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Relatos sobre emociones y enfermedad

Dedicatoria

Con relacion a los estudiantes en condicion de enfermedad, en especial la
asociada con el cdncer, las publicaciones en su mayoria han sido destinadas
a las caracteristicas médicas, los derechos que tienen como pacientes y, toda
la legislaciéon en materia juridica para hacer valer sus garantias personales. En
esta ocasion, la publicacion que llega a sus manos pretende ingresar al alma de
la poblacién escolar y, desde ahi, comprender la complejidad de su estructura
emocional, sus condiciones de aprendizaje, el soporte que reciben de su familia,
de la institucidn escolar y del personal médico.

Por tanto, el libro estd dedicado a todas las personas que, con su testimonio,
participaron para su construccion desde la fase de investigacién y adn antes,
con aquellos estudiantes que, en funcidon de su enfermedad, aportaron con sus
relatos tefidos de alegrias, tristezas y luchas. Se trata, en primer lugar, del grupo
de estudiantes con cdncer que aceptaron el reto de contar su historia personal,
desde la intimidad de su ser, la cual se fue tejiendo; en segundo lugar, con los hilos
que proceden del vinculo que han establecido con su familia y que se consolida,
en tercer lugar, con la labor desarrollada por un equipo de profesores, directivos,
orientadores escolares, gestores de inclusién y personal médico.

Un libro, entonces, que tiene el sello de la subjetividad fundamental de cada
uno de los nifios y adolescentes participantes que se sentaron frente al equipo
de investigacién a contar sus realidades, mezcla de emociones como la alegria, la
tristeza, el miedo y la angustia, dejando volar las expresiones de superacion, coraje
y compromiso con sus deseos y su proyecto de vida, porque de eso esta hecha la
vida de estos grandes guerreros: una mezcla de resiliencia, responsabilidad con
sus suefios y mucho agradecimiento por todos aquellos que les han tendido una
mano de ayuda.

Luis Carlos Rosero Garcia
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Prologo

Todo sistema racional tiene un origen emocional, ya que los razonamientos I6gicos aceptados
nacen de los deseos, gustos y preferencias de cada persona, segun explicé el Premio Nacional de

Ciencias.
Humberto Maturana

Partiendo de la reflexion sobre la pregunta ¢Por qué existen las emociones?
Manrique et al. (2013) manifiestan que

Las emociones son vistas como un tipo de comunicacién no verbal ya que, sin
necesidad de una sola palabra, puede percibirse el estado de dnimo de una
persona a partir de sus gestos y acciones, ademas, se establece un cddigo de
comportamiento entre quien manifiesta su emocidn, a partir de la risa o el
llanto, por ejemplo, y quien se encuentra a su lado. (parr. 8)

De esta manera, se puede inferir que las emociones moldean el lenguaje que
nos permite relacionarnos con los demas, generando una interaccién que nos
limita o nos acerca con los otros para construir relaciones genuinas y empaticas.
Las emociones, por tanto, nos introducen en el mundo y nos habitan todo el
tiempo; por ende, nos relacionan con nosotros mismos. Se construye una relacién
interna con mi yo interior en el marco de lo que algunos investigadores y coaches
ontolégicos determinan como el mapa de coherencia personal:

Las emociones segun el coaching ontoldgico conforman uno de los tres dominios
mas importantes del ser humano; entre estos tres dominios, las emociones y el
estado de dnimo cumplen un rol vital, dado que inciden significativamente en
el lenguaje y el cuerpo (IAFI, 2024, parr. 1)

Todo el tiempo en nuestra vida cotidiana experimentamos un sinnimero
de emociones que influyen positiva o negativamente en nuestras relaciones
interpersonales e incluso en nuestros estados de animo; es decir, determinan la
actitud que tenemos frente a la vida o frente a otras personas (alegria, ira, tristeza,
sorpresa, miedo, entre otras) y, estan determinadas por el lenguaje como expresién
de estas. Este lenguaje puede ser verbal o corporal y, en la mayoria de los casos, no
somos conscientes de la emocidn que nos habita en cierto momento.

Hoy en dia, se ha dado vital importancia al desarrollo emocional de los
individuos como parte fundamental del bienestar y la salud mental de todas las
personas; es por esto que, no es competencia exclusiva de la psicologia, el cuidado
de la inteligencia emocional de las personas, sino que ya se aborda desde todas
las areas del saber en pro de la construccidon de una sociedad mas inclusiva y
resiliente frente a la conciencia y comportamiento humano. De alli la importancia
de comprender la inteligencia emocional como el conjunto de habilidades que le
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permite al individuo reconocer tanto las emociones propias como las de los demas
y, gestionarlas adecuadamente. Una persona con inteligencia emocional es una
persona con una autoestima alta, valorada y reconocida, con total confianza de sus
capacidades y habilidades y, capaz de afrontar desafios y retos frente a conflictos
o situaciones de su vida diaria.

En este sentido, es muy importante educar emocionalmente a nuestras nifias
y nifios a gestionar de manera adecuada sus problemas y emociones que los
habita, ya sea en su relaciéon con otros, en el ambito escolar o en situaciones de
dolor, tristeza o enfermedad. Ensenarles a reconocer y gestionar emociones les
permite incrementar la percepcidon de control sobre aquello que les ocurre, lo
que es fundamental para un adecuado desarrollo en sus procesos cognitivos y sus
competencias socioafectivas.

En la actualidad, para nadie es un secreto el papel que desempefian las
emociones humanas en la concepcién de la salud integral del paciente. De acuerdo
con esto, es fundamental entender la salud humana como un engranaje donde
confluyen factores bioldgicos, sociales y psicolégicos, que no deben estar bajo
la responsabilidad exclusiva del médico tratante o el especialista, sino que debe
ser un ejercicio articulado entre todos los actores involucrados en su proceso
de salud/enfermedad. Para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, como
se cita en Moure et al,, s.f.), mas del 90 % de las enfermedades tiene un origen
psicosomatico; de alli que el manejo que se tiene de las emociones en el marco de
una enfermedad o proceso clinico y la manera de lidiar con el estrés, conflictos,
fracasos y frustraciones, puede potenciar o desarrollar diversas enfermedades.

Tal es el caso de los pacientes y familias que estan inmersos en largos procesos
clinicos alrededor del cancer infantil, donde se observa una respuesta positiva y
adaptativa por parte de los nifos a los tratamientos o diagndsticos, pero no ocurre
de igual forma en las familias que acompafian el proceso, quienes empiezan a
evidenciar durante el mismo, la necesidad de atencién emocional, social o fisica por
las cargas que genera la enfermedad. De alli la necesidad de fortalecer, por parte
de todo el personal médico y proveedores de salud, asi como de los docentes en el
marco del proceso pedagdgico, las ayudas y acompafiamientos para el manejo del
estrés, el dolor, la tristeza o el manejo del duelo.

En tal virtud, estd el trabajo del Dr. Juan Casassus (2017), con una propuesta de
la educacién enfocada desde una perspectiva humanista, invitando a profundizar
en la educacion la perspectiva de las emociones, con lo cual sea posible una escuela
humana y que humanice. Por ende, se desprende el ejercicio de una inteligencia
emocional como parte del proceso educativo que promueva el desarrollo de la
conciencia y la comprensién de las emociones; primero, a nivel personal, para
reconocer la emocidon que me habita, y segundo, desde la comprensidn de las
emociones que rigen en el encuentro con los otros.
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Desde esta légica, Casassus nos invita a movilizar en el docente, una renovacién
de su quehacer pedagdgico, de suerte que apunte al desarrollo de valores
fundamentales, lo cual implica que, “involucrar las emociones en la educacién es
involucrar el propio cuerpo, nuevos espacios, atmdsferas, miradas y expresiones”
(p. 121).

Referencias

Casassus, J. (2017). Una introduccién a la educacién emocional. RELAPAE, Revista
Latinoamericana de Politicas y Administracién de la Educacion, (7), 121-130.

Moure, P., Del Pino, D. A. y Alvaredo, R. (s.f.). Emociones y salud. De lo psicolégico a
lo fisiolégico. https://psicologiacientifica.com/emociones-y-salud-psicologico-
fisiologico/

Mara Sulay Hinestroza P.

Profesional Especializada
Coordinadora - Programa Aulas Hospitalarias, Bogotd, Colombia.
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Introduccion

La enfermedad del cancer genera a nivel personal, familiar y social, situaciones
complejas de abordar, mas aun si estas tienen efectos directos en el contexto
escolar. Es el sujeto quien vive la experiencia del cancer, el encargado de afrontar
todo un cumulo de exigencias, compromisos, responsabilidades y demandas, que
procura resolver de la mejor manera, con el fin de sentirse bien consigo mismo y
con todos aquellos que le rodean.

En tal sentido, el presente libro retoma los hallazgos y horizontes principales
que surgieron de forma progresiva a partir de la investigacion titulada Emociones
en estudiantes con cdncer pertenecientes a las instituciones educativas oficiales del
municipio de Pasto (Rosero et al., 2020), porque se apoya en las voces, narrativas,
testimonios y reflexiones de sus participantes; esto es, los estudiantes, sus madres
y padres de familia, los profesores y directivos escolares que, desde su propio
lugar, dan cuenta de la experiencia con el cancer.

La investigacidn transcurrid bajo dos ejes fundamentales: uno de tipo teérico -
conceptual,yelotro,quefue elencargado de definirlos lineamientos metodoldgicos
que, a fin de cuentas, deben ir de la mano, de modo que los resultados sean
consistentes y permitan aportar a los objetivos que se ha trazado en el estudio.
Para delimitar la categoria central de andlisis, es importante ubicar el objetivo
general de la investigacién, planteado en términos de comprender las emociones
presentes en un grupo de estudiantes con diagndstico de cancer, pertenecientes a
las instituciones educativas oficiales del municipio de Pasto. Igualmente, se planted
un propdsito de impacto social: contribuir a la construccién del plan de apoyo
emocional (PAE) considerado como un referente fundamental para fortalecer la
atencién pedagdgica a la poblacidn en condicion de enfermedad; asi, se determind
unos objetivos especificos, en términos de identificar las emociones basicas,
describir las emociones sociales y analizar el proceso de elaboracién psiquica, en
estudiantes con diagnéstico de cancer.

En este orden de ideas, el fundamento epistemoldgico parte de la
conceptualizacién basica que hace la psicologia sobre las emociones, y se apoya en
una de sus distinciones o clasificaciones; en este caso, entre basicas y sociales, las
cuales despliega el sujeto ante cualquier situacidn vivenciada; y esta referencia se
complementa con el proceso de elaboracién psiquica que se dirige a las emociones.
En cuanto a las emociones, Ferndndez-Abascal y Palmero (1999) manifiestan
gue son “un proceso que se activa cuando el organismo detecta algun peligro,
amenaza o desequilibrio, con el fin de poner en marcha los recursos a su alcance
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para controlar la situacién” (p. 4). La emocidn, en este escenario, hace parte del
mecanismo de proteccién que utiliza el sujeto ante una situacién de riesgo.

De este panorama derivan las emociones basicas que, segun Gémez vy
Calleja (2016), son entendidas como innatas y, producidas de forma irreflexiva,
expresandose de forma no verbal; y, por otro lado, estan las emociones sociales
que, segln Chdliz y Gémez (2002), tratan de experiencias que tienen sentido en su
relacién con los demas.

En cuanto a la elaboracién psiquica, su conceptualizacion se retoma de la teoria
psicoanalitica y se explica a propdsito de lo que ocurre con las formaciones del
inconsciente que, basicamente, son: el suefio, el sintoma, el chiste y los lapsus,
donde operan mecanismos de elaboracién psiquica (Freud, 2016). Es decir, la
elaboracion es un proceso que da cuenta de la transformacidn de la carga afectiva
o emocional que llega al aparato psiquico que el sujeto procesa con el fin de
disminuir la sensacion de displacer que le provoca el incremento de la tensién
psiquica y, sera el referente de la elaboracion con la cual se procede a dar cuenta
del dinamismo de las emociones en los estudiantes con diagndstico de céncer,
como un ejercicio netamente subjetivo, atravesado por las circunstancias de los
contextos donde interacttan.

Ahora bien, es conveniente disponer de una conceptualizacién basica del cancer
que, segun lo afirma la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2022), es un

término genérico utilizado para designar un amplio grupo de enfermedades que
pueden afectar a cualquier parte del organismo; también se habla de «tumores
malignos» o «neoplasias malignas». Una caracteristica definitoria del cancer es
la multiplicacién rapida de células anormales que se extienden mas alla de sus
limites habituales y pueden invadir partes adyacentes del cuerpo o propagarse
a otros 6rganos, en un proceso que se denomina «metdstasis». La extension de
las metdstasis es la principal causa de muerte por la enfermedad. (parr. 4)

De acuerdo con este planteamiento, cabe resaltar que el cancer produce
importantes consecuencias a nivel integral en cualquier persona y, consideramos
gue resulta de mayor trascendencia cuando esta enfermedad ocurre en un nifio.
Justo por esta razén, se tomoé la decision de investigar el tema de las emociones en
nifos, nifias y adolescentes escolarizados; y, en la medida de lo posible, disefar el
aporte de una propuesta que impacte en el contexto escolar, social y familiar, en
especial en la calidad de vida de la poblacidn participante.
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Es el deseo del autor que, en el presente libro, encuentre el lector una fuente
importante de conocimientos y aportes que le permitan la comprensién de cémo
se ha instalado el cadncer en un estudiante y, cémo es el mismo sujeto quien, con
sus propios recursos y la ayuda de su red de apoyo familiar, escolar, clinico y social,
pueda avanzar hacia una mejor calidad de vida, incluso por encima de muchos
prejuicios y estereotipos que se ha generado alrededor del cancer, el cual en
muchas ocasiones y épocas ha tenido la lectura de un final fatal.

La expectativa también, como se ha dicho desde los primeros antecedentes con
que tuvo lugar la investigacidon de la cual se origina este libro, es aportar unos
lineamientos u orientaciones para construir el PAE, el cual va de la mano del Apoyo
Académico Especial, dos insumos fundamentales para una educacién con calidad
y pertinencia a la poblacién escolar con diagndstico de cancer, orientaciones que,
se espera puedan contribuir a los procesos de inclusién escolar a toda la poblacién
escolar en condiciones de enfermedad, sea esta fisica, mental o emocional.

Por tanto, el libro estd organizado para su estructura, con base en los objetivos
que se trazd para el estudio; esto es, toma los resultados que se obtuvo en las
tres categorias de analisis: Emociones bdsicas, Emociones Sociales y Elaboraciéon
emocional; y, cierra con una apuesta sobre el PAE, con la Unica pretensién de seguir
contribuyendo a la consolidacién del trabajo interdisciplinario e intersectorial que
se hace conla poblacidn escolarizada que tiene un diagnéstico de cancer, resultados
y aportes en los cuales la apertura la hace el disefio metodolégico que orienté la
investigacion, cuyo recorrido se va matizando con una serie de reflexiones tedricas
sobre el vasto tema del cancer y la poblacién escolar en condicién de enfermedad,
siempre en una perspectiva propositiva y esperanzadora.

Ahora bien, como una apertura a lo que se viene en el libro, a continuacién, se
presenta un breve resumen de lo que van a encontrar los lectores: los resultados
de mayor relevancia son establecidos en términos de las siguientes categorias
inductivas: preferencia por participar en actividades lidicas en compafiia de sus
familiares o compafieros del colegio; aceptacién al tratamiento; percepcién de
apoyo, valentia y fortaleza de quienes les rodean; estrategias de afrontamiento;
y, representacion social. Hubo también la emergencia de emociones como la
tristeza, que se expresa cuando los estudiantes han observado la preocupacion
de sus padres por su situacién referente a la condicién de salud, desagrado por
los sintomas postratamiento, situaciones especificas en el contexto hospitalario y,
enojo cuando reciben poca comprension.
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Con relacion al PAE, este obedece a la intencién que debe tener toda institucion
educativa (o establecimiento educativo), de ofrecer las garantias necesarias que
requiere un estudiante en condicion de enfermedad, para mitigar las consecuencias
que trae consigo la patologia que presenta (en particular, el cdncer, como ocurre en
el presente libro), asi como lo que se deriva del aislamiento al que esta expuesto,
junto con su familia. Esto conlleva que el equipo de trabajo del establecimiento
educativo debe iniciar un proceso de cualificacidon en sus practicas pedagodgicas,
desde sus mallas curriculares, sus procesos evaluativos y todas las estrategias
educativas que favorezcan una atencién diferencial e incluyente de todos sus
beneficiarios.

Los estudiantes (niflos, nifias y adolescentes) fueron claros y precisos al
solicitar que requieren una atencién integral, de suerte que puedan llevar una
vida en condiciones de dignidad, como se la merecen, y estdn en capacidad de
comprometerse para su efectivo cumplimiento.
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Capitulo 1
Ruta metodologica

1.1 Horizonte metodolégico

El objetivo del estudio fue comprender las emociones en un grupo de estudiantes
con diagndstico de cdncer, pertenecientes a las instituciones educativas oficiales
del municipio de Pasto. La investigacién se abordd desde el paradigma cualitativo
con un enfoque hermenéutico y la etnografia como el tipo de investigacién, con la
cual fue posible un acercamiento a la estructura subjetiva del grupo de estudiantes
con cancer, quienes aceptaron su participacién, luego de cumplir unos requisitos
de inclusién y la firma del consentimiento informado por parte de los padres de
familia. Para efectos de proceder a la recoleccidn de informacion, se acudié a
la aplicacién de la entrevista semiestructurada y la historia de vida, con lo cual
emergieron las narrativas que dan cuenta de sus emociones y la elaboracion
psiquica que se hace de ellas.

La investigacién se realizd con una poblacién conformada por doce estudiantes
con diagndstico de cancer (quienes aceptaron su participacion voluntaria),
cuyas edades se ubican entre los 5 y los 18 anos, aplicando los instrumentos
de recoleccidon ya indicados. Para el procesamiento de la informacién se acudio
a la estrategia propuesta por Bonilla-Castro y Rodriguez (2005), en cuanto a la
utilizacion de matrices de vaciado de informacién, matrices de triangulacion y
matrices de categorias inductivas, con las cuales se construyd los textos que dieron
a lugar a los resultados e interpretacion de la informacion.

1.2.Problema, justificacion y objetivos de la investigacion

La investigacidon se apoya en un ejercicio intersectorial e interinstitucional, el
cual apuntd a comprender las condiciones emocionales presentes en un grupo
de estudiantes con diagndstico de cancer, pertenecientes a las instituciones
educativas oficiales del municipio de Pasto, con el fin de enriquecer y fortalecer
el conocimiento sobre los procesos emocionales y psicosociales en la poblacion
escolar con diagndstico de cancer vy, a la vez, contribuir con el disefio del PAE
correspondiente. De esta manera fue posible ingresar en la historia de vida de sus
protagonistas directos, contemplando a su interior los matices que emergen en un
cuerpo que regularmente ha sido objeto de la atencién médica, sin profundizar en
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el padecimiento de cada sujeto y sus contextos de desarrollo mas significativos,
como son su familia y la institucién educativa que son, justamente, los que mejor
conocen de sus esfuerzos por superar la enfermedad y aferrarse a la vida.

En esa medida, de acuerdo con la informacién suministrada por la Secretaria de
Educacidon Municipal de Pasto -segln corte a 20 de mayo de 2019- (Ministerio de
Educacion Nacional, MEN, 2023), se cuenta con 16 estudiantes con cancer, quienes
se hallan vinculados al contexto educativo y que son beneficiarios del Apoyo
Académico Especial que se realiza en sus respectivas instituciones educativas de
la ciudad de Pasto. La poblacion en mencidn recibe una atencion por parte de las
instituciones de salud de la ciudad, en instituciones hospitalarias que han afinado
sus técnicas para atender las caracteristicas invasivas y deteriorantes del cancer
que padecen, conllevando procedimientos que se encargan de mitigar los avances
de esta patologia y les permiten llevar una vida cotidiana que transcurre en los
espacios de su hogar, atendiendo los roles que el contexto les exige, asumiendo los
compromisos escolares, gracias a las normativas que regulan la atencién escolar a
la poblacién en situacién de enfermedad.

Para tal efecto, se formula la siguiente pregunta central de investigacion:
éComo son las emociones presentes en un grupo de estudiantes con cdancer,
pertenecientes a las instituciones educativas del municipio de Pasto, con el fin de
aportar a la construccién del Plan de Apoyo Emocional?

Y con esa pregunta, se planted como objetivo general, comprenderlas emociones
presentes en un grupo de estudiantes con diagndstico de cancer, pertenecientes a
las instituciones educativas oficiales del municipio de Pasto, con el fin de aportar
a la construccion del PAE correspondiente. Los objetivos especificos fueron
delimitados de la siguiente manera: 1. ldentificar las emociones bdsicas en un
grupo de estudiantes con diagndstico de cancer. 2. Describir las emociones sociales
en un grupo de estudiantes con diagndstico de cancer. 3. Analizar el proceso de
elaboracién psiquica que ha realizado el grupo de estudiantes con diagndstico de
cancer. 4. Aportar a la construccién del Plan de Apoyo Emocional requerido para la
atencién pedagdgica a un grupo de estudiantes con diagndstico de cancer.

Como un acto de genuino y sincero reconocimiento, conviene mencionar las
instituciones educativas de la ciudad de Pasto participantes en la investigacion,
quienes no escatimaron esfuerzos por colaborar con la informacién requerida. El
agradecimiento se dirige a cada uno de los directivos, profesores, estudiantes y
padres de familia participantes. Gracias por siempre.
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Tabla 1
Instituciones educativas participantes

Instituciones educativas participantes — Pasto, Colombia

LN PR WNE

[
N R O

IEM Catambuco

IEM Maridiaz — Liceo Maridiaz (pendiente)
IEM La Rosa

IEM José Félix Jiménez

IEM Antonio Narifio

IEM El Encano (Pasto)

IEM Ciudadela Educativa — sede central
IEM INEM j.m. —j.t.

Colegio Bethlemitas - Pasto

. IEM Liceo Central de Narifio
. Colegio San Felipe — Pasto
. IEM Libertad

Pendientes: Institucién Educativa Municipal Técnico Industrial (ITSIM) — IEM
Marco Fidel Suarez — IEM Luis Eduardo Mora Osejo (LEMO).

Fuente: Investigacidn institucional - UNIMAR (2020).
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Capitulo 2

Emociones basicas: un
referente para afrontar el
cdancer

“Se doblan, pero no se rompen” (estudiante).

Antes de proceder a compartir los hallazgos a propédsito de las emociones basicas,
es necesario informar que, por razones ajenas a los estudiantes y padres de familia,
el procesamiento de la informacidn se hizo con la totalidad de las entrevistas
semiestructuradas realizadas a los participantes y con la mayoria de los textos
consignados en la historia de vida solicitada a ellos, siguiendo un proceso de
triangulaciéon de la informaciéon. De este modo, se logré evidenciar una serie de
hallazgos de relevancia que cumplen con los objetivos propuestos por el presente
estudio y que han permitido elaborar un conjunto de reflexiones que, en los
siguientes parrafos se expondra con mayor detalle.

Inicialmente, se procede al analisis e interpretacion en funcién de las
categorias inductivas que emergieron del eje de las emociones basicas. Para esta
categoria inductiva se formuld la siguiente pregunta: ¢ Cdmo son las emociones
basicas en un grupo de estudiantes con diagndstico de cancer pertenecientes a
las instituciones educativas oficiales del municipio de Pasto?, la cual orienta el
primer objetivo especifico.

En la revisidn tedrica realizada se evidencia que las emociones son respuestas
del sujeto cargadas de manifestaciones fisiolégicas, que suelen ser breves pero
precisas, las cuales se convierten en el reflejo exteriorizado de lo que la persona
siente ante un estimulo o situacién a la que se esté enfrentando (Parkinson, 1996).
La teoria mencionada se relaciona con la voz de cada uno de los participantes, ya
que refieren que la tristeza se presenta en circunstancias especificas, como cuando
se sienten mareados por el tratamiento, cuando manifiestan estar graves, cuando
no pueden hacer sus actividades (por la enfermedad), al ver a otros nifios con la
enfermedad, estar en el hospital por tiempos prolongados, también por el hecho
de perder clases, no poder salir a realizar las actividades de su edad y grupo social,
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ver enfermos a sus compafieros del hospital o, saber que alguien ha muerto.
Mencionando este apartado, se conoce claramente que los nifios, nifias y jovenes
sumergidos en esta enfermedad presentan diferentes emociones que salen a flote
segln la situacién que estdn atravesando, que perfectamente puede calificarse
como ‘negativa’, por el impacto que produce en sus diferentes areas de desarrollo,
en particular la que transcurre en una institucion educativa.

Por otra parte, Fernandez-Abascal y Palmero (1999) afirman que la emocién es
“un proceso que se activa cuando el organismo detecta algun peligro, amenaza
o desequilibrio, con el fin de poner en marcha los recursos a su alcance para
controlar la situacion” (p. 4), lo cual se permite considerarla como mecanismo de
proteccién ante una situacion adversa. Se entiende entonces que, las emociones
son mecanismos que nos ayudan a reaccionar con rapidez ante acontecimientos
inesperados que funcionan automaticamente; es decir, son impulsos para actuar.
Cada ser humano presenta emociones, dependiendo del contexto o la situacién
donde se encuentre. Denzin (2007) define una emocién, como una experiencia
corporal viva, veraz, situada y transitoria, que impregna el flujo de conciencia
de una persona, percibida en su interior, recorriendo el cuerpo y que, durante el
transcurso de su vivencia, la sume en una realidad nueva y transformada, junto
con sus acompafantes. De este concepto se destaca una posicidn en la cual las
emociones atraviesan la vida del sujeto y determinan sus interacciones en las
diferentes realidades y contextos.

Como se observa, el tema de la emocién entrafia una alta complejidad, que
compete a los estudios de la psicologia, el psicoandlisis y otras disciplinas. A
propdsito de la vivencia experimentada por las victimas de minas antipersonales,
Rosero et al. (2015) tomaron a las emociones como uno de los ejes de trabajo,
junto a lo que tiene que ver con el contexto familiar y el sentido de vida. Por la
trama del estudio, se establecid que en el nucleo central de la emocién se da
una caracteristica central: la fuerza que empuja a que un sujeto pueda realizar
una accion, cualquiera sea el fin y, con la direccion que su deseo lo determine.
Es tal la potencia de la emocidn, que los resultados pueden ser favorables para la
construccion de la cultura; o, por el contrario, pueden desbordarse en acciones de
agresion o violencia contra un semejante o un ideal, emociones que finalmente
tendran una morada y una fuente de expresién en lo inconsciente, revelando
todos los matices que pueden expresar, que no dejan lugar a su universalizacién.

Ahora bien, para efectos de continuar con la clasificacién tomada como referente
en la investigacién y con el fin de retomar la pregunta realizada al inicio, Parkinson
(1996) plantea que las emociones basicas aparecen durante el desarrollo natural
de todos los seres humanos, con independencia del contexto en el que ocurran,
y tienen como propdsito, “ayudar a subsistir, orientar la conducta y favorecer la
relacion a nivel interpersonal” (p. 104). Asi, se entiende que las emociones bdsicas
son generadas de forma natural y, le permiten al ser humano la supervivencia
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y la relacién con los demds. Claramente, los participantes responden a la teoria
mencionada, ya que refieren y reconocen que sus padres y personas allegadas
a ellos (abuelos y tios, entre otros) les transmiten estados de animo de alegria
cuando los acompafian al tratamiento médico y al estar pendientes de su evolucién;
reconocen su confianza y apoyo incondicional; sienten el interés de las personas
con quienes conviven regularmente, quienes, a su vez, son las encargadas de
contribuir al desarrollo de su fortaleza personal.

Continuando, Martinez-Sanchez (2008) plantea que las emociones bdsicas
sirven para defenderse o alejarse de estimulos nocivos (enemigos, peligros) o,
aproximarse a estimulos placenteros o de recompensas (agua, comida, actividad
sexual, juego) y tienen como funcién, “mantener la persistencia, tanto personal
como de la especie” (p. 6). Por consiguiente, se entiende que la emocién bdsica en
cada ser humano hace parte del acervo fundamental desde el comienzo de su vida
y contribuye para su bienestar, ayudando a desarrollarse adecuadamente frente a
todas las situaciones que atraviese.

Debido a esto, la informacién que los estudiantes en condicidn de diagndstico
de cancer de las instituciones educativas del municipio de Pasto manejan sobre las
emociones basicas como la ira, tristeza, alegria, miedo y sorpresa, corresponde,
en primera instancia, a la experiencia personal de sentir alegria; ser alegre, segin
Baez et al. (2016), involucra que los sentimientos y las emociones predominan en
el interior de una persona, fijando su comportamiento y su actitud ante la vida.
Por consiguiente, la alegria es la sensacidon de bienestar y realizacién que cada
una tiene al momento de evidenciar sus logros y obtener buenos resultados; los
participantes en la investigacién afirman que sienten alegria cuando conocen la
evolucidn del tratamiento y sienten que esta situacién mejora cada dia.

La alegria en los estudiantes con diagndstico de cancer se vive de una manera
Unica e irrepetible; es una experiencia que se tiene al interior de la familia, cuando
se reconoce una sensacion general de bienestar y se puede compartir espacios
placenteros en familia. Importante mencionar que su alegria también se localiza en
poder llevar una vida acorde con su desarrollo; es decir, que puedan jugar, saltar,
correr, patinar, hacer deporte, ser integrantes de cualquier actividad que se genere
en su plantel educativo o cualquier otro evento social donde puedan interactuar
con sus pares o, en algo tan puntual como participar en servicio social. Todo esto
refleja alegria como emocidén que se vive desde la infancia hasta la vejez, pasando
por la adolescencia y la edad adulta, cada uno en su debida proporcion.

No estd por demads afirmar que, en algunas ocasiones, la alegria puede verse
frustrada o impedida, sobre todo por motivo de su enfermedad, la cual les complica
realizar las actividades mencionadas, ya que, por estar en tratamientos especiales,
se requiere de un cuidado adecuado.
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Baez et al. (2016) también plantean que una persona alegre es risueiia,
sonriente, transmite bienestar en su rostro, tiene buenas relaciones sociales,
establece lazos sélidos con los demas, se siente bien consigo misma y, de esta
forma, se siente bien con los demads. Esto se ve reflejado en el comportamiento que
adquieren los participantes quienes, al vivenciar la emocion de alegria, refieren
que lo demuestran con abrazos, juegos, buen animo, sonriendo y demostrando el
carifo a las demas personas; esta alegria se da cuando tienen el conocimiento de
que su tratamiento esta en la mejor etapa.

Conrelacién alo mencionado por estos autores y con los resultados encontrados
frente a esta categoria, los participantes sienten alegria cuando tienen Ia
oportunidad de asistir a clases y compartir con sus amigos y compaferos; lo mismo,
si hay evolucién satisfactoria en su tratamiento, cuando pueden compartir con
sus seres queridos en el contexto familiar, al realizar deportes de su preferencia,
al disfrutar la tecnologia, al escuchar musica o estar acompafiados de alguien
que les permita sentirse bien. La alegria que deriva del apoyo y el vinculo social
establecido en forma significativa, construido en los espacios normales de la vida
personal, contribuye en los estudiantes con cancer, a brindarles una sensacién de
superacioén y bien-estar.

Por esta razén, cabe resaltar que la felicidad se considera como esa sensacién
de paz interior, de plenitud que se siente incluso cuando no ha pasado nada
especial; simplemente, han “aprendido a gestionar el miedo, a valorar su esencia
como personas y a valorar el encuentro con los demds, reconociendo que estan en
el camino que deben estar, para vivir todo lo que quieren vivir” (Baez et al., 2016,
p. 17). En muchas ocasiones, los estudiantes refieren que obtienen ese estado de
plenitud cuando entienden y hacen conciencia de la enfermedad; para ellos, lo mas
dificil es verse sometidos al tratamiento vy, por ello, sus ideas y pensamientos se
tornan positivos en la medida en que comprenden la importancia del tratamiento
por los beneficios que obtienen en la sanacidn de su cuerpo.

En el caso de las emociones consideradas como positivas, llevan a estados
mentalesy modosde comportamiento que, deformaindirecta, preparanalindividuo
para enfrentar con éxito dificultades y adversidades venideras (Fredrickson, 2001).
Se habla de crecimiento personal y de experimentar emociones positivas, por
cuanto los mismos participantes asi lo refieren; es decir, experimentar emociones
positivas les ayuda a buscar alternativas para poder sobrevivir, ya que su vida, por
el diagndstico, en algunas ocasiones no puede ser llevada de forma normal. Es
aqui donde se evidencia las ganas de vivir, a pesar de todas las adversidades que
han tenido que atravesar; se muestran con ganas de salir adelante, de superarse,
de poder cumplir todas las metas que se han propuesto, aun teniendo que llevar
consigo el peso de la enfermedad.
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En este sentido, tener emociones bdsicas como la alegria, permite ampliar los
repertorios de pensamiento y de accion de las personas y, “construir reservas de
recursos fisicos, intelectuales, psicoldgicos, sociales y emocionales disponibles
para momentos futuros de crisis” (Fredrickson, 2001, p. 223). Ahora bien, al
experimentar las emociones consideradas como positivas, aumentan los niveles
de productividad, motivacién, compromiso, persistencia, creatividad, memoria,
resiliencia, percepcion y relaciones; les ayuda a recordar, aprender y comunicarse
con los demds, les “hace mas curiosos e interesados, dispuestos a probar nuevas
actividades y a desarrollar nuevas habilidades” (Fredrickson, 2001, p. 219).

Por tanto, el ser humano, al experimentar emociones como la alegria, tiene la
conviccidn de estar preparado para cualquier situacion que el medio le genere; vy,
en tal sentido, se hace eco a la frase de uno de los participantes: “Se doblan, pero
no se rompen”, como una sentencia que da cuenta de la fuerza que hay en cada
uno de los estudiantes participantes.

2.1. Reconocimiento de valentia y fortaleza
“La vida puede ser dura, pero merece la pena vivirla” (estudiante)

El estudio realizado permite evidenciar la valentia y fortaleza que adquiere
cada uno de los estudiantes a partir de la recepcién del diagnéstico. Se trata de
estudiantes que demuestran la valentia; no es porque no tengan miedo, sino porque,
a pesar de la enfermedad que padecen, han decidido seguir adelante; la lucha es la
rutina constante, la tarea diaria, el recurso, la estrategia que buscan para no dejarse
demoler emocionalmente por la enfermedad (Chdliz y Gomez, 2002).

Cabe mencionar que, un sujeto valiente, a pesar de la adversidad, afronta sus
miedos; no se deja vencer por una condicién de enfermedad como en el presente
estudio, sino que acepta sus diferencias y las utiliza para salir adelante. La valentia
se destaca en aquella persona que, aunque conoce el final, se lanza a la vida y trata
de cambiarla; enfrenta a sus miedos y lucha por vencer diariamente los obstaculos
que se le presenten debido al tratamiento que debe llevar.

Por consiguiente, Choéliz y Gdmez (2002) afirman que, dia a dia la persona en
condicién de enfermedad por cancer, exprime sus fuerzas y sus ganas de vivir; ha
aprendido a construir la luz en cada dificultad, en cada tormenta; se ha armado de
valor, se ha puesto su armadura para luchar contra las adversidades y ha aceptado
que es parte activa de la lucha contra el cancer; es un ser humano valiente y, su
grandeza radica no solo en su actitud de lucha, sino en la capacidad de resurgir
y de levantarse, porque si algo sabe, es cdmo sacar toda la fuerza interna y su
potencial para no rendirse y continuar hacia adelante. Por este motivo, el estado
animico signado por la valentia contribuye a que acoja una forma creativa,
tolerante, generosa y flexible de pensar; es decir, las emociones positivas traen
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efectos significativos, como ampliar la manera de pensar y actuar; ayudan a
construir recursos personales para afrontar situaciones dificiles y generan una
transformacién, donde el individuo es mas creativo, resistente a las dificultades y
con una mejor integracién social.

Por otro lado, se debe tener en cuenta que la aceptacidn y el conocimiento
que se tenga con relacion a la manera como el cuerpo reacciona ante condiciones
adversas, como las de una enfermedad, ayudan al ser humano a mantener la calma
y a sobrellevar el tratamiento con claridad y paciencia. Esto permite comprender
que, cuando un estudiante en condicién de enfermedad enfrenta su situacién
personal con apoyo y el debido conocimiento de lo que padece, tendrd mejores
posibilidades para superar las adversidades de su patologia e, incluso, disminuir un
exceso de sufrimiento.

Es importante mencionar que uno de los acontecimientos mas complejos
en la vida de una persona es la pérdida de la salud. Cuando se presenta un
diagndstico de cancer, se pone a prueba su capacidad de resiliencia; por tanto, la
enfermedad o, los transitos dolorosos, pueden ser entendidos como los maestros
no invitados que explican o muestran el camino para salir adelante y creceren la
vida. Por ello, con justa razén, se puede afirmar que los estudiantes en condicién
de enfermedad demuestran una actitud resiliente; se han podido concentrar en
las partes de su cuerpo que estan sanas, como uno de ellos expresa: “aln puedo
hablar bien, pensar claro, tengo movimiento”. A continuacién, con esa valentia y
resiliencia que los caracteriza, proceden a dirigir la energia que disponen hacia las
metas que se han propuesto, utilizando para ello las habilidades con que cuentan,
siempre de forma optimista y proactiva; esto es, alinean sus pensamientos y
emociones en la direccion que pretenden alcanzar, ya sea recuperar la salud o,
aprender a vivir con la enfermedad.

Son personas con decision, libertad, valentia, coraje; no obstante, en ocasiones
también se derrumban; su sonrisa se entristece; pierden las ganas de luchar; el
silencio las acoge, el miedo sale a escenay, por ello, disminuye el valor de |a fortaleza
que hay en su interior. Al ser enteradas del diagnéstico de una enfermedad como
el cancer, deben ser conscientes que su vida no se podra llevar de una manera
normal, debido a las etapas que trae la enfermedad y el tratamiento al que se
deben someter; por esta razén, han de considerar que el cancer se enfrenta con
la ayuda y el apoyo de los seres que les rodean. En los resultados encontrados
en la investigacién se evidencia que los participantes reconocen que sus padres y
profesores les transmiten estados de animo de alegria; reconocen su confianza y
apoyo incondicional; se sienten bien recibiendo esta ayuda de parte de su familia
y su colegio. La compafiia de personas significativas se considera como un factor
que ayuda a su pronta sanacion y recuperacion.
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Plantea Martinez-Sanchez (2008) que, un diagndstico de cancer puede
hacer sentir diversas y profundas emociones a cada una de ellas, las cuales son
consideradas como reacciones naturales ante un cambio importante. En la vida de
cada ser humano hay cambios que pueden ser definidos como una oportunidad
y otros, como una resistencia o desventaja que se recibe, dependiendo de las
habilidades y valores que tiene cada persona, con los cuales podra adaptarse a
vivir ante diversas situaciones, que contribuyen a hacerla mas fuerte y resistente.

2.2. Angustia y sufrimiento

Es posible que la poblacidn con diagnéstico de cancer tenga una variedad de
emociones y sentimientos que van desde la tristeza y la pérdida de control hasta
la depresidn, la ansiedad, el pdnico y el aislamiento. Se trata de pacientes que
pueden experimentar ansiedad y sufrimiento cuando se realizan los examenes de
deteccidn del cancer, al esperar los resultados de las pruebas, en la recepcion del
diagndstico y, cuando reciben el tratamiento. Con relacion a este panorama, los
estudiantes participantes en la investigacién afirman que sienten tristeza cuando
deben enfrentarse a los tratamientos médicos y a las reacciones o consecuencias
que les genera fisicamente, sobre todo, en términos de mareo y malestar general.

El sufrimiento que manifiestan se puede entender como la sefial de alarma
que se activa para disponer los mecanismos internos que les permitan hacer
frente a esta condicién, que pasa por lo fisico y llega hasta su condicién animica.
Y, justamente, eso es lo que se pudo encontrar en los relatos de los estudiantes
participantes, como lo dijo uno de ellos: “Siento como angustia, rabia de no poder
hacer las cosas, pero a la vez, feliz, porque eso era antes; ahora ya estoy mejory ya
puedo hacer mis cosas solo” (S.19). La angustia es la sefial directa y representativa
de su sentir ante la vida, por las circunstancias de restriccion e imposibilidad que
deben enfrentar, y que solo con el apoyo de las personas mas significativas podra
tomar un giro radical; esto es, pasar de la paralisis actitudinal hacia la apertura a
nuevas oportunidades.

La frase del participante, un estudiante de bachillerato que ya ha sorteado
experiencias dificiles en la vida pero que ahora se encuentra con la rudeza del
cancer, coloca en la mesa dos cartas: la una, que indica el rigor de la enfermedad,
que es algo inevitable y real; y la otra, que trae el signo de la recuperacién y de
las puertas que son abiertas ante sus ojos. Ya lo habia anunciado asi Brainsky
(2003) cuando, a propdsito de la conceptualizacién sobre la vivencia traumdtica,
la habia ubicado como la “inundacién de estimulos al yo en la unidad de tiempo”
(p. 44); esto significa que, en una situacién traumatica, que justamente puede
corresponder a lairrupcion de una enfermedad como el cdncer, que aparece en un
momento determinado de la vida, el sujeto (lldmese estudiante, en este caso) se
ve invadido por lo que le ocurre; es algo que sobrepasa sus propios mecanismos
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de defensa y afrontamiento psicolégico, a tal punto que, “la persona no ha tenido
tiempo de utilizar la angustia como seiial de alarma” (p. 44).

Afortunadamente, en este tiempo, donde la invitacion a trabajar bajo estrategias
de flexibilidad curricular y de acompafiamiento de tipo afectivo a estudiantes que
presenten una enfermedad, como en el caso del cancer, hace que los profesores
logren un ejercicio de empatia que va mas alld de los ajustes metodolégicos o
evaluativos y lleguen a los terrenos mas humanos de la existencia, como relata uno
de los profesores que participo en la investigacién:

Ella... como que se angustia por eso; aqui todos sabemos su condicién; a ella
se le admite la no asistencia [...]; las pocas veces que ha venido, es como
adormecida, como un poco indispuesta; no esta al cien por ciento para trabajar.
(S.22)

Es el momento para agradecer a los maestros que realmente hacen gala de
su vocacion, al lograr reconocer esos signos tan particulares en el gesto, las
palabras, las miradas y tantas expresiones que claman por su ayuda. Y es en ese
momento cuando se entiende que ya estan marchando las primeras iniciativas,
quizas espontdneas o naturales, de un PAE que se instala en los marcos de un
aula de clase donde circulan actos pedagdgicos llenos de bondad, generosidad,
responsabilidad y compromiso, comprendiendo que, como se ha dicho en los
espacios institucionales de la escuela, primero estd la salud de un estudiante; lo
académico tendrd su lugar en el debido momento.

Primero estd la persona, con su padecimiento, el sufrimientoyla dosis de angustia
que lleva a la clase, y luego viene lo académico. En primer lugar, estd reconocer
y valorar el dolor de un estudiante que llega a su colegio luego de tratamientos,
procedimientos y medicamentos, con las incomodidades de su patologia; en su
debido momento se le hara las exigencias evaluativas y demas dispositivos de
control de las instituciones educativas. En estas condiciones, definitivamente va
primero una palabra de aliento y dnimo que llega como un bdlsamo en medio de
los sinsabores de la fase en la que se encuentre su enfermedad, que un mensaje
descalificador y agresivo que desconoce al ser humano y que quizas le niegue la
oportunidad de mostrar lo que realmente es como persona. Si; primero esta la
persona, el estudiante, el muchacho, el nifio que llega a la clase luego de unos dias
de permiso o incapacidad y solo quiere reconocimiento, que es la mejor forma de
expresarle el amor que se merece.
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2.3. Lectura de contexto familiar y social desde el dolor y la muerte
“iPor qué a mi?, pensé que nunca me iba a pasar” (estudiante).

Tener diagndstico de cancer es una experiencia que cambia la vida de todas las
personas, tanto en su propia subjetividad, como en las relaciones que ha sostenido
con su familia y en los contextos de desarrollo. Martinez-Sanchez (2008) sostiene
que, tener cancer no equivale a una pérdida total de la esperanza; esto es algo
que se observa, principalmente, en el encuentro con personas que cuentan con un
nivel positivo de apoyo familiar, social y escolar.

La perspectiva del cdncer mejora constantemente; esto es, algunos diagndsticos
pueden variar y ser curados, mientras que otros pueden ser controlados; y esas son,
precisamente, las expresiones de la mayoria de los participantes en la investigacion.
Si el cancer no se puede controlar, se puede aliviar los sintomas, para hacer mas
comoda la vida del paciente; por ello, es de fundamental reconocer que el cadncer
conlleva cambios tanto en la vida de las personas que lo padecen, como en la vida
de las personas cuidadoras.

Se evidencia esta reflexidn en la respuesta de uno de los participantes: “Cuando
miraba a mis papads, cuando llegaban asi preocupados, me miraba en el espejo
y decia por qué a mi; pensé que nunca me iba a pasar”. Se puede afirmar que
las personas, al padecer esta enfermedad, ya no son las mismas; sus costumbres,
juegos, relaciones, actitudes, emociones, cambian; son diversas, debido a que
este proceso conlleva ciertas situaciones que son percibidas como desagradables;
se preguntan por qué son ellos los que deben combatir diariamente con esta
enfermedad. Cabe resaltar que la misma presidon de la adversidad por la cual
atraviesan hace que sean mas resistentes a semejantes cambios vy, por ello la
familia asume un papel esencial en este sentido, ya que se convierte en el pilar
fundamental donde reposan todas las preocupaciones y desesperanzas de cada
uno de estos sujetos.

Para dar por terminada la interpretacion de resultados en cuanto a la categoria
de emociones basicas, se resalta y se da a conocer que se trabaja con las siguientes
emociones: ira, miedo, alegria, tristeza y sorpresa, resultados arrojados desde el
diligenciamiento de la entrevista semiestructurada y la historia de vida que se
planteé en la investigacion.

Finalmente, se entiende que la enfermedad de cdncer, comprendiendo las
diferencias que hay de un sujeto a otro y, mas aun, considerando la variedad de
edades que se tuvo con la investigacién (estudiantes entre 5 y 18 afios), afecta el
estado emocional de la persona en varias dimensiones. Segun lo referido por los
estudiantes, se destaca que se sienten bien al saber o conocer que su tratamiento
va bien y que su contexto social, escolar y familiar apoya o estd pendiente en su
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evolucidn. Por otra parte, hay sentimientos de tristeza o sufrimiento por el mismo
tratamiento, el cual conlleva que cada ser humano vivencie diferentes etapas ante
las cuales no estaba preparado, pero termina en un proceso de ajuste y adaptacion;
esto se da, porque una emocién basica es una reaccion que expresa el sujeto,
dependiendo de la situacidn que esté viviendo y que, en este caso, puede variar
segun la evolucién del tratamiento.

Tabla 2
Matriz de categorias inductivas: Emociones bdsicas

Categoria deductiva: Emociones basicas

Categorias inductivas / Reflexiones

Muiltiples motivos para sentir felicidad: en el estudio, asistir a clases, compartir
con amigos, por su condicion de enfermedad. Si hay evolucion satisfactoria,
en familia, compartir con sus seres queridos, realizar deporte y disfrutar la
tecnologia.

Felicidad con calma y tranquilidad y, reconocimiento de valentia y fortaleza.
Expresiones de aburrimiento, tristeza, decaimiento, angustia y cansancio, con
dolores del cuerpo.

Angustia y sufrimiento, al vivir laincomprensidn en el contexto escolar y familiar,
enfrentar la exigencia para el cumplimiento de compromisos, la exclusiéon de
algunos contextos o, el dolor por el tratamiento médico.

Lectura de contexto familiar y social desde el dolor y la muerte.

Fuente: Investigacién institucional (Universidad Mariana, 2020).

Luego del encuentro con las emociones basicas, las cuales le ofrecen al
estudiante con cancer las herramientas esenciales para afrontar la vida con la
experiencia del cancer, le damos la bienvenida a la red de emociones sociales que
expresaron los estudiantes con diagndstico de cancer.
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Capitulo 3

Hacia una hermeneutica
de las emociones sociales

A continuacion, se procede a compartir los resultados que ofrece el andlisis hecho
a los estudiantes con diagndstico de cdncer, a propdsito de las emociones sociales.
Para hablar de este tipo de emociones, primero hay que afirmar que la complejidad
en su manifestacion es su caracteristica inicial, al punto que, muchas de ellas
pueden traer elementos de las emociones basicas. Chdliz y Gémez (2002) afirman
gue las emociones sociales son experiencias que surgen en el transcurso de la vida,
fruto del proceso de socializacién; o, mas bien, son expresadas en el encuentro
con los demas, en las relaciones que se construye en diferentes momentos de la
vida, como ocurre con el enamoramiento, los celos y la envidia, por lo cual ser3,
ubicdndose en el contexto, donde ocurran “para que puedan ser entendidas o se
les confiera una significaciéon” (p. 3).

A este respecto, son muchas las emociones que representan el estado de dnimo
de los estudiantes y, surgen tanto en el contexto de su vida escolar, como en el
fruto de sus interacciones en el contexto familiar y social en general.

3.1. Tristeza y desanimo al conocer el diagnostico

Con base en los resultados vinculados con las emociones sociales, se pudo
establecer que, frente a esta categoria, si bien la tristeza y el desdnimo son
emociones basicas, estas pueden ser manifestadas frente a una situacion social
en particular, como cuando ocurre el conocimiento de su situacién médica, que
se configurd dentro de los resultados, como emociones sociales. Esta situacién es
expresada por un participante de la siguiente manera: “Si, pues, la verdad, yo me
ponia a pensar en por qué me dio eso a mi; sélo lloraba [...] no queria vivir y queria
llorar; en el colegio si tenia verglienza; decia él es que tiene cancer qué pensaran
de mi y no queria ir”. De igual modo, otro sujeto expresd tener emociones “de
sufrimiento, [...] mds que todo [...] yo, en mi cuarto, solita, por la noche, lloraba [...]
a cantaros, [...]".

En este orden de ideas, autores como Brand et al. (2017) refieren que el periodo
de diagndéstico no solamente incluye el diagndstico final de la enfermedad,
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sino el tiempo en el que se llevd a cabo todos los procedimientos necesarios
para determinar el tipo de cancer, el tratamiento esperado y el resultado mas
probable de esas intervenciones. Sin embargo, el conocimiento del diagnéstico
es extremadamente estresante para los pacientes y padres, debido a que algunas
veces llega a ser sorpresivo e incobmodo, provocando sintomas de ansiedad
(Conway-Keller et al., 2020; Brand et al., 2017).

En este sentido, los datos obtenidos por el presente estudio indican que la
mitad del grupo sujeto de estudio manifestd sentir tristeza y desanimo al conocer
su diagndstico. Lo anterior es consistente con el estudio de Matthews et al.
(2019), quienes refieren que cuando el sujeto recibe ‘malas’ noticias respecto al
diagndstico de cdncer, se genera en él un gran impacto a nivel emocional, expresado
por tristeza, ira, incredulidad o, la misma negacién. En primera instancia y, desde
una perspectiva psicoanalitica, se puede afirmar que el conocimiento por parte
del sujeto de su condicién médica y la serie de implicaciones que conllevan dolor
y perturbacién en los sistemas organicos, impiden que aquel cuerpo moldeado
por el lenguaje y habitado por un ser hablante que busca deseo y goce, logre
su maxima expresion. Segunda, conviene mencionar que el padecimiento de la
enfermedad no solo implica el hecho de estar enfermo, sino de la experimentacién
y significacién que se le da a la enfermedad (Cardona y Cristancho, 2018). De este
modo, los mecanismos de defensa pueden contribuir a que el sujeto se proteja de
pensamientos inconcebibles vinculados con inutilidad, limitacién o incapacidad,
para asi configurar en el lenguaje del sujeto, la negacion de su condicién.

En este marco, emociones como la tristeza y el desdnimo, causadas por el
conocimiento de la enfermedad, tienden a intensificarse mas cuando lainformacién
no es entregada apropiadamente, debido a que el ambiente no fue el adecuado en
cuanto a la privacidad y ruido, no se tuvo en cuenta las preferencias personales de
los pacientes y, hubo presién del tiempo por parte de los médicos (Matthews et al.,
2019) y, la informacién fue difusa o incomprensible por los pacientes y familiares
(Lown et al., 2015) o, los padres no lograron transmitir a sus hijos informacién
clara, por considerar que estos son muy pequefios para comprender (Claflin y
Barbarin, como se cita en Stein et al., 2019).

Lo anterior explica por qué la mitad de la poblacién refirié haber sentido
tristeza por el conocimiento de su enfermedad; posiblemente, la otra mitad
recibié informacién éptima y clara por parte de un personal médico capacitado
para entregarla, como sucede en el contexto hospitalario donde reciben atencidn,
reconociendo las condiciones de seguridad y confianza cuando esto, ademas,
ocurre en compaiiia de sus padres o algun otro familiar y se logra incorporar un
conjunto de recomendaciones para el manejo de contingencias y el seguimiento
del tratamiento (Feraco et al., 2017).
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Otro aspecto relevante que produce un impacto significativo a la hora de recibir
informacidn de esa magnitud, es el referente al apoyo de la familia, precisamente
a nivel de los lazos sociales construidos a partir de una relacién saludable y que
sirven para afrontar situaciones adversas. Esto permite determinar que el tipo
de interaccidn que surge a partir de la relacién con el otro, hace posible que, a
nivel psiquico, el sujeto reconozca que recibe apoyo, comprension y fortaleza.
De este modo, el sujeto puede lograr una mayor adaptabilidad a su situacidon
actual. Contrario a lo anterior, se ha demostrado que un funcionamiento familiar
inadecuado en familias de pacientes pediatricos que han recibido diagndstico de
cancer se relaciona con emociones desagradables de manera intensa y persistente
(Vernon et al., 2017; Gutiérrez-Colina et al., 2017).

3.2. Esfuerzo y superacion
“No he vivido del fracaso y la derrota...” (estudiante)

Con relacidn a estos temas, se resalta el testimonio de un participante que refirié:
“no he vivido del fracaso y la derrota, debido a que sé afrontar la complejidad
de mi enfermedad y la logro asumir con responsabilidad”. Esto constituye una
capacidad de afrontamiento de su situacion actual, por medio de estrategias que
han contribuido a hacerle frente a su enfermedad, denominadas ‘crecimiento
postraumatico’, el cual se concibe como un incremento de la autoestima, una
mayor apreciacién y significacién de la vida y, un aumento de la espiritualidad, que
se acompafia de calma y paz que se manifiesta a través de los cambios percibidos
por si mismo, en la relaciéon que tiene con los demas y en una nueva filosofia de
vida (Robles et al., 2013).

En este sentido, Park y Folkman (como se cita en Tremolada et al., 2016)
manifiestan que el crecimiento implica la comprensidon del significado de un
evento particular, para restaurarlo o incorporarlo dentro de un sistema global de
comprension que establece nuevos valores y prioridades. Para que este proceso
logre efectuarse de forma o6ptima, es necesario que el paciente cuente con
un funcionamiento familiar adecuado mediante la comprensién, consolacion
y apoyo que generan sentimientos de gratitud por el acompafiamiento activo
durante el tratamiento al cancer (Tremolada et al., 2016). No obstante, en la
presente investigacion, se evidencié que solamente un participante refirié esta
sensacion de crecimiento postraumatico que, posiblemente se deba al tiempo
de reaccion de la familia con relacién al apoyo brindado (Gutiérrez-Colina et al.,
2017), el género femenino (Husson et al., 2017) o, incluso, las expectativas para
su vida (Tremolada et al., 2016).

Con base en la anterior referencia, dicha condicion médica y la serie de
implicaciones que conllevan, por si mismas, dolor y sufrimiento a nivel de sentido

de vida, haran que el sujeto busque significar su vida en funcién de su enfermedad
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por medio del sintoma. Por ello, se puede retomar los planteamientos de Freud
(como se cita en Cardona y Cristancho, 2018), al afirmar que este sintoma
trabaja como un elemento elaborado a partir de una vivencia impactante para
el psiquismo del sujeto y que, precisamente, es alli donde surge la angustia,
como una respuesta ante un acontecimiento peligroso como es el cancer, pero
con una funcién de proteccién de aquellos aspectos inconcebibles que salen a
relucir a partir de la interaccién social, principalmente ligados a la condicién de
estar enfermo o limitado. En este orden de ideas, dicho sintoma a nivel funcional
permite al sujeto liberarse de la angustia que surge del perjuicio que la sociedad
construye de la enfermedad y encubrir al inconsciente de aquel malestar (Cardona
y Cristancho, 2018).

3.3. Cambios en emociones

Esta categoriasurgié a partirdelaafirmacidon devarios estudiantes que manifestaron
sentir rabia al momento de experimentar rechazo o, sentirse limitados por no
poder hacer las cosas, agregando que, si bien lo descrito tiene un asiento en las
emociones bdsicas, esta categoria se configura como una emocidn social porque
ocurre a partir de una situacién especifica. Un participante refirié: “Si, al principio
del tratamiento [...] no entendia nada; yo decia: yo no sirvo para nada; me ponia
asiy por eso, peor no queria ir a la escuela”. Por su parte, otro sujeto manifesté lo
siguiente: “Si, cuando no logro hacer bien mis cosas”. De este modo, esta emocién
surge a partir de altos niveles de frustracién generados por un individuo que se
enfrenta a una situacién inesperada.

Una posible explicacion desde una perspectiva freudiana se relaciona con
la sexualidad infantil, la cual funciona como un canal para expresar la libido de
manera satisfactoria y, facilitar que el sujeto logre interpretar y comprender el
mundo, pero que, a causa de perturbaciones de los sistemas organicos y sus
funciones corporales producto de su condicién médica, impiden que libere su
energia libidinal por medio del juego vy, por lo tanto, que se frustre.

Hay que considerar que, en la investigacion actual el grupo de participantes
estuvo compuesto por nifos y adolescentes, quienes estan atravesando distintas
etapas en su desarrollo evolutivo, que buscan una manera para manifestarse,
pero que, si no logran hacerlo por las vias cotidianas, pueden generar una serie de
conflictos que repercutiran a lo largo de la vida. Esto, aunado con la presencia de
una enfermedad de tipo crénico como el cancer que, en gran medida limita ciertas
funciones corporales como las desplegadas en las actividades ludicas (juego),
artisticas y deportivas e impide el disfrute de esas actividades (Steele et al., 2015;
Einberg et al., 2016; Christiansen et al., 2015). Andlogamente, se ha evidenciado
gue existen mayores grados de angustia, rabia y aislamiento social en sujetos que
se ven impedidos por su condicion médica para compartir actividades con sus
pares, que generen felicidad, como refieren Tremolada et al. (2016).
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3.4. Aceptar la ayuda de las personas

“...como dice el dicho <ayudate que yo te ayudaré>, siento que alguien me
apoya, lo recibo de buena manera” (estudiante).

Con base en los resultados obtenidos referentes a esta categoria, se pudo
establecer que la mayoria de estudiantes acepta la ayuda de las demas personas
con gratitud y, afirma: “Pues bien, porque alguien se preocupa por mi; en el
colegio, la profesora [...] decia, cuando no le entrego las tareas, que se las
entregue después; en mi casa me ayudan a las tareas”. Otro sujeto manifesto:
“Muy bien; es como dice el dicho, ‘ayudate que yo te ayudaré’; siento que alguien
me apoya, lo recibo de buena manera”.

En sus expresiones, los participantes dejan claro que perciben la sensacidn que
quienes los rodean, se preocupan por ellos. Estos resultados tienden a relacionarse
con factores protectores Utiles en el ajuste y adaptacion de su enfermedad; en
este sentido, autores como Van-Schoors et al. (2017) postulan que, para lograr
ello, dentro del ambiente familiar debe existir un adecuado funcionamiento de las
relaciones interpersonales, basadas en la escucha, la comunicacién, el apoyo y la
seguridad. Esto contribuye a que el sujeto comprenda que cuenta con el apoyo de
su familia para lograr un mayor y 6ptimo ajuste a su situaciéon de manera activa.

Elgrado de aceptacién de ayuda tiende a relacionarse con el nivel de apoyo social
percibido por el paciente, el cual involucra un adecuado el nivel de informacidn
obtenido por este, sus familiares, compafieros, docentes y su comunidad (Lown
et al., 2015; Stein et al., 2019; Christiansen et al., 2015). En este orden de ideas,
desde una postura psicoanalitica se concibe que, a partir del sintoma, se genera un
valor subjetivo de la enfermedad, el cual se caracteriza por ser ambivalente entre
la satisfaccion y el malestar, “especificamente cuando el sujeto busca atencién y
cuidado por su condicién, pero, a la vez, le es inconcebible presentar en malestar
orgdanico” (Cardona y Cristancho, 2018, pp. 27-28).

3.5. Flexibilidad escolar

“..todos me apoyaron y todos entendian mi causa. Los profesores me
ayudaron bastante” (estudiante)

Esta categoria aborda aspectos alusivos a la inclusion escolar, el respeto de las
diferencias versus la intolerancia y discriminacién. Bajo este entendimiento, un
primer aspecto por abordar es la flexibilizacién en cuanto a los compromisos
escolares, los cuales, para la mayoria de estudiantes, es necesaria debido a que
el tratamiento muchas veces impide asistir a clases con normalidad o cumplir
con todas las labores académicas propuestas en ellas, por controles médicos o
los efectos secundarios del tratamiento. Al respecto, un estudiante manifesto:
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“No, al contrario, todos me apoyaron y todos entendian mi causa. La mayoria
de los profesores me ayudaron bastante”. De esta forma, la flexibilidad surge en
el momento en que el estudiante, sus padres y profesores reciben informacién
clara sobre los efectos que conlleva el tratamiento y, al mismo tiempo, la asumen
de forma proactiva, para lograr una mayor comprension de la situacién, sin la
necesidad de caer en prejuicios sociales vinculados con la percepcidn de que, por
su condicién médica, es una persona limitada o incapaz (Stein et al., 2019).

En funciéon de lo anterior, los resultados arrojados por la investigacién indican
que los participantes reconocen que son aceptados socialmente para realizar
actividades como el juego, pintura, lectura o escritura en compafiia de pares y
amigos, a pesar de que algunas veces su enfermedad les impide hacerlo tan a
menudo. Lineas investigativas como la de Einberg et al. (2016) y Boles y Winsor
(2019) concluyen que el colegio o la escuela generan emociones de felicidad,
principalmente debido a la interaccidn social que se forja en las actividades
recreativas con sus companferos. En este sentido, uno de los beneficios de sentirse
aceptado por un grupo social que no discrimina, incrementa los sentimientos
positivos y disminuye la sintomatologia depresiva y ansiosa, dado que es
reconocido como alguien valiente y con mucha fortaleza para explotar su potencial
y disfrutar su infancia (Christiansen et al., 2015). Esto indica que no solamente
existe una condicién de enfermedad, sino también una experimentacién y una
significacién de la misma, que conforma en el sujeto un sentido de vida dispuesto
a ser interpretable (Cerrone, 2016).

3.6. El cuerpo como receptor del dolor y sufrimiento

El cuerpo se comprende como una construccidon que supone “una base organica
estructurada anatémica y funcionalmente y que se dinamiza mediante la influencia
del lenguaje y lo inconsciente en el sujeto” (Cardona y Cristancho, 2018. p. 40); v,
en el caso del cancer, el cuerpo se halla perturbado a nivel orgdnico y funcional,
generando restricciones o barreras para la manifestacién de las pulsiones. En este
sentido, dentro de los resultados obtenidos, un participante aseverd: “En algunos
casos, de la debilidad de las quimioterapias, no podia correr ni caminar; me sentia
incapaz; jugaba mucho microfutbol, pero ahora [...]Jno lo puedo hacer”.

Con base en lo anterior, se puede afirmar que el dolor es persistente en los
estudiantes con cancer debido a los efectos secundarios que causan en ellos los
procedimientos médicos a los que deben someterse, que afectan su calidad de
vida (Conway-Keller et al., 2020); especificamente, cuando la enfermedad produce
caida del cabello, cambio en el color de piel y disminucién del peso corporal,
entre otros. Se hace alusion, en este sentido, a cémo estos tratamientos producen
mareos, nduseas, dolores corporales y cansancio fisico, como lo menciona un
participante: “[...] cuando me estaban haciendo la quimioterapia, pues... yo me
sentia muy mal, o que, pues... a cada rato tenia mareos y esas cosas; yo lloraba;
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decia que no mas, que no queria ir mas”. Con el tiempo, esto desencadena en
ellos, sentimientos de angustia y tristeza (Uhl et al., 2020).

En efecto, el manejo médico a los nifios y adolescentes con cancer tiende a
caracterizarse por procedimientos dolorosos que se repetiran varias veces en el
transcurso de la atencién, provocando miedo y ansiedad, los cuales tienden a
presentarse anticipadamente en una préxima ocasion, antes del tratamiento, lo
que genera una situacién de malestar para el paciente (Uhl et al., 2020).

Sin embargo, uno de los principales problemas que conciben investigaciones
como las de Conway-Keller et al. (2020) y Ozen et al. (2020), se vincula con una
precaria informaciéon recibida por los pacientes y padres, especialmente sobre
los efectos y formas de tratamientos, creando una situacién de incertidumbre
que repercute negativamente en la calidad de vida de los estudiantes - pacientes
pediatricos (Chinea-Rancel, 2016).

Definitivamente, el tema de la informacién que se le pueda brindar a la poblacién
de estudiantes con cancer, se puede considerar como uno de los referentes a
tener en cuenta en la construccion de la propuesta de PAE para esta poblacion,
propuesta que se encargara de integrar tanto las emociones basicas como las
emociones sociales, como expresion de la subjetividad que ocurre a propdsito de
un padecimiento como es el cancer u otra patologia que afecte la vida cotidiana de
una persona, con sus implicaciones fisicas y psiquicas, especialmente en la nifiez y
la adolescencia.

Tabla 3
Matriz de categorias inductivas: Emociones sociales

Categoria deductiva: Emociones sociales

Categorias inductivas / Reflexiones

Tristeza y desanimo al conocer el diagndstico, no culminar una actividad.
Esfuerzo y superacidn. Afrontar la enfermedad con responsabilidad.

Cambios en emociones.

Aceptar la ayuda de las personas.

Flexibilidad escolar, inclusidn social, respeto a las diferencias vs. intolerancia y
discriminacion.

No sentir: la impotencia o el enojo.

Cuerpo como receptor del dolor y el sufrimiento. Respuestas con rabia y aisla-
miento. La enfermedad produce decepcion. El cabello.
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Aproximacion a la

elaboracion emocional

Luego de tener a disposicion las reflexiones surgidas con relacién a las emociones
basicas y sociales, es esencial proceder a revisar la manera como el estudiante
con cancer lleva a la elaboracion que hace de las emociones en mencién. La
investigacion de la cual surge el presente libro indica que emergen categorias
inductivas que permiten el analisis respectivo:

4.1. Un eje que atraviesa el mundo de las emociones: el deseo
“..quiero llegar a tener algo, ser alguien en la vida” (estudiante)

Dada la complejidad del tema de investigacion, el cual conjuga dos elementos
de gran importancia para el ser humano, como son: de un lado, las emociones,
consideradas como una de las dimensiones constitutivas y esenciales en la
identidad del ser humano vy, de otro, los avatares de la salud y la enfermedad que,
en el presente caso, compromete a una patologia de gran trascendencia a nivel
subjetivo y social como es el cancer, corresponde iniciar desde las gramaticas del
deseo, como algo que impulsa la vida y sus vicisitudes.

Conviene ir directamente a las expresiones de los estudiantes participantes
en la investigacion quienes, en uno de sus apartes manifiestan que uno de sus
mayores deseos es el de “terminar sus estudios de bachillerato, con lo cual podran
aspirar a avanzar en sus estudios superior a nivel universitario o, que tal logro en
la educacién secundaria les permita avanzar hacia la consolidacion de un negocio
propio”. En las palabras de los estudiantes se observa el genuino interés de avanzar
en la consecucién de sus propias aspiraciones, las cuales van incluso mas alla de
las posibilidades que muchas personas y profesionales podrian augurar para una
persona en estas condiciones de enfermedad. Como se ha dicho, el deseo, que
se considera como una fuerza que supera hasta las represiones mas fuertes, se
encarga de movilizar las energias de una persona que, ademas de afrontar las
circunstancias fisicas de la enfermedad, lucha contra los estereotipos e imaginarios
gue se tiene sobre el cancer, los cuales, en la mayoria de los casos, apuntan hacia
el destino de la muerte.
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Sobre el tema del deseo, Laplanche y Pontalis (1996) han retomado el analisis
que hiciera Freud a propdsito de la pulsidn; afirman algunas caracteristicas del
“deseo inconsciente: su irreductibilidad, su insistencia, su caracter arreal y, desde
el punto de vista econédmico, su tendencia a la reduccién absoluta de las tensiones”
(pp. 15-16). Esta condicion deseo (inconsciente, por lo demds) es lo que le hace,
precisamente, objeto de la censura que, finalmente seria lo que se enmarca en
términos de la represion. Ahora bien, es justamente de esta condicién del deseo,
con la que los participantes en la investigacidén apropian la fuerza que les permite
avanzar con sus propdésitos, mas alla de cualquier bloqueo o censura, incluso, de
SUSs propios prejuicios.

Se trata de un deseo que se encuentra bajo la apariencia de unos propdsitos
conscientes, que buscara enfrentar toda suerte de censuras, desencadenando asi
un elevado monto de satisfaccidon o placer, no solo tras su consecucién, sino el
derivado de su presencia durante el alcance de los logros propuestos. Valga decir,
como se observa en los relatos de los participantes, que el deseo de ellos recibe
el impulso del deseo de los padres (colocado en posicion de ideal para el sujeto).

Interesa, entonces, avanzar en la exploracidn de esas luchas internas que viven
los jovenes entre sus deseos y las fuerzas que se oponen a ellos, procedentes
desde el exterior a ellos o, desde sus propios criterios morales, muchas veces. Justo
sobre el tema, Laplanche y Pontalis (1996) analizan el tema de las contracatexias y
afirman que, al interior del psiquismo se lucha una fuerte batalla; de un lado, estan
las fuerzas pulsionales del deseo inconsciente y del otro, la oposicién que proviene
de los rigidos mecanismos de defensa procedentes del yo.

Ahora bien, conrelacidn ala realizacion y cumplimiento de los deseos, Laplanche
y Pontalis (1996) sostienen que existen las llamadas formaciones del inconsciente,
como son: “el suefio, el sintoma y la fantasia, las cuales permiten una realizacién
disfrazada de los deseos procedentes de lo inconsciente” (p. 87), y que en ellas
siempre persiste una lucha de contrarios; esto es, el conflicto psiquico en toda su
magnitud; muestra de ello serd lo que ocurre con el sintoma neurético, en el cual
“prevalece un proceso transaccional entre deseos con cargas opuestas, pero que
terminan fusionandose en una sola manifestacion psiquica” (pp. 87-88). El deseo,
entonces, siempre sera un asunto inconcluso, algo que siempre busca una via de
expresion para su realizacion, asi sea parcial o transitoria.

Desde sus primeros textos, Freud (1895) establece que el deseo no alcanza
su total y definitivo cumplimiento; a pesar del esfuerzo que se pueda destinar,
con la energia que conlleva tal proceso de tipo econémico en el sentido de la
metapsicologia freudiana, el deseo va a persistir, a pesar del auxilio que requiera
el sujeto de un agente externo (lldmese mama3, por ejemplo, en la mayoria de los
casos). Y justo, Freud menciona que, debido a la sobrecarga de excitaciones que se
ha producido en el psiquismo, se abre una via de descarga, sobre todo el llanto y el
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grito como descarga emocional, pero que “ninguna de estas descargas tiene como
resultado un aligeramiento, pues la recepcién de estimulo endégeno continta y se
restablece la tension” (p. 362).

Siguiendo la ruta trazada por Freud, las narrativas de los estudiantes resultan
profundamente representativas de lo que ocurre con el mundo de sus emociones,
y con ello, de los trayectos que atraviesan sus vidas. Van, como en alguna
oportunidad definié Galeano (Goodreads, s.f.) a la utopia: “la utopia esta en el
horizonte. Camino dos pasos, ella se aleja dos pasos y el horizonte se corre diez
pasos mas alla. Entonces, épara qué sirve la utopia? Para eso, sirve para caminar”
(pdrr. 1). Con esa referencia y medida, se procede ahora a acompafiar y hacer un
respetuoso eco a las expresiones de los estudiantes quienes, con sus palabras,
permiten una aproximacion a la elaboraciéon que han hecho de su vida, no solo
tanto de sus emociones, sino, en general, de su presente y su futuro, como de las
huellas que proceden de su historia personal.

4.2. Mideseo es compartir o transferir alos demas mi conocimiento y experiencias
con el cancer

“Uno de mis deseos es que pueda compartir mi experiencia con el cancer a
otros estudiantes con cancer” (estudiante)

Vuelve a aparecer el asunto del deseo, que resulta ser un concepto recurrente en
el encuentro con los estudiantes en condicién de enfermedad vy, en esta ocasidn,
es a propodsito de una de las participantes en la investigacion, quien después de
una ardua lucha con el cancer, colocando su cuerpo como carne para que sobre él
recaigan quimioterapia, trasplante de médula y demas procedimientos médicos,
ahora ve una luz en el camino y, por fin, ha cesado la gama de sintomas molestos
de esta enfermedad.

Ella solicita que, en su debido momento se le brinde un espacio de conversacién
en el cual se pueda reunir con las familias de otros nifos, nifas y adolescentes y
contar su experiencia. Cuando se le hace la pregunta por lo que quiere compartir
como experiencia, lo que surge de inmediato es la invitacién a que los pacientes
con cancer, sus familias, las instituciones de salud y los centros de educacién, no se
den por vencidos; que hay que dar la lucha; que vale la pena ver nacer el sol cada
dia y que, por ello, merece cada esfuerzo que se hace por la rehabilitacién de un
paciente con cancer.

Después de una experiencia penosa de dolor, sufrimiento y malestares, donde
muchos de los tratamientos han resultado infructuosos e, incluso, innecesarios,
pero que habia que hacer porque estaban sostenidos por la esperanza vy la ilusidn,
ahora los padres y jovenes reclaman un lugar para la palabra. Y, en esa busqueda
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del autor que mejor pudiera dar cuenta de esta firme intencién, aparece justo el
libro de Foucault (1968) quien, con relacién al lenguaje, afirma que

Sobre las palabras harecaido la tareay el poder de ‘representar el pensamiento’.
Pero, representar no quiere decir aqui traducir, proporcionar una version visible,
fabricar un doble material que sea capaz de reproducir, sobre la vertiente
externa del cuerpo, el pensamiento en toda su exactitud. Representar es oir
en el sentido estricto: el lenguaje representa el pensamiento, como éste se
representa a si mismo [...]. Asi, pues, las palabras no forman la mas minima
pelicula que duplique el pensamiento por el lado de la fachada; lo recuerdan, lo
indican, pero siempre desde el interior, entre todas esas representaciones que
representan otras. (p. 83)

Esa es precisamente la asignatura que tiene esta joven estudiante, quien ahora
alista la marcha para seguir avanzando por nuevos caminos para su vida. Encanta la
pasién y compromiso con el que ella hablé durante la entrevista semi estructurada:

... llevar como mi experiencia de vida a otras personas que estan pasando por
lo mismo o... no sé, de pronto en una situacién peor; entonces, como llevarles
este mensaje de ‘no te preocupes; no te alteres; si tu le pones todo de ti, esto
se va a solucionar’; entonces, eso como persona; eso como aliento; que no se
rindan; a los del hospital, que sigan asi; el personal, muy bueno, excelente; lo
hacen sentir a uno como en casa; y a los nifos, que no se agiten, que no se
rindan, que todo tiene su solucion, que con el querer salir adelante y el apoyo
de la familia, eso va a pasar. (Sujeto 22)

Deseo, compromiso y transferencia, son las coordenadas que se mueven en
el panorama de esta estudiante, quien tiene pegada a su piel, una historia de
tratamientos, recaidas y avances en su recuperacién. Por lo demas, ofrece su
testimonio para hablar con profesores y directivos de las instituciones educativas,
como un clamor para apoyar los procesos de flexibilizacion curricular que
requieren los estudiantes en condicidn de enfermedad para avanzar en su proceso
de formacidn. Y, con total seguridad, se puede afirmar que cualquiera de los
participantes tiene las condiciones y la conviccidn para sentarse con sus pares y
semejantes a compartir su experiencia; que tiene total experiencia, incluso por
encima de aquellos que han escrito desde un escritorio.

Valga decirlo, sin temor a equivocaciones, que esta puesta en escena para la
transferencia de su conocimiento y experiencia, le aporta de forma significativa a
avanzar en su proceso de elaboracion psiquica y emocional. En la medida que se
pueda hablar de las dolencias, las historias de sufrimiento, de los tratamientos y
las recuperaciones, los acompanamientos que ha recibido de su familia, el hospital
y su colegio, se tendra una mejor comprensidon y apropiacién de su condicién
personal.
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Deseo que toma forma en la palabra que es recibida por otro en posicidn de
reflexionar y analizar su propia situacion y, seguramente, aprender para corregir
y mejorar. Claro; no lo hace cualquiera o, mas bien, no es un compromiso para
todos, sino para quien tome la decision de hablar desde su padecimiento y asumir
una posicion responsable frente a si mismo y a los demas. Es mejor no guardarse
lo vivido, diran ellos; poner a circular la palabra y sembrar en sus interlocutores la
semilla de sus suefios e ilusiones.

4.3. Quiero tener algo. Y sanar mi cuerpo
“Profe, pues primero muerta que sencilla” (Estudiante)

El presente texto es un homenaje a uno de los jévenes que, desde mucho tiempo
atrds, inspird el desarrollo de la investigacion. Quizds significa el encuentro,
desde el contexto escolar, con el cdncer como enfermedad que aparece en la vida
de un joven que tenia otras expectativas y metas desde nifio. El cancer y, mas
especificamente, el linfoma de Hodgkin, le determina hacer los ajustes necesarios
y reconstruir las perspectivas para su presente y su futuro. Con relacion a ello, le
corresponde a la familia y al contexto educativo, asumir una nueva posicién que,
en algunos casos, da cuenta de un ajuste adaptativo o ‘positivo’, en el sentido de
atravesar el duelo en forma resiliente, ubicando en forma real las perspectivas de
viday, tomar decisiones que conlleven avanzar hacia nuevos o diferentes proyectos.

En ese sentido, viene muy bien el fragmento de la narrativa de una de los
participantes en la investigacidn, quien con tono de angustia e incluso con lagrimas
mientras hace su relato, frente a su madre de familia, afirma en la entrevista
semiestructurada que su intencion es: “Estudiar y ser alguien en la vida. (Quiero)
tener algo y ser alguien en la vida” (Sujeto 19).

Con justa razon, puede afirmarse que ellos tienen la condicién del ser; que
son seres humanos, sujetos en el sentido que el psicoanalisis le ha concedido al
término; esto es, atravesados y definidos por la realidad de lo psiquico inconsciente,
como fue establecido en el texto de Rosero (2019); sujetos que traen una dinamica
interna de forma particular y singular, por el hecho de vivir inmersos en la trama
del deseo de sus padres y la construccién de su propia subjetividad, a partir de las
demandas y exigencias del lazo social.

¢Qué significa, en este fragmento de discurso, la invocacion hacia el ser y el
tener? Seria arriesgado afirmar que el deseo se conjuga con la rubrica del ser
al estilo de Shakespeare, y con la aspiracion moderna del tener, que tanto han
analizado Braunstein et al. (1982). Estamos atados a lazos que nos condenan por
acontecimientos que estdn ubicados en un pasado lejano, pero que no por ello se
desanudan con facilidad. El mito griego y la tradicién judeocristiana asi lo revelan,
y de ello escriben Braunstein et al.:
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La desujetacion se presenta como un ideal inalcanzable. La expulsion del mitico
‘jardin del Edén’ parece irreversible y esta destinada a impedir que alcancemos
‘el arbol de la vida’ después de haber comido del ‘drbol de la ciencia’. Prometeo
fue condenado a permanecer sujetado a la roca del Caucaso para siempre. No
obstante, un dia llegd Hércules y lo liberd de sus ataduras. Como el designio de
Zeus debia cumplirse de todos modos, el héroe llevé por el resto de sus dias un
anillo en el que estaba engarzado un fragmento de la roca del Caucaso. (p. 260)

Condicién de vida bastante alienante para todo ser humano que habita la tierra,
guese ubicaenunespacioyuntiempoyque,alavez, seasume como herederodelas
heridas narcisistas que le preceden, segun las revelaciones hechas por el cientifico
Copérnico (en términos de su revolucidn heliocéntrica, que cambiaba de un solo
tajo el lugar del hombre como centro del universo), los descubrimientos de Darwin
(una teoria evolucionista que aproxima al ser humano ante las demas especies
animales), Marx (teorias econdmicas, politicas y sobre todo las determinaciones
ideoldgicas sobre las personas y las comunidades) y Freud, con la revolucién
develada por el psicoandlisis, al establecer nuestras multiples determinaciones,
siendo las que provienen de los hilos inconscientes las que conceden una nueva
identidad como sujetos sujetados a una realidad imposible de escabullirse, por
estar arraigada a las leyes del inconsciente, tal y como fueron establecidas en el
texto de Rosero (2019).

Volviendo a los estudiantes participantes en la investigacion, el joven que lanza
sus palabras al viento pide que no se queden ahi, en el viento, sino que produzcan
efectos retroactivos en si mismos, en su madre (quien lo ha tenido preso en sus faldas
simbiotizantes) y en los demas. Se trata de los compafieros de colegio, profesores,
amigos de la institucion hospitalaria y profesionales de la salud, que han visto su paso
durante unos afios, que lo han acompafiado durante el declinar de su adolescencia,
hasta llegar a una condicion de juventud donde es acogido por una nueva entidad de
salud que, en la mayor de las ocasiones, se ocupa de los quebrantos de salud que hay
en su organismo, pero que muchas veces no lo escucha como sujeto, que es donde
se le va a conceder el legitimo valor a su palabra.

Quiero ser. Ese es su reclamo encarnado en sus palabras y escritos. ¢Por qué
lo dice?, ¢Es que no lo ha sido? si ya esta llegando a la mayoria de edad legal en
Colombia. Pues en la dindmica de lo psiquico inconsciente no se organiza la vida
segln el reloj de la cronologia temporal, del tiempo de las manecillas del reloj, los
calendarios y los documentos de notarias. La constitucién de un sujeto, materia de
este apartado, que haria eco en el proceso de su elaboracion psiquica (que, dicho
sea de paso, tiene referencias importantes para su construccién en el proceso
de elaboracion onirica y en la vivencia de satisfaccidn, segun los planteamientos
freudianos desde 1900), se teje con los abrazos de la madre que lo arrulla para
cantarle una cancién de cuna y permitir que se duerma; y también, los adioses de
una madre que debe retirarse de su regazo para ir en busqueda del sustento para
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su familia; se nutre de palabras de un padre que llega a casa luego de la jornada
de trabajo y le comparte un detalle comprado con esfuerzo, y al otro dia debe
tomar nuevamente direccién a su trabajo, dejando atras una estela de silencio; y
se instaura el tejido de un sujeto con el carifio y proteccion de su hermana mayor,
que lo ampara como si fuera otro de sus hijos.

Con esto y mas, esta hecha la trama de la subjetividad; algo complejo y
sencillo a la vez, que corresponde escuchar en las palabras e historias de cada
joven, significadas también por las referencias de sus padres y los testimonios de
sus maestros. A ello hay que agregarle lo que dijo la mayoria de los muchachos,
niflos, nifas y adolescentes, sujetos que tienen aspiraciones que han pensado y
sentido desde hace mucho tiempo. Quiero ser... arquitecto, jugador de futbol, una
profesional de la cosmetologia, una patinadora, ser profesor como mi profe del
cole, ser médico para curar a tantos nifios con cdncer, y tantas otras que quedan
grabadas en las paginas de los relatos de los participantes y que, al mismo tiempo,
sirven como combustible al esfuerzo de sus padres.

Y abundan las metaforas y alusiones simbdlicas a la hora de presentar su
condicion del ser en toda su extensidn, desde la continuidad hasta la discontinuidad
del ser, como una de las participantes que, con su toque entre infantil y juvenil,
dice que, para ella, “la vida es una caja de sorpresas. Aquellas personas a las que
mi familia les cuenta que yo tuve la enfermedad no creen, porque en realidad no
parezco una nifia con esa enfermedad” (Sujeto 09). Esa es la esencia del ser en estos
jévenes que, luego del diagndstico de cancer, a la mayoria el piso se les vino abajo;
quedaron sin un sustento donde sostenerse y, fue poco a poco, con la participacién
de sus familias, con esas voces poderosas de papa y mama, acompafiadas por
los mensajes de danimo de sus profesores y del personal hospitalario, que la vida
empezo a mostrar otras tonalidades.

Quiero tener. Se resume en una sola palabra: salud. No piden mucho; y, es mas
que comprensible en ellos; son nifios y jovenes a quienes la vida se les cambié de
un momento a otro, como en el protagonista de esta narracidn y, que se vislumbra
en el relato de cada uno. Escrito en forma diferente, podria escribirse en términos
de una negacién: no quiero tener esa enfermedad. Ya no quiero tener mas cancer
o linfomas, o lo que sea. Y los padres han desarrollado una sensibilidad muy alta
frente a las dolencias de sus hijos, como la expresada por una de las madres de
familia: “ella sale normalito, como que no ha pasado nada, pero si se decae un
poco, llega, se acuesta, no quiere que la molesten, le cerramos la puertica de la
pieza; no quiere comer; esa situacion es dificil” (Sujeto 22).

Ser como los demas nifios o jovenes de su edad, salir al sol en el recreo sin el

miedo a que eso les afecte, irse de fiesta o rumba con sus amigos y, tomar lo mismo
que toman ellos; y, no es precisamente licor, sino una gaseosa; e incluso, como
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lo han entendido sus profesores, que puedan llevar el mismo ritmo de estudio
que los demas de su curso, sin necesidad de acudir a los programas de ajustes
razonables, establecidos por el personal de apoyo escolar. Y tener lo que tiene la
mayoria: una salud normal, con enfermedades como las que tiene la mayoria; y no
tener que estar dependiendo de un tratamiento especializado para sentirse bien.
Ser sujetos como los de la curva promedio, aunque suene algo extrafio y, tener lo
que tienen los nifios y adolescentes que estan en su edad.

Tener... sobre todo, tener ganas de vivir, de luchar ante las adversidades.
Tener una actitud Unica, incluso ante ciertas muestras de discriminaciéon o
distanciamiento en su contexto familiar o escolar; ante ello, una fuerza unica:
“hemos enfrentado teniendo buena actitud y quedandonos con lo positivo, no
con lo negativo” (Sujeto 09). Una muestra del proceso de elaboraciéon que hacen
ante eventuales muestras de actitudes que califican como ‘negativas’. Y justo ahi,
aparece otra de las muestras del desparpajo y afrontamiento que tiene este grupo
de estudiantes quienes, a pesar de perder el cabello, de que se les caigan las ufias,
se les reseque la piel, tengan toda suerte de afecciones estomacales asociadas a
las quimioterapias, terminan diciendo la frase que conjura todo dolor producido
por una leucemia linfoblastica aguda: “Profe’, pues primero muerta que sencilla”
(Sujeto 22).

éQué tienen? Un cuerpo en el cual ellos soportan, registran, escriben, recuerdan
y, que les sirve de puntal a todo. Incluso, un cuerpo que revela su desasosiego y
desesperanza, porque, ademas de coraje y valentia, también hay un ser humano
que estd al borde del desfallecimiento; que ya no quiere saber nada mas de
tratamientos, pinchazos, hospitalizaciones y procedimientos; que preferiria que
ya todo pase o, como dicen los padres: levantarse y creer que esto fue solo una
pesadilla o, al menos, que lo que sufre su hija preferirian vivirlo ellos: “me gustaria
estar yo, en reemplazo de ella, para que mi nifla no sufra” (Sujeto 06). Y por ello,
esperan el momento en que les digan que ya todo estd bien, como aparece en las
palabras de una madre: “Que ya no necesite mas medicamentos, sino que ya esté
funcionando bien, normal, como cualquier nifio” (Sujeto 06).

Es el momento para retomar el tema (categoria inductiva) del cuerpo, por los
anuncios que han hecho los estudiantes que fueron escuchados y sus padres,
quienes reiteraban la importancia innegociable de estar atentos a lo que ocurriera
con el cuerpo de sus hijos y, estos, atentos a los signos que delaten algun cambio
en su cuerpo. Unos y otros en guardia y alertas a las evidencias en el cuerpo; v,
valga decirlo, que cuentan con los protocolos que el sector salud les ha indicado
para proceder en caso de alguna emergencia; y la escuela o el colegio ofrece sus
tiempos y garantias para que eso sea una prioridad. En tal sentido, con el acento
que tiene el cuerpo, conviene retomar las palabras de Bueno (2013):
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Es un cuerpo que se experimenta, que se siente todo el tiempo, en el que al
parecer algo del goce perdido se ha recapturado. Son personas que narran muy
detalladamente sus dolores, las caracteristicas fisicas de sus afecciones y hasta
los efectos de los medicamentos y que, ademas, durante las sesiones se tocan
permanentemente. (p. 84)

Esta es una descripcidon precisa del encuentro que tienen los estudiantes,
quienes brindaron sus testimonios, dando cuenta del cuerpo como soporte real
del paso de una enfermedad que, para muchos, tiene el significado de la agonia y
la muerte; pero, para ellos, ante todo, estd cargado de afecto y emociones, como lo
dice la nifia luego de salir de la atencién hospitalaria: “Cuando me explicé, senti un
poco de alivio; soy bien vergonzosa en cualquier actividad; también de mi cuerpo,
en ocasiones, por mi enfermedad” (Sujeto 06).

Con el interés de comprender las circunstancias que rodean la vida de los
jévenes participantes en la investigacion, las reflexiones de Bueno (2013) son mds
gue pertinentes:

El cuerpo de estas personas es un cuerpo que, en muchas ocasiones, no
responde a los tratamientos mds contundentes y que debe ser sometido cada
vez a mas procedimientos y a dosis mas altas de medicamentos, como si se
tratara de una relacion al cuerpo en la que se trata de continuar amarrado al
dolor. (p. 84)

Bueno (2013) nos introduce en el tema del goce, segln la conceptualizacién
lacaniana; esto es como una satisfaccién que deriva del propio sufrimiento del
sujeto, que seria la versidn paraddjica del sintoma. Y todo ello se recoge en las
palabras de la joven que ha inspirado esta parte del texto quien, luego de reconocer
su lucha contra los dolores, en la que no ha salido victoriosa ni perdedora, afirma:
“Mi enfermedad, quiero soltarla” (Sujeto 06).

Luego de este paso por el cuerpo de los estudiantes, reconociendo sus voces, sus
gramaticas, su condicion de existencia y de pertenencia, la pregunta que orienta
lo que viene es: ¢ Cual es la carta que se juegan? Escribir una nueva historia, en la
cual haya lugar a nuevas emociones, a nuevos significados para su vida, a tomar
responsabilidad con la vida que tienen y, algo tan especial como tener una palabra
para un tema bastante complejo y dificil de asumir, como es la muerte.

4.4. Muerte: un destino dificil de ser puesto en palabras

“La muerte, la entiendo como que es un destino al que llegamos todos, unos
mas temprano, otros mas tarde” (estudiante)
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El tema de la muerte es un asunto de gran complejidad, que merece total
respeto y responsabilidad en su abordaje, mas aun cuando durante el recorrido
de la investigacidn se conocid de la complicacion de su condicion de salud en la
poblacién participante. En esta ocasidn, el presente proceso se realiza como un
homenaje a una de las participantes que murié en el afio 2020, y que dejo una
huella profunda en su familia, su institucién educativa y el centro hospitalario que
le brindd atencidn durante su enfermedad.

Durante una de las conversaciones, la estudiante sostuvo que “En la actualidad
me siento bien, porque me hace pensar muchas cosas diferentes, como a querer
la vida, lucharsela toda, siempre; a pesar de todo, uno puede vencer todos los
problemas” (Sujeto 21). No estaba en sus planes ni en el de sus padres ni en el de
nadie, que pudiera sobrevenirle la muerte, como asi ocurrid, y permitié recuperar
el espiritu de lucha, coraje y valentia que la caracterizaba, asi como sus rasgos de
timidez y tendencia a permanecer en su cuarto, sin mayor comunicacién, algo que
empez6 a cambiar a medida que pasaba el tiempo y veia que la enfermedad iba
cediendo en cuanto a su ferocidad.

Como lo han dicho los participantes en sus didlogos, a medida que la
enfermedad fue avanzando, con los cambios que la misma iba ofreciendo, acordes
con el mismo tratamiento, tanto como a la aceptacién que la familia fue haciendo
de la condicién de su hijo y el respaldo conseguido en la institucién educativa,
las emociones también fueron cambiando en ellos. Del enojo, fastidio, negacién y
distanciamiento social, con los asomos de abandono y dejar que todo llegase a un
destino funesto, llegaron los momentos donde el afecto que surgié determind la
fuerza para seguir adelante. De todas maneras, queda en el balance, la presencia
de la tristeza como el afecto que marcd la vida de los estudiantes ante situaciones
muy particulares: la muerte de uno de sus amigos del centro hospitalario fue un
acontecimiento muy doloroso, tanto como reconocer que en su propia familia
ocurrieron también hechos luctuosos.

“La muerte la entiendo como que es un destino al que llegamos todos; unos
mas temprano, otros mas tarde” (Sujeto 16), dice una de las participantes, con un
tono de respeto y aceptacion ante una realidad innegable como es la muerte. Y
otra de las participantes reconoce que la abruma el miedo ante la posibilidad de su
muerte: “Me da miedo la muerte; es que hubo un tiempo, como que ya dije: iqué
pereza vivir! Pensar en eso me causa temor” (Sujeto 20). En la revisidon del tema de
la vida y la muerte, como referente que aparecié con la investigaciéon, uno de los
autores que con su aguzada pluma ha ingresado en sus terrenos, es Bataille (s.f.), a
partir de su reflexion respecto al erotismo; de tal encuentro afirma que

La muertey lareproduccion se oponen entre sicomo la negaciony laafirmacion.
En principio, la muerte es lo contrario de una funcién cuyo fin es el nacimiento;

pero esta oposicion es irreductible.
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La muerte de uno es correlativa al nacimiento de otro; la muerte anuncia el
nacimiento y es su condicion. (p. 40)

Las observaciones de Bataille (s.f.) que proceden de su reflexiéon con el eje que
perfectamente se puede ubicar en el otro extremo, como son el erotismo y la
sexualidad en general, podrian darles un aire de respiro y tranquilidad a los nifios
y jévenes con diagndstico de cancer, pero no es menos cierto que la fuerza de
la tristeza y la preocupacién aun estan vigentes. Afortunadamente, una fase de
recopilacién de informacidén con una apertura a la palabra, en sentido pleno, si
asi puede afirmarse, permiti6 que emerja todo lo que hay en el alma de ellos.
Por lo demds, que el tema de la muerte sea algo que pueda ser hablado, mirado
de frente y, al mismo tiempo con el temor que ellos han manifestado. Claro; este
autor es muy directo en sus afirmaciones: “El horror a la muerte no solamente esta
vinculado al aniquilamiento del ser, sino también a la podredumbre que restituye
las carnes muertas a la fermentacién general de la vida” (p. 59).

Finalmente, Bataille (s.f.) acude a una categoria de gran valor, que permite
una aproximacion comprensiva a lo que viven los estudiantes participantes en
la investigacion: la discontinuidad. Y con este constructo tedrico, serd posible
el acercamiento que se requiere para seguir escuchando las palabras de los
interlocutores. Dird este autor:

Cada ser es distinto de todos los demas. Su nacimiento, su muerte y los
acontecimientos de su vida pueden tener para los demads algun interés, pero
s6lo él esta interesado directamente en todo eso. Sélo él nace. Sélo él muere.
Entre un ser y otro ser hay un abismo, hay una discontinuidad. (pp. 16-17)

Para el final de este apartado, donde el protagonismo lo ha reclamado la muerte,
qué mejor que hacerlo con una de las frases pronunciadas por la estudiante quien,
estando en uso de sus facultades mentales, emocionales vy fisicas, pidié que, a
modo de epitafio, queden grabadas las siguientes palabras suyas en el presente
documento: “El cancer es una nueva forma de vida [...]; el cancer te cambia la
vida” (Sujeto 21). No nos queda sino agradecer y cumplir su voluntad, porque su
recuerdo y lugar siguen presentes en el corazén de sus padres, sus compaieros de
colegio y el personal de salud que la vio crecer como persona, en el dia a dia, hasta
su ultimo suspiro.

4.5. Recuperacion: escrita en clave de Dios, de espiritualidad

“...yo renegué con Dios y le dije por qué con mi hijo” (madre de familia)
Queda claro que, ante la contundencia de la enfermedad por cancer, las personas,
en su afan de curacidén y recuperacién, acuden a todos los medios posibles, que

van desde las intervenciones ofrecidas por la ciencia médica y sus especialidades,
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pasando por las curaciones milagrosas que ofrece la sabiduria popular, tanto
como los procedimiento de las curaciones ancestrales que abundan en los paises
andinos, hasta llegar (no en el ultimo paso de la busqueda) a la consagracién de la
salud a Dios, como un acto de bienestar supremo.

Ante tal situacién, también los padres de familia y estudiantes relataron
situaciones bastante comprometedoras de su fe en Dios, que se vio quebrantada
por la vulnerabilidad que desencadena la enfermedad. No en vano, una de las
madres de familia afirma: “Al principio, pensé en la muerte de mi hijo; que tenia
esa enfermedad y yo renegué de Dios y le dije ‘por qué con mi hijo’ y le dije ‘por
qué no conmigo, si ya la he vivido’” (Madre de familia: Sujeto 14).

El escenario es bastante peculiar; de un lado, esta el antecedente de personas
que han consagrado su salud, su provision, su bienestar y su vida en general a Dios,
a un significante supremo, fuente de todo y al que regresa todo, un Otro absoluto.
Y de otro lado, ante la contingencia de la enfermedad del hijo, todo se viene abajo;
y ahora aparece la cara de la renuncia a su majestuosidad y soberania. Se podria
pensar que ha caido en desgracia y, fruto de ello, tiene el derecho a destituir el
objeto mayor de su devocidn, pero también sobre ella podria recaer el castigo por
semejante despropdsito.

4.6. Ultimo engranaje: la recuperacién como una retribucién a los padres
“Les debo todo a mis padres [...] lo doy todo por ellos” (estudiante)

Para este apartado final, la frase que resuena procede nuevamente de la madre
de familia de uno de los estudiantes, quien afirma categéricamente: “Al principio,
pensé en la muerte de mi hijo, que tenia esa enfermedad y yo renegué con Dios
y le dije por qué con mi hijo y le dije por qué no conmigo, si ya la he vivido”. Eso
amerita todo un ejercicio de andlisis critico de discurso que no es la intencién ni
la metodologia utilizada en la investigacion, aunque los autores se ven invitados
a hacerlo y ello, por todos los elementos de gramatica, sintaxis y semiologia que
estdn contenidos en la frase.

De entrada, y en un primer ingreso al texto, la primera impresidn que genera es
que quien la enuncia lleva entre pecho y espalda o, mas bien, entre su corazén vy
su razon, un asunto que alude al reproche a Dios, a una posicién de confrontacién
con sus propias creencias y convicciones religiosas, donde la enfermedad de su
hijo la saca de la posicion de devocién y fidelidad total a su Ser Supremo. Y tendria
mayor razon si, al conocer la realidad de esta familia, se conoce que ellos vienen
de la muerte de una amiga de su hijo, quien murié con padecimientos como los
de su hijo, y por ello tienen impulsos destructivos como tirar a mi hijo a un carro,
en un intento por detener el sufrimiento. Es la sensacién conocida del nudo en la
garganta que se siente por la angustia ante los rigores de la enfermedad.
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Pues bien, luego de hacer una pausa ante el relato de la mam3, lo que se
comprende es que no se trata de una renegacién, en el sentido psicoanalitico
del término; esto es, como describen Roudinesco y Plon, (2008), en el sentido
de “negar la realidad” (p. 179), tal y como ocurre en el fetichismo, la psicosis y
la perversion, segun reflexion que Freud habia hecho en sus textos de 1908 y
1930 a propdsito de sus observaciones sobre la sexualidad infantil, en los cuales
verifica una negacion de una realidad, mediante una reaccién violenta hacia su
propia percepcion: la diferencia sexual anatdmica en los dos sexos. Roudinesco y
Plon (2008) manifiestan que Freud caracterizé a la renegacién “como la negativa
del sujeto a reconocer la realidad de una percepcidon negativa: por ejemplo, la
ausencia de pene en la mujer” (p. 941).

Por tanto, con esta ubicacién del concepto, en las palabras de la madre de
familia no hay un mecanismo de renegacién, en el sentido que no se lleva a
cabo un examen de la realidad y tampoco se construye una fantasia. No se trata
de un encuentro con un hecho o una realidad considerada como intolerable o
insoportable, como en el caso de castracion materna, por ejemplo.

Haciendo un andlisis juicioso de la posicion de la sefiora, se puede ubicar
en ella una duda que atraviesa su pensamiento dogmatico religioso. Por causa
de la enfermedad que presenta su hijo, se genera un corte en su estructura de
pensamiento e inicia el proceso de preguntarse lo que hay mds alld del dogma
religioso que tenia en su disposicién. De lo contrario, ella seguiria en un estado
de total conviccion, firme en sus creencias religiosas que, a propdsito, estan
sustentadas en principios igualmente innegociables.

En Freud (2016) se evidencia justamente un texto que aborda el tema del
dogma, centro de la forma de pensar de la sefiora en cuestion:

Intentemos medir por el mismo rasero las ensefanzas religiosas. Si preguntamos
en qué se funda su pretensidon de que se las crea, recibimos tres respuestas que
se encuentran en asombrosa discordancia reciproca. En primer lugar, merecen
fe porque ya nuestros antepasados creyeron en ellas; en segundo, poseemos
pruebas que justamente nos son trasmitidas desde esa época antigua y, en
tercero, estd completamente prohibido cuestionar tales dogmas. En otros
tiempos, semejante osadia aparejaba severisimos castigos, y todavia hoy la
sociedad no ve con buenos ojos que se la renueve. (p. 26)

La sefora del relato es justamente quien entra en duda o cuestionamiento del
pensamiento religioso, y lo hace en virtud de lo que la realidad le esta mostrando;
no como producto del mito o la fantasia, sino de un hecho incontestable como es
la condicion de enfermedad de su hijo, situacion que hoy no conlleva la hoguera,
el destierro o la deslegitimacion como parte de una comunidad religiosa, pero que
si afronta una contradiccion interna de gran talante. No se trata de una blasfemia,
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aunque algunos se toman la atribucion de darle tal sentido, sino, mds bien, como
una alternativa; o, dicho de otra manera, como otro pensamiento, con el cual ella
resuelve la carga afectiva de su propia angustia.

La elaboracién que hacen los padres de familia, tanto como las que son
transmitidas por profesores y personal de salud, les va a llegar a los hijos, tarde
o temprano vy, producird efectos que solo podran ser dimensionados en cada
uno de ellos, en el uno a uno, lo cual sugiere que deberan ser escuchados en su
legitimo y Unico discurso. No en vano, como dice uno de los jévenes participantes
en la investigacién: “le debo todo a mis padres” (Sujeto 16), con lo cual se delata
la deuda inmensa que cargan en sus hombros, que encuentra su correlato en la
expresion que escuchan de sus padres de familia: “lo doy todo por ellos” (Sujeto
16). Cada uno hace su tarea, y asume el riesgo y las consecuencias psiquicas que le
corresponden. Nada corre gratis en esta vida...

Tabla 4
Matriz de categorias inductivas: Elaboracion emocional

Categoria deductiva: Elaboracién emocional

Categorias inductivas / Reflexiones

Emociones que cambian con el tiempo: dejar atras la tristeza, incertidumbre e
impotencia. Algunas no cambian.

Aceptacion de la familia, amor, fortaleza y unidn: se recibe tanto en la
enfermedad como en cualquier etapa de la vida. Y en el contexto escolar:
profesores y estudiantes que animan a seguir adelante.

El cuerpo revela los cambios y movimientos de las emociones. Desean que el
cuerpo sane. Deseo y anhelos dirigidos hacia si mismo (narcisista). Un deseo
personal: tener algo o a alguien en su vida.

La enfermedad requiere tratamiento y cuidados: son su responsabilidad.
Agradecer a Dios. La espiritualidad al servicio de la recuperacién. Retribuir a los
padres.

La muerte es un destino que hace parte de la vida. Es dificil hablar de ella.
Deseo (pensamiento) magico: que desaparezca la enfermedad.

Otro deseo: transferir mi conocimiento y experiencia con el cancer a otros
estudiantes, para que se curen.

Fuente: Investigacidn institucional (2020).
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Aportes al Plan de Apoyo
Emocional: un compromiso

escolar con la vida

El presente libro se encarga de recoger los resultados de la investigacién con
un grupo de estudiantes que presentan diagndstico de cancer, matriculados a
instituciones educativas oficiales del municipio de Pasto en 2022. A su vez, permite
hacer su extension o transferencia hacia una gran variedad de poblacion escolar
gue evidencia otras enfermedades. Su caracter metodolégico, enmarcado en
un disefio cualitativo -que no establece estandarizaciones y uniformidad-, hace
posible brindar una linea de referencia para la comprensién e interpretacién de
las emociones que caracterizan a la poblacion con cancer y otras patologias. De
esta manera, se entiende que la investigacion en mencion tiene como interés, las
condiciones emocionales del ser humano, a partir de las cuales es posible acceder
a su comprension desde la elaboracién que hacen de sus padecimientos en el
contexto familiar, escolar y social.

Por otra parte, al revisar la documentacion y estudios sobre los estudiantes
con cancer, se observa que no se ha indagado con profundidad en cuanto a la
importancia de comprender sus emociones y la aplicacidén en la construccién del
PAE, como una exigencia del Ministerio de Educacién Nacional (MEN) de Colombia
para la poblacion en situacion de enfermedad, y que pretende mitigar el impacto
gue esta produce en la familiay en el proceso educativoy, a la par, generar procesos
de inclusion de la poblacidn con cancer en el sistema educativo, asi como avanzar
en procesos de prevencion en salud respecto al cancer y enfermedades cronicas.

Valga la pena anotar que, cuando se ha hablado de educaciéninclusiva se referia,
en su mayoria, a poblacidon con discapacidad cognitiva, sensorial o motriz, pero
no en ninos, nifias y adolescentes en condicion de enfermedades como el cancer,
por lo cual los resultados del estudio pueden ser considerados como novedosos
y, con ellos es posible obtener, desde la comprensién de la subjetividad, un nuevo
horizonte que fortalezca los procesos de acompafiamiento a la poblacion de
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trabajo que, favorezca tanto sus posibilidades de aprendizaje, como los procesos de
inclusién escolar en las instituciones educativas, puesto que brinda conocimientos
qgue no han sido tomados en cuenta hasta el momento.

Por tal razdn, la investigacion tomd como referente al sujeto con diagndstico de
cancer y lo abordd en el contexto real de su existencia; esto es, en su institucién
educativa y en su hogar, tomando para ello tanto las voces directas del sujeto
que padece esta enfermedad, como a las personas que a diario comparten tanto
sus alegrias como tristezas y decepciones propias de su patologia: de un lado, los
integrantes de su familia, que lo han visto crecer y luchar contra las adversidades
que afectan su cuerpo y su condicién psicosocial; y, de otro, escuchar el discurso
de profesores y directivos que reconocen en el estudiante, a un ser humano que
busca en el estudio una forma positiva de afrontar su condicién de salud o, por
el contrario, de un sistema educativo que en muchos casos se ha convertido en
una resistencia a sus aspiraciones de avanzar en su proyecto de vida. Se trata,
entonces, de escuchar la voz de un sujeto que ama, sufre, se relacionay lleva en si
mismo una historia trazada por su propia subjetividad y por la de las personas que
tienen una representacion de él, como sujeto instalado en unos contextos que,
como la familia y la escuela, permiten la expresion de sus dimensiones humanas.

Fernandez et al. (2016) manifiestan que la presencia de un diagnéstico de cancer
genera multiples impactos de cardcter emocional en el sujeto y en los familiares;
este diagndstico representa una amenaza en la salud, que repercute en todas las
esferas de lavida, con multiples desafios y niveles de estrés o posibles problemas de
adaptacion, que no solo estan ligados a una etapa especifica, sino que acompanan
todo el proceso y pueden continuar después de terminar el tratamiento.

La investigacidn, entonces, es de un profundo interés para el sector educativo
y el sector de la salud. En educacidn, porque podrd comprender con mejores
argumentos, las condiciones emocionales de los estudiantes con cadncer que asisten
a sus establecimientos educativos y, permitird proponer unas indicaciones basicas
para el disefio del PAE, requerido como una estrategia que va a la par del Apoyo
Académico Especial, de acuerdo con los lineamientos del MEN (Decreto 1470
del 12 de julio de 2013), por medio del cual se reglamenta el Apoyo Académico
Especial regulado en la Ley 1384 de 2010 y Ley 1388 de 2010 para la poblacidn
menor de 18 afios.

Sea esta la oportunidad para hacer el llamado oportuno a los entes territoriales,
en cabeza de la Secretaria de Educacién Municipal, cuya responsabilidad esta en
garantizar a través de las instituciones educativas, el Apoyo Académico Especial y el
PAE para sus beneficiarios; su debido cumplimiento se verd reflejado en lo que se
establezca en el Proyecto Educativo Institucional (PEIl), el Sistema Institucional de
Evaluacién de los Estudiantes (SIEE) y el Manual de Convivencia, como un derecho
fundamental que le asiste a la poblacién escolar en condicién de enfermedad.
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Asi, al velar que se cumpla el apoyo emocional al estudiante y su familia,
se verificarda nuevos efectos en el contexto familiar, quien comprendera las
condiciones y caracteristicas de las emociones que durante largo tiempo han
estado escondidas bajo el réotulo de un diagndstico médico que, muchas veces,
solo da cuenta del deterioro que se aloja en el cuerpo del estudiante, pero no
las voces de las emociones que claman por ser escuchadas. Otro de los sectores
que recibird nuevos referentes de interaccion con el estudiante con diagndstico
de céncer es el de Salud, que tendra otros discursos para provocar en el nifio o el
joven, nuevas formas de luchar por su vida y mejorar su calidad de vida.

Con estos referentes, serd la comunidad académica en general, tanto la que
esta cerca de las disciplinas de la salud, como las afines a las ciencias sociales y la
educacion, quienes podran resignificar sus lecturas sobre el paciente con céncer,
a la luz de las coordenadas que pasan por la subjetividad, la familia y los demas
contextos de relacidon. Con mayor razén para la Psicologia que, desde sus inicios,
se ha interesado por un acercamiento a la construccién del sujeto segln todas las
determinaciones que posibilitan su definicion como ser social y en su subjetividad,
en razon de procesos tan importantes como son: su dimensidén inconsciente y la
relacion alterada que establece con el otro en un mundo de diversidades.

5.1. Notas para la escritura del Plan de Apoyo Emocional

En el Decreto 1075 de 2015 se afirma que el PAE pretende mitigar los efectos
fisicos y emocionales de la enfermedad mediante una labor de acompafiamiento
realizado con una serie de estrategias de flexibilidad curricular, como establecen
las orientaciones pedagdgicas de cada institucion educativa, de acuerdo con su
PEI, SIEE y el Manual de Convivencia.

Flexibilidad curricular que compromete a maestros desde su ejercicio
pedagédgico, a los orientadores escolares y los gestores de inclusion en los
compromisos efectivos que puedan promover al interior del aula de clase. Y es un
movimiento que llega hasta los compafieros de clase, quienes tendran que asumir
una actitud de empatia con sus compafieros en situacién de enfermedad. Y sera la
familia quien se comprometa con el PAE, al ser un factor clave para el desarrollo de
las competencias socioemocionales y las competencias ciudadanas.

Se obra en el marco de una educacion inclusiva de calidad y pertinencia, segun
la cual los dos ejes del ejercicio pedagdgico y psicosocial, como son el Apoyo
Académico Especial y el PAE, van a garantizar la participacién del estudiante en
condicién de enfermedad, aspirando asi a la anhelada equidad con justicia social
al interior de los planteles educativos.
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5.2. Consideraciones

De forma puntual y, como un anticipo de la entrega de una cartilla que contenga los
lineamientos practicos para el maestro de aula con relacién al PAE, se plantea que:

v" Debe construirse con criterios diferenciales; es decir, como algo especifico que
apunte a las caracteristicas y condiciones de cada estudiante, a su contexto
familiar y que, a su vez, se articule con el SIEE y el Manual de convivencia escolar.

v" Genera un ejercicio de concertacidon donde participan todos los actores de la
comunidad educativa, comprometidos para hacer el debido acompafiamiento
y el respaldo a esta poblacion que esta en condiciones de vulnerabilidad por
su enfermedad.

v" En este sentido, es importante retomar y dar lugar a las recomendaciones
gue se recibe desde los centros hospitalarios; esto es, el personal que
atiende el estudiante en cuanto a su salud mental, ya sea desde psiquiatria
o psicologia. Igualmente, en el caso de los nifios con cdncer, se tiene en
directa consideracién los aportes de los profesionales de oncohematologia
y todo el personal especializado que trabaja con ellos, quienes brindan
indicaciones o parametros para el manejo de su condicidn fisica y emocional.
Se trata de atender con criterios de pertinencia a los estudiantes que llegan
al establecimiento educativo después de un periodo de atencidn médica por
el manejo de sus crisis, y que necesitan ser reconocidos en esos cambios
comportamentales, emocionales y cognitivos. Asi que, el PAE reconoce, valora
y retoma esas observaciones o recomendaciones de los profesionales y las
contextualiza en el aula de clase, en todos los escenarios de la institucion
educativa, en una comunicacién directa con la familia.

v"  Desde el PAE, es fundamental escuchar al estudiante una vez retorna a la
institucién educativa luego de un tratamiento, un procedimiento, una situacion
de crisis o luego de un cambio positivo o negativo en su condiciéon de salud
o de enfermedad. Se trata de escucharlo y ver qué trae luego de su periodo
de atencién hospitalaria, reconociendo los cambios que han ocurrido en sus
emociones y actitudes; con eso se hace nuevos ajustes a su proceso pedagogico,
en el marco de una educacidén inclusiva. Por tanto, el PAE tendra que ajustarse
permanentemente, de acuerdo con los cambios que presenta el estudiante.

v' A propdsito del anterior punto, en la actualidad las instituciones educativas
disponen de los Centros de Escucha o Zonas de Orientacion Escolar, donde
efectivamente se puede construir espacios para que los estudiantes
en condicidn de enfermedad, como lo que ocurre con el cancer y la
enfermedad mental, puedan recibir la escucha y el acompanamiento con la
atencion profesional apropiada, que puedan reconocer y valorar la situacién
emocional que los esté preocupando o angustiando, que pueda llegar a
afectar su desempeiio académico. Dispositivos como los mencionados,
donde la palabra pueda tener lugar con respeto y sin juicios desaprobatorios,
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permite darles lugar a las técnicas para el control y la regulacién emocional,
abordando con criterios profesionales, éticos y humanos todo aquello que
esté incomodando a un estudiante.
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Conclusiones

Las lineas que vienen a continuacién intentan reflejar lo mas significativo de la
profundidad que conllevd el actual estudio, realizado con un grupo de estudiantes
con cancer pertenecientes a instituciones educativas de la ciudad de Pasto.

Queda atrds un sinnumero de aprendizajes vividos durante el proceso
investigativo, que reveld nuevos artes y menesteres que no estaban escritos en
los manuales de etnografia o que, si lo estaban, fue necesario reinventarlos, para
efectos de cumplir a cabalidad el propdsito de escuchar a viva voz las narrativas de
todos los participantes, sin escatimar en tiempos, esfuerzos y presupuestos.

Por ello, y en aras de dar las primeras puntadas a este texto final, hay que decir
qgue este estudio tiene un plus que debe destacarse: el ejercicio de tejido que
se construyd de forma permanente, en el sentido de estar atentos no solo a la
presencia protagdnica de las emociones (o afectos, como se escucha en el discurso
psicoanalitico, que muchas veces se mezclaron con los sentimientos y actitudes
de las cuales habla la Psicologia), sino también de darle el valor que se merece, al
entramado de pensamientos por parte de quienes fueron la fuente de recoleccion
de informacién.

Y esto significa también, algo que conocemos muy bien: es imposible hacer un
deslinde del cuerpo fisico, el cuerpo emocional, el cuerpo psiquico inconsciente y el
cuerpo espiritual; todos ellos danzan en el escenario del cuerpo social, como matriz
de la vida en el mejor sentido de la palabra. Y que de esos multiples cuerpos, de
sus multiples voces y sonoridades, se levantan significantes que habra que seguir
tomando en nuevas oportunidades, como es el tema del duelo, llamese el duelo
por la pérdida de algo que ha ocurrido en el cuerpo, lo cual efectivamente tiene
un sentido de pérdida vy, a la vez, de ganancia, no como un algoritmo matematico,
sino como la expresion dindmica de lo que ocurre en el interior del psiquismo, sea
el del estudiante con diagndstico de cancer, en los integrantes de su familia, en los
actores del establecimiento educativo y en el personal de salud.

Como investigador, profesor, psicélogo y como padre de familia, siguen
resonando muchas expresiones que salieron de los interlocutores: la voz del
aislamiento, la del sufrimiento, la del agradecimiento, las deudas que uno y otro
han cargado con personas del entorno mas cercano, los planes de vida que fueron
tejidos en el pasado y los que han surgido en la actualidad bajo las circunstancias
qgue ha generado el cdncery, muchos mas. Ahora bien, considerando laimportancia
de las emociones basicas, queda muy claro, segun las expresiones de todos los
participantes, que el cancer cambia la vida, que surge otra persona a partir del
encuentro con esta realidad clinica, médica, subjetiva y social.
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Que el proceso subjetivo que viven los estudiantes con diagndstico de cancer
y sus familias no se puede escribir de forma lineal y uniforme. Que durante la
enfermedad pueden aparecer dudas, sentimientos y situaciones que ningun ser
humano con este diagndstico espera; que el miedo, la angustia, la desesperacion, el
sufrimiento, la desesperanza, la tristeza y el desagrado, pueden surgir cuando mas
las personas quieren volver a la normalidad. Y que a ello no puede desconocerse
un destello fuerte y claro de esperanza, de alegrias y oportunidades de vida. Las
emociones consideradas basicas se permean con las experiencias del grupo de
estudiantes participantes en la investigacién que, al mismo tiempo, son fruto de su
interacciéon con el contexto familiar, escolar y social.

Quien vive con una enfermedad como el cancer, debe comprender que se trata
de un desafio. Ademas de sufrir la enfermedad, el ser humano enfrenta una serie
de preocupaciones, sentimientos y expectativas que pueden hacer su vida mucho
mas dificil. Y ello indica que un estudiante con diagndstico de cancer necesita
ayuda, apoyo en el aspecto emocional, familiar y social y que, en la mayoria de
las veces, como lo hicieron saber los participantes, hace falta ser escuchados;
que requieren escenarios donde se les permita contar su historia, sin el animo
de registrarlo en unos protocolos (sea de donde vengan, de la instituciéon o del
profesional que sea), sino de abrir su corazén y su razdn a presentar y reconstruir
una experiencia de vida.

Cabe aclarar que la investigacion se centré en nifios, nifias y adolescentes (todos
menores de 18 afos), y por ello es importante tener en cuenta la edad en la que
aparece la enfermedad. Segun los resultados obtenidos, se puede analizar que,
a menor edad, mayor es la capacidad de adaptacién a los cambios y demandas
de la enfermedad; sin embargo, si esta se manifiesta durante la adolescencia, las
secuelas seran mayores, debido principalmente al proceso del desarrollo que se
esta viviendo; esto es, en esta etapa el ser humano se encuentra en una lucha
por su autonomia, independencia y fortalecimiento de su identidad, lo que se
ve fuertemente afectado por la aparicién del cancer y, mds aun, si una de las
preocupaciones del adolescente es su cuerpo.

Elestudiante con cdncer tiene significativosimpactos a nivel de su representacién
corporal, lo mismo que en la relacién con sus pares. Entre mas deteriorada o
afectada esté la percepcién que tiene de si mismo, de su yo y de la imagen que
ha construido de su cuerpo, la repercusion en su identidad sera mucho mayor.
También es importante resaltar que, a partir de la exploracién hecha en funciéon de
las emociones basicas, en el caso de los estudiantes ubicados en la etapa evolutiva
de la adolescencia, las circunstancias subjetivas que viven de confrontaciéon con
la autoridad, de enfrentamiento a los representantes de mayor jerarquia social,
llamense padres de familia y profesores o directivos de sus centros educativos,
dejaran huellas de gran relevancia en su estructura psiquica, y podra ser un factor
a tener en cuenta a la hora de hacer el acompafiamiento que se requiere en casos
de crisis o expresiones emocionales desadaptativas.

Contenido 58



Relatos sobre emociones y enfermedad

En cuanto a las emociones bdsicas, estas se evidencian con mayor fuerza en el
momento inmediato al conocimiento del diagndstico. Cuando este se recibe, el
ser humano (el estudiante en primer lugar, y con él, su familia) requiere procesar
la informacidn, llegar a procesos de pensamiento que le permitan entender vy,
finalmente, aceptar lo que le estd ocurriendo y los cambios que esta enfermedad
le ocasionara. Conocer y comprender, como suele ocurrir cuando se inicia el
tratamiento, las consecuencias que este trae, tanto las de caracter fisico que suelen
ser muy agresivas, como las mas dramdticas que la enfermedad propiamente
dicha trae, sume a la persona en un mundo de dolor, sufrimiento y contradiccién.

De este panorama, que perfectamente se puede pintar con los colores mas
oscuros y dramaticos, también se pudo asistir a un panorama distinto. Fueron las
historias que hablaron del paso de las recaidas y las molestias por el tratamiento, con
los ingredientes emocionales caracterizados por las dosis de tristeza, sufrimiento y
miedo, que luego pueden dar paso a un oasis de recuperacion, cargado de dnimo
para sobrevivir, para luchar con fortaleza el proceso que lleve hasta la esperada
curacién, una mezcla antagénica de emociones, afectos, sintomas y percepciones
que hacen del cancer, una experiencia unica.

El proceso de adaptacion a la enfermedad, con sus restricciones y exigencias,
representa un papel principal. Muchas de las manifestaciones afectivas que
aparecen, y los estados de dnimo transitorios, son resultado no de la enfermedad
en si, sino de sus consecuencias, tales como, las restricciones en actividades fisicas
o de entretenimiento, la imposicion de un régimen alimenticio o de ingesta de
medicamentos, el cambio en la representacién del cuerpo debido a la pérdida de
pelo o de peso corporal, la pérdida de la rutina diaria como la asistencia a clases
o, la convivencia con los compafieros debido a las constantes visitas médicas u
hospitalizaciones.

Sinembargo, esimportante resaltar que, aunque la mayoria de los sobrevivientes
al cancer infantil o juvenil parecen no presentar secuelas psicoldgicas, en los
participantes en la investigacién resulta ineludible la experiencia traumatica
y dolorosa con el cancer, que llevd a fuertes confrontaciones, incluso de sus
propias convicciones religiosas o axiolégicas, delatando la importancia del debido
acompafiamiento a todo el entorno del estudiante con cancer; esto es, a quienes
hacen parte de su familia, de su contexto educativo y de salud.

En concordancia con las categorias inductivas relacionadas con las emociones
sociales, se pudo establecer la presencia de manifestaciones de tristeza y desanimo
producidas por el conocimiento de su enfermedad. En este sentido, los pacientes
comprenden que su cuerpo es el receptor de dolor y sufrimiento, el cual se halla
afectado tanto por la enfermedad como por los efectos del tratamiento.
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No obstante, en ellos existen sensaciones de esfuerzo y superacién cuando
reconocen que, a pesar de la complejidad de su situacién, tienen deseos de
superacién, sobre todo cuando perciben el apoyo de su familia, el apoyo académico
en su escuela o colegio, la aceptacién de sus compaieros y, cuando hay avances
positivos en su tratamiento, que constituyen un factor protector que permite un
mejor ajuste a la enfermedad.

En funcién de la aceptacidn para recibir ayuda de los demds, la mayoria de
participantes en la investigacién permitié que el otro ofreciera su ayuda cuando
la considere necesaria; y esto se debe a que, en el marco del tejido de los lazos
sociales, han comprendido que estos se preocupan por su bienestar y buscan un
mejor ajuste para su situacion actual.

Finalmente, el aporte de la investigacidén hace posible avanzar en la construccién
de una propuesta que contiene los lineamientos bdsicos para la formulacién del
PAE, dirigidos a fortalecer el proyecto de vida de los estudiantes con diagndstico
de cancer y que, a su vez, sirva como referente para la poblacién de estudiantes en
condiciéon de enfermedad.

Con relacién al PAE, no esta de mas hacer eco a la propuesta que hace el MEN al
enfatizar que en el trabajo escolar que se haga con los estudiantes en condicién de
enfermedad (y la poblacidon con diagndstico de cancer asi lo demuestra) se debe
hacer un énfasis en las llamadas ‘Competencias Integradoras’. Esto significa que,
cuando se haga un ejercicio reflexivo y de elaboracién con estudiantes sobre el
manejo de emociones como el enojo o el miedo (que algunos denominan como
‘emociones negativas’, lo cual amerita el respectivo analisis), habra que articular
unos componentes basicos: a. Conocimientos; b. Capacidades Cognitivas; c.
Competencias emocionales y, d. Competencias comunicativas. Trabajo que, al
llevarse a cabo en el aula de clase, va a favorecer a todos los estudiantes, y no solo
al estudiante en condicién de enfermedad.

Como un compromiso innegociable para la labor que hagan las instituciones
educativas con miras a plantear el PAE, estd el hecho de considerar el diagndstico
clinico de cada estudiante y las recomendaciones aportadas por los especialistas.
De esta manera, se hace una labor de equipo con criterios interinstitucionales e
intersectoriales, siendo el estudiante y su familia los mayores beneficiados de las
estrategias que se determine.
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