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Resumen

En medicina se atiende el cuerpo — objeto obviando la dimensién simbélica
del cuerpo, aguel mundo de la corporolidad que vo més dllé de los
érganos y que tiene que ver con lo intimo, lo culiural, con el mundo del
senfido. Las jévenes con experiencia de enfermedad crénica reciben
atencién médico desde pediatric o como adulias, lo que evidencia el
desconocimiento de su corporalidad juvenil. El cuerpo - simbolo de las
jdvenes que experimentan una enfermedad crénica hablo del proceso de
resignificacién corporal que se da duranie la enfermedad y el tratamiento.

Por ello, esta investigocion indagd por los senfidos y significados que se
configuran en lo corporalidad de las mujeres jovenes que experimentan
una enfermedad crénica. Para la indagacién de esta pregunto se ocudié a
la metéfora corporal textualizada y norrativizade de un grupo de mujeres
jovenes. En sus relatos se evidenciaron los aprendizajes que han hecho por
el cuerpo. Integrar este conocimiento al saber — hacer médico permitiré
prestar un servicio de salud integral a las {dvenes en el que se reconozca y
tenga en cuenta su corporalidad.

Palabras Claves
Cuerpo, j6venes, solud.

THE RESIGNIFICATION OF CORPOREITY IN YOUNG WOMEN
EXPERIENCING CHRONICLE ILLNESS

Abstract

Current medical practice considers and takes care of patient bodies mostly
as organ-structured objects leaving aside their symbolic dimension which
entices the personal, cultural and the meaning-making spheres. Young
women with chronicle illness usually undergo treatments meant either for
children or adults disregarding their specific conditions as young persons.

In this study, testimonies of women under these conditions render new
meanings structured as  body metaphors resignifying thus their learnings in
order to contribute fo integrate them info the medical knowledge and
proctice helping provide o more holistic health service that takes into
account their corporeity os a whole.
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INTRODUCCION

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

Para el caso especifico de los discursos de las
Ciencias Sociales, interpretar el cuerpo como
elemento simbélico sigue siendo una tarea
pendiente. En la mayoria de disciplinas, la
pregunta por el papel que ha jugado el cuerpo en
loa subjefivacién y socializacién de los seres
humanos, y la importancia del cuerpo en
relaciéon con el alma, ha sido un tema marginal.
Entonces, 2cudl es el verdadero aporte de las
ciencias sociales al conocimiento de la realidad
que la mirada biolégica obvia?2

Es posible identificar un enfoque
multidisciplinar en lo que Planella (2006) ha
denominado teoria del cuerpo a lo largo del siglo
XX, desde las disciplinas y autores que de manera
mds sistematica han realizado reflexiones en
torno al cuerpo, como son: la filosofia, la
sociologia, la antropologia, la psicologia, lo
historia del arte, la semiética, la publicidad, la
teoria feminista, la Teoria Queer y la pedagogia
del cuerpo.

Le Breton, subraya algunos autores que han
sido significativos por sus opuestas para la Teoria
del Cuerpo: J. Baudrillard, M. Foucault, N. Elias, P
Bourdieu, E. Goffman, M. Douglas, R.
Birdwhistell, E. May. Fue a través de estos autores

que el cuerpo hizo uno entrada real en el
cuestionamiento de las ciencios sociales. Estos
tedricos superan el discurso biologicista y fisico
sobre el cuerpo, y lo abordan desde sus signos y
significados, lo cual entro o ser objeto de
atencién del campo social.

Cuerpo, como categoria de esiudio en
Ciencias Sociales, no es el cuerpo anatémico, ni
el cuerpo mdéquina’, es la corporeidad humana
comprendida como fenémeno social y cultural,
desde la cual es posible dar cuenta de
multiplicidod de sentidos y significaciones del
orden social. “El cuerpo, moldeado por el
contexto social y cultural en el que se sumerge el
autor, es ese vector semdntico por medio del cual
se construye la evidencia de la relacién con el
mundo.”?

Desde este punto de vista, lo labor de las
ciencias sociales aportaric @ una nocién del
cuerpo que se plantea como mdltiple, que
fundamentalmente afiende a sus dimensiones
simbdlicas y subjetivas, alejéndose del cuerpo -
objeto sin un sujeto / agente social, y
acercéndose al cuerpo como signo. Chebel®
precisa “un enfoque reflexivo que no considera el
cuerpo cisladamente sino tal como se manifiesta
en las prolongaciones simbélicas, tal como
repercute en el signo, en lo metdfora, en lao
palabra, y en cierto sentido, en toda
representaciéon que se ofrece a la expresividad
popular para formarse con vistas a un proyecto
social”.

Antes de lo emergencia de un enfoque
multidisciplinar de lo teoria de cuerpo, era la
medicina la ciencia que dominaba el saber sobre
el cuerpo. Estas nuevas perspectivas
anfropolégicas y sociales, ponen en evidencia
que el lenguaje médico no es el Gnico que lo
comprende y explica. Sin embargo, en el drea de
la solud ain predomina el pensamiento y las
representaciones modernas de la corporeidad
humana. Esta concepcién fiene que ver con que
en lo modernidad, el cuerpo es separado de la

1. Cotegoria de lo modernidad scbre el cuerpo, al ser comparados sus sistemas circulatorio, muscular y nerviosos con el

funcionomiento de algunos artefactos mecanicos.

2. LEBRETON, D. (2002) La Sociologia del Cuerpo. Buenos Aires: Ediciones Nueva Visién.
3. Citado por Devillard, M. En : Politica y Sociedad, 2002, Vol. 39, Num. 3 Dpto. de Antropologia Social, Facultad de C.C.

Politicas y Sociologia. Madrid. Pg. 599
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mente, es un cuerpo maquina, al ser comparados
sus sistemas circulatorio, muscular y nervioso con
el funcionomiento de algunos artefactos
mecanicos. Adicionalmente, convierte a lo razén
en una facultad que permite al sujeto explicarse a
si mismo y a su realided, negando ofros lugares
de comprensién como lo es la corporalidad.

Si la palabra clave en el siglo XVIIl fue la
felicidad y la del siglo XIX fue lo libertad, la del
siglo XX fue la salud. El derecho o la salud se
convirtié en una preocupacién universal cuando
en 1949 la Organizacién Mundial de la Salud lo
definié como un estado completo de bienestar
fisico, mental y social, de esta manera se abrid
paso a un nuevo derecho humano paro el siglo
XX. La definicién de la OMS se ha convertido en
una referencia insoslayable hosta nuestros dias.

El Estado occidental al instaurar un orden de
los cuerpos y confabilizar sus energias y sus
competencias, pretende optimizar su
funcionamiento, en concordancia con lo cual, el
ciudadano de bien debe adaptar su conducta a
los dictados de la ciencia, puesto que el cuerpo es
el lugar donde debemos esforzarnos por
oparentar buena salud. Esta perspectiva es propia
de la modernidad, en cuanto se caracteriza tanto
por la dilucién de la enfermedad en el espacio
indefinido de los cuerpos, como por la soledad de
los individuos, enfrentados con algo que ya no
saben verbalizar facilmente: la enfermedad vy el
poder mortifero que trae consigo. *

En el caso colombiano, con el advenimiento
de la Ley 100, los cambios més radicales que
tiene el sistema de seguridad social en salud es la
creacién de las EPS  (Empresas Promotoras de
Salud), los cuales trabajan con los conceptos del
aseguramiento; situacién que en un principio no
se observa problemdtica, pero que poco a poco
ha ido cambiando la relacién médico- paciente,
la cual se ha convertido en una carrera contra el
reloj, porque el tiempo es dinero.

El POS (Plan Obligatorio de Salud) establece
un minimo de necesidades que deben suplirse al
individuo para lo salud bésica. A simple vista,
todo parece estar bien, pero al momento de su
aplicacién genera un alto volumen de derechos
de peticién y tutelos, para que les sea cubiertas
sus necesidades, mds exactamente a los
pacientes que son diagnosticados con
enfermedades de alto costo como las crénicas.

Ante las avalancha de requerimientos para
recuperor la salud, los pacientes no sélo se ven
abordados por un sin nimero de situaciones
frente al tratomiento y su cuerpo, sino gque,
odemds, fienen que recurrir o obogados y
sistemas de demandas paora ser atendidos. A lo
catéstrofe notural que viene a resultar de su
diagnéstico, los sujetos tendran que afrontar lo
ocasionado por el sistema de legislacién de la
salud.

En la practica médica se tiende a aislar al
paciente en la observacién de lo biolégico; sélo
en ocasiones se penetra un poco en el
comportamiento psicolégico del sujeto, visto
como una experiencia exclusivamente individual,
cdislando totalmente la intervencién médica del
contexto social. Si se mira en una escala de uno
a diez, el médico ufilizaria 7 lo biolégico, 3 lo
psicolégico y 0 lo social.

Aungue en la formacién medica se adquieren
conceptos que permiten el abordaje psicolégico,
en la practica, es muy poco el tiempo que se le
puede dedicar a este tipo de intervencion; desde
el contexto social, los médicos se aislan
totalmente de él, no se tienen las herramientas y
usualmente se carece de interés. Esto significa
que el médico solamente investiga la parfe
biolégica y algo de lo psicolégica, lo cual
constituye una falencia, por cuanto el paciente es
un sujeto integral. En la maoyoria de las
instituciones de salud se cuenta con un grupo de
expertos en las areas de psiquiatria y psicologio;
pero en la parte social no hay un abordaje ni
comprensién de la enfermedad.

4. Courtine Jean- Jacgues (2006) Historia del Cuerpo. lll Las Mutaciones de la Miradeo El Siglo XX. Espadia: Taurus
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Dicha falencia, se evidencia cuando, por
formacién, el pediatra trata los menores de 18
afos y el internista trata las personas mayores de
18 afios, entendiendo este Gltimo grupo como los
adultos, 2qué pasa entonces con los y los
i6venes? Especificamente, en el drea de
enfermedades crénicas son pocas las
experiencias que contemplan un tratamiento
especifico para las jévenes, la tendencia es que
sean tratadas como menores.

Ademds, sus vivencias pueden establecer redes
entre los tratamientos, los conceptos de salud y
enfermedad, y el entorno social de manera
infegrada. Por ello, esta investigacion aporta a la
comprension de 2qué sentidos y significados se
configuran en lo corporalidad de las mujeres
[ovenes que experimentan una enfermedad
crénica? Integrar este conocimiento al saber -
hacer médico permitiré prestar un servicio de
salud integral a los jévenes en el que se
reconozca y fenga en cuenta su corporalidad.

Caminos de Paz y Noviolencia

Las j6venes no son nifas, ni adulfos. Se ven
(il ] enfrentadas a elaborar el duelo de su propia
100 muerte y el de su deterioro corporal durante la
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METODOLOGIA

adolescencia, que trasciende en medio de
profundas tensiones de la construccién subjetiva,
en medio de las relaciones con los otros y las otras
en y desde su cuerpo enfermo. En esta
perspectiva, las jévenes con enfermedades
crénicas son doblemente excluidas. Por una
parte, no se reconoce su condicién de juventud
siendo escasos los tratamientos de salud
integrales que comprenden su experiencia vital, y
por ofra, sus cuerpos son aislados, pues la
comprensién moderna de la enfermedad los
excluye de las redes sociales: amigos, familia,
escuela, empresa.

La tendencia en la investigacion sobre jovenes
con experiencia de enfermedad crénica es
colocar el énfasis en el apoyo terapéutico —
psicolégico familiar. Pero, abordar la salud como
derecho, implica colocar el énfasis de la
investigacién en la experiencia corporal de quien
vive la enfermedad y de cémo influyen en su
devenir todos los factores del entramado social
que, en Ultimas, se inscriben en sus cuerpos. De
esta manera, se pretende aportar a superar la
concepcién de paciente — pasivo para dar lugar a
un sujeto joven auténomo en su corporeidad.

Llos profesionales en salud han venido
comprendiendo la relacién existente entre mente-
cuerpo y la enfermedad. Sin embargo, no se llega
a comprender en su fotalidad, si no se infegran
las narrativas de los cuerpos jévenes que son en
Ultimos quienes padecen la alteracién corporal.

La metéfora corporal textualizada y narrativizada:
reconstruir la memoria de nuestro cuerpo es
reconstruir la memorio de nuestra vida.

La historia de vida, como metodologia de
investigacién cualitativa, puede decirse que nace
dentro de una revolucién cientifico-cultural, en
oposicién de las teorfa de la modernidad; ol
otorgarle un valor significativo a las dimensiones
humanas las cuales anteriormente no eran
tomadas en consideracién por los métodos
cientificos. Esta singularidad le hizo ganar en su
constitucién epistemolégica a las teorias
sociales, al valorar comportamientos especificos
de los seres humanos. La perspectiva cualitativa
en la cual se enmarca esta investigacién, hace
gue ningln investigador social pueda dejar pasar
inadvertida la experiencia de los sujetos y de todo
el conjunto de fenémenos que nos identifican
como especie humana.

Desde la mirada cientifica de corte positivista,
son muchas las criticas @ un método que
privilegia lo experiencia subjetiva, por ello la
historia de vida “no debe ser considerada
solamente como una experiencia individual y
como una narracién subjetiva; sin dejar de ser lo
unoylo otro, al establecer redes de interconexién
con otras narrativas envueltas en la tramao de la
investigacién podremos alcanzar niveles distintos
de generalidad”. Asi mismo, al colocar los
relatos de vida en “situacién de entrevistas
podremos, ademds de detectar la dimensién

5. Garzdn, |y Herrara J. (2007) Las historios de vida como método de investigacion. Médulo: relatos e historios de vida en
ciencias socioles. UPN — CINDE Maestria en Desarrollo Educativo y Social. P90
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subjetiva que ciertamente tienen, considerar los
relatos de vida también como fuentes objetivas de

i % &
informacién”®.

El uso conceptual de la expresién “historia de
vida” nos remite a géneros discursivos en los
campos de las ciencias del lenguaije y la literatura
(biografia, autobiografia), y al mismo tiempo nos
remite a contextos de comunicacién de corfe
académico, en relacién con la produccién de
conocimientos en las ciencias sociales vy
humanas. Esta Ultima perspectiva se aleja de la
consideracion de que la historia de vida no es més
que una técnica para recolectar la informacién de
una fuente oral. Por el contrario, se considera
como una opcién metodolégica integral, una
estrategia de conocimiento’.

La historia de vida se centra en los sucesos y la
interpretacién de los mismos vividos y relotados
por un sujeto, desarrolla “lo cualitativo y lo
infensivo, constituyéndose en una alternativa
frente a las variables de lo cuantitativo y de lo
extensivo propias de la episteme tradicional”. La
reconstruccién escrita del reloto de vida de un
sujeto prototipo, quien activa y ofrece al ofro su
memoria experiencial, es el centro de lo actividad
propia de esta practica de la historia de vida.

En la narracién, tanto quien habla como quien
escucha, se infroduce en el acto de la
comprensién, narrar la historia es comprenderse,
es apropiarse de la vida. La posicién
hermenéutica de Ricoeur (2002), clarifica el
objeto de la comprensién cuando dice “lo que
hay que comprender en un relato no es aquél que
habla detrés del texto, sino aquello de lo que
habla el texto, la cosa del texto, es decir, el mundo
que la obra se despliega en cierta manera delante
deltexto”.

“Las historias de vida permiten un
acercamiento de la investigacién a los sujetos que
trodicionalmente han sido excluidos de laos

versiones histéricas dominantes. Se busca hacer
visible las historias a nivel micro, las historias
locales que, sin desconocer los procesos
temporales a escalas macro, no simplemente se
someten ellos, sino que se gestan desde sus
propios marcos confextuales. La historia de vida
como herramienta metodolégica recalca un
sentido politico de afirmar que existen historias
que vale la pena recordar, que deben ser
rescatadas del olvido”®. Por medio de la historia
de vida se hace posible escuchar otras voces,
muchas veces voces de corporeidades
invisibilizadas por los discursos dominantes, en el
marco de esta investigacién, se privilegiaran las
voces de los [6venes pacientes por encima de las
voces de los profesionales de la salud.

Se vuelve relevante entonces que para tomar
conciencia de nuestra subjetividad seamos
capaces de construirnos de forma narrativa
como sujetos corporeizados. Experimentar la
vida o través de nuestra corporeidad nos
convierte en los acfores principales de la obra,
nuestros cuerpos, ideas, sentimienfos vy
emociones afloran con la liberfad de nuestra
propia interpretacién. Al narrarnos volvemos de
nuevo al escenario para hacer la mejor
inferpretacién de lo que hemos vivido y que
ahora estd hecho cuerpo, lo cual es posible
porque “es en mi cuerpo que logro hacer la

F . . + 4 10
sintesis de una memoria de lo que ya no estd”.

Esta perspectiva se enmarca en lo que
Planella (2006) ha denominado la pedagogia de
la narratividad, la cual se aleja de la transmisién
de saberes donde se visibilizan formas de seres
corporales heteronormativas y; por el contrario,
se acerco o la accién que permite que los sujetos
reflexionen sobre ellos mismos, especialmente
sobre sus corporeidades.

Lla metdfora corporal textualizada vy
narrativizada en la que se funda la perspectiva de
lo narratividad, implico que el cuerpo sea

6. Idem

7. liménez, C. y Ofros. (2005) Historia de Vida y Sistematizacién de Experiencias. Capacitacién y Asesoria para la
Sistematizacién de Experiencias. Plan Internacional-Corporacién René Garcia. Documento sin publicar.

8. Florez, JesUs, (1996), Cruz o “JAI TUMA” (en el Alto Anddgueda-Chocé), Diécesis de Quibdo. Pg. 19

9. GARZON, 1y HERRARA J. (2007). Las historias de vida como método de investigacion. En: HERRERA, José Darfo. Médulo:
relatos e historias de vido en ciencias socioles, UPN — CINDE Maestrfa en Desarrollo Educativo y Social. P 20

10. ZARATE, N. (2006) El lenguaje como invencién en la narracion de la historia. En: RICOEUR, Paul. Tesis di dottorato N® 597,

Roma: Universita Pontificia Salesiana Faculté di Filosofia. Pg. 61
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abordado desde la experiencia. En este sentido, si
el cuerpo es la experiencia vivida por el sujeto
(encarnada), este debe ser capaz de transmitir
corporalmente episodios de sus trayectos
vivenciales. Esto significa que la construccién del
proyecto corporal (personal) viene dado por lo
produccién de los palabras y que nuestra
anatomia simbolizada es ol mismo tiempo
frontera y exposicién de nuestra subjetividad.

RESULTADOS

Tanto la experiencio de la enfermedad como el
tratamiento, llevan a que las j6venes inicien un
proceso de reconocimiento del propio cuerpo, de
aquel que permanecié en silencio y ahora les
habla. En este proceso es mas resignificante de la
corporeidad, la experiencia del trafamiento, que
la misma enfermedad. El dolor fisico y emocional
que usualmente estdn asociodos o la
enfermedad, son generados por el tratamiento
con quimioterapia y/o radioterapia; el
tratamiento produce los cambios fisicos més
bruscos: “Me salieron manchas en el cuerpo y en
los articulaciones de los dedos, se me pusieron
negros...negros. Los pdrpados negros y no tenia
ni una pestana, nada, nada de bello tenfa, nada.
Totalmente lisa como una rana”.

Los cambios fisicos pueden ser permanentes y
repentinos, como es el caso de las amputaciones;
o lentosy reversibles, como es el caso de la caida
del cabello. Sea cual sea la manera de
manifestarse, en todos los casos, el aspecto se
modifica de tal manero que al mirarse ol espejo se
extrafan e impresionan de si mismas.

Parece como si el cuerpo debiera ser castigado
para sanarlo, infringirle dolor por su bien. La cura
quema lo piel, hace caer el cabello, altera los
estados de conciencia, produce estados de
desnutricién severos, deprime e irrita. El cuerpo es
sanado a través del dolor. Sus secuelas se quedan
en el cuerpo como tatuajes, las cicatrices, las
amputaciones, las quemoduras quedan
permanentemente como recuerdos de haber
estado enfermas, de haber experimentado la

finitud de lo existencia: “A mi la radiacién me
afecté mucho lo cobeza, se me estaba
desvirulando (risos). Empezaba a imaginar cosas
y la imaginacién pareciera como si lo estuviera
viviendo y se me olvidaba. Me dio muy duro la
quimio, me adelgacé harto. Cuando entré en la
quimio, la primera que me pusieron me quemo
esta vena. iMe quemaron horrible! bueno,
entonces, después al ofro dia me oplicaron una
roja, decian que era lo que me iba a dar duro, la
que me iba hacer caer el cobello. Me dabon
muchas néuseas y mucho dolor de cabeza y no
me queria parar ni nada”.

Las amputaciones son los cambios fisicos que
se quedan permanentes en el cuerpo. Dentro de
las transformaciones fisicas que experimenta un
paciente con cdancer, las amputaciones son las
mds radicales, porque evidencian un aspecto
que no erc parte de su estructura natural, la
discapacidad. Los cuerpos que anteriormente se
movian con outonomia pasan a depender de
obijetos extrafos como los muletas, o vivir de la
profeccién de ofras personas. Estos cuerpos no
podran ocultar sus caombios, como si es posible
hacerlo con la caida del cabello.

El dolor es la sensacién més desagradable y
extrana del cuerpo humano, supera lo fuerza
fisica, es la sumatorio de todas las sensaciones
corporales, se presenta paralelo con
sentimientos de tristeza, miedo, angustio, etc.
Hace que los humanos pierdan el control de su
ecuanimidad y puede, incluso, llevar a la locura,
enceguece la conciencia, sélo para buscar el
deseo de morir: “Un dolor de estémago,
horrible... entonces el hueso se me fracturd y ohi
fue el dolor més terrible que habia sentido”.

El personal médico y paramédico que rodea
al paciente mira ajeno los gestos y expresiones de
dolor, como si el cuerpo estuviera baojo la
influencia de una fuerza maligna, pierde su
voluntad, su control, su cordura y le lleva a
comportamientos agresivos: “esa noche me
tomaron exémenes y eso fue iterrible! (...) uno
biopsia, me quitaron un pedozo donde estoba
afectada esa zona iy eso uy nol, fue un dolor...
que casi, mejor dicho, me salgo de lo camilla, y

POLISEMIA - Revista de la Facultad de Clenclos Humanas y Sociales y el CEIHS - UNIMINUTO



Resignificacion de la Corporalidad en Mujeres Jévenes con Experiencia de Enfermedad Cronica

eso aruné a mi popd, los enfermeros, o los
médicos, a todo mundo, porque era un dolor”.

Este proceso es intimo y Unico, cada dolor
tiene su temporalidad y su manifestacién; deja
huella en la memoria de quien lo vivié pero al
momento de tratar de recordar se ocultan o la
consciencia los detalles del momento preciso.
Esta puede ser lo causa de que el personal
profesional en salud no logre comprender la
totalidad del momento por el que pasa el paciente
e incluso, le molesta sus gestos o expresiones:
“No, no ime duele, me duele! Y me hacia levantar,
llore, llore, porque yo lloraba de noche y de dig,
habia momentos que dormia, pero del dolor ino!,
no dormia y enfonces la enfermera me decia: iay!
que ya la tenian oburrida porque yo era llore,
llore”. La imposibilidad de expresar un dolor tan
intenso convierte en espectador al profesional en
salud, que sélo pide control y paciencia.

Esta experiencia es tan oterradora que las
jovenes entran en estodos desesperacion y optan
por interrumpir el tratamiento. A su vez, para los
padres es tan doloroso ver en sus hijos e hijas
estos cambios corporales que les permiten decidir
si quieren experimentarla o no: “Zusted esto
dispuesta a que se le caiga el cabello? Y me
explicé todo. Me dijo: mire eso es su decisién
porque lo que va a vivir eso es usted, no voy a ser
yo. Usted decide. Y yo apenas iUich!, yo no lo
pienso dos veces, pues diga que si, firme rapido
eso, antes de que me arrepienta. Y ya, empecé”.

Es usual que los adultos que las acompanan
(padres, personal médico, etc.) callen lo verdad
de la enfermedad. Los derechos sobre su cuerpo
no siempre son respetados, se les miente, se les
informa a medias sobre su condicién. Con
frecuencia, las jévenes no tienen conciencia y
dominio pleno sobre su cuerpo enfermo. Les es
informada su condicién cuando ya no hay maés
remedio y el personal médico y/o familiares no
pueden callor més, el cuerpo habla. Pareciera
como si quisieran evitar el dolor emocional
ocultando la verdad, porgue el dolor fisico de por
sf ya es muy fuerte; creyendo que no hay presencia
de dolor emocional, si no se sabe gque se tiene
cancer.

POLISEMIA - No, 6 - Julio a Diciembre de 2008 - I55N: 1900-4648

El “no informar”, también es un ejercicio del
poder médico, como si al ocultar lo verdad
ganaran fiempo, nada los puede detener para
curar el cuerpo — la méquina. La emocién es un
obstéculo, el llanto, lo ansiedad, la
desesperacion obstaculiza el tratamiento:
como a las siete de la manana llegaron un poco
de médicos y me preguntaron: 2Qué si yo sabio
lo que me iban a hacer?, yo le dije: si. Mi papé me
dijo que una ciruglo, no me conté mds nodo.
Entonces el médico me dijo: 2t0 sabes que
significa una amputacién?, yo le dije que no, que
no sobia que significaba una amputacion;
enfonces él yo me conté que una amputacion era
quitarle el miembro del cuerpo a unc persona y
que esa cirugia me la iban a hacer o mi porque
eso estaba muy avanzado. Yo a los médicos no les
dije nada, bueno, si sefor”. La relacién de poder
que se establece entre el personal médico y los
iévenes, coloca a estos Gltimos realmente en un
lugar “pasivo” entregando el bienestar de su
cuerpo o los decisiones de ofros sin afreverse o
preguntar u objetar. Cuando se establece una
relacién con el personal médico — basada en lo
confianza - los pacientes preguntan, indagon
sobre su situacién; por el contrario, sin esta
confianza, que sustituye el miedo, guardan
silencio.

Cuando finalmente el personal médico
informa al paciente los procedimientos a los que
va a ser somefido, en la terminologia medico-
cientifico, no se percatan que esta situacién
causa un impacto emocional més alto en los
individuos que llevan poco tiempo de haber
ingresado a la hospitalizocién; sobretodo
cuando es necesario comprender, por parte del
paciente, el lenguaije con el que se comunica las
posibilidades de sobrevivencia: “ella pensaba
que yo sabia que era un tumor, y que el tumor era
céncer, pero yo la verdad no sabfa, no fenia ni
idea”.

Es el hospital el lugar donde yo no se puede
ocultar la verdad, los cuerpos hablan, es a través
de los cambios fisicos de los cuerpos enfermos de
los otros y ofras que los jévenes sienten que algo
esté mal: “me subieron al quinto piso a pediatria y
yo veia a todos esos nifos calvitos, me decia:
2pero qué?, ni sabia cémo se llamaba el hospital.

) t" elUa|oINON A Zed 2p Souiwe)

3



Marcela Campos Sdnchez y Laura Merchdn Aguilar

y Noviolencia

2-— Caminos de Paz

ow

Yo sabia que estaba en Bogotd pero no sabfa en
dénde. Entonces yo decia: bueno, 2esos nifios
qué tendrén? Todos calvitos, lah! Yo le preguntaba
a mi pap6 y él no me decia nada, -ino enfermitos
que estén como usted, nada maés!- yo bueno”. En
el hospital hay contocto con ofras tragedias
humanas. Trogedios que se revelan en los
cuerpos, las personas no necesitan hablar para
que estas se hagan evidentes.

El cuerpo juvenil en el hospital es invisibilizado,
los pacientes ingreson por pediatria © como
adultos, no hay lugares ni tratamiento integral
especificos para ellos: “aca en el Instituto, entré
como adulta, entonces me hospitalizaron en el
cuarto... Si uno entra feniendo quince ofos uno
puede llegar o los veinti algo y lo siguen
atendiendo en pediairic, porque es igual donde
uno tiene la historia clinica... llegé uno como
pediatria y sale del sitio como de pediatrio, osi
tenga la edad que tenga.

Es en la experiencia de la hospitalizacién en la
que experimentan una profunda soledad: “me
suben a lo UCI, lo conecian a uno a todo, todos
los cables de eso estén conectados (risa) y poso
una noche. Después llega una persona al frente
mio, le hicieron una operacién de cerebro no se
cual, pero él si quedo, si quedo... paralizado. Era
el espejo de vida més grande que Dios querio que
yo viera, y bueno, me ponia a jugar con las
maquinas porque en eso uno estd sélo”.

Los j6venes en el hospital permanecen
callados, cabizbajos, en algunos momentos se les
ve de mal humor y no desean que se les preste
atenciones especiales; desean ser liberados de
una condicién que los ha tomado por sorpresa, se
ven abocodos a atravesar por uno de los
momentos mds dificiles de los seres humanos: la
enfermedad, la lucha por la vida. A diferencia de
los y las j6venes, a los nifios y nifios se les observa
en los pasillos de los hospitales jugor y reir,
mientras esperon a ser sometidos a tratamientos,
exdmenes y cirugla; solamente se verd
inferrumpida lo espontaneidad de sus cuerpos
cuando estén sometido al dolor, las molestias o
sea, separados de sus padres, madre o
cuidadores.

Para las jovenes, durante la enfermedad se
hace inevitable la pérdida de su independencia,
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autonomia y privacidad. Deben aceptar sin
reparos el tener que ser observadas y focadas por
unos extrafos, ademds de exponer su desnudez.
En un instonte son trasladades hacia ofro
contexto social, nuevo, desconocido, donde
parece que se habla ofro lenguoje que no es
entendible, manifestacién del poder médico. Las
6rdenes se cumplen sin ninguna resistencio
porque tienen como propésito la recuperacion
de la salud.

Los relaciones de poder del personal medico
se ven atravesados por la apariencia fisico de los
pocientes. Cuando lo paciente cumple con los
parémetros de belleza socialmente ordenados,
se establece una relacién de preferencia, movida
por lo compasién incondicional del personal
médico para el paciente: “los médicos siempre
decian: -pero esa nifa fan lindo, tan joven y con
ese problema-“.

El tratamiento frae consigo preocupaciones
como los efectos que este genera en su
apariencia fisica, siendo la caida del cabello lo
que més les impresiona: “enfonces me dijo los
sintomas que me da la quimioterapia, me dijo que
se me calo el cabello, iyo, nocooo!, -Si, pero ese
te vuelve a nacer, tranquila, no te preocupes, lo
Unico que te debe preocupor chora es que fe
sanes del céncer y ya, de resto lo otro-". Para el
personal médico, las preocupaciones o
demandas de los pacientes son secundarias y no
son contempladas como aspectos a tener en
cuenta dentro del proceso de curacién. Por el
contrario, son percibidos como obstéculos para
su accién médica, que limitan en fiempo el
alcance de sus objetivos cientificos.

Para cualquier joven hay una preocupacion
por la apariencia fisica, la diferencia estd en que
mientras paora una joven sana es una
preocupacion estética permanente, para las
idvenes que experimentan una enfermedad, la
apariencia fisica ya no fiene que ver tanto con lo
estético sino con tener salud: “soy muy
vanidosa, creo que me gusta orreglarme
mucho, obviamente en Ibogué, climo caliente,
ligera un poquito mas (risas), blusas asi abiertas,
el pelo me lo tenia que alisar fodos los viernes
porque si no se me acababa el mundo, los unas
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me las tenia que arreglar todas las semanas, y
eso que ni arreglar porque uno no hace nada en
la casa; entonces no se por qué se me tenian que
donor las unos pero yo tenia que ir a la
pelugueria todas las semanas. Bueno, creo que
lo veia antes sélo desde la belleza, vanidad,
como que tengo que estar bien y claro como
nunca pensé en la salud. Porque es que cuando
uno tiene lo salud pues uno no piensa en ellg,
pero ya cuando le hace falta, ni siquiera la solud,
cuando le hace falta algo uno ya extraic y lo
empieza o valorar”.

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

Adicionalmente, aparece un valor por el
movimiento que antes no parecia importante.
Aquellos movimientos ausentes de
reconocimiento se vuelven expresién de vida.
Dejan de ser observadores permanentes el ofro y
la ofra, para volcarse sobre su propio cuerpo, y
detallar lo maravilla de su obrar. Valoran poder
alimentarse, caminar, el respirar se vuelven parte
de la cotidianidod en el existir. El movimiento
corporal se vuelve expresién de vida al recordar
que sélo cuando se muere se suspende por
completo: “morirme o quedar paralizada...
cuando desperté me decfan: -Camila te puedes
mover toda-, y fome  consciencia de mi
operacién. Entonces, empecé a mover los dedos
de las manos, los muhecos, un poquito una
pierna, la otra pierna, movia los dedos, sacaba la
lengua, la movia de lado a lado, parecia una loca,
o sea, abria los ojos, miraba a todas partes”. El
movimiento significa autocontrol del ser sobre su
cuerpo, ese control de desplazorse, de
acomodarse como desee. Ese poder personal se
pierde, se pone en riesgo a cousa del dolor, por
una pardlisis, 6 durante lo cirugia.

Un comportamiento que se repite en los
pacientes antes de ser sometidas a una cirugia es
el bafo previo a la cirugia: “la noche anterior o lo
operacidn fue horrible, sentia calor, sentia todo,
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todo lo que fenfa que sentir, lo sentia en ese
momento, desesperacién, todo. Decia como o
las tres de la mafiana que me querio badar ya,
que no se que, bueno, hosta que por fin me quedé
dormida. Y como a los 7 de la mafona me
despertaron para llevarme a la operacién y yo les
dije que me dejoron badoar, era todo lo que yo
querio, entonces me dejaron bafar con oguo
hirviendo como me gusta, mi mamé me llevd
jabones, todo, todo lo que me gusta y ya”. Como
si se despertara una memoria corporal ancestral,
recurren o un ritual de purificacién del cuerpo.
Una vez en el hospital, banar el cuerpo no serd
mds que una orden que se reciba de los
enfermeras por precoucién de la sepsis que debe
tenerse para uno cirugio; o diferencia del
mandato médico, en este momento bafarse el
cuerpo se consfituye en una experiencio de
limpiar lo maés valioso que en este momento se
tiene y se ha hecho consciencig, el cuerpo.

Los actividades corporales cambian
rodicalmente, la experimentacién  juvenil desde
el goce y el deseo se ven limitodas, volviéndose
uno prioridad hacer todo lo necesorio para
recuperar la salud. Los relaciones sociales con los
otros y las ofras se reducen emergiendo, o
retornando, hacia la experiencia del yo - cuerpo:
“lo que yo principalmente me proyecte cuando
me dijeron que estaba enferma era yo, primero
yo, segundo yo, tercero yo. Decla yo: para entrar
en natacién, si termino bien tengo mucho tiempo,
para bailar soy joven, para jugar micro soy joven,
tengo tiempo. Principalmente si me pongo a
pensar en eso, pierdo el tiempo y qué?, se me va
la vida, se me va la salud, se me va todo. En ese
momento me enfoqué en mi salud, en mi, en miy
ya. Segui el tratamiento y segui todo y ya”

El tratamiento frena el desarrollo y/o exagera
los caracteristicas corporales no deseados. Sus
cuerpos provocan en las miradas de los ofros y
los ofras emociones de rechazo o compasién,
esta Ultima disfrazada de admiracién: “eso me
dio bastante duro, porque, pues yo como poco,
poco hablo con la gente entonces, iimaginatel,
tras de eso yo enfré calva o esfudiar, nada, eso
mejor dicho, todo el mundo pues me miraba raro
porque yo con gorrito y eso ni tenia ni pestanas.
iHosta chora me estaban saliendo! Y a uno
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cuando le estén saliendo se ve como todo raro”.

Cubrir el cuerpo con el gorro, la peluca, el
magquillaje, no son simplemente las maneras de
verse bien estéticamente hablando, responden a
la necesidad de cubrir los sefiales de la
enfermedad paro recuperar la sensacién de
senfirse de nuevo normales, aceptadas vy
sobretodo deseadas. Se protegen de no verse
vencidas, se protegen de no ser rechazadas. Para
la sociedad, el sujeto que sobrevive se convierte
en un héroe y en un villano al mismo tiempo.
Héroe en tanto ganador de la batalla contra la
muerte, villano porque les recuerda la fragilidad
humana en la enfermedad.

Durante la enfermedad y posterior a esta, se
activa una ética del cuidado, asociada a seguir
cuidando de un cuerpo que estd o estuvo
enfermo. Cuidado de un cuerpo que se evidencia
fragil frente a la muerte. La enfermedad hace que
las j6venes se sientan duenias de su cuerpo: “hay
dos cosos que aprendi en toda la enfermedad,
que si se pierden uno no es persona, que es la
salud y la libertad. Y realmente, si no valoras la
salud, y en este sentido no valoras tu cuerpo,
porque tienes que cuidarlo para tfener salud,
enfonces, creo que esfas atentando contra fi
misma, si no fe quieres lo suficiente como para
valorar todo lo que tienes”.

Uno de los elementos que determina lo
manera de afrontar la enfermedad son los
aprendizaje sociales previos entorno a lo que
significa estar enfermo. Para las personas que
durante su nifiez estuvieron enfermas, ya hay un
nivel de familiarizacién con la experiencia de la
hospitalizacién y la relacién con el personal
médico, esto hace que no sean extrafos onte una
experiencia del todo nueva y frente a la cual
tienen recursos sociales para afrontarla. Al
contrario, es mas dificil el proceso para personas
que han permanecido alejodas del ambiente
médico, y a las que les ensefaron a desconfiar de
los profesionales de la salud. Se ven expuestas al
ambiente hospitalario en el cual no se saben
relacionar, lo cual dificultad establecer relaciones
de confianza que favorezcan la recuperacién.

El re-conocimiento del cuerpo se da en medio

de la desorganizacién de las relaciones sociales,
la enfermedad y su cura desregularizan las
practicas del cuerpo juvenil, instalan ofras
prioridades. Deben separarse de sus padres vy
hermonos, se van de casa para vivir con
familiares que las puedan cuidar, o se van para
los albergues. “...me fui para donde una ftia,
igual en mi casa no tenia quien me cuidard ni
nada, pues era yo sola con mi papd, entonces no
estaba, no habio quien me cuidard... alld vivi
como dos meses. Entonces allé mi papd cuando
tenia que venir al médico mi papd iba, y se
quedaba donde mi tia y saliamos de allg... mi tia
me tuvo demasiodo cuidado, que la
alimentacién, que todo”. Dejan a sus amigos y
amigas, interrumpen sus estudios y pasan a
colegios especiales en donde no hay pares sino
adultos: “ahorita en el colegio en el que yo
estudio... ya son adultos y ya saben que hacer de
suvida y todo”.

Por su origen socio-econdmico y la
ineficiencia del sistema de seguridad social en
salud, las j6venes de esta investigacidn, deben
ingresar a fundaciones sociales las cuales les
brindan albergue, alimentacién, vestuario y
apoyo econdmico para el tratamiento. En la
mayoria de los casos, la prestacién del servicio
de salud les niega el derecho a una buena
atencién médica e inmediata, asi como la
subvencién del tratamiento y los medicamentos.
El cdncer es una enfermedad social; en este
senfido, las j6venes entrevistadas hablan del
“cancer” como una oportunidad de salir del
maltrato que vivian en sus casas © uno
oportunidad de estudiar una carrera becada por
las fundaciones, que sus familias jomés hubieran
podido pagar: “enfonces, mi enfermedad me
sacé de mi casa, porque mi casa era un infierno
completamente, yo decia: algin dio saldré de
esta casa ly sil el céncer me sacé de mi casa, por
el cdncer estudié, por el cdncer conoci la
universidad, la vida de la universidad, por fener
céncer conoci amigos, amigas, tanta gente”.

Pero asi como se puede convertir en una
experiencia para reinventar el proyecto de vida,
en algunos j6venes la ayuda que reciben por su
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enfermedad se convierte en una relocién de
dependencia: “piensan que toda la vida van a vivir
del céncer, y enfonces ya no quieren hacer nada,
no quieren trabajor, nado, no quieren hocer nado.
Entonces como que se acostumbran asi. El afo
pasado, en diciembre, uno estaba haciendo once
y él ya estaba diciendo que queria estudiar
ingenieria automotriz y la fundacién se lo iba o
cubrir... el dia que fuimos a recoger el boletin,
resulta que habia perdido once. No estabo en
proceso de tratamiento, porque ya habia
terminado el tratamiento hace mucho tiempo, y
estaba en la fundacién era de vago y entonces con
el dolor en el alma y todo pero, como se dice
vulgarmente: lo echaron -no puede estor mds acd
porgue o usted se le dan oportunidades y no los
oprovecho-".

El cancer es reflejo de una enfermedad social:
la pobreza. El apoyo econémico en los albergues
mitiga lo econémico pero el aislamiento es
negativo para la salud emocional de los
pacientes: “yo pensé al principio que los nifios que
estaban en albergues, fundaciones, eran nifios
huérfanos, no tenian papé ni mama. Entonces yo
decia:- &yo qué voy hacer allg, si yo al menos
tengo a mi papd?, pero igual, yo veia que lo
situacién en mi casa estaba dificil porque mi popé
no podia ir a trabajar, si mi papé no trabajoba
entonces 2con qué plata me llevaba al hospital?,
écon qué plata ibamos o comer? Entonces unao vez
estaba en quimio y un muchacho me comenté:
hay albergues, no se que... y a mi me quedd
sonando la idea”.

En los albergues les ensefian que el cancer,
como enfermedad, es una experiencia mas de lo
vida, que al ser superada, el curso de la existencia
puede seguir su rumbo: “ellos lo que esperaon es
que si uno supera el céncer sea una persona en la
vida, y que el cancer no deje sus secuelos... que
no queden cosas en lo vida de uno. Listo ya supere
el céncer, ya puedo seguir mi vida normal y ya
puedo ser una persona estudiada, y que el céncer
no tenga que ver en el futuro de uno, si no ya, es
una experiencia més que tuve en mivida”,

Sin embargo, al preguntarle a las j6venes

sobre lo que significa el cdncer en sus vidas, se
evidencia que durante lo enfermedad el tiempo y
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el espacio se dilatan, es un corte en la existencig,
después de eso ya no se vuelve a ser la misma
persona. Obstruye una manera de estar en el
mundo, cuestiona la manera de vivir lo vida y
plantea una distinta, es como si la enfermedad
fuese un proceso de revelacidn de cosas que
antes no habian visto de si mismas. No sélo hay
un anhelo de vivir mds, sino, de vivir mejor, lo que
desencadeno procesos de perdédn vy
reconciliacién con las personas en las que se
encuentran en relacién de conflicto. Aprenden a
reconocer el valor de lo pequefo y a dejar de
anorar y lomentarse por lo que no fienen: “estoy
muy tranquila, ya entiendo muchas cosos que no
entendia en mi vida por parte de él... creo que
sané eso y gracios al céncer. Porgue si no creo
que nunca lo hubiera podido sanar... el cdncer
fue, en primera medida, para cambiar lo que yo
estaba pensondo de la vida... yo estaba viendo
por un camino que no era el correcto, o que de
pronto era el correcto pero, de pronto cuando
tuviera més afios, estaba dejando muchas cosas
como lo era mi familia, que es mi mamé y mi
hermano; como encaminar més mi carrera pora
lo que yo queria y no pora lo que querian los
otros. Valorar cada cosa que nunca en la vido he
valorado si no hubiera tenido céncer y
obviamente paro perdonar cosas que creo que
era lo de mi papd”.

El aislamiento de los j6venes no es producto
s6lo de un sistema de salud - social que los ubica
en campos reservados para cuerpos enfermos, el
aislomiento también se da en el dmbito de la
intersubjetividad, y este se agencia de manera
conciente por el sujeto. Los cambios fisicos que
van apareciendo hacen que las jévenes se auto
rechacen haciendo que eviten el contacto
afectivo: “yo no queria en ese momento tenerlo a
mi lado, no més de pensar: équé iba hacer un
hombre con una persona calva? Yo, ivy nol, no
mas yo pensobo. Ademds porque yo me
consideraba que me veia mal porque me
engorde hartisimo, porque yo nunca habia sido
gorda; enfonces, yo toda gorda inol, bueno,
como que fisicamente no me sentia como muy
aceptada yo misma... como que uno mismo no se
auto acepto. Enfonces yo decia: éQué va hacer
una persona ol lado mio, asf2, o igual yo decia
gue no fenio cabeza para pensar en nadie mds
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sino en ese momento en mi tratamiento, nodie
mas”.

Los albergues se constituyen en la posibilidad
de ser con otros cuerpos enfermos y mutilados
como los de ellas, en donde sienten menos
verglenza, miedo o rechazo, que son las
emociones que usualmente experimentan en la
calle:  “...ella tuvo uno de estos sarcomas... le
quitaron un brazo... y quedé embarozada,
itenoz!, @ mi me parecio tenaz como ella hacia
para cambiar el panal al nino, arrullar al bebé y
todo. Y el esposo fambién era enfermo, ellos se
conocieron en la fundacién, ahorita viven juntos. ..
el nific esta grande y ella estudia comunicacién
social y él estudia otra cosa. Entonces yo digo, los
dos salieron adelante y més encima un nino”.

El restablecimiento de las relaciones afectivas
con pares se da una vez los sefales del
tratamiento van desapareciendo, cuando el
miedo al rechazo va disminuyendo. Miedo que
aprendieron cuando sus amores, aquellos que
habian despertado tanta alegria, huyen, los
abandonan, las despojan de su alegria y les dejan
experimentando un duelo més; un dolor que
supera el dolor fisico: “otra cosa que se me olvido
contarte, que fue para mi vida muy dura, muy
dura, fue cuando Alejandro, mi novio, cuando yo
vivia ahf sola, él estaba conmigo... cuando él se
enterd que yo fenia cdncer se fue, ferminamos. Yo
no entendia que era céncer, yo no sentia nada ese
dolor de la cirugia, yo sentia el dolor en el corazén
de que mi novio... con el que yo habia hecho
planes...”.

“Después vino mi novio... me visitd, pero uno
se da cuenta que él no, si, ya no era nada y me
veia asi como con asco... Me dijo mi mama: iéah,
si sabe lo que hizo su noviol yo le dije: ino sé! -Jg,
tiene ofra y yo: lahhhh! Pero yo estaba asustada y
yo: &si, y eso quién es¢, -pues su mejor amiga-, lyo
ahil équé? Dijo: -si, su mejor amiga- yo dije,
bueno. Yo no le dije nada y entonces ya, cuando
me entre a bafar, immmm, eso fue la lloradg,
imejor dichol, yo sé que mi mamd se dio cuenta...
porque sali del bafoy ya tenia los ojos llorosos”.

El dolor emocional hace parte de los sintomas
que no se ven, manifestaciones de la enfermedad

que no se pueden tocar o palpar, asi que
permanecen invisibilizados; cuerpo y emociones
estén disociados, los esfuerzos se centran con
fuerza en la recuperacién de la salud sin notar,
siquiera, que el estado emocional influird
directamente en los cambios y duelos que
resignificaran la corporeidad.

Las j6venes se ven forzadas a reinvenian su
identidad, la sensacién de aislamiento a la que se
ven obligadas al ser diagnosticadas, y la
ubicacién social que se hace de sus cuerpos
“enfermos” en hospitales o albergues va
moldeando al enfermo ubicdndolo en un campo
que senala y confirma su condicién, o estos
sujetos ya no se les permite permanecer en los
lugares dénde antes se movian con libertad.

El contexto al que entra el joven es nuevo y
drido socialmente para él, hasta e! lenguaije les
serd totalmente nuevo y extraio. Esta situacién
no es entendida por el adulfo que rodea al
paciente; es como un miembro nuevo en el
campo de juego, dénde no pidié entrar, pero que
no tiene otra posibilidad, sino, de breves
instantes de fiempo para comprender que el
instrumento que va a estar en movimiento serd su
propio cuerpo y cuya oportunidad de sobrevivir
alli es entender lo mas répido posible esto
situacién y conformarse mds como objeto que
como sujefo en este campo.

Cada sujeto construye una forma particular
de comprender y relacionarse con su
enfermedad, esto depende del tipo de cancer y
de los recursos socio — educativos con los cuales
cuentan. Se encuentran comprensiones que van
desde el sentido comin y la especulacién, hasta
las més elaboradas y cientificas, pasando por
formas de relacionarse con la enfermedad como
si fuera un ofro yo que habita el mismo cuerpo,
un ofro yo con el que se comparte la
corporeidad: “mi tumor se llama pachita, Pachita
es por honor a mi cirujano, que es Pacho... me
explicé, que no la habia podido sacar toda y
desde entonces ya era Pachita, no era un tumor, ni
cancer. .. en fodo el tratamiento hablé con ella,
diciéndole que no me molestard més, que yo no
la molestaba mds con los tratomientos ni nada,
pero que no me molestard mds; porque si ella me
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molestaba, pues yo la iba a tener que molestar;
entonces que si estdbamos poz o poz pues
mutuamente conviviomos en poz;, a pesar de que
viviera en mi cabeza, que yo le daba la posada en
mi cabeza pero que no me molestara... En uno
radioterapia pensaba -Pachita quédate quieta,
quédate quieta, quédate quieta que ya vamos a
solir te va a doler un poquito pero, pero asi vo
hacer para que estés tronquila-, siempre le
habloba a Pachita, entonces yo fambién creo que
eso hizo como una conexién con la enfermedad y
no lo tomé como céncer sino como una
enfermedad normal que se quita con medicina y
con fuerza de voluntad, eso si y obviamente con el
opoyo de la familio, en este caso mi mama”.

Se evidencia la dicotomia enire cuerpo y alma.
Hay un alma que habita el cuerpo, un almae que
invita a estar libre de remordimientos y un cuerpo
que le pertenece a Dios, al que se le ruega para
que se resista el ratamiento. La salud del cuerpo
dejo de pertenecerles, se rompe con lo ilusién
médica contempordnea de que se puede prevenir
lo enfermedad, como si se pudiera decir de que
enfermarse; -el que no se cuida se enferma- es la
advertencia. Se rompe con el imaginario de que
los j6venes son menos propensos a enfermarse.
Dios deviene como el duefio de la vida, el duefio
de la salud, la da y la quita. Se cree que él envia la
enfermedad o quien puede resisti.  Es una
oportunidad para transformar la vida. Se reafirma
el imaginario de que el dolor es necesario para
aprender. La enfermedad deviene como
revelacién, encarna un poder divino.

Cuando el escenario socio — econémico en el
que transcurre la enfermedad es la pobreza, toma
mas fuerza lo idea de la enfermedad como una
oportunidad enviada por Dios, asi cobra sentido
el sufrimiento, pues una vez cesa trae beneficios
econémicos que, de otra manera, no hubieran
sido posibles: “...porque Dios sabe como hace
sus cosas y por algo a uno le pasa algo, de pronto
serg por lo oportunidad que Dios sabio que mi
papé nunca iba tener la oportunidad de pagarme
una universidad y ahorita si la tengo, aunque tiene
uno que pasar por este sufrimiento que es saber,
que uno fiene cancer. Pero me parece un proceso
normal, me parece un proceso de la vido que le
dejo muchas ensefianzas”.
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Biologfa Imaginaria

Dentro del andlisis realizado a las narraciones
de las jévenes fue surgiendo un fenémeno que en
algunos momentos aparecia con fuerza y en
otros de desvanecia, un fenémeno que no se
dejaba explicar desde las categorias de andlisis
pre-establecidas, 2qué significados tienen
situaciones como: “a mi mama le habia dado
una corazonada y decic que se tenia que venir a
vivir a Bogot6”? las corazonadas no estén
descritas en los libros de medicing; por lo tanto,
los médicos no lo consideran un referente valido
para un diagnostico. Estas expresiones aparecen
acompafniadas por sensaciones: sentirse mal,
sentir algo extrafio, etc. 2Cémo comunicar estas
experiencias extracorpéreas ol médico, dénde
ubicar corporalmente esta experiencia, cudl de
todos los érganos estd siendo afectado, con cudl
de los sentidos se esté percibiendo?

la corozonado, es una expresidon que se
puede interpretar como “el corazén me habla”,
2cémo explicar el lenguaoje utilizado por un
érgono sin boca que expresa un llomado de
atencién que se callo desde la razén? A este
fenémeno Jodorowsky (2004) le ha denominado
biologia imaginarie, la cual se presenta como
complementariedad y paralela a la biologia
orgdnica.

El cuerpo antes de la enfermedad permanece
casi invisible o se encuentra atravesado por el
concepto de la belleza. Las pedogogias que
buscan controlar las corporeidades logran que
perdamos la conciencia sobre el cuerpo, cuando
nos habla no lo escuchamos, porque se nos
volvié lo més ajeno. Las jévenes dan cuenta que
el cuerpo les avisé sobre su enfermedad con
molestias fisicas y con situaciones que solo
podrian ser explicadas desde la magiao, desde la
imaginacién. El cuerpo les avisa que se esta
dando un cambio en su interior y que su
modificacién combiaré completamente la
estructura cotidiana en la que venian.

Algunas de estas experiencias se manifiestan
en situociones que, en un primer momento
parecen absurdas, pero al mirarlas en
retrospectiva se observa el uso de légica
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comunicativa de los cuerpos y su interaccién en la
biologia imaginaria, esa biologia que trasciendo
lo fisico, lo orgdnico. La biclogfa imaginaria,
hace uso de lo onfrico para poder hacer
entendible algunas situaciones, en especial,
aquellas que impactan con fuerza la experiencia
del ser humano, donde la razén no alcanza a dar
explicacién a los hechos: “me operaron un
viernes y el lunes ya estaba en mi casa, a la espera
de reanudar mivida cotidiane, luego de un suefio,
descubri que tenia cancer, pero no lo senti hasta el
inicio de mi tratamiento con radioterapia y
quimioterapia”.

El privilegio que sobre el cuerpo ha tenido la
medicina, cuyas teorias se pueden comprobar en
los laboratorios, las imégenes diagnésticas y los
documentos escritos por afos, dificultan el
surgimiento de nuevos paradigmas sobre las
dimensiones corporales. Es mds, incluso en los
Ultimos tiempos estas teorfas cientffico-médicas
han entrado en conflicto con la sinfomatologia de
los cuerpos, los signos y sinftomas expresados por
los pacientes en la actualidad dejan sin piso los
criterios diagnésticos reconocidos por los
galenos, enmarcando estas sensaciones como
stress, pero que no generan una solucién ante los
problemas de salud que manifiestan los
pacientes. En consecuencia, plantear la teoria de
la biologia imaginaria evidencia que el lenguaije
médico no es el Unico que interpreta al cuerpo y,
por ende, que el cuerpo fisico aprobado vy
reconocido no es la totalidad de la reclidad
corporal.

CONCLUSIONES

Abordar la categoria “cuerpo” desde un
enfoque multidisciplinar, como eje de andlisis del
problema de la corporalidad juvenil en la
experiencia de enfermedad crénica, constituye
una investigacién de tipo aplicada. Utilizando
conocimientos existentes en medicina vy
psicologia, las ciencias sociales interlocutan con
estos saberes para profundizar en la comprensién
de unos casos especificos de mujeres con
enfermedad crénicas como el cancer y el sida.

Producto del proceso de andlisis de la
experiencia corporal textualizada y narrativizada,
se considera necesario descentralizar el
acompafamiento médico en la “curacién” de la
enfermedad, entendido como la superacién de la
misma; y avanzar hacia un acompafamiento
médico - psicosocial que atienda la experiencia
subjetiva — corporal del paciente. El estudio da
cuenta de como es mas resignificante del cuerpo
el tratamiento que la misma enfermedad, por el
dolor fisico y emocional que lo caracteriza, como
por los cambios corporales que produce; esto
hace suponer que mds allé de curarse de una
enfermedad, el paciente atraviesa por un
proceso de “sanacién” mediante la recreacion y
reinvencién de su identidad, haciendo
conciencia de una corporalidad que lo constituye
y configura en medio de su abrupta y angustiante
transformacién. Cada paciente tiene wun
protocolo en el que, por lo general, se especifica
el fiempo de duracién del tratamiento. Tener
claridad en cuanto a su duracién influye en la
manera como el paciente asume la experiencia.
Al dar claridad de cuando comienza y de cuando
termina devuelve al sujeto algo de control sobre
su cuerpo; confrario a lo que sucede con la
enfermedad, de la cual no se tiene muy claro
cudndo comenzé y tampoco cuéndo terminard, o
si con el fin de la misma devendré el final de la
existencia.

La experiencia de enfermedad crénica abre
aun mads la brecha entre cuerpo y alma, se pasa
de un cuerpo accesorio el cual, antes de la
enfermedad, sélo genera preocupacién por un
valor estético, se vuelve incontrolable vy
angustiante para el alma. Se activa una ética del
cuidado que era obviada. La enfermedad rompe
con la idea de un cuerpo que nacié determinado
fisicamente desde el nacimiento, ese cuerpo se
transforma irremediablemente con el
tratamiento, no se puede hacer nada, sélo
ocultar su deformacién frente a la mirada al
espejo y a la mirada social. Permanecié estdtico y
en silencioc hasta ese momento, estaban
dictominados algunos cambios producto del
cambio hormonal y posterior desarrollo, de eso
algo se sabia porque hace parte de la memoria
corporal femenina, pero no sucede lo mismo con
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lo enfermedad crénica, esta no hace parte de la
historia corporal que se supone habia que
experimentar.

Un cuerpo que se experimentaba fragmentado
de la existencio y silenciado comienza a hablar,
por ello el proceso de recuperacién integral de la
salud pasa por reinventar su lugar en el mundo
con un cuerpo nuevo. La complejidad de la
realidad corporal evidencia que superar una
enfermedad no es sélo un proceso de curacién,
sino, un proceso mds complejo como lo es la
sanacion de las heridas simbélicas que se dan por
los cambios corporales externos. Implica
reconfigurar la subjetividad en vinculo estrecho
con lo que ahora reconoce que es en esencia, un
cuerpo. Por ello, durante el tratamiento las
pacientes cubren los “senales de estar enfermas”,
ese acto equivale o sentirse, por momentos, de
nuevo normales, aceptadas y sobretodo
deseados. Una vez superado el tratomiento, el
proceso de aceptacién interna y externa se activa,
esto redunda en sus posibilidades de aceptacién
social corporal. Son dos los retos que se evidencia
con mas regularidad: por una parte, arriesgarse a
sentir deseo y manifestarlo, con el fin de
restablecer sus relaciones afectivas; y por otro
lado, re-integrarse al mundo de la productividad.

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