar general. Al adoptar esta
perspectiva, las personas pueden llevar una vida activa y gratificante, donde el VIH es solo un
aspecto mas de su experiencia.

Ademas, la presencia constante del VIH puede servir como un recordatorio diario del valor
de la vida. La enfermedad, aunque llega para quedarse, puede fomentar una mayor apreciacion de
cada momento y de las relaciones que enriquecen la vida. Al aprender a convivir con el VIH, las
personas pueden desarrollar una perspectiva mas profunda sobre lo que realmente importa,
enfocandose en el autocuidado, el bienestar emocional y la construccion de conexiones
significativas con los demas. Esta actitud positiva puede transformar la experiencia de vivir con

VIH en una oportunidad para valorar y celebrar la vida con una perspectiva renovada.

Reflexiones que surgen de la experiencia del VIH

Las historias leidas revelan la complejidad y diversidad de experiencias humanas en
relacion con desafios, enfermedades, estigmas y la finitud de la vida; a pesar de las diferentes
circunstancias y contextos, hay un hilo conductor que atraviesa cada narrativa: la resistencia al
estigma, la valoracién de la vida y el seguir caminando por los suefios. Cada relato destaca como
las personas encuentran maneras de resistir y trascender las adversidades, demostrando que las
dificultades no definen su existencia, sino que pueden ser catalizadores para un crecimiento
personal y colectivo significativo.

Inicialmente, las metaforas de nifios, nifias, jovenes y madres expresaban un cuadro de

desamparo, representando al VIH como un animal feroz que acechaba y amenazaba
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constantemente su existencia. Esta imagen del depredador, que representaba su miedo y fragilidad,
dominaba su perspectiva y relaciones con la enfermedad; sin embargo, con el tiempo y el
despliegue de las entrevistas, lograron transformar y construir nuevas narrativas que se asemejan a
las dinamicas de la naturaleza. En el vasto entramado de la vida, todas las especies buscan la
supervivencia, pero en el caso particular de la humanidad, este deseo se traduce en una busqueda
de reconciliacion con ese animal feroz simbdlico, entendiendo y aceptando su presencia, no como
una amenaza constante, sino como un componente de su realidad con el que pueden coexistir.

Esta transformacion de las metéforas refleja un cambio profundo en la percepcion del VIH.
Al despojar al virus de su aspecto amenazante y verlo como parte de su existencia, las personas
encuentran una nueva manera de relacionarse con su condicion; esta aceptacién no significa
resignacion, sino una reconfiguracion del miedo en entendimiento y coexistencia. Este cambio en
la narrativa permite que las personas con VIH vivan sus vidas de manera mas plena, reconociendo
el valor de cada momento y el potencial de cada dia.

Esta lectura invita a ver la finitud no como una limitacion, sino como una condicién que
profundiza la experiencia de vida.

Asumiendo una enfermedad que histéricamente ha estado tefiida de estigma y
desinformacién, cada una de las personas, nifios, nifias, jovenes y madres, no solo han vivenciado
la adversidad de su salud, sino también han transitado estructuras sociales y culturales que
marginan y estigmatizan. Al compartir sus historias, buscar apoyo mutuo y educar a otros, ellos y
ellas estan desafiando activamente las narrativas dominantes sobre el VIH. En lugar de ser figuras
pasivas, se presentan como agentes activos en la construccion de su propia historia, redefiniendo
lo que significa vivir con el virus.

Su resistencia no es simplemente un acto de supervivencia, sino una declaracion politica
que busca cambiar la percepcion y la realidad de la vida con VIH. Al adoptar un enfoque proactivo
y transformador, estas personas estan reconfigurando no solo su propia experiencia, sino también
la manera en que la sociedad percibe y trata el VIH; este cambio es fundamental para reducir el
estigma y crear un entorno mas inclusivo y comprensivo para todos.

En Gltima instancia, estas historias muestran que el valor de la vida no esta determinado por
la ausencia de desafios, sino por la manera en que se afrontan. La capacidad de encontrar
significado, apoyo y alegria en medio de la adversidad es un testimonio del espiritu humano y una

leccion poderosa para quienes atraviesan este camino. La vida con VIH, aunque diferente, puede
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Ser rica en experiencias, conexiones y proposito, demostrando que la diferencia no es sinénimo de

inferioridad, sino una variacién de la existencia humana.

La creacidn de sentidos compartidos

Como se menciond en el acapite metodoldgico, ademas de los procesos individuales, se crearon
sentidos colectivos a partir de aspectos comunes de estas historias. El proceso de creacion de las
canciones fue colectivo y participativo. Se basé en las unidades de sentido, que fueron temas y
emociones clave identificados en las historias de las familias, que se detallaran mas adelante en
este documento; ademas, se utilizé un enfoque de colorizacion en la composicion musical, en donde
ciertos colores y tonos se asociaron con emociones y temas especificos, influenciando el tono y el
estilo de la musica. El uso de referentes creativos y musicales fue otro aspecto clave, permitiendo
que las canciones reflejaran una amplia gama de influencias y estilos, resonando asi con las diversas

experiencias y gustos de los participantes.

llustracién 14

Co creacion de una cancion

Ejercicio de escritura libre

Estaba viviendo en automatico Vivir 5 mas que estar vivo
Parecia Muerto en Vida La vida 25 mas que el cugrpo que habito
Creyendo que vivir era hacer Aprend’ que vivir es sentr el aire

Vivir es cier el chotolate que prepara mi madre
SoUMies oCurTigron para que yo cada emoCidn que vive en m

Y de repente pash aigo y ai en Vivir & jugar con m padre
vida entrega
Aladd9)(#5) Foam pueda existir? Yo estoy siendo vida, cada respiro, cada alento, cada caricia, cada abrazo,

Cudntas molécuas, céiulas, Cada manara recuerdo que 2stoy vivo
particulas, coincidencias bickbgicas y Me levanto de la cama disfrutando de mi tristeza, mi enojo, mi alegria, de

cuenta del miagro/la maravila de la Vivir 85 trabajar, vivir &5 estudiar, vivir es hacer cada cosa on pasién y
cada aprendizaje, cada tristeza, cada alegria, cada experienca

Vive caminando lviano, abrazando la vida, abrazando cada instante
Hoy no importa o queda | dia, si quedan meses, si
quedan anos, porque Cada instante es eterno y
porque & dia en que no esté perdurara lo que haya
creado y lo que haya dejado en & mundo de los Dma)7(sus2) D (maj7)
vives.
Ama)d Em?

Y(octavada)

Fuente: Elaboracion propia con el apoyo del estudiante de musicoterapia.

Este enfoque musical, apoyado por teorias y practicas en musicoterapia, refleja las ideas de
autores como Ruud (1998) y Wheeler (2015) quienes han enfatizado la importancia del uso de la

musica como una herramienta terapéutica y de expresion. La musicoterapia, como sugieren estos
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autores, puede ser una poderosa forma de procesar y expresar emociones, especialmente en
contextos de salud y bienestar.

Las canciones creadas en el marco de este proyecto jugaron un papel crucial al dar vida a
los sentidos compartidos que se detallan a continuacion, pero desde una perspectiva musical. Este
enfoque resultd ser mas significativo que la construccion de tdtems, ya que la musica tiene la
capacidad Unica de compartir experiencias desde una perspectiva ampliamente accesible y
compartida; aunque la masica permite la expresion de emociones y experiencias subjetivas,
también crea un espacio en el que la experiencia individual se entrelaza con la vivencia colectiva.

En la mdsica, las emociones y los mensajes contenidos en las historias de las familias
encontraron una nueva forma de expresion, una que trasciende las barreras del lenguaje y la cultura.
La masica, como vehiculo de expresion, ofrece una forma de conexidn universal, permitiendo que
las experiencias personales resonaran con una audiencia mas amplia. Esta cualidad Unica de la
mausica de ser a la vez profundamente personal y universalmente accesible la convirtié en el medio
ideal para este proyecto, facilitando un diélogo entre lo individual y lo colectivo.

Las canciones creadas en este proyecto fueron sometidas a un proceso de validacion con
las familias involucradas, a través de encuentros y conversaciones virtuales; estos encuentros
fueron especialmente significativos para los jovenes participantes de ambas fundaciones
involucradas en el estudio. Durante estas sesiones virtuales, las familias tuvieron la oportunidad de
escuchar las composiciones musicales y ofrecer sus comentarios y retroalimentacion.

Este proceso de validacidn fue crucial para garantizar que las canciones reflejaran fielmente
las historias, emociones y experiencias de las familias. Los jovenes, en particular, desempefiaron
un papel activo en este proceso, compartiendo sus percepciones y asegurandose de que las
canciones capturaran la esencia de sus vivencias personales y colectivas. La participacion de los
jévenes en la validacion de las canciones no solo aseguré la autenticidad de las representaciones
musicales, sino que también proporciono nuevas perspectivas sobre las vivencias.

A continuacidn, se desarrollaran los sentidos colectivos identificados en este proyecto, los
cuales emergieron de una lectura hermenéutica de las historias de vida de los participantes. Estos
sentidos colectivos que representan temas y experiencias comunes entre las familias, se han unido

en cuatro ejes principales:
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o Del miedo a la co-existencia: Este eje explora la transicion de sentir miedo ante la

enfermedad a aprender a coexistir con ella, reconociendo y aceptando sus desafios y

realidades.

. Dialogar con la enfermedad: la subjetividad mas cerca de la vida: Esta unidad

aborda cdmo la enfermedad puede afectar y, a veces, transformar la subjetividad de una

persona, llevandola a una comprension mas profunda y cercana de la vida.

o Vivir es mas que estar vivos: Este tema profundiza en la diferencia entre

simplemente existir y vivir una vida plena y significativa, incluso en presencia de una

enfermedad; ademas, el cdmo la enfermedad permite encontrar nuevos significados en la

experiencia de vivir.

. Las vidas de las madres cuidadoras: Este eje pone énfasis en las experiencias

Unicas de las madres que cuidan a sus hijos e hijas enfermos, abordando sus desafios,

fortalezas y el impacto en sus propias vidas. Esta unidad no fue planteada inicialmente en

el proyecto, pero fue un trazo relevante y coman que surgi6 durante el trabajo de campo y

la lectura de la informacion.

Estos sentidos colectivos se derivaron de la interpretacion hermenéutica de las narrativas
de vida, identificando temas y experiencias compartidas que acttan como hilos conductores entre
las distintas historias. A continuacion, se abordard cada uno de estos, profundizando en sus

significados y en como reflejan las experiencias colectivas de los participantes del estudio.

Del miedo a la co-existencia

El proceso de adaptacion y aceptacion del VIH y el cancer, especialmente en nifios, nifias,
jévenes y sus familias, representa una travesia compleja desde una percepcién inicial de la
enfermedad como un enemigo depredador hacia una vision mas integrada y sistémica; esta
evolucion emocional y perceptual implica el reconocimiento de la enfermedad no solo como una
amenaza, sino también como una parte del ecosistema de la vida que requiere adaptacién y
coexistencia.

Inicialmente, tanto el VIH como el cancer son percibidos como fuerzas destructivas y
depredadoras. Esta vision esta arraigada en el miedo y la incertidumbre, y se observa en las
experiencias compartidas de los nifios, las nifias, las jovenes y los jovenes, y sus familias; en este

sentido, se asume que aun prevalecen los planteamientos de Sontag (2008) quien discute como las
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enfermedades a menudo se perciben como enemigas y esta metafora bélica domina la relacion
inicial con la enfermedad.

Las madres, en su papel de cuidadoras, a menudo refuerzan la percepcion de la enfermedad
como un enemigo; su enfoque protector y a veces temeroso puede influir en como sus hijos e hijas
perciben la enfermedad. Al respecto, Ricoeur (1996) sugiere que la forma en que se narran las
experiencias influye en que se configura el yo y sus percepciones, es decir, la subjetividad. Las
madres, al narrar la enfermedad como una lucha, contribuyen a la construccién de una realidad en
la que la enfermedad es un adversario.

Con el tiempo, nifios, nifias y jovenes comienzan a ver el VIH y el cancer no como enemigos
a vencer, sino como partes de su ecosistema vital. Esta transicidn se debe en parte a la educacion,
la experiencia y la adaptacion a la vida con la enfermedad. Gergen (2006) sefiala como las
comprensiones y narraciones de la realidad son construcciones sociales y en este sentido, el cambio
en la percepcion del VIH y el cancer desde un enemigo a un cohabitante es un reflejo de este
proceso.

Los jovenes, en particular, comienzan a dialogar con su enfermedad, formando nuevas
metaforas que reflejan una relacion amplia con la experiencia. EI VIH y el cancer se convierten en
animales incomodos, pero parte de la experiencia de la vida. La eleccion de metaforas animales
por los nifios y las nifias, las jovenes y los jovenes indica una vision mas matizada de la enfermedad.

La transicion de ver el VIH y el cancer como enemigos a reconocerlos como parte de un
ecosistema mas amplio es un proceso complejo y multifacético. Involucra cambiar narrativas,
reconstruir subjetividades y adaptar percepciones. Las madres, inicialmente pueden reforzar el
caracter antagonico de la enfermedad, pero también juegan un papel crucial en apoyar la transicion
hacia la coexistencia. Nifias, nifios y jovenes, a través de su agencia y capacidad de reinterpretar su
situacion, pueden llegar a una coexistencia pacifica con su condicion, viéndola como un aspecto
de su vida, pero no definitorio de su subjetividad.

Esta vision méas matizada acerca de vivir con el VIH y el cancer refleja una comprension
maés profunda de la vida y de la interdependencia de los seres humanos con su entorno y las
circunstancias que enfrentan, representa un paso significativo hacia la construccion de una sociedad
mas empatica y comprensiva, en donde la enfermedad es vista no solo como un desafio personal,
sino como una experiencia compartida que puede ensefiar, unir y fortalecer las relaciones y a las

comunidades.
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La comprension de la enfermedad, ya sea VIH o cancer, y su impacto en la subjetividad y
vida de las personas, especialmente nifios, nifias y jovenes es un campo extensamente explorado
por diversos autores, estas enfermedades, mas alla de sus implicaciones fisicas, repercuten
profundamente en la construccion de la subjetividad individual y colectiva, transformando la
percepcion de uno mismo y del mundo; a través de narrativas individuales, las personas intentan
dar sentido a su condicion. Esta nocion se refleja en historias como la de Jorge, cuya experiencia
con el VIH le llevé a establecer una fundacion, redefiniendo su subjetividad en torno a la
solidaridad y el servicio.

A continuacion, se presenta una cancion co-construida con Mirla Negra Music, pensada
para nifios y nifias, partiendo de las experiencias comunes de ellos y ellas al conocer la enfermedad:

Link de la cancion:

https://www.youtube.com/watch?v=wZZPZ1yL CBw

También se puede acceder en el celular con el siguiente codigo QR:

n
B 3

La cancion se presenta como una alegoria musical que representa las experiencias y
narrativas colectivas de las familias que afrontan desafios como el cancer y el VIH, tal como se
revela en las historias compartidas previamente. Esta composicion busca trascender la percepcién
tradicional de la enfermedad, proponiendo una interpretacion en la que la vida es concebida como
un ecosistema diverso y multifacético. A través de sus metéforas, la cancién invita a reconocer la
coexistencia de multiples seres y experiencias dentro de este ecosistema, sugiriendo que, mediante
el dialogo, el valor y la curiosidad, es posible transitar la experiencia de la enfermedad, incluso en
medio del temor.

A través de las historias compartidas, se observa un cambio paradigmatico desde una vision
de la enfermedad marcada por el temor y el antagonismo, hacia una perspectiva de coexistencia y

dialogo. Este proceso de transicion revela como las enfermedades, inicialmente vistas como
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personajes atemorizantes y peligrosos, se integran gradualmente en la narrativa de la vida como
elementos de un ecosistema mas amplio. Las madres, a menudo, enmarcan la enfermedad en
términos de lucha, mientras que los nifios, nifias y jovenes tienden a dialogar con ella, construyendo
metaforas que reflejan una relacion dialdgica.

En un ecosistema, cada elemento interactia con su entorno de maneras Unicas Yy
significativas. El monito en la espesura y la pantera que lo observa simbolizan esta coexistencia
dindmica de diferentes seres que enfrentan sus propios retos y temores; esta interaccion inicial
subraya como la vida, al igual que un ecosistema, esta compuesta por una serie de relaciones y
equilibrios delicados.

El concepto de vida ecosistémica se ve reforzado por la referencia a las avispas y su danza.
La colaboracion entre las avispas y otros elementos del entorno para calmar la balanza sugiere que
la gestion de los desafios de la vida requiere cooperacion y apoyo mutuo, en este caso haciendo
referencia al tratamiento médico.

La figura de la gran leona en la pradera resplandeciente, pero llena de temor ante el rechazo,
proporciona una metafora poderosa sobre la fragilidad y la fuerza. La leona, a pesar de su
magnificencia, siente miedo al ser rechazada, lo que refleja como las personas pueden sentirse
fragiles en sus desafios personales; sin embargo, al reunirse con su manada, estos miedos se
desvanecen, subrayando la importancia del apoyo social y comunitario. La manada simboliza la
red de apoyo necesaria para afrontar los desafios de la vida, indicando que la fortaleza no reside
solo en el individuo, sino en las conexiones gque se forman.

La cancidn sugiere que la vida es un recorrido lleno de colores sin fin, silvestre y desafiante.
Esta descripcion encapsula la idea de que la vida, con todas sus complejidades y desafios, invita a
las personas a sentir y experimentar profundamente. Los retos que la vida presenta no son
interrupciones del recorrido, sino una parte integral de él; la capacidad de afrontar lo que viene con
fuerza y amor, cantando juntos para encender el corazon, resalta como la comunidad y el apoyo
emocional son esenciales para navegar por los desafios de la vida.

La referencia a "ese ser que trae tantos retos" destaca como la vida presenta constantemente
desafios que deben ser afrontados, como en estos casos, la enfermedad. Cada dia es un sendero
Ileno de oportunidades y ensefianzas, donde cada instante, suspiro o simple risa es visto como un
regalo y una promesa imprevista; este enfoque refuerza la idea de que, aunque la vida introduce

adversidades, también ofrece momentos de significado y belleza. La apreciacion de estos
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momentos cotidianos permite a las personas encontrar valor y proposito incluso en medio de la
adversidad.

El concepto de vida ecosistémica implica que la gestion de los desafios vitales requiere
cooperacion y apoyo mutuo. Ningun ser existe en aislamiento; todos dependen de interacciones
complejas para mantenerse en equilibrio. Asimismo, afrontar las dificultades de la vida implica
apoyarse en una red de relaciones y recursos que ayudan a estabilizar la situacion y a encontrar
maneras de adaptarse. Este enfoque sistémico reconoce que cada individuo es parte de un todo mas
grande, donde la interdependencia y el apoyo mutuo son esenciales para el bienestar.

La fragilidad y la fuerza son componentes esenciales de la vida entendida desde una
perspectiva ecosistémica. Las personas pueden sentirse fragiles frente a los desafios personales,
pero al conectarse con su comunidad, encuentran la fortaleza necesaria para enfrentar estos retos.
La red de apoyo social y comunitario simboliza el sistema de soporte necesario para manejar las
adversidades de la vida; de igual forma fortaleza no reside solo en el individuo, sino en las
conexiones que se forman, evidenciando la importancia de las relaciones interpersonales y

comunitarias en la capacidad de adaptacion.

Dialogar con lay de la enfermedad: la subjetividad més cerca de la vida

La narrativa adoptada para describir y comprender la enfermedad juega un papel crucial en
la configuracién de la experiencia vivida, especialmente en nifios, nifias y jovenes. Este acapite
explora como la elecciéon cuidadosa de palabras y modos de configurar la narrativa de la
enfermedad incide en la manera en que se habita la realidad. La enfermedad, a menudo percibida
como un enemigo depredador, se transforma en un elemento dialogante del ecosistema vital del
individuo a través de la narrativa.

La teoria del acto de habla de Austin (1962) proporciona un lente atil para comprender
cémo la narrativa de la enfermedad puede transformar la realidad, dado que el autor argumenta que
el lenguaje no solo describe la realidad, sino que también tiene el poder de transformarla o re
crearla; es decir, en el contexto de la enfermedad, esto significa que la forma en que se habla sobre
la enfermedad puede tener efectos concretos en como se experimenta y se vive.

Ejemplos notables son los de Natalia y Fernando quienes, al transitar esta etapa de la vida,
optaron por no verla como una batalla a ser ganada; en su lugar, a través de metaforas y

personificaciones, comenzaron a dialogar con su condicién como si fuera un compafiero de vida,
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no siempre amable, pero si un elemento constante de su realidad. Esta perspectiva les permitio
abordar su situacion con menos ansiedad y mas aceptacion.

El concepto de enfermedad como didlogo es respaldado por Charmaz (2006), quien destaca
como las personas con enfermedades pueden construir subjetividades cercanas y dialdgicas con la
vida a pesar de sus desafios, pues al adoptar una narrativa que personifica la enfermedad, los
individuos pueden encontrar formas de coexistir con su condicion de manera mas armoniosa, lo
que a su vez puede conducir a una mejor calidad de vida.

En el caso de Manuela, una madre joven con VIH, se observa como su relacion con su
enfermedad cambi6 con el tiempo, pasando de un estado de ansiedad a una aceptacion y adaptacion
a su nueva realidad.

La experiencia de Kelly y su hijo es un ejemplo de cémo una enfermedad puede llevar a la
familia a una mayor union y fortalecimiento del vinculo familiar. A pesar de su discapacidad y la
falta de conocimiento sobre su condicion, Keyler se convirtié en un punto central de la narrativa
familiar, redefiniendo las relaciones y las percepciones dentro de la familia.

De otro lado, En el anélisis de las narrativas obtenidas de los nifios, las nifias y los jévenes
que participaron en este estudio, el cuerpo emergié como un espacio central en la vivencia de la
enfermedad. EI cuerpo, mas all& de ser un ente fisico, se convierte en un espejo donde se reflejan
las transformaciones personales y colectivas que experimentan los participantes al atravesar
condiciones como el VIH o el cancer. Las narrativas recogidas revelan como el cuerpo es percibido
no solo como un receptor de la enfermedad, sino también como un campo de resignificacion. Los
relatos de los participantes muestran una constante reinterpretacion del significado del cuerpo, que
pasa de ser un espacio de dolor o sufrimiento a un territorio donde se inscriben nuevos significados
de resistencia y creatividad.

A lo largo del estudio, se evidencio que las narrativas sobre el cuerpo estan profundamente
marcadas por el proceso de la enfermedad. Para los nifios, las nifias y los jovenes, el cuerpo se
convierte en un simbolo de vulnerabilidad, pero también de fortaleza. Al narrar sus experiencias,
estos participantes transforman su relacion con su cuerpo, desplazando la mirada del dolor hacia
una comprension mas profunda de su propia existencia. El cuerpo, entonces, se convierte en un
medio a través del cual se comunican nuevas formas de vida, de relacion con los otros, y de

resistencia frente a los estigmas asociados a sus condiciones de salud.

186



Este estudio revela que el cuerpo, en las narrativas de los participantes, se configura como
un espacio en constante transformacién. No es un cuerpo estatico o pasivo, Sino un cuerpo que se
adapta, que resiste, y que busca nuevas formas de expresion en medio de la adversidad. A través
de sus narrativas, los nifios, las nifias y los jovenes resignifican su relacion con la enfermedad,
viendo su cuerpo como un agente activo en su proceso de recuperacion emocional y subjetiva. El
cuerpo ya no es solo un espacio afectado por la enfermedad, sino un territorio de creaciéon donde
se experimenta la vida de manera mas intensa y significativa.

Por otro lado, las narrativas muestran como la relacién de los participantes con sus cuerpos
no es homogénea. Para algunos, el cuerpo se convierte en un refugio donde se concentra el miedo
y la ansiedad, mientras que para otros, el cuerpo se transforma en un vehiculo para la expresion de
emociones y deseos. Estas diferencias resaltan la complejidad de las experiencias individuales
frente a la enfermedad y como el cuerpo puede ser resignificado de maneras diversas dependiendo
de las circunstancias personales y emocionales de cada participante. Sin embargo, en todos los
casos, el cuerpo mantiene un rol central en la configuracién de sus subjetividades, permitiendo a
los nifios, las nifias y los jovenes reconectar con su identidad mas alla de la enfermedad.

Para esta unidad de sentido se consolidd una cancion corta, con la colaboracion de Sebastian
Valdivieso, un compositor de la ciudad de Pereira, quien también tiene cercania a estas experiencias
relacionadas con la enfermedad. A continuacion, se presenta la cancion:

La cancidn se puede visualizar en el siguiente link:

https://www.youtube.com/watch?v=43xECfE29L M

También se puede visualizar en el siguiente QR:

La cancion inicia con un tono introspectivo: "Acaricio las paredes /'Y me limpio los pies al
entrar”, sugiriendo una actitud de cautela y respeto hacia la propia experiencia y el espacio vital,
asi como el cuidado al elegir las palabras que se emplean para hablar del propio hogar: el cuerpo.

Esta metafora puede interpretarse como una analogia de como las personas se acercan a su
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enfermedad. En el contexto de la narrativa de vida, estas lineas reflejan la delicadeza y el cuidado
con los que uno debe abordar la propia historia y enfermedad.

La pregunta "¢ Narrador o personaje?" es crucial en lacomprension de la agenciay el control
en la narrativa de la enfermedad. Esta dualidad sugiere que el individuo tiene la capacidad de ser
tanto el creador de su historia (narrador) como un participante en ella (personaje). Esta idea es
apoyada por Bruner (1990), quien argumenta que las personas crean significado a través de las
historias que cuentan sobre si mismas, una practica que es particularmente poderosa en el contexto
de la enfermedad.

La referencia a "Perspectiva, constructiva” enfatiza la importancia de mantener una vision
propositiva, que les aproxima a la vida. Esta linea resuena con las ideas de Seligman (2011) quien
subraya el valor de enfocarse en fortalezas y potencialidades en lugar de debilidades y limitaciones,
especialmente en situaciones adversas como la enfermedad.

Ejemplos del texto que reflejan esta narrativa incluyen la historia de Duna quien, a pesar de
las dificultades asociadas con su enfermedad, mantiene aspiraciones de convertirse en azafata; esta
actitud ilustra la teoria de Frank (2013), quien sugiere que las personas utilizan la narrativa para
dar sentido a sus experiencias de enfermedad, transformandolas en historias de superacion y
crecimiento personal.

La cancién "Habito las Palabras" ofrece una reflexion para jévenes sobre la eleccion de las
palabras y la perspectiva en la narrativa de la enfermedad. Invita a los oyentes a considerarse tanto
narradores como personajes en sus propias historias de vida, enfatizando la importancia de una
perspectiva constructiva. Se ilustra como una narrativa dial6gica puede transformar la experiencia
de la enfermedad en una oportunidad para el crecimiento y la afirmacion de la vida.

Esta creacion sonora ha explorado la importancia de la narrativa en la experiencia de la
enfermedad, destacando como a través de la narrativa, como lo demuestran los ejemplos de Duna
y los demas participantes, se revela que la enfermedad puede ser reinterpretada no solo como un
desafio, sino también como una oportunidad para el crecimiento y la reafirmacion de la
subjetividad desde metaforas de vida; esta vision narrativa abre el camino para el siguiente Sentido
Compartido, el explorara la vida con enfermedad, que va mas alla de la mera supervivencia fisica,

incluyendo la busqueda de significado y la apreciacion de los aspectos cotidianos de la vida.
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Las palabras utilizadas para hablar de la salud y las dificultades pueden moldear la
percepcidn de estos eventos y, en consecuencia, la respuesta a ellos. Al seleccionar un vocabulario
que resalte la esperanza, la fortaleza y la adaptabilidad, en lugar de uno que se centre en el
sufrimiento y la desesperanza, se puede transformar la experiencia de la enfermedad y fortalecer la
capacidad para afrontarla.

El lenguaje crea realidades en el sentido de que las palabras pueden influir en como se
sienten y acttan las personas. Finalmente, habitar las palabras con las que se narran las experiencias
significa vivir dentro de los marcos que esas palabras crean. Si se describen las vidas con términos
victimizantes, se pueden sentir atrapados por esas mismas limitaciones; por otro lado, si se utiliza
un lenguaje que empodera y refleja la capacidad de adaptarse y crecer, se pueden sentir mas libres
y capaces. Esta dindmica muestra como el lenguaje no es simplemente una herramienta de

comunicacion, sino una forma de habitar la realidad y darle forma a la existencia diaria.

Vivir es mas que estar vivos

La vida trasciende la mera supervivencia biologica y se convierte en una experiencia rica
en significado y reflexion, especialmente en el contexto de la enfermedad. Las narrativas
personales desempefian un papel esencial en la construccion de la subjetividad y el sentido de
continuidad en la vida, como lo argumenta Ricoeur (2004). La enfermedad, al interrumpir estas
narrativas, desafia a las personas a reevaluar y reconstruir sus historias personales.

Las historias compartidas de jovenes como Natalia, Fernando, Duna y Cristian, asi como
las experiencias de sus madres, ilustran como la enfermedad puede actuar como un catalizador para
redefinir el significado de la vida. Natalia; por ejemplo, busca una vida llena de propésito y
solidaridad a pesar de los desafios que enfrenta, demostrando la capacidad humana para encontrar
significado en la adversidad, un tema explorado por Frankl (1984).

Fernando, quien vive con una discapacidad derivada del VIH a temprana edad, resalta la
importancia de la perseverancia y la adaptabilidad en el camino de la vida, reflejando el concepto
de crecimiento postraumatico propuesto por Tedeschi y Calhoun (2004), quienes plantearon que
después de experiencias y acontecimientos que marcan la vida por su complejidad, el ser humano
tiende al crecimiento personal, generando mejores maneras de construir relaciones con los otros y
consigo mismos, ademas, transformaciones en la manera de percibirse, reconsideracion de las
prioridades de vida y apreciacion de la misma. De otro lado, Duna, a pesar de las limitaciones

impuestas por su enfermedad, mantiene aspiraciones y suefios, lo que ilustra el poder de la
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esperanza y la determinacion, algo abordado por Snyder et al. (1991), quien expuso que los suefios
permiten asumir con esperanza presentes inciertos e incertidumbres.

Cristian, al ver la enfermedad como parte de su vida, refleja la idea de integracion de la
enfermedad discutida por Charmaz (1991), la cual plantea que las personas pueden aprender a vivir
en armonia con sus condiciones de salud; asi, las madres desempefian un papel fundamental en el
apoyo a sus hijos en este proceso, como lo ejemplifica la historia de Manuela, una madre joven con
VIH, cuya experiencia muestra como la enfermedad puede afectar la percepcion del cuerpo y la
subjetividad personal.

La enfermedad desafia a las personas a reevaluar su relacion con la vida y a valorar los
aspectos mas simples y cotidianos; a través de las experiencias compartidas, se destaca como la
enfermedad puede ser una oportunidad para encontrar un nuevo significado en la vida, y cémo
vivir trasciende la mera existencia bioldgica.

Por ejemplo, Natalia, enfrentando las adversidades asociadas con el VIH, busca un
proposito de vida que trascienda las limitaciones impuestas por la enfermedad. Su historia resalta
la esperanza humana y la capacidad de encontrar sentido en medio de las dificultades, conceptos
que han sido explorados en profundidad por Frankl (1984), sobreviviente del Holocausto, quien
argumenta que incluso en situaciones extremadamente adversas, los individuos pueden hallar
significado al dar, entender o construir un prop6sito en sus vidas.

La enfermedad actia como un recordatorio constante de que la vida va mas alla de la
supervivencia bioldgica; invita a las personas a valorar los aspectos simples y cotidianos, como la
capacidad de respirar, sentir y caminar, desde el darse cuenta de esos pequefios instantes que,
aungue siguen siendo bioldgicos, son experiencias de vida. Estos elementos se convierten en parte
del paisaje de la vida, pero la enfermedad enfatiza el privilegio de vivir cada momento, ya que cada
respiracion se convierte en un acto de gratitud, cada paso en un recordatorio de la fragilidad como
condicion de la existencia, pero también de la capacidad para elegir los modos en que esta se habita.

La vida, vista a través del lente de la enfermedad, adquiere un nuevo sentido. Se convierte
en una experiencia enriquecedora donde cada desafio es una oportunidad para crecer y aprender.
La enfermedad ensefia a apreciar las pequefias alegrias de la vida, a valorar cada momento
compartido con seres queridos y a encontrar significado en la adversidad.

Las historias de Natalia, Fernando, Duna, Cristian y muchas otras personas que

experimentan la enfermedad son ejemplos conmovedores de cOmo vivir es mas que estar vivos
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biolégicamente. La vida se convierte en una obra en constante evolucion, donde cada capitulo,
incluso los mas dificiles, contribuye a la narrativa de la existencia.

La cancidn que acompafa esta unidad de sentidos compartidos se puede escuchar en el
siguiente link:

https://www.youtube.com/watch?v=6L19e91kAgA

También se puede acceder con el QR:

[m] LT [m

La cancion ofrece una reflexion personal y colectiva sobre cémo afrontar la vida en
presencia de una enfermedad, enfocandose en la aceptacién y la valoracion de cada momento, sea
alegre o doloroso. La letra sugiere que el individuo ha decidido asumir cada aspecto de la vida con
plena atencion y sin evasiones, incluso si esto implica experimentar el dolor y la dificultad.

La frase "Todo desde mi silencio se ve tan grande" se entiende como la introspeccion
profunda que a menudo acompaiia a las enfermedades. El silencio, en este contexto, no es solo
ausencia de ruido, sino un estado de reflexion y percepcion agudizada de la realidad.

"Desde que evitar al mundo es inevitable" refleja como una enfermedad limita las
interacciones fisicas o sociales, llevando al individuo a un estado de aislamiento no deseado pero
necesario en momentos, sin embargo, que no reduce en su totalidad los riesgos. Ademas, enfatiza
que, en ocasiones, la sola existencia implica afrontar situaciones complejas, como la enfermedad
misma.

"Quiero escuchar a mi cuerpo, cantarle hoy al tiempo," indica una conciencia aguda del
tiempo que queda y del deseo de vivir genuinamente cada momento. Esta linea sugiere una
reconciliacion con el tiempo personal, sea mucho o poco, enfatizando la calidad de la experiencia
sobre la cantidad de tiempo.

Las repetidas menciones de que "todo se acaba, todo se va" y el reconocimiento de que

incluso al "altimo suefio, le falta sofiar,” muestran una aceptacion del ciclo natural de la viday la
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inevitabilidad del final, pero también un impulso creativo para continuar sofiando y viviendo hasta
que ese final llegue.

Cuando la vida biologica llega a su fin, lo creado y construido con otros perdura. Las
relaciones, las contribuciones a la comunidad y los impactos en las vidas de los demas son legados
que continuan influyendo y resonando. Esta continuidad asegura que, aunque el cuerpo fisico ya
no esté presente, la esencia de una persona sigue viva a través de las memorias y las obras dejadas
atras. Este entendimiento subraya la importancia de vivir estando presentes en la misma vida, de
invertir en relaciones y actividades que tengan un impacto duradero.

La creacion y construccion con otros son aspectos centrales de una vida significativa. Las
relaciones humanas y las contribuciones a la sociedad enriquecen la experiencia de vivir y ofrecen
un sentido de propdsito y pertenencia. La colaboracion y el apoyo mutuo fortalecen los lazos
comunitarios y permiten a las personas encontrar un sentido de identidad y realizacion que va mas
alla de la mera supervivencia; es decir, esta dinamica resalta la importancia de la interconexion y
la cooperacion en la construccion de una vida rica y plena.

La vida entendida como una experiencia multidimensional subraya que la existencia
bioldgica es solo una parte del panorama. La capacidad de amar, crear, compartir y contribuir a la
comunidad afiade capas de significado que trascienden la mera supervivencia. Cuando una persona
ya no esta fisicamente presente, lo que ha construido con otros sigue teniendo un impacto. Este
legado es una parte esencial de lo que significa vivir plenamente, demostrando que la vida, en su

totalidad, es mucho mas que estar vivos bioldgicamente.

Las vidas de las madres cuidadoras

Las madres cuidadoras, afrontando desafios como el VIH y el cancer en sus hijos, se encuentran
en una encrucijada de emociones y responsabilidades que transforma profundamente sus vidas.
Esta transformacion, marcada por la pausa de sus proyectos personales y la adopcion de un rol de
cuidado intensivo, refleja un acto de amor profundo y una capacidad de transformacion
extraordinaria. A través de la revisién de las historias documentadas en la investigacion, este
Sentido Compartido busca explorar las experiencias de estas mujeres.

La interrupcion de los proyectos de vida es un tema central en las experiencias de estas madres.
La llegada de una enfermedad en un hijo implica una reestructuracion completa de la vida
cotidiana, prioridades y ambiciones personales. Esta pausa, lejos de ser un simple alto en el camino,

representa una reorientacion fundamental de sus vidas hacia el cuidado y el bienestar de su hijo.
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Melich (2011) propone que el acto de cuidar a un ser querido enfermo puede ser un
catalizador para una introspeccién profunda y un crecimiento personal. En este proceso, las madres
no solo asumen la responsabilidad del cuidado fisico, sino que también se embarcan en un viaje de
autodescubrimiento y redefinicién de la subjetividad.

La solidaridad y el apoyo mutuo entre las madres cuidadoras son también elementos clave
en su capacidad para transitar la enfermedad. Como describe Amabile (1993), la creatividad y la
innovacion surgen a menudo en respuesta a situaciones de gran dificultad de manera colectiva; en
el caso de estas madres, la creatividad se manifiesta en la forma en que adaptan sus vidas,
desarrollan nuevas rutinas y encuentran formas de cuidado y apoyo mutuo.

La historia de la tia de Duna es particularmente ilustrativa de esta realidad. Asumiendo un
rol materno en circunstancias excepcionales, ella demuestra no solo un amor incondicional, sino
también una capacidad para reinventar su vida y encontrar recursos internos y externos para
enfrentar los retos que conlleva el cuidado de un ser querido enfermo.

A través de su dedicacion y cuidado, estas mujeres no solo proporcionan apoyo esencial a
sus hijos, sino que también redefinen sus propias vidas, encontrando en la adversidad una
oportunidad para el crecimiento personal, la solidaridad y la reafirmacion del amor como la fuerza
mas poderosa. La experiencia de las madres cuidadoras también se entiende a través del prisma de
la agencia, no asumida como la capacidad de soportarlo todo, sino como el conjunto de recursos
individuales y colectivos que permiten salir adelante en contextos de dificultad; al respecto,
Gonzalez-Arratia et al. (2011) examinan la capacidad de agencia en madres e hijos con cancer,
resaltando cémo, a pesar de los desafios inmensos, estas familias encuentran maneras de adaptarse
y prosperar.

Para esta unidad se construy6 una cancion que recoge los aprendizajes y consejos que
narraron las madres y cuidadoras de este proyecto, en donde se buscé representar la dualidad de
esta experiencia, en donde ellas narraron que su fuerza basada en el amor se ha multiplicado, pero
también la necesidad de recibir apoyo y cuidado por parte de otros:

La cancion se puede visualizar en el siguiente link:
https://www.youtube.com/watch?v=0MzVTfAC3rM

También en el cddigo QR:
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La cancidn utiliza metéaforas de fortaleza y ternura para describir a las madres que cuidan a
sus hijos e hijas en situaciones de enfermedad. Esta dualidad refleja la complejidad de las madres
cuidadoras, quienes equilibran la necesidad de ser fuertes frente a la adversidad con la ternura
requerida en el cuidado de un ser querido enfermo. Ajamil (2018) aborda esta dualidad en su
investigacion sobre el arteterapia, enfatizando cémo las actividades creativas pueden ser un medio
para expresar y procesar estas emociones complejas.

La repeticion del simbolismo de la luz en la cancidn resalta la esperanza y el optimismo
que estas mujeres mantienen a pesar de los desafios. La capacidad de mantener la esperanza en
circunstancias dificiles es un tema explorado por Gonzélez-Arratia et al. (2011), quienes discuten
cémo la agencia se manifiesta en madres e hijos viviendo la experiencia del cancer o del VIH.

La cancion enfatiza el rol de la mujer como cuidadora y guia, reflejando como estas madres
se convierten en pilares de apoyo y amor para sus familias. Esta perspectiva se alinea con las
investigaciones de Charmaz (2006), que destacan la importancia de la narrativa personal y la
construccion de subjetividades en situaciones de enfermedad y cuidado.

Las letras que hablan de la capacidad de la mujer para levantarse en medio de la "tempestad"
y mantener la esperanza incluso en momentos de oscuridad son un eco de la capacidad de agencia
que estas mujeres demuestran. Esto se correlaciona con el trabajo de Berger y Luckman (1997),
quienes discuten como los individuos pueden encontrar agencia y construir su realidad social
incluso en situaciones adversas. La cancion celebra el valor y la entrega de la mujer, reflejando asi
la narrativa de agencia y reconocimiento de la fortaleza que estas mujeres despliegan cada dia.

Las vidas de las madres cuidadoras tienen una importancia fundamental, especialmente en
el contexto del cuidado de sus hijos. Ellas son el sostén emocional y fisico que permite a sus hijos
enfrentar los desafios diarios, ofreciendo apoyo, guia y amor incondicional; pues su papel es crucial

en la creacion de un entorno seguro y nutritivo donde los hijos pueden crecer y desarrollarse de
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manera saludable, sin embargo, este rol no esta exento de dificultades, y las madres cuidadoras a
menudo enfrentan una carga significativa que puede afectar su bienestar.

El agotamiento es una realidad frecuente para las madres cuidadoras. Las demandas
constantes de atencién y cuidado pueden ser abrumadoras, llevandolas a un estado de cansancio
fisico y emocional. Este desgaste necesita ser reconocido y abordado, ya que las madres también
requieren tiempo para recuperarse y renovarse; por lo tanto, es esencial que reciban el apoyo
adecuado, tanto en términos de ayuda practica como de cuidado emocional. El reconocimiento de
su arduo trabajo y la provision de descanso Yy asistencia son fundamentales para su bienestar.

Las madres seropositivas enfrentan desafios adicionales debido a su condicion. Ademas de
las demandas habituales del cuidado, deben gestionar su propia salud y, a menudo, enfrentar
estigmas asociados con su diagnostico. Este doble peso puede intensificar su sentimiento de culpa,
especialmente si sus hijos también son seropositivos; por consiguiente, la culpa es un aspecto clave
que estas madres necesitan sanar en su propio camino. Abordar y trabajar sobre este sentimiento
es esencial para que puedan seguir ofreciendo un apoyo saludable y efectivo a sus hijos.

El amor y el carifio que las madres cuidadoras brindan a sus hijos son invaluables. Sin
embargo, ellas también necesitan recibir amor y apoyo para mantener su fuerza y capacidad de
cuidado. Es vital que sus necesidades emocionales no se pasen por alto. El cuidado de las madres
cuidadoras debe incluir atencién a su bienestar emocional, proporcionandoles espacios para
expresar sus sentimientos y recibir el afecto y reconocimiento que merecen. Este apoyo emocional
es crucial para que puedan continuar desempefiando su papel.

Para las madres seropositivas, dialogar con la enfermedad es clave para poder afrontar y
confrontar su experiencia de vida sin juzgamientos. Este dialogo interno y externo les permite
entender y aceptar su condicion desde una perspectiva de compasion hacia si mismas. Al hablar
abiertamente sobre su enfermedad, pueden disminuir el estigma y la culpa asociados, facilitando
una convivencia mas armoniosa con su realidad; esta actitud de apertura y compasion ayuda a las
madres a manejar su salud emocional y a ofrecer un apoyo mas equilibrado a sus hijos.

La sanacion de la culpa en las madres seropositivas es un proceso crucial para su bienestar
y el de sus hijos. Superar la culpa permite a las madres establecer una relacién cercana con sus
hijos, basada en el amor y la comprension mutua. Este proceso de sanacién puede incluir apoyo

psicoldgico, grupos de ayuda y estrategias de autoaceptacion. Al liberarse de la carga de la culpa,
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las madres pueden enfocarse en construir un vinculo fuerte y cercano con sus hijos, fortaleciendo
asi la dinamica familiar.
Para la visualizacion del libro de cuentos, se puede acceder en el siguiente enlace:
https://repository.cinde.org.co/handle/20.500.11907/3024
También se puede hacer por el cddigo QR:
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Cuarta Parte: Metaforas de Vida
La discusion final de la tesis se enmarca en cuatro aspectos importantes que surgen de la lectura de
la informacion y de los sentidos comunes, que a su vez se derivaron de las unidades de sentido
desarrolladas en el capitulo anterior. Comenzando con la re habitacion de la vida desde la
subjetividad politica, avanzando luego a un mayor desarrollo de la creatividad como puente para
la configuracion de la subjetividad politica.

Re Habitar la Vida desde la Subjetividad Politica

En la sociedad actual, existe una tendencia arraigada, principalmente entre los adultos, de emplear
metaforas bélicas para describir la relacién con la enfermedad. Se habla de "luchar" contra la
enfermedad, de "ser un héroe™ o un "guerrero” frente a las adversidades de la salud. Sin embargo,
esta perspectiva no necesariamente refleja como los nifios, nifias y jovenes experimentan y afrontan
la enfermedad. Para ellos, la enfermedad no es una batalla que se libra con armaduras y espadas
metafdricas, sino una experiencia vital adversa, compleja y sistémica, llena de aprendizajes y
oportunidades de transformacion.

Los adultos suelen proyectar en nifios, nifias y jovenes la imagen del luchador incansable o
el angel que puede con todo, deseando que asuman roles heroicos frente a la adversidad. Esta
proyeccion, aunque bien intencionada, puede simplificar y distorsionar la rica subjetividad con la
que los nifios y jovenes realmente viven sus experiencias de enfermedad. Para ellos, la enfermedad
es una parte intrinseca de la vida, un desafio que, aunque dificil, no define por completo su
existencia.

En contraste con la vision adulta, nifias, nifios y jovenes tienden a ver la vida como un
ecosistema interconectado. Su capacidad creativa y de fabulacion les permite dialogar con la
enfermedad, atribuirle un rostro, dialogar con ella y encontrar formas de coexistir mientras duran
los tratamientos, o, en el caso del VIH, durante toda la vida, hasta ahora que no existe una cura
definitiva que pueda replicarse o distribuirse en la comunidad. Esta relacion dialogante con la
enfermedad transforma su experiencia, convirtiendo lo que podria ser una lucha solitaria en una
oportunidad para el crecimiento personal y la reflexion profunda sobre el valor de la vida y de cada
momento vivido.

Al dialogar con la adversidad, los nifios, las nifias, las y los jovenes no se ven como victimas
pasivas sino como sujetos activos que interpretan y dan sentido a su realidad. Esta actitud les

permite afrontar la enfermedad con una fortaleza que no proviene de la confrontacion sino de la
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aceptacion y la adaptacion. Ven la enfermedad no solo como un obstaculo a superar sino como una
parte integral de su viaje vital, una experiencia que les ensefia y transforma.

En este contexto, la enfermedad se convierte en un escenario que les ofrece lecciones
importantes sobre la vida. Les ensefia a valorar los momentos de bienestar, a reconocer la
importancia del apoyo emocional y a desarrollar una profunda empatia hacia otros que también
enfrentan dificultades. La experiencia de la enfermedad, al ser fabulada y dialogada, les permite a
los nifios y jovenes explorar y construir significados mas alld del dolor y la incomodidad,
encontrando formas de coexistir y convivir con su condicion.

La subjetividad de los nifios, nifias y jovenes, cuando se enriquece a través del didlogo con
la adversidad, revela una profundidad y una riqueza que trasciende las metaforas de lucha. En lugar
de héroes o guerreros, se convierten en narradores de sus propias historias, exploradores de su
propio ecosistema vital. Este enfoque no solo desafia las narrativas adultas dominantes, sino que
también resalta la importancia de escuchar y valorar las voces de ellos y ellas en sus modos propios
de narrar.

La subjetividad politica, tal como la exploran autores como Alvarado et al. (2008) y Ospina-
Alvarado et al. (2012), permite a los sujetos reconfigurar sus modos de habitar el cuerpo y la vida.
Esta reconfiguracion incluye el dialogo con las estructuras simbdlicas y la autorreflexion critica
sobre la propia existencia. En lugar de asumir una postura de confrontacion directa, los nifios, nifias
y jovenes aprenden a ver la adversidad como un espacio para la autodefinicién y la construccion
de nuevas narrativas que les permitan tejer modos significativos de ser y existir en el mundo.

Desde la perspectiva de la subjetividad politica, los nifios, nifias y jovenes no se limitan a
ser victimas o héroes. Méas bien, se convierten en agentes activos que reinterpretan su realidad y
sus experiencias vitales. Este proceso de reinterpretacion les permite encontrar formas de coexistir
con la enfermedad, integrandola como una parte mas de su vida sin que esta defina completamente
su identidad. Asi, la subjetividad politica se convierte en una herramienta poderosa para la
transformacion personal y social, promoviendo la adaptacion, la agencia y la creatividad en la
narracion de sus propias historias.

La capacidad de nifios, nifias y jovenes para afrontar la adversidad y reconfigurar su
experiencia vital se nutre de una conciencia historica y una autonomia critica. Estas cualidades les
permiten desafiar las narrativas hegemonicas y construir espacios de resistencia y transformacion.

Al articular sus propias narrativas, los jovenes no solo se enfrentan a la adversidad, sino que la
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transforman en un proceso continuo de aprendizaje y crecimiento personal. Este enfoque subraya
la importancia de la subjetividad politica como un medio para que los nifios, las nifias, las y los
jévenes puedan desplegar su sentido de agencia y pertenencia.

En este contexto, la creatividad juega un papel crucial, permitiendo a los sujetos explorar y
expresar sus identidades de manera auténtica. La creatividad facilita el didlogo con la adversidad,
convirtiendo desafios en oportunidades para la innovacion y la autoexpresion. Al emplear la
creatividad en sus procesos de subjetivacion, los jovenes encuentran formas de transformar su
realidad cotidiana y sus experiencias de enfermedad en narrativas ricas y significativas. Asi, la
creatividad y la subjetividad politica se entrelazan, ofreciendo caminos para la reconfiguracién de
la vida.

Segun Alvarado et al. (2008), la subjetividad politica se expresa a través de sentidos
subjetivos que se interrelacionan y constituyen tramas que permiten la autonomia, la reflexividad
y la conciencia histérica. Este enfoque facilita que los individuos reconfiguren sus vidas y
experiencias, eligiendo modos propios de narrarlas y cuestionando las estructuras simbolicas que
las conforman.

A través de la subjetividad politica, los nifios, nifias y jovenes pueden repensar y resignificar
sus modos de habitar sus cuerpos y vidas, especialmente en contextos de adversidad como la
enfermedad. Este proceso no solo implica una adaptaciéon a las circunstancias dificiles, sino
también una transformacion activa de dichas circunstancias mediante la creacion de nuevas
narrativas y significados. La capacidad de reflexionar sobre sus experiencias y de interactuar
criticamente con las estructuras sociales y simbdlicas les permite a estos jovenes tejer nuevos
modos de ser y existir en el mundo.

En este contexto, la subjetividad politica se convierte en un puente que facilita la
autorreflexion y el didlogo con las estructuras existentes. Gonzalez Rey (2007) argumenta que la
subjetividad se construye procesualmente como una caracteristica del sujeto, lo que implica una
constante produccion de sentidos subjetivos en relacion a todo campo de actividad significativa.
Esta capacidad de generar nuevos sentidos subjetivos es esencial para que los nifios, nifias y jovenes
puedan reinterpretar sus experiencias de adversidad, convirtiendo los desafios en oportunidades de
crecimiento personal y colectivo.

La subjetividad politica también fomenta una interaccion mas profunda con el entorno

social y cultural. Segun Diaz y Gonzalez (2005), la subjetividad politica es una sintesis de la
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subjetividad social, que incluye elementos no politicos como la religion y las creencias. Este
enfoque permite que nifios, nifias y jovenes no enfrenten la adversidad de manera aislada, sino que
lo hagan en dialogo con las diversas dimensiones de su realidad social y cultural, enriqueciendo asi
su proceso de subjetivacion, posicionandose frente a aspectos como la fe, los modos de narrar la
experiencia y leer la enfermedad desde sus sentidos propios.

Ademas, la subjetividad politica promueve la creacion de nuevos espacios de accion y
significacion. Alvarado et al. (2008) destacan que la subjetividad politica se despliega en el &mbito
de lo publico y lo coman, generando configuraciones subjetivas que transforman no solo la vida
cotidiana de los individuos, sino también sus contextos sociales mas amplios, lo que invita a
considerar que los nifios, las nifias, las y los jovenes, al crear nuevos modos de comprender su
experiencia pueden compartirlos con otras personas e incidir en el escenario de lo publico.

La subjetividad politica también implica un didlogo constante con las estructuras y normas
sociales, como por ejemplo, que los médicos, las y los cuidadores les digan que deben ser héroes o
guerreros. Este dialogo en doble via permite a los nifios, las nifias, las y los jovenes cuestionar y
redefinir las expectativas y roles que se les imponen, desarrollando una comprension mas profunda
de su lugar en el mundo. Al reconfigurar su relacion con la enfermedad y otras formas de
adversidad, las y los jovenes no solo transforman su propia vida, sino que también contribuyen a
la construccion de una sociedad mas inclusiva y empatica. Este proceso de transformacion es
fundamental para la creacion de nuevas formas de ser y existir que valoren la diversidad y la
complejidad de la experiencia humana.

La subjetividad politica ofrece a los nifios, las nifias, las y los jévenes un marco importante
para afrontar y transformar la adversidad. Al emplear la reflexion critica, pueden reconfigurar sus
experiencias y narrativas, desafiando las estructuras simbdlicas que pueden limitar su agencia. Este
enfoque no solo les permite coexistir con la enfermedad de manera mas armoniosa, Sino que
también fomenta el desarrollo de una mirada compleja y sistémica de sus experiencias de vida. A
través de la subjetividad politica, los jovenes encuentran nuevas formas de habitar el mundo,
tejiendo historias que reflejan su autenticidad y su capacidad de transformacion.

La Creatividad como una forma de Ser y Habitar la Vida
La creatividad, a menudo asociada con el arte y las técnicas terapéuticas, tiene un alcance mucho
mas amplio y profundo, especialmente en el contexto de la enfermedad en nifios, nifias y jévenes.

En proyectos que han empleado recursos como la creacion literaria y musical, la creatividad no
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solo se ha utilizado como una herramienta terapéutica y de recoleccién de informacion, sino
también como un elemento intrinseco de la cotidianidad que permite a los nifios, las nifias, las y
los jovenes comprender, gestionar y coexistir con la enfermedad.

La creatividad en la vida diaria de nifias, nifios y jovenes se manifiesta en su capacidad para
interpretar y transformar la realidad. Afrontando la enfermedad, estos nifios, nifias y jévenes no se
limitan a la mera existencia bioldgica. En cambio, aprenden a valorar cada instante y a crear
momentos significativos. Esta capacidad creativa se refleja en su habilidad para vivir experiencias
con plena atencidn, valorando sus relaciones y encontrando sentido en cada interaccion y evento.

El significado de la creatividad es amplio, pero en relacién con la subjetividad, se convierte
en un puente que permite a los nifios, las nifias, las y los jovenes transformar su realidad desde un
posicionamiento propio, politico, autorreflexivo, critico y apreciativo, les permite transitar de la
subjetividad a una subjetividad politica, reflexiva y situada en sus propios modos de narrarse. Esta
transformacion es especialmente crucial cuando afrontan a la adversidad de la enfermedad y a las
dificultades colaterales que esta trae, como las separaciones familiares y las complicaciones
econdmicas Yy sociales.

En el proceso de coexistir con la enfermedad, los nifios, las nifias, las y los jovenes utilizan
la creatividad para encontrar recursos tanto en su entorno como en si mismos. Transforman lo que
podria ser un camino hacia la muerte en una trayectoria simbdlicamente enraizada en la vida. Esta
transformacion no es solo una estrategia de supervivencia, sino una afirmacion de su identidad y
agencia. A través de la creatividad, ellos redefinen su relacion con la enfermedad, convirtiéndola
en una experiencia rica en aprendizajes y crecimiento personal.

La creatividad permite a los nifios, las nifias, las y los jovenes retomar recursos de su
contexto y de sus relaciones para transformar su vivencia. Esta capacidad de crear y recrear la
realidad les brinda un sentido de autonomia que es fundamental en el asumir la enfermedad e
integrarla a un nuevo modo de vivir la vida. La creatividad, en este sentido, no es solo una técnica
0 herramienta, sino una forma de ser y estar en el mundo que les permite transformar las
adversidades en oportunidades de aprendizaje y crecimiento.

Asi, la creatividad trasciende el arte y las técnicas terapéuticas para convertirse en una
fuerza vital que permite a los nifios, nifias y jovenes navegar y transformar su experiencia de la
enfermedad. Es a través de la creatividad que ellos encuentran formas de coexistir con la

enfermedad, aprendiendo a valorar cada instante y a vivir con plena atencion y aprecio.
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Enfrentando las adversidades, la creatividad se convierte en el puente que les permite transformar
su realidad desde un posicionamiento propio, politico y autorreflexivo, arraigandose
simbolicamente en la vida y encontrando sentido en cada experiencia vivida.

La creatividad, a menudo percibida como una herramienta artistica, posee un alcance que
se extiende mucho mas allé del arte, especialmente en contextos donde los nifios, las nifias y las y
los jovenes enfrentan enfermedades. Esta capacidad inherente de generar nuevas ideas y
perspectivas puede jugar un papel crucial en la manera en que estos jovenes lidian con sus
condiciones de salud. Como sefiala Csikszentmihalyi (1996), la creatividad permite a los
individuos redescubrir sus propios mundos, encontrando significados y soluciones innovadoras en
circunstancias desafiantes.

En los contextos diarios, la creatividad se manifiesta como una herramienta poderosa para
que los nifios, las nifias y las y los jovenes exploren y redefinan su realidad. Esta habilidad no solo
les permite adaptarse a sus condiciones de salud, sino también reinterpretar sus experiencias y
relaciones de formas que enriquecen su comprension del mundo. Kaufman y Beghetto (2009)
destacan que la creatividad es esencial para enfrentar problemas de manera flexible y abierta,
fomentando una mentalidad que valora la adaptacion y la innovacion.

La creatividad también desempefia un papel vital en el desarrollo de la resiliencia emocional
y mental. A través de la capacidad de imaginar y crear, los nifios, las nifias y las y los jovenes
pueden construir narrativas que les ayudan a encontrar un sentido y propdésito en medio de la
adversidad. Greene (1995) enfatiza que la capacidad de crear historias y significados personales
contribuye significativamente al bienestar emocional, proporcionando una sensacion de control y
empoderamiento.

La interaccion con la creatividad permite a los jovenes descubrir recursos internos que
pueden no haber sido evidentes previamente. Esto incluye la capacidad de encontrar alegria y
significado en pequefios momentos cotidianos, transformando experiencias potencialmente
negativas en oportunidades de crecimiento personal. Segin Runco (2004), esta habilidad para
reinterpretar y reconfigurar la realidad es fundamental para el desarrollo de una actitud positiva y
proactiva ante la vida.

Ademas, la creatividad fomenta una mayor conexion y empatia hacia los demas. Al
involucrarse en actividades creativas, los nifios, las nifias y las y los jovenes pueden expresar sus

emociones y pensamientos de maneras que son accesibles y comprensibles para los demas,
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facilitando una comunicacion mas profunda y significativa. Richards (2007) sefiala que este
intercambio creativo no solo mejora las relaciones interpersonales, sino que también construye
comunidades mas solidarias y comprensivas.

Vivir en Paz: Aceptar que la Vida, como la Paz, es Imperfecta

Aceptar la imperfeccion como una caracteristica inherente tanto de la vida como de la paz es una
perspectiva que puede transformar la manera de vivir y de entender la existencia. En lugar de
perseguir una utopia inalcanzable, este enfoque invita a abrazar las dificultades y las
imperfecciones como parte integral del viaje. Segun Mufioz (2019), la aceptacion de la
imperfeccion en la paz permite desarrollar una comprension més profunda y realista de las
relaciones humanas y de la convivencia social.

La vida, al igual que la paz, esta llena de altibajos, conflictos y desafios. Pretender que la
vida debe ser perfecta y libre de problemas lleva a una constante frustracion y desilusion. El ideal
de una vida perfecta es una construccion que puede impedir disfrutar plenamente del presente y de
las pequefas alegrias que cada dia ofrece. Aceptar la imperfeccion libera de estas expectativas
irrealistas y permite vivir de manera mas auténtica y plena.

Mufoz (2019) argumenta que la paz no es la ausencia de conflicto, sino la capacidad de
gestionarlo de manera constructiva. Del mismo modo, la vida no es la ausencia de problemas, sino
la habilidad de enfrentarlos y aprender de ellos. Esta vision permite ver los desafios como
oportunidades para el crecimiento personal y comunitario. En lugar de evitar el conflicto, se puede
aprender a abordarlo con empatia y creatividad, transformando situaciones dificiles en experiencias
enriquecedoras.

La aceptacion de la imperfeccion también ensefia la importancia de la orientacién a las
potencias. La capacidad de adaptarse y recuperarse de las adversidades es una habilidad crucial
para vivir una vida satisfactoria. La resiliencia permite navegar por los inevitables altibajos de la
vida con una actitud constructiva, viendo cada obstaculo como una oportunidad para fortalecer el
caracter y expandir la comprension del mundo.

Ademas, al aceptar que la vida es imperfecta, se puede desarrollar una mayor compasion
hacia uno mismo y hacia los demés. Segun Mufoz (2019), la aceptacion de las propias
imperfecciones facilita ser mas comprensivo y empatico con las imperfecciones de los demas. Este
enfoque no solo fortalece las relaciones interpersonales, sino que también promueve una cultura de

paz y cooperacion, donde se valora la diversidad y se gestionan los conflictos de manera respetuosa
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y colaborativa. En dialogo con la fragilidad de la vida, se aborda la paz generativa, que emergié en
los planteamientos de Ospina-Alvarado (2022), quien sefiala que el término paz imperfecta se
centra en las carencias, en contraste con el enfoque defendido en la paz generativa focalizada en
las relaciones, las potencias y la orientacion a posibilidades futuras. Este concepto trasciende las
ideas de Mufioz, mientras propone nuevas posibilidades y lineas de salida, basadas en la
generatividad de las relaciones y las conversaciones, de los modos de habitar la existencia y la vida
misma.

Abrazar la imperfeccion permite vivir con una mayor gratitud. Cuando se deja de buscar la
perfeccion, se puede apreciar mas profundamente las cosas simples y cotidianas de la vida. La
gratitud conecta con el presente y ayuda a encontrar satisfaccion en el aqui y ahora, sin esperar que
las condiciones sean ideales. Al aceptar que la vida, como la paz, es imperfecta, se puede
experimentar una mayor sensacion de bienestar y plenitud, disfrutando de cada momento tal como
es.

En este mismo sentido, el proyecto de vida es moldeable, ajustable, se hace grande y se
hace pequefio, se acomoda a las condiciones de la existencia. El proyecto de vida de los nifios,
nifias y jovenes que atraviesan enfermedades como el VIH o el cancer se configura en un contexto
de profunda incertidumbre, donde la enfermedad actia como un factor disruptivo que afecta su
percepcion del futuro. Las narrativas recogidas evidencian que, a pesar de la gravedad de las
condiciones que enfrentan, los participantes siguen manteniendo deseos y aspiraciones. Sin
embargo, dichos deseos se ven moldeados y, en muchos casos, redefinidos a la luz de la
enfermedad.

Para algunos, la enfermedad no representa Unicamente una barrera fisica, sino también un
reto emocional y psicolégico que deben enfrentar diariamente. En estos casos, el proyecto de vida
se adapta a las limitaciones impuestas por la enfermedad, pero no se abandona. Las aspiraciones,
tales como continuar con sus estudios o desarrollar una carrera profesional, se ajustan en funcion
de su capacidad fisica y emocional. Por ejemplo, en varios casos se observa que la participacion
activa en proyectos educativos o artisticos se convierte en una via de empoderamiento, donde la
enfermedad deja de ser un obstaculo insalvable y pasa a ser un componente que los participantes
integran en su identidad y su visién del futuro.

El apoyo social juega un rol crucial en la forma en que los participantes proyectan su vida

a futuro. Aquellos que cuentan con una red de apoyo so6lida, ya sea en su familia o en su entorno
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mas cercano, tienen una mayor tendencia a visualizar proyectos de vida mas positivos y
esperanzadores. En contraposicién, los participantes que se encuentran en situaciones de mayor
aislamiento o que deben enfrentar el estigma asociado a sus enfermedades, especialmente en el
caso del VIH, muestran una mayor dificultad para imaginar un futuro lleno de posibilidades. Esta
diferencia resalta la importancia del entorno social en la construccién del proyecto de vida, ya que
es a través del apoyo de los deméas que los nifios, nifias y jovenes logran encontrar los recursos
emocionales necesarios para mantener sus suefios y aspiraciones vivas.

Otro aspecto clave que surge en las narrativas es como la enfermedad redefine los tiempos
y ritmos en que se construyen estos proyectos. A diferencia de otros nifios y jovenes sin
enfermedades cronicas, para quienes el tiempo puede parecer ilimitado, los participantes de este
estudio a menudo expresan la urgencia de vivir intensamente el presente. La percepcion del tiempo
se acorta debido a la naturaleza de sus condiciones, lo que provoca que los proyectos de vida se
construyan en plazos méas inmediatos, priorizando metas mas alcanzables y experiencias que
puedan disfrutarse en el corto plazo. Esta reconfiguracion temporal impacta tanto en las decisiones
gue toman como en su capacidad para planificar un futuro mas lejano.

El andlisis de las narrativas también revela importantes diferencias en la manera en que los
nifios, nifias y jovenes con VIH y cancer configuran su subjetividad. En el caso de los participantes
con céancer, la experiencia de la enfermedad se vive de manera visible, ya que los tratamientos
como la quimioterapia producen cambios fisicos notables que son visibles para el entorno. Esta
visibilidad de la enfermedad conlleva un tipo de subjetividad que gira en torno a la lucha contra
los efectos fisicos de la enfermedad, como la pérdida del cabello o la debilidad corporal. Para estos
jovenes, la construccion de su identidad se relaciona con la idea de resistencia fisica y de superacion
de los retos visibles que la enfermedad impone.

A través de sus relatos, muchos de ellos destacan como su cuerpo se convierte en el centro
de atencion de sus narrativas, no solo por los cambios que experimentan, sino también por el
esfuerzo que implica mantener una imagen de fortaleza ante el dolor y la enfermedad. La
subjetividad, en estos casos, se configura en gran parte alrededor del cuerpo, que se convierte en el
terreno donde se libran las batallas mas visibles. EI proceso de recuperacion o de lucha contra la
enfermedad no solo es un proceso fisico, sino que también es emocional y social, ya que deben

lidiar con la forma en que los demas perciben su enfermedad. La subjetividad se moldea, por tanto,
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a partir de una combinacion de elementos corporales, emocionales y relacionales, donde la imagen
fisica juega un papel central.

Por el contrario, los nifios, nifias y jovenes con VIH afrontan una enfermedad que, en
muchos casos, permanece invisible para el entorno. Aunque el VIH afecta su cuerpo de manera
significativa, los efectos de la enfermedad no siempre son evidentes para quienes los rodean. Esta
invisibilidad fisica lleva a que la subjetividad de los participantes con VIH se configure méas en
torno a la gestion emocional y social de su condicion, especialmente debido al fuerte estigma que
aun rodea al VIH. En sus narrativas, muchos expresan la dificultad de revelar su diagndstico por
miedo al rechazo, lo que genera una subjetividad marcada por la tension entre el silencio y la
necesidad de hablar.

La subjetividad de los jovenes con VIH esta profundamente afectada por las dinamicas de
secrecia, donde el temor a la discriminacion o al rechazo social los lleva a desarrollar estrategias
de ocultamiento. Este proceso crea una subjetividad caracterizada por una dualidad interna, donde
los participantes deben gestionar dos versiones de si mismos: una visible al publico y otra més
intima, relacionada con la enfermedad. Este manejo de identidades paralelas tiene un impacto
significativo en la forma en que construyen sus relaciones y su sentido de pertenencia social. A
diferencia de los jovenes con cancer, cuya enfermedad es visible y con frecuencia reconocida por
su entorno, los jovenes con VIH deben enfrentarse al reto adicional de lidiar con los estigmas

sociales que rodean su condicion.

Implicaciones Teoricas y Metodoldgicas de la Investigacién Narrativa, Sensible y Creativa en
Contextos de Enfermedad

En el ambito tedrico, a partir del estudio, se refuerzan teorias como el construccionismo social y la
importancia de la narrativa en la configuracion de la subjetividad. La eleccion de la narrativa para
hablar de la enfermedad puede transformar la experiencia de vivir con ella. Cambiar la forma en
que se habla y se piensa sobre la enfermedad puede tener efectos de restauracion y resignificacion
de la experiencia vivida.

En cuanto a las implicaciones metodoldgicas, se destaca la importancia de la creatividad y
la co-creacion. El uso de cuentos y canciones como herramientas para reconfigurar la percepcion
de la enfermedad abre nuevas vias metodologicas para el apoyo terapéutico y el fortalecimiento
subjetivo. Ademas, la participacion activa de los pacientes y sus familias en el proceso de

tratamiento y manejo de la enfermedad promueve un enfoque mas holistico y centrado en el sujeto.
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En el &mbito practico, la reconfiguracion de las narrativas en torno a estas enfermedades
puede tener un impacto directo en la calidad de vida de las personas y sus familias. Pasar de una
percepcion de la enfermedad como un enemigo a una experiencia incomoda que se personifica
mediante la creacion de cuentos no solo ayuda a reducir el estrés y la ansiedad asociados con el
diagndstico y el tratamiento, sino que también, resignifica esta experiencia por su caracter politico
y transformador de la creatividad. Los hallazgos proporcionan herramientas valiosas para
profesionales de la salud, trabajadores sociales y educadores, en terminos de comunicacién y apoyo
psicosocial, facilitando una mejor comprension de las necesidades emocionales y psicoldgicas de
los pacientes jovenes y sus cuidadores.

El estudio actual abre varias preguntas y areas de investigacion que pueden enriquecer y
expandir el campo de estudio. Preguntas como la variacién de las experiencias segun el contexto
cultural y geografico, el impacto a largo plazo de las intervenciones creativas, las diferencias en la
experiencia segun el tipo de enfermedad, la eficacia de las estrategias creativas segun la edad y la
integracion de la familia y la comunidad en el manejo de la enfermedad, invitan a un anélisis mas
profundo y diversificado. También es crucial considerar coémo factores sociales como el género, la
clase social y la etnicidad intersectan con la experiencia de vivir con enfermedades contingentes.
Aunque tradicionalmente se perciben como catastroficas, como se discutié en los primeros
capitulos del documento, una lectura méas creativa y contextual las presenta como contingencias
que se presentan en la vida, en lugar de catastrofes que acaban con la vida. Estas exploraciones
podrian conducir a intervenciones mas efectivas, inclusivas y sensibles a las necesidades de esta
poblacion.

Este proyecto ha logrado aportar significativamente a la transformacién de las nifias, los
nifios, las jovenes y los jovenes, y las madres participantes del estudio. A través de los cuentos co
creados, las canciones y el trabajo de campo, se facilité un cambio profundo en la forma en que
ellos y ellas perciben y viven con enfermedades como el VIH y el cancer.

La co-creacion de cuentos y el uso de canciones se convirtieron en herramientas poderosas
para la reconfiguracion de las narrativas en torno a estas enfermedades. Al principio, la percepcion
dominante entre los participantes era ver el VIH y el cancer como enemigos mortales, lo que llevaba
a una identificacion con el papel de victima; no obstante, a través del proceso creativo y reflexivo
que implicaba la elaboracion de cuentos y canciones, se inicio un dialogo més constructivo con la

enfermedad.
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Este didlogo permiti6 a los participantes ver la enfermedad no como un depredador invasor,
sino mé&s bien como una experiencia que forma parte de su experiencia vital; esta transformacion
de la percepcion llevo a una mayor comprension y aceptacion de su situacion, reduciendo la
sensacion de ser victimas y aumentando su sensacion de agencia y control.

Para las madres, el proyecto ofrecié una oportunidad para reflexionar sobre su experiencia
y la de sus hijos, permitiéndoles encontrar nuevas formas de apoyo y comprension. Este cambio de
perspectiva fue crucial para ellas, ya que les permitio ver mas alla de la enfermedad y reconocer la
fortaleza y la capacidad de sus hijos para adaptarse y crecer a pesar de los desafios; para las madres
que viven con VIH fue clave poder contar con un espacio para dialogar con la enfermedad,
reconciliarse con ellas mismas y reconfigurar su relacion con sus hijos, no desde la culpa sino desde
el amor y desde la importancia del cuidado de si mismas.

En los nifios, nifias y jovenes, la creacion conjunta de cuentos les permitié expresar sus
emociones, miedos y esperanzas de una manera que no habia sido posible antes; este proceso
creativo les proporcion6 un medio para articular sus experiencias y transformar su relacion con la
enfermedad, lo que resultd en una mayor confianza en si mismos y en su capacidad para manejar

su situacion.

La Tesis Final: La Enfermedad algo que ocurre en la Vida Ecosistémica e Inacabada

La tesis central de este estudio sostiene que metaforizar la enfermedad como una guerra restringe
a los sujetos a dos roles limitados: el de victimas o el de héroes, y aqui cabe aclarar que esto
trasciende la perspectiva de autores anteriores, dado que aunque las metéforas bélicas han sido
previamente denunciadas, no se ha planteado que las nifias, los nifios, las y los jévenes no merecen
ver su cuerpo como un enfrentamiento entre buenos y malos. Estos roles, los de victimas o héroes,
no dependen Unicamente de las acciones de los individuos, sino también de los tratamientos
médicos y la respuesta de sus cuerpos. Esta metafora bélica genera un alto nivel de conflictividad
con el propio cuerpo y con la experiencia de la enfermedad, perpetuando una narrativa de lucha y
combate que puede resultar agotadora y alienante.

Por el contrario, las metéaforas ecosistémicas ofrecen una perspectiva mas amplia y
enriquecedora para comprender la enfermedad. Estas metaforas permiten a los sujetos verse a si
mismos desde una variedad de personajes y roles que no estan disponibles en la narrativa de la
guerra. En lugar de ser Gnicamente héroes o victimas de batalla, las personas pueden verse como

seres multiples, diversos y transformables. Esta vision incluye la aceptacién de la fragilidad y la
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fuerza, asi como la capacidad de cambiar y adaptarse, reconociendo la complejidad y la riqueza de
la experiencia humana. Y es alli en donde la creatividad tiene un rol crucial, porque permite asumir
nuevas lecturas, leer la realidad con unos lentes que permiten encontrar diversidad de colores,
significados, aprendizajes, roles y dialogos en medio de la adversidad.

En este contexto, las personas pueden encontrar nuevos significados y formas de
relacionarse con su condicion de vida. Este enfoque fomenta una convivencia mas armoniosa con
la enfermedad, al permitir que los sujetos vean su experiencia como parte de un proceso natural de
vida, lleno de colores y matices, en lugar de una serie de batallas a ganar o perder. La creatividad,
en este sentido, se convierte en una forma de ser, estar y hacer, un lente a través del cual se recrea
la vida. La creatividad permite transformar, en lugar de simplemente enfrentar o confrontar,
cualquier adversidad. A través del afrontamiento, los individuos pueden hacerse cargo y transitar
la experiencia, mientras que el enfrentamiento perpeta un escenario de lucha y resistencia, es asi
que la creatividad permite la emergencia de la subjetividad politica desde una mirada propia y
elegida, al posicionarse respecto a la lectura que se realiza a la experiencia de la enfermedad y a su
manera de interactuar con la vida en este contexto.

Este enfoque también facilita una actitud mas compasiva hacia uno mismo y hacia los
demas, al reconocer que todos los seres vivos son fragiles y fuertes al mismo tiempo. La metafora
ecosistémica destaca la importancia de la adaptacion, la colaboracion y el crecimiento continuo,
elementos que son esenciales para vivir con una enfermedad. Esta perspectiva permite a los
individuos transitar la adversidad con una mayor aceptacion y esperanza, viendo la enfermedad no
COmMO una amenaza constante, sino como una parte de su realidad que pueden manejar y entender.

La idea de que la enfermedad es mas cercana a la vida que a la muerte se refuerza mediante
estas metaforas. Al ver la enfermedad como parte de un ecosistema, los individuos pueden
integrarla en su vida de una manera mas saludable y equilibrada, porque ya no es una lucha por
extender la vida, sino un camino para aprender a valorarla y experimentarla desde el amor, la
compasion y la fuerza de las relaciones con otros y con lo otro.

La vida, por tanto, no deberia ser un constante resistir la muerte, sino un disfrutar la
existencia. Al adoptar estas metaforas ecosistémicas y valorar la creatividad, las personas pueden
encontrar una manera mas enriquecedora de vivir con la enfermedad, transformando su percepcion

y experiencia de la misma de una manera que resignifique el valor de la vida en la calidad de la
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misma y no solo en la cantidad de dias, meses o afios que permita habitar el mundo como se conoce
desde el mundo de los vivos.

Los ecosistemas son sistemas vivos y dialogantes que intercambian energia, materia e
informacidn de manera continua. Dentro de estos sistemas, cada organismo y elemento cumple un
papel crucial, contribuyendo al equilibrio y la dindmica del conjunto. Esta interconexion y mutua
influencia resaltan la complejidad y la riqueza de los ecosistemas, donde la diversidad y la
adaptabilidad son esenciales para la sostenibilidad y el crecimiento. Al considerar la vida misma
como un vasto ecosistema vivo, se puede entender que todas las experiencias, incluida la
enfermedad, forman parte integral de este intrincado entramado.

La enfermedad, como tantas otras experiencias humanas, es un componente de la vida, una
que es inacabada. Al abrazar la vida de manera creativa, se abre la puerta a una comprension mas
profunda y matizada de estos ecosistemas. Esta perspectiva permite ver la enfermedad no como un
evento aislado y negativo, sino como una parte del continuo intercambio y transformacién que
define la existencia. En lugar de clasificar las experiencias de vida en términos de blanco y negro,
bueno o malo, se reconoce la naturaleza sistémica y diversa de todas las vivencias.

Adoptar una vision creativa y ecosistémica de la vida invita a apreciar las complejidades y
las interrelaciones que subyacen en cada experiencia. La creatividad actda como un puente que
facilita la comprension y la integracion de estas diversas experiencias, permitiendo a las personas
navegar con mayor fluidez y adaptabilidad. Esta creatividad no se limita a las artes, sino que se
manifiesta en la capacidad de imaginar, reinterpretar y responder de manera novedosa a las
circunstancias cambiantes. Al emplear la creatividad, se pueden descubrir nuevos significados y
posibilidades en situaciones que, de otro modo, podrian parecer desalentadoras o insuperables. La
vida, por lo tanto, no se ve fragmentada en categorias rigidas, sino que se entiende como un flujo
constante de aprendizajes y transformaciones, desde los cuales se tejen horizontes que permiten el
despliegue de la subjetividad politica.

En este marco, la enfermedad deja de ser percibida unicamente como una adversidad que
debe ser combatida y se transforma en una oportunidad para el crecimiento y la transformacion de
otros sistemas, como los familiares, educativos, institucionales. La interaccion con la enfermedad
puede convertirse en un didlogo continuo en el que el individuo aprende a escuchar y comprender
las sefiales de su cuerpo, integrando estas experiencias en su narrativa vital. Esta aceptacion y

entendimiento permiten que la persona se vea a si misma no solo como un ser que sufre, sino como
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alguien que participa activamente en un proceso de transformacion y aprendizaje, lo que incide en
la manera en la que el sujeto se posiciona politicamente frente a su propia experiencia.

Asi, ver la vida como un ecosistema vivo y dindmico invita a adoptar una perspectiva mas
holistica y creativa frente a diferentes experiencias, incluida la enfermedad. Este enfoque anima a
abrazar la diversidad y la complejidad de la vida, reconociendo que cada experiencia contribuye al
rico tapiz de la existencia. Al hacerlo, permite al sujeto alejarse de las dicotomias simplistas y le
acerca a una comprension mas profunda y enriquecedora de lo que significa estar vivo. La
creatividad, en este contexto, se convierte en un camino esencial para navegar y valorar cada
momento, pero también en un fin, desde la cual se habita y se abraza la existencia, construyendo
una vida llena de significados y conexiones.

Barreras o Limites del Estudio

Es importante reconocer algunas barreras y limites presentes en este estudio. Una de las
principales limitaciones es el uso de una muestra especifica de nifios, nifias y jévenes de un contexto
geogréfico y cultural particular.

Otra barrera significativa es la propia naturaleza del diagndstico de enfermedades como el
VIH y el cancer, que pueden tener impactos variados dependiendo del estadio de la enfermedad, el
acceso a tratamientos y el soporte social. La diferencia en la percepcion y manejo de la enfermedad
entre distintos grupos etarios también presenta un desafio metodoldgico, ya que las estrategias
creativas pueden resonar de manera diferente segun la edad y el desarrollo emocional de los
participantes.

Adicionalmente, los cortos tiempos de trabajo con la comunidad representaron otra
limitacion importante. Este factor implico la necesidad de reconsiderar aspectos metodolégicos que
hubiesen podido ser de gran riqueza para el estudio, como la creacidn de obras tridimensionales a
manera de taller de disefio. Aunque no es una limitacion del estudio propiamente dicho, los recursos
para la impresion de los cuentos también fueron una barrera, ya que la idea original era que cada
familia pudiese tener el libro de cuentos. Sin embargo, muchas de ellas no tienen acceso 0 manejo
de la tecnologia que les permita disfrutar del material en formato digital.

Nuevos Caminos de Investigacion

A partir de los hallazgos de esta tesis, emergen varios caminos para futuras investigaciones.
Uno de los pasos Idgicos seria ampliar el estudio a diferentes contextos culturales y geograficos

para comparar coOmo varian las experiencias y percepciones de la enfermedad en diferentes
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entornos. Asimismo, explorar el impacto a largo plazo de las intervenciones creativas podria
proporcionar una comprension méas profunda de su eficacia y sostenibilidad.

Otra area prometedora de investigacion es el estudio de las diferencias en la experiencia de
la enfermedad segun el tipo de diagnostico y el género. Investigar como la creatividad y las
narrativas pueden ser adaptadas para diferentes enfermedades y poblaciones podria enriquecer las
estrategias terapéuticas y de apoyo.

Ademas, seria valioso investigar la integracion de la familia y la comunidad en el manejo
de la enfermedad, considerando factores sociales como la clase social y la etnicidad, que intersectan
con la experiencia de vivir con enfermedades crénicas. Este enfoque mas inclusivo y sensible a las
necesidades diversas de la poblacion afectada podria llevar a intervenciones méas efectivas y
personalizadas.

Un area especifica de interés sera explorar esta metodologia en casos de jovenes que viven
con VIH no por transmisién vertical, sino por via sexual, dadas las cargas morales y estigmas
asociados. Esto podria abrir nuevas perspectivas sobre como abordar las experiencias y necesidades
unicas de estos individuos, ofreciendo un soporte mas comprensivo y adaptado a sus realidades.

Es fundamental que futuros estudios consideren la inclusién de variables interseccionales,
como la etnicidad, para enriquecer la comprensién de cdmo las experiencias de vivir con
enfermedades como el VIH vy el cancer pueden variar segun el contexto cultural y étnico de los
participantes. Seria relevante indagar si las vivencias, narrativas y resignificaciones son similares
o distintas al hacer parte de comunidades afrodescendientes o indigenas, donde las concepciones
sobre la enfermedad, la salud y la subjetividad pueden diferir significativamente. Este enfoque
interseccional contribuiria a ampliar el entendimiento de las subjetividades en relacion con las
enfermedades contingentes, considerando no solo las condiciones médicas y las edades de los
sujetos, sino también sus contextos étnico-culturales.

De otro lado, el cuerpo fue abordado en esta investigacién como el territorio en el que la
enfermedad se encarna y donde se manifiestan de manera tangible las experiencias de vida,
esperanza y transformacion. A través de las narrativas y metaforas creadas por los participantes, se
exploraron las diversas formas en que el cuerpo, afectado por el VIH o el cancer, se convierte en
un espacio de resignificaciéon. Sin embargo, se reconoce que este eje, el del cuerpo, merece ser
profundizado en futuros estudios, con un enfoque mas centrado en comprender los movimientos

simbolicos que surgen alrededor de la corporalidad a partir de la experiencia de la enfermedad.

212



Investigaciones futuras deberian contemplar objetivos especificos para explorar como las personas
no solo perciben su cuerpo enfermo, sino también como lo reconfiguran simbolicamente, lo que
ofreceria nuevas perspectivas sobre la relacion entre el cuerpo, la salud y la subjetividad.
Finalmente, explorar como los elementos de disefio y creatividad pueden ser incorporados
en otros campos de la investigacion social y médica podria abrir nuevas vias para el apoyo
psicosocial y el fortalecimiento subjetivo. La co-creacion y el uso de recursos artisticos no solo
pueden transformar la percepcion de la enfermedad, sino también contribuir a una comprension

mas holistica y enriquecedora de la experiencia humana.

Transformaciones en Mi como Investigador

Al iniciar este proyecto de investigacion, me encontraba recién diagnosticado con VIH
positivo. Este diagndstico inicialmente me llevo a sentir que mi vida habia llegado a su fin; sin
embargo, esta experiencia personal se convirtid en el motor para explorar el impacto del VIH, asi
como el céncer, en nifios, nifias y jovenes. Mi propio viaje con la enfermedad se entrelazo
profundamente con mi investigacion, llevandome a replantear el sentido de la vida y mi propdésito
como investigador social en el campo de la nifiez y la juventud.

El diagndstico de VIH fue inicialmente un golpe devastador a mi percepcion de la vida y el
futuro; no obstante, a medida que avanzaba en mi investigacion, comencé a ver la enfermedad
desde una perspectiva diferente. La interaccion con nifios, nifias y jovenes que enfrentaban desafios
similares me ensefid la importancia de valorar cada momento y la belleza en la cotidianidad. A
través de sus experiencias, aprendi que la enfermedad no define nuestra existencia; mas bien, nos
ofrece una lente Unica para apreciar la vida.

Como investigador social, este proyecto me permitio integrar el estudio académico con
elementos creativos y artisticos. La inclusién de la creatividad, el arte, la creacion y la innovacion
colectiva en mi metodologia no solo enriquecié mi investigacion, sino que también transformé mi
enfoque hacia el trabajo de campo. Descubri que el arte y la creatividad son herramientas poderosas
para entender y expresar las complejidades de la experiencia humana, especialmente en el contexto
de enfermedades de alto impacto.

Una de las mayores lecciones de este proyecto fue como integrar eficazmente los recursos
del disefio en el estudio social. Aprendi a utilizar técnicas de disefio, mi carrera de base inicial, para
facilitar la expresion creativa entre los participantes, lo que a su vez reveld aspectos profundos de

su experiencia con el VIH y el cancer. Esta integracion me llevd a comprender mejor como la
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creatividad puede ser un vehiculo para la exploracion de temas complejos y sensibles en el &mbito
social.

El proyecto también tuvo un profundo impacto en mi comprensién personal de vivir con
VIH. Al trabajar con nifios y jovenes, y al observar su agencia y capacidad para encontrar alegria
en las circunstancias mas dificiles, comencé a ver mi diagnéstico no como el fin de mi vida, sino
como un aspecto mas de mi existencia. Aprendi que vivir con una enfermedad no es un fin en si
mismo, sino mas bien un camino hacia una comprension mas profunda de la vida y de mi.

Partiendo de estas experiencias, también escribi un cuento sobre mi historia con el VIH,
relacionado con un ledn dorado que, a causa de una extrafia enfermedad, se volvié azul. Este
cuento, al igual que el cuento de una mariposa amarilla que atraviesa un camino de sombras,
inspirado en la historia de mi tutora, Maria Camila Ospina, y su travesia respecto al cancer,
acomparian el libro ilustrado.
lustracién 1

llustracion final de la Coleccidn Vida Silvestre

Fuente: Elaboracion propia.

Este proyecto me llevé a replantear mi rol como investigador. Comencé a ver mi trabajo no
solo como una busqueda de conocimiento académico, sino también como una oportunidad para
impactar positivamente en la vida de los demés. Aprendi la importancia de la empatia, la escucha
activa y la participacion comunitaria en la investigacion social. Este enfoque humanista transformé
mi percepcion del papel del investigador, enfocAndome mas en el bienestar y la experiencia vivida
de los participantes.

Este proyecto de investigacion ha sido un viaje de transformacion personal y profesional.
A través de él, he aprendido a abrazar la vida con todas sus complejidades, a apreciar la importancia
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de cada momento y a ver la enfermedad no como una sentencia, sino como una parte de la rica tela
de la vida humana. Este viaje me ha permitido no solo crecer como investigador sino también como
individuo, acercandome mas a una comprension profunda de lo que significa vivir plenamente. Ha
reafirmado mi compromiso de contribuir significativamente al campo de la nifiez y la juventud y
ha abierto nuevas vias para futuras investigaciones y exploraciones en este campo vital.

Para finalizar este documento, es necesario mencionar que, tristemente, durante el proceso
de escritura, dos de los participantes fallecieron. Uno de ellos fue quien redacto el cuento "Cristian
el Topo", una historia que refleja su forma de ver la vida a través de la metafora del topo, un
personaje que encontrd la manera de avanzar incluso en la oscuridad. El otro fue Axcell, quien, a
pesar de no haber querido crear su propio cuento, aporté de manera significativa a este proyecto.
Axcell compartid sus ideas y colabord en la creacion de la cancion "Vivir es Mas que estar Vivos",
una pieza que, de manera simbolica, encarna el deseo de trascender la enfermedad y encontrar
sentido més all& de la mera supervivencia.

Este hecho me toca profundamente, no solo por la pérdida de dos seres humanos cuyas
historias formaron parte de esta investigacion, sino también porque mi tutora, Maria Camila Ospina
Alvarado, quien ha estado a mi lado en todo este proceso, ahora enfrenta nuevamente una
emergencia de cancer en otro costado de su cerebro. Esta realidad me recuerda la fragilidad de la
vida y la cercania de la muerte, un tema que ha atravesado este trabajo de principio a fin.

Mas alla de los resultados tedricos y metodologicos, esta tesis es un acto de acercamiento
alavida, un reconocimiento profundo de su finitud y, al mismo tiempo, de su inmenso valor. Deseo
sinceramente que este trabajo pueda servir como un puente, una herramienta para acercarnos a la
vida en todas sus dimensiones, incluso cuando enfrentamos su fin. Porque, al final, lo que nos
queda no es solo la enfermedad o la muerte, sino la capacidad de construir significados que
trasciendan el sufrimiento y nos permitan vivir plenamente, aungue sea por un instante.

Este documento es mas que una investigacion; es un reflejo de las vidas que me han
acompariado en este recorrido, de sus travesias, sus adversidades, sus fuerzas, sus anhelos, sus
suefios, y su ensefianza de vivir el presente. Y en ese sentido, espero que esta tesis también pueda
dejar una huella en quienes la lean, invitandolos a acercarse a la vida con la consciencia de su
fragilidad, pero también con la certeza de que, en ese reconocimiento, es posible encontrar un

sentido mas profundo para nuestras propias existencias.
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