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INFANCIA Y FINITUD: UNA LECTURA FENOMENOLOGICO-HERMENEUTICA
A LOS RELATOS DE FORMACION DE UN GRUPO DE NINOS Y NINAS CON
CANCER

1. EN BUSCA DE HORIZONTES PARA LA RELACION PEDAGOGICA

Esta propuesta investigativa se origind en el marco del espacio de
conceptualizacién "Programas de Atencion a la Infancia", el cual forma parte del
Plan de Estudios de la Licenciatura en Pedagogia Infantil de la Universidad de
Antioquia; en dicho espacio se nos propuso una reflexion acerca de problematicas
o situaciones que caracterizan las condiciones actuales de los nifios y las nifias.
En este contexto, nos hicimos una pregunta por el trabajo que desde la educacion
o la pedagogia se ha desarrollado con los nifios y nifas en situacion de
enfermedad terminal; ello nos condujo a una indagacion por el tipo de instituciones

0 programas que se ocupan de esta poblacion.

En el marco de esta busqueda llegamos a MEDICANCER, instituciéon que en la
ciudad de Medellin orienta su labor a la promocion, prevencién, diagnéstico y
tratamiento del cancer, puntualmente desde los servicios de atencién médica y
psicoldgica a los pacientes. La realizacion de una entrevista con el psicologo de la
entidad revela que hasta el primer semestre de 2008, dicha institucion no cuenta
con propuestas educativas o pedagogicas dirigidas a la poblacién infantil que alli
se atiende. Esta situacion, nos suscita inmediatamente la pregunta por el lugary la
pertinencia del ejercicio del pedagogo y la pedagoga infantil en este espacio. Lo

que hicimos entonces fue trasladar esta pregunta al funcionario.

En sus respuestas, describe al pedagogo y la pedagoga infantil como agentes que
podrian contribuir en el trabajo con el nifio enfermo de cancer, a través de la
ensefianza de saberes especificos - Lengua Castellana, Matematicas - o como
actores que promueven la continuidad de procesos escolares en los nifios y nifias

que, por razon de la enfermedad y el tratamiento, han tenido que desertar de las
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instituciones educativas. De acuerdo con estas apreciaciones, la tarea del
pedagogo y la pedagoga infantil se circunscribiria a trasladar el escenario escolar
al ambito de la atencion hospitalaria y la relacion pedagogo-nifio no trascenderia el

campo de la enseflanza y el aprendizaje.

Con la idea de formular unas posibilidades distintas para el trabajo con esta
poblaciéon, nos dimos a la tarea de plantear una propuesta que se enfocara a las
maneras en las que estos nifos y niflas vivencian la enfermedad, el tratamiento, la
hospitalizacion, la recuperacion de la salud, los vinculos con los otros, el
distanciamiento de sus contextos cotidianos, entre otros aspectos que pudieran
resultarles significativos; para ello efectuamos un rastreo de informacién que
condujo a fuentes bibliograficas relacionadas con la situacion del nifio con
enfermedad terminal. Es en este momento cuando la lectura de un texto del
tanatélogo Tiberio Alvarez (1990) sitia nuestra reflexién no sélo en la enfermedad,
sino en la posibilidad de la muerte del nifio y el significado que la vida de éste ha

adquirido para el adulto. Desde estas perspectivas, sefala el autor que:

El nifio es simbolo de vida, de futuro, de bienestar; Iluego, es
paraddjico, contradictorio e injustificable el estudio de su muerte.
Los nifios personifican la inocencia, no tienen por qué sufrir ni
sentir tristeza; ;por qué robarles su inocencia? Ademas, si los
adultos niegan y evaden la muerte, entonces ;por qué no educar a
los hijos en la fantasia de una vida sin muerte, sin dolor y sin
angustia?, ;para qué preocupar al médico con los sentimientos
que despierta el nifio desahuciado?, ;jacaso no es mejor seguir
alimentando la fantasia de que los nifios no estaran en peligro de
muerte y de que la medicina con su avance ha vencido la muerte?

(Alvarez, 1990: 3).

Los aportes de Alvarez se constituyen pues como el fundamento teérico para
consolidar un conjunto de intuiciones y reflexiones que marcaron un viraje nuevo a
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nuestra propuesta, viraje que consisti6 en la toma de distancia respecto a
abordajes en los que se concibe la vida infantil siempre proyectada hacia el futuro
y definida en funcién de discursos que designan a la nifiez como simbolo de vida,
futuro mejor, bienestar, encantamiento, continuidad, reino magico, mundo sofiado,
certidumbre, inocencia, entre otros que, desde el punto de vista educativo,
sugieren nombres para lo que se quiere y espera de ella: desarrollo, aprendizaje,
crecimiento y formacién, procesos que en la mayoria de los casos, se plantean en
un sentido afirmativo y progresivo, en el que la ninez no es pensable en términos

de discontinuidades o rupturas.

En esas formas de pensamiento se revela la concepcién de una infancia
idealizada, ligada al signo de lo promisorio, pero ¢;qué ocurre cuando nos
enfrentamos al hecho de que los niflos y nifias también mueren?, ;qué se espera
de ellos cuando dadas unas condiciones de enfermedad y proximidad a la muerte
dejan de entrar en los registros de una nifiez pensada en términos de futuro o
progreso?, ¢jcual es entonces el lugar que, desde lo educativo y lo pedagdgico,
ocuparia el nino que padece una enfermedad terminal? A partir del planteamiento
de estos interrogantes, revisamos una bibliografia que evidencia relaciones entre
ideas de Nifnez, Educacién y Muerte, desde abordajes psicolégicos, didacticos y

metodoldgicos.

Una primera referencia es la de Herrero y Poch (2003), quienes en su texto La
muerte y el duelo en el contexto educativo. Reflexiones, testimonios y actividades,
plantean una "Pedagogia de la Finitud" que se erija como opuesto a lo que parece
ocurrir en el contexto escolar: se educa a los nifos sobre la idea de una

inmortalidad en los seres humanos. Como dirian las autoras:

Las experiencias de muerte en la nifiez tienden a ser escondidas e invisibilizadas,
en tanto se les percibe como "accidente externo que debemos evitar y silenciar
[...] al parecer la muerte nos anonada y somos incapaces de comprender su

universalidad" (Herrero y Poch, 2003: 20).



La propuesta de Herrero y Poch, aunque no tiene mayores desarrollos en el
escrito, da cuenta de algunas ideas que sugieren lo siguiente: Es importante que
la muerte se convierta en un contenido de ensefanza y que se realice un trabajo
preventivo que funja como soporte para que el nifio y la nifia enfrenten las
situaciones relacionadas con la muerte de otros; es decir, se piensa en la muerte

de seres cercanos al nino, mas no en la muerte de éste.

En los fundamentos de lo descrito por Herrero y Poch (2003), predomina una
perspectiva psicoléogica que focaliza el tema del duelo como un intento de
restablecer la supuesta continuidad que se rompe en las experiencias de
encuentro con la muerte. Segun estas autoras, el trabajo de los educadores
deberia orientarse a devolver a los nifios y nifias a un estado inicial: el anterior al
acontecimiento vinculado con la muerte, como si se tratara de silenciar lo que
ocurre ante una pérdida o evitar aquello que puede generar discontinuidades o

rupturas en el transcurrir de la existencia.

En este mismo marco de proposiciones, De la Herran y Cortina (2007), en un
articulo llamado Fundamentos para una pedagogia de la muerte, postulan la idea
de una Educacion para la muerte en la que esta ultima se asuma como un objeto
de ensefanza y aprendizaje tan importante como el de la vida. Los autores invitan
a la superacién de los tabues creados en torno a la muerte, con el objeto de hacer

posible un encuentro con su realidad en el escenario educativo.

Para ello, De la Herran y Cortina formulan cuatro pautas psicopedagdgicas que
pretenden contribuir a la "suelta de lastres asociados al miedo-dolor" (De la Herran
y Cortina, 2007: 4); todas ellas se inscriben en el marco de una educacion como
adaptaciéon a la realidad, asentada en la necesidad humana de superar los miedos
y de crecer interiormente. Con esta propuesta, se busca conducir a la persona a
asumir sus propias limitaciones, mediante la adquisicién de una conciencia sobre
la muerte, en la que ésta se conciba como realidad cotidiana. Se trata entonces la
muerte como un contenido que es posible "didactizar", considerando previamente
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lo "que el nifio pida o necesite desde su vivencia, no de lo que el adulto interprete

desde su vision" (De la Herran y Cortina, 2007: 11).

Otra perspectiva que se estructura en torno a las relaciones Nifez-Educacion-
Muerte, es la que presentan Feijoo y Montanero (2003) en su articulo Muerte y
Educacién. Estas autoras delinean, desde algunos presupuestos de la psicologia,
una propuesta de integracion de la muerte a la escuela, a través de la ensefianza

de conceptos basicos sobre ella y el dolor que causa en los seres humanos.

En su escrito, Feijoo y Montanero manifiestan que la conciencia de la muerte es
un proceso que inicia desde edades muy tempranas, razon por la cual el
profesorado deberia estar formado en dos vias: En su "madurez personal frente al
hecho de la finitud y la vulnerabilidad de la existencia" (Feijoo y Montanero, 2003:
54) y en el fortalecimiento de su rol educativo, mediante la implementacion de
metodologias que posibiliten una formacion sobre la muerte, en cuyo horizonte se
encuentre la experimentacion "de estados psicolégicos agradables" (Feijoo y
Montanero, 2003: 54), de manera que se logre disminuir la ansiedad que suscita

este tema.

Una referencia adicional que proviene del campo de Ila Filosofia, mas
concretamente de la llamada Tanato-ética, presenta algunos planteamientos que
hacen eco a la pregunta: ;Como nos forma la muerte? Enrique Bonete Perales
(2002), en su articulo Etica de la muerte: de la Bio-ética a la Tanato-ética, describe
una Dimension Educativa de la Muerte que consistiria en un "ir aprendiendo a
morir" (Bonete, 2002: 61), a través de la reflexion constante en torno a la muerte,
de manera que se esté preparado para enfrentarla con serenidad al momento de
su llegada. El autor identifica este "ir aprendiendo a morir" como practica de la
filosofia, dispositivo terapéutico y forma de vida que posibilita afrontar con

tranquilidad el hecho aterrador del fenecer humano.



De la revision bibliografica realizada, destacamos los lugares comunes que se
perfilan para la muerte como contenido u objeto de ensefianza y aprendizaje en el
ambito escolar o como asunto de reflexion para la cotidianidad, pero a diferencia
de estos postulados, no pretendiamos abordar la muerte como objeto didactico o
metodologico, sino como acontecimiento que puede ser representado de
diferentes formas o adquirir distintas significaciones, dependiendo de las
circunstancias que lo rodeen. Con la finalidad de efectuar un trabajo que pudiera
seguir de cerca esos modos de representacion o significacion no solo de la
muerte, sino también de la enfermedad, el tratamiento, la hospitalizacion, etc.,
disefhamos una propuesta a la que inicialmente denominamos Acompafamiento

Pedagogico a Nifios y Nifias con Enfermedad Terminal.

En el intento de delimitar los horizontes de accidén para lo que entenderiamos
como "Acompafamiento Pedagdgico", iniciamos una busqueda de trabajos
precedentes sobre esta tematica. La informacion que encontramos corresponde a
un conjunto de tesis o trabajos de grado desarrollados por estudiantes de los
programas de Licenciatura en Educacién Preescolar, Pedagogia Infantil y
Educacion Especial de la Universidad de Antioquia entre los afos 2002-2010.
Cabe anotar que efectuamos también un rastreo de informacion en las bases
bibliograficas de otras universidades del Area Metropolitana en las cuales se
ofertan programas de Educacion o Pedagogia Infantil, pero en esta busqueda no

obtuvimos ningun registro.

Los trabajos que encontramos relacionan los topicos de Nifez, Educacion y
Enfermedad, en el marco de abordaje de la llamada Pedagogia Hospitalaria vy
forman parte de las iniciativas que se han formulado, desde la Facultad de
Educacion de la Universidad de Antioquia, con el propdsito de ampliar el campo de
accion de los egresados en los programas anteriormente mencionados, de tal
manera que puedan ocuparse de poblaciones diversas tanto en la escuela como

en otros espacios, entre ellos: clinicas, hospitales, fundaciones u otros en los que
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se estima pertinente el quehacer del (a) licenciado (a) en educacion preescolar,

del (a) pedagogo (a) infantil y del (la) educador (a) especial.

Entre las propuestas revisadas figura la de Alvarez, Diaz y otras (2002), para
quienes la superacion del llamado Sindrome Hospitalario constituye la justificacion
para el tipo de acompafamiento que ha de realizarse con los nifios y nifias
hospitalizados, el cual situan en el escenario del aula hospitalaria con el nombre
de acompafamiento ludico-pedagdgico. En este trabajo, el juego aparece como
una especie de dispositivo terapéutico que posibilita mejorar la salud psicoldgica
del nifio para que su proceso de recuperacién sea mas rapido (Alvarez, Diaz y

otras, 2002).

Siguiendo esta linea de trabajo, Arango, Castafeda y otras (2004), entienden la
Pedagogia Hospitalaria como "una alternativa terapéutica y educativa a través del
uso de diversas estrategias metodologicas por medio de la cual se favorece la
condicion del nifio hospitalizado quien necesita de una atencidén integral, la cual
contribuye a atenuar los efectos de la hospitalizacion mejorando asi su calidad de

vida" (Arango, Castafieda y otras, 2004:11).

Por su parte, Montoya y Sanchez (2006), muestran la Pedagogia Hospitalaria
como una "iniciativa que pretende, de manera informal, prevenir y evitar la
marginacioén en el proceso formativo de los nifios y las nifias que por una u otra
razon enferman y deben ser hospitalizados; [...] y asegurar la continuidad del
proceso de ensefianza-aprendizaje mediante una coordinacién adecuada entre el
centro docente, las unidades escolares de apoyo en los hospitales y el servicio de

apoyo domiciliario" (Montoya y Sanchez, 2006: 21).

Estas mismas autoras plantean que la finalidad de la Pedagogia Hospitalaria es
que el proceso y tiempo de hospitalizacion sea menos traumatico para el nifio; por
ello se le "ensefia a convivir con su enfermedad y a olvidarse de la situacion de

hospitalizado" (Montoya y Sanchez, 2006: 57).
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Tales formulaciones se asemejan a las de Bedoya y Cardona (2005), para quienes
se hace necesario un trabajo con los nifios que ayude a "evitar o reducir en lo
posible las consecuencias negativas que su estancia en el hospital les puede

causar tanto a nivel educativo como personal" (Bedoya y Cardona, 2005: 22 -23).

El trabajo de estas pedagogas en formacion, titulado Alfernativas para Ila
continuidad de procesos formativos con nifios y nifias hospitalizados, parte del
supuesto de que "la enfermedad y la hospitalizacién producen en el (la) nifo(a) y
su familia un impacto emocional traumatico, interfiriendo en el normal desarrollo y
maduracion infantil, en su estabilidad fisica, emocional y social que en mayor o
menor grado se encuentran afectadas; asi como también en sus aprendizajes
escolares. Por consiguiente, incide en su bienestar integral" (Bedoya y Cardona,

2005: 30).

Asi mismo, Cardona, Cuartas y otras (2004) en su trabajo de grado Afencion
pedagogica hospitalaria como campo de accion del educador especial, plantean
que la Pedagogia Hospitalaria "busca la normalizaciéon del (la) nifio (a), el
desarrollo de sus potencialidades y contrarrestar los nocivos efectos que conlleva

la hospitalizacion" (Cardona y Cuartas, 2004: 36).

Meneses, Moreno y otras (2008) acogen la definicion de Serradas para referirse a
la Pedagogia Hospitalaria como una ramificacion de la educacién especial que va
mas alla de la atencion que se le brinda al nifio hospitalizado, pues "la Pedagogia
Hospitalaria abarca un panorama mucho mas amplio dentro del cual la
escolarizacién es un elemento mas, junto a muchos otros que forman parte de la
evolucién y perfeccionamiento global del ser humano" (Meneses, Moreno y otras,

2008: 101).

Por otra parte, Diaz, Londono y otros (2010), haciendo alusion a las perspectivas
que orientan las intervenciones en Pedagogia Hospitalaria del Hospital San

Vicente de Paul, adoptan la que denominan Perspectiva centrada en la
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continuidad de los procesos escolares durante el periodo de hospitalizaciéon, para
referirse al hecho de "atender a las necesidad de continuar los procesos escolares
de los(as) nifio(as) hospitalizados(as), para que los aprendizajes y logros
alcanzados durante el periodo de hospitalizacion, sean validados por las
instituciones de educacion formal y minimizar las posibles dificultades en el
aprendizaje que puedan presentarse en el reintegro a la vida escolar" (Diaz,

Londofio y otros, 2010: 69).

La lectura de estos trabajos de grado nos permite inferir que todos ellos parten de
la formulaciéon de preguntas y propoésitos encaminados, por lo menos, a cuatro
asuntos: 1. Como darle continuidad a los procesos educativos, previniendo el
fracaso escolar; 2. Cémo evitar, minimizar o contrarrestar las consecuencias
negativas de la hospitalizacién en los nifios y nifias que padecen una enfermedad;
3. Coémo contribuir desde la Pedagogia Hospitalaria a la reintegracion del nifio en
sus contextos cotidianos después de un proceso de tratamiento y hospitalizacion;
4. Como hacer del aula hospitalaria un lugar que, al igual que la escuela,
promueva el desarrollo integral de los nifos y nifas y potencie habilidades y

destrezas.

Con relacion al primer enunciado, consideramos importante preguntar: ;De quién
es la necesidad o interés de dar continuidad a los procesos educativos?, jqué han
manifestado los nifios respecto a este asunto?, ;es el fracaso escolar un hecho
que solo puede ocurrir a los niflos y nifas que atraviesan por periodos
prolongados de hospitalizacién?, ;se ha preguntado a los nifios y nifas
hospitalizados qué es Ilo prioritario y qué es lo que desean en estas

circunstancias?

El segundo enunciado nos sugiere, de entrada, los siguientes interrogantes: ;Es la
hospitalizacion un hecho que siempre puede considerarse como traumatico y
negativo para el nifio?, ;de quién depende esta lectura?, ;qué dicen los nifios

sobre lo que significa para ellos el estar hospitalizado?
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Respecto a lo que se formula en el tercer enunciado, cabe preguntarnos: ;Por qué
se percibe la hospitalizacion como un suceso aislado de la cotidianidad del nifo,
aun cuando forma parte de la contingencia y puede acontecer a quien padece una
enfermedad?, cuales son las connotaciones que adquiere el término
reintegraciéon para el quehacer del maestro (a) y del pedagogo (a)?, ;se trata
acaso de una consideraciéon del nifio como objeto que ha de someterse a

parametros que se asumen como criterios de "normalidad"?

Atendiendo a lo planteado en el cuarto enunciado, vale la pena preguntarnos: ;Es
la relacion pedagogica un asunto que depende solo de un espacio, de un lugar o
de la estructuracién de planes curriculares encaminados a la consecucion de

objetivos, logros, competencias o destrezas?

Todas estas preguntas apuntan basicamente a la problematizacion de cuatro
cuestiones: 1. Las concepciones de nifiez que subyacen en los trabajos
referenciados; 2. El lugar y quehacer del pedagogo y la pedagoga infantil en el
area de la Pedagogia Hospitalaria; 3. Las concepciones de educaciéon y formacion
en los trabajos de grado anteriormente resefados; 4. Lo que los nifios y nifas
expresan sobre situaciones particulares como la enfermedad o la proximidad a la

muerte.

Sobre las concepciones de niflez, hemos de anotar que esta nocion no se
enuncia, problematiza ni desarrolla en ninguno de los trabajos leidos; sin embargo,
de lo contenido en ellos podemos inferir varias acepciones que remiten a la
infancia o nifez como un tiempo cronoldgico, una etapa de desarrollo, un
momento apto para el aprendizaje y la escolarizacidon, una fase en la que el adulto
interviene para potenciar habilidades y destrezas, una poblacion a la que es
necesario proteger o un periodo de la vida que se piensa como proyeccion al

futuro, a lo que sera.
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En este marco de interpretaciones, parecen no tener cabida la contingencia, lo
imprevisible, lo fortuito, ni lo que el nifio, como sujeto del presente, tiene para decir
acerca de lo que le acontece, pues en propuestas como las de Montoya y
Sanchez (2006), se le presuponen unas necesidades o carencias a las que se
pretende responder mediante la implementacién de actividades que "posibiliten la
continuacion de los procesos formativos de las nifias y nifos hospitalizados [...]
para que enfrenten de mejor forma las transformaciones y cambios que conlleva

su respectiva enfermedad” (Montoya y Sanchez, 2006: 15).

Desde esta légica, sehalan las autoras que los nifios y nifas hospitalizados,
constituirian una poblacion en déficit en la medida en que estan excluidos del
sistema escolar, presentando retrocesos cognitivos, discontinuidad en su proceso
educativo y la tendencia a ponerse "regresivos, agresivos y sumamente temerosos
durante y después de la hospitalizacion que [...] se convierte en un problema

emocional" (Montoya y Sanchez, 2006: 19).

Por otra parte, trabajos como los de Diaz, Londofio y otros (2010) sugieren que la
preocupacion por el tiempo, el cumplimiento de objetivos, los niveles de
conceptualizacion en el nifio, la planeacion, los contenidos, la evaluaciéon, entre
otros a los cuales denominan factores pedagdgicos (Diaz, Londofio y otros, 2010:
63), terminarian estando por encima de los deseos, la palabra y los intereses del

nino hospitalizado; al parecer, el curriculo es lo prioritario.

En lo que concierne al lugar y quehacer del pedagogo y la pedagoga infantil en
este tipo de propuestas, pareciera ser que el espacio hospitalario, la poblacion
infantil que alli se atiende y los modos de intervencion que se sugieren para ella,
definieran las maneras de nombrar los horizontes de accion del profesional de la
pedagogia. En esta medida, se utiliza el denominativo Pedagogo Hospitalario
(Arango, Castafeda y otras, 2004; Bedoya y Cardona, 2005), para referirse a las
acciones del pedagogo infantil en el contexto de la atencion, asistencia o
intervencion a nifios y nifias hospitalizados.
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De acuerdo con lo dicho, valdria la pena indagar por las fronteras, puntos de
encuentro, desencuentro o especificidades entre el subcampo de la Pedagogia
Infantil y el area de la Pedagogia Hospitalaria, pues si son el pedagogo y la
pedagoga infantil quienes se la juegan en la praxis, ¢qué o quién es entonces el
Pedagogo Hospitalario o el Educador en Salud?, ;se trata de profesionales con
una formacion distinta a la del Pedagogo Infantil? Cuando la Facultad de
Educacion de la Universidad de Antioquia suscribe practicas en centros
hospitalarios o entidades de salud, se ha preguntado ;qué implicaciones tiene
para la identidad y el ejercicio profesional de los pedagogos y pedagogas infantiles
el hecho de englobar todas estas propuestas en el area de la Pedagogia

Hospitalaria o la Educacion en Salud?

Respecto a las concepciones de educacién y formacion que rastreamos en los
trabajos de grado referenciados, hemos de decir que es frecuente el uso de
términos como atencién pedagogica, atencidon integral, intervencion educativa
(Alvarez, Diaz y otras, 2002; Cardona y Cuartas, 2004), intervencién pedagdgica,
formacién escolar (Arango, Castafeda y otras, 2004) acompafamiento
pedagdgico (Alvarez, Diaz y otras, 2002; Bedoya y Cardona, 2005; Bedoya y
Cadavid, 2006), atencion educativa (Bedoya y Cardona, 2005), procesos
formativos (Bedoya y Cardona, 2005; Montoya y Sanchez, 2006; Diaz Londofio y
otros, 2010), campo educativo (Montoya y Sanchez, 2006); todos ellos desde
perspectivas desarrollistas en las que la educacién y la formacién se describen
como procesos que apuntan a la adquisicion de aprendizajes, la potenciacion de
habilidades y destrezas y la incorporacion de valores o actitudes que constituirian
lo que Meneses, Moreno y otras (2008) llaman "integralidad del ser", un
denominativo para el que no se presentan mayores descripciones o precisiones en

estos trabajos de grado.

Este marco de apreciaciones, da cuenta de la educacion y la formacion como
nociones que se homologan, adquiriendo un caracter afirmativo y progresivo con

el que se pretende la consecucion de finalidades como el desarrollo integral del

16



nifo o el restablecimiento de la "normalidad" que parece perderse por causa de la

enfermedad y la hospitalizacién.

Refiriendonos a lo que los nifilos y nifias dicen acerca de la enfermedad o la
proximidad a la muerte, hemos de precisar que si bien se han desarrollado
trabajos en los que se habla de la situacion del nifo (a) enfermo (a), escasas son
las ocasiones en las que se les ha permitido hablar sobre lo que les acontece. En
general, hemos encontrado que los nifios y nifias son objeto de discurso del
adulto, pero su palabra no tiene lugar, aunque se trate de circunstancias que los

afectan directamente; es decir, ellos son hablados, pero no se les deja hablar.

A partir de las reflexiones y cuestionamientos que acabamos de enunciar,
formulamos unas premisas que fueron sefalando rutas para el trabajo que
pretendiamos realizar con los niflos y nifias en situacion de enfermedad terminal.

Dichas premisas, en esencia, se relacionaban con:

1. La toma de distancia respecto a propuestas que buscan transmitir informacion o
contenidos curriculares, intervenir, atender o asistir a los nifios que padecen una

enfermedad terminal.

2. Visibilizar y recuperar los testimonios de una infancia que por sus condiciones
de proximidad a la muerte no ha sido escuchada, pues las voces de estos nifios y
nifias ocupan un lugar secundario frente a los discursos que sobre ellos se han

construido.

3. La formulacion de una propuesta de acompafiamiento pedagodgico que
permitiera hacer una lectura de las experiencias formativas de los nifios y nifias
con enfermedad terminal, a partir de la consideracién de percepciones, ideas y
representaciones acerca de la enfermedad, la hospitalizacién, la proximidad a la

muerte y otros asuntos que pudieran ser significativos para ellos.
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Dos preguntas emergen en este momento de la reflexion: ¢ Coémo hacer posible la
consolidacion de estas premisas?, ;qué particularidades distinguirian nuestra
propuesta de Acompafamiento Pedagdgico de otras en las que éste ha sido
interpretado como transmision, intervencion, atencién, asistencia o un conjunto de
estrategias o actividades que desarrolla el maestro siguiendo wun plan

preestablecido?

2. UNA EXPERIENCIA DE ENCUENTRO

Con un sin numero de inquietudes, sentimientos, temores y expectativas sobre lo
que podriamos encontrarnos, llegamos a la institucién en la que desarrollamos y
repensamos nuestro proyecto: La Fundacién "Pequefos Discipulos de Jesus".
Elegimos esta institucion por las posibilidades que sus directivas nos abrieron para
tener un contacto mas cercano con los nifios y nifas y por el escenario de
autonomia que nos ofrecieron para la realizacion del trabajo. Este ambiente de
apertura, contrario a lo que nos habia acontecido en otras entidades que se
ocupan de la atencion a poblacién infantil con enfermedad terminal, propici6 las
condiciones para que pudiera darse lo que aqui hemos llamado "Una experiencia

de encuentro".

Pequefios Discipulos de Jesus es una entidad sin animo de lucro que alberga
nifios y nifias con diagnostico de cancer y que reciben tratamiento en distintos
centros hospitalarios de Medellin. Sus edades oscilan entre 2 y 15 afios; todos
ellos proceden de diferentes municipios de Antioquia, Cdérdoba, Choco y Sucre y
llegan a la Fundacion porque no cuentan con los recursos econdmicos necesarios
ni con familiares o conocidos que puedan acogerlos durante su estadia en la

ciudad.

El nifio (a) y un acompafante, generalmente la madre, son remitidos a esta
institucion por la oficina de trabajo social de los hospitales o clinicas en los que

reciben el tratamiento. Es importante anotar que no todos los nifios y nifias que
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acoge la Fundacion presentan pronéstico terminal, pero todos, excepto uno, tienen

diagndstico de diferentes tipos de cancer.

La permanencia del nifio y su acompafante depende del tiempo que duren los
procedimientos clinicos: quimioterapias, radioterapias, examenes de control,
revisiones, entre otros. Esto significa que se trata de una poblacién itinerante,
asunto que para la realizacion de nuestro proyecto no representd ningun
inconveniente, dado que los encuentros con los nifios no implicaban el desarrollo
de planes secuenciales de trabajo o sesiones de intervencion que debieran seguir

un continuo para la consecucion de metas, objetivos o logros preestablecidos.

Es importante sefialar que la Fundacién hace convenios con distintas instituciones
educativas de la ciudad con el objetivo de realizar practicas de alfabetizacion,
servicio social, recreaciéon y atencion psicoléogica a madres y nifios. Lo
caracteristico de este tipo de practicas, segun lo describe la coordinadora de la
entidad, es su corta duracion y el enfoque eminentemente ludico y asistencialista

que se le ha dado a las mismas.

Nuestro proyecto, a diferencia de las practicas enunciadas, se convirtié en la
primera propuesta que desde una perspectiva pedagogica y con duracién de tres
semestres, se dirigia a la poblacién de nifios y nifias albergados en la Fundacion.
Hasta ese momento, la intencién era reflexionar acerca de como la enfermedad vy
la proximidad a la muerte podrian ser experiencias formativas en torno a las
cuales se plantearia un tipo de acompafiamiento en el que el pedagogo y la

pedagoga infantil se apartaran de propdsitos intervencionistas y asistencialistas.

Con la idea de establecer un primer contacto con los nifios y nifias, hicimos un

diagnostico, a partir de dialogos espontaneos y conversaciones informales, que

revelaron lo siguiente:
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-Todos los nifios y niflas que se encontraban en la Fundacion estaban
desescolarizados por causa de su enfermedad, el tratamiento y los periodos

prolongados de tiempo fuera de sus lugares de origen.

-La escuela es vista por algunos de estos nifios y niflas como un lugar en el que
se aprenden "cosas importantes para la vida"; otros la definen como un espacio en
el que no se sienten bien, pues los compafieros se burlan de ellos al notar, por
ejemplo, que no tienen cabello; asi mismo, sefialan que les disgusta la manera

como los maestros les dan un trato preferencial por estar enfermos de cancer.

-Los nifios y nifias manifiestan su desagrado ante preguntas, gestos, miradas y
expresiones que les resultan invasivas, porque segun sus palabras, los adultos
solo quieren obtener informacién para satisfacer la curiosidad del momento; por

ejemplo: "4 Y qué te hicieron en la pierna?, muéstrame lo que tienes ahi".

-Es frecuente entre los nifios y nifias hablar de las personas y cosas que extrafan

de sus lugares de origen.

-Los nifos y nifhas dan cuenta del conocimiento que poseen acerca de su
enfermedad, los diagndsticos, tratamientos, prondsticos, medicamentos, etc.,
haciendo uso de expresiones propias del lenguaje clinico. Varios de ellos, se
referian en forma jocosa a los cambios o transformaciones que las quimioterapias

u otros procedimientos han provocado en sus cuerpos.

-El tema de la muerte no era motivo de conversaciéon entre los nifios y nifias; sin
embargo, algunos de ellos hacian alusion a haber pasado por estados criticos en

los que su vida se vio comprometida (estados de coma, cirugias).

-Lo religioso es un aspecto que cobra gran importancia en la cotidianidad de la
Fundacion: se celebran eucaristias, se reza diariamente el rosario, hay un oratorio;

las directivas, las madres, los nifios y nifias profesan alguna creencia religiosa
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(catolica, protestante); el comun denominador es la fe y confianza en Dios como

soporte para enfrentar las distintas situaciones relacionadas con la enfermedad.

Esta informacién nos condujo a hacernos preguntas como: ;Es la escolarizacion
una condicidon necesaria para que puedan darse experiencias formativas?, como
incide la relacion consigo mismo y con los otros en las formas de percibir la
enfermedad, el diagnostico, el tratamiento, la hospitalizacion, el prondstico y los
cambios que se manifiestan en el cuerpo?, ;cémo leen los nifios y nifias con
cancer el trato diferencial que los adultos tienen con ellos a causa de su
enfermedad?, ;qué implica para los nifios y nifias la separacién de sus contextos
cotidianos: el hogar, la familia, los amigos, la escuela, el pueblo?, ;qué hace el
nino con el saber acerca de la enfermedad?, ;qué aspectos deberian caracterizar
el tipo de relacion con los nifios y nifias, de modo que pudiésemos establecer un
vinculo respetuoso y reciprocamente significativo?, squé dicen los nifios y nifias
acerca de la proximidad a la muerte?, ;como la representan?, ;qué relacion
tienen sus creencias y practicas religiosas con las maneras en que los nifios

conciben la vida, la enfermedad y la muerte?

Estos primeros acercamientos al acontecer de los nifios y nifias de la Fundaciéon y
los interrogantes que ellos suscitan, situaron nuestras reflexiones en dos vias: La
primera, tratar de encontrar respuesta a las preguntas que nos formulamos, a
partir de referentes teodricos; la segunda, era construir teoria, especificamente
saber pedagogico, sobre la base de la praxis, es decir, del encuentro con los

ninos.

Luego de varias discusiones al interior del grupo de trabajo, decidimos optar por la
segunda via, que a nuestro modo de ver, podria resultar mas compleja, pero al
mismo tiempo seria mas coherente con lo que nos habiamos propuesto como
premisas para la realizacion del proyecto. Esta decisién trajo consigo la
reformulaciéon del nombre, los objetivos y la fundamentacion metodolégica de
nuestra propuesta.
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3. JUSTIFICACION

Este proyecto pedagdgico investigativo busca visibilizar unos nifios y nifias que en
nuestro caso no son objeto de intervencidn, sino sujetos de lenguaje que con sus
relatos de experiencias nos permiten reflexionar acerca de los sentidos vy
significaciones que atribuyen a aquello que les acontece, para ubicarse en una
posicion frente a si mismos, frente a los otros y frente al mundo. EIl encuentro con
los nifios implica construir una relacion de cercania y acogimiento en la que la
escucha, los silencios, las palabras y los gestos van generando un escenario de

intercambio dialdgico.

La voz del nifio como protagonista de experiencias, demanda un reconocimiento
de su finitud como ser expuesto al sufrimiento, al dolor, a la enfermedad, al no
saber, contingencias que casi siempre se ocultan con la creencia de que la vida de
los niflos ha de mantenerse alejada de todo aquello que amenace su condicion de

promesa para el futuro.

Encontrarnos con nifios que en ocasiones afrontan un pronéstico terminal, nos
pone de cara a la pregunta por la muerte, que no es otra cosa mas que la
pregunta por lo que esperamos de nosotros mismos y de la vida que aun nos
queda. De ahi que lo importante para este proyecto no sea el abordaje de la
muerte como objeto de saber, sino lo que representa su cercania para los nifios y

las maneras en las que ellos configuran opciones de vida.

La pregunta por el qué hacer con la vida, nos convoca a una reflexiéon sobre los
modos en los que los niflos se hacen responsables o no de lo que les pasa, de sus
elecciones, aspiraciones, deseos y posibilidades en Ilas condiciones que

caracterizan la singularidad de sus experiencias.

Cuando las experiencias se convierten en relato, en narracion o representacion de

lo vivido, adquieren un matiz de sentido y significacion, tanto para el que narra
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como para quien es testigo u oyente de lo narrado. En esa medida, la experiencia
narrada se articula a lo que cada uno piensa o expresa sobre si; es decir, a lo que
cada uno construye, reconstruye o deconstruye de si mismo, en el marco de un
estar expuesto, de un saberse o mas bien reconocerse sujeto de cambios y
transformaciones que emergen como efecto de las experiencias vividas. Desde
este proyecto, asumimos entonces la experiencia como el escenario propio de la

formacion.

La formacion, como uno de los objetos de los cuales se ocupa la pedagogia,
representa el maximo interés en nuestra propuesta. En este sentido, trataremos
entonces de hacer una lectura a los relatos de formacién de un grupo de nifos y
ninas con cancer. En el marco de esta lectura, nociones como experiencia, finitud
e infancia emergen como ejes articuladores del proyecto, no sélo por lo que se
logra construir sobre ellas desde el trabajo de campo, sino también desde las

reflexiones tedricas que dan cuenta de las mismas.

El sentido que damos a la experiencia, a la finitud y el lugar que reconocemos al
nifio, en tanto sujeto narrador de experiencias, constituyen una novedad para el
programa de Licenciatura en Pedagogia Infantil, en la medida en que no
conocemos antecedentes que se ocupen de la formacién articulada a la
experiencia vivida, una experiencia que se vuelve relato y pone de manifiesto la

finitud del ser humano desde el momento mismo en que comienza su existencia.

4. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢,En qué sentido las experiencias narradas y representadas por un grupo de nifios

y ninas con cancer pueden considerarse relatos de formacion?
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5. OBJETIVOS

5.1 GENERAL:

Abordar la formacién como relato, desde la narracién y representacion de

experiencias vividas por un grupo de nifios y nifias con cancer.

5.2 ESPECIFICOS:

-Visibilizar las experiencias narradas y representadas por los nifios y nifas,
mediante la delimitacion de un conjunto de microtematicas que emergen de la

informacién consignada en las notas de campo y otros registros.

-Interpretar las experiencias contenidas en las microtematicas, a partir de las
discusiones propuestas en el grupo o seminario de investigacion y la recurrencia a

fuentes bibliograficas sobre las nociones implicadas en el proyecto.

-Producir saber pedagdgico en torno a la formacién como relato, mediante la
elaboraciéon de un texto que de cuenta del registro e interpretacién de las

experiencias vividas por los nifios y nifas.

6. REFERENTES TEORICOS

Desde el abordaje que proponemos, es importante hacer algunas precisiones
acerca de las nociones de formacion, experiencia, finitud e infancia, que en
nuestro proyecto cobran un especial significado por los sentidos a los cuales
remiten y las relaciones que se tejen entre ellas, tanto en el terreno de la reflexion

tedrica como en el escenario de nuestra practica pedagdgica.
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6.1 FORMACION

Mi apuesta seria pensar la formacion sin
tener una idea prescriptiva de su
desarrollo ni un modelo normativo de su
realizacion.

J. Larrosa

La nocién de formacién se configura como un entramado conceptual complejo
que, a través de la historia, ha ido adquiriendo diferentes matices o connotaciones
asociadas a las practicas e ideales de hombre que se han ido perfilando en las
diferentes épocas. Asi, la idea clasica de formacién, remite fundamentalmente a
dos asuntos: Uno, dar forma y desarrollar un conjunto de disposiciones, actitudes
y destrezas preexistentes en el ser humano; dos, encaminarse hacia la
consecucion de unas metas o modelos de hombre que han sido fijados y
determinados desde la normatividad de instituciones socializadoras como la

familia y la escuela.

Quiza uno de los términos mas antiguos para definir la formacion sea el de la
Paideia griega, la cual hacia referencia a una practica asociada con el cultivo del
pensamiento y el espiritu. Posteriormente, con la idea de la Imago Dei,
proveniente de concepciones mistico-religiosas, la formacion comienza a
entenderse como el hecho de "estamparla imagen de Dios en el alma”, o dicho de
otro modo, como la pretension de que el hombre llegue a ser imagen y semejanza
de Dios, ese otro externo y absoluto que representa todas las bondades y virtudes.
Con el latin, se introduce el vocablo "formatio-onis" para referirse a una "accion y
efecto de formar o de formarse”" (Runge. Reflexiones histdricas sobre algunas

concepciones de la formacion desde la filosofia y desde la pedagogia: 2).

Estas imagenes de la formacion dan cuenta de la configuracion y desarrollo de
unas praxis que se encaminan a propositos especificos, en los que el hombre
figura como objeto sobre el cual se ejercen determinadas acciones. En este
sentido, la relacion entre dos sujetos (nifio-adulto, maestro-alumno) se entenderia
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en términos de fabricacion y moldeamiento, remitiendo a una especie de proyecto
de dominio y de control que impiden al otro, como diria Pestalozzi, "hacerse obra

de si mismo" (1797).

Con la llustracion y los movimientos que de ella se derivan, se cuestiona la idea
del hombre como objeto al cual se puede dominar; sin embargo, las pretensiones
racionalistas del proyecto ilustrado, vuelcan al hombre hacia la adquisicién y
posesion de saberes, de modo que la formacion y la cultura adquieren un estrecho
nexo de significacion. Desde estos horizontes de comprensién, la formacion se
percibe como un producto articulado a la actividad practica de la educacion, en la
que siempre habria de apuntarse al desarrollo de la razén mediante la ensefanza
de doctrinas, lecciones o contenidos especificos que posibilitaran el ejercicio del

juicio y el entendimiento.

En épocas posteriores, Meister Eckhart, descubridor del concepto de "Bildung",
postula que la formacién no consiste en ser semejante a Dios, sino en un
reconocimiento de éste como otro. En tal sentido, la formacién se entenderia como
un proceso en el que el hombre debe liberarse de todas las imagenes que hace de
si mismo, para que pueda llegar a comprenderse y "buscarse en tanto yo sin
imagen" (Runge. Reflexiones historicas sobre algunas concepciones de Ila
formacion desde la filosofia y desde la pedagogia: 3); dicho de otro modo,
formarse equivaldria a un de-formarse o transformarse, en busca de la propia

singularidad.

Gracias al reconocimiento que los alemanes hacen de la formaciéon como un
desprenderse de las imagenes que representan un modelo a seguir, para
encaminarse la busqueda hacia si mismo (Bildung), se inaugura un movimiento de
crisis que Vierhaus (1979) interpreta como las criticas a las concepciones
tradicionales y hegemoénicas de la formacion. Son estas criticas las que posibilitan

el surgimiento de nuevos y plurales modos de abordar la formacion.
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Cuando el Bildung aleman se traduce al espafol, se generan ciertas dificultades
para su comprension; esto en la medida en que tiende a confundirse con el
concepto de Educacion, del cual no es posible desligarlo del todo, atendiendo al
hecho de que una de las maneras de formarse (0 quiza de de-formarse) es la
educacion. Por ello, coincidimos con Runge en que "no todo "hombre educado"
seria necesariamente un "hombre formado" (Reflexiones histdricas sobre algunas

concepciones de la formacion desde la filosofia y desde la pedagogia: 4).

Este mismo autor sefiala que es dificil precisar en qué momento la formacién
comenzd a ser concebida como auto-formacion o como 'proceso de devenir uno
mismo”. Al entenderla en este sentido, se asume al hombre como un ser que tiene
la capacidad de determinarse o autodeterminarse, en la medida en que puede
hacer elecciones sobre si mismo y sobre aquello que le acontece. De acuerdo con
Benner (1990: 97), "el hombre no es ni un ente determinado o fijo, ni un ente a
determinar y a fijar, sino que es un ente capaz de formarse [...] es un ente activo

en su propia determinacion”.

Lo que aqui interesa sefialar es que la formacion, en cada sujeto, puede adquirir
matices insospechados, imposibles de predecir, controlar, planear, medir, evaluar
o estructurar. Asi las cosas, la formacion no se circunscribe a espacios concretos
como la escuela o a los procesos de ensefanza-aprendizaje de saberes
especificos; ella desborda las fronteras de cualquier institucion y puede darse en
los escenarios menos esperados, quiza aquellos que, como la enfermedad o la
proximidad a la muerte pasarian inadvertidos, unas veces por percibirlos como
experiencias cabticas, otras como imposibilidad, u otras tantas como "accidentes"

0 sucesos eventuales en la vida del sujeto.

El sentido de acontecimiento que adquiere la nocién de formacién en nuestro
proyecto, nos remite a un algo que tiene lugar en el sujeto, a partir de lo que él
mismo construye, reconstruye o deconstruye en el ambito del encuentro consigo

mismo, con el otro y con lo otro. Pensar la formacién desde esta perspectiva, es
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contemplar la posibilidad de la ocurrencia de sucesos que generan rupturas,
discontinuidades y parten nuestra existencia en un antes y un después. EIl
acontecimiento es algo que puede convertirse en objeto de narracion, en relato de
formacion que se va configurando desde la rememoracion y recuerdo de la

experiencia vivida. En palabras de Mélich (2005: 23), es

Solamente a través de la narracion, del relato siempre dinamico y
cambiante de nuestra existencia, como cada ser humano puede
inventar el sentido de su vida. Y a ftravés de las narraciones que
nos cuentan y que nos contamos configuramos nuestra identidad,
una identidad siempre en devenir, siempre provisional. Gracias a
los  relatos podemos  responder (y  responder es  siempre
respondernos a nosotros mismos frente a los demads) a las
preguntas fundamentales: ;Qué soy?, ;Quién soy? ;Qué sentido
tiene mi vida? Solamente es posible encontrar un sentido a la vida
al articularla. El sentido depende de nuestro poder de expresion,

de nuestra capacidad narrativa.

Esta configuracion de sentidos frente a la propia vida, de la cual nos habla Mélich,
se pone de manifiesto en el contexto de nuestra practica pedagdgica, cuando los
nifos y ninas, a través de sus relatos, dan cuenta de un saber de experiencia que
remite a las maneras como van conformando unos modos de encarar lo que ha
pasado en sus vidas antes y después del diagndstico de cancer, el padecimiento
de la enfermedad o el encontrarse en circunstancias como la proximidad a la
muerte. Todas estas situaciones, para los nifios y nifias de la Fundacion,
adquieren el matiz de rupturas, cambios o transformaciones que nos ponen de
cara a lo que cada uno de ellos y ellas narra o representa como rememoracién de

las experiencias vividas.

Es gracias al recurso de la memoria que el sujeto puede reconocer su vida como

un trayecto en el que se viven multiplicidad de acontecimientos que lo van
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marcando y transformando, "por la memoria descubrimos la posibilidad de la
diferencia, de ser de otro modo, infinitamente, precisamente porque no hay nada
definitivo en la vida humana, porque toda situacion es una situacion finita,

provisional" (Mélich, 2002: 98).

La formacion como relato, nos situa entonces ante un trabajo de la memoria en el
que cada quien se narra a si mismo como sujeto de experiencia, como ser que se
revela finito, expuesto a la provisionalidad, a la contingencia, frente a la cual ha de
asumir posiciones. En este sentido, el ser humano, se convierte en "un incesante
aprendiz, [...] en constante proceso de formacién, de transformacion y de
deformacion" (Mélich, 2002:15).

6.2 EXPERIENCIA

La verdadera experiencia es aquella en la
que el hombre se hace consciente de su
propia finitud.

H. Gadamer

El término experiencia es de uso frecuente en el lenguaje cotidiano; se le emplea
para significar, entre otros, los siguientes aspectos: el tiempo que se ha
acumulado en un mismo trabajo o situacién; la destreza que se ha adquirido por la
repeticiéon de una tarea; la ejecucion o participacién en determinada actividad que
implica la relacion entre un sujeto y un objeto de saber; el encuentro con algo
desconocido o novedoso. En el ambito educativo, estos suelen ser algunos de los
criterios que se utilizan para sefialar que un maestro (a) cuenta con mucha

experiencia o que los (as) estudiantes vivieron una experiencia.

En nuestro proyecto, la nocion de experiencia adquiere una significacién particular
que si bien abarca el sentido de la novedad, lo trasciende para articularse con la
idea de la formacién como relato y de la finitud en tanto condicion inherente al ser
humano. Lo que haremos, en primer lugar, es mostrar grosso modo varias

significaciones del término experiencia en el marco de la filosofia y las ciencias
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modernas y en segundo lugar, situarlo en otra perspectiva que posibilite su
comprension como escenario propio de la formacién y suceso o0 sucesos que
revelan lo contingente del ser humano. La experiencia constituye pues, para
nosotros, un objeto de reflexion pedagdgica sobre el cual se pretende producir un

saber que remite a la formacion como relato de la experiencia vivida.

La reflexion que propone Larrosa (2006), apunta a mostrar los sentidos que el
término experiencia adopta en la filosofia clasica como: punto de partida del
verdadero conocimiento, obstaculo para acceder a éste o forma de conocimiento
inferior. Senala entonces que Platon, hace una distincidon entre el mundo sensible
y el mundo de las ideas, situando la experiencia en el primero, en tanto mundo
que cambia; para este fildsofo pues "el saber de experiencia esta mas cerca de la

opiniéon que de la verdadera ciencia" (Larrosa, 2006: 65).

Por otra parte, el pensador espafol indica que Aristoteles situa la experiencia
como presupuesto necesario pero no suficiente para la ciencia, en tanto la percibe
como ‘inferior al arte y a la ciencia porque el saber de la experiencia es
conocimiento de lo singular y la ciencia solo puede serlo de lo universal" (Larrosa,

2006: 65).

En esta misma linea de reflexiones, Mélich (2002) se refiere a la experiencia en el
pensamiento racionalista, exponiendo el caracter que ésta adquiere como acceso
confuso a la realidad. Para ello, toma como ejemplo a Descartes, sefialando el
predominio que éste otorga a la razén y la desconfianza que expresa respecto a la
experiencia. El filésofo del método cartesiano insistia pues en que "la verdadera
comprension filoséfica, nunca era el resultado de acumular experiencias sobre
determinados individuos o casos especificos" (Mélich, 2002, 70). Aludiendo a
Leibniz, Mélich agrega que en la filosofia postcartesiana, persistira la idea de que
la experiencia proporciona Unicamente datos limitados y transitorios que no

permiten acceder a verdades permanentes.
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En un acercamiento que Larrosa hace a los planteamientos de la ciencia moderna,
muestra como la experiencia ha sido objetivada y convertida en experimento. La
ciencia se apropia de la experiencia y la acomoda segun sus intereses
particulares; para ello, la objetiviza, la somete a control, la reproduce y Ila
homogeniza con pretensiones de universalidad, olvidando lo que la experiencia
tiene de experiencia, que es precisamente lo sorprendente, lo novedoso, lo

impredecible, lo incalculable, pues:

La experiencia es siempre de alguien, subjetiva, es siempre de aqui
y de ahora, contextual, finita, provisional, sensible, mortal, de carne y
hueso, como la vida misma. La experiencia tiene algo de Ia
opacidad, de la oscuridad y de la confusion de la vida, algo del
desorden y de la indecision de la vida. Por eso, en la ciencia
lampoco hay lIugar para la experiencia, por eso la ciencia también
menosprecia a la experiencia, por eso el lenguaje de la ciencia

tampoco puede ser el lenguaje de la experiencia (Larrosa, 2006: 65).

A partir de las consideraciones anteriores, inferimos que lo que Larrosa y Mélich
pretenden es situar la experiencia en un lugar distinto al que el lenguaje de la
ciencia y los modos de racionalidad dominante le han asignado, en la medida en
que la reconocen como un modo de ser y estar en el mundo, de posicionarse

frente a la vida y de saberse humano.

Con este proposito, Larrosa (2006) presenta seis planteamientos que denomina
precauciones para abordar la experiencia. Son ellos: 1. Separar la experiencia del
experimento, 2. Quitarle a la experiencia todo dogmatismo y pretensién de
autoridad, 3. Distanciarla de la practica, pensandola no desde la accion sino desde
la pasién, 4. Tener cuidado de no hacer de la experiencia un concepto, ya que
ésta escapa a cualquier determinacion, 5. No convertir la experiencia en un fetiche
o imperativo y 6. Evitar que todo se vuelva experiencia, de modo que ésta no
quede inscrita en el ambito de la rutina y la repeticion.
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Larrosa (2006) problematiza entonces la nocién de experiencia y le otorga otros
sentidos que la ubican en el plano de aquello que nos pasa y se padece como
algo irrepresentable, incomprensible, que no puede ser anticipado, ni posible de
pre-ver, pre-decir o pre-escribir. En este sentido, la experiencia esta del lado de la
pasién e implica atencién, escucha, apertura, disponibilidad, sensibilidad vy
exposicion. Cada uno (a) la padece como un acontecimiento que llega de fuera,
pero el lugar de su ocurrencia es el sujeto mismo. En términos de Larrosa (2006),
es en mi, en mis palabras, en mis ideas, en mis representaciones, en mis
sentimientos, en mis proyectos, en mis intenciones, en mi saber, en mi poder o en
mi voluntad donde la experiencia tiene lugar; por eso, la experiencia es siempre
subjetiva. "Gadamer, dice muy bien, que dos personas, aunque enfrenten el

mismo acontecimiento no hacen la misma experiencia" (Larrosa, 2003, 54).

Mélich (2002), por su parte, llama la atencidén acerca de la relacién ineludible que
existe entre experiencia y finitud. Para él, la experiencia revela al ser humano
singular su condicion de finitud y le provee de un saber que le permite encarar las
vicisitudes de la cotidianidad, sin que ello represente una guia para la solucion de
problemas. En esta medida, la experiencia constituye una fuente de aprendizaje
que tiene lugar en un espacio y tiempo concretos; ella es entonces un

acontecimiento propiamente humano y, por tanto, finito.

En el contexto de nuestra practica pedagdgica, la diversidad de expresiones que
los nifios y nifias utilizan para referirse a sus experiencias de enfermedad,
proximidad a la muerte u otras, muestran como lo vivido, lo que ha pasado por el
cuerpo, lo padecido, o dicho de otro modo, lo que se ha experienciado, adquiere
diferentes representaciones que se articulan a relatos particulares en los que cada
uno (a) deja entrever el caracter de acontecimiento que estas circunstancias han

ido adoptando en sus vidas.

En este sentido, insistimos en las palabras de Larrosa (2006) cuando en una de
sus recomendaciones para abordar la experiencia dice que no toda relacién con el
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conocimiento o con el mundo puede denominarse experiencia, pues para que ella
llegue a comprenderse como tal, han de generarse rupturas, discontinuidades o
cambios que dejen huella en la vida del sujeto. Desde esta perspectiva, el escritor
espafol, afirma que el resultado de la experiencia es la formaciéon o
transformacién de quien la padece, "de ahi que el sujeto de la experiencia no sea
el sujeto del saber, o el sujeto del poder, o el sujeto del querer sino el sujeto de la

formacién y de la transformacion." (Larrosa, 2006, 46).

La formacion o transformacion de la que habla el autor, tiene lugar en un mundo
interpretado, mediado por el lenguaje, donde se estructuran multiplicidad de
visiones que pasan por el filtro de determinados modos de subjetividad historica y
cultural; el mundo existe para nosotros en la medida que lo nombramos, que lo
volvemos palabra y aun sin pretenderlo, el lenguaje llega a familiarizarnos con la
otredad, nos la hace préxima, cercana; el otro y lo otro pueden incluso entrar en la
esfera de nuestros afecfos, de aquello que nos foca en lo subjetivo, en la medida
en que son reconocidos a través del lenguaje. En otras palabras, es el lenguaje el
que nos da la posibilidad de abrirnos a las experiencias del ofro y de lo otro, de
€SO0 que no conocemos y que se nos presenta como extrafio, ajeno e inesperado.
Lo que el lenguaje nos permite entonces es tratar de configurar sentidos frente a lo
que somos y lo que son el otro y lo otro. Visto de esta manera, el lenguaje se
constituye como posibilidad de construccion, reconstruccién y deconstruccién de

sentidos respecto a nosotros mismos y la otredad.

Se puede afirmar entonces que la experiencia, para ser formativa, debe tramitarse
a través del lenguaje: Quien narra o comunica eso que "le pasa” (experiencia)
mediante el lenguaje es quien puede hacer transformaciones de si mismo; "si las
experiencias no se elaboran, si no se adquiere un sentido, sea el que sea, con
relacion a la vida propia, no puede llamarse estrictamente experiencia" (Kertész,

citado por Larrosa, 2006: 7).
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En el escenario de nuestros encuentros con los nifios y nifas, nos dimos cuenta
de que cada uno (a) expresa de manera distinta eso que les pasa en su
cotidianidad. Asi, los silencios, los gestos, las acciones, los dibujos, los juegos,
entre otros, son diferentes formas de lenguaje que utilizan para representar y dar
sentido a sus experiencias, aunque con ello no puedan comprender en su totalidad

todo lo que les acontece. Al respecto, dice Larrosa:

El lenguaje no es capaz de contener o de ordenar el mundo, es
algo que se agota, que no es suficiente para decir, para hablar de
la experiencia. Queramoslo o no, siempre estamos expuestos a
que quede un resto no dicho que nos pone de cara al silencio

(Larrosa, 2003: 76).

Aunque creamos que el lenguaje nos permite asir el mundo, atraparlo con
palabras, esto no es del todo cierto, pues inevitablemente nos pasan cosas que
no logramos expresar por medio de las palabras o de formas no estrictamente
verbales del lenguaje. Sin duda, la experiencia devela la finitud del lenguaje, su
precariedad, su contingencia, su no suficiencia, su condicion de creacion humana
que no agota la singularidad de lo alterno. El lenguaje nos permite hablar del otro y
de lo otro, pero no es condicion ni sinénimo de que podamos aprehenderlo o

captarlo todo en su esencia.

En la relacion pedagdgica con los nifios y nifias de Fundacién, asumimos una
posicion ética en la que la tarea de "hablar y hacer hablar, hablar y dejar hablar"
(Larrosa, 2004: 82), se convirtio en motivo de incertidumbre e inquietud frente a la
palabra del otro y en una razon para estar atentos (as) al ser de ese nifio o nifa

que habla y que por tanto, reconocemos como sujeto de lenguaje.

A partir de estas consideraciones, en el desarrollo de nuestra practica, la palabra
del nino adquiere un lugar significativo por la pregunta que nos suscita acerca de

la formacidon como relato que se rastrea en las narraciones y representaciones de
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las experiencias vividas. Lo que se pretende entonces es darle un lugar de
reconocimiento a eso que los nifios y nifas expresan como acontecimientos que

trastrocan su cotidianidad.

La experiencia, en el sentido de la narracién, remite a una evocacién de la
memoria, a un recuerdo de algo que deja huella en la vida del sujeto, a una
situacion vivida de la que el lenguaje puede dar cuenta, sin agotarla; la
experiencia es pues, experiencia vivida, una forma de ser y estar en el mundo, de
habitarlo, de interpretarlo y de reconocerse como parte del mundo de la vida. Van

Manen (2003), haciendo alusién a la experiencia vivida, dice que ésta:

Nunca puede entenderse en su manifestacion inmediata, sino sdlo
de un modo reflexivo, en tanto que presencia pasada. Mas aun,
nuestra apropiacion del significado de la experiencia vivida es
siempre de algo que ya ha pasado y que ya nunca podra
entenderse en toda su riqueza y profundidad, puesto que Ila

experiencia vivida implica la totalidad de la vida (Manen, 2003: 56).

En el marco de estas reflexiones, la experiencia vivida, ocupa un lugar
preponderante en nuestro proyecto pedagdgico investigativo, en tanto los ninos y
nifas de la Fundacién, a través de sus narraciones y representaciones de
experiencia, pueden dar cuenta de lo que les ha acontecido y la significacion que
para ellos y ellas adquieren los "quiebres" generados por situaciones como los
diagnésticos, tratamientos, prondsticos, la muerte de otros, los cambios en el
cuerpo, entre otras, que llegan a convertirse en parte del mundo de la vida que

cada uno (a) construye en su devenir.

El mundo de la vida, tal como lo define Husserl (citado por Herrera, 2003: 13) es

pues la condicidon de posibilidad y horizonte de todo acontecimiento. Es ese:
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Conglomerado sociocultural integrado por opciones de valor, de
experiencias subjetivas y sedimentos historicos;, es el mundo
donde se nace y se muere, donde se hereda una tradicion cultural,
donde se comunica un lenguaje, donde se vive
intersubjetivamente. Es el mundo de Ila cotidianidad en cuyo
horizonte nos encuadramos para orientarnos y es, a la vez, tejido
de relaciones sociales; es el mundo del ftrabajo, de la familia, de
los usos y las costumbres. Un mundo de personas y de cosas que

estan en relacion esencial conmigo y que constituyen mi mundo.

Desde una perspectiva socioldgica, Alfred Schitz se refiere al mundo de la vida
como un espacio de resignificacion de la realidad social, en el que se hace posible
"la ubicacion contextual del sujeto; ya no es el mundo en abstracto, sino el mundo
de la experiencia vivida centrada en el cuerpo de cada quien, marcada por
tradiciones socioculturales y socializadas con otros" (Schitz, citado por Runge,

2005: 13).

Runge (2005), resaltando la estrecha relacion que Schiitz establece entre e/
mundo de la experiencia y el mundo de la vida, sefiala que este Ultimo se

constituye como la base donadora de sentido de toda actividad humana.

De la comprensién que estas enunciaciones aportan acerca del mundo de la vida,
queda claro que en el entramado de relaciones que los seres humanos
establecemos con la «cultura y con el otro, se construyen diferentes
representaciones del mundo y de lo que en él nos pasa. En este sentido,
circunstancias como la enfermedad o quiza la proximidad a la muerte, llegan a ser
leidas o interpretadas por quien las vive o las vivio desde aquello que dia tras dia

configura como imagen de su mundo.

A partir de lo que hemos planteado hasta aqui, podemos decir que la experiencia

se da en el mundo de la vida, un mundo que para Runge (2005) esta atravesado
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por la temporalidad, la espacialidad, la corporeidad y la relacionalidad. Son
precisamente estos elementos lo que posibilitan la existencia de diversos mundos
de la vida y, por ende, de multiplicidad de experiencias. Es en ese o en esos
mundos de la vida donde el ser humano puede pensarse y reconocerse como

sujeto finito y en constante devenir.

La experiencia, en Uultimas, representa para nuestro proyecto pedagogico
investigativo el espacio propio de la formacion y un escenario en el que se revela
la finitud humana, lo impredecible, lo provisional y el limite de nuestro saber, decir,
hacer y poder. La experiencia como aquello que nos pasa y se padece, tiene el
caracter de acontecimiento, de ruptura, de discontinuidad, de suceso que deja
huella, de transformacion que puede narrarse y convertirse en objeto de
representacion de algo que ha pasado por el cuerpo, que ha sido vivido y que se

actualiza a través del relato como acto de rememoracion.

6.3 FINITUD

Decir que el ser humano es finito significa
sostener que su vida es una tension entre
el nacimiento y la muerte, entre  la
contingencia y la novedad.

J. Mélich

En Occidente, la nocion de finitud se ha asociado al tema del fenecer humano; el
cual pone de manifiesto la existencia de un final que llega con la muerte. Esta
ultima ha sido pensada y vivida de diferentes maneras a través de la historia.
Anteriormente, en culturas primitivas era un acontecimiento cotidiano cargado de
rituales y simbolizacién; contrario es lo que ocurre en la contemporaneidad, en la
que la muerte no deja de verse como algo traumatico que genera angustia y se
trata de ignorar o esconder para evitar el dolor y el sufrimiento. "Al parecer, la
muerte nos anonada y somos incapaces de comprender su universalidad" (Herrero

y Poch, 2003: 20).
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En efecto, la muerte es ineludible, pero ella no es la finitud, pues como lo senala
Mélich, "finitud es el trayecto que va desde el nacimiento hasta la muerte. La
finitud es la vida que uno sabe limitada, la vida anclada en el tiempo y en la
contingencia" (2002: 29); en dicho trayecto el sujeto se hace y se rehace
continuamente, enfrentandose a las diferentes caras en las que se le presenta la
finitud como conjunto de presencias inquietantes, expresion que el mismo Meélich

utiliza para referirse, entre otras cosas, al deseo, al silencio y al recuerdo.

El deseo, como primera presencia inquietante, es aquello que impulsa al hombre a
querer y buscar lo que no tiene, lo hace sentir como un ser carente, en falta, que
no se conforma con aquello que posee. El deseo mueve a la creaciéon de utopias y
suefos, a imaginar otros mundos contemplando posibilidades de transformacién, a
estar en permanente busqueda de alternativas que permitan al ser humano
sobreponerse a las barreras que lo limitan. El deseo posiciona al sujeto como un
ser incompleto e inacabado que esta en constante devenir; esta condicion de
incompletud le recuerda su finitud, de la cual puede hacerse consciente para dar

sentido a sus experiencias.

A partir de estas consideraciones, asumimos que experiencias como la
enfermedad, pueden ser ocasion para desear, por ejemplo, estar o no aliviado,
jugar y no poder hacerlo, estar cerca o lejos de la familia, terminar pronto el
tratamiento, regresar a la escuela o compartir con los amigos. Esto es
precisamente lo que se pone de manifiesto en escenarios como el de nuestra
practica pedagdgica, en el que para los nifios y nifias, si bien no es posible evitar
la situacion, si lo es anhelar que sea de oftra manera o estar en oftras

circunstancias.

La segunda presencia inquietante a la que nos remite Mélich (2002); es decir, el
silencio, habla de aquello de lo que la palabra no puede decir. Segun Meélich
guardar silencio, es trascender el decir, es ubicarse por "fuera de los limites del
lenguaje, de los limites del decir" (2002: 159). El silencio pone en evidencia los
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limites de la palabra humana, pues siempre existira algo que no podra decirse ni
mostrarse. No se trata obviamente del silencio que se produce por la carencia de
ondas sonoras que afectan el oido, sino de una ausencia de sentido o de algo
comprensible que no puede ponerse en palabras. Al respecto, sehala Larrosa
(2006: 39) que "siempre hay algo que no sé que decir, que no puede elaborarse
en el lenguaje disponible, en el lenguaje recibido, en el lenguaje de lo que ya

sabemos decir".

El recuerdo, tercera presencia inquietante, adquiere con Nietzsche (parafraseado
por Gama, 2007: 21) la dimensién de necesidad para el ser humano, en tanto nos
ubica en el espacio y el tiempo, convirtiéndonos en narradores (as) y constructores
(as) de historia. La conocida frase recordar es vivirhabla del trabajo de la memoria
como fuente de relatos existenciales, en los que la vida se retrata fragmentada,

pero vivida y cargada de significados y sentidos.

Es importante sefialar que el recuerdo no podria existir sin el olvido, pues ambos,
como componentes de la memoria, develan una apropiacion selectiva y por tanto
finita de ese devenir en el tiempo que llamamos pasado, presente y futuro.
Cuando la vida misma se convierte en objeto de narracion, la huella del tiempo se
pone de manifiesto en la existencia humana, mostrando que somos seres
expuestos al cambio, a la caducidad y a la muerte, de modo que no se puede

hablar de existencia al margen de lo temporal.

El tiempo, como escenario de la finitud, es expresion de la contingencia, de lo
inevitable de la existencia humana. Para el hombre no es posible una libertad
absoluta, pues no se escoge de quién ser hijo, dénde nacer, qué enfermedad
padecer, mucho menos el momento de la muerte. "Se trata en definitiva de
aquellas situaciones sobre las cuales no puede expresarse nada que sea

concluyente e irrefutable" (Duch, 1998: 19).
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Refiriendose a la contingencia como aquello que nos llega de fuera sin que
podamos evadirlo, Meélich (2002) indica que esto no nos exime de la
responsabilidad de hacer algo para enfrentar eso que se nos presenta como

ineludible. Para este autor,

Somos contingentes porque vivimos siempre en una o diversas
fradiciones en las que han inscrito nuestra vida, unas tradiciones
que no hemos escogido. Por eso escribe el filosofo aleman Odo
Marquard que vivir con contingencias es tener un destino inevitable

para los hombres debido a su mortalidad (Mélich, 2002: 22).

La finitud, se revela pues en la multiplicidad de circunstancias que nos ponen de
cara a la provisionalidad, la vulnerabilidad y la contingencia propia de la condicion
humana. Que todo hombre o mujer sea finito, implica reconocer que estamos en
trayecto, en una constante tension entre lo ineludible y lo novedoso que adquiere
diferentes matices en cada persona; el ser humano, como sujeto singular vive su
finitud de la manera que puede o quiere hacerlo, dependiendo de sus registros
individuales y colectivos. En cada tiempo y espacio, la finitud se expresa en
lenguajes distintos que permiten al hombre encontrar sentidos a lo que vive o bien
descubrir la falta de estos. "En definitiva, el ser humano es un ser finito que vivira
de formas diversas a lo largo de su vida y en funcién de la cultura en la que haya

nacido, en la que haya sido acogido" (Mélich, 2002: 16).

Al momento de nacer, el neodfito que viene al mundo no escoge ni el instante ni el
lugar en el que ha de comenzar a hacerse humano: Llega a una sociedad que le
esta predeterminada, a un tiempo y a un espacio impuestos, se encuentra con una
lengua materna, un nombre, una familia y un género que no pudo elegir; esto es lo

que Meélich Illama situacion biograficamente determinada.

En tanto no todo esta predeterminado y no todo se puede decidir o maodificar,

habra situaciones que inevitablemente debemos vivir o padecer, pero hay otras en
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las que tenemos la posibilidad de transformar o producir cambios. Segun Alfred
Schitz, citado por Mélich (2005: 22), a lo biograficamente determinado "pertenece
no solo mi posicion en el espacio, el tiempo y la sociedad, sino también mi
experiencia de que algunos elementos del mundo me son impuestos, mientras que
controlo o puedo controlar otros que por consiguiente son principalmente

modificables".

Mélich (2005) hace alusion entonces a la existencia de una situacion encontrada y
una situacion deseada; la primera se refiere a aquello que se presenta como
ineludible, lo que no elegimos; la segunda, se relaciona con el deseo de una
nueva situacion, deseo que puede conducir a tomar ciertos caminos, decisiones o
posturas para transformar la situacion encontrada. Esto significa que en el trayecto
de la vida cada uno de nosotros "vive en la fension entre lo que hace y lo que le

sucede" (Mélich, 2005: 23).

Es indudable que la finitud se vive de un modo particular, atendiendo a una
tradicion cultural y a una historia individual. En dicha tradicién, las diversas
culturas han creado "artefactos simbdlicos" (Mélich, 2002: 33) con la pretension de
reducir la angustia e inquietud que produce el hecho de saberse finito. Es asi
como los mitos y los ritos emergen para dar sentido a la existencia y nombrar
aquello que se nos presenta como innombrable; necesitamos sentidos que
orienten nuestras vidas y que ejerzan la funcién de "praxis de dominio provisional

de la contingencia" (Mélich, 2005: 13).

El mito, las narraciones, los relatos, los cuentos y otros artefactos simbdlicos nos
posibilitan una configuracion de la realidad que parte de la construcciéon de
interpretaciones sobre la misma. "Necesitamos de las historias, de los relatos,
para dar sentido al mundo que nos rodea, para tener una cierta seguridad
simbdlica de nuestro caminar por el mundo, para poder encarar el futuro con una

determinada expectativa y tranquilidad" (Mélich, 2002: 34).
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El rito, como otra forma de construccion de sentidos frente a lo que nos pasa, no
s6lo alude a las practicas de un determinado credo o religion, sino también a
aquellos rituales que forman parte de nuestros mundos de la vida, porque como lo
sefiala Mélich (2002: 34) "es el fondo ritual de la vida cotidiana el que nos situa y
nos ofrece la misma seguridad para orientarnos significativamente en
determinados momentos de nuestra existencia". Gracias a los rituales, formamos
vinculos entre el pasado, el presente y el futuro, pues lo que hacemos en el hoy,
recuerda el ayer y anticipa el mafana; de este modo, logramos dar una orientacion

y un sentido a nuestras vidas en la dimension del tiempo.

El mito y el rito, tal como los describe Mélich (2002), serian entonces dos maneras
o formas de situarnos frente a nosotros mismos, los otros y lo otro, en tanto
constituyen interpretaciones o lecturas del mundo que habitamos y que nos ha

sido dado.

A partir de todo lo anterior, podemos concluir que hechos como el padecer una
enfermedad o el saberse préximo a la muerte, son experiencias que nos ponen no
s6lo de cara a la contingencia, sino también frente a la posibilidad de elegir o
decidir, entre otras cosas, si se acoge o no un tratamiento, si se autoriza 0 no una
cirugia o el lugar donde se desea morir. Lo que queda entonces en estas
circunstancias, tal como ocurre con los nifilos y nifias de la Fundacion, es tomar
posicion ante eso que se presenta como inevitable. Al respecto dice Meélich:
"Cierto es que a veces lo contingente (lo indisponible) no lo podemos cambiar,
pero si se puede cambiar la relacion que establecemos con nuestra situacion"

(Mélich, 2005: 25).

Es precisamente en sentido que en nuestro proyecto pedagodgico investigativo,
asumimos a los nifios y niflas con cancer como sujetos que se posicionan de
modos particulares frente a lo que les acontece, develando en sus narraciones y
representaciones de experiencias vividas unas formas singulares de relacién con
el propio cuerpo, con los otros y con lo otro.
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6.4 INFANCIA

Si para la pedagogia la infancia es un hecho dado, un
supuesto indiscutible a partir  del cual es  posible
construir tedrica y practicamente al alumno, las
investigaciones inauguradas por Ariés demostraran
que la infancia es un producto histérico moderno y no
un dato general y ahistorico que impregna toda Ia
historia de la humanidad.

M. Narodowski

¢ Como concebimos la infancia en nuestro proyecto pedagdgico investigativo? ;A
qué hacemos referencia cuando hablamos de ella? Para tratar de responder a

estos interrogantes, formularemos las siguientes precisiones:

-La infancia, en tanto construccion discursiva histoérica, social y cultural, es relativa
en el tiempo y en el espacio y esta determinada por unas condiciones concretas,
por lo tanto no puede entenderse como una constante en la historia y su
emergencia, mitificaciones e incluso su denominada "desaparicion" son hechos de

abordaje tedrico reciente.

-La pluralizacion del significante Infancia involucra multiplicidad de voces vy
sentidos que no se refieren so6lo a los registros individuales sino también a los
colectivos: "Los niflos y las nifas estan sujetos a las variantes historicas de
significacién de los imaginarios de cada época, en tanto a lo largo de la historia se

han promovido dichos y decires de infancia y sobre ella" (Minnicelli, 2008, 15).

-Infancias alude también a diferentes lecturas que se han hecho sobre las
relaciones adulto-nifio, enfatizando cémo el acceso a la informacion deja de ser
una frontera entre estos dos sujetos, dada la influencia que ejercen los medios de
comunicacion en los comportamientos de ambos. Desde estos horizontes, se

dibuja una clasificacién a partir de lo visible de la infancia, olvidando lo invisible; es
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decir, lo que para Lyotard es ese "algo que nos acompafa durante la vida" (citado
por Frigerio, 2008: 19).

-La preeminencia de una perspectiva desarrollista en las aproximaciones a la
infancia ha imposibilitado la visibilizaciéon de los nifios y nifias como sujetos con
voz propia que pueden hablar de lo que les acontece en el plano de lo vivido como
experiencia. En el marco de este proyecto pedagdgico investigativo, uno de los
propositos que precisamente nos mueve es el reconocimiento de la diversidad de
construcciones que los nifios y las niflas con cancer crean como respuesta a eso
que les pasa con relacién a si mismos, a los otros, a la enfermedad, la proximidad

a la muerte, entre otros aspectos que particularizan las condiciones de su infancia.

-Atendiendo a las consideraciones de Colangelo (La mirada antropolégica sobre la
infancia. Reflexiones y perspectivas de abordaje: 3-4), existen al menos tres
dimensiones que han de tenerse en cuenta para lograr una comprension mas
amplia de la nocién de infancia; son ellas: la diversidad cultural, la desigualdad
social y el género. En este sentido, reconocemos que cada cultura ha inventado

distintas maneras de convertir a los nifios en adultos y de relacionarse con ellos.

Sin duda alguna, tal como lo sefala Colangelo, muchas de las vicisitudes a las
que se vieron expuestos los nifios y nifias de otras épocas, pueden explicarse a
partir de las desigualdades sociales y las diferencias de género que se han tejido a
lo largo de la historia. Alun en la contemporaneidad, hemos de decir que la infancia
no es vivida de la misma manera en las distintas clases sociales ni con relacién al

género al cual se pertenece.

Lo que queremos sefalar con lo anterior es que, como categoria, la infancia -en
singular- tiende a unificar y a ocultar una gran variedad de experiencias de vida
que se relacionan, precisamente, con la diversidad cultural, la desigualdad social y
el género. Por ello, nos sumamos a la propuesta de la autora, cuando nos invita a

hablar de infancias, plurales, multiples o de distinftos modos de ser nifio o nifa.
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Asumiendo esta posicion, nos damos a la tarea de visibilizar y escuchar la voz de
una de esas infancias que por sus condiciones de salud o distanciamiento del
escenario escolar, ha sido intervenida desde un trabajo que apunta a suplir sus
carencias o lo que se ha denominado como sus "necesidades", necesidades que,
en la mayoria de los casos, remiten al discurso del adulto, desconociendo lo que

los nifilos y nifias puedan decir y pensar sobre lo que le acontece.

Asi las cosas, uno de los intereses de nuestro proyecto pedagdgico investigativo
se situa en la via de hacer visibles esos modos particulares de ver, entender y
explicar el mundo que tienen los nifios y nifas que padecen una enfermedad como
el cancer. Las tipicas concepciones progresistas y desarrollistas acerca de la
infancia, se dejan de lado en esta propuesta investigativa, para ocuparse de la
cotidianidad de unos nifios y nifias que reconocemos como sujetos de lenguaje y
experiencia que pueden crear sentidos en torno a aquello que les pasa en relacion

consigo mismos, con los otros y con lo otro.

Para nosotros, el nifio es un interlocutor valido y sus narraciones,
representaciones e interpretaciones de experiencias vividas, nos sitdan frente a la
formacién como relato de acontecimientos que generan rupturas, discontinuidades

y transformaciones en la vida de ese sujeto que habla.

7. FUNDAMENTACION METODOLOGICA

En la busqueda de un horizonte metodolégico que nos permitiera abordar la
singularidad de cada nifo y nifia, desde sus relatos y representaciones de
experiencias vividas, optamos por la estrategia de Estudio de Caso, propia de la
investigacion cualitativa, en tanto nos ofrecia posibilidades para la construccion de
saber en torno a lo particular de los sentidos y significaciones que los nifios y

nifnas con cancer atribuyen a aquello que les pasa o acontece.
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En esa medida, comprendimos inicialmente el Estudio de Caso como una
estrategia que, por su caracter no intrusivo, "empatico y no intervencionista"
(Stake, 2007: 23), nos permitiria "comprender como ven las cosas los actores"
(Stake, 2007: 23); es decir, como los nifios y nifias con cancer representan la
enfermedad, las relaciones consigo mismo y con los demas, el prondstico de

enfermedad terminal y, en ultimas, la vida misma.

Con este propdsito, comenzamos una serie de acercamientos al acontecer de
estos nifios y nifas, acercamientos que fueron creando la necesidad de generar
espacios para un intercambio dialégico en el cual la conversaciéon, la expresion
grafico-plastica, el juego y los silencios, se configuraron como ejes esenciales de

una relacion pedagdgica mediada por la palabra y la escucha.

En el marco de esa relacidon, nos dimos cuenta que lo importante, en nuestro caso,
no era juzgar la veracidad o no de lo dicho por los nifios y nifas, tampoco verificar
hipotesis o teorias preestablecidas, sino descubrir los matices particulares que
adquiere la formacion en las narraciones y representaciones de experiencias

vividas por los nifios y nifas.

Ese significante de experiencia, como aquello que nos pasa y se puede relatar
(Larrosa, 2003, 2006), es precisamente lo que nos conduce a pensar el Estudio de
Caso desde una perspectiva en la que la experiencia, lo vivido, se configura como
fendmeno susceptible de descripciones e interpretaciones. Es aqui cuando
nuestro Estudio de Caso se convierte en una lectura fenomenoldgico-
hermenéutica de los relatos de formacion de un grupo de nifos y nifias con

cancer.

Dicha lectura se sustenta en postulados de autores como Van Manen (2003), para
quien la Fenomenologia y la Hermenéutica constituyen un método que permite
comprender mejor a los seres humanos, en la medida en que exigen, de parte del

investigador, "la capacidad de ser reflexivo, intuitivo, sensible al lenguaje y
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constantemente abierto a la experiencia” (Van Manen, 2003: 10-11). De acuerdo
con el trabajo de este autor, la Fenomenologia y la Hermenéutica, intentan develar
significados que subyacen a la experiencia y que dan cuenta de las maneras en
las que cada uno (a) se relaciona consigo mismo, con los otros y con lo otro.
Fenomenologia y Hermenéutica se orientan entonces a la busqueda de sentidos
frente a lo que nos acontece en "el Mundo de la Vida", ese mundo que Van Manen
presenta como el mundo de lo cotidiano, de lo que nos pasa, o dicho de otro
modo, el mundo de la experiencia vivida. El Mundo de la Vida, se configura pues
como el principal objeto de indagaciéon para la Investigacion Fenomenoldgico-

Hermenéutica, en tanto es en él donde tiene lugar la experiencia.

Para autores como Ricoeur (1986: 39-73), referenciado por Scannone (2005: 179),
la Fenomenologia y la Hermenéutica "se pertenecen mutuamente, pues la
hermenéutica presupone la fenomenologia, que ella preserva como su suelo
nutricio, al interpretarla; y la fenomenologia -a su vez- no puede constituirse sin
una hermenéutica que la explicite y discierna sin deformarla". Desde esta
perspectiva, queda claro que para el abordaje de un fendmeno, no basta con la
mera descripcion del mismo; a ella ha de sumarse una dotacion de sentido que se

pone de manifiesto en el plano de la interpretacion.

Adoptamos pues el Estudio de Caso desde la perspectiva Fenomenoldgico-
Hermenéutica, en tanto nos ofrece la posibilidad de abordar la Formacién como
fendmeno vinculado a las experiencias vividas. Comprender la Formacion como
fendmeno implica reconocer que es un acontecimiento y, como tal, tiene que ver
con lo que puede ocurrir, lo inesperado, los cambios, las rupturas, las tensiones;
es decir, todo aquello que remite siempre a la novedad como posibilidad de
nuevos comienzos. Asi las cosas, hablamos de la Formacion en términos de
constantes construcciones, reconstrucciones y deconstrucciones que el ser
humano va haciendo de si mismo, a partir de sus experiencias y del encuentro con

el otro y con lo otro.
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Lo que aqui nombramos como lectura fenomenoldgico-hermenéutica, comprendio

entonces cuatro momentos que se describen a continuacién:

1. Generacién de espacios para el intercambio dialégico: Los encuentros con
los nifos y nifias no implicaban la estructuracion de planes de trabajo o sesiones
de intervencion, sino la conversacion acerca de asuntos relacionados con la
enfermedad, los diagndsticos, prondsticos, proyectos, deseos, preocupaciones,
entre otros que poco a poco se fueron concretando en microtematicas para el
abordaje de la pregunta de investigacién. De la mano con estas conversaciones,
propiciamos la realizacion de actividades para la narracién y representacion de
experiencias vividas, a partir del dibujo, el collage, el juego, la escritura de

autobiografias, diccionarios, u otras elaboraciones.

El cierre de estas actividades se hacia mediante la reflexiéon personal sobre lo que
cada uno narré6 o representd. Dicha reflexion revelaba aspectos comunes vy
particulares relacionados con los sentimientos, percepciones y maneras de ver o

comprender las experiencias vividas.

2. Delimitacion de microtematicas: La permanente revisién y reflexién de
nuestras notas de campo y producciones de los nifios y nifias, fue dando pistas
para la realizacion de un ejercicio de tematizacién en el que logramos focalizar
tres asuntos comunes a los cuales denominamos microtematicas, entendidas
como una "aproximacion selectiva o de marcaje [...] para obtener un conjunto de
frases que "capturaran", por asi decirlo, los significados esenciales de la
experiencia" (Ayala, 2008: 418).

Las tres microtematicas que focalizamos, son las que se resaltan a continuacién:

Experiencias de enfermedad, proximidad a la muerte y construccién de sentidos

en torno a la vida.
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3. Interpretacion de microtematicas: El punto de partida para este ejercicio
fueron las significaciones que los mismos nifilos y nifias asignan a lo que narran y
representan como experiencias vividas. Lo que tratamos de hacer entonces fue un
intercambio de sentidos en el que los integrantes del seminario de investigacion
nos dimos a la tarea de realizar una lectura reflexiva de las palabras y
elaboraciones de los nifios, a partir de una serie de debates al interior del grupo y
la recurrencia a fuentes bibliograficas sobre las nociones implicadas en el

proyecto: infancia, finitud, experiencia y formacion.

4, Reflexibn acerca del fendmeno: EI ejercicio interpretativo de las
microtematicas se concreté en la elaboracion de un texto en el que abordamos la
Formacién como relato; es decir, construimos saber pedagoégico en torno a ella, a
partir de las narraciones y representaciones de experiencias vividas por los nifos y

ninas con cancer.

Durante el desarrollo de esta propuesta fenomenologico-hermenéutica, nos
apropiamos de un conjunto de herramientas que nos permitieron acceder a las
descripciones experienciales de los niflos y nifias, entre ellas: Observacion de
Cerca, Anécdotas, Entrevistas Conversacionales y Autobiografias. Cada una de

éstas se describe en las siguientes lineas:

Observacion de Cerca: Se trata de una observacion en la que el equipo
investigador se adentr6 en el diario acontecer de los nifios y nifias con cancer
albergados en la Fundacion. Este tipo de observacion, implicaba mantener una
"actitud de alerta hermenéutica" (Manen, 2003, 86) que nos permitiera la reflexion
constante y cuidadosa sobre el sentido y significado de las situaciones narradas y
observadas. La Observacion de cerca nos ofrecido la posibilidad de captar el
lenguaje no verbal de los nifios y nifias, sus silencios, el tono de sus narraciones y

sus reacciones corporales.
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Anécdotas: Los nifios y nifas narraron acontecimientos relacionados con el
diagndstico, la hospitalizacion, los efectos de los medicamentos en su cuerpo, la
separacion de su familia, la permanencia o distanciamiento de la escuela, el
pueblo, los amigos, entre otros. Todas estas narraciones eran evocaciones de la
memoria y de lo que queda como recuerdo de la experiencia vivida.

Entrevistas Conversacionales: Estas entrevistas nos permitieron explorar y reunir
material narrativo sobre distintas tematicas que surgieron en la dinamica de los
encuentros con los nifos y nifias. Ademas de esto, tuvimos la oportunidad de
establecer dialogos acerca del significado que una misma experiencia adquiria

para cada uno de ellos.

Autobiografias: Se solicitaba a los niflos y nifias que escribieran acerca de
acontecimientos puntuales como su vida antes y después del diagndstico de
cancer, los mejores y peores dias de su vida, lo que mas extraian de su pueblo,

de la escuela, entre otros aspectos que pudieran resultar de interés.

De la mano con estas formas de aproximacién a la experiencia, se utilizaron otras
actividades que fueron de gran importancia para la recoleccion del material
experiencial. Son éstas: los diarios de los niflos y sus producciones artisticas,
expresadas en cuentos, canciones, dibujos, modelado, expresion teatral, entre

otras.

8. NARRACION, REPRESENTACION E INTERPRETACION DE LAS
EXPERIENCIAS VIVIDAS: LA FORMACION COMO RELATO EN LAS
EXPERIENCIAS DE ENFERMEDAD, CONSTRUCCION DE SENTIDOS
FRENTE A LA VIDA Y PROXIMIDAD A LA MUERTE

En concordancia con la Fundamentaciéon Metodolégica y los Objetivos de nuestro
proyecto, presentamos en este apartado lo que hemos denominado "palabras y
representaciones de los nifios (as)"y "nuestras palabras”, para hacer visible lo que

pudimos escuchar, leer y decir respecto a la Formacion como relato de
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experiencias vividas. Con la intencién de respetar la intimidad del nifio o nifia que
aparece como relator (a), utilizaremos so6lo su primer nombre para dar cuenta de lo

expresado por él o ella.

Lo que designamos como nuestras palabras remite a las lecturas que hemos
hecho de las palabras y representaciones de los nifios y nifias, a manera de
intercambio y construccion de sentidos, siempre provisionales y limitados, en tanto
cada lector (a) de lo contenido en este escrito, puede configurar multiplicidad de

interpretaciones sobre lo que en él se expresa.

Desde una posicion ética, situamos la palabra del nifio o nifa que se narra a si
mismo (a) como asunto que da de qué pensary que nos afecta por la carga de
significaciones que adquiere en el horizonte de una relacion pedagdgica de

acogida y apertura a la experiencia del otro.

8.1 LA EXPERIENCIA DE LA ENFERMEDAD

8.1.1 Metaforas de la enfermedad

La enfermedad misma se vuelve metéfora.
Luego, en nombre de ella (es decir, usandola
como metdfora) se atribuye ese horror a ofras
cosas, la enfermedad se adjetiva.

S. Sontag

Palabras y representaciones de los nifios y nifas:

-Miguel dice: "La leucemia es como un virus que lo enferma a uno; los virus vienen
de la tierra, de los animales, de la naturaleza, a mi el virus me vino de un veneno;
mi mama me dice que cuando pequefio, fumigaron un patio y llovio y el humo salid

y yo tomé el agua que tenia ese veneno".
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-Charly define el cancer como "una enfermedad maligna que se lo va comiendo a
uno por dentro y uno no se da cuenta". Agrega: "Yo no puedo decir como es el
cancer, pero cuando estaba enfermo sofiaba con un angel negro, con cachos y
toros; despertaba todo sudado, mi mama me despertaba y rezaba".

-En otra ocasion, Charly, expresa: "El cancer me hizo sufrir mucho, pero me ayudo
a cambiar, yo antes era un pela'o altanero, no valoraba a las personas, ni siquiera
respetaba a los mayores. El cancer cambid mi vida, ahora soy una persona
diferente, mads humano, mds sensible; antes me gustaba hacer maldades y pelear

mucho, jugaba con las mujeres, pero eso ya lo pagué, borron y cuenta nueva".

-Yaira expresa acerca del cancer: "Me parece dificil, pero superable; en partes me
aburre por ser la unica en la familia, porque diran que iré a ser la heredera del

cancer".

-Alicia escribio: "La enfermedad es un castigo. Yo queria morirme, por eso Dios
me mandd la enfermedad. Ademads, es un castigo para mi abuela, porque ya no
tiene la sirvienta que le hacia todo" Anade: "Me dio cancer, porque Dios me lo
mandd. Yo antes era muy mala, sdlo pensaba en venganza, queria vengarme de
mi papa porque le pegaba a mi mama". En otro momento dice: "A mi si me pone
contenta que el doctor me haya dicho que estoy mejor; lo que pasa es que si ya
voy a estar aliviada, me toca devolverme para Tamesis y alla voy a estar muy
aburrida con mi mamita y mis hermanitos. Mamita apenas me vea bien, me va a
poner a hacer destino otra vez; ella no va a entender que todavia me faltan cosas

para estar del todo aliviada".

Nuestras palabras:

Cuando se padece una enfermedad, el sujeto crea representaciones en las que
atribuye multiples significaciones a lo que le acontece. En este sentido, hemos
identificado en los nifos y nifias de la Fundacién la construccion de un conjunto de

metaforas con las cuales buscan comprender aquello que pasa por su cuerpo y
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que se presenta como inevitable. Tal como lo describe Diaz (1996): "El intento por
comprender un proceso que en muchas ocasiones no se ve, genera fantasias que
tratan de dar una explicacién comun a aquello que ocurre a nivel celular" (Diaz,
1996: 45). Asi, los nifios y nifas describen el cancer con figuras como la de un
virus, algo maligno que devora, una oportunidad para cambiar y pagar por el mal

hecho a otros, un castigo o el ser portador de un mal.

Llama la atencion el hecho de que la metafora del virus que relata Miguel, se
configure como el producto de una explicacion que su madre instala en él y que se
funda en la creencia de que la leucemia llega a su cuerpo como efecto de una
serie de sucesos externos. En lo que describe, s6lo uno de estos sucesos implica

su accion frente a lo acontecido: "Yo tomé el agua que tenia ese veneno".

Por otra parte, la metafora del cancer como algo maligno que devora, enunciada
por Charly, designa un caracter amenazante y destructivo a la enfermedad. El
cancer se personifica pues en la figura de un ente devorador que "come, consume,
corroe" (Diaz, 1996: 47). Lo curioso es que ese mismo devorador es visto como
algo que, ademas de corroer y hacer sufrir, arrastra consigo formar de ser y estar
en el mundo que remiten a lo relacional, a la manera de hacer vinculo con los
otros. Desde esta perspectiva, el cancer connota para Charly una oportunidad de
cambio y redencién que implica el comienzo de una vida diferente en la que el otro
adquiere significaciones y representaciones distintas a la agresion, la burla o el
abuso. EIl cancer aparece entonces como un tiempo que se ha brindado al sujeto

"para pensar, reflexionar y arrepentirse de las faltas" (Diaz, 1996: 51).

Otra metafora que encontramos en los relatos de los nifos y nifias es la de Alicia,
quien se refiere al cancer como un castigo enviado por Dios a causa de ciertos
hechos: haber deseado morir y quererse vengar de su padre. Este castigo se
asume pues como algo merecido, pero que ademas afecta a personas cercanas;
en ese sentido, dice Alicia que su abuela "ya no tiene la sirvienta que le hacia

fodo". La enfermedad, vista como castigo, adquiere entonces para Alicia un
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caracter dicotomico: pagar por lo que se ha deseado y liberarse de tareas que le
son impuestas por su abuela. Es significativo que el estar enfermo se presente

para esta nifia como una especie de excusa que le representa beneficios.

Una ultima metafora que leemos en las narraciones de los nifios y nifas es la que
ha construido Yaira, configurando una imagen de si misma como portadora de un
mal. El cancer adquiere para ella la significacion de algo que la hace distinta a los
demas miembros de su familia, en tanto es la Unica que lo padece. Lo que
aparentemente le preocupa son las consecuencias que la enfermedad pueda tener
en los otros: "Diran que iré a serla heredera del cancer". En esta medida, Yaira se
percibe como la posible responsable de que pueda ocurrirle lo mismo a sus
descendientes; ello pone en evidencia el sentido de carga que el cancer le

representa.

8.1.2 De cara al diagnéstico y tratamiento

Parece, pues, que la salud del hombre consiste en
un equilibrio, ciertamente  siempre  provisional e
inestable, que se basa en todo wun conjunto de
correspondencias y  referencias, entre  exterioridad
e interioridad, entre la historia como ambito comun
y compartido y la experiencia personal.

LI. Duch

Palabras y representaciones de los nifios y nifas:

-Yaira relata: "El dia que me dijeron, yo estaba hospitalizada viendo television y
llegaron un montén de médicos y me dijeron que tenia cancer, pero que eso se
frataba con quimioterapia. A mi no me dio tristeza, no pensé que era triste tener

cancer.
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-Hugo dice: "El dia mds triste mi vida fue cuando me dijeron que tenia cancer. El
médico me dijo delante de mi mama; ahi mismo me puse a llorar, porque mi
abuelita se habia muerto de cancer y tenia miedo de que me pasara lo mismo. Yo
le pregunté al médico si me iba a morir, pero él dijjo que no, que algunas personas
se morian de cancer, pero que a mi no me iba a pasar eso". A esto afade: "Yo
estaba muy triste y no queria hablar con nadie; yo vivia con mis tias y me encerré.
En dos meses no volvi al pueblo y entonces no veia a mi papa, fue después que
mi mama y mi papa hablaron conmigo y me dijeron que me iba a hacer el

tratamienfo y que no me iba a morir. Ya no me encerré mas y hablé".

-Lina expresa: "El dia mas triste de mi vida fue cuando me contaron que tenia
leucemia. Yo habia venido donde una tia a una cita médica, porque estaba muy
palida y muy flaca; los examenes que me hicieron mostraron que tenia leucemia.
La noticia se la dieron a mi tia y yo estaba ahi. Yo no entendia muy bien lo que
significaba esa palabra, qué era esa enfermedad, pero lloré. Después fue que vi

un programa de television y me di cuenta que la leucemia era un tipo de cancer".

-Charly narra: "Yo me di cuenta que estaba enfermo porque mantenia mucho
cansancio, suefio, dolor de cabeza y fiebre. El médico le explico a mi mama; a mi
Ss6lo con frases mas cortas me dijeron que tenia cancer". ~Agrega: "yo terminé el
tratamiento hace muchos anos y me descubrieron el cancer a los 10, pero ya
estoy declarado como sano. Lo que mas recuerdo es que me queria morir, ya
estaba cansado de tantas quimioterapias;, eso es lo peor que le pueden hacer a un

ser humano".

-Refiriéndose a una de sus quimioterapias, Jhon expresa: "Me siento mareado,
con un sabor maluco en la boca, desaliento y tengo mucho calor. Hoy me tuvieron
que chuzar tres veces, porque no me encontraban la vena. Ya no le tengo miedo a
los chuzones, uno se empieza a acostumbrar, porque ya lo tienen que chuzar para

fodo. Cuando era mas pequefio, cuando estaba empezando las quimios, le tenia
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mucho miedo a las agujas, a veces me tenian que tener entre varias personas,

pero ya uno se acostumbra”.

-Escribe César: "Tratamiento es todo lo que le hacen a uno; lo hospitalizan para

que se alivie mas de lo que uno tiene. De ahi, uno ya puede estudiar".

-Haciendo referencia al hecho de estar hospitalizado, Jairo expresa: "No es tan
horrible, es normal; lo maluco es que uno se aburre, lo bueno es que uno ve

television, pero uno se aburre solo".

-Yohana dice que "es rico estar en el hospital, es rico ver television, estar ahi

acostado, las cositas que le ponen a uno, unas comidas que son madas ricas".

Nuestras palabras:

Una de las primeras reacciones ante un diagnodstico de cancer suele ser la
negacion. Es significativo que en los registros sobre el diagndstico, no tengamos
relatos de los nifios y nifias en los que expresamente se vea este mecanismo. Sin
embargo, algunas de las metaforas construidas por ellos o por sus familias, si
apuntan a ocultar informacién o a no querer saber acerca de la enfermedad, el
tratamiento y sus consecuencias. La negacion busca, entre otras cosas, aplazar el

dolor de escuchar una verdad que toma tiempo asimilar.

Llama la atencién el hecho de que cuando se desconocen las implicaciones de la
enfermedad, el diagndstico no produce las reacciones que se esperarian ante este
tipo de notificaciones. Para Yaira, en un primer momento, la noticia de padecer
cancer no representaba un asunto preocupante. Dice: "A mi no me dio tristeza, no

pensé que era lriste tener cancer".

En momentos posteriores, cuando conoce lo que su enfermedad podria implicar,

encara el diagndstico haciendo una idealizacién o sobrevaloracion del saber
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médico. Es asi como Yaira situa al doctor en la posicion de un otro poderoso que
por designio de Dios, puede curar: "Los médicos son los que Dios escoge como
instrumentos que saben qué hacer con uno y al fin lo salvan a uno de morir. Para

mi, los doctores son como algo que Dios manda para uno poder aliviarse".

Recibir el diagnéstico de cancer, puede ser también ocasion de rememoraciones o
actualizaciones particulares de las experiencias de otros. En este sentido, vemos
como Hugo asocia la muerte de su abuela con lo que podria pasarle a él. Lo que
el nifio hace entonces es una configuracién de su presente, a partir de algo que ha
ocurrido a un otro cercano en el pasado. Tal como lo dijera Mélich (2005: 35), los

seres humanos

Interpretamos el presente a la luz mas o menos intensa del pasado
[...] El presente se recrea a partir de su experiencia del pasado (la
propia o la transmitida). Se hace experiencia del presente desde
otra experiencia heredada, desde la experiencia de mi pasado o

del pasado de los otros.

Tanto en las palabras de Hugo como en las de Lina, se devela la percepcion del
momento del diagndstico como un suceso de gran impacto que genera, entre otros
efectos, miedo ante la posibilidad de morir, tristeza profunda o la toma de
decisiones como el aislarse de la familia. Lo que se pone de manifiesto en los
relatos de estos nifilos es que la angustia puede ser otra de las tantas respuestas
ante el diagnodstico de cancer, mas aun cuando a esta enfermedad se le asocia
con la ocurrencia de la muerte; por lo tanto, se le percibe como una amenaza real

que tiene lugar en el cuerpo.

En algunas ocasiones, los procedimientos médicos que se realizan contra el
cancer, son vistos por los nifios y nifias como invasién o ataque al cuerpo que
produce temores, dolores o malestares de los cuales se quiere huir, aunque ello

implique renunciar a la propia vida: Lo que mas recuerdo, dice Charly, "es que me
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queria morir, ya estaba cansado de tantas quimioterapias; eso es lo peor que le
pueden hacer a un ser humano”. La muerte se convierte pues en la manera de
terminar con situaciones dolorosas que son sentidas como invasivas vy

degradantes.

Para otros niflos, el tratamiento constituye una rutina a la que uno puede irse
acostumbrando, como si se tratara de algo que forma parte de la cotidianidad.
Jhon reconoce que el discurrir mismo de la enfermedad trae consigo unas
practicas que terminan incorporandose al diario vivir: las quimioterapias, los

chuzones permanentes, entre otros.

Una mirada diferente sobre el tratamiento es la que tiene César. Lo percibe como
una circunstancia de alivio que le ofrece posibilidades. Del tratamiento, deriva
entonces el hecho de poder estudiar y recuperar la salud que se ha perdido por

causa de la enfermedad.

Con sus relatos acerca del diagnéstico y el tratamiento, los nifos y nifas nos
remiten también a la hospitalizacion como hecho que adopta diferentes
significaciones: Charly la adjetiva, atribuyéndole el caracter de circunstancia
horrible que se asocia a la practica de procedimientos médicos; para Jairo, estar
hospitalizado adquiere la connotacion de una situacion "normal" que trae consigo
ciertos beneficios; Yohana, por su parte, ubica estos beneficios en el plano de

satisfacciones corporales que se resumen en la frase "es rico estar en el hospital".
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8.1.3 Mirarse a si mismo: El cuerpo en el niiio con cancer

Pensar el cuerpo es tener que pensarlo desde
la intimidad de una experiencia que el individuo
hace con él. Aqui, necesitamos algun tipo de
enfoque que nos permita pensarlo no  como
mero "objeto" entre otros, sino como

experiencia" del existente 'y como  travesia.

F. Barcena y otros

Palabras y representaciones de los nifios y nifas:

-Dice Yaira: "Me dio duro fue cuando me dijeron que se me caia el cabello... Un
domingo me fui a banhar el pelo, y cuando me iba a desenredar, quedo el montdn
de pelo en la peinilla y lloré mucho, ya queria que se cayera del todo para ver
como me veia. Ni la operacion me dio duro, ni quimios, lo peor es que no tenga
pelo; uno se ve muy feo, uno sin pelo que se va arreglar”. Agrega: "Yo al principio
me ponia peluca, pero cuando llegué a la Fundacion y vi que Lina y Alicia estaban
sin nada y que no se preocupaban por eso, dejé de ponerme la peluca y solo me

coloco una gorra”.

-Durante la realizacion de una actividad de descripcion de imagenes, Yaira
selecciona una lamina en la que aparece Juanes con un nifio sin cabello; respecto
a esta imagen dice: "Es diferente a los demas nifios al no tener cabello.Pues si,

porque eso es como algo comun en todas las personas; uno nacid con eso. Es
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como si a uno le faltara algo que debiera estar, porque hace parte del cuerpo de

uno”.

-Propusimos a los nifios y nifias una actividad consistente en construir un cuerpo
con recortes de revistas. Yohana, luego de concentrarse en la lamina de una
modelo, indico: "Quiero ser asi porque el cuerpo es sano, porque la cara es limpia
y el cabello es limpio, porque ese cuerpo no tiene picaduras, no tiene granos y uno

m

SI.

-Hugo no encuentra la gorra para ir a una cita médica. Su madre lo invita a que

salga sin ella, pero él responde: “No, porque me ven asi todo calvo".

-Jhon, al mirar su reflejo en el vidrio de una ventana que da al patio, dice: "Estoy
triste porque ya se me esta cayendo el pelo”; con una mueca de risa en su rostro

expresa: "Ya parezco un chandoso".

-Hugo dice: '"Las marcas que tengo son de las quimioterapias, se me hacian
granos y me quedaban las cicatrices y las venas se ven asi porque se secan por la
quimio tan fuerte". En cierto momento se frota los ojos y se sorprende al ver que
se le estan cayendo las pestafas. Al respecto, dice: "Me da tristeza, pero qué,

igual eso vuelve y crece".

-Daniel dice: “Los cachetes me los sacd la Prednisolona... Con la quimioterapia se

me esta cayendo el pelo y no me gusta porque Emmanuel me dice calvo".

Nuestras palabras:

Cuando decimos cuerpo, nos referimos a "una relacion de experiencia con el
mundo" (F. Barcena y otros, 2003: 6) en la que las narraciones y representaciones
de los nifios y nifas de la Fundacion remiten a un conjunto de significaciones

sobre la percepcién que se tiene de si mismo, a partir de lo que el cuerpo puede
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expresar acerca de lo que acontece a cada uno. El cuerpo se configura pues como
memoria, testimonio y huella de la experiencia vivida, en tanto nos permite hablar

de los sentidos que damos a lo que nos pasa.

El cuerpo, como construccion de sentidos, es "un sistema abierto al mundo, cuya
dinamica y expresividad desborda el ambito del organismo-objeto y se adentra en
la singularidad de nuestra experiencia subjetiva" (Barcena y otros, 2003: 24). Es
asi como para cada nifio y nifia el cuerpo es expresion de lo vivido, manifestacion

y escenario de acontecimientos.

En Yaira, el cuerpo se percibe como una imagen que se fragmenta cuando falta
una de sus partes constitutivas: el cabello. Sin éste, se transforma la manera de
aparecer ante los otros, de modo que se representa como distinta a los demas por

no tener algo que describe como inherente a todos los seres humanos.

La cultura ha creado estereotipos de belleza que determinan lo que se quiere y
espera del cuerpo como apariencia e imagen que ha de "ajustarse a canones de
belleza y de salud socialmente dominantes" (Barcena, 2003: 7). Aunque perder el
cabello no duela y no empeore el estado de la enfermedad, si tiene efectos en lo
que Yaira ve de si misma como cuerpo incompleto y, por tanto, carente de belleza.
Este cuerpo se narra desde la ausencia de algo, desde la pérdida de una
caracteristica que lo haria semejante al cuerpo de los otros. El sélo se siente
identificado cuando descubre la existencia de otros cuerpos en los que también

percibe la falta de ese algo constitutivo.

El descubrimiento de esos otros cuerpos convoca a la ocurrencia de
transformaciones en los modos de relacién consigo mismo; sin embargo, siempre
esta presente la necesidad de un objeto que opere como sustituto de lo faltante,
lamese peluca o gorra. Este objeto, adquiere entonces para Yaira la connotacién
de cubrimiento y ocultacion de la falta, una falta que, independientemente de las

caras que muestre, siempre estara presente en el devenir del sujeto.
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Cuando el objeto que sustituye o enmascara la falta también esta ausente, se
revela una circunstancia en la que el sujeto no quiere aparecer ante los demas,
porque se siente objeto de la mirada de otros, que en ultimas es una mirada sobre
si mismo. En este sentido, retomamos la frase de Hugo en el momento que
expresa: "Me ven asi todo calvo”.

Es significativo el lugar que para algunos nifios y nifias adquiere la caida del
cabello como acontecimiento que marca distancias entre el yo y los otros, pues
esto inscribe al cuerpo en sentidos que estan mas del lado de su configuracion
como discurso que desde su percepcidon como organismo; por ello consideran mas
grave la pérdida del cabello que otros efectos derivados de las intervenciones
meédicas. Jhon, por ejemplo, ve en si mismo una imagen devaluada del cuerpo,
producto de lo que en él opera como invasivo, transformando el ser al punto que

se le ubica en una posicion degradada.

Como objeto de intervencion, el cuerpo se convierte en escenario de registros e
inscripciones que dejan huella o constituyen lo que Hugo denomina "marcas", las
cuales hacen visible aquello que ha acontecido en el cuerpo y que lo modifica, en
el sentido de una trasformacion deformante. Esas marcas son leidas pues como
signos de deterioro que alteran la imagen corporal que cada nifio y nifia construye
de si mismo. En este sentido, sefala Diaz: "La mirada que mas duele es la propia,

la que conoce lo que se ha sido y evidencia lo que ya no es" (1996: 92).

En las maneras como se percibe el cambio que se presenta en la imagen corporal
durante el tratamiento, es fundamental el discurso del otro, un otro que, como en
el caso de Daniel, pone palabras para sefalar y burlarse. Lo que ese otro dice,
atraviesa el universo de significaciones que cada uno edifica o derrumba en su
configuracion como sujeto histérico que se siente afectado, tocado por el lenguaje

del otro.
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En esta medida, comprendemos que el ser humano carga de significados,

simbolos y sentidos su existencia, de modo que llega a dar forma a su cuerpo

como constructo de lenguaje.

De acuerdo con Barcena y otros (2003: 42) "El

lenguaje podria ser algo asi como el corazéon del cuerpo o, mas radicalmente,

como lo otro del cuerpo que hace cuerpo y lo desborda".

Cada uno de los relatos de los nifios y nifias pone en evidencia entonces un

cuerpo que no se piensa solo en términos organicos, sino que emerge ademas

como espacio y experiencia de sentido |[..] que semantiza el

mundo en que vive y al hacerlo descubre la magia de ese cuerpo

que le permite pensar y hablar,

de lo ausente y de

referirse a si mismo y al otro, tratar

inmaterial, representar el acontecer del

tiempo vivido (Barcena y otros, 2003: 19).

8.1.4 Miradas, voces y silencios de los otros: El nifio con céancer en el

escenario de |la alteridad

El ofro ya no parece ser sbélo un afuera
permanente, o una promesa integradora, o su
regreso a nuestro hospedaje, o0 su extranjeria, o
su andar errante y/o  vagabundo. Su irrupcion

confunde el espacio de la mismidad.

C. Skliar

Palabras y representaciones de los nifios y nifas:

-Yaira cuenta: "Un muchacho me gustaba, era alfo, joven. Pero ya ahora cuando

me llamd, me hice la que no sabia con quién hablaba, porque ahora estoy por aca

y no tengo pelo. Imaginese uno con el novio y sin pelo... Todo mundo mirandolo a
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uno y riéndose". Agrega: "Cuando voy al pueblo, casi no salgo, porque me gritan
cosas. Una vez dos muchachas me gritaron cosas delante de la gente en la calle;
me mandaban notas con mis hermanos insultandome,  diciéndome calva,

caripamela, que si iba a apostar una carrera con las mas cuquis a ver quién gana".

-ldaly expresa: "A mi si me gustaria volver al pueblo. Lo que pasa es que lo mas
aburridor es tener que aguantarse las burlas de los companferitos. A mi me gusta
estudiar y los amiguitos, pero ya cuando uno esta alla, todo mundo lo mira raro y
comienzan a preguntar un monton de cosas de como va uno, que por cuanto

tiempo va estar... y asi.. Eso es muy aburridor".

-Recordando sus épocas de escuela, Charly relata: "Me molestaba que los
profesores me trataran con preferencia y que mis compaferos no quisieran jugar
ni pelear conmigo, porque estaba enfermo.Los profesores decian que si eran
bruscos conmigo, me podia suceder algo”. A esto afnade: "Mi mama me protege

mucho desde que me enfermé de leucemia”.

-Refiriéndose al deterioro en el estado de salud de Lina, dice Charly: "Es que Lina
se ha puesto asi por estar en el colegio durante las quimioterapias. Cuando uno
estda en quimio, no debiera ir al colegio, porque uno puede coger cualquier cosa

muy facil. Vean lo que le pasd a Jhon y a Lina lo mismo".

-Alicia cuenta: "Antes de que me enfermara casi no compartia tiempo con mi
mama. Ella casi nunca estaba en la casa, era yo la que hacia los oficios de la casa

y cuidaba de mis hermanos”.

Nuestras palabras:

De acuerdo con lo que rastreamos en los relatos de los nifos y nifias, podemos
afirmar que el hecho de padecer el cancer se convierte en ocasién de cambios,

rupturas o transformaciones en los modos y sentidos de relacién con el otro,

64



entendido ese otro como el mas intimo, el mas cercano o aquel que de alguna
forma afecta por la carga de significaciones que me asigna en su discurso. En esta
medida, cada uno de los nifios y nifias de la Fundacidon se lee y configura no soélo

desde lo singular, sino también desde lo que los otros dicen o callan.

En las palabras de Yaira, por ejemplo, percibimos una renuncia al vinculo amoroso
por causa de algo que se constituye como falta, la ausencia de cabello, la cual
adquiere en ella la connotacion de una marca que la excluye y la hace distinta.
Pareciera que no se sintiera merecedora del aprecio y valoracion del otro. Nos
preguntamos entonces ¢jhasta dénde es responsable de estas fracturas en las
maneras de relacién con el otro, con el semejante?, pues en las situaciones que
describe, su posicion podria leerse ingenuamente como la de una victima de

maltrato o de circunstancias que le resultan inmodificables.

La presencia de eso que hemos denominado "marca", representada por ejemplo
en la ausencia de cabello, se convierte en objeto de la mirada del otro, lo cual
implica no sdélo un reconocimiento, sino también las adjetivaciones que se hacen
del mismo: Me miran para burlarse, agredirme, retarme, sefialarme, ver la
carencia, la diferencia o bien, para reconocerme un lugar, situarme como referente

0 ubicarme como ejemplo de vida.

Las miradas pueden estar acompafiadas de voces, de preguntas sobre la
situacion del nifo (a) que en ocasiones pueden ser oidas no como muestra de un
interés real por su acontecer, sino como expresiones que se tornan molestas o
invasivas, cuando quien pregunta es percibido como un extraio en busca de un
dato acerca del organismo enfermo. Es como si la pregunta estuviera dirigida a la
enfermedad y no al sujeto que la padece. De esta manera, puede comprenderse
que para ldaly sea tan "aburridor" el hecho de que le pregunten siempre lo mismo;
al parecer, lo que la inscribe o le da un lugar en las voces de los otros es la

enfermedad.
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En el escenario de la practica aparecen también quejas de los nifios relacionadas
con el profesor que los ubica en la posicion de distintos. Asi mismo, se presentan
imagenes como la de una madre que sobreprotege, porque ha acontecido algo
que parece distinguir a su hijo de los otros nifios y nifas. En esta medida, Charly
se refiere a sus maestros (as) y a su madre como sujetos que lo fijan en una
posicion de diferente por razon de la enfermedad. Surge entonces de parte del
otro un diferencialismo que designa lugares y representaciones que, segun Skliar
(Poner en tela de juicio la normalidad, no la anormalidad: 10), "perpetuan hasta el
hartazgo el poder de nombrar, el poder de designar y la distancia con el otro".
Aquello que tiene la apariencia de una preocupacion por el nifio, no resulta ser
otra cosa mas que "una de las tipicas estrategias coloniales para mantener
intactos los modos de ver y de representar a los otros y asi seguir siendo nosotros,
impunes en esa designacion e inmunes a la relacion con la alteridad" (Poner en

tela de juicio la normalidad, no la anormalidad: 10).

Cuando el nifo (a) se percibe a si mismo como diferente, llega a ver en los otros
semejantes a él unos rasgos que validan criterios diferenciadores por los que el
hecho de padecer cancer o estar en tratamiento adquieren connotaciones de
vulnerabilidad o riesgo. Asi las cosas, el nifio (a) queda inscrito en un discurso que
lo pone en posicion de victima, como si se tratara de un ser objeto de los avatares
del destino, representacion que en muchas ocasiones lo exime de toda

responsabilidad o posibilidad de encarar eso que le pasa.

Contemplar la enfermedad desde la diferencia, es asumir que las relaciones con el
otro cambian, se modifican, adquieren nuevos matices. En este orden de ideas,
vemos cémo Alicia nos remite con su relato a unas transformaciones en los modos
de relacion que ella describe antes y después de la enfermedad; un antes en el
que se ubicaba como protectora y responsable de sus hermanos dada la ausencia
y silencios de su madre, y un después en el que pasa de protectora a protegida;
curiosamente la enfermedad se convierte para ella en una forma de hacer vinculo

con un otro que estaba ausente, instalado en el silencio, y que ahora atiende a su
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lamado por causa de algo que se presenta como inesperado. La cercania de ese
otro que se posiciona en el lugar madre, inaugura entonces nuevas percepciones
sobre si mismo y sobre lo que se esperaba obtener de él: tiempo para compartir,

miradas, palabras, afectos.

8.2 CONSTRUCION DE SENTIDOS FRENTE A LA VIDA

8.2.1 Yo quiero ser, yo quiero tener: El nifio con cancer como ser deseante

La vida... experiencia creativa, significativa
e intensa... tiempo para la realizacion de
las posibilidades del ser propio. La vida es
lo que cada uno es capaz de lograr - en
sensibilidad, sentimiento y pensamiento - a

partir de reconocer que su tiempo es finito.

C. Gonzalez

Palabras y representaciones de los nifios y nifas:

-Alicia relata: "Lo mas duro o dificil de la enfermedad ha sido no seguir estudiando,
uno sin el estudio no esta bien preparado para ftrabajar". Agrega: "Me gusta
escribir y pintar, quiero aprender matematicas, porque quiero pasar del grado 5°
para ser una Oncdloga Pediatra". Posteriormente expresa: "Yo quiero tener un
hijo; a los 20, quiero estudiar Doctora Pediatra; a los 25, me quiero casar y a los
29, quiero tener un hijo". En otra ocasion, Alicia dice: "Suefio con ser una
Investigadora Forense y tener una casa grande para mi, mi mama, mi tia y mis

hermanos”.
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-Charly expresa: "Voy a comprar una hacienda para vivir con mi futura esposa y
mis hijos. Mi suefio es ser propietario de una hacienda;, ese es un negocio

rentable”.

-John dice: "Cuando salga de la clinica quiero comer salchichon y chorizos y jugar
y conseguir nuevos amigos, quiero ver a mi hermanito y a mi papa". Agrega: "Yo
quiero correr y estar en la Fundacion, aqui estoy muy solo, mientras que en la
Fundacion estan los ofros nifios; aqui todo el mundo esta enfermo, todo el mundo
es como aburrido, mientras que en la Fundacion todos jugamos y nos reimos

mucho... bueno, cuando uno no esta indispuesto y con las defensas bajitas".

-Lina comenta: "Quiero estudiar medicina, ftrabajar en un hospital con nifos
enfermos de cancer; yo sé lo que es tener eso y por eso puedo ayudarlos para
que no se sientan muy ftristes, ademas yo ya estoy muy aliviada y los nifios

pueden ver eso".

-En cierta ocasion, Alicia expresa: "Yo quiero estar aliviada, porque yo le hice una
promesa a mi Dios; yo le dije a El que si me sacaba adelante y me ayudaba a
aliviarme, me iba a poner bien juiciosa a estudiar y a cuidar a mis hermanitos; yo
no le pido mas sino mi salud y que ellos estén bien. Yo no sé hasta cuando El me
va a tener con vida, no sé si me dejara por ahi hasta los 18 o 20 afos; lo unico
que yo sé es que si me pone bien ofra vez, yo le voy a cumplir la promesa que le
hice. Agrega: "Yo tengo que escribir un libro donde cuente mi historia y para que la

gente conozca mas a Dios".

Nuestras palabras:

Construir sentidos frente a la vida implica asumirse como ser deseante, en
permanente tensidon entre lo contingente y lo novedoso; es decir, entre aquello no
podemos prever y lo que hacemos frente a ello. Desear es siempre querer algo

mas, reconocer que estamos en trayecto, que somos provisionales e incompletos,
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que no todo es posible; ello significa en ultimas que el deseo es “muestra de la
finitud humana" (Mélich, 2002: 154) y de la formacion como constante fluir entre lo
que nos es dado y lo que construimos, reconstruimos o deconstruimos en torno a

lo que nos acontece.

Lo que nos revelan las narraciones y representaciones de los nifios y nifas de la
Fundacion es que, independientemente de cuales sean o puedan ser sus objetos
de deseo, siempre sobresale el caracter deseante de un sujeto que se piensa en
relacion consigo mismo, con los otros y con lo otro, planteandose expectativas o
soflando mundos posibles en los que lo laboral, familiar, educativo, econdmico,

intelectual y afectivo apuntan a la configuracion de sentidos frente a la vida.

Mientras unos (as) estructuran planes respecto a lo que podria ser o quisieran que
fuera el devenir de su existencia, otros se sitlUan en el escenario de lo cotidiano
para referirse a las satisfacciones que proporcionan las cosas sencillas. Esa
satisfaccion no seria la misma sin la compafia o presencia de un otro cercano
que, en las palabras de Jhon, tendria el lugar de amigo o familiar con quien puede

sentir que no esta solo.

Es importante sefalar el reconocimiento que el nifio hace de la contingencia como
algo que estd presente en su cotidianidad, forma parte de su vida y expresa su
condicion de finitud en términos tan sencillos como "estar indispuesto” o "tener las
defensas bajitas". Este reconocimiento implica comprender que la existencia
humana tiene limites, es provisional, temporal y esta atravesada por la falta, que

es precisamente lo que inaugura el deseo.

En Lina, el deseo se dirige a ayudar a otros nifos (as) y emerge como una
construccion que parte del haber pasado por las mismas circunstancias. Esto
constituye un saber de experiencia, "un aprendizaje en y por el padecer, en y por
aquello que a uno le pasa" (Larrosa, 2003: 34), lo cual la autoriza para situarse

como referente de vida. Sus palabras remiten pues a un deseo de dejar huella en
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otros, a un querer ser recordada por sus acciones, unas acciones que en su
discurso describen una relacion de acogida, de hospitalidad con ese otro que se

percibe como semejante en la experiencia.

Para Alicia, por otra parte, el deseo se configura a partir de una promesa que
implica un canje, una negociacion con un otro divino, a quien le reconoce el poder
de prolongar la vida. Esa promesa se sustenta en un hacer por si misma y por
otros cercanos e involucra un cambio de posiciones frente a la existencia. En el
escenario del pacto con ese otro divino, ella se describe como portadora de unos
compromisos que debe cumplir para ganarle tiempo a su pronostico terminal. La
promesa, segun lo enuncia Alicia, comprende ademas la elaboracién de un

registro acerca de su vida como testimonio de la presencia y obra del otro divino.

Finalmente, la contingencia se convierte en algo que los niflos y las nifias no
pueden evitar, pero que los convoca a configurar otras expectativas, a replantear
sus deseos, metas, suefios y a construir sentidos de vida frente a lo que les
acontece. En palabras de Meélich, “si no podemos eludir la situacion encontrada,
tampoco podemos evitar sonar, desear, anhelar, ser de otro modo, de oftra

manera, en oftras circunstancias" (2005: 22).

8.2.2 La vida en manos de qué o de quién: ;Qué hacer cuando la vida se

agota?

El significado de la vida - para el que vive -
no viene después de la muerte;, mds bien
se encuenfra en las actividades concretas
con las que el hombre realiza el presente
que tiene, tiempo presente que esta
afectado por el pasado que lo ha traido
hasta él y por el futuro que referencia hacia
donde quiere ir.

C. Gonzalez
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Palabras y representaciones de los nifios y nifas:

-En su cumpleafios, Lina expresa: "No me desees tantos arfios que hasta alla no

voy a llegar".

-Lina comenta: "Por ahi preguntan por mi los profesores y unas compaferas, pero
bueno... A veces a uno le foca aceptar las cosas.. Que se haga la voluntad de
Dios", En otra ocasion, expresa: "Para qué un libro que no tiene final feliz. Yo sé
donde va a terminar la historia, igual que la de Jhon y la de Miguel. Afiade: "No

quiero hacerme mds tratamiento”.

-Alicia manifiesta: "Yo no hecho el libro sobre mi, porque no ve que si lo hago me

muero”.

-Dice Charly: "Antes pensaba que lo mejor era que me hubiera muerto para no
seguir haciendo sufrir a mi mama y a las mujeres, porque yo era muy grosero y
desagradecido. Haberme aliviado del cancer fue como un milagro, pues los
meédicos le habian dicho a mi mama que ya no habia nada mds que hacer. De

pronto es una oportunidad de cambiar”.

Nuestras palabras:

Nuestra condicion de seres contingentes, limitados, nos convoca a pensar la vida
que tenemos y la que aun nos queda por vivir. Cada uno (a), construye,
reconstruye o deconstruye sentidos frente su propia vida, la que percibe, asume
como suya o simplemente deja en manos de los avatares del destino o de seres

en quienes reconoce el poder de disponer sobre la existencia.

Cuando Lina expresa: "No me desees tantos afos que hasta no voy a llegar”

escuchamos y leemos la voz de un sujeto que se contempla a si mismo como
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finito, consciente de la temporalidad y provisionalidad de la vida. Sus palabras nos
remiten también a la pregunta de los otros por la vida del que se sabe proximo a la
muerte; una manera de dar respuesta a esa pregunta es abandonarse a la
voluntad de un otro divino que en la constante tension entre el pasado y el futuro

en el presente, es reconocido por Lina como el artifice del devenir humano.

En el momento en que ella nombra su historia como semejante a la de otros, en la
medida en que acaba de la misma forma; es decir, con la muerte, pone de
manifiesto una eleccidon respecto al trayecto de vida en el que se ubica desde la

aceptacion y aparente resignacion de un final que le resulta inevitable.

Para Alicia, en cambio, la llegada de ese final puede aplazarse, en tanto no se
haga efectivo el cumplimiento de lo que antes hacia parte de una promesa. La
muerte aparece entonces para Alicia como algo a lo que se puede dar espera,
siempre y cuando se renuncie a hacerse cargo de ciertas situaciones que en un
principio constituian parte del canje o negociacion con el otro divino. Es como si,
desde la perspectiva de esta nifia, los seres humanos pudiésemos "hacerle
trampa" a ese otro divino, en una especie de juego en el que la vida depende de
las estrategias que usemos para "escurrirnos" o salirnos con la nuestra frente a lo

inevitable.

Charly, por su parte, percibe la vida como un milagro que representa para él una
posibilidad de cambio y el reconocimiento de un limite desde el que puede virar
hacia otras formas de relacién con los otros. De sus palabras, nos llama la
atencion la referencia que hace del morir en términos de un suceso mediante el
cual se pondria fin a lo que él mismo nombra como "hacer sufrir". La muerte,
constituiria pues una manera de pagar, pero al mismo tiempo de librarse de la

responsabilidad de vivir para reparar el daio causado a otros.
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8. 3 LA EXPERIENCIA DE PROXIMIDAD A LA MUERTE

8. 3.1 Metaforas de la muerte

Se piensa en la muerte para definir mejor qué obras y
qué goces  preferimos alcanzar  en la temporalidad
terminal  que nos quepa en suerte, para tener
conciencia del bien inapreciable  que  constituye  cada
minuto que nos depara y para reconocer y asumir el
maravilloso y multiple estallido de significaciones,
sensaciones y sentimientos que nos ofrecen el ser, el

mundo y la existencia.

C. Gonzalez

Palabras y representaciones de los nifios y nifas:

-Cuenta Lina: "Van dos veces en las que Alicia se ha ido pa'rriba". Alicia interviene

diciendo: "Me he quedado dormida mucho tiempo. He estado en coma dos veces,

me he ido, he estado entre la vida y la muerte; los médicos decian que ya no

podian hacer nada por mi, que ya no pasaba de esa noche. Me he muerto dos

veces, como Dios que resucito al tercer dia... No sentia tristeza, ni hinchazon, es

bueno y lindo". A lo anterior anade:

"Veo muertos estando dormida y despierta;, yo

sabia que me iba a ir mal en la dultima quimio, porque se me aparecia una
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muchacha y me decia que si me hacia la quimio me llevaba, pero yo no me puedo

morir".

-En otro momento, Alicia narra: "Yo vi a mi abuelo que ya esta muerto y también vi
a Dios; mi abuelo me dijo que no me dejara poner la quimioterapia, porque me
moria y aun no era la hora para yo ir al cielo... Esto ha sido lo mas bonito que me
ha pasado en la vida... Cuando me mori, me senti muy feliz, todo era muy bonito y
muy tranquilo, no me dolia nada, no sentia nada malo, ni dolor ni rabia;, yo estoy
feliz... Morir es muy bueno, porque uno se siente en paz.. A mi no me da miedo
morirme... Lo unico que no me gusta de morir es dejar sola a mi mama".

-Charly se refiere a la muerte como el momento "en que uno deja de existir,
cuando a uno se le van las luces y se le eleva el espiritu”. Dice que él vivio algo
como esto en el momento que tuvo un pre-infarto. Ahade: "La gente dice que hay
un tdanel, que se siente dolor, pero eso es mentira... uno no siente nada, sdlo se le
van las luces, pero a mi no me gusta recordar esas cosas, porque eso ya hace

parte del pasado”.

-Charly dibujé un angel que, segun él, representa a Jhon. Al respecto dice: "Jhon
era una persona buena y las personas buenas se van al cielo, ;como una persona

buena se va a ir para el infierno?".

-Refiriéndose a la muerte de Jhon, dice Frayd: "Jhon se murio, esta en el cielo;
primero estaba en la tierra y luego tiene alas y va al cielo;, las alitas le salieron

porque tenia un dolor de barriga. Mi mama me dijo".

-Emmanuel y Daniel estaban jugando a que cada uno era un conductor de bus
que se accidenté y "mato a todo el mundo"; Emmanuel comenta que en el bus
estaba su mama y su hermanita y que ellas también murieron, pero que la
hermanita a los pocos minutos, resucité: "Mi mama se muriéo en el accidente, pero

mi hermanita resucitd, porque los nifios no se mueren; en las peliculas sdlo
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mueren los papas y las mamas, los viegjitos y la gente mala, pero los bebés y los

nifios y la gente bonita, no".

-Daniel inventa una historia acerca de la muerte de su papa: "Mi papa se murio
porque lo mordid una culebra, le enterrd los dientes en la pierna y él se murio,
porque le echd veneno. Entonces se quedd dormido y yo lo salvé, lo revivi

echandole agua de un ftarrito que yo tenia"

Nuestras palabras:

En cada tiempo y espacio los hombres han construido metaforas, rituales que en
cierta medida permiten "regular" los sentimientos que la proximidad a la muerte o
la muerte misma genera; éstos como bien lo ilustra Mélich, "emergen para dar
sentido a la existencia y para nombrar aquello que se nos presenta como
innombrable; necesitamos sentidos que orienten nuestras vidas y que ejerzan la

funcion de "praxis de dominio provisional de la contingencia" (Mélich, 2005: 13).

Desde esta lectura, hemos encontrado en nuestra practica pedagdgica que los
ninos y las nifias construyen sus propias representaciones o metaforas acerca de
la muerte, articuladas a sus vivencias y a lo incorporado por tradiciones religiosas,
culturales y familiares. Para ellos y ellas, la muerte aparece entonces como: Un
estado, una transicién, un viaje, el fin de la vida, la elevacidon del espiritu, un

suefo, un hecho reversible o un suceso que solo afecta a los adultos.

En los relatos de Lina y Alicia, por ejemplo, se revelan las metaforas de la muerte
como viaje en el que se asciende o como suefio prolongado. Desde las
descripciones de esta nifias, la muerte constituiria un paso, un cambio de estado,
un movimiento hacia un plano superior -"irse pa'rriba"- que se asocia con quietud,
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reposo, descanso y otros significantes que se derivan de la frase "quedarse

dormido mucho tiempo".

Alicia, con sus palabras, se refiere a la muerte como un transito, un paso en el que
el debate entre la vida y la muerte es un movimiento que puede darse de manera
repetitiva. Morir, adquiere ademas en las expresiones de Alicia, una connotacioén
de suceso reversible, no definitivo, no culminante; para ella, es posible volver a la
vida, como si se tratara de un hecho divino, tanto que compara la reversibilidad de

su muerte con la "resurreccion de Dios".

Segun lo descrito por Alicia, la muerte constituye también un momento de
encuentro en el que es posible el contacto con seres cercanos que ya no estan en
el plano de lo fisico (el abuelo) o que forman parte de registros imaginarios (la
muchacha). Para Alicia, la muerte connota asi mismo un momento de alivio en el
que cesa todo tipo de dolor. Vista de esta forma, la muerte remite a significaciones
de tranquilidad, paz, calma, pero lo curioso es que en ella se pone de manifiesto
una negacion a su propia muerte, aun cuando hace referencia a ésta como algo

"lindo" y "tranquilo".

La ocurrencia de la muerte, parece asociarse al tratamiento, pues la quimioterapia,
en consonancia con lo que narra, se presenta como aquello que conduce a la
muerte. En lo que Alicia relata a modo de suefios o visiones, siempre aparece la
advertencia de un otro (muchacha, abuelo) que alerta sobre la inminencia de la
propia muerte cuando se esta proximo a procedimientos que hacen parte del
tratamiento (quimioterapias). Segun esto, si se desatiende el aviso, la
consecuencia inmediata es la muerte; lo que atrae la atencién es que a pesar de

esos llamados, Alicia continlia en tratamiento.

De igual manera, en las expresiones de Alicia, se revelan ideas acerca de la

existencia de un tiempo para morir, asociado a imaginarios colectivos en los que
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el cielo" figura como el plano al cual se transita cuando ocurre la muerte: "Mi

abuelo me dijo que [...] aun no era la hora para yo ir al cielo".

En medio del conjunto de contrastes que caracterizan sus percepciones acerca de
la muerte, Alicia reconoce que lo que realmente la inquieta son los efectos que
puede causar en el otro la ausencia del que muere; en este caso, ese otro es su

madre, a quien considera debe proteger y acompainar.

Por otra parte, la muerte se configura para Charly como el fin de la existencia; un
fin que se relaciona con un estado de oscuridad que se interpreta a partir de la
frase: "A uno se le van las luces". En sus narraciones, hace referencia ademas a
un desprendimiento de lo corporal; lo espiritual "se eleva", sale del cuerpo como si
se tratara de un viaje o un paso hacia un estado superior, imagenes heredadas de

la tradicién judeo-cristiana.

Con sus palabras, Charly también pone en duda una de las representaciones con
las que comunmente se ha asociado el morir: atravesar un tunel, espacio que ha
adquirido la connotacion de limite entre la vida y la muerte. En esta misma

direccion, sefiala que el morir es un "momento de paso" en el que no hay dolor.

Después de la muerte de Jhon, Charly hace una representacion del mismo con la
figura de un angel, imagen que le significa el acceso al cielo como compensacion
por las buenas acciones. Lo angelical, remite directamente a una concepcion
mitica de infancia, también heredada de las creencias religiosas instaladas desde

hace varios siglos en la cultura occidental.

En cuanto al caracter metaférico que adquiere la muerte, suele ocurrir también que
los adultos configuran e instalan en los nifios unos imaginarios con la pretension
de encubrir o enmascarar el hecho del morir. Es asi como la madre de Frayd crea
una metafora que se revela en los relatos del nifo, quien describe el morir como

un transito de la tierra al cielo que se acompafa de la emergencia de dos
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elementos: El dolor y una transformacién. Todo esto se presenta pues como un

recurso que permite hablar de la muerte del otro, mas no de la propia muerte.

Emmanuel, en medio de uno de sus juegos con Daniel, se refiere también a la
muerte como un suceso reversible; lo curioso es que esta reversibilidad so6lo
parece operar en los nifios, pues como lo describe Emmanuel, los Unicos que
mueren son los adultos. Llaman la atencidén las caracteristicas que Emmanuel
atribuye a los adultos que mueren: son madres, padres, ancianos, personas malas
y feas. En esta medida, se asemeja la ocurrencia de la muerte a un proceso
selectivo del cual se puede estar exento dependiendo de rasgos como la edad, la
belleza y la bondad. La consideracion de estos aspectos quiza se deba a la
incidencia de prototipos que provienen de los medios masivos de comunicacion, o

como dice Emmanuel, de las "peliculas".

La idea de Emmanuel acerca del nino como ser inmortal, no es distinta de las
representaciones de nifio que se derivan de concepciones miticas relacionadas
con la infancia como promesa de futuro. Al respecto, Diaz (1998: 5) asevera que

nos es dificil pensar en la muerte de un nifio, dado que en diversidad de discursos

El es la promesa de tiempo, encarna la vida y el ideal de
inmortalidad que el hombre quiere sostener, si ya no en la religion,
si en la ciencia y en la infancia. La imagen del nifio omnipotente

anula la idea de deterioro y el horror de la muerte.

En la historia que Daniel inventa acerca de la muerte de su padre, el morir aparece
asociado al suefo, un suefio del que se puede retornar con la ayuda de un
elemento magico que el nifio posee; en este caso, un recipiente con agua. Daniel

se ubica entonces en el lugar de héroe o salvador cuando resucita a su padre.

En las metaforas que los nifos y nifias de la Fundacién construyen con relacion a

la muerte, se pone de manifiesto la importancia que cobra lo mitico-religioso como
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asunto que permite configurar sentidos frente a lo innombrable; es decir, la

muerte. Sin duda alguna,

En ftodas partes y en todos los tiempos la religion ha servido para
dar sentido a la muerte. Si la muerte no existiese, no habria dioses:
mejor dicho, los dioses seriamos nosotros, los humanos mortales,

y viviriamos en el ateismo divinamente (Savater, 1999: 37).

8.3.2 De cara a la muerte

Cuanto mds estudio al ser humano frente a la muerte, mas
aprendo sobre la vida y sus reconditos misterios.

Elisabeth Kiibler-Ross

Palabras y representaciones de los nifios y nifas:

-Alicia manifiesta que cuando los médicos le dieron a escoger el lugar donde
querria pasar sus ultimos dias de vida, opté por quedarse en Medellin, para no ver
sufrir a su abuela en Tamesis. Elegir el lugar donde se espera morir, segun Alicia
es un hecho comun, sobre todo cuando se trata de pacientes desahuciados.
Exclama: "Cuando pienso en la muerte, pienso es en mi mama y mis hermanos, lo

mucho que van a sufrir".

-Hablando acerca del prondstico terminal de Alicia, ldaly manifiesta que esta
sorprendida por la tranquilidad con la que Alicia ha asumido la noticia; al respecto
dice: "Yo estaria muy triste y no saldria de mi pieza". Lina, por su parte, agrega:
"Si, Alicia esta como si no le hubieran dicho nada;, en cambio, yo estaria muy

triste, ya me hubiera devuelto para mi pueblo. A mi me da miedo que me digan
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eso y también me da miedo imaginarme en esos ataudes, esas cajas tan

fastidiosas, para saber que para alla voy".

-Lina expresa: "Uno no cree que se vaya a morir, pero uno si puede morirse, pero
es mejor que uno no piense en eso porque es muy duro imaginarse que no va a
volver abrir los ojos y que va a darle cuentas a Dios de las cosas que uno hizo

cuando estaba vivo".

-Refiriéndose a la muerte de Lina, Alicia expresé: "Cuando me enteré de la noticia,
me sorprendi mucho, porque yo creia que Lina estaba mucho mejor de salud que
todos los demds nifios y nifias de la Fundacion. Ella se veia muy aliviada. Yo no
lloré, pero casi que no puedo creer que ella se habia muerto y sobre todo antes

que yo".

-Comenta Charly que durante su estancia en el hospital se volvio muy rencoroso y
sentia mucha rabia con Dios, sobre todo un dia en el que presencié la muerte de
un nifo con el cual compartia habitacién. Relata Charly: "El nifio estaba muy
enfermo, tenia un tumor, era un nifio de mas o menos 8 arfos; ese dia, antes de
morirse, lloré todo el tiempo. Yo hice un pacto con Dios para que me llevara a miy
dejara vivir a ese nifio, pues él tenia mas ganas de vivir que yo... pero Dios no me

H "

escuchd; por eso senti mucha ira".

-Charly expresa: "Desde que me descubrieron el cancer, le perdi el temor a la
muerte, pues varias veces deseé morirme, porque me atormentaban ftodas las
cosas que tenian que hacerme”, Refiriendose al resto de compaferos vy
compaferas que iban muriendo en el hospital, Charly dice: "Poco a poco me fui
acostumbrando a eso... hasta llegd a darme lo mismo que estuvieran vivos o

muertos, pues era algo normal que se murieran”.

Nuestras palabras:
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Si bien es cierto que nadie puede representar su propia muerte, también lo es que
en el trayecto de la vida, podemos hacernos conscientes de la inexorabilidad de la
muerte como fendmeno propiamente humano. En este sentido, Savater afirma que
"no es mortal quien muere sino quien esta seguro de que va a morir. Los
auténticos vivientes somos los humanos porque sabemos que dejaremos de viviry

en eso consiste la vida" (1999: 32).

En todas las culturas, la proximidad a la muerte ha generado en los seres
humanos diferentes reacciones en las que se hacen o se dejan de hacer cosas
con y por la vida; el hecho de tener que lidiar con la contingencia, enfrenta al
sujeto con la finitud y lo convoca a asumir posiciones respecto a la provisionalidad

de una vida que se sabe limitada.

Decir que en diferentes momentos de nuestra existencia podemos estar de cara a
la muerte, significa en realidad que nos encontramos de cara a la vida que aun
nos queda. Es precisamente en este sentido que nos atrevemos a hablar de las
narraciones y representaciones de los nifios y nifilas como escenarios de lenguaje
en los que se expresan una pluralidad de reacciones o formas singulares de
posicionarse frente a algo que nos es inevitable y que constituye el final de nuestro

trayecto vital.

Una primera reaccion es la que percibimos en Alicia, para quien la palabra de un
otro que notifica sobre la muerte, se convierte en un referente para definir lo que
se quiere o se espera de la vida misma. Las elecciones que se hacen, escoger el
lugar donde se ha de morir, por ejemplo, implican para Alicia pensar en los
sentimientos de los otros cercanos, quienes son vistos por ella como los que
verdaderamente sufren por el rompimiento definitivo de los vinculos que existian

antes de la llegada de la muerte.
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El sufrimiento de ese otro cercano se percibe entonces como efecto de la pérdida
o0 ausencia del que muere. Con relacion a esto, afirma Gonzalez (Esta vida tan

efimera, esa muerte tan eterna: 26):

La muerte de alguien duele y ese alguien no se olvida cuando con
su desaparicion también muere algo en uno, cuando se clausuran
posibilidades propias que solo se realizaban con la presencia o la
palabra de aquel que ha desaparecido, la muerte de alguien duele,
para decirlo con Sartre, cuando con ella "mueren posibles de mi

ser”.

Otra reaccion o toma de posicion frente a la proximidad de la muerte es la que
Lina e lIdaly describen, refiriéndose a la manera como se situarian de cara a
hechos como el prondstico terminal. Segun ellas, su reaccion inmediata seria la de
aislarse, apartarse de los demas y sumirse en un estado de ftristeza por la

consciencia de pérdida de una vida que se agota.

Semanas después de la conversacién acerca del prondstico terminal, la condicion
fisica de Lina se agravo y efectivamente se aislo, se encerré en el cuarto, tomd la
decision de renunciar al tratamiento, no hablaba con nadie. Finalmente, ella y su

madre resolvieron regresar a su pueblo.

Con sus relatos sobre el miedo ante la proximidad de la muerte, Lina revela el
reconocimiento que hacia de la muerte como suceso por el que todo ser humano
ha de pasar. Ella misma, ubicandose en el lugar de ser que habria de morir, trata
de configurar unos sentidos frente a la inexorabilidad de esa muerte,
simbolizandola en la figura del ataud, objeto que en sus palabras remite a un
desprendimiento, a un distanciamiento de la vida y del mundo que antes se

compartia con otros.
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Lina reconoce pues la muerte como lo unico seguro en la vida del hombre, pero
prefiere no pensar en ella, pues le connota pérdidas relacionadas con lo que pudo
haber disfrutado de la vida; ese hecho de "no volver abrir los ojos" le arrebata la
posibilidad de ver lo que el mundo o la vida misma le ofrece y la situa, ademas,
ante lo que ella describe como un juicio en el que debe rendir cuentas por lo que

hizo o dejé de hacer con la vida.

Cuando Alicia se entera de la muerte de Lina lo que la sorprende no es la muerte
como tal, sino el hecho de que ésta ocurriera antes que la de ella, en tanto Lina
parecia estar en mejores condiciones de salud; esto le hacia suponer a Alicia que

su "turno" para la muerte, precedia al de Lina.

Por otra parte, lo que identificamos en las palabras de Charly, es un
reconocimiento comun de la existencia de un "duefio de la vida" (Dios) con quien
se puede negociar la vida de otro, a cambio de la propia muerte. Lo que Charly
solicita entonces es una especie de canje que en ultimas lo libraria de sus propios
sufrimientos; en esta medida la vida y la muerte aparecen como algo que se
puede ajustar a circunstancias en las que unos merecen vivir y otros morir por el

deseo de aferrarse a la vida o renunciar a ella.

Lo que Charly llama deseo de muerte, se configura desde sus palabras como una
salida, una especie de escape a aquello que ocasiona sufrimiento. En esa medida,
el temor a la muerte se pierde por la ganancia que traeria consigo lo ocurrencia de

ésta: el cese del dolor.

Cuando Charly expresa su rencor hacia ese ser divino que le negd la posibilidad
de morir para ocupar el lugar de otro, se encuentra cara a cara con una innegable
realidad: Nadie puede morir por ofro, pues la muerte es intransferible, es un
suceso que afecta a cada uno (a) de manera distinta y por el que inevitablemente

hemos de pasar. Al respecto, seifala Savater (1999: 35):
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Resulta imposible que nadie con su propia muerte pueda evitar a
otro definitivamente el france de morir también antes o después
[..] La muerte, mi muerte o la de otro, siempre lleva nombre y
apellidos  insustituibles. Por eso la muerte es o mas
individualizador y a la vez lo mds igualitario: en ese ftrance, nadie
es mas ni menos que nadie, sobre todo nadie puede ser ofro del

que es.

La expresiéon "llegdo a darme lo mismo que estuvieran vivos o muertos, pues era
algo normal que se murieran", remite a una aparente indiferencia frente a lo que
pase con el otro que comparte sus mismas circunstancias. Lo que percibimos
entonces en Charly es wuna cierta naturalizacion de la muerte que no
necesariamente equivale a conciencia sobre la condicion mortal del ser humano;
lo que creemos que se devela en estas palabras es la configuracion de
mecanismo de defensa para evadir o evitar sentimientos respecto a eso que

visibiliza en los otros, pero que se presenta aun como ajeno a él: la muerte.

Desde las lecturas que hemos hecho de las narraciones y representaciones de los
nifos y nifas, vemos como la proximidad a la muerte constituye una experiencia
que cada sujeto vive, siente y se representa de manera singular, Unica e
irrepetible. El saberse finito, limitado, hace que la vida para cada uno (a) sea un
trayecto en el que la existencia, presencia o ausencia del otro y de lo otro,
convocan a significar y resignificar continuamente lo que hacemos o dejamos de

hacer en ese transitar por la vida.

Finalmente, podemos decir que en la finitud de nuestro tiempo vital buscamos e
inventamos sentidos, explicaciones, metaforas y tomamos decisiones que quiza
nos formen y transformen, en el sentido de asumir posicion frente a lo que nos
pasa, como experiencia vivida, para hacer con ello lo que cada uno (a) puede o
quiere, configurandose un lugar en el mundo y en la historia como constructor,
reconstructor o deconstructor de relatos sobre si mismo.
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9. HALLAZGOS Y CONCLUSIONES

+ Si en alguin momento creimos que la relacion con los nifios y nifias de la
Fundacion debia estar marcada por una toma de distancia respecto a sus
palabras, gestos y silencios, para poderlos leer e interpretar, ahora hemos de
decir que la experiencia de encuentro con cada nifio y nifla nos convocé a oir
sus voces desde dentro, en una relacién cara a cara que, como diria Mélich
(Mayo-Agosto 2005: 25) "nos situa frente al otro", un otro que me llama, reclama
mi presencia y mi escucha atenta como manera de acompafnar y saber vivir con

él o ella eso que le pasa.

En esta medida, pensamos en un acompafamiento pedagdgico que se sustenta
en una idea de estar ahi, no como maestros y maestras que muestran "el
sentido de la vida", sino como maestros y maestras que se dejan focary afectar
por la palabra de ese otro u otra que los interpelan. La relacién pedagdgica a la
que nos referimos, es una en la que nos abrimos a la experiencia del otro,
apertura en la que "hay que dejarse hablar por el otro. Comprender al otro no
significa en modo alguno abarcarlo, someterse a él, o hacer lo que te pide"
(Mélich, 1994: 99-100), sino ser capaz de reconocerlo en su singularidad y

acogerlo en el escenario de un intercambio eminentemente comunicativo.

* Reconocer y acoger al otro, implica reconocerlo y acogerlo en la particularidad
de sus lenguajes, pues es precisamente a través de ellos que podemos hacer
lectura de la formacion como relato en el que cada uno (a) de los nifos y ninas
se narra a si mismo desde la configuracion de metaforas, formas de ver y sentir
la experiencia vivida. Los nifios y nifias también se perciben desde la posibilidad
de elegir, de decidir o asumir posiciones frente a eso que les pasa. En este
sentido, construyen un saber de experiencia que habla de lo acontecido, de lo
que ha generado rupturas, discontinuidades, cambios o transformaciones en la
propia vida.
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El saber de experiencia se va configurando en relacién a las maneras como
respondemos o tratamos de responder a lo que nos acontece. En esta medida,
nos vamos formando en el escenario de las experiencias vividas como seres

expuestos y en trayecto.

Estar expuesto significa que no podemos controlar ni dominar todo; por tanto,
tampoco podremos conocer todo, pues somos seres finitos en el tiempo y en el
espacio. La exposicion implica un algo que me viene de fuera, pero también lo
que yo hago frente a ese algo. A partir de estas consideraciones, logramos
comprender como la enfermedad o la proximidad a la muerte constituyen
experiencias o acontecimientos que si bien ejercen unos efectos en los nifios y

nifias, también implican unos modos de encarar lo que de ellas deviene.

Cuando hablamos de un estar en trayecto, nos referimos al nifio y la nifa, y al
ser humano en general, como sujetos que se forman, transforman o de-forman
en un constante movimiento del propio ser al ser del otro y viceversa,
configurando sentidos y significaciones frente a la vida. La figura del trayecto
como pasaje por la vida en el que nos hacemos, re-hacemos y des-hacemos
continuamente, remite a la formaciéon como algo que deja huella en el sujeto y
que puede ser objeto de narraciones y representaciones. En este caso, el
sentido de pasar es traspasar, atravesar, sentirse tocado por algo de lo cual

cada quien tendra algo que decir.

Estar expuestos y en trayecto, implica en ultimas reconocer que cada uno (a)
forma parte del mundo de la vida, un mundo en el que no estamos solos; el otro
y lo otro entran también en el juego de las significaciones y resignificaciones que
hacemos frente a lo que nos pasa. Su existencia, presencia o ausencia definen
unos modos particulares de hacer vinculo y de configurar formas de ser y estar

en el mundo.
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Cada nifio y nifa construye diferentes modos de relacionarse con la
enfermedad, la proximidad a la muerte y la vida misma. Es asi como
metaforizan, mitifican, sacralizan, naturalizan o cargan de distintas
significaciones aquello que les pasa. En este sentido, lo religioso figura como
una de las tantas alternativas para encarar la contingencia y vérselas con lo
vivido. La fe, entendida como creencia en un ser superior, se revela en las
narraciones y representaciones de los nifios y niilas como un elemento que

permite aferrarse a la vida, resignificarla o darle otros horizontes.

El cancer y los acontecimientos que de él devienen indiscutiblemente dejan
"marcas" o huellas en el cuerpo; unas marcas que suscitan todo tipo de
sentimientos y reacciones en el otro que las percibe o lee. La caida del cabello,
las manchas en la piel o el no poder realizar ciertas actividades debido a la
enfermedad, suelen ser vividos por el nifio (a) como motivos de diferenciacion,
discriminacion, segregacion, sobreproteccion, victimizacién, agresién e incluso
no merecimiento del afecto de otros. La imagen que los nifios y nifias con
cancer se forjan de si mismos (as) es entonces una construccion de sentidos

frente a la lectura que ellos y los otros hacen de lo que ha pasado por el cuerpo.

El nifio y la nifia no pueden ser para nosotros unas identidades que se definen a
partir de algo que supuestamente los marca o los hace distintos: una
enfermedad, las circunstancias de proximidad a la muerte, entre otras. Nifio y
nifa en el escenario que los situamos en este proyecto, son sujetos de lenguaje,
seres con voz y voto que se tratan de ubicarse en el mundo, representandolo y

representandose a si mismos de diversas formas.

En nuestra practica pedagogica, descubrimos que era posible un encuentro con
el nifo en el que, efectivamente, su voz, su palabra, la escucha, el silencio, el
deseo, el lenguaje, hicieran visible una nifez que al igual que los adultos esta

expuesta a la contingencia, a la finitud.
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Decir finitud implica reconocer que a los nifios y nifias los habita la tristeza, el
dolor, el sufrimiento, la discontinuidad, lo indisponible de la existencia, pero
también la alegria, la esperanza, los suefos, los logros y el deseo. Con esto
advertimos que los maestros y maestras tendran que vérselas con los nifios de
la realidad, los de carne y hueso que construyen sus propias explicaciones,

representaciones y maneras de ser y estar en el mundo.

« Asumimos la vida como escenario propio para la pedagogia, en tanto las
reflexiones acerca de la educacion y la formacion humanas, nos remiten a la
pregunta por lo que cada sujeto hace por si mismo o con otros para tomar
posicién frente a lo que le acontece. La presencia de otro que acompafia es
sinénimo de apertura, en el sentido de afectacion mutua, acogida y respuesta a

los llamados de quien espera ser escuchado.

Los profesionales de la educacion no podemos pues hacernos los sordos o
ciegos frente a ese nifio de la realidad que nos convoca y nos hace un llamado a
asumir una posicién ética en la que ambos tenemos la tarea de hacernos
responsables de lo que nos pasa, y decimos nos pasa, porque se trata de un

asunto de dos, de un intercambio, de un ir y venir de sentidos.

10. HALLAZGOS METODOLOGICOS

* Nuestras experiencias de encuentro con los nifios y nifias fueron delimitando los
horizontes para el tipo de abordaje que emprendimos. En el escenario del
intercambio dialégico con cada uno de ellos (as) comprendimos que nuestra
tarea no era la de comprobar o refutar hipdtesis o teorias preestablecidas;
tampoco la de emitir juicios acerca de la veracidad o "realidad" de lo dicho por
los nifios y nifias. De lo que se trataba entonces era de ir develando significados
y sentidos particulares que adquiere la formacién en las narraciones vy

representaciones de las experiencias vividas por los nifios y nifias.
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En este sentido, nuestra propuesta de fundamentacion metodolégica emerge
como una construccion que se articula a la relacion que fuimos estableciendo
con cada nifo y nifla. Es precisamente en el escenario de la acogida y el
respeto por la palabra del otro donde las voces de los nifios y las nifias cobran

sentido para quienes nos constituimos como sus interlocutores.

La fenomenologia y la hermenéutica nos permitieron abordar la formacion como
fendbmeno susceptible de interpretaciones en las que se revelan modos
particulares de ver, entender y explicar el mundo, desde las narrativas de un
grupo de nifios y nifias que padecen una enfermedad que cominmente se
asocia con la muerte.

Fenomenologia y hermenéutica ofrecen siempre la posibilidad de dotar de
sentido los acontecimientos de la cotidianidad, de modo que se puede hablar de
ellos en una dinamica de creacidén y recreacion linglistica que nunca agota la
multiplicidad de sus manifestaciones. No basta con describir el fenémeno, es
necesario reflexionarlo e interpretarlo para comprender los matices de
significacion que adquiere o se le otorgan desde lo que se narra y representa

como vivido.

El desarrollo de los cuatro momentos que contemplamos como ejes de nuestra
lectura fenomenolégico-hermenéutica nos condujo finalmente a la construccion
de saber pedagdgico sobre la formacién, a partir de lo que los nifios y nifas
relatan como experiencias vividas con relacion a la enfermedad, la proximidad a

la muerte y la construccion de sentidos frente a la vida.

Estos tres asuntos se constituyen como los pilares de nuestra propuesta, en
tanto emergen de lo que se reitera o adquiere mayor significatividad durante el
trabajo de campo. Ellos no configuran una categorizaciéon de informacién, sino
un ejercicio de tematizacion que se fue concretando en los intercambios

comunicativos con los nifios y nifas.
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11. EPILOGO

Aunque nuestro proyecto de investigacion centré6 su interés en los relatos de
formacién de un grupo de nifios y nifias con cancer albergados en la Fundacion
"Pequefios Discipulos de Jesus", la presencia y testimonios de las madres
acompafantes nos sugirieron la importancia de pensar un trabajo que se oriente
especificamente a lo que ellas pueden decir acerca de lo que acontece en sus
familias cuando reciben el diagnédstico de cancer del nifo (a). En este sentido,
hemos de sefialar que ellas también demandan el reconocimiento de otro que
atienda a sus llamados y las convoque a hacer frente a eso que les pasa en el
proceso de acompafiamiento a sus hijos.

Por otra parte, consideramos pertinente ampliar el panorama de aproximaciones
que desde la fenomenologia y la hermenéutica puedan hacerse como referentes
para la construccion de saber pedagoégico en los programas de formacién de
maestros y maestras, pues esta metodologia de investigacion permite describir e
interpretar los fendmenos que pueden tener lugar en el encuentro entre

educadores (as), nifios (as) y adolescentes.

90



BIBLIOGRAFIA

ALVAREZ, Tiberio. Dolor, muerte y sufrimiento. Bogota: Ladiprint, 2003.

ALVAREZ, Tiberio. La muerte en la cultura occidental. Aproximacién al trabajo de
morir. En: Revista de la Universidad de Antioquia, Colombia, No. 264 / Abril -
Junio, 2001.

ALVAREZ, Tiberio. El arte ritual de la muerte nifia. En revista Colombiana de
Anestesiologia. 1998.

ALVAREZ, Tiberio. Cuando los nifios se van. Medellin: Universidad de Antioquia,
1990.

ARIES, Philippe. Morir en occidente: desde la edad media hasta nuestros dias.
Argentina: Adrina Arango, 3 ed., 2008.

ARIES, Philippe. El nifio y la vida familiar en el Antiguo Régimen, Madrid: Taurus,
1987.

AYALA CARABAJO, Raquel. La metodologia fenomenoldégico-hermenéutica de
M. Van Manen en el campo de la investigacion educativa. Posibilidades y
primeras experiencias. En: Revista de Investigaciéon Educativa, Vol. 26, No. 2, pp.
409-430, 2008.

BARCENA, Fernando y MELICH, Joan-Carles. La educacién como

acontecimiento ético. Natalidad, narracion y hospitalidad. Barcelona: Paidos,
2000.

91



BARCENA, Fernando y otros. El lenguaje del cuerpo. Politicas y poéticas del
cuerpo en educacion. XXIlI Seminario de teoria e historia de la educacion: "Otros
lenguajes en educaciéon”, Universidad Complutense de Madrid, Junio 2003.

BENNER, Dietrich. La capacidad formativa y la determinaciéon del ser humano.
Sobre la pregunta y el planteo de una teoria de la formacion no- afirmativa. En:
Educacion, Vol. 43, 1991, pp. 87-102.

BONETE, Enrique. Etica de la muerte: de la Bio-ética a la Tanato-ética, en:
Daimon. Revista de Filosofia, Murcia, Universidad de Murcia, No. 25, pp. 57-74,
2002.

BRINKMANN, Wilhelm. La nifiez en proceso de transformacion: Consideraciones
sobre su génesis, su desaparicion y su valor efectivo para la pedagogia. En:
Educacion (Tubingen), Vol. 33, 1986, pp. 7-23.

COLANGELO, Maria Adelaida. La mirada antropoloégica sobre la infancia.
Reflexiones y perspectivas de abordaje. Argentina: Universidad Nacional de la
Plata. Laboratorio e investigacién en antropologia social.

DE LA HERRAN, Agustin y CORTINA, Mar. Fundamentos para una pedagogia de
la muerte, en: Revista Iberoamericana de Educacion, Organizaciéon de Estados
Iberoamericanos (OEI), No. 41/2, 2007.

DEMAUSE, Lloyd. Historia de la infancia. Madrid: Alianza Universidad, 1991.

DIAZ, Victoria Eugenia. Aspectos psiquicos del paciente oncolégico. Medellin:
Universidad de Antioquia, 1996.

DIAZ, Victoria Eugenia. El nifo y la muerte. En: Affectio Societatis No. 2,
Septiembre 1998, Departamento de Psicoanalisis, Universidad de Antioquia.

DUCH, Lluis. Educacion y la crisis de la modernidad. Barcelona: Paidos, 1998.

FEIJOO PORTERO, Pilar y MONTANERO, Manuel. Muerte y educacion. En:
Tarbiya, Revista de Investigacion e Innovacion, Madrid, No. 33, Julio-Diciembre,
2003, pp. 51-76.

FRIGERIO, Graciela. La division de las infancias. Ensayo sobre la enigmatica
pulsidon antiarcontica. Buenos Aires: Del Estante Editorial, 2008.

GALEANO, Maria Eumelia. Estrategias de investigacion social cualitativa: El giro
en la mirada. Medellin: La carreta editores, 2004.

GOMEZ ESPINO, J. L., & MARTINEZ GARCIA, R. Riesgo y encantamiento en la
construccion social de la infancia. Universidad Pablo Olavide. En:

92



COMUNICACIONES de las | Jornadas de Sociologia 'ElI Cambio Social en
Espafia. Visiones y retos de futuro'. Centro de Estudios Andaluces:
http://www.centrodeestudiosandaluces.es, 2003.

GONZALEZ, Carlos Mario. Esta vida tan efimera, esa muerte tan eterna.
Cuadernos para la reflexion. Dann Regional S.A., s/a, pp. 1-57.

HERRERA, Daniel. Fenomenologia y hermenéutica. En: Revista Folios. Bogota:
Universidad Pedagoégica Nacional, Facultad de Humanidades, Segunda época,
No. 17, Semestre 01, 2003.

HERRERO, Olga y POCH, Concepcién. La muerte y el duelo en el contexto
educativo. Reflexiones, testimonios y actividades, Barcelona: Paidds, 2003.

LARROSA, Jorge. Sobre la experiencia. En: revista Educacion y Pedagogia.
Separata. Facultad de Educacién, Universidad de Antioquia. Septiembre-
Diciembre, 2006.

LARROSA, Jorge. La experiencia de la lectura. Estudios sobre literatura y
formacion. Barcelona: Fondo de Cultura Econémica, 2003.

LIZASOAIN, Olga y LIETENANT, Christian. La pedagogia hospitalaria frente a un
nifio con prondstico fatal. Reflexiones en torno a la necesidad de una formacion
profesional especifica. En: Na001, 2002.

MANEN, Max Van. EIl tacto en la ensefanza. El significado de la sensibilidad
pedagodgica. Barcelona, Paidés Educador, 2007.

MANEN, Max Van. Investigacion educativa y experiencia vivida. Barcelona: ldea
Books, S.A., 2003.

MELICH, Joan-Carles. Finales de trayecto. Finitud, ética y educacion en un mundo
incierto. En: ARELLANO DUQUE, Antonio (Coordinador). La educacidon en
tiempos débiles e inciertos. Anthropos: Espafa, 2005.

MELICH, Joan-Carles. La persistencia de la metamorfosis. Ensayo de una
antropologia pedagédgica de la finitud. En: Revista Educacion y Pedagogia, Vol.
XVII, No. 42, Mayo-Agosto 2005, pp. 11-27.

MELICH, Joan-Carles. Filosofia de la finitud. Herder: Barcelona, 2002.

MELICH, Joan- Carles. Del extrafio al complice. La educacién en la vida cotidiana.
Barcelona: Anthropos, 1994.

MINNICELLI, Mercedes. Infancia e institucion(es). Escrituras de la ley en la
cultura vs. maltrato y abuso infantil. Buenos Aires: Noveduc, 2008.

93


http://www.centrodeestudiosandaluces.es

NOGUERA, Carlos Ernesto. Reflexiones sobre la desaparicion de la infancia. En:
Pedagogia y saberes, No. 18. Universidad Pedagdgica Nacional. Facultad de
educacion, 2003, pp. 75-82.

NOGUERA, Carlos Ernesto. De pensar la infancia en riesgo al riesgo de pensar la
infancia. En: www.infanciaenred.org.ar/antesdeayer.

POLAINO- LORENTE, A. y LIZASOAIN, O. La Pedagogia Hospitalaria en Europa:
La historia reciente de un movimiento pedagdgico innovador. En: Psicotherma,
Vol. 4, No. 1, 1992, pp. 49-67.

RUNGE PENA, Andrés Klaus. Reflexiones histéricas sobre algunas concepciones
de la formacion desde la filosofia y desde la pedagogia, Documento de trabajo.

RUNGE PENA, Andrés Klaus. Breve introduccion al campo disciplinar y
profesional de la Pedagogia: Consideraciones basicas sobre pedagogia, practica
educativa y saber pedagdgico, Documento de trabajo, Facultad de educacidn,
Universidad de Antioquia, 2008.

RUNGE PENA, Andrés Klaus, "La ética pedagégica como campo de reflexiéon y la
responsabilidad pedagdgica como objeto de indagacion en la formaciéon docente:
observaciones sobre la educacion como un problema ético", Memorias del
Congreso Internacional de Educacion, Investigacién y Formacion Docente.
Medellin: Universidad de Antioquia, 2006.

RUNGE, Andrés Klaus y MUNOZ, Diego Alejandro. Mundo de la vida, espacios
pedagogicos, espacios escolares y ex-centricidad humana: Reflexiones
antropologico-pedagodgicas y socio-fenomenolodgicas, 2005.

SAVATER Fernando. Las preguntas de la vida. Espafa: Ariel, 1999.

SKLIAR, Carlos. Alteridades y Pedagogias. O... ;Y si el otro no estuviera ahi?
Pedagogia y alteridades. Educagao & Sociedade, Afio XXIIl, No. 79, Agosto 2002.

SKLIAR, Carlos. Poner en tela de juicio la normalidad, no la anormalidad.
Argumentos y falta de argumentos con relacion a las diferencias en educacion.

SCANNONE, Juan Carlos. Fenomenologia y hermenéutica en la "fenomenologia
de la donacién" de Jean-Luc Marion. En: Revista Stromata. Argentina: Facultad de
filosofia y teologia de San Miguel, Afio LXI, No. 3 /4, Diciembre 2005.

SONTAG, Susan. La enfermedad y sus metaforas. Espafa: Punto de Lectura,
2003.

STAKE, R. E. Investigacion con estudio de casos. 4 ed. Madrid: Morata, 2007.

94


http://www.infanciaenred.org.ar/antesdeayer

TAYLOR, S.J. y BOGDAN, R. Introduccion a los meétodos cualitativos de
investigacion, Barcelona: Paidés, pp. 51-99.

VIERHAUS, Rudolf. Formacion (Bildung). En: Separata, Revista Educacion y
Pedagogia, Vol. 14, No. 33, Mayo-Agosto 2002, pp. 1-68.

TESIS DE GRADO REVISADAS:

DIAZ JIMENEZ, Monica Marcela, LONDONO SOSA, Susana y otros. Pedagogia
hospitalaria: De la accion educativa al acto educativo. Medellin: universidad de
Antioquia, 2010.

MENESES CARDONA, Olga Mery, MORENO SOTO, Monica Isabel y otras. La
reestructuracion del esquema corporal de los nifios hospitalizados, mediante un
programa de estimulacion ludico y pedagdgico. Medellin: Universidad de
Antioquia, 2008.

GAVIRIA Yackeline, GONZALEZ MARIN, Diana Patricia y otras. Una respuesta a
las necesidades educativas de los niflos y nilas con cancer pensada desde la
educacién especial. Medellin: Universidad de Antioquia, 2008.

BEDOYA CORREA, Sandra Milena, CADAVID VARGAS, Carolina y otras. 4Cdémo
incide la implementacion de estrategias como la indagacion, el trabajo cooperativo
y las reflexiones morales en la potenciacién de la inteligencia emocional en nifos y
ninas entre 3 y 11 anos de edad pertenecientes a la Sala de Oncologia del
Hospital San Vicente de Paul? Medellin: Universidad de Antioquia, 2006.

HENAO VALENCIA, Yadira, LONDONO LONDONO, Alexandra y otras. Aportes
de la pedagogia infantil y de la promocién de la resiliencia para potenciar la
hospitalizacion como experiencia enriquecedora de aprendizaje. Medellin:
Universidad de Antioquia, 2006.

MONTOYA, Diana Patricia y SANCHEZ, Ana Isabel, 2006, Sofiando con un
lugar... donde ver el sol. Un acercamiento a la pedagogia hospitalaria como
alternativa para el fortalecimiento de los procesos formativos de las nifias y los
nifios hospitalizados. Medellin: Universidad de Antioquia, 2006.

BEDOYA BARRADA, Carmen Elena y CARDONA CASTRILLON, Jeidy Alejandra.
Alternativas para la continuidad de procesos formativos con nifos y nifias
hospitalizados. Medellin: Universidad de Antioquia, 2005.

ARANGO PALACIO, Lina Marcela, CASTANEDA GOEZ, Diana Maria y ofras.
Fundamentacion tedrico-practica de la pedagogia hospitalaria y estrategias

95



metodolégicas para la intervencion con el nifio hospitalizado. Medellin:

Universidad de Antioquia, 2004.

CARDONA y CUARTAS. Atencion pedagogica hospitalaria como campo de accion
del educador especial. Medellin: Universidad de Antioquia, 2004.

ALVAREZ CUADROS, Flor Angela y DIAZ CORREA, Martha lIsabel y otras.
Acompafamiento liudico pedagogico al aula hospitalaria del Pabellon Infantil del
Hospital Universitario San Vicente de Paul. Medellin: Universidad de Antioquia,

2002.

96



