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Resumen: El propdsito de este trabajo es que las mujeres con enfermedades reumaticas autoinmunes
de esta investigacion cimentaran, mediante la lectura y la escritura, espacios donde fortalecieran
su fuerza interior y su integracién social, ya que vivian circunstancias sociales y culturales
desfavorables por su condicion de “enfermas”. Se presentan los aportes y las perspectivas de personas
que han indagado sobre los temas que nos ocupan, el desarrollo de la metodologia investigacion
accién participativa (IAP), asi como los resultados recabados en la intervencién que muestran el
favorecimiento de sus estados emocionales y como las practicas de lectura y escritura las inst6 a
la accién y al cambio.
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Abstract: The purpose of this investigation is to involve women with autoimmune rheumatic
diseases through reading, writing, and spaces where they fortify their inner strength and get them
integrated into society; since they have lived in unfavorable social and cultural conditions. The
contributions and perspectives of other researchers in the field that concern us are presented as
well. Finally, results obtained from the investigation show the need to take action for the emotional
and social benefit of these women.
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LEER Y ESCRIBIR EN EL DOLOR...

Introduccién

s posible mediante la lectura y la escritura provocar en el ser humano una transformacién

de si mismo, por lo que leer y escribir no deberian ser practicas acotadas para las acade-

mias o las aulas escolares; en ambientes elitistas o privilegiados. El acto de leer y escribir
no deberia consistir iinicamente en memorizar o decodificar de manera literal, porque se suele
desaprovechar las bondades que ofrece a la persona. La lectura y la escritura son capaces de re-
elaborar y vincular las emociones del ser humano, tienen la capacidad de unir cuerpo, espiritu,
emociones y sentimientos. Asi pues, trasladar la lectura y la escritura hacia contextos vulnerados
es necesario, porque aquellas proveen auxilios ante realidades adversas.

A través del tiempo se han observado resultados benéficos que la lectura y la escritura proporcio-
nan. Hay quienes expresan que los libros contribuyen al bienestar, asi como hay quienes afirman que
pueden ser peligrosos o perjudiciales. Las colaboradoras de este proyecto, a pesar de ofrecer diferen-
cias en cuanto a edad, religion y estado civil, entre otras, refieren condiciones parecidas, como la de
padecer alguna enfermedad reumatica autoinmune; ello incluye dolor fisico y el malestar emocional
que experimenta la persona al informar sobre su estado de salud. Por esta razén, era necesario que
crearan espacios donde se expresaran naturalmente y se apropiaran de la lectura y de la escritura
para fortalecerse interiormente.

Para desarrollar 6ptimamente esta investigacion, fue importante guiarse de aportes de autoras
y autores que comprendieran algunas practicas de lectura y escritura como procesos que pueden
proveer apoyos ante realidades de opresion y circunstancias de crisis, tales como Michel Petit y Paulo
Freire. Durante las sesiones, las integrantes del proyecto hablaron sobre las situaciones que agrava-
ron su enfermedad y su estado emocional; sin embargo, lograron encontrar mediante la lectura y la
escritura soportes ante sus circunstancias que fungen como una medicina para su bienestar interior.

Petit (2009) dice que la lectura no solamente se desempena como recurso terapéutico, sino que
también puede lograr otros cometidos porque no solo es una cuestion de hébitos culturales; la
mayoria de los facilitadores de libros “pretenden actuar en un nivel mucho més amplio que el de
la curacién, que es de orden cultural, educativo y, en ciertos aspectos, politico” (p. 22). Las mujeres
enmarcadas en esta investigacién padecen momentos emocionalmente criticos, ocasionados por
sus padecimientos y sus circunstancias; por ello, buscamos en la lectura y la escritura modos que
posibilitaran una reconstruccion de nosotras mismas, donde seamos fortalecidas emocionalmente
para hacer frente a esos momentos.

Lectura y escritura que entreteje historias

Son muchas las circunstancias que pueden llevar al ser humano a momentos de crisis; sobre
todo en esta época donde la violencia, la marginacién, los desplazamientos, las segregaciones y
desigualdades son frecuentes. Estas situaciones dan lugar a tribulaciones que entorpecen el progreso
emocional de la persona y ocasionan vulnerabilidad, opresiones, perturbaciones del sentido de la
existencia, angustias y desequilibrio de la autoestima. Sin embargo, aun en momentos criticos los
seres humanos pueden nutrir sus vidas con estimulos que favorecen la creatividad, entre los que
se encuentran la lectura y la escritura.
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En este trabajo se presentan practicas de lectura y de escritura que estimularon la creatividad
de las mujeres para que expresaran sus malestares y angustias; también se procuraron espacios
que contribuyeran a la superacion de sus sentimientos de pérdida que, de acuerdo con Petit (2005),
“afecta la imagen de uno mismo y el sentido de la vida” (p. 28). La pérdida mas grande que las inte-
grantes de este grupo reconoce es la de su salud, a raiz de lo cual ellas sefialan perturbaciones que
las desequilibran emocionalmente. También se procur6 que recibieran la lectura y la escritura con
naturalidad, evitando las imposiciones. Los textos leidos las motivaban a construir narraciones que
provocaban otras historias, de modo que terminaban entretejiendo sus experiencias; gracias a esto,
se apropiaron genuinamente de ambas practicas.

Segun Petit (2005), las lecturas elaboran relatos internos que permiten desencadenar una actividad
narrativa y tienden “puentes entre los eslabones de una historia y algunas veces entre universos cultu-
rales diferentes, mas atin cuando procura, no un calco de la experiencia propia, sino una metafora en
la que el cuerpo es tocado” (p. 34). Muchas lecturas evocan, ficticia y simbolicamente, deseos, miedos
y situaciones de la persona misma que no son exploradas porque no se han expresado.

El texto no solo suscita pensamientos, sino emociones, potencialidades de accién que le permitira
ala persona crear una comunicacién con mayor libertad entre cuerpo y espiritu. “Con estos espacios
el ser humano genera y libera energia, daré la fuerza para pasar a otra cosa, para sacar al lector de la
inmovilidad” (Petit, 2005, p. 46); en este sentido, la lectoescritura que llevamos a cabo buscé alimentar el
alma ylavida de las mujeres para potenciar su fuerza interior y mermar sus perturbaciones dolorosas.

Con el tiempo se han construido ideas favorables y desfavorables en torno a la literatura. Las
experiencias favorables se han nutrido de testimonios de personas con historias dolorosas que se-
nalan lo reparador que resulté el encuentro con ciertos libros y como estos han salvado sus vidas,
del suicidio inclusive. También hay historias de quienes han pretendido alejar a las personas de los
libros por considerarlos peligrosos. Sin embargo, en este grupo, gracias a una narracion o un poema,
las mujeres pudieron reconocer sus propias situaciones y encontrar el estimulo para hablar abierta-
mente de aspectos antes innombrables.

De este modo, para ellas lo desconocido se transformé y lo que parecia caético y perturbador
se torné habitable. Para construir un espacio propio donde pudieran depositar sus experiencias de
crisis, fue necesario el trazo de una ruta metodolégica que buscara, en palabras de Petit (2005, p. 48),
“desenredar lo que se encontraba anudado y reunir fragmentos de una historia”, para lograr una
mayor amistad con la vida en la que el amor y el dolor tienen necesariamente su lugar.

Una medicina para el alma

Desde tiempos remotos se ha creido que la lectura y la escritura pueden contribuir al bienestar de
las personas, Petit (2009) afirma sobre la lectura que “sus poderes reparadores, en particular, no han
dejado de ser observados alo largo de los siglos” (p. 9). Actualmente se puede considerar que también
la escritura es susceptible de desempenar un papel similar. Asimismo, ayuda a comprender sobre
las circunstancias adversas del ser humano; se dice que “el contexto de las personas es importante
para entender cada crisis, cada ser humano enfrenta situaciones adversas; en ciertos momentos de
la vida, cada persona es un espacio en crisis” (Petit, 2005, p. 28). La literatura impulsa el desarrollo de
habilidades de asociacion entre el texto y el mundo interior del sujeto.
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Desde la 6ptica de Freire (2008), se comprende que “la lectura del mundo precede alalectura de la
palabra [...]. La comprensién del texto a ser alcanzada por su lectura critica implica la percepcién de
relaciones entre texto y el contexto” (p. 94). Es decir, la lectura no se acota en la descodificaciéon pura
de la escritura; la lectura del mundo precede a la lectura de la palabra y el contexto explica al texto.

No obstante, las personas no solamente encuentran beneficios o significaciones de la lectura,
sino que también la escritura llega a generar vinculos entre quienes la practican, Charles Bazerman
et al. (2005) afirman que la escritura “no solo constituye una forma de comunicar, sino también una
manera de pertenecer y participar en una comunidad determinada” (p. 8). Richard D. Olson (1998)
rescata el papel intelectual y transformador que permite el acto de escribir a quienes la ponen en
marcha, puede profundizar e influenciar a los individuos y, de este modo, asociarlos con las practicas
en donde estos intervienen.

El ejercicio de leer y escribir proporciona distintas formas de exploraciones; podemos leernos y
escribirnos, como Luz Giraldo (2001) senala: “La escritura y la lectura son formas peculiares de auto-
biografia: nos escribimos a nosotros mismos, o nos leemos a nosotros mismos en los textos que nos
apelan y que nos permiten el placer de crear” (p. 84). En razdn de ello, se procurd que las practicas
de lectura y escritura en este grupo de investigaciéon provocara una narrativa de nosotras mismas, de
modo que pudiéramos enfrentar las situaciones adversas.

Mujeres de cuerpos enfermos

Las enfermedades reumaéticas autoinmunes incluyen alrededor de 250 padecimientos que afectan a
personas de cualquier edad; se trata de un trastorno inmunolégico y es identificado por “la presencia
de dolor, rigidez, deformidades articulares, discapacidad fisica y afectacién de la percepcién de la
calidad de vida” (Urbano Solis, et al., 2017, pp. 73-74). Las mujeres de esta investigacion presentan al
menos tres de estos padecimientos: Lupus Eritematoso Sistémico (LES), Artritis Reumatoide (AR) y
Sindrome de Fibromialgia (SFM). Algunos padecimientos, como el lupus y la fibromialgia, no siempre
son visibles, pero dejan huellas internas en el cuerpo; tienen tratamientos, pero son incurables. Se
desconocen sus origenes. Precisamente por su naturaleza crénica se utilizo la lectura y la escritura
para repensar la forma de ser y estar en el mundo con esta enfermedad.

Cada mujer es diversa, aunque fisicamente se encuentre saludable o enferma. Para entender el
contexto en el que se inscriben las mujeres que conforman la presente investigacion, es importante
conocer las circunstancias de las mujeres con cuerpos enfermos y especificamente aquellas con en-
fermedades reumaticas autoinmunes. Se ha creado una idea sobre lo que la mujer debe ser. Catherine
MacKinnon (2016) dice que ser mujer implica cumplir socialmente con ciertos estindares impuestos
por un sistema hegemonico, que atribuye caracteristicas, valores y comportamientos “propios” de
una mujer. Ser mujer es enfrentarse a una enorme brecha de género que la sittia en desventaja, y esta
es mas notoria si la salud de la mujer es desfavorable y ademas su cuerpo presenta evidencia de ello.

Ser una mujer de cuerpo enfermo es equivalente a enfrentarse a un sistema excluyente, carente
de politicas puiblicas que proporcionen garantias en favor de la calidad de vida. Asimismo, significa
lidiar con estigmas culturales, deslegitimaciones e invisibilizaciones en torno a la enfermedad y al
género. También equivale a trabajar cada dia decididamente por la estima propia y procurar forta-
lecimiento emocional.
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Este grupo de mujeres enfrenta cambios repentinos por sus padecimientos, tales como dolor
articular y muscular, que llevan a la dificultad e imposibilidad para cumplir con las tareas diarias,
aumento o pérdida de peso, estrias, pérdida de cabello, aumento de vello corporal, insomnio, somno-
lencia, cambios de humor, irritabilidad, depresién, etc. Estos cambios en sus cuerpos han generado
experiencias desafortunadas, por lo que suele vérselas como fallidas o menos productivas y ser
discriminadas y culpabilizadas.

Estas circunstancias pueden ocasionar que muchas veces opten por mantener en secreto, hasta
donde sea posible, su padecimiento e intenten pasar por “normales” o sanas. Sin embargo, este
ocultamiento no permite que puedan recibir apoyo de personas del trabajo, familiares, amistades etc.
Este apoyo puede consistir en gestionar citas médicas, planear una alimentacion adecuada, realizar
tareas, proveer soportes morales y emocionales u otro tipo de ayuda que pueda influir positivamente
en el proceso de la enfermedad.

Este mecanismo de ocultamiento surge para cumplir con la expectativa social impuesta, lo
que puede conducir a la posibilidad de dafar su salud, poner al limite su resistencia fisica, y a la
busqueda del fortalecimiento de sus emociones para reconstruir su estima propia y enfrentar las
circunstancias sociales.

Metodologia de la intervencién

En enero de 2020 se me diagnosticé Lupus, una enfermedad reumatica autoinmune; en ese momento
crei que yo era la inica que padecia sus estragos. Busqué ayuda y encontré datos sobre una asociaciéon
civil en Tuxtla Gutiérrez que auxiliaba a personas con enfermedades reumaticas. La contacté mediante
Facebook; en febrero de ese mismo afio asisti a mi primera reunion con los integrantes de la Asociacion
de Pacientes Reumaticos “Esperanza de Vida” (APREV), y me hice miembro de ella.

Este grupo fue tan significativo para mi que en 2021 decidimos realizar una investigacién en
conjunto. Para la conformacién del grupo realicé convocatorias por distintos medios que incluyeron
ala APREV yala Asociacion “Lupus Chiapas” AC. La convocatoria en la APREV se difundi6 en dos
fases; primero con las directivas y después con el resto del grupo. Debido a que la investigacion se
desarrollaria de manera virtual, no todas las personas se enlistaron. Las mujeres enlistadas para esta
investigacion fueron ocho de la APREYV, incluida la presidenta; en Lupus Chiapas AC se obtuvo Gni-
camente la participacién de la presidenta. Todas ellas permanecieron hasta el final de este proyecto.

Algunos puntos del método Investigacion Accién Participativa (IAP) facilitaron el desarrollo de este
proyecto. Se retomaron elementos de la IAP, porque esta proporciona técnicas que permiten medios
para construir conocimientos colectivos y cientificos, que fortalecen a la comunidad colaboradora.
Con esta metodologia el sujeto se torna importante, se prioriza, se pone en el centro sus necesidades
y se toma en cuenta sus problemas con la finalidad de reconocerlas. La IAP es un proceso dialéctico
continuo en el que segtn Javier Calderén y Diana Lopez (s.f)) “se analizan los hechos, se conceptua-
lizan los problemas, se planifican y se ejecutan las acciones en procura de una transformacion de los
contextos, asi como ga los sujetos que hacen parte de los mismos” (p. 3).

Para algunos, la participacion puede ser categorizada como pérdida de tiempo, porque las personas
pueden no participar realmente en los proyectos, lo cual ocasionaria que la investigacion fracase o
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quede lejos de sus objetivos iniciales; sin embargo, las técnicas que esta metodologia proporciona
hacen aun lado cualquier acto que no contribuya a la participacion consciente, procura horizontalidad
entre quien investiga y las personas colaboradoras, de modo que fomente un aprendizaje reciproco,
constructivo y no extractivo.

El fomento de la participacién dentro de esta investigaciéon implico ejecutar estrategias en las
que tanto la persona que investiga, como la comunidad, se complementan; durante el proceso hubo
flexibilidad e interaccién, se enfatizé en el didlogo. Sin una adecuada promocion del didlogo, las par-
ticipaciones genuinas hubieran fracasado. Fue indispensable que se procurara un ambiente favorable
al didlogo que estimulara el intercambio constante de informacién entre las mujeres.

Entre las técnicas de investigacion se eligi6 realizar entrevistas, donde se permiti6 a quienes cola-
boran expresar libremente su sentir y pensar. Fue la técnica mas eficaz para abordar la informacion; al
aplicar cada entrevista se recurrio a espacios virtuales, donde Ginicamente se encontraban la persona
entrevistada y la investigadora. Esta técnica permitié ampliar la perspectiva sobre las mujeres del
grupo, dado que las preguntas fueron disenadas para abordar con perspicacia los asuntos asociados
alos padecimientos de cada mujer, puesto que tocar el tema sobre sus enfermedades suele ser dificil
para algunas, ya que las historias relacionadas con sus padecimientos son dolorosas.

Las encuestas permitieron la obtencién de datos que enriquecian la recoleccién de informacion,
los cuestionamientos disefiados para las encuestas permitieron sistematizar la informacién de las
integrantes del grupo; puesto que las preguntas elaboradas para esta técnica fueron de caracter cuan-
titativo, esto garantizé la optimizacion de los tiempos asignados para las otras técnicas. Asimismo, los
talleres implementados facilitaron la informacién con el grupo, pues las distintas actividades realizadas
en ellos procuraron estimular la creatividad y las emociones de cada mujer participante. Mediante
actividades ludicas también se recabd informacién, principalmente sobre los padecimientos de las
integrantes, su nivel de lectura y su gusto por la escritura.

Los grupos de discusion se hicieron dentro de los talleres, en los cuales se procurd que los espacios,
momentos y situaciones fueran idéneos, de manera que sobrevinieran dilogos con informacién rele-
vante sobre los pensamientos de las colaboradoras; estos grupos estuvieron integrados por personas
seleccionadas por sus experiencias y conocimientos. Esta estrategia permitio reforzar las entrevistas
individuales descritas inicialmente, a la vez que proporcioné informacién complementaria.

El proyecto de intervencién fue diseniado en dos talleres, el primero corresponde a la lectura
y el segundo a la escritura. Se realizaron desde el 28 de enero hasta el 9 de septiembre de 2022; las
sesiones fueron quincenales, los viernes, de 17:30 a 19:30 horas. Abarcé el proyecto un total de 16 se-
siones virtuales. Las ocho sesiones virtuales que correspondieron al taller de lectura se organizaron
en dos fases; la primera consisti6 en recabar informacién, mediante actividades ladicas, sobre los
padecimientos de las integrantes, asi como su gusto por la lectura y escritura; se conformé por tres
sesiones que duraron dos horas cada una.

Para ampliar los conocimientos sobre sus padecimientos y las emociones en torno a la enfermedad
se solicit6 a las participantes realizar dibujos en los que representaran sus padecimientos y emociones.
Mientras que, para conocer el gusto de cada una por la lectura y la escritura, fue necesario realizar
una serie de preguntas en grupo. Asimismo, se solicito la elaboracién de collages individuales que
debian incluir su literatura favorita. En esta actividad se descubrié que muchas de ellas ya tenian
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trayectorias lectoras, donde reconocian principalmente literatura religiosa como la Biblia y revistas
de distintas organizaciones religiosas.

Con estas reuniones se generaron conocimientos preliminares sobre la historia de las participantes
ydelas herramientas tedricas y practicas que apoyarian el desarrollo del proyecto. En esta primera fase,
hubo comentarios que me hicieron reconsiderar el rumbo de la investigacion, ya que la idea original
era intervenir mediante sus intereses o pasatiempos, porque, si bien son mujeres con enfermedades,
tenian el derecho de hablar sobre temas distintos a sus padecimientos. Pretendi entonces encaminar
las actividades de la lectura y la escritura hacia sus pasatiempos, gustos e intereses. Sin embargo, de
manera muy constante ellas dirigian sus conversaciones hacia sus enfermedades.

En la segunda fase se acordé leer textos donde se reconocieran a ellas mismas, y dialogar sobre
la enfermedad de cada una. A partir de entonces, las lecturas y otras actividades se relacionaron
con esos temas. Esta fase se llevo a cabo en cinco sesiones; ahi las mujeres manifestaron sus deseos
de hablar, por lo que cada sesién duraba dos horas. Leimos también relatos cortos que abordaban
literariamente el amor propio, el autoconocimiento, el miedo y la soledad, entre otros. Se realizaron
talleres con actividades lidicas que reforzaban un objetivo de cada sesion, y grupos de discusién
sobre las emociones que ocasionaba la enfermedad en cada una de nosotras.

Las sesiones del taller de lectura fueron conformadas mayormente por lecturas de cuentos cortos
de fantasia, elegidos por los temas acordados por las mujeres, tales como: “El pajaro del alma”, de
Mijal Snunit; “Todos somos diferentes”, de Alicia Molina; “La ardilla miedosa”, de Mélanie Watt;
“Yo voy conmigo”, de Raquel Reguera Diaz, y “La casa de Asterion”, de Jorge Luis Borges.! También
se proyectaron algunos videos desde la plataforma de Youtube que profundizaban en temas como
la soledad y el miedo: “Cortometraje acerca del miedo”, “Cortometraje La soledad”, “Soledad, corto
animado 2D”, asi como “Ian: el corto de Campanella”.

Cada programacién del taller de lectura fue identificada con un titulo y las estrategias para cumplir
objetivos por sesion, por lo que ademas de leer y observar videos, se implementaron distintas activi-
dades ludicas-reflexivas como dibujos, garabatos, preguntas detonadoras para estimular al dialogo.
Las sesiones procuraron una estructura que consistia primeramente en una bienvenida, después la
lectura central, posteriormente dialogos sobre la lectura central, alguna actividad lidica individual
o grupal y, finalmente, espacios de reflexion donde depositaban las emociones que provocaba en
ellas cada sesién.

La ejecucion del taller de escritura se conformé por ocho sesiones que duraban dos horas. En
la primera sesion se acord6 el contenido de las sesiones; dijeron que escribirian sobre ellas mismas
y sus enfermedades, a fin de ayudar a personas que, actualmente o en el futuro, padecieran alguna
enfermedad crénica. Esta idea surgié a raiz de las experiencias negativas que han vivido. Hubo relatos
de momentos en que experimentaron situaciones de poca empatia, falta de informacién del personal
médico, de amigos e incluso de familiares, lo cual ocasioné el mal manejo de la enfermedad.

Para estimular la escritura en las sesiones correspondientes a este taller, se disefiaron tematicas
donde redactaran libremente acerca de ellas mismas y sus experiencias en torno a sus trayectorias

! Las lecturas fueron retomadas de la investigacion de la autora Magda Moreno, realizada en 2021 con un grupo
de mujeres en situacién de violencia.
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con la enfermedad; ademas, de manera individual y colectiva redactaron textos sobre autoconoci-
mientoy consolidacién de sus identidades. Los escritos que se trabajaron trataron sobre como fuimos
diagnosticadas, como nuestros cuerpos han cambiado por la enfermedad, cémo nos reconocemos a
nosotras mismas ante la enfermedad, nuestras virtudes mas valiosas, cartas a la enfermedad y notas
positivas sobre aprendizajes en la enfermedad, y también quisimos incluir memorias sobre el dia
mas feliz de nuestra vida.

Laideainicial fue que hubiera temas para escribir en cada sesion; sin embargo, noté incomodidades
en las participantes; puesto que serian sus primeros intentos frente a la hoja en blanco, necesitaban
mas tiempo para ordenar sus ideas y concentrarse. De modo que para la segunda sesion se propuso
una dinédmica distinta: ellas escribirian antes; en las sesiones escuchariamos los escritos de las de-
mas companeras y hariamos comentarios. Con esta dindmica se mostraron mas comodas, lo cual se
reflejaba en los escritos, que eran expresivos y con buena estructura.

Ademas, en esta sesion hubo escritos sintéticos. Se pidi a las mujeres que escribieran una nota
sencillaimaginando que su padecimiento era una persona. El escrito debia contener algo positivo, algo
importante en el transcurso de la enfermedad. En estos escritos regularmente aparecia, con viveza,
la expresion de sus experiencias. Este ejercicio fue dificil porque identificaban méas cosas negativas
que positivas; sin embargo, al encontrar aspectos positivos se sintieron orgullosas de decirlo. Durante
las siguientes sesiones leimos y comentamos sobre lo que redactaron; se expresaban las emociones
que despertaba el escrito, asi como la experiencia de su elaboracién. Los textos fueron interesantes,
con alta dosis de introspeccion.

Resultados

Las obras revisadas incidieron favorablemente en la vida de las mujeres que integraron los talleres
de lectura y escritura. Se obtuvo un alcance que no se habia dimensionado, ya que se apropiaban de
cada actividad realizada. Con las observaciones, los resultados de las intervenciones, los ejercicios y
las encuestas, se observo un gusto genuino por escuchar y compartir sus experiencias. Esto propicié
la libre expresion de las ideas y de los sentimientos en condiciones de seguridad y respeto.

Las mujeres utilizaron las lecturas o los contenidos de los videos para bromear sobre sucesos
dolorosos del pasado. Gracias a las reflexiones constantes sobre las lecturas y los trabajos, en un am-
biente relajado y fuera de la rutina se sintieron en confianza para narrar historias reveladoras sobre
sus padecimientos. Se presenta la experiencia de una participante:

En la enfermedad, intentamos que no se vea o tratar de encajar. Es cierto, hay limitaciones,
hay cansancio y dolores que ignora mucha gente o frecuentemente ocultamos. Hacemos todo
eso para que no nos digan: “Ay, ya, ponte bien”, “Otra vez con esa enfermedad”, “Ay, ya vas a
empezar con tu dolor”. Entonces decidimos no decir nada y aguantar el dolor. No entienden
nuestra enfermedad. Por eso, después de mi uiltima recaida que me mandé por dos meses al
hospital, entendi que si no hablaba de mi situaciéon no iba a mejorar [el lupus se activ en
su cuerpo, caus) estragos en sus rifiones]. Realmente no medi hasta donde podia llegar mi
inflamacién y el dolor; realmente mi cuerpo estaba diciéndome que necesitaba un descanso,
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un respiro. Es importante reconocer nuestros limites porque somos nuestra propia compe-
tencia, nuestro propio verdugo. Ahora que me pongo a reflexionar y a platicar con ustedes de
coémo me siento, porque sé que me entienden, lo tomo como la hora de la terapia; es como un
grupo de apoyo, también de reflexiéon y de chismeo entre amigas. Creo que, si nos unimos,
entre todas podemos hacer que la gente realmente entienda, que no solamente nos vean como
personas discapacitadas, sino que nos vean de otra manera. Este espacio me ayuda porque
aqui platicamos y nos sentimos como hermanas del mismo dolor, nos entendemos, es muy
agradable. (A. Meneses, comunicacién personal, 17 de mayo, 2022).

En los analisis de los textos las mujeres realizaron ejercicios de autoconciencia y cuestionaron sus
propias actitudes. La forma en que nos apropiamos de los contenidos de los talleres fue sorprendente,
se puede afirmar que los didlogos generaron catarsis.

Hubo momentos en que me escribian por WhatsApp o me llamaban por teléfono para contarme
situaciones familiares o personales. Una participante dijo que por conflictos familiares relacionados
con una herencia se encontraba en un momento dificil que le impedia la paz mental; sin embargo,
después de abordar en los talleres laimportancia de la salud espiritual, decidié actuar antes de que el
conflicto fuera mayor: se mantuvo al margen de la situacion, bloqueé en su WhatsApp a los familiares
conflictivos, después de lo cual se sinti6 aliviada.

Otra mujer, gracias a uno de los cuentos que leimos sobre el respeto hacia si misma y las relaciones
positivas, tuvo herramientas para identificar una relacion violenta, en la que habia sido cosificada
por afnos. En un taller relat6 lo siguiente:

Estas actividades me ayudaron mucho. También con una pena y un dolor que tenia atorado
con respecto a Juan Manuel, porque siempre lo he querido, he estado enamorada de él por
muchos anos. Ahora, analizando todo, con los relatos, me he dado cuenta que me ha utilizado,
pero ya aprendi a darle a cada cosa su lugar, aprendi a darle un valor.

Yo estaba con mi autoestima muy mal, porque desde nifia me dijeron que nadie me iba a que-
rer, porque era tan fea, me lo decia mi abuela. Eso me fue marcando, sentia que debia rogar
porque alguien me quisiera, pero como mujer y ser humano sé que merezco respeto, siento
que estaba como una escuincla, que era como una nina.

Ahorita maduré tres afilos emocionalmente. Ademas de haber estado tanto tiempo solita y
estar habla y habla con ustedes, fue como una terapia. Esperaba con ansias, era la mas emo-
cionada, siempre preguntaba cuando iba a ser la siguiente sesién. (G. Flores, comunicacién
personal, 26 de agosto, 2022)

La experiencia de este hallazgo fue dolorosa; aun asi, abandoné el vinculo en el que no habia respeto
hacia ella. El interés por continuar leyendo, individual y colectivamente, ha persistido después de
finalizar esta investigacién. Ellas atin utilizan el WhatsApp grupal que se creé. Por este medio se
recomiendan algunos textos o videos que abordan los temas que analizamos. Mediante los documentos
que comparten producen didlogos y reflexiones. Lo anterior indica que el proyecto fungié como una
opcidn que se prolong6 mas alla de los talleres, del programa mismo y de la institucién.
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Se puede afirmar que se involucraron con entusiasmo en las actividades del taller; también
compartieron los aprendizajes con sus seres queridos y en sus circulos cercanos, como el caso de
una participante que me dijo lo gratificante que resulté para ella trasladar las lecturas de los cuentos
infantiles a sus nietos, nifias y nifios. Al finalizar las sesiones, me pedia los cuentos infantiles y videos
animados que analizdbamos.

Conclusiones

Este proyecto buscd, mediante la lectura y la escritura, la participacién de las mujeres en sus
comunidades. Sus intervenciones resultaron benéficas para el grupo de mujeres con enfermedades
reumaticas autoinmunes de una misma ciudad, pero se puede aplicar a otros grupos. Considero que
las investigaciones de esta indole deben continuar; es posible que otras investigadoras o investigadores
puedan abordarlo en otros contextos ya que la lectura, la escritura, el acceso a los libros, no debe
restringirse a centros educativos, sitios elitistas o de dificil acceso; al contrario, es necesario llevarlos
a aquellos lugares excluidos, marginales, vulnerados.

La experiencia de acompanar a las mujeres que padecen enfermedades reumaticas autoinmunes
hasido un parteaguas, profesionalmente dicho, ya que sus realidades y vision del mundo trastocaron
las mias. Al tejer nuestras emociones creamos lazos, al mismo tiempo que generamos conocimientos
colectivos. Gracias a que se crearon las condiciones para leer y escribir; a pesar de sus realidades
habitadas por el dolor, se obtuvieron historias reveladoras.

Esta experiencia de la lectura y la escritura nos permiti6 externar emociones que no podiamos
depositar en otros espacios. Esto les brindé seguridad de hablar publicamente; fueron capaces de
ejercer su autonomia, respetarse y amarse, pero lo mas importante es que entre todas construimos
un espacio para ser y sentirnos nosotras mismas.

Las préacticas relacionadas con la lectura y la escritura pueden impactar positivamente en las per-
sonas, incluso a nivel terapéutico. Asimismo, esta intervencién favorecié los estados emocionales de la
mayoria de las participantes, ya que los libros nos instaban a la accién y al cambio. Esta investigacién
me dio una satisfacciéon personal; pude atestiguar que las bondades de leer y escribir no se acotan
en las aulas escolares o en las academias, sino que son susceptibles de trascender a otros espacios
donde provocan transformaciones del ser humano.
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