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T: Eso! bueno, entonces... eh... mi nombre es Laura Camila Méndez Lagos,
yo soy psicéloga de la universidad Santo Tomas en estos momentos pues
estoy realizando la maestria en psicologia clinica y de la familia, estamos
haciendo un proceso de investigacién con mis compafieros, somos tres en
total, solamente pues que felipe se le dificulto venir hoy, estamos Felipe,
Auray yo, bueno, nosotros nos interesamos, a mi me gusta como contarles,
nosotros nos interesamos por la enfermedad renal cronica porque sentimos
que es una enfermedad que puede ensefiarnos mucho ¢si? incluso las
personas que la viven y también pues porque consideramos que es
enfermedad que mas desde la psicologia no ha sido muy trabajada que
digamos, ha sido como mas desde la medicina eh... desde la enfermeria
1 incluso; pero pues desde la psicologia como tal casi no ha trabajado mas alla
desde la adherencia al tratamiento, que supongo que se han acercado un poco
a este concepto, entonces el objetivo de nuestra investigacion es poder En este momento la terapeuta encuadra al sistema
conocer esa experiencia que viven las personas cuando hay una enfermedad terapéutico, anclando de alguna manera su
renal cronica y a partir de esa experencia poder ver un poco como eh... experiencia alrededor de la investigacion-
conocer cdmo se han organizado,conocer cdmo ha sido esa dindmica desde el intervencion, generando en la familia una motivacién
mpmento que Il.e_g() la enfermedad y pues los recursos que tar_nbiér_1’ha que le permita reconocer lo que la psicologa clinica
UF'I'ZadO la familia, la persona para poder afrontar toda esta S|tua0|9n y Experiencia Narrativa Autonomia relacional puede aportar al fendbmeno de estudio desde la
digamos que lo que nosotros les ofrecemos como terapeutas ademas es poder reconfiguracién narrativa de la enfermedad renal
digamos también saber si podemos construir con ustedes digamos como...o cronica, ademas favorece acercamientos frente al
conocer como se construido ese proyecto de vida de la persona y de la concepto de autonomia relacional como un recurso
familia, porque sabemos que de todas maneras pues hay una enfermedad que potencializa procesos de reorganizacion ante lo
celerto? pautado como crisis en el sistema.
2 |CE:si!

T: entonces como podemos de todas maneras continuar construyendo como
es0s, como ese proyecto de vida de familia y adicionalmente pues nos
interesa un término psicoldgico es que como la autonomia relacional y es

3  |decir que sabemos que de todas maneras todos somos independientes de
alguna pero que a veces necesitamos del otro ¢si? entonces es como poder
jugar entre su independencia y dependencia, m&s 0 menos asi ¢Si? no sé si
tengan alguna pregunta

4  |CE: uyju...

5 |CF: No!

6 |T:¢Como les suena todo esto que les estoy contando?

CE: si al comienzo... no solamente con lo de la enfermedad renal, es que este

! sefor desde 2011 le di6 un infarto cerebral y entonces...
8 |T:ok!
Las aperturas de la terapeuta en relacion a las categorias
. de la investigacion- intervencion fueron amplificadas por
CE: Y entonces .e,h' .- llevamos como todo el afio p a§ado que ya se puso _ . L g . el sistema consultante, quien hizo resonancias desde la
muy... la situacion renal se I’e fue al piso, porque a ¢l desde ,el 2007 le...”nos. El equipo d,e Investigacion- mtgrvenmon S(_alcuestlon_a historia de la enfermedad asociados a eventos de crisis
9 entere.imos. que eh... que tenia problgmas renales y fiejsde al.n el doctor dijo: si acerca de como se |_ouede_ transitar la emocion a partir que han estado permeados por sensaciones de
se cuida b'e[‘ por hay en unqs tres anos se va} a dialisis y mire que no! se fue a Experiencia Narrativa Configuracion identitaria de momentos de mcertujumbre y CrISIS, y que ‘% la incertidumbre; sin embargo, llama la atencién, como la
los nuevo afios porque estuvimos muy pendientes. .. terapeuta a su vez le permita conectarse desde alli con novedad de una noticia de enfermedad. también se
los consultantes. . . o
convierte en un espacio de union significativa entre ellos
10 |T: Ok! que termina configurando autonomias de orden

relacional.
11 |CE: Muy pendientes.

12 |T: Muy juiciosos.

CE: Si! cuidandonos, pero entonces cuando le dio el infarto eh... pues si me
13 |falto a mi de pronto que me... pues como mas ayuda para mi porque yo
pendiente de ¢l y todo eso me... fue muy duro para mi.

14 |T: OK!

15 |CE: Y hasta el afio pasado que ya empezaron a mandarnos al psicologo.
La conexion existente entre la psicologia y la

16 |T: Ah! El afio pasado? enfermedad renal esta direccionada a la adherencia

i del tratamiento y migra hacia conceptos de cuidado
17 |CE: SI! :
por parte del sistema, en el que los relatos

privilegiados del discurso médico se posicionan de
manera rigida. Ante lo anterior, como investigadores-

interventores nos preguntamos como la psicologia
clinica desde construcciones sistémicas puede aportar

CF: Si! eso sera asi, de la parte de la EPS, pues el tratamiento con los
18 |psicdlogos ha sido bueno, nos ha visto la psicologa de la unidad renal y nos
veia la psicologa esa de ¢retornar? ;retornar?

experiencias de cambio que tenga concepciones de

il i . . . , . . . .y,
19 |CE Sit pero eso fue por neurologia, que nos mandaron. Experiencia Narrativa Autonomia relacional integralidad y no fragmentacion de lo humano desde

20 |CF: Exacto! cuando nos mandaron. .. un area u otra, sino buscando un dialogo recursivo en
las diferentes areas humanas.

21 |T: Ah! por neurologia.

Complementando lo anterior, se cree en este principio

22 |CF: Cuando me dio el infarto cerebral también nos mandaron al psic6logo... de construccion que la autonomia relacional no se

23 CE: Pero... pero eso fue solamente el afio pasado, nunca habiamos estado centra de manera egocentrica en ‘_3| individuo, sino
con psicologo. que busca la oportunidad de dialogo entre las

24 |T: Okl diferencias para encontrar lo creativo en medio de la

. N . . incertidumbre.
CE: Si no hasta el afio pasado hasta, porque ya era esto... él era muy mal, bajo

25 |la hemoglobina mucho, a cuatro! y entonces pues eso sera transfundir lo cada
rato.

26 |T:uju...

CE: Entonces ahi uno ya dice ¢que hago?, ;qué le doy de comer? que le
27 |quitan uno cosa, no, alla un médico dice una cosa el otro otra cosa 'y uno
como ¢a quién le hago caso?

28 |T: Claro!

29 CE_: Y cambiele medicamentos para alla y para ca, entonces me estaba era
chiflando yo.

30 |T:Ok!

31 |CE: Pero ya gracias a Dios, ahi ya estamos entendiendo.

El transito entre lo emocional y lo cognitivo en un

T: Bueno y eso que tu dices me pregunto -(risas de CE)- un poco ¢cdémo proceso de psicoterapia coexiste a través de diferentes

32 lograron esa estabilidad que siento que tienen en este momento? .““T‘,OS’ en este mome_nto la terapeuta 5|ent_e
admiracion por los sentimientos de fortaleza e indaga o
sobre cuales han sido los medios de afrontamiento Pafa.‘?F y CE la experiencia de fe al parecer es tna
- . posibilidad adyacente que construye una realidad que
CE: Pues aaah... yo creo que, pues yo digo que Diosito, primero que todo me que la familia ha construido alrededor de la invita a procesos de afrontamiento ante las emergencias y
ayudo hartisimo porque fueron unas situaciones muy dificiles y pues ahorita Historias Mundos Posibles enfermedad. Sin embargo, nos cuestionamos sobre |, iy des de la enfermedad, esto se teje como algo que
ya, uno pues les dicen tiene esta enfermedad pero uno dice: eso todavia lo ve como aprender a leer las emociones dentro de un constituye un sistema de apoyo vital para la persona
33 |como bien, debe ser que faltara mucho para llegar ese momento, pero es que proceso de p15|coterap|a a partir de la polifonia de diagnosticada y su familia y asi mismo favorece recursos
fue el afio pasado y es que fue desde enero empez0 a irse pero terrible y voces que estan cargadas de dolor y que nos retan a de unién y solidaridad entre sus miembros.
empezo las eh... las transfusiones de sangre desde junio del afos pasado y posicionar r?uestra voz por medio del reconOC|m|e_3nt0
fueron seis seguiditas. de la emocion, pero también desde la confrontacion
que debe ser entendida como una herramienta que
34 |T: OK! abre los focos y las posibilidades.
35 |CE: Y terrible, eso no ya ni, no! estaba terrible.
36 |CF:Y yo quiero que adicionalmente...
37 |CE: Y...
38 CF: Adicionalmente eh... pues gracias a Dios de verdad nosotros hemos sido
una familia muy unida
39 |CE: Aja
40 |CF: Hemos contado con el apoyo familiar
41 |CE: jUysi!
42 CF: Tanto de mi esposa, de mis hijos, de mi mama, de mi papa que esta en el
cielo, de mis hermanos.
43 |CE: Aja
CF: De los hermanos de ella, todos han estado muy pendientes en todo, ) N )
porque a mi esposa, a ella también le dio cancer en un seno, le tuvieron que Para el sistema consultante el apoyo familiar configura
44 |hacer su cirugia, le tuvieron que... perdié el pelo totalmente -(risas de CE)- EXperiencias Caf?la_d_as de Slgn!flcados que permlten dar
ella quedé calvita, quedo sin cejas; pero mi hermana estuvo pendiente, la cuenta de la posibilidad de brindar y recibir ayuda. Por
hermana de ella. . su parte CF ha tenido la posibilidad de asumir roles
paralelos que consisten en ser cuidador durante la
45 |CE: Si! somos muy unidos. Experiencia Narrativa Autonomia relacional experiencia de enfermedad de su esposa y actualmente
ser cuidado por su pareja, situacion que genera
CF: Siempre eh... en estos casos nosotros nos hemos dado cuenta y... y los legitimacion de sentires ante las demandas propias de
psic6logos dicen que es muy importante el apoyo familiar, porque pues uno cada proceso, dando lugar a estilos de comunicacion
enfermo y que nadie lo cuide, que nadie lo apoye, que nadie lo acompafie, mediados por la sensibilidad hacia el otro.
46 |pues uno mas se deprime, pero a medida que uno siente que la gente lo
acompafia, le ayuda todo eh... el apoyo por ejemplo de mi empresa, de los
trabajadores, de los que trabajan conmigo, toda esas cosas es muy importante
para una situacion de estas.
47 |T: Ok!
48 |CF: Y pues eso también ha sido lo mas importante ;no?
T: Ok! me gustaria de pronto que nos contaran un poco ¢quiénes son?, ;qué
49 ; .
hacen?, ¢a qué se han dedicado?
50 |CE: ¢quienes somos nosotros?
El humor ha sido una estrategia que ha usado CF Y CE
51 |T: (Risas) ¢a que dedican? para darle un sentido a su realidad actual que los
Memorias y relatos alternos Configuracion identitaria conecte con sentimientos de esperanza, sin embargo, se
52 |CE: ¢Usted no sabe? desconoce si es una forma de evadir lo emocional y lo
53 |CF: ¢Usted no sabe quien soy yo? vivencial de la enfermedad.

54  |-risa grupal-

55 |T: No me cuente un poco de ustedes!

CF: bueno, eh... nosotros dos, nos casamos hace mas de veinti... cuantos

56 anos? ¢27?
57 |CE: si!
58 CF: Bueno, viviamos juntos, porque después nos casamos por la iglesia,

porque mientras tanto...

59 |CE: Nos casamos en el 2006!

60 |CF: Estdbamos arrejuntados.

61 |-(risas)-

62 |CF: E... yo naci en Bogota, mi esposa nacio en...

63 |CE: La Palma Cundinamarca!




CF: la Palma Cundinamarca, la traje a contar santas -(risas)- entonces, nos

64 |conocimos aqui en esta casa porque esta casa es mi mamay de mi papa, ahi
esta en la foto, lo que hace que mi papa murié el afio pasado como en agosto.
65 |T:ok!
66 |CF: entonces... ha sido un poco duro.
67 |T:¢Hace parte de esa historia dura que me cuentas del afio pasado?
CF: Si! entonces nos conocimos acé y nos fuimos a vivir como todo los
68 |muchachos, estdbamos jévenes porque yo tenia 22 afios mi esposa tenia 23 y
nos fuimos a vivir y tenemos dos hijos hermosos.
69 |CE: Uju...
70 CF: Yenifer que es la mayor que tiene 25 afios, ella es disefiadora de modas y
ya tiene su taller abajo.
71 |T: Ahya
72 |CF: ¢(Donde ladraron los perritos?
73 |T:¢Si?
74 CF: Es que tenemos dos perritas, que pena es que son muy cansonas entonces
tocd bajarlas, ellas no son bravas si no que son cansonas.
75 |T: Si, si, si.
CF: Entonces mi hija es disefiadora de modas y ella estuvo tres afios en El sistema familiar ha orientado su vocacién y profesion
76 Argent?na, mi hijo Nicolas tiene 20 afios, 21 va a cumplir este afio y él vive en hacia practicas que los invitan a desarrollar y explorar su
Argentina. creatividad e imaginacion, por lo cual dichos procesos
77 |T: Ah sel vive alla? Memorias y relatos alternos Configuracion identitaria p0(_jr|an expll_car su neceS|dac_j _cotldlana por encontrar
posibles soluciones ante las dificultades desde posturas
78 |CF: Porque all4 esta estudiando actuacion y direccion en cine de movilidad y co-evolucion, ya que suelen remitirse a
— sus recursos para sobrellevar las crisis.
79 |T: AH, ok, son como muy artisticos ellos.
80 |CE-CF: Si!
81 |CF: Yo soy disefiador de modas,
82 |CE: Mentiras!
83 |-(risas)-
84 |CF: Hay no! borre eso, eso no se dice.
85 |-(risas)-
86 |CF: No, yo soy disefiador gréfico.
87 |-(risas)-
88 CF: Yo soy es peluquero, no mentiras. yo soy disefiador gréafico de industrias
“Blanipas”, la industria que produce productos plasticos.
89 |T:Eh.
90 |CF: Yo llevo hay trabajando 21 afios.
91 |T: 21 afios, casi que lo que llevan de...
92 CF: ahorita que son la enfermedad renal y todo pues estoy tramitando la
pension.
. | - - - 7
93 |T:OK! Al parecer el fallecimiento del padre de CF oriento a la
CF: Pues estamos en el tramite eh... para ver si eh... pues como estaba la familia fla promover pfﬁ’cesos de ,aut.oorga.nlzam.on p.a,ra
gq |OPOrtunidad de volver a trabajar o esto y lo otro, pero uno dice ya 28 afios acompafar la elaboracion de la pérdida, dicha situacion
trabajando y otra vez para empezar a coger horarios y pues entonces, ¢bueno sucedio paralela al tratamiento medico del C,Onsy'té}nte’
que mas te contamos de nuestra vida? en el que el lugar de residencia de su mama coincidia
con el nuevo lugar de controles y citas a nivel de salud.
CE: Eh no fuimos... tenemc_)s un apartamento en S_uba y viviamos alla todo Para CF y CE, tener la posibilidad de encontrar una
95 |este tiempo pasado, pero ahorita con la muerte de mi suegro y cuando ya el L . . . -, . ) i
. Experiencia narrativa Autonomia relacional pension econdmica significa sentirse productivos en
doctor dijo que... . ) - -/
medio de lo que esta aconteciendo, pero también de
96 |CF: Empezabamos las didlisis... reconocer que a pesar de lo .o_currldo, pueden seguir
construyendo su idea de familia. Tal vez la noticia del
97 |CE: las didlisis... diagnostico, desconfigura la idea de identidad familiar
98 |CF: Y nos remitieron a la cruz roja de aqui de la 68. que ha estado de generacion en generacion, y les obliga a
99 |CE: entonces nos queda mas cerquita. pensar mundos posibles que se asocien a lo que antes
100 |CF: Aqui mas cerquita. tenian, pero que requirié un cambio especifico. (Mundos
osibles
101 |T: Mas cerquita que de suba claro! si las distancias. P )
102 |CF: Entonces arrendamos el apartamento y estamos aca.
103 |CE: Estamos aca mientras...
104 |T: Mientras tanto! ok, y ¢la hija vive con ustedes?
105 |CE: Si!
106 |CF: ;Mi hija?
107 |T:Si!
108 |CF: Si, mi hija vive, claro, todavia.
109 |T: Risas. jtodavia!
110 |CF: Dura mas que un bombril!
111 |CE: Estan chiquitos y él le puso un afio mas, tiene es 24.
112 |-(risade T)-
113 |CF: Es que ahorita en mayo ya cumple los 25.
114 |T: Pero jya casi!
115 |CE: Pero todavia no los tiene.
116 |-(risas)-
117 |T: Y tu a qué te dedicas? ey .
Es probable que CE logré distribuir sus horarios
laborales para asumir el rol de cuidadora de CF por ser
CE: Yo soy estilista y toda la vida he trabajado a domicilio y entonces ahi L . . . empleada independiente, lo anterior es puntuado como
. , . . . . Experiencia Narrativa Autonomia relacional . -
118 |estoy pendiente de él, cuando tiene citas o algo, pues cancelo las citas, los recurso en la medida que puede emprender funciones de
turnos para ir a trabajar y me para el médico con el, y asi. acompafante durante las valoraciones o citas médicas del
consultante
119 |T: Me contaban que hoy habian tenido un cita ¢si?
120 |CE: Si! hoy tuvimos una cita con el cardiovascular.
121 |T: Uju...
122 CE: Eso es un protocolo que estan haciendo para poder hacer el... el
trasplante de rifion.
123 |T: Hmmm.
124 |CE: Entonces le mandan con todo...
125 CF: Si! es que todas formas pa poder llegar al trasplante me tiene que ver
cardiélogo, cardiovascular, neurologo, nefrologo, todos esos médicos.
126 |T: Qué; para hacerte alguna valoracion?
127 |CE: Si!
128 |T: De saber como el cuerpo va a recibir el trasplante.
CF: Si! o sea, lo que pasa es que para que me puedan autorizar el trasplante
129 |todos los médicos que lo ven a uno eh... eso hacen como una junta médica
para poder decidir ya el momento en que uno puede entrar.
CE: P de d h (i Para la posibilidad de un trasplante de riion existen
130 ' eroler_w este momento, pu%s_ estiam:jos ed a m?no_ € muchos me 'g?s’ ciertos criterios que dan cuenta de la pertinencia médica
porqueg t:enhe que tlener plues ien la dentadura, le tiene que ir super bien que tiene este procedimiento para configurar algo nuevo
para poderle hacer el trasplante. a nivel relacional en el sistema familiar; estos examenes
131 |T: Ok!. invitan al sistema consultante a una serie de requisitos
132 |CE: El trasplante, entonces como... previos para poder acceder a esta alternativa; no obstante
133 |CF: Se lo mandan a uno vacunar contra todo! esta esperanza y mundo posible que esta ubicada en el
134 |CF2: Si! Neumococo. .. aqui y el ahora parece ser un Unico objetivo del sistema,
135 [T: Claro! anclado a una esperanza que también puede ser que no
136 |CF: eso es un montén de... Historias Mundos posibles llegue, estc_J nos mw_tg a pensar como un discurso de_u,n
j _ mundo posible también puede convertirse en frustracion,
137 |T: claro que va hacer un agente extrafio que va a ingresar al grupo ¢no? y desde alli también pensamos como es probable crear
138 |CF: Si! acciones sin dafio desde el discurso de esperanza
CE: Entonces estamos en todos esos, ahorita le resultd que no ve por un ojo, . .
139 entonces ahorita para cirugia En lo que respecta al sistema consultante, si hay una luz
140 |-(risas)- en el camino, esta es acogida desde posicionamientos de
: - esperanza, que movilizan a todo el sistema a la
141 |CF: Solo veo lo que me conviene. consecucion de las metas, y desde alli se generan todos
142 |-(risas)- los esfuerzos que permiten encontrar estas alternativas
143 |T: Ve lo que quiere ver, como dicen por hay. que se abren a partir de un momento de crisis.
144 |CE-CF: Sil.
CE: Entonces ahi vamos, hoy preguntamos que mas 0 menos cuanto falta
como para el trasplante, como cuanto se demoraria y pues dijo: pues en este
145 |momento pues F va muy bien no ha tenido infecciones peritoneales,
peritonitis nada, porque con la dialisis eso es muy delicado y el aseo es el mas
importante, y gracias a Dios hasta el momentos solo caritas felices.
146 |T: ;Solo caritas felices?
147 |CE-CF: Sil!
148 CF: Es que uno va al medico y si uno va bien en los exdmenes le ponen una
carita feliz.
149  |-(risas)-
150 |CF: Y hacen... ponen un listado de todos los pacientes y a todos...
151 |CE: Y hay van saliendo las caras.
152 |CF: Ponen carita feliz y al que le va mal le ponen un carita triste.
153 |-(risas)-
154 T: Ok! listo, ¢ustedes a donde estan asistiendo? ¢;donde te realizan los
procesos?
155 |CE: Eh... aca en la cruz roja.
156 |T: ¢En la cruzroja todo?
157 CE: Si! lo de dialisis, todo lo del nefrélogo ahi, pero por la EPS salud en casa
que eso nos mandaron para el Olaya, hasta alla nos toca ir.
158 |T: Hmm... bastante lejos!
CE: Porque él ya es un paciente cronico entonces ya, nosotros primero era
159 |era... en Bulevar, en la EPS de ahi pero pues como ¢l ya se fue a este, €l ya es
un paciente que tiene salud en casa. Y yo si sigo con la EPS en Bulevar.
160 T: Ok! listo. Tu me contaste un poco que inicialmente que habia generado

iniciar con la insuficiencia renal si te entendi bien, fue la situacién del infarto.




161

CE: Si!

162 |CF: No, lo que pasa es que...
163 |T: 0 ;como fue esa historia?
164 |CE: No! la insuficiencia renal fue desde el 2007 y el infarto fue en el 2011.
165 |CF: Exactamente.
166 |T: Ah, ok! fue después.
167 |CF: Pero mi enfermedad es de nacimiento.
168 |T: Ok! cuenta un poco mas eso.
169 CF: Si, cuando cuando eh... mi papd y mi mama estaba ahi juiciosos en sus
cositas -(risas)- no me hicieron completo -(risas)-
170 |T: Ok!.
171 |CF: me hicieron sin un rifidn.
172 |T: A, ok, ok!
CF: ¢Si? pero en el afio 1970 cuando yo naci pues no lo médicos de esa época
173 |lo cogen a uno le dan una palmada y si llora esta bien y que lo importante es
que respire.
174 |T: jQue respire si!
175 CF: Entonces los pediatras de esa época pues nunca mas controles ni nada,
pero resulta que yo naci con un solo rifién.
176 |T: Con un solo rifion.
CF: Con un solo rifion, ¢por qué? porque segun los sabios de la medicina
dicen que: en el momento que las arterias y las venas van dando la sangre
177 |para desarrollar eso, los musculos y toda esa vaina hubo una arteria algo que
tapd el crecimiento del otro rifidn, por eso me quedo uno asi y el otro
chiquitico, entonces este chiquitico no sabe nada y este trabaja el doble, pero
entonces trabajd tanto que como yo no sabia...
178 |T: Cuando te viniste a enterar?
179 |CE: en el 2007!
No siempre un mundo posible, es algo que es generoso,
180 |CF: No es que nunca sabia entonces mi vida juvenil, mi juventud... la vida también esta cargada de eventos que no
esperamos, pero que marcan un contexto especifico, el
CE: Empez6 con una subida de tensién entonces empezaron a estudiar. hecho de que CF, aleatoriamente y por cosas del destino
Experiencia narrativa Mundos posibles haya nacido sin un rifién, marco un suceso que debio
181 |CF: Exacto. P P haberse relacionado con un autocuidado, pertinente para
182 |CE: a estudiar lo y se dieron cuenta. evitar la falla renal, a pesar de ello, el cuidado de si
CF: Mi juventud loca, pues yo que iba a saber que no tenia que s6lo un rifién mismo no deberia remitirse a algo medico, seria
183 |entonces, aguardientico, cervecita y todo esto, gallina, rellena, papa, necesario que fuera algo que acompanara la cotidianidad
chicharron, todo... de todos los individuos.
184 |T: Claro! si lo hubieras sabido hubiera sido...
CF: Claro! eso es lo que yo digo, si a mi los medicos me hubieran... desde un
principio o cuando nazco o en mi juventud me dicen "Don F usted es un
paciente que tiene que tener sus cuidados”, pues uno sabe que lo tiene que
hacer y no voy a tener los problemas de ahora, que no puedo comer esto, que
185 |no puedo tomar esto, si le dicen a uno desde un principio; pero hasta que
llegue a los 35 afos, osea mas 0 menos en el 2007 como si dice mi esposa,
que se me subio la tensién que me toco ir al medico,¢, y el medico me dijo
"vamos hacerle una ecografia a ese rifién" y ahi se dieron cuenta, yo estuviera
todavia en las mismas.
186 T: Ok!'y como fue para ustedes saber, saber esa situacién? que significo para
ustedes?
187 |CF: Pues... en esa época la doctora que me remitio, me remitio al nefrélogo.
188 |T:Uju..
CF: y ahi el nefrologo me explico todas esas cosas lo que dice mi esposa, el
189 dijo: cuidandose... con todo los cuidados y todo usted puede, ni siquiera me
hablo6 de didlisis por en esa época nos pintaron una pirdmide y le dicen a uno
los niveles de enfermedad.
190 |T:Si!
101 CF: para enfermedad renal cronica la insuficiencia renal para que pase a
cronica tiene que pasar el nivel 5.
192 |T:sil
103 CF: Que ahi es donde pasan los pacientes que estan en nivel 5 entonces ahi, si
lo que toca empezar en dialisis.
194 |T: Si sefior.
195 |CF: Yo en esa epoca estaba como en nivel 2 ¢si?
196 |T: Sisefior.
197 CF: Tenia problemas renales, porque si solo tenia un solo rifién pero
entonces para cuidarlo me remitieron al nefrélogo.
198 |T:jOK!
199 |CF: Entonces en esa época lo tomamos como, como... algo normal.
200 |CE: Si! no... no veiamos lo que ahorita nos estd pasando, uno lo veia lejos.
201 |T: Ok!
202 |CE: Entonces no
T: O sea, uno como que en ese momento no mide consecuencias porque no
203 |conoce muy bien como todo lo que podria llegar a ocurrir, pero siento que
aun asi fueron muy juiciosos.
204 |CE: Si!
T: A pesar de no conocer las, digamos las consecuencias porque
205 probablemente pudieran podido decir: pues no importa sigamos 0 bueno con
un poquito mas de esto ¢no? veo que aun asi fueron muy juiciosos y creo que
eso llevo de todas maneras a que eso fueran nueve afios ¢cierto?
206 |CE: nueve aiios si!
207 T:¢, Que les permiti6 ser tan juiciosos?, ;como fue, como se organizaron ahi
como pareja, como familia para hacerlo?
208 |CF: Pues es que yo soy como muy...
209 |CE: Un estrés completo!
210 CF: (risas) no yo soy, si el medico me dice: esto tiene que ser asi, tiene que
ser asil!
211 |T: Ok! Para ti es muy importante lo que dice el médico.
212 CE: Si! entonces YO porque a ¢él a veces se le iba la manito... Este SegmentO, muestra una Configuracion narrativa de
213 |CF: Es que ya en la cruz roja ya la conocen. acontecimientos, de la enfermedad que se marcan en
vivencias, que se han quedado cristalizadas en el tiempo
CE: Sil es que dicen si usted le decimos heche le 6 gotas pero se le va de yque ?er_\otarll la rela(t:log con el cotnte;xto mf‘dICO 3|/ los
214 |pronto una, es capaz de votar todo lo que tiene y empezar otra vez y si! soy protesionales que tra aéan c?ns ande;nen econfa
asi! pero pues a servido, porque si no. . . . . experiencia de entermedac.
Experiencia narrativa Autonomia relacional
215 |T:Y ¢donde aprendiste a ser asi? La experiencia previa de CE con respecto a su
) - - diagnostico de cancer posibilito su emergencia para
216 CE: No s€ es como él, de prontq como Yo ya pase por una enfermedad es construir acciones de prevencién con su esposo al
como evitandole todo eso, no sé. momento que este fue diagnésticado con enfermedad
217 |T: Ok! digamos que el cncer fue antes. renal cronica, dando lugar a posturas de cuidado tanto
. — CoNsigo misma como con su pareja.
218 |CE: Sien el 2006, es que se reunio como todo!
219 |T: En el 2006, osea un afio antes.
220 |CE: Si!
221 |CF: Si! eso fue casi todo junto.
222 |CE: En el 2006 nos casamos.
223 |T: OK!
CE: Entonces cuando yo... eso de cuanto uno va al cura que a confesarse, ese
294 mismo dia me llamaron a que... me llamaron que habia salido el examen mal
y que fuera y lo recogiera, entonces yo fui y recogi el examen primero y
despues fui a confersarme.
225 |T:OKI!
296 CE: (risas) Entonces todo fue asi como si nos estuvieran eh... todo era como
de un afén, todo como asi!
227 |T: Como muy seguido.
228 |CE: Si! todo todo como muy seguido.
T: Pero de todas maneras, osea, continua asombrandome de todas maneras de
229 |todos los recursos con los que cuentan para poder afrontar toda esta
situacion.
230 |CE: Si!
231 T: Si ustedes lo vieran desde afuera, 0 sea si ustedes estuvieran escuchando
esta historia, digamos ¢qué sensaciones genera ahora contar la historia?
CE: Pues no sé, yo digo que la familia de nosotros primero... a nosotros nos
932 perseguia mucho la familia de mi pueblo, a mi sobrino le dio cancer, entonces
estabamos como muy empapados de eso, 0 sea, a mi me hubiese encantado -
: . Al parecer la terapeuta ha visibilizado recursos en el . . - o
estudiar enfermeria, me encanta todo eso. . - Posiblemente el sistema familiar suele minimizar sus
— - —— —— - sistema que les han posibilitado afrontar .
233 |T: ¢Por qué haces asi? (risas), ¢Queé pasa ahi CF? . . esfuerzos por crear novedades adaptativas ante
oY significativamente los eventos no normativos de Lo s
234 |CE: (Risas). L . . L o . - situaciones puntuadas como problematicas, por lo que
- Experiencia narrativa Configuracion identitaria enfermedades a nivel familiar, entre ellos se . o .
235 |T: Seria muy buena... . . deslegitiman recursos individuales y relacionales que han
- - - encuentra el sentido de pertenencia entre sus - .
CF: Si, lo que pasa es que en mi caso yo he sido muy calmado, ella es como . . . . permeado la co-evolucion del mismo desde valores de
e e « . \ integrantes desde una etica de cuidado consigo - S
Vamonos para la clinica” y yo “Ay mi amor ;cOmo vamos a coger para la ) . union, apoyo y solidaridad.
L. N C mismos y con los demés.
clinica a esta hora?”, uno va a que le den un acetaminofén, para eso va uno y
236 |se lo compra, entonces yo soy mas calmado en eso y por lo menos el afio
pasado el nefrélogo me dijo que yo ya tenia que entrar a dialisis, ese dia, al
otro dia mi familia se iba para Argentina a visitar a mi hijo y a nosotros nos
tocd quedarnos...
237 |CE: Ah si, Nosotros habiamos comprado...
CF: ... Yo iba preparado para lo que fuera y el doctor nos dijo, nos citd y nos
938 dijo “ustedes quieren viajar un dia antes u ocho dias antes pidan la cita
conmigo y yo los miro, si usted como paciente puede viajar pues viaja, pero
si yo como médico lo veo que no, mejor no viaje”.
239 |T: Ok.
CF: Y el dia que llegamos me dijo que no, pues yo lo tomé con calma, yo no
a0 |Me iba a poner a ser show (gesto aparente de llorar), pues no, ya sucedieron
las cosas y uno no puede ir en contra de la voluntad del sefior, eso es lo que
Diosito quiere que uno haga.
241 E: Si abamos prepar : .- :
CE: Si, ya estabamos preparados Al parecer el médico tratante es quien toma las
242 |CF: Cuando yo fui estaba muy mal, demasiado, eso yo estaba hinchadisimo. decisiones de la vida familiar frente a la viabilidad de la
; . — p — ejecucion de actividades planteadas por el sistema,
. 6, r) X i R )
CEtis tqlclle Sfemptr,etqlllae .lba dalr)r,r,l e.dlco d ecla "pﬁfro uS:eg por qltlre esta ast, ) puesto que su principal interes es preservar la salud de
eusted fodavia esta trabajanco-, IMaginese, 1o fe gustaba Ir ehire semana a S . . CF, sin embargo, la cotidianidad relacional del
médico, a ningun meédico, a veces me regafiaba porque como no habian méas Historias Prospectiva Vital : .
243 | . . e . consultante se ve transgredida por conceptos médicos
citas pues yo se las dejaba entre semana, entonces él iba los sabados y L L . .
1 r e : i , que limitan su prospectiva vital asociada a un posible
entonces el médico decia “;usted toda la semana ha ido a trabajar?, ;co6mo " .
: o ) reencuentro con sus hijos en Argentina, por lo que a su
puede trabajar asi?”, es que iba mal. . .
= - vez su esposa CE apoya dicho proceso a partir de una
244 |T: Lo que él dice, hinchado. N .
. - . - . -~ identidad colectiva.
CE: Si, no podia caminar, no podia doblar las piernas asi, como cuando
245  |inflan un mufieco derecho, no se puede doblar por la inflamacién, ya le subi6
la inflamacién, el agua, todo ese liquido.
246 |T: Si, de todo el liquido que se acumula.
247 CE: Si, tenia ocho litros de agua en el cuerpo, el veinte de diciembre y el
veintiuno cirugia. ..
248 |T: Uy Dios mio.
249 CE: ... Nosotros nos ibamos el veinte para Argentina y el doctor nos dijo “a
usted, a penas el avion despegue le puede dar un edema pulmonar”.
250 |T: Claro, por la presion.




251

CE: Entonces no, el veintiuno ya lo estaban operando.

252

T:Y ¢cOMo es esa operacion?

253

CE: Esa es una cirugia... muéstrele ahi en vivo y en directo (Risas).

254

CF: Ah no eso es... es que yo estoy en didlisis peritoneal, es que hay otra
dialisis que es la hemodialisis donde al paciente lo acuestan en una
maquina...

255

CE: A él no le podian hacer esa porque no tenia sangre, entonces el doctor
decia “;Qué sangre le vamos a limpiar?, ahi se queda en la maquina”.

256

T: Por lo que ti me habias dicho que tantas transfusiones.

257

CE: Si, es que le hacian trasfusiones y a los ocho dias ya no tenia, la sangre se
le escapaba y era que tenia un problema en la medula 6sea...

258

CF: Este es un cangurito que se lo da a uno la EPS, en este cangurito se carga
esto...

259

CE: El aparato que es el que se conecta a la maquina.

260

CF: ... y esto va acd (se sefiala la pelvis).

261

CE: Es una cirugia abierta.

262

CF: Si, es una cirugia, entonces a uno lo llevan a cirugia, ellos le cortan por
aca, bueno no sé como lo haran (risas), lo Unico que sé es que lo cortan y le
meten a uno un tubo, lo conectan al peritoneo y eso es una bolsa que todo ser
humano trae en su organismo y es donde entra el liquido, entonces mandan
las cajas con el liquido, es como un suero, después te muestro como se hace.

Experiencia Narrativa

Autonomia relacional

La terapeuta manifiesta un interés auténtico por
conocer el procedimiento médico llevado a cabo para
responder a las demandas de salud de CF, por lo cual

los consultantes asumieron una postura generosa al
reconocer la experiencia corporal del tratamiento.

263

T: (Risas).

264

CE: (Risas).

265

T: Eso que ti me decias, la limpieza, lo importante de ser muy cuidadoso.

266

CE: Tengo que tener esa parte super limpia, se tiene que bafar, se tiene que
tener una toalla solo para eso, para cercarse ese sitio y después cuando ya se
va a vestir le tengo que hacer curacién, la curacién es con unas gasas, le
limpio alrededor y después le aplico un antibidtico y le sello asi como esta
ahorita ahi, es abierta, entonces la mayoria de los pacientes no tienen cuidado
y se infecta, entonces alla nos recomiendan el aseo, tenemos que tener la ufias
super corticas, sin pintar, nada, asi bien limpias, bafiarse uno las manos y
saberse hacer lo masajes con el gel y todo para quitar las bacterias de las
manos.

267

T: ¢Los capacitan para eso?, ¢les ensefian?, ;cOmMo es eso?

268

CE: Si, nosotros éramos como muy bruticos para eso y duramos 15 dias
(risas), todos los dias nos tocaba ir.

269

CF: Es que bueno, eso es... bueno no sé si sean todas las EPS o si seré igual,
pero la EPS para eso nos ha ido muy bien, nos han atendido muy bien,
entonces uno llegaba alla y le daban el curso de cdmo lavarse las manos,
entonces uno normalmente no sabe lavarse muy bien las manos, uno mete la
mano en el chorro y después se seca...

270

CE: Uno en un centro comercial ve el gel ahi y uno lo que hace es ponerse un
poquito asi, jura que es asi y no.

271

CF: Entonces le ensefian a uno hasta lavar las manos.

272

CE: Si.

273

T: Entonces es todo un ritual.

274

CE: Si, no podemos cambiar el paso.

275

CF: Se hace asi, después asi, después asi, después asi, después asi, después
asi, etc... (Realiza la mimica del lavado de manos), ;t lo haces asi?

276

T: Pues a mi me lo han ensefiado un poco las enfermeras con las que trabajo,
que si uno es consiente pues uno no se sabia lavar las manos, porque
realmente es un proceso y cuando uno lo hace consientemente se da cuenta
de todo el mugre que sale.

277

CF: Exacto, hasta que uno no haga exactamente todo los pasos, no lo dejan a
uno.

Historias

Configuracion identitaria

El sistema consultante ha favorecido dinamicas
ritualizadas en torno al cuidado integral de la enfermedad
a fin de evitar complicaciones a nivel de salud, en ese
sentido, la preparacién para asumir dicha demanda da
lugar a objetivos relacionales entre el cuidador y el que
es cuidado , que a su vez retroalimenta una identidad
colectiva hacia la co-construccion de aprendizajes que
potencializan novedades adaptativas.

278

T: Entonces fueron quince dias.

279

CE: Si, por si nos equivocadbamos en algo.

280

CF: No se puede equivocar en nada, primero vinieron a visitar la casa, que el
piso, que los animales, después le mandan a uno unas recomendaciones, por
ejemplo comprar una estiba para poner las cajas en un sitio oscuro, que no
sea himedo, que este lejos, a cuantos centimetros de la pared, para todo eso
viene la doctora, después de que la doctora examine el sitio, viene con uno
para que uno se haga la primera dialisis aqui en la casa y ella mira como se lo
hace uno.

281

CE: Pero cuando uno ya ha aprendido.

282

T: O sea después de pasar el curso por decirlo asi, ser aprobado en el centro
de salud.

283

CF: Si, ella viene para saber como hace uno, ella dice “bueno, en su casa,
vamos a lo real, como estd haciendo en su casa”, ella viene y le sugiere a uno
“no, mejor lave esto aqui en el bafio, después usted se encierra, hace esto o
primero esto”, ella le explica a uno y ya.

284

CE: Y ellos a los dos meses vuelven, ya han venido dos veces y ahora cada
seis meses vienen para verificar como uno lo esta haciendo y cada tres meses
uno tiene que ir alld y hacerlo, si uno se vuelve a equivocar, pues porque uno
coge una maiiita... entonces lo devuelven hasta que uno aprenda otra vez
alla, no lo mandan a uno para la casa, nosotros hasta el momento todo bien.

Experiencia Narrativa

Autonomia relacional

La triada conformada por el médico, la persona
diagnosticada y la cuidadora han co-creado dindmicas
interacionales desde un sentido de corresponsabilidad

ante el tratamiento y cuidado integral de la enfermedad,
desde intercambios profesionales y humanos que
fomentan una autonomia relacional encaminada a
proteger la vida desde acciones ritualizadas de la
realidad.

285

T: Ok, yo les comento, nosotros una vez conversamos con una consultante
que también nos comentd sobre el proceso peritoneidal y ellas nos decia que
€S un procesos que no es para todo el mundo, justamente por todos los
cuidados que hay que tener, entonces no sé ustedes como lo ve, ¢es para todo
el mundo?, ¢todo el mundo podria acceder o cualquier persona podria
acceder al tratamiento peritoneidal?

286

CE: Pues nosotros le comentamos eso, digamos una persona que viva en el
campo, que no tiene ni piso ni nada, eso le revisan a uno todo, paredes y
todo, entonces cdmo hace, me dijeron que si, que en la Guajira hay mucho
paciente, pero que ellos dan unas carpas, que ellos se encierran a hacerle la
dialisis.

287

T: Ok.

288

CE: Porgue uno tiene que tener las ventanas cerradas, si hay ventilador
apagarlo media hora antes, todo asi.

289

T: Para limpiar también todo el ambiente.

290

CE: Entonces si, porgque nosotros tuvimos el caso de un conocido alla en mi
pueblo, que €l se aburria aca, entonces se iba con las cajas para alld y se las
hacia en el campo y usted sabe que alla no hay acueducto...

291

CF: Cogia agua de rio.

292

CE: Y cuando iba se infectaba mal, hasta que se murio6 de eso, de una
peritonitis porque eso tiene que tener uno un cuidado, cuando él se esta
haciendo la dialisis, si yo me quedé adentro, me tengo que quedar hasta que
él termine, no se puede abrir la puerta ni nada.

293

CF: Ahora también depende... las didlisis peritoneidales seglin el nefrologo
depende también del tipo de enfermedad que tiene el paciente, no todos los
pacientes que mandan a dialisis son tres o cuatros sesiones, porque ya hay
pacientes que tienen diabetes, otros que tienen otro tipo de enfermedades,
entonces no justifica dialisis peritoneidal, pues dice como “no para usted con
siete u ocho sesiones de hemodialisis tiene”.

294

CE: Uy esa hemodialisis es terrible.

Experiencia Narrativa

Mundos posibles

El proposito de la terapeuta fue visibilizar una
narrativa previa de una persona diagnésticada con
enfermedad renal cronica que al igual que CF se
encontraba bajo el tratamiento de dialisis peritoneidal
a fin de reconocer semejanzas o discrepacias en
relacion a las experiencias subjetivas de cada actor.

Se logra comprender que en los dos casos las personas
asumieron un compromiso significativo con su
autocuidado y se responsabilizaron de las acciones
ritualizadas propias del proceso, ademas dicho
tratamiento posibilitaria grados de autonomia, por otra
parte, especificamente desde la versién de CF y CE son
importante las condiciones fisicas de la vivienda por
cuestiones de higiene.

295

CF: Hay pacientes que inclusive... hay una dialisis mecénica que es una
maquina que lo conectan a uno por la noche y que dura toda la noche, y al
otro dia se suelta eso, yo inclusive le dijimos al médico pues para yo poder
volver a trabajar, ;por qué no me ponen esa maquina?, que no que yo me
tenia que hacer una serie de examenes...

296

T: Tampoco es facil hacer un cambio de tratamiento.

297

CF: Entonces cualquier paciente puede decidir, no pongame esta o pongame
aquella, no, eso lo define el nefrélogo.

298

CE: Y del examen que le hagan.

299

CF: Exacto, el nefrologo es el que define realmente qué tipo de dialisis. ..

300

CE: Hay gente que por lo menos ya se hizo la peritoneidal pero si se dafia el
peritoneo se dafia, si llega un momento... por lo menos gracias a Dios con CF
no he tenido ningun problema de enfermedad, de infeccion o algo asi, pero
cuando se le dafie el peritoneo le toca irse a la hemodialisis.

301

T: A la hemodidlisis, ok. ¢Es algo en lo que ustedes tienen conocimiento o
qué?

302

CE: Si porque se va desgastando.

Historias

Autonomia relacional

Los consultantes suelen remitirse a las decisiones
médicas para replantearse sus propias prospectivas
vitales, descartando asi alternativas en cuanto a los

posibles tratamientos que al parecer podrian favorecer
los procesos laborales de CF como lo seria la dialisis
mecanica, en ese sentido, los saberes cientificos
continuan privilegiados.

303

T: Ok. CF tengo una pregunta, digamos con toda la experiencia que tu has
vivido, con todo lo que me cuentas, ¢qué ha significado para ti esta situacion?
Si, digamos esto que vives, ¢qué ha significado para ti esta experiencia?

304

CF: Bueno pues, esta situacion para mi... {Qué te puedo decir?, no voy a
decir que alegria estar aqui, no, porque pues es un cambio de vida de todas
formas, es como dice el dicho “yo era un hombre divertido, yo no sé lo que
es tristeza” (risas), siempre la vida le cambia a uno bastante, bastante porque
ahora uno (silencio)... verse reducido a un estado de estos que del médico,
de la medicina (silencio)... es complicado, complicado porque por ejemplo
hoy, vamos a salir a hacer una vuelta, como me toca hacerme la didlisis cada
cuatro horas, entonces uno no se puede demorar un poquito o vamos a hacer
esta otra vuelta, apuremos y vamos a este otro lado, no, porque tiene que
llegar uno a la hora puntual y hacérsela, esto, lo otro.

305

T: O sea que se vuelve un poco rigido también.

306

CF: Si.

Experiencia Narrativa

Autonomia relacional

La experiencia narrativa del consultante permite
comprender una ruptura en su discurso en un antes y un
después de la noticia del diagnostico, puesto que su
cotidianidad estuvo expuesta a reconfiguraciones para
hacer frente a las demandas inherentes a la enfermedad,
generando asi resonancias emocionales a partir de
polaridades semanticas de libertad y opresion.

307

CE: Si como muy encerrado, a nosotros nos dijeron “Si, ustedes pueden salir,
pueden ir a pasear” y entonces claro, nos animamos porque chévere nos
dieron permiso para ir a Tocaima, nos pusimos a pensar ¢Cuantas cajas tengo
que arrastrarme”?

308

T: Claro, ¢qué significa el moverme de mi casa?

309

CE: El no me puede ayudar con nada porque no puede hacer fuerza, entonces
yo con las maletas y todo pues no.

310

CF: Claro porque mira... una bolsa de medicamentos son dos kilos, una
bolsa de medicamentos pesa dos Kilos y son cuatro cambios al dia, entonces
¢Cuantos kilos son?, cuatro por dos, ocho kilos y si yo me voy cinco dias
para Tocaima, ¢Cuéntas bolsas tengo que llevar?, ocho por cinco, son cinco
dias los que me voy a quedar y son cuatro cambios son veinte bolsas, cinco
por cuatro, veinte, y que esas veinte bolsas pesan dos kilos son cuarenta
kilos, ¢yo donde me voy a cargar cuarenta kilos?, que en una maleta...

311

T: No es simplemente decir si, si no es también tener en cuenta todas estos
cambios.

312

CE: Todos esos tarros.

313

CF: Le dijimos a la doctora “Nosotros queremos ir a visitar a nuestro hijo a
Argentina”, dijo “claro, ustedes lo pueden hacer, simplemente,
SIMPLEMENTE (gesto irénico) hablan con la aerolinea, pagan sus pasajes,
pagan lo que pesa las cajas”, pero son quince dias minimo en Argentina,
¢Cuénto pesan esas cajas?, ¢Cuanto pesa eso?, ;,Cuénto va a costar?

314

CE: Igual como nos dijo “Ustedes llegan a irse para Argentina, no se pueden
ir hasta que el liquido primero llegue alla, ahi si ustedes se van, pero ustedes
no pueden irse, que el liquido se fue pero no ha llegado”, hasta que no
tengamos la certeza de que el liquido esta alla, no nos podemos ir.

Experiencia Narrativa

Mundos posibles

El sistema familiar suele visibilizar los posibles hechos
en los que se irdn dando los sucesos, en ese sentido,
reconocen las repercusiones al trasladarse a otra ciudad o
pais por motivo vacacional, puesto que el tratamiento
demanda exigencias y esfuerzos a nivel de habilidades
fisicas para cargar sus elementos y condiciones
econdmicas para costear la salida y el regreso.

315

T: Ok y frente a lo que ti me decias de que la vida te cambio o les cambio
¢COmo era ese antes y como es ahora?, bueno el ahora ya me lo han venido
contando, pero ;cOmo era ese antes?

316

CF: Pues lo que pasa es que... yo creo que (silencio)... sin temor a
equivocarme, Uno cree que cuenta... en mi punto de vista de los amigos, dice
uno “Uy no que qué chévere”, entonces uno se da cuenta que son amigos de
ocasion, porgue uno en este momento de enfermedad, uno ya no tiende,
¢Donde estan los amigos?, ya no estan, en cambio cuando yo estaba en furor,
“;vamos a jugar tejo?” (Grito de afirmacion), “;vamos a jugar rana?” (Grito
de afirmacion), entonces ¢si?, ahi si hay amigos, se la pasa uno rico, pero no
S€, 0 sea, son situaciones que uno ya no, uno la pasaba bien, todo era en
medio de donde se pudiera tomarse una cervecita, estar con los amigos y con
esto.

317

T: Como una vida social.

318

CF: Si, digdmoslo asi entre comillas.

319

T: Es vida social se redujo por lo que entiendo.

Experiencia Narrativa

Autonomia relacional

El contexto social de CF estuvo expuesto a
reconfiguraciones debido a la emergencia de la
enfermedad, puesto que en su narrativa se visibiliza una
ruptura en un antes y un despues, que hace alusion a
aquellas actividades que hacia en el pasado con su grupo
de amigos y que en el presente se desdibujaron, por lo
cual al parecer se comprende que las relaciones sociales
se encuentran permeadas por rituales de reuniones




320

CF: Exacto, entonces uno se enferma y los amigos saben que uno ya no
puede tomar, entonces ya no lo llaman, en cambio yo a veces los llamo y les
digo “No me inviten a tomar una cerveza, invitenme a tomar una gaseosa, no
puedo tomar, entonces invitenme un tinto, ah no tampoco tinto puedo tomar”
(risas), entonces “invitenme un café con leche, ah no puedo tomar leche”
(risas).

321

T: (Risas). Claro, es como mirar muchas posibilidades porque no significa
que simplemente ya no estoy, solo que tengo ciertas limitantes... pero siente
que los vinculos de alguna manera se debilitaron.

322

CE: Si.

mediadas por el consumo de alcohol y juegos populares
(rana, tejo, etc.)

323

CF: Entonces si ya no puedo lanzar tejo, entonces vamos a lanzar bolos, si,
cambiemos la rutina, pero resulta que ahora uno se volvié esclavo del
médico.

324

T: Ok, ¢cOmo es eso?

325

CF: Si, no puedo porque el médico me dijo que no puedo hacer fuerza, no
puedo porque el médico me dice que con este medicamento no puede tomar
esto, no puedo porque el médico me dice... entonces todo se vuelve en el
circulo del medicamento.

326

CE: Si porque por lo menos dice “vaya a Tocaima pero no puede meterse a la
piscina, a un rio”’, nada de eso.

327

CF: Si, entonces uno va a tierra caliente a sudar y a sentarse porque no puede
meterse a la piscina, por ejemplo cuando me dio el infarto cerebral, esa fue la
otra, convulsioné entonces, no se puede meter al agua, 0 sea si se mete al
agua no se moje, puesy ¢cémo hago?

328

T: (Risas). Claro.

329

CF: Entonces esa vez estaba ahi en la piscina como los bebés, meterme a la de
los nifos...

330

T: O sea que esas limitaciones vienen precisamente por esas restricciones
médicas.

Experiencia Narrativa

Autonomia relacional

CF posiblemente ha significado la relacion médico -
paciente a partir de dindmicas polarizadas y metaforicas
de dragoniante - recluso, ya que el consultante suele
responder fielemente a las indicaciones del profesional
de la salud sin emitir juicios de valor asociados a no
llevar a cabo las solicitudes.

331

CF: Si, por restricciones médicas, entonces que la droga, que tiene que estar a
las 8:15 y con este sirili, pues toca a las 8:15, entonces sumercé se fue... por
ejemplo digamos Tocaima porque es el Gnico sitio donde hemos podido ir,
pero nos levantamos a las ocho, que con ese calorcito, son las ocho y “Ay la
pastilla, la pastilla, vamos a hacer la fila en el restaurante porque toca pedir el
desayuno...” tiene que tomar algo antes de, ;si?

333

T: Ujum

334

CF: Antes, cuando nosotros ibamos, cuando no tenia... nada de esto, uno
iba y dormia hasta las nueve y media, diez, se levantaba ¢si? cualquier cosa,
era un ritmo de vida, digamoslo, "normal” para cualquier persona, pero ahora
uno depende es de...

335

T: Es como poder... decidir por ti, si es lo que te entiendo, como a veces
poder decir: "bueno, yo quisiera decidir esto para mi pero soy consiente que
de alguna manera pues no puedo"... Listo, y pues, entendemos como todos
estos limitantes y realmente sentimos que si es muy dificil, pero nos
preguntamos un poco ¢qué han aprendido de la enfermedad? o sea, ;qué les
ha ensefiado todo este proceso, toda esta experiencia?

336

Silencio

337

CE: ¢/Qué ha aprendido de la enfermedad? (mirando al esposo)

338

CF: ¢Qué ha aprendido? (mirando a la esposa)

339

Risas

340

CF: No, pues... ¢qué he aprendido yo? A ver como te diria yo, a ver, qué he
aprendido... Pues, yo he, yo lo que siempre le he dicho a los medicos, si a mi
desde un principio un médico en mi infancia me dice "usted tiene este
problema, se tiene que cuidar” yo lo hubiera empezado a hacer desde el
principio ¢si? Porque, si a mi los médicos... no le estoy echando la culpa a los
médicos, pero si desde un principio le dicen a uno "cuidese”, yo me cuido,
porque pues es muy dificil estar en esta situacion y a veces también uno se
pone a mirar, pues hay pacientes que pueden estar peor, hay gente que esta
peor gue uno, que esta sin brazos, que esta sin piernas, y uno lo ve
manejando incluso aviones, y uno que tiene las dos piernas y los dos brazos y
porque le pusieron un hueco, una vaina ahi, entonces ya "ayy" (gesto de
dolor exagerado), no, tampoco, o sea hay que ponerle como optimismo a las
c0sas uno no, no me puedo echar tampoco a la pena...

341

T: O sea, ¢eso has aprendido? Digamos, como a... ¢salir adelante a pesar de
las dificultades?

342

CF: Claro...!!

343

CE: O sea, a ser como mas, eh, berraco, no sé...

344

CF: Siii, o sea, ver que la vida a uno si, le trae sus enfermedades, le trae sus
limitaciones, pero no son cuestiones para uno tirarse y echar pa' tras, porque
hay mucha gente y gracias a Dios, pues yo cuento con una buena familia,
tanto como hijos, como padres, como hermanos, como todo, que me quieren,
que me apoyan econémicamente, eh, pues la vivienda, lo que sea, pues son
situaciones diferentes a las de muchisima, muchisima gente de este mundo,
que lo diria, yo digo pues al fin y al cabo pues si me ponen un rifién y ya con
el trasplante de rifidn yo puedo tener otra actividad, ya no dependo de que
tengo que estar haciéndome una dialisis a cada rato porque no, voy a tener
que cambiar mi actividad, mi vida me va a cambiar. Que cuando sera.... eh,
en do, tres, cuatro, cinco, seis meses, un afo, no lo sé... El de arriba me dira
cuando pero pa cuando suceda eso voy a estar bien, para que me, ;qué gano
con quejarme? Si, son situaciones muy tristes, pero la vida sigue...

345

T: Ok, ¢y qué has aprendido? (mirando a CE)

346

CE: Si, yo como a valorar mas lo que tengo, las cosas, uno a veces se
preocupa por unas bobadas, yo antes, yo me sentia que me estaba ahogando
en un vaso de agua Yy ahora que tengo es una tina, no, estoy es pero bien
(risas) no, si, yo ya no... uno como que se va es acostumbrando también a...

Historias

Autonomia relacional

La terapeuta invita a la familia a conversar desde
didlogos generativos que les permitieran reconocer
otras opciones de comprender la experiencia de
enfermedad desde las posibilidades y no desde las
limitaciones; asi, se invita a reconfigurar los
significados dados a la experiencia, pese a que estos
efectos no se lograron.

En los relatos se podrian observar sensaciones de
resignacion con respecto a la experiencia, puesto que al
parecer existen reproches hacia la forma como
ocurrieron los hechos, pues hay narrativas
culpabilizadoras hacia el personal médico con respecto a
posibles acciones preventivas que podrian haberse
realizado para evitar la situacion actual. Ademas,
pareciese que comparara su experiencia con otras, tal vez
para minimizar su evento y asi mismo no reconocer otras
emociones como el dolor, la rabia y la tristeza.

347

T: Bueno, y ¢qué les ha dado la fuerza? o sea, ¢qué motor ha generado todo
esto en ustedes?

348

CE: Yo creo que la oracidn, nosotros somos muy... pues no nos la pasamos
por alld en una iglesia dandonos... pero si sabemos que Diosito si...

349

CF: Nosotros vamos a una, a la iglesia cristiana...

350

CE: Tenemos muchos que...

351

CF: Pero tampoco de esos que aleluyas ahi a cada rato...

352

Solapamientos entre CF y CE

353

CE: Por lo menos el afio pasado no habiamos (inaudible por interrupcién de
CF al alzar la voz)

354

CF: Que mejor dicho hoy domingo tiene que estar desde las 7 de la mafiana y
salir a la una de la tarde y que si no van a la iglesia, eh, los van a castigar...
No. nosotros vamos de vez en cuando (risas) pero cuando podemos vamos
seguido, si...

355

T: O sea que la espiritualidad es algo que les ha dado fuerza....

356

CE: Si, si, yo creo que es lo mas asi porque uno...

357

CF: Porque hay momentos en que uno eh...

358

Solapamientos entre CF y CE

359

CE: No... pues hay momentos en que uno si siente que no puedo mas, pero
vuelve uno y para adelante

360

CF: Para mi fue algo personal porque cuando, cuando a mi esposa le dio
cancer, eh, yo tuve una situacion econémica muy complicada porque pues,
uno el hombre de la casa, los hijos pequefios y todo porque eso fue como en
el 2006, mis hijos estaban pequefios y yo hice un mal negocio y mi esposa
con cancer y todo terrible, y fue mucha, pero mucha plata en menos de ocho
dias, pero fuimos a la iglesia y tenian un aviso ahi de un seminario para
hombres y me fui... pero mire que eso me cambi¢ bastante y ese cambio fue
bastante, bastante, entonces desde ahi pues seguimos yendo a la iglesia, varias
veces por esto y lo otro y si, eso realmente uno dice la oracion tiene poder.

Memorias y relatos alternos

La espiritualidad ha sido un recurso importante dentro de
esta familia para afrontar las distintas dificultades que se
han presentado en la historia familiar y personal, de esta
manera, al parecer su sistema de creencias ha permeado
el sentido de vida que han construido, permitiendo que
emerjan motivos y razones que los sigan relacionando
con la vida.

361

T: Ok... bueno y ya se nos esta acabando el tiempo, solamente les quisiera
hacer la Gltima pregunta y es ¢cual es el sentido de vida que han tenido
durante estos afios? ¢ Cudl es la esperanza que los ha mantenido en la lucha?

362

CE: En la lucha... yo suefio con que lleguemos a viejitos los dos, que
podamos pasear, y pues ver a mis hijos ya organizados, y asi... esperar a ver
qué pasa.

363

T: Y paratiF...

364

CF: Pues... de todas formas uno, yo como cabeza de familia, siempre he
pensado es en mi familia, y uno trabaja toda la vida no por uno porque yo
llegaba un diciembre y ni un par de zapatos me compraba pero para mis hijos
si tiene que haber, para ellos si, nosotros llegaban los diciembres y no nos
comprabamos nada, pero mi esposa ahorraba todo el diciembre, todo el afio
para darles a ellos sus cosas, entonces uno no trabaja por uno, uno trabaja es
en son de los hijos y si uno se pone a analizar los hijos se le llevan toda la
vida a uno, porque los hijos uno le da kinder, prekinder, transicion, primaria,
bachillerato, universidad.... Cuenten econémicamente cuénto es, y se casan,
se organizan y siguen que papi, que mami, que ayddenme, que €s0... Y uno
nunca los desampara, uno como padre siempre esta pendiente de ellos. Yo lo
hago y todo lo hago y todo lo... la cabeza donde la meti lo he hecho siempre
por brindar un bienestar para mi familia, y ¢qué espero con lo que me esta
pasando? Que... tener otra... a mi me dicen milagrito porque me han pasado
muchas, muchas cosas en esta vida, y siempre he salido adelante gracias a
Dios y espero eso, seguir con mi esposa, hasta que... como nos dijo el padre:
hasta que la muerte nos separe. Ya ahi qué mas podemos hacer...

Experiencia narrativa

Prospectiva vital

El sentido de vida que ha construido esta pareja al
parecer ha sido a partir del legado familiar sobre la union
y el apoyo mutuo e incondicional, por tanto, su
prospectiva vital esperanzadora esta en llegar al ciclo
vital de adultos mayores en compafiia de su conyuge,
separados Unicamente por la muerte, de manera que
posiblemente los cuidados integrales que se centran en la
persona diagnosticada, pueden ser rigidos en la medida
que se espera cumplir con dicha prospectiva.

365

T: Pues creo que hoy han sido demasiado generosos, en serio, (risas) con
todo lo que nos han contado, ha sido muy bonito, creo que realmente vamos
a aprender un monton mutuamente, pues también nosotros queremos
aportarles algo y creo que nos aportan también muchidimo. Creo que por hoy
terminamos, realmente si les agradecemos por todo, por toda la informacion y
pues esperamos que podamos terminar con el proceso, creo que nos va a ser
muy Gtil a ambas partes....

366

CE: Y cada cuanto van a venir?

367

T: Pues la idea es que nos podamos organizar con ustedes, digamos que
estamos, digamos también acordando, pues lo ideal seria una vez a la semana,
con eso también podemos terminar el proceso pues mas rapido, no sé si estan
de acuerdo. Pues lo que hacemos es también cuadrar los horarios de acuerdo
de su dispnibilidad y de la nuestra, entonces pues no sé, como podriamos
acordar o si les queda facil que cuadremos un solo escenario, o si les queda
mejor que lo hablemos durante la semana, no sé como ven.

368

CE: Si porque es que ahorita estamos es a, casi por estas fechas casi no
tenemos, si es semanal, este como los ¢lunes? (dirigiéndose a CF)

369

CF: Pues por mi no hay problema, podemos... yo estoy aqui todo el tiempo,
la que sale a cada rato eres tu (dirigiéndose a CE)

370

T: Pues a nosotros nos gustaria mucho que estuvieras presente (manteniendo
contacto visual con CE) porque creo que eres un apoyo muy importante
dentro del proceso.

371

CE: Mi suegra también las puede...

372

T: Si, claro, también, pero si ti puedes participar pues la verdad seria muy
bueno y si les queda bien los lunes creo que a nosotros también nos quedaria
los lunes en la tarde a la misma hora, eso, te parece? Listo.

373

Post- Sesion




374

T: Bueno M1, siento que es un caso, 0 sea, es una familia con muchos
recuros, inicialmente... pienso que han tenido que afrontar como muchas
situaciones que no han sido esperadas para ellos, tampoco han sido
normativas para los ciclos vitales que han vivido, pero que aun asi siento que
los procesos de autopoiesis, de autoorganizacion, pues estan en esta familia;
pero siento a la vez que ellos no lo reconocen, siento que les cuesta mucho
reconocer como esas, esos recursos, esas capacidades, esas habilidades que
tienen y que les han permitido salir adelante y afrontar todas las situaciones
que han vivido o no sé si es que no lo reconozcan sino que es que de pronto
como que las minimizan 0 no sé, no sé qué pasa pero si siento que de alguna
manera como que no, no las pueden visibilizar.

375

M1: Yo me conecto un poco contigo con respecto a que pareciera que
normalizaran el diagnéstico, o todas las situaciones dificiles por las que han
tenido que pasar, entonces pareciera como si hubiese una naturalizacion de
cada momento vivido. Me llam6 mucho la atencién como hubo una historia
silenciada en la infancia, que fue precisamente que este hombre nacio sin un
rifdn y que adicionalmente se vino a dar cuenta ya cuando estaba
presentando una falla renal... Wow! pero entonces claro, como ellos tienden a
utilizar el sentido del humor como un recurso...

376

T: Si, total...

377

M1: Pues entonces minimizan que realmente es una situacién que requiere de
muchos procesos psicoldgicos y que al parecer puede que esas historias sigan
estando silenciadas, pero claro, cdmo uno va a entrar a orientar a un sistema a
entrar en crisis si realmente no lo han hecho, ¢si me hago entender?

378

T: O no lo necesitan, siento como si no necesitaran entrar en crisis, o sea,
como que Ya lo reconfiguraron a su manera, 0 sea, a su forma, y que esta
bien, estdn en un momento tranquilo, estan un momento en el que si claro, el
diagnostico genero un antes y un después, y de pronto no el diagnostico,
¢sabes? el iniciar el tratamiento de didlisis, eso fue el antes y el después,
porque siento que no fue el diagnoéstico como tal o la enfermedad como tal,
sino fue el entrar en dialisis y que fue toda su dinamica familiar cambiara y
como todo lo que estaban acostumbrados un poco, cambid.

Experiencia narrativa

Las investigadoras-interventoras co-construyen
hipotesis explicativas acerca de la manera como se ha
configurado la experiencia narrativa de la enfermedad
en la familia consultante, entendiendo que
posiblemente los recursos individuales y familiares
les han permitido generar procesos de afrontamiento,
naturalizando y reconfigurando puntuaciones desde el
dolor, desorganizacion y caos que esta experiencia al
parecer ha promovido. De esta manera, es posible
que estos recursos hayan permitido volver al estado
de homeostasis en el que tal vez la familia se
encuentre ahora.

379

M1: Ademas, que es un sistema que tiene un gran sentido de pertenencia por
la familia, y eso también ha sido un recurso importante y valioso para ellos, y
es precisamente como todo hasta no so6lo la familia nuclear sino también la
familia extensa, han logrado tejer esa red para afrontar todas las situaciones
que se han venido visibilizando, por decirlo asi, de esa manera, ademas que
esta mujer, la esposa de CF tuvo un diagndstico de cancer, entonces también
fue una, un momento bastante movilizador para el sistema, pero pues
claramente no lo entramos a indagar, pero yo si me pregunto por qué CF tuvo
que entrar a un seminario para generar sus propios procesos de cambio,
porque ahi supongo yo que asumia mas un rol de cuidador pero ahorita se
invirtieron los roles entonces como es ahora ser cuidado por su esposa

380

T: O como fue ser cuidador, que pienso un poco en eso que, cuando hablas,
cdmo se invirtieron esos roles ¢no? y que tal vez, de todas maneras, la esposa
de CF siento que, como gue, bueno no sé, es una hipotesis que me surge que
posiblemente ella en este momento esta actuando como tal vez ella hubiera
querido que actuaran con ella en su momento porque yo siento en ella dolor,
creo que desde el principio cuando...

381

M1: Cuando dijo "es que este sefior” yo quedé como (sorpresa) yo dije como
'uy qué paso' pero ya después se empezaron a decir, 'no, que yo le digo mi
amor' 0 con 'mi esposo’ 'mi esposa’

382

T: No, y como que en ocasiones siento que esta parte de la relacion cuidador-
enfermo, digamoslo asi, o cuidador-cuidado, eh, siento que ahi hay roces,
como que el uno no esta de acuerdo con el otro, como que ahi posiblemente
se genera como, como cierto frizz, que en ocasiones siento que se empieza a
generar como de pronto, no se, vuelvo a mis hipotesis, como ciertas
sensaciones de 'ok, te amo tanto que te quiero cuidar, que me interesas'
cuando ella me dice como 'no, lo que pasa es que él es tan importante para
mi..." bueno, los dos dijeron esa narrativa y fue ‘queremos vivir hasta viejitos'
entonces eso también cdmo ha sido su sentido, su motor, su fuerza, para que
en algiin momento digan, 'no, yo quiero gque esta persona siga conmigo y voy
a hacer lo posible y lo imposible y se han adherido tanto a los tratamientos
justamente por esa prospectiva vital que tienen

Experiencia Narrativa

Prospectiva Vital

Las historias que se han tejido en torno a los distintos
diagnosticos que ha vivido la familia, posiblemente han
permitido que cada integrante conozca y reconozca otras
formas de operar frente a la situacion en la que emergen

sentimientos de dolor y tristeza, lo que a su vez genera

procesos de empatia y confianza que los unen en una
misma historia. De esta manera, tal vez la prospectiva
vital se co-construya en el aqui y en el ahora, requiriendo
movimientos constantes para responder a las demandas
propias y de los otros.

383

M1: Y sabes qué me llama también la atencion, el hecho de que sienten que
esta situacion es temporal, que tiene un inicio y un fin y que mas adelante la
vida les va a cambiar, pero claro todo eso esta permeado por una prospectiva
vital orientada a un trasplante de rifidon y que siento que es la luz que en este
momento se esta encendiendo pero yo me pregunto, y qué llegase a suceder
donde eso no fuera en el tiempo en el que ellos lo tienen estipulado, seis
meses, un afio, porque entonces puede que esto se pueda desplazar un poco
mas en el tiempo, eso pienso un poco y habia algo mas, espérame, ah bueno,
y gque aca tenemos un caso de didlisis peritoneidal que a penas yo lo nombré
dije como 'Oh, my God, qué chévere que otra persona también pueda acceder
a ese tipo de tratamientos porque su nivel de autonomia ya es mas, no es tan
lineal', pues como lo vimos al principio de nuestra tesis, sino aqui también lo
vimos 'ok' pero como empieza a plantearse desde lo que yo si puedo hacer y
maés no de lo que no puedo, que fue lo que en algin momento de su discurso
se enfocd mucho en lo que no podia y tal vez se nos quedd libre esa pregunta
de 'bueno, ya me dijiste todo lo que no puedes, ahora ¢qué si puedes hacer?"
de pronto eso lo podemos retomar en la préxima sesion, ya cuando hagamos
la cartografia social, eso me pareceria lindo...

384

T: Si, y digamos lo que tu dices me hace pensar un poco que también siento
que hay como que en el tratamiento peritoneidal, bueno, creo que en
cualquier tratamiento podria decirlo por lo que hemos podido analizar, hay
una ritualizacién rigida realmente creo que la adherencia al tratamiento se
trata un poco, te invita un poco a ritualizarte rigidamente para que funcione
pero también coOmo esto ser rigido en ocasiones molesta como molesta, como
incapacidad, como querer hacer cosas y no poder... ese era el sentimiento que
yo veia en ellos, en su mirada, en su manera de hablar al respecto, de que en
ocasiones si podriamos incluso centrarnos en las limitantes ¢no? pero no en
lo que si podriamos hacer, entocnes es también como poder reconfigurar
estas narrativas de manera que ellos puedan visibilizar aquello que ellos si
pueden hacer, aquello que ya pueden hacer, como por ejemplo el hecho de
igual seguir trabajando, o sea igual seguir en la casa, seguir haciendo esto,
seguir haciendo lo otro... Hacer parte de una familia que como ta decias es
algo tan importante para ellos

385

M1: Y también como significa a estos médicos como si, como si ese rol que
asumiera fuera de esclavo "es que yo soy el esclavo de los médicos, ellos me
dicen a mi lo que tengo que hacer, y si yo no hago eso, pues no me estoy
cuidando”, entonces es fuerte ;no?

386

T: Si, bastante fuerte, creo que eso me impactd un poco, pero creo que logré
conectarme, o sea, logré conectarme con esta historia, en ocasiones pensaba
de alguna manera que se volvia un poco descriptivo pero sentia que ellos
querian contar su historia y que yo decia como "esta bien, ok, creo que vale la
pena poder escucharlos" y pues finalmente, definitivamente que me conecto
con la parte espiritual, con el recurso espiritual que esta familia tiene y que de
alguna manera siento que se conecta con mi autorreferencia.

Historias

Mundos posibles

Al parecer dentro del sistema familiar se han construido
mundos posibles y reales a partir de discursos médicos
gue brindan las opciones que se tienen con respecto a la
experiencia de enfermedad, de esta manera, el trasplante
de rifidn, la dialisis peritoneidal y la adherencia al
tratamiento se configuran como dichos adyacentes
posibles. No obstante, es posible que esto limite la voz
de la familia para que a partir de esta se puedan construir
otras probabilidades y de esta manera, las opciones
médicas se rigidizan y coartan la libertad de decisién, por
lo tanto, es posible que narrativas polarizadas de
"esclavitud vs albeldrio" acomparien esta experiencia.




