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Abstract

This research intends to gain insight into the pathways on which people narratives are configured
and reconfigured to obtain the emergence of wellbeing. This is done through generative dialogues
established by patients with chronic diseases at different stages of the life cycle, their families and
health professionals. A qualitative research was carried out with a narrative-conversational design.
Chronic disease experience is organized in problem-based stories and depicts a scenario where the
self is crystallized in the relationship carer-patient, which implies the construction of an identity
centered on the impossibility of taking care in a widespread sense that, in turn, fades the diversity
of self. New insights on chronic disease experience have emerged during the conversational process,
providing different meanings and relations. Therefore, it comprises a co-evolution towards novel
ways of organization and generative coping, which enables new strategies to empower the patient
and involve their relatives in a process of shared responsibilities aimed at improving the health status

of people with chronic diseases.

Keywords: chronic disease, wellbeing, family relations, self.

Introduccion

Para Krieger (2005) el contexto histdrico y social en
que viven los seres humanos se relaciona con la con-
dicion de salud-enfermedad de las personas. Asi,
las experiencias vividas desde la inequidad social
pueden tener impacto en la dimension bioldgica,
pudiéndose inclinar la balanza hacia condiciones
de enfermedad; esto es lo que Krieger define co-
mo embodiment (encarnacion). Varela (2002) utiliza
el término “encarnacion” para hacer referencia a
que lo que conocemos como realidad, solo es posi-
ble gracias a la interaccion con los elementos que
hacen parte de esta misma realidad. Para Varela
(2002) existe una conexion entre lo biologico y
el “Yo”, como niveles de interaccion que estan
co-determinados, a esta relacion la define como
emergencia de la consciencia del “si mismo” desde
los biologico, concepto que se puede expandir a
la “vida social consciente” (p.252), como una co-
determinacion Yo-Otro.

Asi mismo, el construccionismo social con teoricos
como Gergen (1996) y Anderson (1997) entre otros,
sugieren la importancia de las conversaciones y de
la narrativa en la construccion de la experiencia

humana. En esa linea, Estupinan y Gonzalez (2012),
proponen que las personas relatan historias, las
cuales, dan cuenta de los acontecimientos de la
vida y de la experiencia, entendida esta Ultima
como el sentido y significado que adquieren esos
acontecimientos. Estos relatos, que segin White
y Epston (1993), al estar saturados de problemas,
limitan la vida de las personas, en este caso, centra-
das exclusivamente en la enfermedad sin concebir
opciones de vida saludables donde sea posible la
vivencia de bienestar.

Igualmente, en las conversaciones surgen relatos
periféricos que no estan suficientemente articula-
dos con las historias dominantes que cristalizan la
experiencia en lo problematico, los cuales pueden
convertirse en nuevas versiones alejadas del pro-
blema y favorecen la construccion de relatos alter-
nos (Estupinan y Gonzalez, 2012; White y Epston,
1993). Estos relatos pueden centrarse en formas
de afrontamiento generativo, en tanto, tienen el
potencial de configurar estados de bienestar para
los seres humanos. En resumen, estas propuestas
comprenden los fendmenos humanos a partir de las
formas de relacion, el dialogo y la interaccion que
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constituyen el significado de los acontecimientos
en el dia a dia de las personas, organizadores de la
experiencia y constructores de nuevas realidades.

Por lo tanto, se considera que la conversacion es
un proceso de generacion de sentido y su capaci-
dad transformacional, se apoya en su naturaleza
dialogica y reflexiva, que posibilita narrar los su-
cesos de la vida y en ese mismo acto, encontrar
sentidos diferentes, que son Unicos y apropiados
para la situacion y las personas que participan en
esta (Anderson, 1997). A su vez, la narrativa esta
contextualizada en la conversacion, donde el re-
lato adquiere ordenes de significado y accion en
el encuentro de los seres humanos (Estupinan y
Gonzalez, 2012).

En este orden, es importante plantear el bienestar
humano en pacientes con enfermedad cronica en la
peculiaridad de las diferentes etapas de ciclo vital
dentro de una perspectiva sistémico-compleja que
tome en cuenta los sentidos y transformaciones po-
sibles en relacion al posicionamiento de pacientes,
familias y profesionales del sistema de salud, que
involucra, entre otros, la particularidad de los siste-
mas Y su capacidad de gestion (Garzon y Rojas-Gil,
2016; Higuera-Dagovett, Rojas-Gil y Garzon, 2015;
Higuera-Dagovett y Garzon, 2019). Por lo tanto, el
proposito de la presente investigacion implica com-
prender la forma como se configuran y se reconfi-
guran en el relato, los ordenes de sentido y accion
que establecen pacientes con diagnostico de en-
fermedades cronicas en diferentes etapas de ciclo
vital, la familia y los profesionales de la salud, de
tal forma que se facilite la emergencia de bienestar
en procesos de dialogos generativos.

Método

Se realiz6 una investigacion cualitativa de casos
multiples, contextual, con disefio narrativo con-
versacional y elementos de analisis del discurso.
Adicional se realiz6 una investigacion/intervencion
(Pakman, 1995), que consiste en generar procesos
sincronicos que permiten dar cuenta del cambio,
dentro de un conocimiento que ha sido reflexionado
y que transita desde los sistemas observados a los
sistemas observantes, y es definido como epistemo-
logia de segundo orden (Von Foerster, 1996).

Para la seleccion de los participantes, se realizé un
muestreo intencional con los siguientes criterios: 1)
diagnastico de enfermedad cronica y 2) aceptacion
voluntaria de las personas a participar (consenti-
miento y asentimiento informados). Participaron 19
personas: cuatro pacientes en momentos de ciclo
vital: infancia, adolescencia, adulto y adulto mayor;
dos madres, dos hijas, dos nietos y nueve profe-
sionales, incluidos siete médicos, una enfermera
y una auxiliar de informacion, de los servicios de
hospitalizacion y consulta externa de un Hospital
de i nivel de la ciudad de Bogota D.C. Colombia.

A su vez, se realizaron encuentros dialogico gene-
rativos, que de acuerdo a la propuesta de Fried
Schitman, (2010a, 2010b, 2013, 2015), permiten
asumir los dilemas y las experiencias, asi como las
crisis humanas desde las fortalezas y potenciali-
dades de las personas y grupos, lo cual se cons-
tituye en posibilidad para la generacion de redes
de recursos internos y externos, promocion de la
creatividad personal y social y la configuracion de
futuros posibles y realizables, los cuales conllevan
aprendizajes y transformaciones, donde el si mismo
adquiere reconocimientos y renovaciones.

En el caso del nifo, el encuentro se desarrollé con
la madre y su hijo en el salon de juegos del hospi-
tal, junto con una auxiliar de informacion. Con la
adulta mayor, por su estado critico, la conversacion
se realizo con la hija y los nietos, seguida del en-
cuentro con la médica interna. El adulto participo
con su hija adolescente, y el joven, con su madre. El
encuentro con profesionales se llevo a cabo a partir
de la presentacion de los resultados obtenidos en
los encuentros con los pacientes y las familias.

Las conversaciones fueron grabadas en audio, se
transcribieron y la informacién fue organizada en
matrices. Se trabajé con los conceptos de codifica-
cion abierta (fase descriptiva) y codificacion axial
(fase interpretativa) de la Teoria Fundamentada
(Corbin y Strauss, 2010) para la construccion de las
categorias de analisis: 1) emergencia de bienestar
en el contexto de salud en la relacion paciente-
familia-equipo profesional, con las subcategorias
emergentes: a) Acoples relacionales de los miem-
bros de la familia y del sistema de salud alrededor
del cuidado; y b) Procesos de subjetivacion. Estas
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asociadas a la categoria transversal de todo el es-
tudio de “experiencia de salud-enfermedad cronica
en diferentes momentos de ciclo vital”. Categorias
que se cruzaron con los conceptos narrativos de:
Historias, Memorias y Relatos Alternos (Estupinan
y Gonzalez, 2012; White y Epston, 1993), que per-
mitieron dar cuenta del cambio construido en el
proceso conversacional.

Se presento en los ciclos: infancia, adolescencia,
adulto y adulto mayor en su dinamismo y co-evolucion
(Kauffman, 2003), entendida la co-evolucion como
el proceso donde todos los integrantes del contexto
evolucionan de manera conjunta en relacion con el
mismo entorno que crean. Asi mismo, este entorno
los alberga de manera armonica con diversidad de
sentidos, en conexion con los diferentes ciclos vitales
que dan cuenta de particularidades en la experiencia
de salud-enfermedad cronica de acuerdo al momento
vital asociado a los significados de la cultura y de la
sociedad, donde se configuran procesos adaptativos y
de supervivencia. Con lo anterior, la salud-enferme-
dad da cuenta del caracter singular de la experiencia
en familias y pacientes de acuerdo a su momento vital
en sus relaciones con el sistema de salud y contextos
socio-culturales e institucionales, todos centrados en
la consecucion de bienestar.

Resultados

Los resultados se organizaron en las categorias de
historias, centradas en el problema desde donde se
posicionan y viven el acontecimiento de la enfer-
medad crénica las voces narradoras. Luego se da
cuenta de las memorias, o relatos que no estaban
articulados con la historia, pero que emergen para
dar curso a los relatos alternos que refieren la re-
configuracion de la experiencia.

Ciclo Infancia

Lactante de 18 meses de edad, quien desde los 15
dias de nacido presentd manifestaciones clinicas
respiratorias, hospitalizado en nueve ocasiones con
diagnostico de “sindrome bronco-obstructivo sobre
infectado y bronco-neumopatia crénica”. La madre
de 22 anos es la cuidadora, tiene otros dos hijos
con su pareja, cuya custodia y proteccion la tiene

su madre por disposicion del Instituto Colombiano
de Bienestar Familiar (icsF), institucion dedicada a
la proteccion integral de la infancia.

Emergencia de bienestar en el
contexto de salud en la relacion
paciente-familia-equipo profesional

Acoples relacionales de los miembros
de la familia y del sistema de salud
alrededor del cuidado

Historias. Las multiples consultas a los servicios de
urgencias y hospitalizacion dan cuenta de una re-
lacion de dependencia cuidador-paciente-sistema
de salud. Los profesionales no entienden y se sien-
ten agotados pues sus prescripciones no surten el
efecto esperado.

[...] “tenemos un equipo que hace un segui-
miento bueno y no es para que ese nino acuda
con tanta frecuencia y no es para que salga
de aqui y se enferme nuevamente, entonces
;Qué esta pasando con ese entorno? ;Qué esta
pasando con ese nino?” [...] otra vez esta sefora
aca...” 19-ciN-pJ.

La madre relata como las dinamicas familiares se
configuran desde su responsabilidad exclusiva en el
cuidado del hijo, lo que favorecen vinculos conflic-
tivos en la relacion de pareja, asociados al escaso
tiempo compartido y la falta de apoyo del padre
en las hospitalizaciones. El padre culpabiliza al hijo
por la falta de tiempo de la madre para los demas
miembros de la familia, y a la hija mayor por el ale-
jamiento de su familia extensa, dada una situacion
de abuso sexual a la nifia propiciado por un familiar
suyo y las consecuencias legales por este hecho.

Memorias. Ante las nuevas comprensiones de la au-
xiliar de informacion al escuchar a la madre en su
relato, refiere: no habian considerado en el Hospital
que la madre pudiera tener tanto temor por la po-
sible pérdida de su hijo.

Respecto a la pregunta de: ;Como vive la expe-
riencia con el icer?, la madre manifiesta que ha sido
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algo que ha servido para que los nifos estén mejor
cuidados pues su mama le colabora muy bien; la
relacion demandante al sistema de salud es inter-
pretada como una relacion basada en la responsa-
bilidad, pues ella “no descuida a su hijo como le
paso con la nifa”.

Relatos Alternos. En el seguimiento realizado siete
meses mas tarde, se encontrd una mujer que ma-
nifiesta sentirse muy contenta pues encontré una
forma propia de cuidar bien a sus hijos; al pregun-
tarle: “Como esta la familia y el nifio?, responde:
“en alguna ocasion en que estuvo agripado y con tos
[...] yo le di remedios caseros que le sirvieron mu-
cho, ya no he necesitado llevarlo al hospital”, afirma
que no ha necesitado volver a ningun hospital por
la buena evolucion de la salud del nifo.

Manifiesta que se separd del padre de los nifios.
Vive con estos, su madre y su hermana: “las tres
estamos muy tranquilas y contentas en la casa que
alquilamos”, lo cual resalta como dinamizo su red
familiar para proteger y cuidar a sus hijos, quienes
“estan bien”, dando cuenta de procesos relaciona-
les que los involucran a todos.

Proceso de subjetivacion

De poco poder personal y temor al control y al casti-
go del Estado a recuperacion del poder para ser ma-
dre que protege y cuida, con capacidad de decidir.

Historias. La madre como cuidadora se siente cul-
pable, con incertidumbre (348-ciN-m1) por la posible
interpretacion que pueda dar el sistema de control
del estado a la enfermedad del hijo. Se estable-
ce una paradoja en la construccion de sentido: la
madre lleva al hijo al hospital buscando su mejo-
ria, pero la demanda constante de los servicios
de salud puede ser interpretada por el iceaF como
consecuencia de su falta de cuidado (178, 224-eci-
m1). Esto genera inseguridad, temor a ser juzgada
y autocuestionamiento de su rol de madre, desde
la incapacidad para cuidar y proteger en la cual
esta encerrada.

Memorias. Al conversar sobre esta condicion y re-
flexionar respecto a ser madre, se narra a si misma
como capaz de proteger, siendo asi, sus consultas

repetidas al sistema de salud las asume como una
accion desde su criterio para decidir y actuar
cuando su hijo esta en riesgo, como lo priorita-
rio, respecto a ser una carga para los profesionales
de la salud:

236-ciN-m1: Yo le digo (al esposo) prefiero ser
siete hospitales y no que el nifio por ahi se me
empeore o se me muera aca en la casa. Sé que,
sivoy y lo llevo a un hospital, el hospital le pone
oxigeno [...] o le hace algo y no lo veo yo morir
en la casa [...]

Relatos alternos. Ante la pregunta: ;Como se ve
frente al icer?, manifiesta que le ha tocado aprender
de los errores, por lo tanto, ha estado dispuesta a
generar cambios en sus formas de ser madre para no
volver a cometerlos, teniendo en cuenta las edades
y circunstancias de los nifios.

Frente a: ;Con que cuenta para el futuro? Se narra
desde el “sueno de trabajar” y sentirse productiva
si su hijo esta bien y no requiere ir al hospital. Se
muestra como una mujer con capacidad de afrontar
las dificultades, una madre que puede enfrentar el
miedo y es capaz cuidar a sus hijos.

Para los profesionales, al observar su ejercicio pro-
fesional centrado en lo bioldgico, emerge la inquie-
tud respecto al cambio que pueden llevar a cabo
desde si mismos: 89-cinero-pJ: “[...] pero queda la
inquietud propia del tema, es muy importante y
lo pienso a manera personal, o sea ;qué mas estoy
haciendo?, y con lo poco que tenemos y las limita-
ciones que tenemos, que son evidentes, decir “;qué
podemos desarrollar?”. Surgen a partir de esta con-
versacion nuevas formas de organizacién para in-
tegrar a la intervencion los procesos emocionales
y relacionales con los pacientes.

Ciclo Adolescencia

Paciente de 16 anos remitido de un hospital de
primer nivel por presentar un cuadro clinico de tres
meses de evolucion, con impresiones diagndsticas
de: “Ictericia e Hiperbilirrubinemia de origen in-
directo” con antecedentes de relaciones sexuales
sin proteccion. Ordenan paraclinicos para explo-
rar origen de la ictericia y los examenes de rutina
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desde la norma técnica, solicitados a jovenes se-
xualmente activos.

Emergencia de bienestar en el
contexto de salud en la relacion
paciente-familia-equipo profesional

Acoples relacionales de los miembros
de la familia y del sistema de salud
alrededor del cuidado

Historias. A la indicacion de examenes que incluyen
Elisa viH, vorL para explorar infecciones de trans-
mision sexual, madre e hijo asumen con temor la
posibilidad de haber contraido una de estas, frente
a la pregunta: ;Como asumen el joven y la madre el
diagnostico: la madre responde: “Yo me asusté por-
que me dije: ;y por qué le mandan esos examenes...
porque dijo que habia tenido relaciones sexuales sin
condon?” (140-ca-m). EL joven, expectante respecto
a la opinion médica, no pregunta por los riesgos,
aunque manifiesta sentir temor.

La responsabilidad de cuidar, asignada por la familia
y de activar la red de apoyo del sistema de salud, es
de la madre. Apropiada de lo que considera su rol,
(87-ca-m) ve al padre, como quien dice que hacer,
pero que no cumple lo que le corresponde como
miembro de la familia en esta situacion: “Bueno,
como él (esposo) dice que entonces hay que traerlo
al médico y que segun lo que le digan los médicos,
pero ya... no es como, pongamosle... él deberia estar
con nosotros aca” (91-ca-m).

Memorias. Al dialogar surge que en la relacion todos
los miembros de la familia pueden ser responsables
del cuidado de la salud y que los hijos pueden ejer-
cer autonomia responsable de su propio cuidado
como parte de su crecimiento.

Relatos alternos. Se replantean, los espacios asis-
tenciales asociados al diagnéstico y manejo médico
a partir de la experiencia vivida por el joven y la
madre, donde es fundamental brindar el contexto
para que pacientes y familia expongan sus inquietu-
des, temores y necesidades. El inicio de relaciones
sexuales en el joven y sus implicaciones en la salud

se convierte en un evento que integra la relacion
paternofilial respecto a los limites, autonomia y
responsabilidades de los diferentes miembros de la
familia. Asiimismo, demanda de los profesionales
posicionamientos de corresponsabilidad respec-
to a la orientacion en el cuidado de la salud, lo
cual da cuenta de estados de bienestar construidos
conjuntamente.

Procesos de subjetivacion

La madre asume responsabilidad por el riesgo en la
salud de su hijo, pero se reconoce la importancia
del joven desarrollar la capacidad de dar cuenta de
su propio cuidado con autonomia y responsabilidad.

Historias. El adolescente acata las decisiones de la
madre respecto a los procesos a seguir, deriva la
preocupacion por su sintoma a esta, no da cuenta
de su propio cuidado. La madre vive desde el su-
frimiento e incertidumbre el riesgo de enfermedad
cronica en su hijo.

La consulta médica alerta respecto a las situacio-
nes que podrian limitar la capacidad del joven para
desarrollar sus proyectos vitales.

Memorias. El adolescente se asume generativa-
mente como un sujeto con capacidad de adoptar
una postura critica y reflexiva al decidir en quien
confiar sus asuntos personales, actuando con since-
ridad frente al médico y su madre para el manejo
de su salud.

Relatos Alternos. La madre se reconfigura identita-
riamente para dar lugar a un hijo autonomo y res-
ponsable, con capacidad para visualizar el futuro.

Frente a la pregunta: ;Como puede cuidar de si?:
el joven reconoce sus recursos y fortalezas para un
afrontamiento generativo frente al posible diagnos-
tico: “Pues aclaré que una enfermedad no le marca
la vida a uno y hoy estoy seguro de [...] poder con-
versar con muchas personas para decidir sobre mi
salud” (701-ca-p).

Emerge un joven capaz de enfrentar dificultades
a partir de asumirse responsable de su cuidado
y los riesgos para su salud, con las competencias
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necesarias para plantear el dialogo como elemento
fundamental de la confianza en la relacion médico-
paciente, asociado al deber ser del acto médico
ético, guiado en el derecho del paciente a ser infor-
mado acerca de lo que tiene, y a que se le resuelvan
sus expectativas (277, 278-ca).

Ciclo Adulto

Hombre de 34 afios, técnico de computadores, ca-
sado, con cuatro hijos en edades entre un mes de
nacido y 15 afos; con “diabetes mellitus” diagnos-
ticada hace un ano e “hipertension arterial” diag-
nosticada hace 10 afios y “obesidad”. Hospitalizado
15 dias antes, por descompensacion de su diabetes
asociada a infeccion de vias urinarias. Caracter he-
reditario de hipertension arterial, diabetes y obe-
sidad (madre, padre y hermanos).

Emergencia de bienestar en el
contexto de salud en la relacion
paciente-familiar-equipo profesional.

Acoples relacionales de los miembros
de la familia y del sistema de salud
alrededor del cuidado.

Historias. Los diferentes diagnosticos dados por el
sistema de salud y los antecedentes familiares no
logran generar cambios en los habitos que ponen en
riesgo su salud dentro de las practicas de la familia.

302-cap-G: [...] si yo llego y me dan pan con cho-
colate jpues pan y chocolate! Lo que me den,
pero nunca hemos estado asi de “tratemos de
hacer esto”, o “podemos cocinar esto, o procu-
remos no incluir en nuestra alimentacion esto,
0 menos gaseosas”.

Las condiciones administrativas del sistema de
salud que no permiten la oportuna asignacion de
citas médicas, son vividas por el paciente como un
obstaculo para que no asuma con mayor respon-
sabilidad su cuidado, contexto donde la atencion
se centra fundamentalmente en lo bioldgico para
el restablecimiento de su salud. La asistencia a
los servicios de salud hace parte de una relacion

obligada cuando la enfermedad evoluciona a situa-
ciones de gravedad. En la hospitalizacion actual,
centra el malestar en la distancia de su nlcleo fa-
miliar (216, 308-cap-c).

Las formas de relacion que dan cuenta del autocui-
dado se organizan como imposicion/indiferencia an-
te las condiciones del contexto: la alimentacion que
le sirvan, la disponibilidad de citas, el sedentarismo
debido a su trabajo, la dificultad para encontrar
comida saludable, entre otros.

Memorias. En el didlogo, los cambios biologicos se
asocian a estilos de vida, adherencia al tratamien-
to y formas de relacion al interior de la familia,
compartiendo mas tiempo con su esposa e hijos,
dar afecto y proteger, con desempeno laboral que
permite responder economicamente por su familia;
aspectos que facilitan que la experiencia de enfer-
medad y su cuidado permeen generativamente la
dimensidén emocional.

Relatos Alternos. El paciente reconoce su responsa-
bilidad en cuanto al autocuidado independiente de
las condiciones administrativas, asumiendo que la
enfermedad cronica no solo se relaciona con la sa-
lud fisica, sino que tiene implicaciones relacionales
que impregnan la dimension familiar en cuanto a sus
formas de vida. Al respecto su hija afirma: “Lo que
dice mi papa es verdad, porque sin salud no puede,
él dice que quiere estar pendiente de nosotros, pero
sin salud...” (258-cap-v).

Surge la posibilidad de que haya bienestar para
todos los miembros de la familia, liderado este
proceso por el padre, quien es responsable de su
propio cuidado y del cuidado de los otros que de-
penden de él.

Procesos de subjetivacion

Construccion de identidad desde la imposibilidad
de autocuidado. El padre en un ejercicio de liber-
tad responsable asume a su familia alrededor de la
prevencion y el cuidado.

Historias. La dimension bioldgica no ha permeado
el si mismo para la responsabilidad por el cuidado
propio y de su familia.
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Memorias. Generativamente, el sujeto relacional-
emocional se articula en el ser un padre que extra-
fia a su familia durante la hospitalizacion, que cuida
de su vida y que tiene la responsabilidad de proveer
afectiva y economicamente, como también ensefnar
a sus hijos la importancia del autocuidado.

306-cap-G: “uno no es consciente de que estas
enfermedades son de alto riesgo y de pronto
uno no mira el problema a fondo y no mide
las consecuencias que puede tener, todo si-
gue normal y de pronto uno no se interesa a
buscar ayuda...”

(235-cap-6): [...] de pronto los habitos que lleva-
ba, un mal ejemplo para ellos con comidas que
no deben ser, como gaseosas o los tamales ;si
me entiende? (100-cap-G)

La experiencia de salud-enfermedad asociada al
diagnostico y el cuidado mutuo con un sentido gene-
rativo, posibilita que surjan reorganizaciones para
si mismo y para la familia, el conversar en parejay
llegar a acuerdos en estilos de vida saludable, po-
sibilita ser padres con responsabilidad compartida
(298, 299, 300, 302-cap).

Relatos Alternos. Emerge un sujeto con opcion de
decidir y con alternativas de solucion con los re-
cursos que posee (235, 238-cap-G), asume su res-
ponsabilidad en el cuidado y en la evolucion de
la enfermedad:

De pronto uno mismo poner de su parte ;no?,
porque si hago lo que hice al principio que vine
una o dos veces y no volvi, también es un error
que yo estoy cometiendo..., entonces prime-
ro que todo yo concientizarme que uno real-
mente necesita la ayuda y necesita cuidarse
(245-cap-G).

Siete meses después se hizo un seguimiento al
paciente, quien frente a: “los logros alcanza-
dos" manifesto:

“El dialogo me sirvio ‘para reflexionar’ y poder asu-
mir mi propio cuidado de mis habitos, pues ya sé
que soy yo el que tengo que cuidarme”. Desde ese
momento no ha vuelto a tener ninguna agudizacion
y dice: “mi familia esta mucho mas tranquila”.

Ciclo Adulto Mayor

Mujer de 85 anos, quien ha tenido varias y largas
hospitalizaciones y ha requerido cuidados domici-
liarios, con diagndsticos de “enfermedad pulmonar
obstructiva cronica e insuficiencia renal cronica”,
en estado terminal.

Emergencia de bienestar en el
contexto de salud en la relacion
paciente-familia-equipo profesional.

Acoples relacionales de los miembros
de la familia y del sistema de salud
alrededor del cuidado.

Historias. La experiencia de salud-enfermedad gira
en la hija sobre la pérdida de autonomia y cuida-
do permanente de la madre. Su desvinculacion de
otras formas de relacion -consigo misma y con su
familia-es vivida con malestar, impuesta, exclusi-
va y muy exigente, situacion que no es tenida en
cuenta por los hermanos (43, 44, 45, 47, 185-cam).

Las formas de organizacion de la relacién paciente-
familia-sistema de salud, al igual que en todas las
etapas de ciclo, son configuradas por el sistema de
salud en forma prescriptiva.

Memorias. La médica amplia el foco de observacion
en la permanencia de la paciente en el hospital a
pesar de haberse dado de alta (20-camproF), pues
segln la hija hay temor de muerte en casa por al-
guna complicacion que no pueda asumir (166-cam).

Se replantean dificultades en el vinculo madre-hija,
reafirmadas cuando el padre muere y la hija sale del
hogar; generativamente se reconfigura el contexto
de cuidado para en esta fase de la enfermedad (54,
55, 56-cam), en cuanto la paciente solicita el cuidado
de su hija y no de otros hijos que la habian cuidado
anteriormente (54-cam).

El miedo de la cuidadora a ser juzgada por el esta-
do y por sus hermanos es redefinido por el nuevo
valor que adquiere la relacién, con un acompana-
miento mas claro del sistema de salud. Ahora el
interés gira alrededor de acciones necesarias para
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reparar y sanar heridas; formas de afrontamiento
generativo que tiene la familia para construir al
final de una vida.

Relatos Alternos. La forma como se acopla la re-
lacion facilita que madre-hija adquieran bienestar
no solo en requerimientos fisicos y biologicos, sino
asociado a los vinculos desde posturas solidarias.

En conversacion con un nieto durante el seguimien-
to refiere que la abuela muri6 rodeada del apoyo
y afecto de toda la familia, aproximadamente un
mes después de dialogar con los investigadores/
interventores. La familia en los dias siguientes se
reunio, la hija-cuidadora pudo expresar sus senti-
mientos e ideas, lo cual fue Gtil para comprender y
re-organizar la familia en relaciones mas armonio-
sas y con mayor bienestar para todos.

Procesos de subjetivacion

Temor al castigo social y del estado por no cuidar
adecuadamente. Recuperacion del poder personal
y reconciliacion familiar en la relacion madre-hija
en un cuidado solidario.

Historias. El cuidado en casa es vivido con temor
por la cuidadora (176-cam); asociado a historias en
las que la muerte en casa ha sido connotada como
“descuido”. Se define desde el temor a ser juzgada
por la familia y los sistemas de control del estado
(170, 174-cam).

Memorias. El afecto recibido del padre en la infan-
cia posibilita que la historia familiar de desvincu-
lacion afectiva madre-hija (83-92 cap), se redefina
generativamente en una hija que aprendi6 a cuidar
y a dar amor, (92-cap), para sus hijos es madre amo-
rosa, quien vive sin resentimientos. (76-cam) “[...]
en el caso de mi mama se refleja es lo contrario.
Ella no lo tuvo de su madre, pero nos lo brinda
a nosotros.”

Surge una hija que se vincula a la madre, facilitando
que la enfermedad croénica terminal se reconfigure
como una oportunidad para el perdon madre-hija,
que sana heridas al final de la vida, experiencia que
permite asumir los errores y aprender de estos (119,
120, 125, 126, 127-cam).

Relatos Alternos. El cuidado se reconoce como una
decision de ser hija, con renovacion del vinculo afec-
tivo (82-cap) “[...] mientras yo pueda estar al lado
de mi mama pues lo voy a hacer porque me nace”.

Discusion

Cardcter intersubjetivo de la
experiencia de salud-enfermedad y
bienestar

Para la persona diagnosticada y su familia, la en-
fermedad cronica es una experiencia vital, depen-
diente de la etapa de ciclo, que involucra sus vidas
de manera integral, aportando contexto al sentido
y la accion; lo que habla de la interdependencia en-
tre las dimensiones bioldgica y social que propone
Krieger (2017).

Gergen (2013) plantea la multiplicidad de opciones
del si mismo “self as multi-being” que emergen en
las relaciones, lo cual daria cuenta del caracter
diverso del self que propone Munné (2000). Este
marco conceptual sirve para explicar como los diag-
nosticos médicos van mas alla del 6rgano o sistema
“enfermo”. En otras palabras, las formas de relacion
no se circunscriben al “paciente o persona diagnos-
ticada” limitada a la enfermedad, todo lo contrario,
la enfermedad cronica, y mas que la enfermedad
en si misma, el diagnostico, permea otros dominios
de las personas, ya que surgen en la interaccion
varias formas de ser madre, hijo o hija, pareja, etc.
Vivencias que incluyen el presente, el pasado y el
futuro de quien cuida o quien vive la enfermedad,
asociadas a las dinamicas familiares en el contexto
de salud y las relaciones que alli se estructuran
conforme a las politicas del sistema. Interacciones
que constituyen en el dialogo intersubjetividades.

Asi, los procesos de subjetivacion se plantean aso-
ciados a las relaciones paciente-cuidador-familia-
contexto de salud, donde el adolescente y el adulto
emergen como seres autobnomos, con grados varia-
bles de dependencia respecto a los cuidadores, no
asi el niflo por su indefension y la persona mayor por
el grado de incapacidad que representa la enferme-
dad cronica en este momento de la vida.
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Esta subjetividad permite asumir el propio cuidado
desde una imagen de si mismo de autonomia y de
responsabilidad personal y relacional (McNamee et
al., 1999), mas clara en el adulto que en el joven y
menos evidente aun en el nifo; sin minimo asomo
en el adulto mayor en estado terminal.

Procesos de subjetivacion asociados al sentido de
la vida misma de las personas en situacion de en-
fermedad crénica y de los que cuidan, con mayor
0 menor autonomia y responsabilidad en cuanto a
la salud y la enfermedad a partir del sentido de
humanidad, donde el hombre elige su posibilidad
(de cuidarse o no cuidarse) y esa eleccion se da en
el mismo acto de crearla, siendo artifice de su de-
venir, lo cual esta de acuerdo a los planteamientos
de Heidegger (1997) y Buber (1967).

Al respecto es importante establecer lazos de
conexion en cuanto al si mismo que emerge cuan-
do se esta enfermo, experiencia que mantiene
coherencia con la forma en que se viven los di-
versos acontecimientos en el transcurrir de la
vida, y que se convierte en posibilidad de surgir
desde los recursos y potencialidades que se ponen
en juego en la crisis asociada al diagnostico de
la enfermedad.

El tiempo en la experiencia de salud-
enfermedad vy su relacion con la
emergencia de bienestar

El concepto de tiempo emerge como transversal a la
comprension y promocion de bienestar. La centrali-
dad del tiempo viene dada, por una parte, en la par-
ticularidad que le confiere el ciclo vital, en relacion
con el sentido y significado dado a la experiencia
de salud-enfermedad. Es importante destacar como
en el momento vital, cada miembro de la familia,
asi como los contextos con los que se relacionan,
confieren un sentido a esa experiencia, enmarca-
do en un tiempo experiencial singular y un tiempo
institucional. Asi el concepto de multitemporalidad
(Prigonine, 1994) emerge como fundamental para
la comprension y promocion de bienestar, asumido
este como una experiencia subjetiva, que se mueve
en la confluencia de las diversas dimensiones del
tiempo con sus fluctuaciones bioldgicas, psiquicas,

sociales, culturales y familiares, en interrelacion
con el tiempo de las instituciones.

La etapa de ciclo vital no esta cenida exclusi-
vamente al tiempo cronologico de la edad o al
tiempo fisico o determinado en razoén a las enfer-
medades prevalentes en una etapa de la vida, se
asocia ademas con las experiencias y en como se
relacionan las personas: la necesidad de ser cui-
dado y de cuidar, o la incapacidad de autocuidado
para sobrevivir y vivir con el amor de las personas
significativas.

El tiempo de los acontecimientos y la experiencia
da cuenta de la historia vivida que cuando se narra
y se conversa sobre ella, se actualiza y adquiere
un nuevo sentido, al responder a cuestionamientos
como: ;como es la experiencia de enfermedad cro-
nica en el momento en que se vive? ;como se cuida
a quien se cuida? ;Qué implica cuidar o no cuidar?

Asi pues, el tiempo hace también referencia a un
tiempo asociado al momento vital de las personas,
a sus necesidades y a las circunstancias del contex-
to, por lo que invita a estimar los recursos o dificul-
tades de orden econdmico, social o juridico de los
sistemas que exigen una serie de responsabilidades
y cuidados. En ese sentido, algunos investigadores
han dado cuenta de la polarizacion espacial étnica y
economica como elementos importantes en el ries-
go de presentar enfermedades como por ejemplo la
hipertension arterial (Feldman, Waterman, Coull y
Krieger, 2015); lo que revela la importancia de una
comprension siempre singular y contextual de los
fenomenos humanos relacionados con los conceptos
de salud y enfermedad.

Asi en la infancia, el hijo pequeno vive su dia a
dia bajo el cuidado de su madre, en tanto, es el
tiempo de ser madre de su hijo enfermo de for-
ma permanente y exclusiva. Situacion que puede
ser vivida con temor al sentirse inadecuada en su
rol (hiper-vigilante a los posibles signos de la en-
fermedad de su hijo), observada y juzgada por los
contextos social y de control del estado, mientras
que en la institucion de salud puede ser reconocida
como una madre responsable y cuidadosa. El tiempo
de la experiencia de salud-enfermedad como ma-
dre, permite un aprendizaje singular, enmarcado
en un contexto cultural y social donde emerge la
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dinamizacion de las redes familiares como el prin-
cipal recurso para el bienestar.

En la adolescencia, el joven y su madre viven un
momento critico cuando se hace el estudio del cua-
dro clinico, resultando borroso el limite entre salud
y enfermedad, entendido borroso desde la pers-
pectiva de Kosko (1995). Esta perspectiva permite
comprender en el caso anotado, que no se puede
asumir la enfermedad como un estado absoluto,
aislado y excluyente, sino en relacion con el estado
de salud, estados uno y otro que conllevan multiples
matices. En ese sentido, en esta etapa se da paso
a un acompanamiento a la madre y al hijo, donde
asumen la experiencia como una alerta para la to-
ma de responsabilidad en el inicio de la sexualidad,
siendo vivido por el joven como el tiempo de la
oportunidad, en tanto el cuidado de la salud posi-
bilita aprendizajes en sus relaciones con la familia,
con los pares, con los profesionales del sistema de
salud y consigo mismo.

En cuanto al adulto, es el tiempo del presente don-
de confluyen el pasado de la inconsciencia y el des-
cuido, y el futuro de la incertidumbre, confluencia
que no da espera para iniciar su autocuidado que
hoy puede convertirse en el organizador de la expe-
riencia, asi surge el hombre y el padre que responde
por si mismo y por los que dependen de él.

Para la familia de la adulta mayor es tiempo de la
reconciliacion, del encuentro con su hija cuidadora;
tiempo del perdon y la despedida que se convier-
te en una ritualizacion del vinculo que permite el
paso hacia la muerte; perdon, que como lo ano-
tan Murillo y Salazar (2019), facilitaria la sensacion
de bienestar.

A su vez esta el tiempo demarcado por las institu-
ciones, un tiempo con limites y aperturas a partir de
protocolos y lineamientos que definen la atencion y
el cuidado dentro de un sistema que institucionaliza
normativamente el acceso y salida de las personas
del sistema. Momentos de atencion en los que se
comprendid en este estudio, es esencial la apertu-
ra y la flexibilizacion de los profesionales para el
establecimiento de relaciones humanas sensibles a
las necesidades de las personas. Profesionales que,
a su vez, requieren ser reconocidos en los tiempos

humanos de agotamiento e impotencia por parte de
las instituciones y el sistema de salud, y no exclusi-
vamente por el tiempo del reloj que estos imponen
para atender las necesidades y urgencias de los pa-
cientes y sus familias.

Por ultimo, el concepto de tiempo permite también
entender el movimiento, el caracter dinamico de
la experiencia, donde el acontecer de la vida, reta
a los sistemas en su tarea evolutiva a adaptarse a
cambios como son el enfermar y envejecer a partir
de un momento de la vida en que se esta sano o
con vitalidad; se promueven entonces, en un mismo
tiempo, cambios en los contextos de relacion para
poder co-evolucionar, en cuanto el acontecer de la
vida misma lo demanda.

Narrativa y didlogo generativo para la
emergencia de bienestar

En la investigacion/intervencion se configuran his-
torias en relacion al malestar en la experiencia de
enfermedad crénica, como momentos de caos y cri-
sis que requieren nuevas formas de organizacion de
la relacion para la adaptacion y supervivencia de
todos los participantes: paciente, familia y profe-
sionales del contexto de salud; proceso que requie-
re conversaciones orientadas a comprender como
se configura esa experiencia de malestar, temor,
confusion o indiferencia ante el diagndstico, en las
cuales se favorece la emergencia de nuevas for-
mas de sentido y accion para la evolucion conjunta
o co-evolucion (Kauffman, 2003); enmarcado este
proceso en dialogos generativos (Fried, 2015), con
la intencionalidad de promover bienestar, donde
el aprendizaje conlleva colaboracion y apertura a
nuevas versiones de la realizacion personal, profe-
sional y social.

En este orden, se asume el dialogo como la posi-
bilidad de encuentro entre los seres humanos que
permite la articulacion de relatos, emociones y sen-
tires donde surgen el si mismo y el otro, de acuerdo
con lo que Echeverria (2003) define como construc-
cion de realidades, en las que cada interlocutor
es participe activo del mundo que vive en marcos
de inteligibilidad y sentido compartidos dentro de
un contexto.
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Contexto que da cuenta del bienestar humano
desde una perspectiva generativa, construido con-
juntamente en relacion con los procesos de co-
evolucion y desarrollo en términos de la capacidad
de las personas para alcanzar formas de vida, que
de acuerdo a Sen (1996), implican “combinaciones
alternativas que una persona puede hacer o ser: los
distintos funcionamientos que puede lograr” (p. 51),
como tener alimentacion y abrigo, pero ejerciendo
la libertad y la dignidad en cuanto pueden elegir por
si mismas entre diversas opciones con los recursos
disponibles para optar. Asi, en el caso de la perso-
na adulta mayor, vive la experiencia de la etapa
final de la vida y la preparacion para su muerte,
donde su bienestar se relaciona con su capacidad
de optar por la reconciliacion con su hija, quien
comprometida con su cuidado brinda un contexto
de dignidad y respeto.

Se relaciona entonces el bienestar con la capacidad
de actuar para lograr metas personales en el con-
texto de las relaciones significativas, como cuando
los pacientes y cuidadores logran mayores niveles
de autonomia y obran mas por decision propia que
por miedo o adopcién de una posicion sumisa con
los contextos de salud o de control del estado, to-
do esto en un marco de responsabilidad relacional
donde se trasciende a la solidaridad y al valor del
otro en su humanidad.

Ahora bien, en el caso especifico, el bienestar es
parte de los procesos de subjetivacion, en tanto la
persona se asume con la capacidad para cuidarse y
cuidar, para responder por sus actos, para perdonar
y reconciliarse con sus familiares, proceso que da
cuenta de autonomia al alcanzar bienestar desde las
diversas dimensiones del si mismo que emerge en el
acto de narrar y ser narrado: cuando se pide ayuda,
cuando se brinda proteccion y cuidado, cuando se
acepta la decision de la persona enferma de seguir
0 no seguir una prescripcion médica, cuando se da
orientacion y cuando se reconoce la capacidad hu-
mana de afrontar los momentos criticos que impli-
can aceptacion del diagnostico de la enfermedad.

Es importante en este punto, resignificar el con-
cepto de autonomia. Se acepta la importancia de
fomentar la capacidad de gestion de las personas en
los procesos de salud-enfermedad, esta idea requie-
re algunas precisiones. En los extremos de la vida,

infancia y adulto mayor en estado terminal, se evi-
dencia que la autonomia es potestad de los cuida-
dores para la emergencia del bienestar, pero en la
experiencia misma del paciente, el asumirse como
plantea Pelluchon, (2015) en su propuesta de una
Etica de la Vulnerabilidad; como fragil, necesitado
de ser acompanado atendido, arropado y sostenido
por los cuidadores, familiares o profesionales, tras-
ciende para el bienestar la idea de autonomia. El
bienestar del paciente en estos extremos se traduce
en una relacion amorosa de aceptacion y cuidado.

Conclusiones

En el dialogo generativo y la reflexiéon que se pro-
mueve en los encuentros con pacientes, familias,
profesionales e investigadores/interventores, con la
intencionalidad de promover bienestar en experien-
cias de salud-enfermedad cronica, se construyen
formas particulares de relacion que permiten a las
personas reconfigurar su experiencia, ampliar el
panorama de posibilidades y negociar significados,
entre otros. Esto implica desbordar las predicciones
y los determinismos que han definido la enfermedad
cronica y su abordaje desde el modelo biomédico
para adentrarnos en las posibilidades de las lec-
turas que convocan diversos campos disciplinares
en interlocucion con quienes viven la enfermedad,
conjuntamente con sus familias, para construir nue-
vas versiones de la salud y la enfermedad, donde
el bienestar sea una emergencia que construyen
conjuntamente y que les beneficia en un ejercicio
colaborativo y de corresponsabilidad.
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