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PROLOGO

La experiencia de ser diagnosticado con una enfermedad siempre sera una situacion que deriva
una serie de sentimientos y emociones en las personas, y que de alguna manera interfieren en
la forma mediante la cual ellas hacen frente a los retos que la misma enfermedad genera en el
curso de sus vidas; pero también sobre la conciencia que se hace de la materialidad corporea.

El caso de la insuficiencia cardiaca (IC), el diagndstico de la misma siempre se ha relacionado
como un problema sociosanitario de gran envergadura, con altas tasas de prevalencia y una
incidencia cada vez mayor. Parte de la explicacion de esta situacion obedece a los cambios
sociodemograficos, el aumento en las expectativas de vida, el envejecimiento poblacional, la
persistencia de habitos de vida poco saludables, presente en muchos lugares.

Como parte de la solucién que tienen las personas con IC, se basa en el manejo de la
enfermedad y la intervencién a fin de mejorar la supervivencia; en el caso del cuidado de la
persona, tradicionalmente ha sido abordado principalmente desde el paradigma biomédico
que privilegia la objetivacion y el tecnicismo por encima de la subjetividad humana. Esta
postura propicia una atencion en salud sobre la alteracion biolégica presente en el cuerpo-
objeto al que hay que intervenir. Sin embargo, han surgido propuestas complementarias a esta
vision fragmentada del ser y la atencion en salud, bajo la cual la experiencia del ser humano
es fundamental para lograr una mejor comprension de su experiencia en el dia a dia, y con ello
tomar acciones a fin de mejorar los desenlaces deletéreos de la enfermedad.

De este modo, surge el interés de este trabajo a fin de comprender los significados que subyacen
en la experiencia con una enfermedad cargada de simbolismos asociados al corazon y a una
permanencia en el tiempo. La cronicidad como un asunto que acompana la experiencia es
el eje central a analizar dado que de alguna manera permite la gestion de la vida, y es un
indicador indirecto de los desenlaces en salud derivados del tratamiento y las intervenciones
para reestablecer el equilibrio alterado por la enfermedad.

Se hablara de insuficiencia cardiaca crdnica dado que solo se tendran en cuenta los relatos
de las personas que tienen la experiencia del diagnostico en un lapso superior a 6 meses
y como un asunto de la intencionalidad de conocer el significado de la vivencia del tiempo
y la construccion del concepto de cronicidad presente no solamente con el hecho de ser
diagnosticado con IC, sino con la persistencia del mismo en una materialidad que cambia y se
manifiesta a partir de la alteracién funcional.

El libro esta organizado de tal forma que el lector conozca el recorrido investigativo y como se
decantan los hallazgos a partir de la propuesta de analisis hermenéutico. Esperamos que este
libro se constituya en una fuente de inspiracion, para que los lectores se motiven a buscar en
la practica de cuidado, los significados y el rescate de la voz de la persona enferma, como un
asunto importante que ayude a una mejor comprension de la experiencia de enfermar desde
la perspectiva de los actores principales; y permita el desarrollo de estrategias de cuidado
complementarias a la mirada biomédica.
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1. INTRODUCCION

Las enfermedades cronicas cardiovasculares y dentro de ellas, la insuficiencia cardiaca (IC),
se han convertido en un problema de salud que atrae el interés de los sistemas de atencion y
cuidado de la salud (1), asi como de investigadores procedentes de diversas disciplinas. Las
investigaciones desarrolladas alrededor del tema han mostrado que ésta es una situacion que
irrumpe la vida cotidiana de las personas (2) con implicaciones en los ambitos familiar, social y
economico (3, (4), ademas de las alteraciones fisioldgicas, ampliamente documentadas.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) (5) clasifica la IC, dentro de las primeras cinco
causas de mortalidad en adultos de ambos sexos a nivel mundial y proyecta que para el 2030
se presentaran mas de ocho millones de muertes en poblacién mayor de 30 anos. Se estima
gue a nivel mundial cerca de 23 millones de personas tienen la enfermedad; al mismo tiempo
que se espera un aumento en su incidencia a causa de una mayor tasa de envejecimiento
poblacional y del incremento de los factores de riesgo cardiovascular en la poblacion adulta

(6).

Sin embargo, el problema de la IC no se limita unicamente a un asunto de cifras; mas alla de
esto, la enfermedad es un acontecimiento que le sucede a la persona en su propio espacio
corporal, capaz de influir sobre los aspectos bioldgicos, psicoldgicos y socioculturales que
componen su experiencia con la enfermedad y su entorno social.

En algunas ocasiones la atencién en salud se enmarca bajo el paradigma del modelo biomédico,
con fuerte influencia del pensamiento cartesiano que pone de manifiesto una ruptura entre la
mente y el cuerpo, focalizando el cuerpo enfermo, cuerpo / objeto al que hay que intervenir,
desconociendo la condicion vital del sujeto y su lugar en la reinvencién incesante de si en
relacion con los otros, en un mundo dotado de sentido (7).

Esta ruptura entre la mente y el cuerpo se hace evidente en la forma como los profesionales
de salud atienden, tratan y cuidan a las personas que tienen una enfermedad cardiovascular
como la IC, distanciandose de las cuestiones relacionadas con la vivencia y la experiencia
(8), focalizando su accionar en eliminar la enfermedad y en mantener la funcionalidad de
un organo. Bajo este enfoque se privilegian la objetivacion y el tecnicismo por encima de la
subjetividad humana, asumiendo el cuerpo como una maquina, que ignora la experiencia
asociada a la enfermedad cardiovascular, los significados que la persona atribuye a la misma,
el rol de la familia y el contexto mismo donde se desarrolla la experiencia (9)(10).

Desde la perspectiva biomédica, el cuerpo es segmentado en funcién de la anatomia y se
crea un “aislamiento” de sus partes para hablar en términos reduccionistas con un lenguaje de
organos y sistemas sanos o alterados por la enfermedad. Este tipo de reduccionismo reconoce
al ser humano como una materia fisica, una suma de sus partes y se concibe s6lo como
cuerpo material capaz de ser intervenido con el animo de volver a restablecer la funcionalidad
alterada por la enfermedad.

Definir y abordar el cuerpo solo como objeto o materialidad, disocia el papel que tiene la
subjetividad en la experiencia vivida de las personas con IC, asi como las formas mediante
las cuales se experimenta el mundo y se le da significado. Al hablar del abordaje del cuerpo
como un objeto, para el caso de las enfermedades que afectan el aparato cardiocirculatorio,
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se dejan de lado una amplia gama de significados y estereotipos asignados socialmente al
corazdn, mediante los cuales las personas dan significado a sus experiencias y orientan sus
comportamientos.

Aunque los sintomas corporales son elementos propios de la vivencia con una enfermedad,
el abordaje del cuidado enmarcado en el materialismo cientifico y su reduccionismo del sujeto
a un objeto, impiden que la experiencia y las otras situaciones que acompanan el proceso
bioldgico se tengan en cuenta.

Como contraposicion, empiezan a emerger otras miradas y puntos de vista sobre el cuerpo, que
buscan incluir categorias mas integradoras, tales como la nocién de corporalidad, entendida
como una categoria que define la forma mediante la cual los seres humanos viven su realidad
a través de un cuerpo (11), elemento esencial de la mirada subjetiva, percepcion del mundo y
posibilidad de integracién de esa materialidad-cuerpo inserto en una amplia y compleja red de
relaciones sociales que construimos y nos construyen cotidianamente.

Abordar la corporalidad, incluye establecer una relacién mediante la cual los seres humanos
experimentan una situacion particular y donde el cuerpo se convierte en el elemento perceptor
de dicha experiencia; esta otra mirada sobre el cuerpo propone que si bien es a través de
€l que se manifiesta la enfermedad, también es el elemento que le permite a una persona
relacionarse con el entorno, la cultura y la sociedad; un medio que posibilita la existencia del
ser, el lugar donde se materializa la experiencia y el que permite que las personas vivan su
realidad. Esta corporalidad ha sido una perspectiva poco estudiada y comprendida por los
profesionales de enfermeria, que han operado fundamentalmente bajo el influjo de la logica
biomédica.

Bajo éste premisa, las investigaciones que involucran a las personas con diagnéstico de IC
han tratando de entender los mecanismos bioldgicos de la enfermedad (12), los factores
relacionados con la adherencia a los tratamientos (13, 14), la educacion y el autocuidado (15,
16, (17)(18), la calidad de vida (19) y los efectos secundarios de la polifarmacia (12) (20) y los
costos econémicos de la enfermedad (21).

Sin embargo, la experiencia con una enfermedad como la IC va mas alla, genera cambios
en los estilos de vida (22) y esta situacion influye en la vision que tienen las personas de si
mismos (23), llevandolas en algunos casos a modificar las rutinas diarias y los roles sociales
y familiares (24).

Phil y colaboradores (22) plantean que las personas con diagnéstico de IC presentan
restricciones en muchos aspectos de su vida cotidiana, la enfermedad ocasiona cambios
relacionados con el trabajo y las actividades diarias, afecta la identidad, la autoestima vy
genera reacciones emocionales negativas en relacion al impacto del diagnéstico; el apoyo
social brindado por las personas cercanas al paciente, facilita el proceso de adaptacién a la
vida con una enfermedad crénica (25).

Garcia-Navarro (26) plantea que las experiencias de los pacientes ante la enfermedad estan
asociadas con estrategias de afrontamiento, existe una angustia permanente al percibir
los sintomas y el compromiso de las funciones fisicas. También concluye que debido a las
caracteristicas que rodean la enfermedad y los cambios que las personas deben asumir, se
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hace necesario conocer mas a profundidad la perspectiva emic de los pacientes, identificando
sus necesidades sentidas y su experiencia vivida.

Es por ello que plantear otras formas de analisis del cuerpo, considerandolo como una forma
de experiencia o un punto de apertura y condicion de la experiencia vivida (27), una condicion
para la plena inscripcion del sujeto en el mundo (28), un espacio que permite la expresion
intersubjetiva de sentidos, una experiencia de lo propio (29); se convierte en un reto para el
saber y la practica de enfermeria, cuyo objetivo de reflexion y transformacion se fundamenta
en la comprension de las respuestas humanas y las experiencias vividas por las personas en
sus trayectorias de vida.

El presente estudio surgio del interés por tener una comprensién mas amplia acerca de la
forma mediante la cual las personas adultas con IC atribuyen significado a su corporalidad en
la experiencia, teniendo en cuenta que la experiencia de enfermar va mas alla del componente
biolégico, experiencia que se caracteriza por ser permanente en el tiempo y generar cambios
a nivel personal, social y econémico; con repercusiones en los servicios médicos y en las
practicas de los distintos profesionales de salud.

La situacion de las personas con insuficiencia cardiaca , entendida como una condicidon
cronica, es vista de manera diferente por los profesionales de salud y por las personas que
lo experimentan; para los primeros, la enfermedad sucede en el cuerpo/érgano objetivado,
mientras que para el paciente el cuerpo constituye el fundamento mismo de su subjetividad y
de su experiencia del mundo (30); el cuerpo y la vivencia de la enfermedad son inseparables
de la experiencia subjetiva, la corporalidad es un hecho central para la experiencia y la vivencia
de la enfermedad se constituye en un quiebre en su experiencia vital (31).

Esta experiencia, en el caso de las personas con IC, esta influenciada por los atributos
asignados al corazoén, que lo situan como el lugar responsable de la vitalidad y las emociones
del ser humano, también por los imaginarios sociales de la enfermedad cardiovascular como
una afeccion grave, que aparece de manera repentina, pero se perpetua y amenaza de
manera constante la vida. En este complejo proceso, se generan interrogantes acerca de la
forma mediante la cual las personas experimentan estos cambios en el cuerpo, en asocio con
un devenir signado por la cronicidad, buscando otras formas de indagacion que superen las
limitaciones de los métodos epidemiolégicos convencionales.

Esclarecer las tensiones entre la vision del cuerpo como la sumatoria de 6rganos versus la
corporalidad que se construye a través del tiempo y de la experiencia; o entre una corporalidad
que se transforma y se puede sentir, versus un cuerpo que permanece igual ante los ojos de
los otros, contribuye a incrementar el conocimiento y de esta forma, mejorar las practicas de
cuidado de enfermeria.

Los aprendizajes derivados a partir de la experiencia narrada por las personas con IC
permitiran desarrollar modelos de cuidado que integren la comprension de dicha experiencia
de una forma mas integral, y de manera indirecta intervenir en una situacion que, como ya se
menciond, tiene un impacto social importante por la carga econémica que resprestenta para
el sistema de salud, la atencién a la persona con enfermedad crénica.

El presente estudio es importante no solo para la enfermeria, sino para los contextos politicos
porque brinda conocimiento sustentado en la experiencia subjetiva de la persona con IC,
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cémo percibe su cuerpo y el devenir del tiempo, apertandose de paradigma biologicista que
fragmenta la persona y en algunos casos despersonaliza su atencion sanitaria.

Desde el punto de vista disciplinar, se ha pretendido aportar en una mejor comprension de
lo que significa vivir con esta enfermedad y su relacion con el entorno, en una situacion que
socialmente es vistacomo un evento que cambia la vida e impone una preocupacion permanente
en los seres humanos, y que esta relacionada con la percepcién sobre los cambios en sus
capacidades fisicas, sobre la identidad personal y los roles que se desarrollan en la sociedad
(32)(33). Se ha pretendido asi problematizar los conceptos que hacen al meta-paradigma de
enfermeria, desde las siguientes consideraciones:

Desde la persona, al explorar una consideracion mas integradora del ser y su relacion con
el entorno en el que se desarrollan las experiencias, poniendo en debate las limitaciones del
modelo biomédico al expandir la mirada sobre la corporalidad como puente entre o material
organico y lo social afectivo.

Desde el concepto de salud, al ampliar la comprensién sobre el significado de la experiencia
corporal y la manera como ésta aproximacion va configurando una manera de entender dicho
concepto desde las construcciones narrativas de los sujetos.

Desde el cuidado de enfermeria, al conocer las particularidades de la experiencia de la
corporalidad en las personas con IC y en ese sentido, analizar las implicaciones para la
practica de cuidado que se derivan de la comprensién de dicha experiencia, a fin de articular
formas de cuidado acordes a ella, que pueden ayudar a las personas a incrementar el poder y
control sobre sus propias vidas y el manejo de una enfermedad crénica, que si bien no altera
la imagen corporal, compromete en forma compleja su existencia.

Desde el ambiente, al ampliar esta categoria en la perspectiva del contexto situado de las
personas que experimentan una enfermedad cronica y el cuerpo como el espacio de la
experiencia de enfermar y como territorio vital mas proximo.

Desde el punto de vista metodologico se decidié usar el enfoque narrativo biografico por
dos razones fundamentales, en primer lugar, porque ofrece una forma novedosa para el
acercamiento al relato de la experiencia corporal que estas personas construyen en el tiempo;
también por ser un método poco explorado en enfermeria, especialmente en el desarrollo de
conocimiento de la experienca de las personas con IC. Los estudios realizados hasta ahora han
abordado la vivencia con otras enfermedades y/o situaciones (34, 35, 36, 37, 38), pero pocos
acercamientos se han hecho en la experiencia de la persona con enfermedad cardiovascular
e IC.

Adentrarse en la investigacion narrativa permiti6 comprender las acciones de los seres
humanos en el terreno practico del desarrollo de la vida social, el acto de narrar remite a
la construccion de una realidad enmarcada en un contexto historico que incluye la manera
como las personas han vivido los acontecimientos de su vida. La narrativa como método
de indagacion es relativamente nuevo y surge a partir del giro hermenéutico en las ciencias
sociales, en él se rescata la voz de la persona en el proceso de construccién de su realidad, a
partir de la interpretacién de su vida y los significados que atribuye a sus experiencias; para el
caso de la persona con IC, este es un tema sobre el cual poco se ha indagado, y es la razon
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por la cual se desarrollé esta propuesta de investigacion.

Como conclusion derivada de la revision de la literatura, se encontrdo que hay vacios en el
conocimiento sobre la experiencia corporal que construyen a través del tiempo, las personas
adultas con diagnéstico de IC, indagar desde el método biografico puede generar nuevos
conocimientos dado el privilegio que desde dicho método se otorga a la voz del otro, al
permitirle co-construir la narrativa de su vivencia personal con la IC y de esta manera lograr
una comprension complementaria a la ya desarrollada sobre la experiencia con la enfermedad.
De igual manera, se puede concluir que el abordaje de la experiencia con la IC y su relacién
con el concepto cronicidad desde la perspectiva de la subjetividad esta poco desarrollada.

A partir de los argumentos ya expuestos surgio la pregunta de partida que animoé el estudio
estuvo dirigida a conocer cuales son los significados que aparecen en las narrativas de
personas adultas con IC en relacién con su corporalidad y la experiencia de la cronicidad, y
otras preguntas subsidiarias, relacionadas con los contextos (familiares, sociales, culturales,
economicos e historicos) en los que se situan dichas narrativas; las acciones cotidianas y los
sucesos y acontecimientos que emergen en ellas relacionadas con su corporalidad; los acentos
o temas centrales que dan sentido a sus narrativas particulares; asi como la posibilidad de
identificar patrones narrativos de la cronicidad y la corporalidad.

De esta manera, el objetivo que se planted para desarrollar en este trabajo, fue comprender
las tramas de sentido alrededor de la corporalidad y la cronicidad que construyen las personas
adultas con IC a partir de su experiencia.
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CAPITULO |
2. PUNTOS DE PARTIDA DEL ESTUDIO
2.1 EPISTEMOLOGICOS

En la actualidad, la disciplina de enfermeria enfrenta el reto de avanzar en el desarrollo
del conocimiento y lograr un abordaje de cuidado mas integrador, en contraposicion de las
miradas reduccionistas que han marcado su proceso historico; dicho desafio lleva a enfocar la
mirada sobre las experiencias de las personas en el curso de sus vidas, teniendo en cuenta su
articulacion con los espacios culturales que habitan y los significados que atribuyen a dichas
experiencias mediadas por los constructos sociales que pretenden dar explicaciones a los
acontecimientos de la vida diaria.

Es asi como este reto nos acerca a la discusion en torno al cuerpo en tanto construcciéon
social, cuya tendencia comporta una mirada funcionalista, al asimilarlo a la idea de maquina;
expresion de ello es la concepcion que se tiene del cuerpo como una estructura organizada
y compuesta por la sumatoria de 6rganos y tejidos; tal como ocurre con el aparato cardio-
circulatorio, entendido como un sistema en constante flujo y cuyo centro es el corazén,
aquella bomba que permite un movimiento constante de la sangre. Bajo esta concepcion,
una alteracion en uno de sus mecanismos hara que dicha “maquina” deba ser intervenida en
busca de recuperar la funcionalidad perdida, reduciendo asi la enfermedad cardiovascular a
un asunto propio de la fisiologia, lo cual obvia la dimension subjetiva e interpretativa de las
personas y su importancia para el cuidado y recuperacion.

En este sentido, las experiencias de las personas en su trayectoria de vida y los fendmenos
relacionados con la salud-enfermedad, precisan un enfoque interpretativo que permita una
mejor comprension de su historia narrada a fin de determinar la pertinencia del cuidado de
enfermeria, propiciando de esta manera un analisis critico - reflexivo sobre dichas practicas.

Para el desarrollo de este estudio, cuyo centro son personas adultas con ICC, y sus experiencias
en relacion con la construccidén de su corporalidad en el devenir del tiempo, encontramos en
los planteamientos del filosofo francés Paul Ricoeur un camino sugerente para el analisis de
las narraciones producidas por los participantes; bajo la premisa que la experiencia humana
posee una dimensidn narrativa.

Comprender la narracion de la experiencia corporal de las personas con ICC desde la
propuesta hermenéutica de Ricoeur muestra la capacidad del relato para reconfigurar al si
mismo en el horizonte de una vida examinada y contada por medio del lenguaje (39), asi como
la posibilidad de reconstruccion de hechos vividos desde un horizonte temporal, gracias a que
el acto de narrar ofrece una oportunidad para explicar y comprender las acciones, los actores
implicados en ellas, los recursos simbdlicos, las metaforas y las epifanias o hitos presentes'.

La narrativa como producto del acto en el cual el ser humano devela su identidad, posibilita
un espacio para el dialogo entre los conceptos de identidad - mismidad e identidad - ipseidad,
el primer concepto es definido por Ricoeur como la conciencia reflexiva del si mismo, una
identidad en la que el ser humano es una substancia capaz de ser fijada y con permanencia
en el tiempo, la persona es reconocida una y otra vez como ella misma, como una identidad
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de orden cualitativo en donde puede crecer y envejecer gracias a una serie ordenada de
cambios débiles que permiten una identidad ininterrumpida, y en donde el cuerpo posibilita
una condicion de existencia (33). Es asi como en la narracion aparecen sintetizados los relatos
sociales, incluidos los relatos técnicos o procedentes de saberes formalizados, pero también
los relatos legos o del sentido comun que construyen la mismidad.

Por otro lado, el concepto de identidad-ipseidad, se relaciona con el caracter que permite que
una persona se pueda identificar como ella misma no solo por ser portadora de una serie
de signos (cuerpo, nombre, entre otros), sino porque posee unas costumbres producto de
un proceso de construccion temporal que con el paso del tiempo se van sedimentando y
convirtiendo en habito (33), es decir lo que yo soy y relato de mi mismo. Por la narracion, las
dos identidades pueden ser desplegadas en una historia que las conjuga.

Desde la perspectiva de identidad narrativa se busca comprender a la persona con ICC inserta
en una trama temporal, llevando a la interpretacion del ser humano a partir del relato histérico
y del relato de ficcion (40) (41)-. De esta manera, la persona con ICC se narra a partir de los
acontecimientos que la llevaron a tener una enfermedad cronica, su devenir en el tiempo y
los acontecimientos que demarcan mayor significado en su vivencia particular, ademas de los
significados de la experiencia para aquellos con quienes comparten la vida y que de alguna
manera ejercen una influencia sobre la vivencia propia, con la enfermedad y el entorno.

La presencia de una enfermedad cronica como la insuficiencia cardiaca genera en la persona
un proceso de construccion/reconstruccion de su identidad, asunto que Corbin y Strauss
nombran como acomodacion biografica (42).

Cuando la enfermedad crénica aparece, entrelaza las dimensiones que conforman una nueva
vision personal: la concepcion de si mismo o identidad, el tiempo biografico (pasado, presente
y futuro integrados) y el cuerpo como instrumento a través del cual se forman e integran las
respuestas a la nueva situacién de vida. La combinacion de estos elementos lleva a una
reconstruccion biografica para hacer frente y vivir con la enfermedad croénica.

La temporalidad como un asunto inherente a la experiencia humana, le confiere a la narrativa
de la persona con ICC la posibilidad de configurar los horizontes de significacion en las que
se situan la comprension del mundo y del ser humano en la historia de lo que significa vivir
con una enfermedad cardiaca que cursa un proceso cronologico amplio; Ricoeur afirma que
“la cualidad comun de la experiencia humana, marcada, articulada y clarificada por el acto
de relatar en todas sus formas, es su caracter temporal” (43). La temporalidad en la narrativa
también proporciona una via que abre a la “produccion de sentido” y que permite organizar la
experiencia de la persona enferma en una unidad significativa, posibilitando la interpretacion
del si mismo y de sus actos en un mundo cargado de significados que se estructuran
narrativamente (44).

Al abordar la comprension de la experiencia de las personas con insuficiencia cardiaca cronica,

* Para Ricoeur, los relatos histdricos y de ficcion son complementarios porque ambos recurren a una narrati-
va que da cuenta de los acontecimientos que se pretenden describir, a la vez que también tienen implicito el
cardcter temporal de la experiencia. Para éste autor, el relato histdrico ‘“tiene pretension referencial de verdad”,
mientas que el relato de ficcion se caracterizan por su cardcter imaginativo, es mds rico en informacion y
porque tiene la capacidad de transformar una sucesion de acontecimientos en una trama llena de significados,
permitiendo una comprension de la experiencia como un todo.
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se hace necesario contemplar la relacion que tiene su vivencia con el tiempo, el cual es visto
como un elemento importante que apoya el estudio de la experiencia corporal, la narrativa
se articula con él mediante la posibilidad que ofrece al poder dar cuenta de una temporalidad
(45) en la experiencia de enfermar; del mismo modo, Ricoeur plantea que la narrativa permite
dar cuenta de un tiempo en el cual ocurrieron los hechos que son narrados, sin embargo,
no necesariamente obedece a una cronologia, alli se conjugan tres experiencias del tiempo
segun el grado de profundidad, la intra-temporalidad, la historicidad y la temporalidad.

En primer lugar se habla de una intratemporalidad o “estar en el tiempo” que “se distingue
del tiempo lineal, aunque con tendencia a inclinarse hacia él por sus caracteristicas de ser
fechable, publico y mensurable” (46), este tiempo se expresa en la medida que el hombre vive
una cotidianidad y tiene significacion existencial, no se reduce simplemente a una “sucesion
de ahoras’ (41); la existencia de este tiempo se hace manifiesta en la medida que la persona
utiliza expresiones del leguaje como “tener tiempo de..., tomar su tiempo, entre otras. Ricoeur
ve en la intratemporalidad, la presencia de un tiempo cotidiano y la posibilidad para explicar la
estructura temporal de la narracion (47).

Este concepto de intratemporalidad descrito por Heidegger en ser y tiempo y acuiado por
Ricoeur en la narrativa, permite dar cuenta de una comprension de las estructuras temporales
gue subyacen a la narracion y que también se relacionan con la mediacion simbdlica derivada
del cumulo cultural presente en el relato; es decir, poder dar cuenta de aquellas situaciones
qgue se relacionan con los significados que las personas con ICC atribuyen a su experiencia
corporal durante el curso de la vida con la enfermedad cardiaca y que se relacionan con el
legado cultural y social que heredan del medio que habitan.

El segundo concepto de historicidad se refiere al tiempo que ya ha sido desplegado por la
vida, en este tiempo se da cuenta del “haber sido”; la historicidad pone su acento en la carga
del pasado al hacer referencia a todo el conjunto de situaciones que a lo largo del tiempo
constituyen un entramado de relaciones en las cuales se inserta y cobra sentido algun suceso.

Finalmente, la temporalidad abarca la unidad plural del futuro (lo que esta por-venir), del
pasado (el haber-sido) y del presente (el hacer-presente); constituye el grado mas profundo en
la experiencia del tiempo; este concepto se relaciona con la posibilidad de poder encontrar una
identidad derivada del reconocimiento de algo que fue y que, al traerlo al presente, se observa
de una manera diferente, un cambio derivado del reconocimiento retrospectivo.

Partiendo de estas premisas, se puede decir que las aproximaciones a la experiencia humana
con una enfermedad cronica como la insuficiencia cardiaca, estan ligadas a un caracter
temporal existente en todas las formas del acto de relatar, al respecto Ricoeur afirma que
“Todo lo que relatamos ocurre en el tiempo, lleva tiempo, se despliega temporalmente y a su
vez, todo lo que se desarrolla en el tiempo puede ser relatado” (41).

En esta linea de pensamiento, los postulados de Paul Ricoeur sobre la experiencia temporal
se convierten en un aporte para la comprension del concepto de cronicidad, el cual puede
entenderse a partir de la division entre tiempo cronolégico y tiempo subjetivo (41); el primero
se construye sobre la idea de una temporalidad secuencial que implica una sucesion
ordenada, una serie en la que se pueden medir, localizar y prever ciertos eventos que guardan
determinada relacion entre si. Complementariamente al tiempo cronolégico, se encuentra el
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tiempo subjetivo que hace referencia a la “experiencia intima del tiempo” que es vivida como
una triple relacién entre el presente que no es otra cosa que la permanencia del pasado
pero que también se conecta con el futuro en un movimiento, que, a diferencia del tiempo
cronoldgico, no es lineal.

La relacion que existe entre tiempo cronoldgico y tiempo subjetivo permite entender la presencia
de una temporalidad existencial, es decir, un tiempo presente que requiere la unién entre un
pasado y el futuro de la experiencia, y un tiempo objetivo compuesto por instantes sucesivos
que enmarcan una presencia, en un lugar geografico e historico.

El mismo acto de narrar posibilita el uso de un personaje que - ficticio o real - es puesto
en escena en medio de la trama de la historia, de los fines, causas, azares, sentimientos,
sensibilidades, hechos y valores que constituyen la accién o un episodio histérico, y de esta
manera, sintetizar toda la cadena de acciones en una unidad de tiempo, posibilitando en este
caso, que la experiencia del cuerpo en las personas que conviven con la insuficiencia cardiaca
sea entendida de una manera mas amplia y como una situacion que acompana a la persona
en un sentido del tiempo que no solamente es de caracter cronoldgico (41).

Ademas de ésta temporalidad, la narracion se ve enriquecida y complejizada por la simbologia
gue subyace al interior de lo narrado, donde lo metaférico cobra sentido.

La metéafora funciona como un elemento que, generado a partir del lenguaje y el discurso,
sirve para facilitar el proceso de interpretacion, al convertirse en una herramienta que amplia
o prolonga el significado de algo que puede resultar incomprensible si se expresa en forma
literal, por tanto “tiene el poder de representar una realidad que es inaccesible” (41) o dificil de
enunciar y entender por fuera de las reglas del lenguaje construido y aceptado socialmente.
De esta manera, la metafora sirve para naturalizar lo social y es util porque ayuda a volver
obvio lo que puede ser problematico.

Todas estas consideraciones condujeron a los presupuestos epistemoldgicos planteados por
el construccionismo social. Esta corriente, que hace parte de los postulados del pensamiento
posmoderno (48)*, propone una nueva forma de generar conocimiento tomando distancia
de los lineamientos positivistas que defienden un conocimiento demostrable, verificable y
generador de verdades universales y una separacion entre el objeto y el sujeto.

La adopcién de una postura construccionista para comprender la experiencia corporal de los
adultos con ICC, necesariamente llevo a asumir que la realidad es una construccién humana
gue se desarrolla sobre la base de un mundo social especifico y como tal, cabe la aceptacion
de multiples realidades. Bajo ésta mirada, la realidad que construyen las personas con ICC
esta atravesada por el ordenamiento y la organizacién de un mundo constituido por la propia
experiencia (49), pero ademas por la influencia de las relaciones que las personas establecen
con el entorno sociocultural que las rodea (50). Factores del contexto como la cultura, el idioma,
los roles sociales y las reglas sociopoliticas, guardan una influencia en la manera como los
seres humanos construyen sus experiencias y les asignan un significado a las mismas a través

de la interaccion social y el lenguaje (51).2

2* Dentro de la linea del pensamiento posmoderno, existen dos corrientes con bases epistemoldgicas comunes
aunque con enfoques diferentes; por un lado, esta el constructivismo que, impregnado de teorias del desarrollo y el
aprendizaje sostiene que el conocimiento se construye desde el ambito individual y esta ligado a las percepciones,
experiencias y la estructura mental; sobre la base de estos postulados, han tenido mayores desarrollos ciertas
areas como la psicologia y la educacién. Por otro lado, el construccionismo tiene un enfoque dirigido al mundo
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A la luz de esta perspectiva epistemolégica el lenguaje se torna relevante por su papel en
el proceso de construccion de mundos humanos inmersos en un contexto ligado a lo social
(49); y posibilita la construccion de identidades, interacciones, realidades y significados de
las experiencias. Berger y Luckmann (52) afirman que la experiencia es una realidad que
se construye socialmente mediante la adopcion de patrones culturales, operados bajo la
influencia del lenguaje social, en un proceso temporal historico, mediado por las interacciones
con el entorno.

En el desarrollo de este trabajo, hemos puesto en dialogo los anteriores planteamientos con
la visién del mundo de la enfermeria que Fawcet denomina vision de simultaneidad (53)’, que
considera a las personas como seres holisticos, irreducibles, que responden simultaneamente
a los estimulos y se encuentran auto-organizados, en tanto auto-evolucionan y se auto-regulan
(53). Esta vision se fundamenta en los postulados pos positivistas como la hermenéutica y el
humanismo y considera a la persona como un ser unitario irreducible a sus partes, que esta en
constante interaccion con el ambiente a través de un proceso dinamico en donde se generan
transacciones en las que existe un intercambio continuo dificil de predecir. La practica de
enfermeria guiada desde la simultaneidad tiene en cuenta las narrativas, las vivencias y las
experiencias.

Bajo esta perspectiva de enfermeria, se pueden identificar diferentes patrones de
comportamientos y significados mediante los cuales, los seres humanos enfrentan el mundo
y construyen su experiencia; la vision irreducible del ser humano facilita la comprension de la
corporalidad y las formas mediante las cuales una enfermedad como la insuficiencia cardiaca
crénica puede afectar la integridad del ser y no solamente a un 6rgano.?

sociopolitico y asume una construccién del conocimiento desde el punto de vista de un intercambio entre
individuos que comparten un contexto cultural.

3 Fawcett coincide con los postulados de Newman al hablar de las visiones del mundo de la enfermeria que
ofrecen una forma caracteristica mediante la cual se puede interpretar el mundo. Estas dos autoras plantean
tres visiones: de reaccion o particular deterministica, de reciprocidad o interactiva integrativa y simultdnea o
unitaria transformativa. Las tres visiones analizan, de manera particular, los conceptos del meta paradigma de
enfermeria y los fendmenos disciplinares propios. A partir de sus postulados se puede analizar la realidad con
perspectivas diversas dependiendo de la vision en la que se inscriba el cuidado o para el caso particular, la
investigacion. En primer lugar, la vision de reaccion o particular deterministica y cuyos origenes se anclan en el
positivismo y el mecanicismo, concibe la realidad medible, cuantificable y regida por leyes; facilita la exploracion
de causas-efectos y la prediccion de resultados; desde éste perspectiva, las personas se consideran seres
pasivos y fraccionados; el conocimiento cientifico desarrollado se centra en la medicion, la objetividad y el control,
y se deja de lado la interpretacion de la subjetividad que permite comprender las experiencias humanas.

La vision de reciprocidad o interactiva integrativa surge del pospositivismo y se ancla en el organicismo como
forma de interpretar el mundo, dando relevancia al ser humano, su entorno, sus creencias y valores; la realidad
es multidimensional y dependiente del contexto; bajo ésta perspectiva, las personas son seres biopsicosociales,
holisticos, organizados y no reducibles a partes separadas, aunque las mismas pueden ser divididas para su
estudio.

Finalmente, la vision de simultaneidad o unitaria transformativa, también derivada de corrientes postpositivistas,
con fuerte influencia de la fenomenologia, la hermenéutica y el humanismo. Desde esta vision se propone la
existencia de una realidad interna que se construye en relacion con el entorno; las personas son seres unitarios,
organizados e irreducibles que interactuan con el ambiente de manera ritmica y cambiante; planteamientos
que tienen concordancia con los supuestos epistemoldgicos derivados del construccionismo social y el método
biogréfico narrativo, que dan soporte epistémico y metodoldgico a este trabajo, orientado a generar conocimiento
de enfermeria desde las experiencias de las personas y la exploracion de sus subjetividades, haciendo uso de
la interpretacion narrativa.
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Estas consideraciones epistemoldgicas, condujeron a la eleccion del enfoque biografico
narrativo como ruta coherente con las intenciones de éste estudio, al considerar la narrativa
como el proceso mediante el cual se recogen en forma detallada las descripciones de una
situacién o experiencia particular y se organizan de manera sistematica en un orden temporal
significativo; en un tejido narrativo que permita realizar un analisis de la subjetividad humana
(39).

Dicha subjetividad, puede ser revelada a través del lenguaje narrativo, de orientacion
construccionista, que cumple la funcion de ser una representacion de la realidad construida por
la persona; en este aspecto, Ricoeur, retomando los fundamentos de la mimesis de Aristoteles,
estructura la triple mimesis y le confiere una funcién mediadora entre el relato y la realidad.

Los postulados de la triple mimesis de Ricoeur descansan sobre una premisa de analisis en
espiral, de acuerdo a un orden:

Mimesis I: corresponde a un mundo pre-configurado donde existe una estructura con recursos
simbdlicos y una temporalidad que da cuenta de una experiencia practica ya existente.

Mimesis II: hace parte de la configuracion del mundo y la construccion de la trama, a partir de
la interpretacion de la experiencia develada en la mimesis |.

Mimesis lll: es la interrelacién que conecta al mundo del relato con el del lector, posee un nivel
superior al ser una construccion metaférica.

La propuesta de la triple mimesis se ampliara mas adelante en los propuestos metodoldgicos,
en la medida que éstos se incorporaron como parte del proceso de analisis de la experiencia
corporal de las personas con ICC.

A partir de los postulados hechos y la coherencia con la estructura jerarquica del conocimiento
propuesta por Fawcett (16), se presenta el sistema conceptual tedrico empirico para el presente
estudio y se adoptan los siguientes conceptos del meta paradigma de enfermeria:

Personas: Seres humanos unitarios, no reducibles, que construyen su realidad y son capaces
de expresarla a través del lenguaje, son personas que se encuentran en continua relacion con
el entorno que los rodea.

Ambiente: Se refiere al entorno sociocultural que rodea a las personas; factores del contexto
como la cultura, el idioma, los roles sociales y las reglas sociopoliticas, guardan una influencia
en lamanera como los seres humanos construyen sus experiencias y les asignan un significado.

Salud: Se relaciona con la alteracion del bienestar, es decir con la presencia de la insuficiencia
cardiaca crénica en la vivencia propia de las personas.

Enfermeria: Se define como la interaccion entre la enfermera investigadora y las personas
adultas con diagnostico de insuficiencia cardiaca cronica, cuya finalidad consiste en lograr
una comprension de las perspectivas que tienen los participantes del estudio respecto de sus
vidas, experiencias o situaciones, tal como las expresan con sus propias palabras.
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Figura 1. Diagrama del sCTE del estudio sobre narrativas de la experiencia corporal de
personas adultas con ICC*

Metaparadigmal Persona, Ambiente, Salud, Enfermeria

- . Pum— Visién de Simultaneidad
Filosofias

« Larealidad se construye y existe en cuanto las personas con |CC la expresan
através del lenguaje.
Modelos® b | ¢ Las personascgn IJCC son unitarias, innovadoras e irreducibles a sus partes.

conceptuales « La experiencia corporal de las personas con |ICC puede estar influenciada |
por el contexto social-cultural y puede analizarse como un proceso
transicional en el tiempo.

« Laspersonascon |CC estan en relacion con el ambiente.

* La enfermeria se encarga del estudio del proceso de vida de los seres
humanos en un continuo entre espacio y tiempo.

Tgoria de Comprension de la experiencia corporal de personas adultas con
mediano rango ICC
4 4
1 |
i
Indicadores Estudio cualitativo (biografico narrativo). P
empiricos = Personas con | CC residentes en Pereira.
Entrevistasinformalesy en profundidad

Andlisis: interpretativo de Paul Ricoeur (triple mimesis).

7

"Fuente: construccion a partir de la integracion del marco epistemolégico de Enfermeria propuesto por
Fawcett

2.2 CONCEPTUALES

2.2.1 Cuerpo

A lo largo de la historia, el cuerpo ha gozado de especiales formas de analisis y abordajes.
En la antigiedad clasica Aristoteles afirmaba que el cuerpo era una realidad limitada por una
superficie, siendo a la vez espacio y substancia (54). Como legado de la cultura griega, quedo
el culto por la imagen corporal y por la necesidad de embellecer y exhibir el cuerpo masculino
en medio del arte, la politica y la sociedad en general, es decir, el cuerpo como veneracion
y exaltacion de la humanidad, un cuerpo desnudo y expuesto era sinbnimo de admiracion y
dignidad (55).

En la era cristiana ,el cuerpo adquirié un valor especial bajo la premisa de ser un albergue del
pecado y concebido como una carga susceptible de ser sometido a una disciplina del orden
establecido por la iglesia (56); el sufrimiento corporal se convertia en una forma mediante
la cual se podia acercar a Dios (57) en la medida que el cuerpo se hacia mas indiferente,
el castigo corporal facilitaba el perdon de las culpas y paraddjicamente, entre mayor era el
pecado, mas grande debia ser el castigo.

Posteriormente, durante el Renacimiento, el cuerpo es sometido a una nueva vision que es
distante del enfoque teoldgico y se fundamenta en las explicaciones de la fisica y desde
una perspectiva de cuidado de la salud (58), el saber anatomico que habia sido rechazado
por la Iglesia Catdlica en la Edad Media, es retomado y se reafirma nuevamente el dualismo
cartesiano que defendia la separacion entre el cuerpo y la mente. En esta época, el cuerpo se
convierte en foco de atencion de artistas, pintores y escultores (58), situacion que nuevamente
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acentua el concepto de belleza corporal.

Algunas de las aproximaciones que posibilitan el abordaje del cuerpo coinciden en una especie
de marginalizacién del mismo y su naturaleza perceptiva, asumiendo una postura distante de
la comprension de la experiencia vivida por las personas, en palabras de Rodriguez Rivas
“una subordinacion somatica a la concepcion del sujeto que se tuviera en determinada época
historica” (59).

Es asi como desde la filosofia, las discusiones en torno a la concepcién del cuerpo se inician
en la antigliedad bajo la nocion de materia que puede ser depositada por una forma. Platon
consideraba al cuerpo como carcel y sepulcro del alma, la misma podia liberarse del cuerpo
mediante un proceso de purificacion; Aristételes por el contrario, consideraba que la materia y
la forma se conjugaban en una unidad dificil de separar y que la materia o cuerpo se mantenia
unida a la forma o alma (54). Para Foucault el cuerpo es un espacio de investidura del poder,
el mismo es concebido como un espacio de dominacion, control y opresion, pero también de
resistencia al poder (60).

La definicion mas usada para referirse al cuerpo, por lo menos en la sociedad occidental, se
expresa desde la formulacion anatomofisiol6gica basada en una objetivacién corpérea, en la
cual el cuerpo se hace facilmente medible y diferenciable de los otros cuerpos y seres humanos
(61); de este modo, la experiencia de las personas ha sido considerada como un elemento
secundario, bajo ésta postura, derivada del dualismo cartesiano, se afirma la separacién entre
cuerpo y alma, al considerarlos opuestos entre si (62).

Esta postura de independencia corporal respecto al alma, fue acentuando una forma particular
de entender el cuerpo desde un punto de vista funcional, al compararlo con el comportamiento
de una maquina, situacion que posibilitd una forma de construccion de conocimiento desde las
ciencias biomédicas y una comprensién de las interrelaciones anatémicas del cuerpo humano;
tal es el caso de las descripciones anatémicas hechas por Vesalio (55) o las explicaciones
de Harvey sobre la circulacién sanguinea y el corazén como una bomba que hace mover la
sangre (55); de igual manera el paralelo de la construccion del cuerpo con el urbanismo en las
ciudades en donde se compara la organizacion fisica y social de las metropolis con algunas
caracteristicas corporeas (59).

Producto de esta concepcion del cuerpo, ha quedado una herencia marcada por una légica
dualista, con predominio de lo biolégico, de lo fisico y lo funcional; llevando a la concepcion
del cuerpo disociado de la persona, sus pensamientos, sentimientos y significados de la
experiencia, y generando una separacion en la consideracion de la persona como ser social y
por otro lado, como organismo biolégico sano o enfermo (63).

Paralelo a estas concepciones, han surgido otras miradas sobre el cuerpo, que permiten
abordarlo desde paradigmas mas comprensivos y relacionados con la experiencia, es asi
como ha surgido el concepto de corporalidad que rescata ésta relacion cuerpo/experiencia en
el curso de vida de las personas.
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2.2.2 Corporalidad

Entendida como la realidad subjetiva, vivenciada o experiencial, no limitada solamente a
la materialidad del cuerpo y en la cual se deja de lado los reduccionismos organicos; este
concepto rompe con el paradigma mecanicista y aborda a la persona en su totalidad, sin
fragmentaciones bioldgicas.

La corporalidad permite a las personas conocer el mundo en el que viven y percibir la realidad
a través del cuerpo (11), aceptando que “la persona es una misma con su cuerpo” y que
el cuerpo a la vez es el “vehiculo de ser en el mundo”, porque lo conecta con él, le permite
comprenderlo (64), por tanto que el Ser es inseparable de su cuerpo y de la situacién que esta
viviendo.

Autores constructivistas como Douglas y Turner rescatan el cuerpo y la experiencia del mismo
como un elemento perteneciente a la cultura y no sélo a una identidad biologica (65) (66); en la
misma linea se encuentran los planteamientos de Marcel Mauss cuando afirma que la cultura
da forma al cuerpo y le posibilita el conocimiento de la misma (65); o lo planteado por Csordas
cuando sostiene que a través del cuerpo se pueden leer los simbolos culturales y religiosos
y propone abordarlo desde la base de la insercidn practica de la vida cotidiana del ser-en-
el-mundo, es decir una corporalidad distante del caracter de objeto que reduce el cuerpo a
una materialidad; de esta forma se cuestiona el dualismos mente/cuerpo derivado de otras
tradiciones (67).

Dentro de los autores mas representativos en la sociologia esta Pierre Bourdieu quien aporta
para la superacion de la divisidn cartesiana del cuerpo, al que cataloga como producto
sociocultural; su propuesta presenta un desplazamiento desde el enfoque del cuerpo como
simbolo, hacia un cuerpo socialmente investido que tiene la posibilidad de ser un producto
social aprehendido a través de categorias de percepcion y de sistemas sociales de clasificacion
(68).

2.2.3 Cronicidad

Eltérmino se deriva de la palabra cronico cuyo origen griego le da la caracteristica de ser relativo
al tiempo. En el area de la salud, el término se ha usado para referirse a las enfermedades que
cursan a lo largo del tiempo, como por ejemplo el cancer, la diabetes y la insuficiencia cardiaca.

La utilizacion del término “cronicidad” en el area de la salud se empezo a utilizar a partir de los
cambios sociales y el mayor control de las enfermedades infecciosas, que contrastan con el
aumento de la enfermedad cronica. Durante la segunda mitad del siglo pasado, en los Estados
Unidos se cred la Commission on Chronic lliness para evaluar la magnitud y la importancia
que revestian, de donde surge una definicibn que aun hoy persiste, que caracteriza a la
enfermedad crénica como una alteracién, deterioro o desviacion de lo normal y que tiene por
lo menos alguna de las siguientes caracteristicas: ser permanente en el tiempo, generar algun
grado de discapacidad, causar alteraciones patoldgicas no reversibles, requerir tratamiento de
rehabilitacion y de un largo periodo de supervision, observacion y cuidado (69).

Sibien, eltérmino cronicidad no ha presentado mayores cambios alo largo del tiempo, el abordaje
de las personas que tiene ésta condicién de salud si amerita una mirada complementaria, es
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decir, mas integradora y contextualizada.

Para ello, los aportes de Paul Ricoeur sobre la experiencia temporal pueden ser sugerentes, la
cual puede entenderse a partir de la division entre tiempo cronologico y tiempo subjetivo (41).
El primero se construye sobre la idea de una temporalidad secuencial, ordenada, medible,
localizada y previsible; mientras el segundo hacer referencia a la experiencia intima de tiempo.

2.3 PRESUPUESTOS METODOLOGICOS

De acuerdo a la naturaleza del problema de investigacion, se propuso un estudio cualitativo
con abordaje biografico narrativo, el cual se interesa por cdmo las experiencias son vividas,
narradas e interpretadas por quienes las viven. Bajo este enfoque de investigacion se dio
especial relevancia a los sujetos participantes como los actores principales en el proceso de
auto interpretacién y la importancia de los significados que atribuyen a su experiencia corporal
cuando tienen una ICC; y que ademas esta enmarcada en un espacio temporal propio (70)
derivado de la concepcion de la enfermedad como un proceso cronico prolongado.

La narrativa como una forma de generar conocimiento a partir de la interpretaciéon de los
actores, guarda coherencia con los postulado de Immy Holloway y Dawn Freshwater cuando
afirman que la narrativa ayuda a la “elaboracion de significado a través de la experiencia
personal en un proceso de reflexion en el que la narracion es un elemento clave y en el que
las metaforas y conocimiento popular adquieren un lugar especial en el proceso de desarrollo
del conocimiento” (51).

Las narrativas de las personas con ICC involucran una trama en donde los diferentes
acontecimientos y actores se entrelazan en una relacion que da sentido y significado a su
experiencia y sus acciones (71) (72) (73) y donde, en el acto de narrar la experiencia, la
persona no solo informa sobre su mundo sino que también revela su identidad, sus intenciones
y sus sentimientos (74).

Estainvestigacion narrativa explora como el lenguaje refleja el mundo social de las personas con
ICC y al hacerlo, ellas constituyen sus propias identidades; bajo esta perspectiva, lo factico es
menos importante que las historias (75) que las personas construyen acerca de su experiencia
corporal cuando se tiene una enfermedad cardiaca crdnica, por tanto, se asume que es un
método de investigacion activo que pone a las personas en constante reflexidon sobre sus
experiencias. Este enfoque investigativo, enmarcado en el paradigma constructivista, privilegia
la construccion del conocimiento situado en un espacio social que permite una particular forma
de reconstruccion de la experiencia, por la que, mediante un proceso reflexivo, se asigna
significado a lo sucedido o vivido por las personas (41) (76).

El tiempo y la secuencia son algunas de las caracteristicas mas importantes de la narrativa
(51), de esta manera, un asunto esencial que cruza la experiencia es el relacionado con la
temporalidad y la forma como se vive el tiempo a través de la experiencia con la enfermedad;
el analisis de este elemento en la narrativa de las personas que tienen ICC, permite una
mejor comprension de los significados que las personas dan a su experiencia de vivir con una
enfermedad a lo largo del tiempo.

De igual manera éste trabajo apela por la identidad de las personas que vive con la ICC, y
guarda concordancia con lo planteado por Goodson y Sikes (77), cuando afirman que las
narrativas se convierten en un acto donde se explicita de manera reflexiva una crénica del yo
en el marco de la geografia social y temporal de la vida.
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Optar por el enfoque biografico posibilita una construccién de la narrativa en un proceso
conjunto entre investigador y participante en igualdad de condiciones; es asi como se dio
especial relevancia a la personas participantes del estudio, quienes a la vez se convirtieron en
coinvestigadores de su propia vida al ser ellas quien narraban su experiencia personal y sobre
la cual se desarroll6 la investigacion, este escenario le permitié asumir un rol primordial en la
construccion de la realidad y la reflexion sobre los significados asignados a sus experiencias.

2.3.1 Reflexividad del investigador

El interés personal por realizar un estudio con personas con insuficiencia cardiaca obedece
a mi trayectoria académica y profesional. Durante mi experiencia clinica tuve la posibilidad de
cuidar a personas con alteraciones cardiacas y eso me motivo a profundizar en el estudio de
la enfermeria cardiovascular.

A partir de ello y del contacto con familiares que tenian enfermedades cardiacas pude notar
que la experiencia de enfermar les generaba una serie de sentimientos que influian en la
forma como hacian frente a su condicidon de salud y su vida; como enfermera educadora en
varias ocasiones senti que los pacientes tenian pocas opciones de expresar sus miedos,
sentimientos y sus vivencias en el dia a dia con la enfermedad.

Luego de una sesion educativa donde ellos recibian informacion “nueva”, notaba que se iban a
casa con vacios, con la necesidad de aprender a cuidarse y cumplir con el régimen terapéutico
prescrito; luego, cuando volvian algunos no habian llevado a cabo todas las recomendaciones
o lo hacian parcialmente; al preguntarles sobre ésta situacion, referian dificultades para adoptar
nuevos estilos de vida, les costaba trabajo realizar sus actividades habituales y muchos de
ellos no se “veian enfermos” por tanto aminoraban los sintomas de la enfermedad.

Los imaginarios de la enfermedad como un acontecimiento generador de incertidumbre, dolor
pero también de negacion, y su cuerpo alterado por la misma me llevaron a pensar que habia
algo que tenia que profundizar para poder ayudar a mejorar su condicion y lograr mantenerlos
sanos o por lo menos, sin recaidas de la enfermedad.

Sus referencias sobre la edad, la enfermedad, las limitaciones y cambios en sus cuerpos y la
necesidad de vivir estando enfermos me llevaron a interrogarme sobre el tiempo de la vivencia
y coOmo hacer para comprender mejor su experiencia con un cuerpo que desde el punto de
vista fisioldgico se encontraba alterado y sin posibilidades de retorno pues la enfermedad,
aunque estuviera controlada, siempre iba a estar con ellos.

Lapreocupacion porelcuerpo surge entonces, a partirde una experiencia personal con familiares
cercanos a los que la enfermedad les cambio sus vidas, y quienes luego de estar enfermos ya
no fueron las mismas personas activas y vigorosas que yo conocia, sus comentarios referidos
a la muerte y a “tener un peso en el cuerpo”, me motivaron a trabajar en el tema.

Desde el punto de vista de mi formacién enmarcada en un paradigma biomédico, su conjugacion
con la perspectiva humanista que es necesaria en los momentos de cuidado y la necesidad de
lograr mejores estandares de adherencia en las personas con ICC que atendia en la clinica,
me motivaron a trabajar desde una postura que permitiera conocer los puntos de vista de las
personas; es ahi cuando me encontré con el método biografico narrativo que propende por
el establecimiento de una conversacion entre iguales, a fin de indagar sobre la enfermedad
desde la perspectiva de la persona (75) enferma.
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Durante el trabajo de campo se desarrollaron algunas estrategias para llevar a cabo el proceso
de producciéon de datos de la manera mas natural, tratando de entablar una relaciéon con
los participantes que les permitiera hablar libremente de sus vidas, para ello fue necesario
hacer introspeccion individual antes, durante y posterior a las entrevistas; para lograrlo era
fundamental responder a preguntas como: ;cual es el propdsito de mi encuentro con el
participante?, ;qué es lo que espero encontrar hoy?; en el proceso de analisis de cada relato,
¢,qué es lo que quiere decir con ésta narracion?, ;qué acciones estan presentes? y 4 cual es el
sentido de la narrativa?, ;como se relaciona esto con la experiencia del tiempo y el cuerpo?.

Posterior a cada encuentro y durante el proceso de transcripcion, recapitulaba lo sucedido
y buscaba responder ;porqué su respuesta me generé determinados pensamientos o
reacciones?, ;como afecta ésta situacion el proceso de entrevistas?, ;como podria mejorarlo?;
las respuestas y demas comentarios que surgian, en concordancia con lo planteado por Denzin
y Lincoln (78) fueron escritas en un diario de campo’ y tenidos en cuenta en las entrevistas
posteriores y durante el proceso de analisis.

Producto de éste proceso, en las fases iniciales del analisis, surgieron temas iniciales que
fueron elegidos por la investigadora, varios de ellos quiza tenian un significado personal; éstos
temas se fueron refinando y los textos construidos se sometieron a un proceso de devolucion
parcial durante todo el trabajo de campo; la evidencia del refinamiento de las tramas de la
experiencia de los participantes esta en el producto final que en concordancia con lo propuesto
por Riessman (79), fue co-construido en conjunto con ellos.

Es asi como, durante el proceso investigativo llevado a cabo y en concordancia con el
método biografico narrativo, la relacion entre investigadora y participantes, se convirtié en un
elemento esencial del proceso de produccion de datos, para lo cual fue necesaria una relacion
colaborativa que se fue tejiendo en un dialogo entre un sujeto que contaba la historia y la
investigadora que la escuchaba atentamente.

El concepto “unidad narrativa compartida” acufiado por Connelly y Clandinin (80), coincide
con lo propuesto por Gergen (81) al afirmar que los significados se construyen en base a
las relaciones establecidas con los demas; por tanto, el investigador no es un observador
externo y neutral, su propia voz se encuentra con las voces de los participantes, haciendo que
el conocimiento esté mediado por el lenguaje a través de los significados que circulan en la
conversacion (82).*

De igual manera, para lograr un acercamiento al analisis interpretativo y la comprension de la
experiencia corporal de las personas con ICC, se surtieron varios pasos en concordancia con
lo propuesto por Morse (83):

e Entrar al campo como una persona “extrana” e ir ganando la confianza con los
participantes, situacién que no fue dificil de lograr dado que la investigadora no hacia
parte de las instituciones donde se contactaron a los participantes.

4 El uso de los registros en el diario de campo se consideraron Utiles en este trabajo porque posibilitaron un
andlisis reflexivo y secuencial, sirviendo como insumo para identificar los cambios que se fueron dando en las
percepciones de la investigadora a medida que avanzaba en el proceso de produccion y analisis de datos.
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e Tratar de aprender de manera pasiva todo lo que era relevante para resolver el
interrogante que genero el estudio, haciendo esfuerzos por estar concentrada en lo
narrado por los participantes.

e En algunos momentos fue necesario compartir el mundo vivido por los participantes y
dejar de lado la entrevista para atender asuntos particulares presentados durante el
encuentro y que estaban relacionados con sus dinamicas de vida; por ejemplo, cuando
hubo necesidad de suspender la entrevista y companar a un participante al hospital
porque su esposa se enfermd de manera repentina.

e El proceso de entrevista, transcripcion y analisis hecho por la investigadora, fueron
momentos que ayudaron a lograr una mejor comprension de la experiencia.

e El andlisis intratextual y su posterior analisis intertextual a fin de encontrar patrones
narrativos y tramas centrales de la experiencia.

e El proceso de clasificacion inicial de las tramas de sentido ayudaron a clasificar los
datos y descubrir significados subyacentes en el texto, al igual que las metaforas y los
momentos criticos de la experiencia.

2.3.2 Trabajo de campo

El estudio se llevd a cabo en el area metropolitana de la ciudad de Pereira ubicada en el
departamento de Risaralda, el proceso de produccién de datos se llevo a cabo desde octubre
de 2015 a agosto de 2017. Se incluyeron personas adultas inscritas a dos instituciones de salud,
una de caracter publico y otra privada, en la cual hay programas de cuidado a las personas
con enfermedad crénica y falla cardiaca; alli ellos asisten a citas médicas y de enfermeria o a
sesiones de rehabilitacion cardiaca, y lo hacen con una frecuencia que oscila entre uno y tres
meses dependiendo de su estado de salud particular.

Se incluyeron 20 personas con diagndstico de insuficiencia cardiaca que cumplian los criterios
de inclusioén propuestos:

e Personas con insuficiencia cardiaca crénica, con diagnostico de la enfermedad mayor a
seis meses, que constituye un periodo minimo valido de experiencia del fendmeno en
estudio (esta informacion fue confirmada con la persona participante durante el primer
contacto que se establecio con ella).

e Personas adultas que decidieron de manera voluntaria participar en el estudio y que
estaban dispuestas a contar y recontar su experiencia.

e Personas adultas que manifestaron disponibilidad para tener multiples encuentros con el
objeto de realizar las entrevistas.

e Personas residentes en area metropolitana de la ciudad de Pereira.
Se excluyeron de este estudio dos personas, que, a pesar de cumplir los criterios de inclusion,
presentaban descompensacion de su enfermedad al momento de realizar la entrevista.

Se tuvo en cuenta un muestreo de maxima variacion (84), involucrando hombres y mujeres
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de distintos estratos socioeconémicos, diversas ocupaciones, nivel de escolaridad y estado
civil, todo ello con el fin de garantizar una mayor variabilidad y amplitud de los datos para
lograr, asi, una mejor comprension del fenomeno de estudio (85). Con respecto a la edad,
a pesar de haber hecho una busqueda de posibles participantes adultos, es decir mayores
de 18 afos, sblo se incluyeron personas con edades comprendidas entre los 43 y 76 anos,
debido a la forma como se fue conformando la muestra; ésta situacion concuerda con los
datos epidemiolégicos de la enfermedad que reporta la literatura, los cuales muestran mayor
prevalencia de la enfermedad después de los 40 afos. (1) (12,86)

Enconcordanciaconloanterior, se disend unafichaquecontenialainformacion sociodemografica
de cada una de las personas que hacian parte del estudio; de ésta manera se buscé orientar
la inclusién de nuevos participantes de acuerdo a la caracterizacion previamente hecha.

Para el acceso al campo se establecid contacto con los profesionales de enfermeria encargados
de coordinar y desarrollar los programas de atencion a adultos con enfermedad crénica y
en uno de los programas de falla cardiaca que funcionan en la ciudad de Pereira, esto se
realizd para contarles sobre el estudio e indagar sobre el proceso administrativo a seguir para
contactar a los posibles participantes.

De estamanera, las personas participantes fueron contactadas en dos instituciones prestadoras
de servicios de salud (IPS) a las cuales se tuvo acceso y porque teniendo en cuenta su
naturaleza -publica o privada-, permitian tener una heterogeneidad en las caracteristicas
sociodemogréficas de las personas y la posibilidad de incluir participantes de varios estratos
socioeconomicos. A estas dos instituciones se les solicitdo autorizacion para contactar a sus
pacientes y se tuvo en cuenta la ley 1581 de 2012 (85) que establece la proteccion de los datos
personales; por lo tanto, se contacté a aquellas personas que previamente habian autorizado
a las instituciones de salud para suministrar sus datos personales a terceros.

De acuerdo con los listados de pacientes que proporcionaron las instituciones de salud, se
procedio a contactarlos durante los momentos en los cuales ellos asistian a consulta de control
con el médico o la enfermera o durante las sesiones de rehabilitacion cardiaca.

Con las personas que cumplieron los criterios de inclusion se establecié un primer contacto
que inicid con una entrevista informal en el cual se les presento el propdsito de la investigacion,
los beneficios para el cuidado de las personas con ICC que se derivarian de los hallazgos del
estudio, y se les invit6 a participar en el mismo; siempre se procurd utilizar un lenguaje sencillo
y dejar abiertos espacios para que las personas pudieran manifestarse de manera libre.

Luego que las personas manifestaran aceptacion para participar en la investigacion, se
coordiné un encuentro posterior a fin de ampliar la informacién, aclarar dudas y solicitar
el consentimiento informado para ingresar al estudio y realizar las entrevistas que fueron
grabadas en audio para posterior transcripcidon a texto. El sitio y la hora para la realizacion
de las entrevistas fue coordinado con los participantes, quienes en su mayoria escogieron el
domicilio o uno de los consultorios en la IPS privada al cual se tenia acceso.

En algunos casos se recurrié al muestreo por bola de nieve en concordancia con lo planteado

por Patton (84), esto se hizo a través de las personas ya vinculadas al estudio, quiénes refirieron
a otras personas que podrian ser “buenos informantes” y para facilitar un mejor acceso a
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las personas con ICC que asistian a las mismas IPS; de ésta forma se busco superar una
dificultad presentada durante el trabajo de campo, debido a la negativa de algunas personas
para participar en el estudio; otro argumento que sustento esta decision fue la busqueda por
mejorar el proceso de produccion de datos, basados en el concepto del muestreo tedrico
como aquel que ayuda a lograr una saturacion de la informacion previamente suministrada
(87); estrategia que también sirvi6 como guia para seleccionar las personas a entrevistar.

En los encuentros realizados con cada participante se procur6é establecer un ambiente de
confianza y escucha con el objeto de darle libertad para que hablara de su experiencia y en
concordancia con lo propuesto por Immy Holloway (51), se busco que tanto la investigadora
como el participante pudieran comunicarse e interactuar en un nivel suficiente que permitiera
proporcionar datos significativos del tema en cuestion.

De acuerdo con la propuesta metodolégica seleccionada, el proceso de produccion de datos
se realiz6 fundamentalmente a través de la realizacion de entrevistas; en primer lugar, el
uso de entrevistas informales que buscaban un acercamiento inicial con los participantes,
brindarles informacién sobre la investigacion y la intencién de tener mas encuentros para
conversar sobre sus experiencias. Estos nuevos encuentros se desarrollaron a través de
entrevistas biograficas (88) y a profundidad (70); las primeras le permitieron a las personas
reflexionar y rememorar su trayectoria vital, incluida la enfermedad; alli ellos narraban sobre
diferentes aspectos de su biografia y se consideraron utiles porque abrieron el espacio para
desarrollar nuevos encuentros con entrevistas a profundidad donde se volvia a conversar
sobre determinados aspectos sobre los cuales hubo que recabar informacion.

Las entrevistas comenzaban con una solicitud para que la persona contara, de manera
abierta, aspectos de su vida y su experiencia con la enfermedad; las preguntas de partida eran:
“¢cuénteme lo que quiera sobre su vida y su enfermedad del corazén?” y “; cuénteme como
es un dia cotidiano suyo, ¢qué hace normalmente todos los dias?”. Los demas elementos
para indagar correspondian a los asuntos a profundizar de acuerdo a lo narrado por los
participantes y otros acontecimientos relacionados con la enfermedad, el tratamiento y los
cuidados que realizaba; como la enfermedad habia cambiado, afectado y/o modificado su
vida, las reacciones y sentimientos relacionados con la enfermedad, lo que esperaba del futuro
y las formas de percepcidn de sus cuerpos y el significado de la enfermedad en sus vidas.

Durante el proceso con cada persona participante se tuvo cuidado en mantener una escucha
atenta a lo que ella narraba, considerando que el tema que la ella focalizaba constituia una
importante referencia para la comprension de su condicion.

Al final de cada entrevista se concertaron nuevos encuentros con el objeto de mantener el
contacto, devolver a los participantes el texto construido y ampliar las narrativas, identificando
la trama presente en la misma y profundizar sobre su experiencia corporal con la ICC a través
del tiempo; siempre que un nuevo encuentro fue posible, se iniciaba con la lectura de la
transcripcion de la entrevista previamente hecha y se indagaba sobre la posibilidad de ampliar
y/o modificar algunos aspectos mencionados; alli se realizaban preguntas relacionadas con
asuntos a profundizar de acuerdo al analisis del encuentro anterior y lo narrado por la persona;
de esta manera se logré un promedio de tres entrevistas por participante.

A medida que el proceso investigativo avanzaba y con él, la produccion de datos y su analisis
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paralelo; se fueron creando escenarios de mayor interaccion y confianza, las habilidades
narrativas tambien fueron fortaleciendose, y con ello, las entrevistas realizadas al final del
trabajo de campo, también fueron disminuyendo ya que se enfocaron en profundizar sobre
algunos temas claves de los relatos previamente construidos o porque en algunos casos
durante el primer contacto con los participantes, ellos aceptaban participar y se iniciaba las
entrevistas en el mismo momento.

Estas entrevistas fueron combinadas con la realizacion de cuatro grupos focales que se
organizaron basados en su pertinencia como una técnica que complementaba el trabajo
de campo y los hallazgos derivados del proceso de analisis previo; cada grupo focal tuvo
una duracion promedio de 90 minutos. Se optd por utilizar ésta técnica por considerarla util
para facilitar la comprension de los historias (50) que se configuraron en conjunto con los
participantes y que daban cuenta de la experiencia del cuerpo y el tiempo cuando se tiene
la ICC. También desde el punto de vista del rigor cientifico en la investigacion cualitativa
para asegurar la devolucidén parcial de resultados. Los textos narrativos producidos en los
grupos focales fueron incluidos en las tramas que daban cuenta de los temas abordados en
los mismos.

Para el desarrollo de los grupos focales, también se desarrollé una guia que incluia la lectura
inicial de algunos de los relatos construidos y organizados en cuatro tematicas: las tramas
relacionadas con la corporalidad, la temporalidad, las metaforas y los momentos que marcaron
un quiebre en la biografia de los participantes. Posterior a ello, se preguntd si estaban de
acuerdo o se sentian identificados con la experiencia que habian escuchado, si tenian algun
aspecto del que quisieran hablar, ampliar o modificar de las lecturas hechas y otras preguntas
qgue permitieron ampliar la informacién de acuerdo con la dindmica propia con cada grupo.

No todos los participantes del estudio hicieron parte de los grupos focales debido a las
dificultades de tiempo para que ellos pudieran asistir en la fecha propuesta a las IPS para la
participacion en esta actividad, en total se incluyeron 12 personas en los grupos focales.

Tabla 1. Consolidado de las caracteristicas sociodemograficas de los participantes

Caratcteristica Atributo Total
Participantes Hombres 10
Mujeres 10
Procedencia IPS Privada 10
IPS Publica 7
Bola de nieve 3
Edades 43-76 afos
Estrato socioeconémico 2 3
3 13
4 2
5 2
Estado civil Soltero 1
Casado 11
Separado 2
Viudo 3
Union libre 3
Nivel educativo Primaria 3
Bachillerato 6
Técnico 7
Universitario 4
N° de encuentros 2 4
3 9
4 5
5 2

Fuente: construccién a partir de la informacién recolectada en el estudio
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2.3.3 Proceso de analisis de los datos

El proceso de analisis de la informacidén se desarroll6 a partir de las entrevistas transcritas y
busco configurar una historia partiendo de los acontecimientos e incidentes heterogéneos y
“aparentemente” desconectados que emergian en los relatos de los participantes, se busco
comprender el significado en una trama atravesada por dimensiones temporales de tipo
cronoldgico, pero también de orden subjetivo que rompian con las cronologias convencionales
(41).

Durante la investigacion, el analisis iba acompafado del proceso de produccion de los relatos,
y sirvié para guiar el trabajo de campo y la busqueda de la profundidad en los temas que fueron
emergiendo. Este estudio tomd como referente para el proceso de analisis, los planteamientos
de la hermenéutica interpretativa de Paul Ricoeur, especificamente aquellos propuestos en la
espiral hermenéutica de la triple mimesis (41).

Para Ricoeur (41), la mimesis es un concepto estético que hace alusion a la imitacién o
representacion de la accion, que opera mas por la via de la invencién o la creacion que por la
copia. Es asi como a través de una ruta por tres pasos ascendentes, pero no cerrados, nos
podemos acercar a los significados de las acciones humanas y por ende de la experiencia que
se devela en la narrativa. Para Ricoeur la experiencia humana es eminentemente temporal y
se expresa fundamentalmente en historias o relatos.

El analisis de la experiencia corporal de las personas con ICC, teniendo como referente la
triple mimesis de Ricoeur se llevo a cabo de la siguiente manera:

2.3.3.1 Mimesis I. Conocida también como la prefiguraciéon, ésta primera mimesis de la
narracion de las personas con ICC permite representar la accion e iniciar el proceso de pre-
comprensién de la accién humana y su experiencia corporal a través del analisis del texto
narrativo, identificando los aspectos estructurales, simbdlicos y temporales presentes en el
relato.

El acercamiento a las acciones no necesariamente implica anticipar sus fines, sino aproximarse
a sus motivaciones, sus agentes, sus posibles consecuencias (41).

Metodoldgicamente, esta primera fase se inicié desde el mismo momento en el que se iban
desarrollando las entrevistas biograficas. Paralelo a la produccion de los relatos, se buscaba
comprender en ellos el hacer de los participantes a través de un acercamiento intratextual a
los mismos o lo que Ricoeur denomina el “pre-significado de la accidon humana” (41).

Este momento se dirigié fundamentalmente a identificar en los relatos de la experiencia de las
personas adultas con ICC, algunos aspectos estructurales, tales como: los agentes involucrados
en las acciones narradas, sus formas de interaccion, los motivos, fines y sentimientos asociados
a dichas acciones ademas de otros de tipo simbdlico y temporal.

Los pasos para el analisis preliminar que se siguieron en este primer acercamiento al relato
fueron los siguientes:

31



Los relatos fueron identificados con el nombre que cada uno de los participantes escogioé de
manera voluntaria para ser nombrado; en algunos casos, dicho nombre corresponde al real y
en otros, al pseudonimo escogido por ellos. Cada entrevista recibié un numero de acuerdo a la
secuencia en la que se realizd, por ejemplo: “Ancizar E2” corresponde a la entrevista numero
2 de este participante.

Se hizo un acercamiento a la estructura del relato en el cual cada texto fue leido con el fin de
identificar las acciones presentes en el mismo, procurando conservar los “cédigos vivos”, es
decir, privilegiar el lenguaje usado por los participantes para referirse a su experiencia. Una vez
identificadas las acciones se analizaron los elementos estructurales presentes en las mismas:

Los agentes involucrados

Las formas de interaccion

Los motivos que impulsaron dicha accion
Los fines que perseguian dicha accion
Los sentimientos asociados

También se empez0 a identificar el tono narrativo de cada texto, asi como los hitos y metaforas
que iban emergiendo que daban sentido al relato por el cual la persona con ICC narré su
experiencia corporal.

Producto de este momento analitico surgieron elementos e interrogantes para profundizar en
nuevos encuentros con los participantes. También se empezaron a esbozar algunos temas
para trabajar en memos descriptivos’ de las acciones identificadas.

2.3.3.2 Mimesis Il. Conocida también como configuracién, tiene como objetivo principal
construir una trama a partir de los acontecimientos o incidentes individuales; es decir, articular
de manera ordenada los distintos elementos heterogéneos identificados en la mimesis |.
Este momento de la mimesis permite otorgar un sentido interpretativo al texto narrado y dar
cuenta de un proceso reflexivo del relato y la experiencia (41); tiene la cualidad de servir como
mediador entre la primera y la tercera mimesis y forma la trama del relato, en tanto reconoce
los acontecimientos particulares de la narracién como un todo; integra las situaciones de la
historia de las personas que tienen ICC, sus aspectos relevantes y que marcan los puntos de
inflexion o epifanias en la trayectoria biografica con la enfermedad cardiaca y abre al analisis
del caracter temporal de la narracion a través de dos tiempos: uno cronoldgico y uno subjetivo
que demarca un significado en su experiencia.®

Siguiendo con la propuesta de Ricoeur:

El acto de construccion de la trama combina en proporciones variables dos
dimensiones temporales: una cronolédgica, otra no cronolégica. La primera
constituye la dimension episddica de la narracion: caracteriza la historia
como hecha de acontecimientos. La segunda es la dimension configuradora
propiamente dicha: por ella la trama transforma los acontecimientos en historia
(41).
En este punto, se hizo una sintesis para articular los elementos del analisis derivado de la
5 La estructura disefiada para la elaboracion de éstos primeros memorandos descriptivos seguia la estructura

propuesta por Ricoeur, aspecto que se va a ampliar en el capitulo 5: APORTE ME TODOLOGICO: LAARTESANIA
DEL ANALISIS BIOGRAFICO NARRATIVO EN ENFERMERIA, APARTIR DE LAPROPUESTADE PAUL RICOEUR
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mimesis | y contextualizar los significados de la experiencia corporal de los participantes, dando
cuenta de los momentos y experiencias centrales en sus trayectorias biogréaficas; es asi como
se fueron configurando unas nuevas historias, no necesariamente en funcién de esquemas
cronolégicos, sino mas bien de dichos elementos de sentido singulares y particulares.

Este segundo momento de analisis pretende hacer inteligibles los relatos de los participantes
en la medida en que los acontecimientos singulares y diversos se articulan a una historia o
narracion integrada a partir de la identificacion de los hitos de la experiencia biografica con un
alto significado por las modulaciones que ejercen sobre la trayectoria vital. Para lograrlo se
siguieron los siguientes pasos a través de un segundo acercamiento a cada relato:

Se hizo una jerarquizacion de las acciones identificadas.
Se identificé el rol de los agentes involucrados en cada accion, es decir el tipo de vinculo que
tenian en cada accién y el papel que jugaban en la experiencia de la persona con ICC.

A partir de la jerarquizacion de las acciones, se buscé identificar las cadenas de acciones
relacionadas y mapearlas en funciéon de su lugar dentro del relato, identificando la accion
central que daba cuenta de la experiencia corporal con la ICC y también se identificaron
cuales acciones gravitaban alrededor de ella.

A partir del mapa de relaciones de las acciones se busco analizar el tono narrativo presente en
el relato y sobre el cual las personas con ICC dieron significado a su experiencia.

Se identificd la relacion que tiene la experiencia corporal con la linea de tiempo subjetiva,
ubicando las epifanias o puntos de inflexion que demarcan la experiencia.

Se construyeron memos analiticos’ que daban cuenta de la corporalidad, la temporalidad y la
cronicidad en el curso de la experiencia de las personas con ICC.

Este momento se desarroll6 a través de la construccion de las tramas derivadas de las lecturas
intratextuales de los relatos (mimesis I), pero también de la potencial construccion de las tramas
derivadas de lecturas intertextuales de los relatos cruzados de los diversos participantes.®

El producto final de este segundo momento de analisis fue la identificacion de:

e Las tramas que daban sentido a la experiencia corporal y su relacion con la manera como
se vive la enfermedad a través de una linea de tiempo cronolégica y una temporalidad
subjetiva.

e Las metaforas presentes en la narracion que son utilizadas para que las personas con ICC
narren su experiencia corporal en la vivencia de la enfermedad.

e Los hitos o0 acontecimientos puntuales y significativos que marcaron un momento importante
en la experiencia corporal en la trayectoria vida de la con ICC.

e Otras preguntas que ayudaron a guiar la indagacion en aquellos aspectos sobre los cuales

6 Los memorandos analiticos articulaban el analisis estructural del relato previamente hecho y tenian como objeto
entrelazar los conceptos ya analizados, en funcién de buscar pistas para interrogar en encuentros posteriores a
fin de dar respuesta a los objetivos de la investigacion.
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era necesario profundizar en nuevos encuentros con los participantes.

2.3.3.3 Mimesis Il o re figuracion. esta ultima fase lleva a una fusion de horizontes posibles
entre la experiencia del lector, su mundo real y el mundo posible y textual. Es éste momento las
personas con ICC se expusieron frente a sus relatos, para identificar los simbolos presentes,
hacer evocaciones y de esa forma refigurar el texto desde su experiencia y su imaginacion
(41).

Este tercer momento se desarroll6 también como una devolucion de las tramas o relatos
configurados en la mimesis Il. Para Ricoeur este es el momento culmen de la espiral
hermenéutica, en la medida en que confluyen el mundo del texto con el del lector; pero ademas
cierra el transito del mundo de la accion y el mundo de la narracion, donde finalmente tiempo
y narracion se transforman y el sujeto se reconoce como un hacedor, eminentemente ligado al
mundo y a los otros por la via del lenguaje.

Concretamente este momento se tradujo en encuentros de lectura colectiva - en cuatro
grupos focales-, de las historias configuradas en el momento anterior entre la investigadora
y los participantes, con el fin de refinar dichos relatos, identificar vacios, lagunas, zonas de
indeterminacién y hacer complementaciones, en el entendido de que es el lector quien termina
la obra y la construccién final de la trama: “el texto solo se hace obra en la interaccion de texto
y receptor’(41).

Este proceso se realiz6 como un primer cierre de la espiral interpretativa derivado de la
experiencia de las personas con ICC, para ello, se escogieron los relatos mas representativos
de los ejes centrales del estudio: la corporalidad, la temporalidad, la cronicidad, los hitos y las
metaforas presentes en los relatos. Se buscé que el producto construido diera cuenta de la
experiencia corporal de las personas con ICC e incluir las tres dimensiones propuestas por
Pérez Serrano (62):

e Las dimensiones basicas de su vida, como la biolégica, cultura y social.

e Los puntos de inflexion, epifanias o eventos cruciales en los que el sujeto altera
drasticamente sus roles habituales al enfrentarse con una nueva situacion de salud: la
experiencia de vivir con una ICC.

e El proceso de adaptacion y desarrollo de los cambios que se van sucediendo en el
proceso.

En este trabajo también se tuvo en cuenta el criterio de saturacion, el cual se entiende como un
razonamiento que indica un momento de cierre en la produccién de datos en su interrelacion
con el analisis, mediante el cual el investigador tiene la impresién de no aprender nada nuevo,
al menos en lo que concierne al tema de estudio que generd la entrevista (89). En concordancia
con Patton (84), las decisiones muestrales obedecieron a la I6gica de buscar participantes que
proporcionaran la mayor riqueza de informacion posible. Para poder determinar este momento,
se tuvo presente, la riqueza de los datos provistos por los participantes, la variabilidad de sus
caracteristicas sociodemograficas, las habilidades de observacién y analisis del investigador
(90) la lectura y re-lectura de los relatos por parte de la investigadora, asi como la lectura en
conjunto de las entrevistas y los multiples encuentros realizados con los participantes.
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2.3.4 Rigor ético y metodolégico

Para garantizar la confiabilidad del proceso investigativo en este trabajo se tuvieron en cuenta
algunos de los criterios de rigor metodoldgico planteados por Lincoln y Guba (91).

2.3.4.1 Credibilidad. La investigacion se desarroll6 tratando de asegurar un campo diverso
con un muestreo variado a fin de asegurar heterogeneidad de los participantes, quienes se
contactaron en instituciones prestadoras de salud de caracter publico y privado, combinando
la busqueda con un muestreo en bola de nieve. Se incluyeron hombres y mujeres, en un rango
amplio de edades, estrato socioecondmico, ocupacion, estado civil y nivel educativo (ver tabla

1),

Se realizé una entrada al campo de la manera mas natural posible, evitando las relaciones
de poder o jerarquia, se buscé establecer un ambiente de confianza a fin de permitirle a los
participantes narrar su experiencia de la manera mas libre posible.

También se tuvo en cuenta la permanencia prolongada de los participantes en el proceso
investigativo y la realizacion de multiples encuentros para realizar entrevistas a fin de ampliar la
informacion sobre la experiencia corporal con una enfermedad cronica. Dichas entrevistas se
realizaron respetando la disponibilidad de los participantes, se prestd atencion al mantenimiento
de la relacion ya configurada con cada una de las personas, y en algunos casos se tuvieron que
hacer llamadas telefénicas para mantener el contacto con ellas; esto ocurrié especialmente en
los casos en los cuales el tiempo entre un encuentro y otro se prolongaba por razones propias
del trabajo de campo.

La credibilidad también se obtuvo cuando los resultados del estudio fueron refrendados por
las personas que participaron en él, situacion que se corrobord durante la realizacion de los
grupos focales, momento en el cual las personas manifestaron sentirse representadas en los
relatos llevados para la lectura durante esta fase.

Durante el proceso de analisis los datos fueron sometidos a un proceso de triangulacion de
investigadores entre la investigadora y la docente asesora del trabajo; el proyecto también fue
sometido a evaluacién por jurados externos durante los examenes calificadores, situacién que
se dio antes de iniciar el trabajo de campo. De igual manera, los hallazgos parciales fueron
socializados con investigadores de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Antioquia.

2.3.4.2Transferibilidad. Estecriterioseasegurdaldescribirlascaracteristicassociodemograficas
de los participantes y por la busqueda de la heterogeneidad de estos. También por el registro
de una memoria metodolégica que da cuenta del proceso investigativo y que fue presentada
en los capitulos dos y cinco relacionados con los presupuestos metodoldgicos de partida y el
aporte del estudio en términos de la artesania del analisis biografico narrativo en enfermeria.

Como una estrategia de adecuacion referencial, en éste informe se presentan los relatos de
manera amplia, ellos fueron seleccionados por considerarlos representativos y porque pueden
servircomo “guia para determinar el grado de transferibilidad de los resultados” (90), permitiendo
gue nuevos estudios en el mismo tema se desarrollen y se puedan realizar discusiones frente
a los hallazgos descritos.

2.3.4.3 Confirmabilidad. Se hizo un ejercicio formal de identificacion de los preconceptos y
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prejuicios que la investigadora podria tener del fendmeno de estudio para asegurar que los
resultados correspondieran con lo que realmente deseaban expresar los participantes, asunto
ya descrito en el capitulo 2 cuando se hizo mencion de la reflexividad del investigador. Se
realizé devolucion durante el proceso, asi como de los resultados finales a los participantes
del estudio.

Se procurod llevar a cabo un trabajo de campo que permitiera afianzar la relacion de empatia
con cada uno de los participantes del estudio, evitando hacer un cierre prematuro. Para cumplir
con este propdsito se realizaron varios encuentros y entrevistas a profundidad con cada uno
de ellos.

Todas las entrevistas fueron grabadas en audio y transcritas atexto porlainvestigadora; llevando
ademas un diario de campo que permitié una documentacion del proceso; alli se incluyeron
observaciones, percepciones, sentimientos y emociones generadas en la investigadora y los
participantes; estas anotaciones fueron tenidas en cuenta en el momento del analisis.

En cuanto a los criterios éticos, en este trabajo se acogieron los planteamientos de la Resolucién
008430 de 1993 del Ministerio de Salud de Colombia (92), los criterios de Ezequiel Emanuel
(93) y se obtuvo aval de Comité de Etica de Investigacion de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad de Antioquia, mediante acta N® CEI-FE 2015-2 del 12 de marzo de 2015, cuyos
resguardos garantizaron la adecuada relacion de asociacion colaborativa con las instituciones
que participaron como mediadoras para acceder a los potenciales participantes, el valor
cientifico y social del estudio, la seleccion equitativa de los participantes, el adecuado balance
entre riesgo y beneficio para los mismos, y el cumplimiento de los principios basicos de respeto,
autonomia y confidencialidad.

Se tuvo especial precaucion con el manejo del consentimiento informado para poder iniciar el
proceso de entrevistas con los participantes, brindando informacién amplia sobre el estudio,
sus objetivos y la forma en la cual iban a participar; adicional a ello, las dudas derivadas
del estudio fueron resueltas previo a la firma del acuerdo entre las partes - investigador y
participante. Se solicité autorizacién verbal y escrita para grabar las entrevistas, aspecto que
también se incluyd en el formato de consentimiento informado.

Este estudio se consider6 como una investigacién con riesgo minimo debido a que las
estrategias de investigacion no tenian previsto un riesgo mayor al que pueden tener en su vida
cotidiana. Para minimizar dicho riesgo se buscé garantizar que los participantes no sufrieran
dano alguno; al inicio de cada entrevista se le propuso a cada uno de ellos, que en caso de
presentarse dificultad para continuar con la entrevista por alteraciones emocionales derivadas
de la investigacion; se procederia a suspender la misma y se orientaria sobre el mecanismo
para solicitar atencion médica y/o psicologica segun fuera el caso. Es importante anotar que,
desde el punto de vista médico, todos los participantes de este estudio se encontraban inscritos
en programas de seguimiento médico en clinicas de falla cardiaca y/o programas de atencion
al adulto, y que contaban con un sistema de aseguramiento en salud (régimen contributivo o
subsidiado).

Por otro lado, se conto6 con el apoyo de un profesional en psicologia para aquellos casos en los
cuales los participantes presentaran alguna alteracion emocional derivada de las entrevistas;
éste recurso fue utilizado en dos ocasiones, una de ellas para atender una necesidad de uno
de los participantes y el otro momento para apoyo a la investigadora; en las dos situaciones la
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intervencion del profesional de psicologia fue satisfactoria y posibilitd un restablecimiento del
equilibrio emocional.

Se proteqio la privacidad de la informacion suministrada por los participantes, de igual manera,
su identidad y demas datos personales no fueron revelados, se utilizaron pseudénimos
(establecidos por los mismos participantes) para identificar las entrevistas, ello con el objeto
de proteger el anonimato de las personas. Otras medidas de proteccion de los participantes
fueron:

Las entrevistas, transcripcion de estas y las anotaciones en el diario de campo fueron
realizadas por la investigadora.

A las personas participantes se les aseguro que, en caso de presentar dudas relacionadas
con la investigacion, estas serian resueltas por la investigadora.

Todos los participantes tenian derecho a decidir de manera voluntaria sobre la participacion
en la investigacion y de retirarse en cualquier momento si asi lo consideraban, sin que esta
decision los pudiera afectar de ninguna manera.

El sitio para llevar a cabo las entrevistas era concertado con los participantes y el trabajo
de campo se realiz6 principalmente en el domicilio de estos.

Durante el proceso del desarrollo de la investigacion se realizé devolucion permanente
de las entrevistas a cada uno de los participantes para verificacion de sus experiencias,
confirmacién, ampliacion o aclaracion de la informacion.

Una vez finalizado el estudio los resultados fueron devueltos a los participantes, mediante
socializacion abierta, la asistencia a este evento fue de caracter voluntario y se les informé
a los participantes el lugar, la fecha y la hora.

Los participantes de este estudio no recibieron ninguna retribucidén de caracter econémico,
su participacion fue voluntaria.

Todos los archivos con la informacion producto de esta investigacion, estan bajo custodia
de la investigadora en su archivo personal, y la informacién sera guardada por un lapso de
tres afos posteriores a la fecha de socializacion de los resultados de la investigacion.
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CAPITULO I
3. HALLAZGOS

El analisis para la comprension de los relatos de la experiencia corporal de personas adultas
con ICC sera presentada a partir de tres ejes las tramas de sentido de la experiencia de
vivir con la ICC, las metaforas usadas para referirse a dicha experiencia y las epifanias que
emergen en los relatos.:

Los hallazgos presentados son el producto del andlisis interpretativo (79) de las narraciones
de los participantes desde la propuesta hermenéutica de la triple mimesis (41), para dar cuenta
de la vivencia propia del tiempo y del cuerpo, su influencia sobre los significados atribuidos a
la experiencia y la manera como las personas con ICC guian sus acciones para hacer frente
a la enfermedad.

La composicién de las narrativas se presenta en una estructura que no pretende ser lineal,
por el contrario, es producto interpretativo del entrecruzamiento de diferentes acontecimientos
individuales que se caracterizan por su similitud en términos de la trama particular que tratan.
Los resultados son producto del analisis realizado en forma paralela al trabajo de campo y la
produccion de la informacion obtenida de cada una de las entrevistas realizadas, donde es el
investigador quien durante el proceso de analisis, decide lo que es dato para su estudio y con
ello interpreta el valor de la informacion que ha obtenido (94).

A partir del proceso inicial de entrevistas que fueron grabadas en audio, se procedio a
transcribirlas en un texto para ser analizadas por la investigadora; en este proceso se busco
identificar los elementos estructurales de la mimesis |, ya descritos en el capitulo anterior.

Posteriormente, el analisis de dichos elementos dio lugar (en algunas ocasiones), a la realizacién
de nuevos encuentros con los participantes, a fin de ampliar informacion, aclarar dudas
derivadas del analisis y hacerlos coproductores de la informacion y el proceso investigativo.

En un segundo momento, el analisis de la informacion dio lugar a ampliar las acciones
narradas, llenar vacios o aclarar contradicciones de las situaciones o significados descritos,
éste momento abrié el paso a la mimesis Il cuyo objetivo principal consistié en hacer una
jerarquizacioén de las acciones estableciendo los actores involucrados y la relacion que tienen
con la experiencia corporal; ubicando la trama presente en los relatos, asi como las metaforas
y un primer acercamiento a los momentos claves y/o importantes en la trayectoria de vida de
los participantes.

Es importante resaltar que durante todo el proceso de produccion de datos se realizaron
devoluciones parciales a cada uno de los participantes, de las narraciones construidas en
encuentros previos; sumado a esto, el tercer momento del analisis, que corresponde a la
mimesis lll, permitié hacer una devolucion colectiva de los textos mas relevantes construidos
en el proceso anterior, y refigurar los relatos a fin de establecer si las tramas derivadas del
analisis, se relacionaban con sus experiencias personales, y elaborar los meta relatos de
la experiencia corporal; también permitié consolidar las metaforas y epifanias o puntos de
inflexion que marcan la experiencia con la enfermedad (ICC).
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3.1 TRAMAS DE SENTIDO EN LA EXPERIENCIA CORPORAL DE LA
PERSONA CON ICC

Las narrativas de las personas con ICC involucran las acciones que configuran tramas de sentido
(44) (71) en donde se entrelazan los diferentes acontecimientos y actores de la experiencia
(72) (95); en este caso, la vivencia corporal, de una enfermedad crénica como la insuficiencia
cardiaca. Bajo esta perspectiva, se analizaron las conexiones entre los distintos elementos de
la narracién, mas alla de la simple descripcion de una sucesién de acontecimientos.

En concordancia con el método biografico narrativo, la trama corresponde a una estructura que
se construye gracias al lenguaje y se integra en una sintesis de acontecimientos que entretejen
acciones cargadas de sentido en la experiencia de vida de las personas (44), formando una
narracion coherente, que no siempre se corresponden con las cronologias formales o lineales
de las trayectorias de vida; por tanto, la trama da sentido al texto y provee informacién respecto
de la accién humana.

Las tramas presentes en las narrativas de los participantes de este estudio, muestran las
relaciones que se construyen en la experiencia corporal con la enfermedad, y posibilitan un
analisis de los significados de las acciones humanas que se conjugan con la forma como las
personas viven, atribuyéndole significado a la experiencia y suministrando una “explicacion de
hechos desde un particular punto de vista” (95).

Las narraciones presentadas a continuacion permiten que los acontecimientos vividos por
las personas con ICC se hagan comprensibles, ya que en el acto de narrar la experiencia, la
persona no solo informa sobre su mundo sino que también revela su identidad, sus intenciones
y sus sentimientos (95).

Cabe sefalar que las agrupaciones o re-construcciones narrativas (96) presentadas en los
hallazgos corresponden a un proceso de interpretacion derivado del analisis cuyo eje central
se fundamenta en la comparacién de los textos a fin de identificar los sentidos narrativos y
los relatos representativos de dichas clasificaciones que daban cuenta de la experiencia con
la ICC y su relacién con la corporalidad y la temporalidad; en concordancia con Bolivar (97),
el producto del analisis no se limitd a la lectura y descripcion de los textos, sino que se busco
ir mas alla, teniendo como eje central la interpretacién de los hechos y las acciones de las
historias narradas por las personas con ICC.

Otro elemento tenido integrado al analisis y la presentacion de los hallazgos, corresponde a
uno de los principios propios del método biografico narrativo en el cual se debe evitar realizar
un exceso de tratamiento categorial, que expropie las voces de los sujetos investigados (97);
razdn por la cual se presentan algunos textos narrativos en extenso y el texto interpretativo de
la investigadora como una voz intermedia de enlace entre relatos.

Estos relatos dan cuenta de la relacion con el tiempo, en una experiencia que transforma sus
cuerpos y sus trayectorias biograficas, en un proceso transicional que se corporaliza para
hacer frente a su enfermedad. Las tramas presentadas, producto del entrelazamiento de los
relatos cruzados de los distintos participantes, reconfiguran un relato colectivo donde se cruzan
temporalidades subjetivas, alternas a las cronologias propias de las miradas epidemiolégicas
relacionadas con el llamado curso natural de la enfermedad, para reconfigurar una mirada
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intersubjetiva sobre la trayectoria biografica que se va construyendo con la experiencia y la
vivencia del tiempo:

3.1.1 Trama 1: El tiempo transforma el cuerpo

La experiencia corporal de las personas con ICC abarca no solamente el tiempo desde que
son diagnosticadas con la enfermedad, sus narraciones incluyen momentos previos en su
historia de vida y se relacionan con los atributos que se asignan al cuerpo “joven”, al cambio
que ocurre por el proceso biolégico natural del envejecimiento y las pérdidas generadas por
los procesos patoldgicos.

Los cambios corporales se atribuyen al paso del tiempo, a la huella que deja este ultimo en el
cuerpo y las consecuencias de las acciones pasadas, que muchas veces son atribuidos como
causantes de la enfermedad. El tiempo transforma el cuerpo también dice de los cambios en
los roles que las personas adoptan en las diferentes etapas de la vida, como lo narra Carlos
(76 anos):

Un dia se es nifio y cuando abres los 0jos ya no; de nifio, cuando vivia en el barrio, yo
acostumbraba a salir, correr, moverme de un lado para el otro, jugar en la calle, montar
bicicleta, patear el balon, vivia muy activo como cualquier nifo de mi edad, pero eso
cambia porque con el tiempo se adquieren responsabilidades, uno crece y el cuerpo
pesa mas y asi es mas duro moverse, también ya no se puede tener la misma energia
porque hay que madurar y crecer; (...) yo de adulto cuando creci, no acostumbré a
hacer ejercicio igual que antes y eso me afectd, me llevd a tener sobrepeso y a que la
enfermedad me diera, porque mis arterias se taparon por la falta de quemar grasa, toda
la que me comia, se me acumulaba en mis vasos.

Con el paso de los afos, la persona envejece, el cuerpo cambia y en algunos casos, las
personas sienten que también se pierde la vitalidad que se tenia en la juventud, esta situacion
propicia la experiencia con un cuerpo que pesa, que ya no es el mismo, no responde de la
misma manera:

¢ Qué se podria decir de mi, de mi pasado y de como yo he sido?, la verdad yo creo
que uno si va cambiando todo el tiempo, y no me refiero solo a las canas o a la arrugas
que es en lo que generalmente la gente siempre piensa primero, yo lo que quiero decir
es que me siento diferente y no solo por la enfermedad, los afios no llegan solos (...),
si me salen canas o arrugas, eso pasa en la piel porque el cuerpo cambia, pero eso es
sélo lo que uno ve por fuera, por dentro el cuerpo también es otro, no es el mismo con
el que se nace o se vive de la nifiez, por ejemplo, el corazén es mas grande, los vasos
[venas] se brotan aca en las piernas, salen manchas en la piel, (...) la celulitis, se cae
todo (...), uno no es igual siempre, jojalal, asi seria muy bueno porque vos pensas en lo
bueno que seria no envejecer, no sentir que te llenas de achaques y molestias, que una
cosa 0 que otra en este cuerpo viejo y cansado,(...), uno se cansa mas facilmente ahora
porque como todo el tiempo uno usa su cuerpo, todo porque lo necesita para moverse,
para vivir, para ir por ahi haciendo todo lo que necesitas vos (Yolanda, 53 afos).

Antes mis piernas flaquitas, mi cuerpo sin tanta carnita, era diferente, menos peso,
menos canas, mas ganas de viviry cambiar el mundo, conocer, trabajar, acumular cosas,
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pero solo pensaba en lo material, luego el matrimonio, los hijos, las responsabilidades
y ahi acaba todo, mejor dicho, ahi empieza todo este cuento, todo (...) que a veces
parece un calvario (...), siempre me preocupé por los demas y poco por mi, porque el
tiempo es efimero y se me fue, pasé y no me di cuenta a qué hora, (...), uno se siente
bien, fuerte; sélo hasta que me enfermé supe lo que era yo, lo que realmente valia, pero
ya poco quedaba por hacer porque el dafio estaba hecho, el cuerpo habia cambiado,
se habia hecho viejo, yo estaba vieja, era mayor y no podia devolver el tiempo; de mi
y la que era antes queda poco, solo los recuerdos de aquellos momentos que vivi y fui
feliz, pero como que no era consciente de eso, porque gozaba de salud, esa salud que
hoy no tengo porque tengo un cuerpo diferente, con menos vitalidad, como cansada
me siento, asi ando y es que he cambiado, me duele todo, las rodillas, la espalda,
mejor dicho todo, mis piernas ya no son tan flaquitas y aunque se vean gorditas no es
de musculo, es el agua que tengo ahi porque se me queda adentro,(...), €so cambid,
la hipertension, la vejez y los afios me gastaron mi corazon y mis rifiones... (Rosa, 63
anos).

En esta narrativa, Rosa nos cuenta como con el paso del tiempo se va agotando, el cuerpo se
va envejeciendo; sin embargo, esta finitud del tiempo solo se hace evidente cuando aparecen
y se reconocen los cambios corporales; para ella la enfermedad cardiaca se deriva del
desgaste corporal propio del proceso de envejecimiento y de algunos factores asociados, por
ejemplo, otras enfermedades.

Tal como lo afirman Cata y Blanca, percibir los cambios corporales constituye un punto de
quiebre que permite a las personas modificar su relacién con el entorno. Las actividades
laborales y de sobrevivencia parecen absorber su atencion y restan tiempo al cuidado personal,
acumulando condiciones propias de la vida, como la causa de enfermedad.

Nunca me enfermé de nada, siempre fui muy fuerte, nunca una gripa ni una tos ni nada,
por eso siempre me sentia llena de vida, solo que cuando pase de los 45 afos, ya me
empezo a molestar el corazon, me encontraron el colesterol alto y yo si sentia como
unos mareos cuando me acostaba, pero me decian que eso era normal para mi edad y
no paré bolas, y vea, cuando vino el infarto y luego que dizque el corazén con isquemia,
se me murié una partecita y ahi empezé todo, (...), yo creo que de tanto trabajo, uno
en ese puesto [el local de venta de ropa] teniendo que producir, unas veces me iba
bien pero en otras las ventas malas y levantar [dinero] para los pagos y las cuentas,
tenia mucha responsabilidad porque tenia que producir, el negocio no se podia mover
solo; (...), pasaba mucho tiempo sentada, podia pasar horas sin comer hasta que no
terminara mi tarea y asi vivia, no sentia nada pero me estaba enfermando viviendo de
esa forma, hasta que con el tiempo el cuerpo no pudo mas y vino la enfermedad y toco
mi puerta y me sentd pero en serio, me enfermé y no aparecié de la nada, eso fue por
mi vida acelerada, el estrés que me mataba y solo el tiempo me diria que ya parara.
(Blanca, 62 anos).

La forma en que los demas me miran ha cambiado, me ven mi cuerpo y a mi, pues la
imagen que tienen de mi es la de una persona discapacitada, necesitada de ayuda,
€s0 es porque me ven cansada, que ya no subo escaleras igual, que ya soy como mas
lenta para caminar o paro frecuentemente, como antes era tan activa, pero es que ya
estoy enferma y mi corazdn débil esta, entonces hay que ir mas despacio (Cata, 62
anos).
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3.1.2 Trama 2: La enfermedad llega con el paso del tiempo

El paso del tiempo se asocia con la presencia de la enfermedad, el tiempo se goza, aunque
con la certeza de su finitud y de la propia falibilidad, la enfermedad recuerda la vulnerabilidad
corporal y la cercania con la muerte:

Y ahi estaba yo, enfermo; me enfrente de frente con la enfermedad, no tenia nada que
hacer, me sentia desolado cuando me dijeron lo que tenia, eso me cayé muy mal, yo
pensé que ya no habia nada que hacer, solo yo con ese corazdn trabajando poquito, y
con el riesgo de que se parara o me diera una fibrilacién o una muerte subita, me moria
y yal; no tenia esperanza, nada que hacer porque eran las consecuencias, el precio que
debia pagar porque el tiempo se me agotaba, porque me puse viejo, somos un préstamo
en la tierra y se me estaba acercando la fecha y la hora de partir, no llegamos en vano,
hay que volverle a la vida lo que nos dio, (...), la juventud no duraria por siempre, es
inevitable llegar a viejo, a menos que usted se muera joven, pero todos vamos para alla
desde que nacemos, vamos predestinados a enfermar y a sufrirlo con el cuerpo, (...),
mi cuerpo sufre los achaques de la edad (Ancizar, 47 anos).

Los procesos de envejecimiento bioldgico llevan a las personas con ICC a analizar su situacion
como una carga que se lleva con los afos, una condicion inevitable que agota la vitalidad y
que es causada por los habitos de vida; en ese sentido, Emilio, Manuel y Javier, tres de los
participantes del estudio narran:

Estaba cargado, como cargado por un peso que estaba no en mis espaldas, el peso lo
tenia aca adelante en el pecho y me hacia caminar como agachado, cari sumido, como
retrocediendo en el tiempo de la evolucién, pero me pasaba lo que me pasaba porque
yo nunca pensé que me enfermara del corazon, pero era apenas obvio, si yo estaba
haciéndome viejo. Cuando yo veia eso y pensaba, me acordaba de mi enfermedad era
como que mi corazén me quisiera llevar al piso, pero era obvio, eso me pasaba porque
tenia mi coraz6n enfermo, grande y pesado, tan pesado que me queria tirar al piso, a la
cama, me queria tumbar; en fin, eso me pasaba porque el tiempo deja huella, porque
qué me iba a imaginar que porque como me hacia viejo mi corazén me iba a enfermar,
... los anos pasan y uno se envejece, se agota la vitalidad, mi cuerpo ya no responde
igual que antes, ya no guarda esa fortaleza de los afos de juventud, ya no, ya esta
como marcado por la vejez, por lo que va quedando al envejecer (Emilio, 47 afos).

Estoy enfermo y eso pasa porque tengo un cuerpo enfermo, un cuerpo que se desgasta
con el paso de los anos, un cuerpo que no responde igual, que me acompana pero
que sufre, (...), me siento cansado, he sentido que ya no soy igual, no soy el mismo,
mi cuerpo enfermo me agobia, pienso en eso y recuerdo los buenos anos, cuando
era joven y mi cuerpo sano, lo que comi, lo que hice, lo que disfrute y lo que deje de
hacer en mis afnos mozos ahora lo sufro porque todo lo que se hace de joven, se sufre
de viejo, si uno supiera que (...) con los afnos el corazén se pone enfermo y que uno
siempre lo tuvo en un peligro por no cuidarse, pues dejaria tanta cosa malsana que
hace (Javier, 67 anos).

Asi como Javier, otros participantes también relatan como experimentaron cambios en sus
cuerpos ocasionados por el paso de los anos, las comorbilidades asociadas y las experiencias
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y habitos de vida previos, que los hacian intuir este desenlace, aun antes de haber sido
diagnosticados con la enfermedad. Sin embargo, otras narrativas situan la enfermedad como
un evento de aparicion repentina y abrupta en el curso de la vida:

Casi de repente me senti diferente, como atado a algo, esa mafiana en el trabajo,
mientras hacia mis labores senti una sensacion tan extrafa, diferente, algo que nunca
habia experimentado, me asusté porque pensé que me iba a morir, (...), senti el corazén
a mil y al mismo tiempo como despacio, como si corriera y luego se frenara rapido, y
supe que era algo serio, que era muy grave y recuerdo que pensé en un ataque al
corazoén porque sentia algo en el pecho, no dolor, una sensacién diferente, (...) apenas
llegué al hospital y me conectaron a la maquina me dijeron que era el corazon, estaba
desordenado; asi que era verdad, estaba enfermo, yo era fumador y estaba joven, asi
que pensé que no era por los afnos lo que me llevd a enfermar mi corazén (Luis, 54
anos).

En las narrativas de las personas participantes el cuerpo propio pasa de estar invisible o de
ser “un ausente” en la vida cotidiana, a hacer que la experiencia y la atencién gire en torno a
él; un cuerpo que reclama atencion y que se empieza a reconocer a partir de la percepcion
que la persona tiene del mismo, producto de los sintomas fisicos presentes derivados de la
enfermedad. El cuerpo enfermo que en ocasiones se siente extrano recuerda la fragilidad y
finitud humana, él mismo es afectado por el paso del tiempo y por las acciones y experiencias
de vida previas a la manifestacion de la enfermedad, susceptible de ser intervenido y medio
para la expresion de los sentimientos.

3.1.3 Trama 3: La enfermedad y yo

La experiencia con la enfermedad en las personas con ICC se inscribe en el cuerpo y la
enfermedad se instala para cambiar las rutinas de vida, ésta nueva condicién con la que
tienen que aprender a convivir, los lleva a experimentar un estado de alteracion permanente,
un cuerpo que se siente diferente y que alberga la enfermedad.

Casi de repente, empecé a vivir todo el tiempo con mi enfermedad, he tenido que
acostumbrarme a ella porque ahi esta siempre, como es algo que es cronico (...), mi
vida empezé a girar en medio de citas médicas, medicaciones, tratamientos, examenes,
todo en funcion de mi salud, porque hay que luchar con la enfermedad (...), ella hace
parte de mi vida y no me la puedo desprender, ya se arraigdé en mi cuerpo y en las cosas
que hago y no las podemos sacar porque el cuerpo quedd afectado por las cosas del
pasado (...), casi como pensar que [la enfermedad] llego para quedarse (...), ya nunca
mas estaré solo porque somos dos, ella y yo, asi como un matrimonio tenemos que
vivir, afortunadamente no todo esta tan malo en la vida, porque aunque tenga una falla
cardiaca, el cardiélogo me dice que si me cuido y hago todo lo que me dicen y sigo al
pie de la letra el tratamiento, puedo vivir con ella (...).

Todas las mananas cuando me levanto agradezco, doy gracias a Dios porque a pesar
de estar enfermo, me puedo levantar, tengo trabajo, familia y una vida para seguir; pero
no dejo, es innegable que tenga que pensar en la enfermedad, en ;cémo estaré hoy?;
un riesgo grande que tengo es que me dé una muerte repentina y eso va a significar
que mi matrimonio se disuelve porque la enfermedad me gand; ella llegé para quedarse
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y acompafarme (...), de manera agresiva me afectdé y cambié todo a mi alrededor, ya no
trabajo como antes, las incapacidades, las hospitalizaciones, y todo lo que ahora tengo
que tener en cuenta porque estoy enfermo, porque este corazon enfermo va conmigo
a todos lados (...).

Enfermedad y vivencia del tiempo se entrecruzan: en un tiempo atras cuando Luis afirma que
“el cuerpo quedo afectado por las cosas del pasado”, pero también en un tiempo presente
que se proyecta al futuro porque, “todas las mananas cuando me levanto agradezco, (...), a
pesar de estar enfermo, (...) tengo (...) una vida para seguir”. Tiempo, incertidumbre, finitud
son conceptos que se entrelazan; el tiempo es visto como una linea larga en el horizonte
de vida, también como una posesion que se agota en la medida que se vive/convive con la
enfermedad.

Es por toda la vida y ella [la enfermedad] siempre me acompafna, ella hace parte de
mi, todo el tiempo, yo soy otra persona por ella, ella me recuerda que mi paso por el
mundo es momentaneo, que soy un préstamo de Dios, que el tiempo se agota, que
viviré tantos afios como mi cuerpo resista, antes veia como que mi muerte era algo que
iba a suceder tarde, como muy lejos, pero ahora sé que en cualquier momento pasara;
de un tiempo para aca he sido mas consciente de mi tiempo tan corto y mis anos que
se pasaron y no me di cuenta, uno como que se hace consciente de que esta mayor
sélo cuando se siente mal, porque de joven uno no siente nada, pero ahora voy por ahi
achacoso y enfermo, ella estara conmigo y quiza me lleve a la tumba o quiza me muera
en otro momento de otra cosa, uno no sabe (Ofe, 73 afios).

3.1.4 Trama 4. Caer y experimentar un cuerpo diferente

Las experiencias de tener un cuerpo marcado por la enfermedad van configurando unos
sentimientos de pérdida; inicialmente la persona reconoce una corporalidad que cambié a
causa del paso del tiempo y con la cual es dificil identificarse, en este punto, las personas con
ICC empiezan a experimentar un cuerpo diferente que demanda atencion y cuidado, situacion
que genera la necesidad de cambiar habitos de vida. Por otro lado, esta experiencia también
va haciendo emerger la percepcion de un cuerpo que es afectado no solo por el paso de los
afnos sino ademas por la presencia de la enfermedad, un cuerpo que es vulnerable, que se
desgasta, que se agota.

La enfermedad aparece de repente, un dia uno esta bien y al otro dia una etiqueta
donde dice que tengo falla cardiaca, con ese diagnéstico vienen la desesperanza, el
miedo y los recuerdos de lo pasado tratando de buscar explicaciones del porqué llegue
hasta este punto, uno siente que la vida se le agota (...), que uno si es (...) vulnerable
(...), que los anos pasan y pasan y el cuerpo cambia, él, en él queda todo lo que uno
ha hecho, si se cuid6 o no, eso se queda en el cuerpo, de joven yo era muy activo, me
movia por si solo de un lado para otro, de aqui para alla y ahora me cuesta, no me veo
mal pero si me pongo a caminar ya no es lo mismo, me canso y me veo al espejo y hay
veces en las que no me reconozco, como que este no soy Yo, ,cOMo es que me puse
asi?, a qué horas de por Dios!; y es que uno cambia, cambia la manera de trabajar, de
hacer las cosas, es que es como que uno se va volviendo como incapacitado (Alfonso,
43 anos).
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La experiencia de la ICC en los participantes del estudio se percibe como una serie de pérdidas
gue se manifiestan desde que aparecen los primeros sintomas de la enfermedad y se asocian
al paso de los anos; la vida habitual se desarrolla en funcién del tratamiento haciendo emerger
una sensacién de vulnerabilidad, sentimientos de pérdida y dependencia, limitaciones y riesgo
de compromiso de la vida.

Esta enfermedad me dejé un cuerpo herido, un cuerpo que se deteriora, que tiene un
punto final, un punto al cual no se quiere llegar y que se ve lejos pero que esta ahi,
inevitablemente esta ahi y cada vez es mas cercano (...). Mi cuerpo herido significa
que esta mal, estd enfermo, esta asi a causa de una enfermedad, mi enfermedad
cardiaca, y herido porque aunque no tenga trauma, pues es que no funciona bien,
no me trabaja bien, esta funcionando a una capacidad menor, reducida, no es herido
por una especie de lesién que me afecte traumaticamente, no fue abrupto, pero me
afecta mis emociones, me duele como de aca adentro [sefialando el torax y la region
abdominal], como desde adentro, no sé, es una incertidumbre, un vacio que se siente
porque no estas bien y eso lo sabes en el fondo, es como sumergirse en un abismo al
que no quieres ir pero que inevitablemente caes” (Luis, 54 anos). Porque ademas el
cuerpo, esa materialidad afectada, se torna en fuente permanente de mensajes: “un
cuerpo que me habla, que es receptivo, que me dice que algo en mi no esta bien, que
reclama cuidado y atencion (Cata, 62 afios).

Al igual que Luis, Emilio, percibiendo su cuerpo vulnerable, afirma:

Estoy enfermo y eso pasa porque tengo un cuerpo enfermo, un cuerpo que se desgasta
con el paso de los anos, un cuerpo que no responde igual, que me acompana pero que
sufre, (...), me siento cansado, he sentido que ya no soy igual, no soy el mismo, mi
cuerpo enfermo me agobia, pienso en eso y me recuerdo los buenos afnos, cuando era
joven y mi cuerpo sano, ahora lo siento raro, como que no fuera el mio, el que siempre
me acompand, el que estoy acostumbrado a tratar (Emilio, 47 anos).

Estos mensajes se traducen en modificaciones en las rutinas, especialmente presentes en las
narrativas de las mujeres participantes:

De pronto [con la enfermedad] el dolor de cabeza y los frios en todo el cuerpo y para
rematar pues los pies hinchados, yo usualmente no era asi aunque mis pies sean
gorditos, eso me daba pena, no queria ni que me los vieran, me daba pena no poder
ponerme los zapatos que queria porque esa agua dentro de mi (...), tuve que aprender
a comprar zapatos amplios 0 mandarlos a hacer, nada de tacones asi fueran bajitos,
solo tenis o zapatos amplios para que mis pies cupieran ahi y no le ponia cuidado a
lo que me decian porque asi ya no se me veian apretados los zapatos, solo un poco
gorditos” (Luciana, 70 anos).

A veces si me pongo un vestido con escote, ese tipo de cosas me gusta, me gusta
verme bonita, bonita para mi y que me vean bonita, intento disimular mi rajita [cicatriz
de la estereotomia] con un collar grande, para que no se note, me la maquillo o uso un
pafuelo o una bufanda si es de noche. A veces siento que me obsesiono con la cicatriz,
pero no quiero verla, eso no me gusta, eso me recuerda que estoy enferma y mireme,
usted me ve y piensa: jahh!, es que esta sefora tiene falla cardiaca!; no, ¢ verdad?;
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pues me dijeron que con concha de nacar o que con rosa mosqueta se quitaba, que,
con huevo, la yema, que, con masaje y aceite de naranja, pero no funcioné. Hoy he
dejado de lado ese complejo, veo mi rajita como algo normal, pero me la sigo cuidando
(Rosa, 63 anos).

Cuando la condicion corporal como consecuencia de una enfermedad, la persona experimenta
una situacion de fragilidad, vulnerabilidad y conciencia de finitud; se experimenta un cuerpo
extrano, con el cual se esta poco familiarizada, con un cuerpo que incluso llega a controlar
la vida al imponer unas dificultades frente al deseo de moverse, de realizar las cosas que se
hacian antes de la enfermedad y/o ejecutar los diferentes roles que la persona desempefia en
el entorno inmediato en el que se desenvuelve.

3.1.5 Trama 5. Un tiempo que se agota

La incorporacion de la ICC en la vida de las personas es percibida como una transicién, un
estado de amenaza que se acentua en la medida que la persona comprende que la enfermedad
es una condicion irreversible, en la cual, ante la posibilidad de una falla en el funcionamiento
organico, se piensa en la muerte como un acontecimiento cercano.

Esta enfermedad no me mat6 de una, lo hace lentamente, pienso y me asusta pensar
¢,como acabaré?, ;sera que eso me pasara de una?, ¢ sufriré?, ; me dolera?; recuerdo
esa mafana cuando me llevaron al hospital por el desmayo, nunca pensé que me dijeran
que era el corazon, yo pensaba que eran los nervios o el azucar que me molestaba, pero
resulta que el corazon no trabajaba bien; a uno le dicen las cosas y como una patada
me cayo la noticia (...), yo tenia falla cardiaca, eso no lo entendia bien al principio pero
pensé que era extrafio y malo, luego los examenes, las hospitalizaciones, las vueltas
con las EPS [Empresas Prestadoras de servicios de salud], eso complicaba mas el
asunto porque pensaba que aunque grave me iba a curar, hasta que un dia en uno de
los controles le pregunté al médico que si me podia quitar alguna pasta y me dijo que si
yo no entendia que eran de por vida, que mi corazén si no lo cuidaba me iba a matar,
que tenia una falla cardiaca y que me podia morir; yo sali de alli llorando, eso fue como
si me dijeran se va a morir ya; ahi empecé a sentir que era grave de verdad, yo pensaba
que la gente solo se enfermaba del corazon cuando le daba un infarto, pero no que la
falla cardiaca existia, es como si yo no me mori de un infarto pero la enfermedad me
mata poco a poco, ahi esta latente, esperando a ver cuando se termina de cansar mi
corazon (Ayde, 65 anos).

Para varios de los participantes como Ayde o Alfonso, frases como “usted tiene falla cardiaca”
0 “su corazon esta fallando”, implican un quiebre en sus vidas y en la forma como interpretan
su estado de salud o enfermedad, este término les genera angustia y pensamientos de
vulnerabilidad y muerte.

Cuando me dijeron que mi corazon fallaba, que yo estaba enfermo, vea eso fue maluco,
la vida, la misma vida como que se me acababa en ese momento y yo ni creia; jpero
vea doctor, yo me veo bien!, ;como me va a decir eso?, usted si esta viendo bien ese
aparato?, lo mio es sélo por una gripa o algun viento que me quedd y seguro que me
pasa con un remedio 0 algo que usted me dé, pero yo no estoy asi, eso es como si me
fuera a morir que usted diga eso; al principio sali de ese consultorio muy mal, triste, mi
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esposa llord, yo me fui callado para la casa, llegué, me acosté en la cama y mi sefiora
me llevé algo de comer y yo pensaba ¢y ahora qué?, ahi creo que empecé a sentir que
este corazon y este cuerpo se cansaron y estaban enfermos, todas esas emociones
en un solo dia me hicieron sentir mal (...), luego vinieron los examenes, consulté otro
médico particular y me dijo lo mismo, pero me dio esperanzas porque me dijo: ja ver (...)
usted no esta muerto, solo que su corazon esta resentido!, pero yo lo voy a curar, yo lo
voy a sanar y a ayudar si usted se deja y me hace caso, entonces ahi si me di cuenta
que tenia el corazdén enfermo, mi cuerpo enfermo pero que no estaba todo perdido, que
podia hacer algo para sanarme, y fue como empecé a cuidarme para recuperarme, Si
no fuera asi no estaria en estos momentos aca, yo me he cuidado mi cuerpo para que
no me pase nada porque unos dias estoy bien y otros no tanto, esto es un constante
cuidado todo el tiempo con todas las cosas, la alimentacion, el ejercicio, todo para que
el cuerpo este mejor y no esté tan enfermo (Alfonso, 43 afos).

El intercambio con el sistema de atencion y los profesionales de salud hace emerger en las
narrativas perspectivas funcionalistas en relacion con el cuerpo y el corazon, cuya logica
mecanicista, reduce la vida de las personas a conceptos relacionados con dimensiones
biolégicas de la experiencia de enfermar.

Las narrativas asociadas a vulnerabilidad corporal y finitud del tiempo existencial expresan
que el tiempo inexorablemente desgasta la materialidad y con él, la posibilidad de continuar
existiendo fisicamente en el mundo.

Tratar de prepararse para la posibilidad de que llegue el momento de partir, pero hay
que alargarlo en lo posible, o mas que se pueda; solo hay que alimentarse bien y a
las horas, no subir de peso, ahorrar energias, esfuerzos, no rabias, no mal genios, no
angustias y asi afrontar las contingencias, es como administrarse lo mejor posible,
prepararse y asi garantizar un poco de tranquilidad (Luis, 54 afos).

Todo era un interrogante frente a mi, pero ;como me pasaba esto?, sentia que era
totalmente vulnerable, que incluso un poquito de agua me podia dafar, eso es tan
horrible, es como una sentencia de muerte cuando el médico le dice a uno que su
corazon falla, ahi me senti mas débil, sin ganas de nada, mi cuerpo se caia en pedazos
y no podia cambiarlo y eso que yo no me veia tan mal como me decian que estaba,
que tenia solo el 20% de su capacidad (Javier, 67 anos).

Términos como “el corazon falla” que aparecen de manera frecuente en la narrativa de los
participantes; es un término usado por el personal de salud para referirse a la enfermedad,
que las personas asocian a peligro, a la posibilidad que un evento fatal pueda sobrevenir, y por
tanto que la presencia de la enfermedad en sus vidas sea considerada como una situacion
cercana a la muerte.

En el diagndstico, cuando me dijeron jesta enfermal, justed lo que tiene es una fallal,
me sorprendi y me asusta que mi corazén este fallando, porque eso significa que en
cualquier momento deja de funcionar y chao pescao, nada mas que hacer, eso puede
pasary yo lo sé, pero como que no quiero pensar en eso (Cata, 62 afos).

“A mi me dijeron que mi corazén fallaba, si eso es asi, pues nada, no hay mucho por
hacer, se agota el tiempo y el fin estara préximo a llegar, no me afanan mis cosas, sélo
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que no quiero pensar en el dolor de mis familiares; cuando me enfermé, mejor dicho,
cuando supe que lo que tenia era cardiaco, que era grave, que en cualquier momento
me puedo morir, en ese momento me senti tan fragil, como sin fuerzas, como que mi
cuerpo se hacia viejo y ya no tenia la misma vitalidad” (Magnolia, 57 afos).

De igual manera, la palabra “falla” se relaciona con la concepcidén del cuerpo como una
maquina *; al respecto, Luis afirma “yo nunca pensé que mi corazon fuera a fallar, siempre fui
muy sano, siempre vigoroso, nunca me enferme, nunca me fallé nada hasta ahora que este
corazon me molesto”; Yolanda expresa: “Mi cuerpo falla porque mi corazon falla, eso significa
que ya no esta igual, no trabaja como antes, me fallo y esta muy enfermo, eso me dicen”y
Maria : “pues si me dicen que tengo una falla, eso significa que ya no sirve y uno piensa que

ya no hay nada que hacer”.

3.1.9 Trama 9: La falla no es el fin, aun queda algo de vitalidad y los aprendizajes del
proceso que permiten seguir

En las personas con ICC que participaron en este estudio, como ya se sefiald en las tramas,
también emergieron narrativas que dan cuenta del analisis que ellas hacen sobre las
consecuencias de sus acciones en el pasado, sobre todo las relacionadas con lo que evaluan
como la causa de la enfermedad, en estas narrativas se aprecian mensajes que hacen alusion
a sentimientos de arrepentimiento y deseo de no repetir los actos que ocasionaron el deterioro
de la salud; pero también las proyecciones y cambios a futuro que se vislumbran gracias a la
posibilidad de tener un tiempo extra.”

Yo antes era otra persona, mas descuidada, pero los anos pasan y el tiempo se agota 'y
uno se da cuenta de eso cuando se enferma, asi que creo que el tiempo que he vivido
me ha cambiado, mire mi foto, vera cdmo era yo antes, con mas vitalidad, pero ya no
lo tengo, el tiempo me quitd eso, mi enfermedad me cambid, no solo en lo fisico, en la
manera como veo la vida ahora, mas tranquila y sosegada porque no puedo darme el
lujo de seguir como antes, tengo que cuidarme porque no puedo echar el tiempo para
atras y recuperar mi vida y mi cuerpo sano (Yolanda, 53 afos).

Yo sé que de algo hay que morir, pero es que lo que tengo ahora es consecuencia
de mi pasado, de no cuidarme, de llevar una vida diferente, uno es joven y no piensa
que se hace viejo y que su cuerpo acumula cosas y cuando viene la enfermedad pues
uno piensa en que pudo haber sido diferente si la vida la hubiera tomado con mas
cuidado, ahora no estaria asi de enfermo y con este problemita cardiaco, porque como
mi corazoén falla, pues es que ya no es y no sera el mismo (...), sin embargo también
pienso que lo que tengo es una falla cardiaca pero eso no significa el final, mientras
haya vida hay esperanza (...), y asi lo quiero ver y voy por la vida todos los dias
trabajando y tratando de cuidarme, de comer saludable y de tratar de adaptarme a esta
nueva vida (Luis, 54 anos).

Ayde y Carlos expresan como en el curso de vida de las personas con ICC, la enfermedad
se convierte en una experiencia que se vive en el dia a dia y permite que pasen por diversos
momentos en los cuales alternan situaciones de bienestar y de peligro, en un continuo
que permite aprendizajes para el manejo de la enfermedad, los cuidados necesarios para
restablecer y/o mantener el bienestar alterado, los signos y sintomas de alarma de los que hay

7 Concepto que sera desarrollado mas adelante en la secciéon de hallazgos relacionados con las
metaforas.
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que estar pendiente.

Todo el tiempo se vive como en un hilo, como que pendes de un hilo y la respuesta esta
en el tiempo, el que quiero tener y el que me queda y me gasto a cada minuto, esto es
largo, eso me dicen, un proceso en el que he aprendido a ser feliz con lo que me queda
porque tengo la certeza que estoy viva (...), claro que me dicen que tengo la falla,
pero eso no significa que mi vida se acabe, sélo es una oportunidad para aprender a
crecer en muchos aspectos, es verdad que siempre hay nuevas oportunidades y estoy
haciendo uso de la mia (Ayde, 65 anos).

Esto ha sido un pasaje, un camino, como un pasaje de herradura en el cual se aprende
con cada cosa, uno se vuelve experto, claro, lo que pasa es que yo leo y me intereso
por saber mas de mi enfermedad y cémo cuidarme, por momentos siento que voy mejor
y me pongo feliz pero luego me acuerdo que me toca vivir con la falla todo el tiempo
y entiendo otra vez que voy por la vida caminando con mi enfermedad (...). Algunas
veces cuando siento el ahogo y esta presion en el pecho, me preocupo (...), pienso
que me va quedando poco tiempo, que me muero del ahogo; pero eso hace parte de la
falla cardiaca, fallar significa que no se agota aun, que le queda algo de vitalidad, pero
se va a agotar y acabar en algun momento, por eso me cuido, por eso hago lo que me
toca para cuidarme; eso es asi todo el tiempo, todos los dias, todos los momentos de
mi vida estaré asi y muy pendiente de mi cuerpo y lo que me quiera decir porque en él
se siente y se nota la enfermedad, solo hay que estar pendiente y conocerse muy bien
(Carlos, 76 afios).

Vivir una enfermedad como la ICC también significa la posibilidad de tener nuevos aprendizajes
y oportunidades en varios sentidos: vivir mas afos, cambiarse, vivir una corporalidad
transformada por el tiempo y la enfermedad, corregir errores del pasado, cuidarse, mejorar las
relaciones con los demas. En ese sentido, el tiempo se convierte en un elemento central que
permite experiencias posteriores, al respecto Jiseth y Ayde narran:

Por lo menos tengo la posibilidad de vivir, no me mataron los dafos en mis valvulas,
dafiaron mi corazon y lo agrandaron, pero si hay vida pues puede haber esperanza; es
cronica mi enfermedad pero eso puede ser hasta mejor porque no me mata de una,
solo que puedo vivir asi este enferma, por ser cronica se vive mas y mas lento todo,
la recuperacion, y hasta cuando uno se descompensa porque uno aprende a saber
cuando se esta empezando a retener liquidos o que el corazén no trabaja bien, el
tiempo sana y va poniendo las cosas en su sitio, poco a poco, eso significa que sea
cronico (Ayde, 65 afos).

Tener una enfermedad genera aprendizajes con los cuales las personas re-descubren que
tienen un cuerpo y aprenden a atender ciertas sensaciones corporales que pueden sugerir
alguna alteracion en su materialidad; de esta manera, la corporalidad se asume desde la
conciencia de la alteracion que hace visible/sensible el cuerpo en la vida cotidiana.

Yo ya sé que algo no esta bien porque me da un suefo y me pongo lento, eso me dice
que mi corazdn no esta bombeando suficiente sangre al cerebro, (...), yo hoy hago
ejercicio como antes, nadie mas que yo sabe cédmo es mi cuerpo y qué tanto aguanto,
eso lo he ido aprendiendo porque mi cuerpo me ha ensefiado y yo le voy poniendo
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cuidado a ver como me siento cuando hago la rehabilitacion y los ejercicios, si veo que
me canso o me falta el aire pues le hago méas despacio y con mas calma y cuidado, voy
mas lento pero no paro, lo importante no es parar, es saber cdmo hacer bien las cosas
para llevar una vida mejor” (Gonzalo, 72 afos).

La vivencia con la enfermedad en el curso del tiempo permite que las personas aprendan a
conocer mejor su cuerpo y a atender las sefales corporales:

El tiempo pasd y (...) aprendi (...) qué cosas debo hacer con esta enfermedad, con mi
vida y con mis cosas (...), me cuido y estoy atento a mi enfermedad, de mi salud, de
mi cuerpo y aprendo cuando algo me cae mal o cuando puedo hacer algo, pero eso lo
aprendi porque el tiempo y la enfermedad me ensefnaron a ver la vida diferente (Carlos,
76 anos).

Ademas de los aprendizajes que posibilita el tiempo en la experiencia con la enfermedad,
también existen otras situaciones del entorno de las personas que se aportan a estos
aprendizajes:

Mi primer esposo murié y él tuvo tiempo para cambiar, pero no lo supo aprovechar, no
entendiamos que el tiempo es corto, uno cree que si se cura o por lo menos de manera
temporal, nada mas le va a pasar pero la enfermedad va y vuelve, vuelve y como
que mas fortalecida; ese tiempo que nos regala cuando se va, cuando aparentemente
estamos curados y sanos, lo cobra luego; si hubiéramos entendido que el tiempo se
acaba, hubiéramos hechos mas cosas para fortalecer y llenar nuestra vida de buenos
momentos y recuerdos, el médico le dijo: usted salié bien esta vez, pero la enfermedad
puede volver y casi siempre lo hace, yo creo que son como tres anos; y él no supo
aprovechar, ni siquiera pensar que era verdad lo que el médico le decia, efectivamente
a los tres afos volvimos a darnos cuenta que no estaba curado y que la enfermedad
volvid y esta vez le cobrd, le cobré no haber cambiado, no haber aprovechado el tiempo
(...); por eso yo trato de aprovechar, no importa si es un dia o un afio o varios, me
preocupo por llenar mi vida y mis espacios de buenos momentos sin pensar en tiempos
ni mananas, solo el hoy y llenar mi corazén y el de los que me rodean de recuerdos,
que me recuerden no como la sefiora que murié en tal fecha, o que esa enfermedad si
que le durd, sino que digan: vé!l, esa Rosa si que supo vivir su vida y nunca supimos
si estaba enferma o no, porque la vida es corta. pero si uno la vive feliz puede alargar
el tiempo o hacerlo mas placentero y asi vale la pena, esas son ensefanzas de la
enfermedad en mi vida (Rosa, 63 afnos).

El tiempo aparece como un elemento central cuya vivencia permite percibir la enfermedad
como un acontecimiento que brinda una certeza de finitud, pero también cuando las personas
asumen el paso del tiempo como una oportunidad para resignificar sus experiencias.

Una cosa es que le digan que tiene una enfermedad cronica y otra es vivirla, el tiempo
se vuelve importante, no importan tanto los dias, empieza a importar los momentos
que acumulas, esos que te dan satisfaccidn, pero que parecen que son un préstamo,
un préstamo de algo pasado, unas veces el tiempo parece detenerse y sientes como
que nada te ha pasado, que tu vida va bien, que recuperaste lo perdido, o que la
enfermedad te quitd, la vitalidad, la fuerza, la vida, esos momentos son efimeros porque
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son momentos en los que se siente que el tiempo pasa tan rapido; cada vez que tengo
una recaida miro hacia atras y digo, jay, aca vamos otra vez!, en esos momentos,
vuelvo a ser consciente que el tiempo es prestado, que yo cuando no estoy enferma,
mi tiempo pasa y me pertenece, que son momentos que tengo para disfrutar, que la
vida me los regald; pero cuando estoy mal, en cama, en el hospital, yo por dentro
sintiendo que me van a hospitalizar o que ahi vienen otra vez los examenes y las citas
y las largas esperas, en esos momentos, todo fluye con mayor lentitud, como que el
tiempo se detiene otra vez pero como que esta vez no me acompana y va en mi contra,
todos van mas despacio, todo fluye como una camara lenta y yo de espectadora miro y
espero, como que con unas ganas de salir, de correr, de moverme, pero para qué, son
bobadas que piensa mientras la mente vuela porque el cuerpo espera y te clava en la
tierra, porque pesa, porque me recuerda y me dice jeyy, despierta, no suefies, tienes
una falla, no eres joven! (Blanca, 62 afos).

Hay momentos en los que suefio, suefio con que esto, que todo esto que me paso se va
a pasar, dicen que es cronico, qué horrible suena, yo me dije ¢ Qué, crdnico, como asi,
qué es eso?, como que no entendia lo que significaba, hoy ya después de tantos dias
viviendo con la enfermedad lo comprendo, es que esto no se me va a ir, pero si uno mira
lo crénico aplica para el tiempo pasado, el que me generd la enfermedad pero también
el que me falta por vivir y en el cual ella va a estar ahi; pero y quién quiere pensar en
es0?, quién quiere sentir que vive y lleva una lucha permanente con el tiempo?, yo me
preocupo mejor por cada segundo, por vivirlo y superar los males y malestares de la
enfermedad, pero sin pensar en que estoy enfermo (...); si lo hago, mi vida dependeria
de un reloj, y mire, decidi hasta quitarmelo, no me interesa, solo vivo mi vida y los ratos
que la vida me da, claro que a veces necesito el reloj para orientarme en la hora pero
si lo veo me acuerdo que se me agota y me da terror pensar en eso (....), tener una
enfermedad de larga duracidén, cambia la perspectiva de la vida porque uno esta todo
el tiempo pendiente, pendiendo de un hilo, de una linea que parece muy delgada y fina
y que se puede romper a cualquier minimo descuido” (Javier, 67 afnos).

Para Blanca y Javier, el tiempo no es solo una sumatoria de acontecimientos que ocurren
de manera secuencial en una linea de tiempo cronolégica, sino que existe una dimension
temporal de la experiencia que al ser subjetiva, posibilita analisis de los elementos centrales en
el curso de la vida cuando se tiene una enfermedad, y sobre la cual las personas con ICC dan
cuenta de sus actos y lo que significa para ellos, los acontecimientos derivados de la vivencia
con la misma; aprovechar cada instante de vida; dar gracias por tener nuevas oportunidades
y nuevas experiencias, son situaciones que se experimentan de manera temporal, distantes a
las convenciones cronoldgicas lineales.

Poco a poco me di cuenta que el tiempo pasoé y sin darme cuenta, aprendi entonces
cada dia qué cosas debo hacer con esta enfermedad, con mi vida y con mis cosas;
cuando estamos sanos, sin enfermedad no pensamos en que la vida se agota y el
tiempo pasa, cuando una enfermedad catastrofica como esta llega, nos mueve el piso y
Nnos pone a pensar y a estar mas atentos en la vida y a acumular cosas para que la vida
se alargue (...), acumular experiencias, ratos felices, momentos agradables, a llenar la
vida de buenos momentos y asi uno piense que la vida valié la pena y no que el tiempo
se le paso y uno no hizo nada, no dejé huella y pasé por la vida como si nada (...), me
cuido y estoy atento de mi enfermedad, de mi salud, de mi cuerpo y aprendo cuando
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algo me cae mal o cuando puedo hacer algo, pero eso lo aprendi porque el tiempo y la
enfermedad me ensefaron a ver la vida diferente, dicen que soy un paciente crénico
pero yo me considero todavia una persona, diferente eso si, pero persona que vive su
vida sin pesar en tiempos ni afanes, asi soy feliz aunque ese tiempo sea corto, si yo soy
feliz siento que mi vida y estar aca vale la pena (Carlos, 76 anos).

Todos los cambios corporales que se derivan de la presencia de la enfermedad a lo largo
del tiempo, la percepcion de un cuerpo diferente, que se ha transformado y ésta experiencia
como una situacion que cambia la vida; lleva a las personas a establecer metas concretas y/o
realizar ajustes en sus vidas con el fin de no abandonar los roles sociales, por ejemplo, pensar
en la familia y no dejarla desprotegida econémicamente, o llamar a familiares y restablecer
relaciones con los que hace algun tiempo no se tenia contacto.

Con esta enfermedad no se sabe, ella siempre esta ahi, latente, es un peligro que me
acompafna y me amenaza, una vez crei que me moria rapido y no queria dejar nada
inconcluso, como que el tiempo se me agotaba, corri a casa apenas pude y trate de
dejar todo cuadrado, nada inconcluso, los papeles de la casa, la pension, mis hijas y
sus hijos; sentia que no tenia tiempo, que me iba a morir, era una carrera en contra
del tiempo y del reloj, yo pensaba que en cualquier momento, me dijeron que estaba
grave pero eso ni me importo, yo tenia pendientes en mi vida y tenia que dejarlos
cuadrados, hacer cosas que antes no habia hecho y ahora pensar que casi no tenia
tiempo (Magnolia, 57 afos).

No soy igual que antes, no soy tan fuerte, los afios se me notan en el cuerpo y por
eso viene la enfermedad, es de esperar que mi corazén se enferme si se va haciendo
viejo y con las consecuencias de la vejez pues se quedan en él, trato de pensar en el
futuro, no me aferro a lo pasado porque no lo puedo cambiar, mejor mirar al presente
y al futuro para poder vivir sin preocupaciones, eso me dijo el médico, que yo mirara
mejor cdmo me iba a cuidar si queria vivir porque me podia quedar por ahi en cualquier
momento porque mi corazoén no era el mismo, no trabajaba igual (...), que yo (...) me
podia quedar por ahi en cualquier momento, incluso ahora mismo estando hablando
aca, por eso trato de aprovechar todos los momentos de mi vida, desde cuando me
levanto hasta la noche cuando doy gracias porque es un dia menos que le robé a la
muerte, llamo a mi familia, trato de tener contacto, de saber cémo estan, mis amigos y
el trabajo también, adquirieron un valor especial, diferente, mejor, me siento mejor asi
(...), desde que me levanto hasta que me acuesto vivo enfermo, con mi enfermedad en
mi (Gonzalo, 72 afos).

3.2 METAFORAS RELACIONADAS CON LA EXPERIENCIA CORPORAL
DURANTE LA EXPERIENCIA CON LA ICC

La experiencia de vivir con una enfermedad como la ICC enfrenta a las personas a una
serie de transformaciones en su cotidiano; genera cambios que demandan el despliegue de
un conjunto de procesos de reinterpretacion y reorganizacion del dia a dia a partir de los
significados que atribuyen a su experiencia, construyendo formas metaféricas, marcadas por
una fuerte carga afectiva, para referirse a la enfermedad, para comprenderla y darle lugar en
su trayectoria biogréfica.
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Dichos procesos son construidos y reconstruidos a partir de las interacciones cotidianas,
donde confluyen narrativas sociales diversas; entre las que aparecen en forma importante, las
propias de saberes médicos formalizados y las derivadas de otros saberes e interpretaciones
de diversa procedencia; estas construcciones metaféricas, mas que figuras de orden linguistico
0 poético, son construcciones que involucran pensamientos y valoraciones que tienen efecto
sobre las acciones cotidianas.

La importancia del analisis de la metafora en el método biografico narrativo radica en el poder
que tiene al posibilitar una estructuracion de conceptos a partir de otros narrados (98); o en otras
palabras, poder alojar en el lenguaje una experiencia que por su oscuridad es aun inefable,
usando para ello el conocimiento que se tiene desde otro ambito (61); dicho en otras palabras,
las metaforas reconfiguran nuevas formas de experimentar la realidad y tienen su sustento en
el lenguaje comun que comparten los miembros de una sociedad; por tanto, hacen posible la
comunicacion y la comprension de las experiencias en el ambito de lo personal y colectivo.

Con relacién a las metaforas podriamos decir, que estas se conectan con la potencialidad
humana de significar las vivencias y los elementos del entorno, en conexion con el contexto
histérico y cultural; en el caso de la experiencia corporal, es posible encontrar multiples
significados, que no solo ha orientado los saberes acerca de la corporalidad, sino ademas
se ha constituido en una forma de entender la vida, a través de la adopcidén de una especie
de lenguaje comun. El corazén, en particular, es quiza uno de los 6rganos mas dotados de
significados, se le ha atribuido funciones relacionadas con los sentimientos buenos y malos,
con lavida, la fuerza y la valentia y se ha asociado como el simbolo predilecto para representar
el amor.

Algunas de estas expresiones relacionadas con el corazén usadas a lo largo del tiempo, se
han ido instaurando para facilitar a través del lenguaje; al respecto, el filosofo francés Paul
Ricoeur acuna el término “metdfora viva”, y la define como “el proceso retdrico por el que el
discurso libera el poder que tienen ciertas ficciones de re-describir la realidad” (99), llegando
incluso a instaurarse en el lenguaje comun, para referirse a los fendmenos propios de la vida
humana.

En el caso de la enfermedad cardiovascular, la palabra corazony su imagen se han asociado
con el centro de la vida corporal (100); se le atribuyen cualidades como la fortaleza, la valentia
y la capacidad de proveer una fuerza que aunque oculta, siempre es capaz de movilizar la
voluntad; su imagen y sus atributos, construidos a lo largo de la historia, estan tan arraigados
que basta su imagen llena de sentido, para estimular la imaginacion.

En las narrativas de las personas con ICC, el lenguaje metaférico aparece para referirse
a sus vivencias con la enfermedad y permiten avanzar de un nivel semantico del lenguaje
al hermenéutico; dicho de otro modo, pasar del significado inmerso en las palabras a
una comprension mas amplia de una realidad cargada de sentido, bajo la premisa de la
hermenéutica como una interpretacion que va mas alla de lo explicito, es decir, el significado
oculto en el lenguaje. De ésta manera, expresar la experiencia en términos metaféricos, abre a
la comprensidn de una realidad mediada por el lenguaje y por la forma como se narra la vida.
Las metaforas presentadas en este capitulo emergieron en las narraciones de los participantes
y su denominacion respeta dichas voces.
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3.2.1 Metafora 1. El corazén como el eje de la vida

Tradicionalmente, al corazén se le han atribuido cualidades relacionadas con atributos
positivos y centrales en el ser humano, situacion que no es ajena a la percepcion que de él
tienen las personas con ICC participantes de este estudio; él mismo es considerado como el
motor que mueve la vida y que permite la existencia, es el motor de la energia vital, por el
contrario, cuando una enfermedad como la ICC se manifiesta, se experimenta una sensacion
de disconfort y peligro con la cual la persona se siente amenazada y moviliza acciones para
tratar de atender la alteracion funcional.

Cuando el corazon falla, pues la vida se apaga en cualquier momento, eso no tiene
marcha atras (...). El corazon es el sitio donde se fundamenta la vida, el amor, los
buenos sentimientos (...), todas estas cosas le permiten vivir a uno (...), cuando uno
tiene buenos sentimientos o buenos pensamientos, la vida se hace mejor, uno se siente
bien, se siente saludable, asi la enfermedad se demora en aparecer, estas son cosas
que se sienten desde el corazon, él es el encargado de hacer y de mover la vida, y
como la vida se centra en el corazén, es por eso que hay que cuidarlo todo el tiempo
(...) porque una falla cardiaca lo afecta directamente y significa que la vida misma esta
en peligro, uno se muere si 0 si cuando su corazon se enferma (...); el corazén es el
centro de la vida, lo que mantiene vivas a las personas (Horacio, 55 afos).

Cuando me dijeron que lo mio era grave, que estaba con el corazén muy enfermo,
la sensacion de tener la vida en peligro fue inminente; después de esas palabras, de
sentirlo enfermo, me angustié mucho porque si él falla, la vida se acaba, esta en peligro;
él es el centro de la vida, no en vano esta aca [en el térax], en el centro de uno, de mi
cuerpo; en €l gira todo, él hace posible que mi cuerpo se mueva y se mantenga, sin él, si
él deja de trabajary de latir, la vida se agota (...), uno puede vivir si su estbmago empieza
a molestar, si le da gastritis, eso es mas facil; pero si lo que le pasa es que viene una
enfermedad cardiaca, la cosa cambia porque él es el centro de la vida humana (Maria,
68 anos).

Para mantenernos vivos en casa nos preocupamos por tener un corazon saludable,
nuestros habitos mejoraron porque ahora nos cuidamos mas, cuidamos mas de nuestra
salud y de lo que comemos porque cualquier descuido puede hacer que el corazén
recaiga, y con él, también declina la vida, eso no lo queremos; somos conscientes que
el corazon es el centro de todo, de la vida misma y sin él no es posible seguir, en eso
siempre pensamos y estamos dispuestos a hacer todo lo que sea necesario para seguir
adelante; es como cuidar un gran tesoro, cuidar la vida a partir de cuidar mi salud y la
de mi corazdn para que sus arterias no se vuelvan a tapar o para que trabaje bien y no
se canse (...), de esta manera, la vida se mantiene y yo también (Magnolia, 57 anos).

3.2.2 Metafora 2 La maquina

El lenguaje metaférico usado por las personas con ICC para referirse a su experiencia, da
cuenta de los significados que ellos atribuyen al cuerpo como una maquina en la que cada
organo y/o sistema esta entrelazado y coordinado para cumplir una funcién especifica; en el
caso del corazon, éste es comparado de manera frecuente con el movimiento en frases como
las usadas por Ancizar (47 afhos) cuando afirma: “mi corazon es como una rueda, algo que gira
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todo el tiempo, es como una bomba que expulsa algo”, o cuando otros refieren:

Uno sabe que de alguna manera esta tranquilo, porque el cuerpo responde siempre y
cuando haya vida, siempre que el corazon este trabajando asi sea poquito y un poco
cansado o fatigado por el arduo trabajo que le toca, siempre debe funcionar y cumplir su
labor: expulsar la sangre; y por el contrario si no lo hace y falla, pues existe la posibilidad
de repararlo y hacerlo que vuelva a trabajar (Ofe, 73 afos).

Lo que pasa es que mi corazén es como un eje que mueve todo, ahi empieza la vida 'y
a partir de él se mueve todo en mi, mis sentimientos, el amor, los deseos (...), €s como
un motor que hace que todo funcione bien, trabaja todo el tiempo y solo se cansa si se
afecta por un descuido y ahi llegan las enfermedades (...), él funciona siempre, dia y
noche, una maquina que, -mientras uno vive-, nunca para, esta programado asi, desde
antes de nosotros nacer, él ya trabaja (...) todo el tiempo asi, y es facil que se deteriore
y que algun dia falle (...). El cuerpo humano es tan perfecto, la naturaleza tan bien
programada, todo esta disefiado para que funcione, para cumplir una funcién y hay una
coordinacion perfecta en cada sistema, pero las circunstancias alrededor y ajenas a la
naturaleza bioldgica afectan la perfeccion del funcionamiento del cuerpo y ahi hay que
intervenir y reparar lo que se ha dafnado; esa es la maravilla de la ciencia médica, ahi
esta el secreto del estudio de la medicina, la capacidad que tienen los médicos para
intervenir al hombre y encontrar la causa del dano, eso es lo que me tiene vivo creo
yo, que fueron capaces de encontrar a tiempo mi arritmia y controlarla y por eso me
colocaron este aparato [el re sincronizador cardiaco] que me ayuda a detectar cuando
el corazén vaya a descontrolarse y a dejar de funcionar, lo ajusta nuevamente (Luis, 54
anos).

La metafora del cuerpo como una maquina presenta al corazén como un objeto organizado y
sistematicamente conectado, con una funcion determinada - bombear la sangre -; un érgano
hecho para trabajar y ser funcional, y tal como pasaria con una maquina, cuando se altera y
“falla’, necesita ser intervenido y reparado, ello a fin de restablecer el orden y la funcionalidad
perdida:

El corazdn es el centro, es tan importante (...), como un motor que hace que mis otras
partes se nutran porque les llega la sangre que sale del corazén, con ella va el alimento
y la vida a todo mi cuerpo (...), es tan maravillosa la naturaleza que hace que todo esté
muy bien alineado (...), tan conectado que se coordina sin ayuda de nada, nunca se
penso en los adelantos de la ciencia que harian que ahora podamos vivir mas facil y se
pueda tratar enfermedades tan dificiles como las del corazén que nunca para (...), por
es0 quiza se va agotando y hay que hacer miles de cosas para ajustar su funcionamiento
normal, justo como lo que pasaria con un reloj que siempre corre con el tiempo.

3.2.3 Metafora 3. Jugando en una montana rusa

La metafora de la montana rusa aparece en la experiencia de los participantes y ésta se usa
para expresar las sensaciones que produce la vivencia de una enfermedad crénica con la que
conviven en su vida cotidiana; ésta condicidn es percibida como un evento que perturba el
bienestar e influye en los estados de animo y se asocia con la ansiedad que pueden producir
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los movimientos de sube y baja de una montana rusa; estar subiendo en ella deriva algunos
pensamientos de esperanza y una sensacion de estar mejorando en su estado de salud; por el
contrario las dificultades derivadas de la vivencia con la enfermedad como por ejemplo, las re-
hospitalizaciones son percibidas como un fracaso y una pérdida que se manifiesta como ‘ir en
bajada por la montafia”tal como lo narra Cata, una mujer participante a quien la enfermedad la
ha llevado a tener que estar hospitalizada en varias ocasiones, en esos momentos ella siente
que “la vida esta en peligro”, y que su estado de animo decae a causa de la inminencia de
amenaza frente a su bienestar y su vida.

La experiencia ha sido diferente de acuerdo a los malestares que me den, si estoy bien
y mi enfermedad controlada con los medicamentos que obran efecto en mi cuerpo, y
[si] mi corazdn responde bien, yo en esos momentos siento que voy bien, que me voy
a recuperar, que ya sali de una crisis y que tengo experiencia para tratar mis molestias,
pero de repente algo pasa y otra vez voy mal, a veces porque por descuido con las
drogas que debo tomar, otras veces porque tomo o como mas de lo que debo y puedo,
y en otras ocasiones, porque si, porque hizo mucho sol y tomé mas agua de la que mi
cuerpo acepta o porque tuve que viajar y la hora del medicamento se me pasé y me lo
tomé tarde (...), eso no se puede, el cuerpo no perdona que uno lo descuide; esto es
una lucha todo el tiempo, todo el tiempo alerta porque es como ir en un tren que sube
y baja como subiendo montanas, a veces en los valles y otras en picada cuando me
descompenso (...), es como andar en una montafia, un sube y baja constante (Javier,
67 anos).

Son esos pequefios momentos en los que uno empieza a valorar las cosas, la vida,
los amigos, todo, porque cuando fui consciente de mi enfermedad y de lo mal que
estaba, aunque aparentemente no, (...) me sentia terrible, tuve la sensacién de estar
viviendo como en una montafna rusa porque cuando mejor creia que estaba, venian las
hospitalizaciones y de un momento a otro pasaba de estar muy bien a estar muy muy
enfermo (...), muchas veces he sentido la muerte cerca, pienso que no me salvaré (...).
Esta enfermedad es tan rara porque esta llena de incertidumbre, no siempre se sabe
qué va a pasar y si un dia uno esta bien puede que al siguiente no tanto y asi va uno
por la vida, de repente por una montafia rusa sin posibilidad de bajarse tan faciimente,
hay que acostumbrarse a vivir asi y saber manejarlo para que la enfermedad no agobie
tanto y para tener las fuerzas para seguir luchando (Yolanda, 53 afios).

En ésta vivencia, las personas manifiestan la necesidad de “sequir adelante” a pesar de las
consecuencias negativas de la enfermedad a nivel social y los sintomas derivados de la
misma, ellos con frecuencia expresan frases relacionadas con la pugna interna que llevan a
diario entre la vida que se debe seguir y la incertidumbre que genera no tener el control sobre
la enfermedad; en ese sentido, encontramos narraciones como la de Manuel cuando expresa:

Estar en la parte baja de la montafa es un aviso pre mérbido, lleno de dudas, algo no
anda bien y hay que buscar la causa y como recuperarse porque algo va a pasar si no
estds mostrando mejoria; algunas veces ésta experiencia te lleva por sendas de goce
cuando vos has luchado y los efectos se hacen notar, te alejas del hospital, la droga
actua bien, no necesitas reforzar el diurético (...), y miras para atras y sientes que el
malestar y lo mas duro a pasé; lo malo ocurre cuando caes en picada y por eso hablar
de la experiencia como el paseo en montafa rusa es cierto porque eso sientes vos
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cuando las cosas van mal, subir y llegar a la cima y a recuperar la salud es muy duro e
ir cuesta arriba es dificil; pero caer muy facil, cualquier cosa de descuido te afecta, y es
que la enfermedad me puede matar en cualquier momento cuando el corazoén fibrile;
por eso a nadie le gusta el paseo en el coche de la montana [rusa] cuando estas abajo,
mejor estar encima y nunca de bajada. (Manuel, 69 anos).
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CAPITULO 1l

4. LA COMPRENSION DE LA EXPERIENCIA DE VIVIR LA CRONICIDAD

Los resultados de este estudio han permitido una mejor comprension de la experiencia de
las personas con ICC y la manera como va cambiando con el paso del tiempo, a través de la
identificacion de las tramas de sentido, asi como de las metaforas y las epifanias alrededor de
la corporalidad y la cronicidad que aparecen en sus relatos de vida.

Como se presento en los resultados, el tiempo va tomando una forma corpérea y encarnada,
permitiendo que la experiencia se relate desde los cambios que ocurren en el cuerpo y que
se atribuyen de manera frecuente, al paso del mismo, tal como lo afirman algunas de las
personas participantes.

De ésta forma, los significados que atribuyen a su enfermedad estan intimamente ligados a la
vivencia del tiempo, con lo cual la enfermedad se asume como un acontecimiento propio de la
finitud de la vida y el cuerpo; a la vez que el tiempo posibilita que la enfermedad aparezca y se
instaure de manera permanente.

La incorporacion de la enfermedad en el cotidiano de la vida de las personas es percibida
como una experiencia transicional acompafnada de procesos de acomodacion (102) y
transformacion; cambios en las costumbres, habitos, modos de vida, significados, valores;
situaciones que median la manera como las personas hacen frente a su situacién; argumento
que lleva a pensar en la experiencia con la enfermedad como proceso que se instaura de
manera paulatina, que avanza dia a dia y que resignifica la vida, el bienestar y la salud (103),
configurando nuevas formas de vivir con un tiempo que se encarna poco a poco.

En los relatos presentados, la enfermedad, las molestias fisicas, el dolor, las dificultades para
realizar actividades, implican un quiebre en la vida cotidiana, un movimiento en la experiencia
encarnada, que conduce a la deconstruccion del mundo que experimenta la persona enferma,
constituyendo al cuerpo en foco de atencion e incertidumbre (31).

La relacion entre cuerpo y tiempo en la narrativa de la experiencia con la enfermedad, es el
elemento en el que se va a enfocar ésta discusion, ademas de los significados que subyacen
en las metaforas con las cuales los participantes nombraron su experiencia.

El cuerpo narrado por los participantes se nhombra desde saberes socialmente autorizados/
legitimados que permiten su gestidn; pero también da lugar a un sentido para la enfermedad y
al cuerpo, como revelacion de su experiencia.

El tiempo narrado por su parte, se presenta desde dos perspectivas, por un lado un tiempo
gue se encarna en la medida que la persona avanza en el curso de su vida, éste es un
tiempo que va transformando la corporalidad y reafirma la certeza de vulnerabilidad al dejar
huellas en el cuerpo que con el paso de los afnos se va desgastando y da apertura a la otra
dimension temporal narrada: el tiempo de la enfermedad que aparece para recordar la certeza
de finitud corporal, la percepcidon de cercania con la muerte, la incertidumbre por el futuro y la
remembranza de un tiempo pasado, con la irrupcion de una enfermedad que acompafara de
manera irreversible el tiempo que a la persona le resta por vivir.
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Finalmente, las metaforas se consideran utiles porque describen y transmiten de manera
analdgica las experiencias corporales con la enfermedad y el significado especial atribuido al
corazon al ser catalogado como el “motor de la vida”, reafirmando conceptos del cuerpo como
una maquina y la percepcion de la enfermedad como un castigo.

4.1.1 El sentido de la enfermedad/tiempo

En las narraciones de los participantes, se encuentra que la enfermedad crénica tiene un
significado especial, que centra su atencidén en el cuerpo como el elemento material que se
afecta por el paso del tiempo y que se pone de manifiesto a partir de la sensacion de extrafeza
de este, situacidén que es interpretada como un signo que pone una alerta sobre alteraciones
del orden bioldgico.

Percibir el paso del tiempo que transforma el cuerpo se hace “inevitable”y recuerda que tarde
o temprano “todos llegaran a viejos™, por tanto, la persona se ve “de frente con la enfermedad”
y con una “sensacion de extraneza” que puede alterar la identidad al “percibir un cuerpo que
deja de responder [a la voluntad]”.

El diagndstico de una enfermedad crdonica comola ICC, tiene implicaciones de orden psicolégico
y social (118), éste acontecimiento genera una ruptura en la continuidad narrativa de la historia
personal y familiar, a la vez que se considera como una condicién que se acompana de cierto
grado de desconocimiento de la enfermedad y de las condiciones que rodean la experiencia
de convivir con ella a lo largo del tiempo; en el caso de la ICC, los participantes narran éste
evento como una experiencia que modificé sus vidas, un acontecimiento que aunque aparece
de manera abrupta, se desarrolla a lo largo de la vida que también acompafna a futuro, con
repercusiones sobre los escenarios sociales y los roles desempefiados (119) por tener “un
cuerpo afectado por el paso del tiempo que permite que llegue la enfermedad y acompane de
manera permanente”, Armengol (120) plantea que el estatus de cronicidad le representa a la
persona enferma una serie de problemas de salud y limitaciones en su actividad.

Por tanto, tener una enfermedad crénica como la ICC puede considerarse un evento estresante
(121) ligado a la certeza de finitud, sentir que “la vida se le agota”y que irrumpe la “vulnerabilidad”,
son condiciones que guardan relacion con pensamientos ligados a la frustracion, el fracaso e
incertidumbre porque la misma enfermedad altera el contexto de vida de las personas en su
totalidad, llevando a someter su cuerpo a los avatares derivados de las molestias fisicas y los
tratamientos e intervenciones propios de ésta condicion (122).

Cuando las personas con ICC hablan de los malestares fisicos generados por la enfermedad,
los narran desde lo percibido por sus cuerpos; alli hay una conjugacion entre la materialidad
y la dimension emocional, haciendo emerger un lenguaje corporal que se manifiesta para
dar a conocer las alteraciones; ésta encarnacion de las emociones, y sentimientos permite
dar cuenta de lo que Csordas postula sobre /a condicion existencial en la cual el cuerpo se
convierte en la fuente subjetiva de la experiencia (123) que se manifiesta de manera temporal
con relatos como “todos los dias, todos los momentos de mi vida estare [...] muy pendiente de
mi cuerpo y lo que me quiera decir porque en él se siente y se nota la enfermedad, solo hay
que estar pendiente y conocerse muy bien”.

Hasta éste punto se ha hecho mencion a la relaciéon entre salud/enfermedad como un proceso
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dinamico y continuo en el cual la persona se mueve entre momentos saludables y momentos
de malestar; la enfermedad se manifiesta como un estado de anormalidad, y es vivida como
la pérdida de la salud y alteracidon de las normas construidas socialmente, una condicion que
limita la libertad de la accién por su caracter restrictivo (124); aspecto que es fundamental en
la experiencia de la persona enferma, y que posibilita el desarrollo de una autogestion para el
manejo de la enfermedad crénica.

La enfermedad bajo el concepto de anormalidad y desviacion, moviliza los recursos que
la persona posee para restablecer el estado de salud/bienestar y lleva necesariamente al
desarrollo de la capacidad de auto cuidado, asumiendo riesgos y retos para desafiar las
infidelidades del entorno, instruir nuevas normas y restablecer la salud alterada gracias a la
capacidad de enfrentar los errores que forman parte constitutiva de la historia humana (125).

Enla misma linea, se encuentra que la narracién de la experiencia se hace desde perspectivas
que dan relevancia a la enfermedad como el aspecto que totaliza la existencia de la persona;
los acercamientos que en algunos casos tiene el personal de salud con la persona enferma,
abogan por el fraccionamiento del cuerpo y la atencion a la alteracion del orden biologico; al
respecto Csordas, cuestiona las aproximaciones que se hacen sobre el ser humano desde el
enfoque biomédico y defiende la postura en la cual la atencion sobre el cuerpo se debe hacer
desde posturas mas integradoras que permitan atender al cuerpo como fundamento del self
(126) .

Los significados que emergen en los relatos de personas con ICC sobre la experiencia de una
corporalidad fragmentada (106) en la cual la persona se reduce a su materialidad biologica,
dan cuenta de los reclamos que se hacen a la atencién por parte del personal de salud porque
desconoce o poco toma en cuenta aspectos relevantes propios de las vivencias, por ejemplo,
los sentimientos que genera la enfermedad, los miedos, deseos y gustos de la persona enferma.

De ésta manera, los relatos hechos por los participantes permiten comprender mejor
planteamientos como los de Good cuando critica el enfoque biologicista y propone la adopcion
de una postura comprensiva de la experiencia y de la subjetividad de la persona enferma,
también afirma que el cuerpo posee significados diferentes; por un lado, esta la mirada de
los profesionales en salud quienes reconocen la importancia del cuerpo porque en él ocurre
la enfermedad, mientras que para la persona, él constituye el fundamento mismo de su
subjetividad y de su experiencia del mundo (127); por tanto, a pesar de tratarse de posturas
diferentes, la riqueza de los planteamientos del autor radican en la complementariedad de
los mismos y no en la exclusion, buscando eliminar de la experiencia de las personas relatos
como éste: “recuerdo muy claro esa angustia que uno siente cuando le dicen su corazon esta
fallando y que no le digan nada, solo como que llego uno mas para trabajarle, uno mas para
la lista que estaba en las hojas del hospital, alguien que ocupaba una cama’.

En concordancia con las posturas de Csordas y Good, los planteamientos de Merleau-Ponty
también tratan de romper con la dicotomia heredada del dualismo cartesiano en la que se
defiende la postura que separa la mente de su sustancia material; el autor considera el cuerpo
como el elemento fundamental en la existencia y experimentacion del mundo y es a través
de él como los seres humanos perciben la realidad y tienen acceso al mundo a través de las
sensaciones que producen los sentidos (11). De esta forma, pensar en la experiencia corporal
de las personas con ICC y en el cuerpo como constitutivo de lo humano, permite comprender
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que los elementos bioldgicos, emocionales y sociales estan anclados el uno al otro y son
inseparables.

Un aspecto que influye en la mirada reduccionista, se sustenta en la tecnificacion de la atencidon
médica que prioriza la indagacion sobre el cuerpo (128) (129); ésta objetivacion del cuerpo
conduce a una reduccion existencial del sery una negacion de la subjetividad de la experiencia
del propio cuerpo, logrando la descontextualizacidn particular que busca ajustar esta experiencia
a patrones sociales y cientificos que se ajusten a la norma (11), y una fragmentacion de la
unidad humana que conlleva a la vivencia de una corporalidad bajo la apariencia de un poder
mecanico que privilegia el dominio del conocimiento anatomo-fisiolégico(106), argumentos
que de manera frecuente aparecen en las narrativas de la persona con ICC para expresar
el significado de su enfermedad cardiaca a partir del uso de la metafora de la maquinaria
corporal.

4.1.3 El cuerpo como revelacion: corporalidad

En el curso de la vida, el cuerpo puede pasar inadvertido, sin embargo, ante la presencia de la
enfermedad, se convierte en un aspecto central de la experiencia (130); para algunas personas
con ICC, la conciencia corporal irrumpe con los sintomas y se ratifica con el diagnostico; el
cuerpo y especialmente el corazon empiezan a ocupar un lugar primordial, dejando de estar
“borrados en la vida de cada dia”, reforzando la idea de que la enfermedad es un evento que
pone de manifiesto la naturaleza carnal del hombre y con ello, su finitud corporal (106).

En concordancia con éstos planteamientos, los participantes de éste estudio manifestaron que
a partir de la presencia de la enfermedad en sus cuerpos, su vida empezo a girar en torno al
cuidado corporal y/o restablecimiento de la salud; sin embargo, la presencia de la enfermedad
les genera sentimientos de estar “atrapados en un cuerpo”, impactando la forma como ellos se
perciben, en términos de limites a la realizacion de otras actividades; cuando la enfermedad
irrumpe en la vida cotidiana, se aprecia como una invasion, la cual puede llegar a perturbar
las relaciones y actividades sociales (66), modificando la experiencia corporal y el espacio
habitado; por tanto que el espacio es también constitutivo de la experiencia (131).

Al respecto Mary Douglas (132) afirma que el cuerpo es un objeto natural moldeado por las
fuerzas sociales, cuyas restricciones operan por la mediatizacion que sobre él ejerce la cultura
y que lleva a la persona a actuar de acuerdo a unas normas concretas que incluso aunque se
deriven de las prescripciones biomédicas, pueden estar fuertemente instauradas en el ambito
cultural. Las personas adoptan acciones para establecer un balance entre la normatividad
y la posibilidad de tener éxito y ser feliz; en ese sentido, las personas con ICC narran cémo
ajustan sus vidas para cumplir por ejemplo con las recomendaciones dietarias pero con ajuste
a sus gustos y deseos personales, mostrando esa tensidn permanente entre lo prescriptivo del
mandato biomédico y la eleccién de las personas (103).

La propuesta fenomenoldgica sobre la experiencia del cuerpo de Maurice Merleau-Ponty ofrece
una alternativa al concepto reduccionista del cuerpo fragmentado, atomizado y silencioso que
ha sido construido discursivamente por la ciencia (133), y del cual no es ajena la persona con
ICC; quienes frente al diagnostico de la enfermedad experimentaron una pérdida de certeza
y control por “tener una falla cardiaca, con ese diagnostico vienen la desesperanza, el miedo
y los recuerdos de lo pasado tratando de buscar explicaciones”, la poca certeza que se tiene
del cuerpo y la vida con la enfermedad se relacionan con la posibilidad de “muerte” que se
experimenta como un asunto cercano.
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Segun Merleau Ponty (11) y Le Breton (106), el cuerpo sano es transparente y docil, es decir
no percibido; lo cual para Canguilhem (115) equivaldria a decir que la salud es el silencio de los
organos. Solo cuando aparecen los signos y/o sintomas de la enfermedad, la persona hace
consciente su cuerpo, emergiendo la percepcion de un todo alterado, que afecta la existencia
en su conjunto, llevando a una re significacién del sujeto como conjunto, que articula lo fisico
y lo mental (134).

Sin embargo la transparencia del cuerpo, no solo atafie a la no percepcién del mismo en la
vida cotidiana, también puede entenderse como el problema que ha tratado de resolver la
bioingenieria, con fundamentos en los principios de la anatomia y la fisiologia, al desarrollar
técnicas para estudiar el interior del cuerpo humano y encontrar las causas de la anomalia
bioldgica (112), en ese sentido emergen narraciones que dan cuenta del significado del
desarrollo cientifico para estudiar el cuerpo, los participantes narran “vinieron [los médicos] con
tantas cosas para tratarme, intentaron de todo, me pusieron lo mejor, los mejores tratamientos
[...], el cateterismo, el cuarto con tanta cosa que me ponian en el cuerpo para mirar mis signos
vitales, todo eso”.

Aunque estas dinamicas han contribuido a perpetuar la mirada fraccionada de las personas
enfermas, son interpretadas por los participantes del estudio como asuntos que pueden
generar confianza sobre el personal de salud, quienes haciendo uso del conocimiento pueden
intervenir el cuerpo e invadirlo para encontrar la causa de la enfermedad y tratarla; generando
asi mismo distanciamiento de la relacién personal de salud-paciente en dos sentidos, en primer
lugar al no encontrar espacios de convergencia entre el lenguaje comun y el técnico propio de
la ciencia, y por otro lado, privilegiar la mirada sobre los sistemas corpéreos por encima de los
sentimientos y la subjetividad propia de la persona enferma.

La insuficiencia cardiaca puede pasar inadvertida en sus inicios, ignorada en la vida cotidiana
en la medida en que carece de expresion en el orden de los valores vitales (115), solo se instala
a partir de la percepcion de las molestias fisicas, en donde la persona empieza a experimentar
las limitaciones y obstaculos; el cambio subsecuente en su corporalidad y la afioranza de un
estado corporal previo a la enfermedad. La pérdida de control debido a las restricciones de
la vida generalmente resulta en alteraciones del self (135) y es ahi cuando se encuentran en
las narraciones de las personas con ICC, expresiones relacionadas con la enfermedad como
un elemento extrafo y ajeno a ellas mismas; al respecto ellas narran: “ésta enfermedad que
yo tengo, que me dio, ha llegado para quedarse, para acompanarme y es para toda la vida”.

La condicion de enfermedad o la sensacion de pérdida dejan en evidencia dos momentos
inherentes a la corporalidad, por un lado, una conciencia del cuerpo habitual y en segundo
lugar, el cuerpo actual (11); el primero conserva la memoria de lo que para la persona con ICC
es familiar aunque haya pasado desapercibido en la vida cotidiana; en el segundo, alterado
por la enfermedad, pone de manifiesto una sensacion que delimita la conexién efectiva con
el mundo, al percibir un cuerpo con capacidades potenciales alteradas, condicion que es
expresada por los participantes en términos de pérdida o encierro en un cuerpo que limita las
acciones.

Cuando aparecen los signos y/o sintomas de la enfermedad y el cuerpo de la persona con

ICC se hace visible, se problematiza el estado de un cuerpo “a-problematico” (127), y hace
emerger la condicidn de finitud en el horizonte de la vida; adicional a ello, las personas también
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perciben una amenaza latente de muerte (136), condicion propia de la vivencia con una
enfermedad cronica como la insuficiencia cardiaca en la cual muchas sujetos experimentan
miedo e incertidumbre por la posibilidad de muerte, pero también frente a la poca certeza que
pueden tener sobre el control de la misma a pesar del cumplimiento de las normas para su
tratamiento y cuidado, situacion que los lleva a experimentar momentos de descompensacion
del orden biolégico.

Paralelo a los relatos que muestran como la “falla” instaura un significado de pérdida,
vulnerabilidad y culpa; emergen otros que dan cuenta de aspectos esperanzadores al hacer
referencia a la enfermedad como una condicion que modifica la vida y al aparecer les ayuda
a “reencontrar el sentido a [la] vida”, el pensamiento se transforma y genera cambios en la
consecucion de metas para convertirse en “suefios” que permiten vivir con la enfermedad.

Todas las formas mediante las cuales las personas perciben su mundo a partir de su cuerpo,
configuran una corporalidad mediada por los significados que se construyen socialmente, que
en el caso de la ICC, es considerada una enfermedad dotada de una cantidad de significados
que le atribuyen al corazén cualidades funcionales, al considerarlo el motor de la vida y los
sentimientos; por tanto, el cuerpo humano no es una sumatoria de 6rganos y de funciones
dispuestas de acuerdo con las leyes de la anatomia y de la fisiologia, sino que por encima de
todo es una estructura simbdlica (137) producto de una construccion social y cultural (106).

Narrar la corporalidad a partir de “un cuerpo que|...] habla, que es receptivo, que [...] dice que
algo [...] no esta bien, que reclama cuidado y atencion”, permite también unos aprendizajes
en la experiencia, el cuerpo pasa de ser transparente en la vida cotidiana a convertirse en un
modo de referente simbdlico (138) que posibilita aprendizajes para “seguir adelante a pesar
de la enfermedad”.

4.2 EL TIEMPO NARRADO DESDE LA EXPERIENCIA DE LA ICC

Eltiempo es inherente a la experiencia propia de la vida (41) sin el cual no se puede concebir la
vivencia de una enfermedad; ya sea desde la postura objetiva en donde el tiempo se considera
una sucesion de ahoras (139), o desde la mirada subjetiva de la persona, es decir como
percepcion y vivencia que trata de sobrepasar la experiencia cronoldgica para hacer hincapié
sobre la forma como dicha subjetividad imprime significado a la experiencia del tiempo e
influye en las acciones que desarrolla y las decisiones que toma para enfrentar el mundo.

La experiencia de la ICC abre el escenario para pensar en el tiempo como un elemento que
permite articular las historias de adversidad, amenaza, destruccion y reconstruccion del mundo
vital (140), y como un elemento que emerge con diferentes significados dependiendo de la
manera como se instala la enfermedad en la vida de las personas.

Los relatos de los participantes ayudan a comprender la experiencia temporal (41) a partir
de la articulacién con la experiencia de la enfermedad, donde se pone de manifiesto una
corporalidad marcada por la finitud cronologica y una experiencia subjetiva cuya temporalidad
se caracteriza por poner acentos sobre momentos relevantes, dependiendo del grado de
interferencia de la situacion particular sobre la cotidianidad propia de la persona enferma. Asi,
el tiempo biografico de la experiencia y el tiempo cronologico con la enfermedad, se articulan
en una conjugacion entre pasado-presente y futuro.
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Estas dos formas de experimentar el tiempo no se entienden como asuntos distantes entre si
y con la experiencia corporal; por el contrario, guardan una relacion estrecha y se conjugan
de manera permanente ayudando a la persona a establecer acciones para hacer frente a
la enfermedad. De éste modo, el tiempo aparece de manera constante en los relatos de
las personas con ICC; su experiencia es narrada en relacion con el mismo y da cuenta del
significado que tiene en sus vidas y la influencia sobre el cuerpo, los cambios en la corporalidad
que abren espacio para que la enfermedad aparezca y acompafie de manera permanente la
experiencia a futuro.

Desde éstas perspectivas, el tiempo en la experiencia de las personas con ICC se entiende no
s6lo como una duracion lineal de tipo mecanico, ciclica y con caracter medible; por el contrario,
el tiempo inscribe intensidades a la experiencia personal, sobre todo con una enfermedad
cronica, situaciones que le permiten adaptarse a las relaciones del entorno (141).

En la experiencia con la enfermedad, la conciencia de un tiempo pasado, vivido, un tiempo a la
vez finito, permite interpretar como él mismo va encarnandose y va transformando la existencia;
de manera frecuente los participantes narran que la enfermedad lleg6é “con los afos” para
hacer “parte de sus vidas”y por tanto no se pueden “desprender de ella”, porque se quedo
‘arraigada en el cuerpo” que fue “afectado por las cosas del pasado”. Para algunas personas
con insuficiencia cardiaca, la enfermedad es considerada como una intrusion externa que con
el tiempo se convierte en una “forma completa de existencia’(11) y “de vida” (142); en otras
palabras, la persona enferma empieza a vivir en funcion de la enfermedad y las circunstancias
que rodean ésta condicion, una busqueda permanente del bienestar perdido, un esfuerzo
constante para evitar el avance de la enfermedad y la experiencia de un proceso de transicion
caracterizado por cambios en el espacio y el tiempo vivido.

Un elemento central de la experiencia corporal de las personas con ICC esta relacionado con
la vivencia de una temporalidad subjetiva en la cual ellas recrean las acciones para afrontar
los cambios y dinamicas propios de la enfermedad cardiaca. Esta forma de integrar el tiempo
se distancia de la cronologia lineal y sucesiva, que busca normalizar un transcurrir por la vida
en términos de lo cuantificable o predecible, para ubicarse en una l6gica de lo emergente e
intempestivo.

La percepcién del tiempo subjetivo, abre otros escenarios para comprender por qué la persona
con enfermedad cronica interpreta sus vivencias como asuntos de gran relevancia debido
a los sentimientos de pérdida, vulnerabilidad, fragilidad y desgaste corporal que genera la
enfermedad cronica, que ademas se presenta con mayores indices epidemiolégicos en edades
avanzadas (143).

Algunas personas con ICC hablan de su experiencia entérminos de lo que signific el diagndstico
de la enfermedad y las proyecciones futuras a partir de ésta condicion, los hallazgos guardan
concordancia con Bury (144) quien propone que las enfermedades cronicas se experimentan
como una interrupcion de la biografia de un individuo, alterando las estructuras de vida
cotidianas; una enfermedad crénica se instaura para quedarse acomparnando la existencia.

En la misma linea, se encuentran las afirmaciones teoricas de Wiener y Dodd, quienes

consideran que la enfermedad es la alteracion de la vida y la presencia de una enfermedad
cronica altera las estructuras de la vida cotidiana (145) donde se incluye la percepcion vy el
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manejo del uso del tiempo.

La variedad de los relatos de los participantes, indican que la interrupcion biografica es
contextual (146) y depende de varios factores tal como se mostrd en los resultados; las
vivencias previas de enfermedad, los constructos sociales sobre el corazén al relacionarlo con
la metafora de la maquinaria corporal, la edad, las actividades que la persona desempena,
entre otros, son situaciones que influyen sobre la percepcion de la interrupcion en la biografia
de personas con ICC.

La disrupcion biografica de una enfermedad crdnica, se asocia con el significado atribuido a la
misma; en ese sentido se encuentran relatos que la asocian con una condicién “para toda la
vida”, frase comun que coincide con la literatura sobre el tema; se sefala la enfermedad cronica
como una situacion critica que altera las rutinas y el dia a dia, un momento trascendental en el
curso de la vida que en algunos casos supone un punto de inflexion vital (135). Ricoeur acufia
el termino intra-temporalidad para referirse a la posibilidad de analizar la experiencia vivida en
el tiempo, a partir de la ruptura con la representacion lineal del mismo (39); con ello se resalta
la importancia de reconocer el puente entre el orden de la narracion y sus implicaciones para
el cuidado.

Comprender la complejidad y la individualidad de la persona, lo que dice, cémo lo dice y el
significado que atribuye a su experiencia del tiempo, aporta pistas para estructurar estrategias
de cuidado, Charmaz (147) hace un llamado a la necesidad de centrar la atencidén sobre
como las enfermedades cronicas llevan a las personas a reestructurar el tiempo, los planes,
prioridades y objetivos, y como ciertas eventos vividos pueden convertirse en marcadores del
tiempo y puntos de inflexion en la construccién de una cronologia significativa.

Las tramas el tiempo pasa y el cuerpo cambia, y con el tiempo llego la enfermedad, muestran
coémo la experiencia de enfermar es interpretada como una situacién propia del paso del tiempo
sobre el cuerpo, evento esperado y condicion inevitable que ocurrira a la par del proceso de
envejecimiento. Guardando concordancia con los hallazgos de éste estudio, Sanders (148)
y Pound (149) afirman que la vivencia de una enfermedad comunmente asociada con el
envejecimiento, se experimenta como un estado de continuidad; es decir, mas que un evento
inesperado, de caracter intrusivo, la ICC se interpreta como un suceso esperable e inevitable
que aparece como producto de una sumatoria, entre varios factores del pasado y presente
que encuentran articulados.

Del mismo modo, la vivencia de una enfermedad a lo largo del tiempo permite que la persona con
ICC gane experiencia en su cuidado y sea capaz de percibir periodos en los que la estabilidad
en el manejo de la enfermedad sea visto como un estado saludable; de ésta manera se le
imprime cierto grado de ‘normalidad’ a la experiencia cotidiana con la enfermedad (150), las
personas con ICC manifiestan que vivir con la enfermedad es como ir en una “montafna rusa”,
‘algunas veces bien y otras mal”, narraciones que también son producto de la dinamica de la
enfermedad (151).

Para las personas con ICC, la aparicion de la enfermedad en relacion con el paso del tiempo, se
relaciona con la fragilidad, el desgaste y la vulnerabilidad propia del proceso de envejecimiento
que los hace proclives a la aparicion de enfermedades. Cuando afirman que los afios van
pasando y dejan huella en el cuerpo 'y que el tiempo pasa y es inevitable envejecer, estan
construyendo una base de interpretacion de su enfermedad como un asunto propio del
envejecimiento (129), que no depende de ellos, siendo mas bien una situacién inevitable y
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culturalmente normalizada (152). Asi, enfermedad y envejecimiento se asumen como dos
caras de la misma moneda.

En el proceso de envejecer, el tiempo se va encarnando (153) e incorporando a la vida diaria de
la persona y de la misma manera sucede cuando ademas aparece la insuficiencia cardiaca. A
partir de la relacion entre tiempo y edad, aquel se despliega como una sucesion de edades con
caracteristicas propias que permiten diferenciar una etapa de la otra (153); cuando la persona
con ICC relata que durante la juventud no se siente nada, pero ahora se siente achacoso
y enfermo gracias a la enfermedad que acompana y que lo puede llevar a la tumba; esta
haciendo referencia a la relacion entre edad y tiempo y cdémo esto se relaciona con la finitud
de la vida y con un proceso cronoldgico inevitable, exacerbado por la emergencia de la ICC.

En este sentido, el tiempo encarnado también hace referencia al cuerpo [que] acumula todo
eso que se hizo (...), con el paso de los afios todo lo que comi se me quedo aqui, dando
cuenta de una relacion entre corporalidad y tiempo, en el cual el primero aparece como (con)
texto donde el segundo se inscribe, bajo una légica de cambio y transformacion; es decir el
tiempo como dimensidén de intensidades diferentes, con potencial acumulativo para actuar
sobre la materialidad corporal, transformandola.

Eltiempoy sus intensidades se perciben de manera diferente por las personas con enfermedad
cronica (144), existen situaciones en las cuales las personas experimentan el paso del tiempo
de manera mas lenta y otros en los que parece que el flujo del tiempo corre mas rapido.
Los participantes relataron momentos en los que “se vive mads y mas lento” o incluso puede
parecer que “el tiempo se detiene”. Durante episodios de dolor, angustia, descompensacion
fisioldgica aumenta la conciencia del tiempo (154), el cual es percibido como mas lento y
tiene la capacidad de acrecentar el miedo y la incertidumbre frente al futuro y la posibilidad de
reestablecimiento de condiciones fisicas alteradas.

En el relato de la cronicidad de manera constante rememoran el tiempo pasado, como
correlato a las consecuencias de la enfermedad, expresado en remembranzas y nostalgia
como referente para el cansancio y el agobio que trae la enfermedad, situaciones que la
cronicidad instala de forma permanente e irreversible (150). Asi, el tiempo de la enfermedad
es indeleble y definitivo.

El tiempo de la enfermedad es un tiempo que combina tiempos cronolégicos lineales y tiempos
subjetivos, en un relieve temporal que no es plano, sino fuertemente texturado y moldeable por
las situaciones propias de la vivencia con la enfermedad en el dia a dia.

El relato del antes y el después de la enfermedad, responde a una “parametrizacion”
temporal socialmente consensuada de ordenar y secuenciar las situaciones (155), es decir, el
ordenamiento del tiempo en funcion de acciones previas que generan otras subsecuentes y
que en el caso de las personas con ICC, transforman su corporalidad; es aqui cuando hacen
referencia a su experiencia presente con la enfermedad asociandola a estados previos en el
curso de vida, entidades que también obedecen a las caracteristicas atribuidas al desarrollo
propio de cada estado en el ciclo vital, v.g., la vitalidad corporal propia de la juventud que
disminuye y en algunos casos se pierde cuando llega la vejez, o las vivencias previas que
modulan el cuerpo y al transformarlo, abren posibilidades para que la enfermedad se haga
presente.
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En forma simultanea, en el tiempo de la enfermedad se manifiesta también el tiempo subijetivo.
En este ultimo confluyen los significados atribuidos a experiencias y practicas pasadas y
presentes, asi como a los planes y proyectos futuros; el tiempo necesario para cuidarse, ejecutar
nuevos roles y otras actividades que se derivan de las consecuencias de la enfermedad,
hacen que las personas experimenten que el tiempo se agota y vivan momentos en los que
pareciera tener un tiempo limitado para vivir (156). La enfermedad cronica interrumpe la
experiencia habitual del tiempo e interfiere en la vida cotidiana. Para Charmaz, en el caso
de las enfermedades croénicas, esto implica periodos de enfermedad versus no enfermedad
(157), situacidn relatada por los participantes con la metafora de la “montana rusa” para dar
cuenta de la incertidumbre que conlleva tener este tipo de enfermedades.

El tiempo de la enfermedad se fragmenta; pasado, presente y futuro se entrecruzan en los
relatos para dar significado a la experiencia. Nuevamente Charmaz (147) refiere que el tiempo
se fragmenta en fechas y momentos objetivos que se utilizan como marcadores para el inicio
o el final de periodos especificos en la experiencia temporal subjetiva. Asi, el pasado se torna
irrecuperable, el presente se muestra inquietante y la expectativa del futuro incierta.

En una versidn mas optimista, transitar por la cronicidad implica moverse desde la incertidumbre
y el temor, hacia el aprendizaje de una nueva corporalidad, que, en algunos casos, se muestra
como un horizonte de posibilidades que permiten vivir “y tener suenos” a pesar de los
condicionantes fisicos que la enfermedad conlleva; las personas buscan alternativas para
aminorar los efectos deletéreos de la enfermedad a futuro; logrando un restablecimiento de las
condiciones corporales. Las posibilidades de una vida a futuro con una corporalidad alterada
evocan un pasado que se anhela y que moviliza en el presente las acciones necesarias para
asumir la enfermedad.

Al tiempo, otros relatos afirman que la enfermedad crdnica es una “sentencia de muerte y
un tiempo que se agota”; esto, segun Charmaz sucede cuando las personas abandonan sus
planes y esperanzas y renuncian a sus actividades (147).

Al margen de estas dos opciones, lo que si es comun con respecto al tiempo narrado por los
participantes, es el transito de una trayectoria de vida normal, entiéndase mediada por el paso
del tiempo cronolégico, hasta una temporalidad inscrita como anormal y perjudicial (144), propia
de la emergencia y permanencia de una enfermedad que se instala en el devenir del tiempo,
para dar significado a la experiencia de la salud y la enfermedad como elementos constitutivos
de la vida, con sus efectos sobre la reevaluacion del tiempo vivido y el establecimiento de
acciones para gestionar el cuidado durante la enfermedad, ante la posibilidad de que “a pesar
de todo lo malo, puedo estar vivo y tener una oportunidad para [...] recuperarme, para estar
mejor y para tener un corazon sano como era antes”.
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CAPITULO IV

5. LA CRONICIDAD COMO TIEMPO CORPOREO

A partir de los hallazgos se puede concluir que el tiempo es un elemento inherente a la narrativa
de la experiencia con la ICC; el mismo es visto desde dos posturas, en primer lugar, como un
tiempo que acontece y permite el transito por la vida, éste mismo transforma el cuerpo y con
él la corporalidad, es decir, se encarna y al tomar forma material, abre paso a la percepcion de
estados de vulnerabilidad, posibilitados por la enfermedad. El tiempo en la experiencia corporal
no solamente se asume desde posturas objetivas donde la linealidad del concepto define una
cronologia medible; el mismo también es valorado y vivido desde la subjetividad que pone
acentos en el curso de la experiencia.

La corporalidad en las personas con ICC se ha abordada convencionalmente desde el punto
de vista bioldgico, los estudios sobre la forma como se vive corporalmente ésta experiencia
de enfermar han tomado interés recientemente; la perspectiva positivista que ha privilegiado
el estudio de las experiencias con la ICC mediante la objetivacion de las vivencias del cuerpo,
explicando de manera causal los procesos que tienen lugar en el cuerpo, han dejado de lado
el estudio del componente subjetivo que acompana la experiencia de enfermar y la manera
como se experimenta el paso del tiempo. Con relacién al tiempo, se encuentra que éste se
hace evidente en los relatos que rodean la experiencia de las personas con ICC desde antes
del momento del diagnostico médico, durante las historias de exacerbacion de la enfermedad,
y en general en sus historias relacionadas con el significado y las tramas que se tejen en las
biografias.

El estudio mostré que la cronicidad no se relaciona solamente con el tiempo lineal propio de
la narrativa etiopatologica, por el contrario, en ella esta presente el significado subjetivo que
se atribuye a la intensidad de la experiencia y que ayuda a poner acentos a determinados
momentos de esta, ayudando a configurar una temporalidad subjetiva que se aparta del tiempo
objetivo cronométrico.

La experiencia del tiempo es modificada por el curso de la enfermedad; en aquella, las prioridades
a menudo cambian y llevan a las personas a evaluar la forma como se ha vivido y como les
gustaria vivir. Situaciones como el diagnodstico médico ponen un acento en la experiencia,
porque rememoran la finitud temporal y la vulnerabilidad corporal; los estados donde hay mayor
afectacion biolégica pueden cambiar la experiencia del tiempo; incrementando la incertidumbre
frente al desenlace de la enfermedad, haciendo que las personas se enfoquen en el presente
y las acciones para tratar de ampliar el tiempo a futuro. Los aprendizajes derivados de la
experiencia con la enfermedad, permiten que las personas experimenten el tiempo, evaluando
el pasado y las proyecciones a futuro a partir de la construccion de suenos en el presente;
por tanto, la enfermedad no sélo tiene implicaciones en el orden bioldgico, sino que permite
espacios de esperanza para enfrentar la vida.

El tiempo, ademas de finito, es también subjetivo, modelado por los acentos propios que las
personas ponen a sus experiencias y que no guardan similitud con el transcurrir lineal del tiempo
cronolégico propio de las logicas de la fisiopatologia; el tiempo transcurre de manera diferente
dependiendo de la intensidad de la situacion experimentada y las implicaciones en la vida propia.
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Frecuentemente los recuerdos de un pasado saludable se convierten en objetos de
arrepentimiento, anhelo o una sensacién de discontinuidad (144); con el paso de los afos, las
personas experimentan cambios en sus cuerpos y cierto grado de pérdida de las capacidades
fisicas que el mismo ofrece; ésta situacion sumada a otras experiencias propias del curso de
la vida, aumentan los cambios sobre la materialidad corpérea y ocasionan que la enfermedad
encuentre un espacio para manifestarse.

Como ya se menciond, ha sido habitual que la cronicidad se relacione con el tiempo objetivo,
que al ser cuantificable sirve como parametro de medida que facilita la comunicacién. En éste
escenario, se ha consensuado que una enfermedad crénica es una condicién caracterizada
por su duracion prolongada, generalmente mayor a seis meses, que altera las rutinas diarias
y la biografia, con causas bioldgicas que incrementan su posibilidad de aparicion, presencia
de factores de riesgo y limitaciones fisicas, que pueden derivar en discapacidad; todas estas
condiciones obedecen a situaciones medibles en el tiempo cronologico.

Sin embargo, a partir de los hallazgos de éste estudio se puede decir que la cronicidad no
solamente obedece a dichas caracteristicas, sino que es una condicion que se va desarrollando
a partir de los estilos de vida, a lo largo de la existencia y que afectan el cuerpo; por tanto,
no puede concebirse por fuera del tiempo o como un evento de inicio abrupto, sino que, por
el contrario, va encarnandose en el cuerpo y transformando la corporalidad a medida que el
tiempo transcurre. De esta forma, la cronicidad se entreteje con el envejecimiento, haciendo
visible la forma como el tiempo va dejando huellas en el cuerpo.

El paso del tiempo y su influencia sobre los cambios corporales van haciendo que éste se
desgaste y bajo dicho concepto, el proceso biolégico de envejecimiento va demarcando
huellas sobre el cuerpo que se siente diferente a medida que los afnos pasan, asunto que
ademas es reforzado por el constructo social que asocia la presencia de una enfermedad,
como la insuficiencia cardiaca con la vejez, donde la experiencia se enmarca bajo la premisa
del cuerpo-maquina como producto del desgaste.

Por tanto, el concepto de cronicidad no solamente atane a concepciones temporales objetivas
sino que también influye sobre los cambios en el cuerpo como objeto, y a la forma como éste
es percibido por las personas, situacion que lleva a experimentar una corporalidad marcada
por el tiempo, a lo que Ricoeur llama una vida en proceso (139); es decir, una cronicidad que
se entiende como el tiempo que pasa, transforma, deja huellas sobre el cuerpo, se encarna
materialmente y marca una corporalidad diferente, abriendo espacios para que las personas
experimenten la enfermedad y sus consecuencias.

El cuerpo como espacio central de la experiencia con la enfermedad se convierte en el escenario
de potencial conocimiento de como el tiempo se va encarnando y con ello, transformando la
corporalidad y las formas de interrelacion que se desarrollan en la experiencia. Percibir un
tiempo que se encarna, también altera la experiencia del espacio propio, cuyas implicaciones
sobre el entorno se hacen evidentes y afectan la identidad de las personas debido a la
sensacion de pérdida, vulnerabilidad, fragilidad que acomparfian una enfermedad como la ICC.

La exploracion biografica del tiempo, la enfermedad y la identidad recuerda que las categorias

de tiempo pasado, presente y futuro no son “fendmenos naturales”, sino recursos narrativos
“dtiles” (138) que usa un narrador para reunir fragmentos de la experiencia en una trama
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coherente y organizada que le permite dar cuenta de su experiencia como un todo. Por tanto,
reconocer y profundizar sobre la forma como se utilizan dichos recursos y analizarlos a la luz
de una narracion, puede ayudar a mejorar la comprension de las acciones realizadas por las
personas y como se experimenta el tiempo y se manifiesta una encarnacién temporal alterada,
que en un proceso narrativo construye la realidad.
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6. RECOMENDACIONES

En este apartado se senalaran algunas pistas emergentes que pueden recomendarse como
opciones de profundizacion a futuro en la linea de investigacion de enfermedades crénicas y
cuidado en enfermeria:

En primer lugar, para continuar avanzando en la comprension de la relacién entre corporalidad
y cronicidad se propone profundizar sobre diversos aspectos ausentes y/o emergentes en
esta investigacion. Entre estos aspectos se recomienda considerar la influencia de aspectos
espirituales y su relacién con los procesos corporales, las nociones del cuerpo-corporalidad
en hombres y mujeres a lo largo del curso de vida, como estos se entrelazan en la experiencia
corporal con la enfermedad.

Asi se podria ampliar la comprension sobre las trayectorias biograficas diferenciales en la
dinamica salud-enfermedad desde el cruce entre género y corporalidad durante la experiencia
con la ICC, ademas de la influencia de diferentes contextos socioculturales.

Profundizar en la construccion social de los conceptos cronicidad y corporalidad, su relacién
con la insuficiencia cardiaca y con otras enfermedades cardiovasculares. Al igual que los
significados de la experiencia que construyen las personas jévenes y como experimentan su
cuerpo.

Finalmente, si bien no fue un objetivo del estudio ni se profundiz6 en su analisis, los hallazgos
aportan datos empiricos a la teoria de las transiciones (178) en enfermeria, que podrian
ampliarse en otros estudios. Las transiciones se definen como el pasaje de un estado a
otro, un proceso desencadenado por un cambio caracterizado por diferentes etapas, hitos
y puntos de inflexion (179). Por tanto, considerar la experiencia de las personas con una
enfermedad cronica como una transicion, ayuda al profesional de enfermeria a comprender
dichas experiencias. Como datos empiricos podrian sefalarse los siguientes:

U La naturaleza de la transicion y el patron secuencial se expresa en una experiencia donde
el cuerpo parece invisible y, posteriormente, se pone de manifiesto gracias a la alteracién del
orden biolégico que ocasiona la enfermedad.

U Las condiciones de transicion que se convierten en facilitadores o inhibidores del proceso
transicional pueden ser entendidas como las construcciones sociales sobre el cuerpo y el
corazon a partir de la metafora de la maquina y el motor de la vida. Por otro lado, el concepto
de enfermedad cardiaca crénica como un peligro y una amenaza que va a estar presente de
manera permanente e irreversible.

U Los patrones de respuesta que demarcan la forma como las personas hacen frente a
su situacion, a los cambios que de ella se derivan y a la posibilidad de seguir viviendo una
corporalidad transformada por la enfermedad.
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