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contextos sanitarios:
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RESUMEN*

Este articulo explora las propiedades y estruc-
turas de la esperanza en contextos sanitarios distin-
tos, pero caracterizados por la extrema vulnerabilidad
y la incertidumbre: en servicios sanitarios para pacien-
tes diagnosticados con psicosis y para pacientes
oncolégicos. Los rasgos comunes de la esperanza,
tales como sus tensiones inherentes y su fragilidad,
aparecen configurados de manera distinta segin
los contextos socioculturales. Diferentes estructu-
ras y procesos del “mundo de la vida” (Lebenswelt)
moldean especificamente la esperanza: lo que se
desea, lo que es pensable, lo que se considera pro-
bable, normal y legitimo. A su vez, la configuracién
de estos “mundos de la vida de esperanza” depende de
los “sistemas” politico-econémicos y de sus intere-
ses subyacentes.

1. INTRODUCCION

En los Ultimos numeros de Panorama
Social (sin ir mas lejos, en el 36) han aparecido
diversas referencias a los “tiempos de crisis” que
corren. Los cientificos sociales, en general, y los
sociélogos, en particular, llevan mucho tiempo
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teorizando sobre las caracteristicas fundamen-
tales de las sociedades europeas modernas en
las que se producen esas crisis. Algunos llaman
la atencion sobre las tensiones inherentes a la
legitimidad politica, el avance de la ciencia o los
procesos de toma de decisiones que tienden a
conducir a crisis recurrentes (Habermas, 1976).
Al escribir sobre la modernidad “tardia” (es
decir, “en crisis”), Habermas (1976) se basaba
en la tradicion de la Escuela de Frankfurt (por
ejemplo, Adorno y Horkheimer, 1947), que tra-
taba de diagnosticar las tendencias patoldgicas
de los sistemas politicos y culturales manifiestas
en los procesos de modernizacion. Mas tarde,
Ulrich Beck (1992), basandose a su vez en la
obra de Habermas, describié procesos sistémi-
cos similares en la ciencia y la politica. Desde
la 6ptica de Beck, estos procesos dan lugar a
que las sociedades modernas se vean domina-
das por riesgos tecnolédgicos e incertidumbres
respecto a la ciencia, mientras contindan “fabri-
candolos”.

Estos enfoques clasicos para comprender
las crisis y las caracteristicas del sistema que las
sustenta tienen utilidad analitica para desarro-
llar las consideraciones sobre la esperanza que
expongo en este articulo. La esperanza consti-
tuye una forma poderosa de responder y hacer
frente a una crisis o, de hecho, a mdultiples cri-
sis, y ello porque implica un bloqueo parcial
de la incertidumbre y de la vulnerabilidad del
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presente (Brown, 2021), al tiempo que se cen-
tra en un objeto o resultado futuro que puede
estimular la acciéon y el cambio, tanto para los
individuos como para las comunidades (Bloch
et al., 1986).

Por supuesto, la esperanza no es el Unico
enfoque o la Unica logica para hacer frente al
crecimiento de la incertidumbre y la vulnera-
bilidad asociadas a las crisis. De hecho, resulta
util analizarla junto con otras estrategias para
comprender mejor en qué difiere de ellas, y as,
ademas, entender como puede funcionar, junto
con esas otras estrategias o en combinacién con
ellas, para imaginar futuros inciertos (Zinn,
2008). En la siguiente seccion se tratara el
concepto de esperanza y de esas otras logicas
(por ejemplo, el riesgo y la confianza), como
base para extraer las caracteristicas clave de la
esperanza, entre ellas, sus dimensiones “post-
formales” (Lomranz y Benyamini, 2009). En el
presente articulo utilizo este enfoque postfor-
mal, primero, para identificar las caracteristicas
comunes de diversas experiencias de esperanza,
y, luego, para desarrollar un marco tedrico que
permita entender cémo la esperanza varia en
diferentes contextos socioculturales, o “mundos
de lavida” (Lebenswelt), por utilizar el concepto
acufado por Habermas, analizando asimismo
cdmo los “sistemas” (System) de poder y los
factores econémicos influyen en ellos.

Tras ese trabajo tedrico-conceptual, en las
secciones tercera y cuarta expongo algunas evi-
dencias cualitativas recogidas en investigacio-
nes empiricas desarrolladas en dos contextos
sanitarios, en concreto, de atencion oncolégica
y de atencion psiquiatrica. Aunque implican
“mundos de la vida” y “sistemas” de esperanza
bastante diferentes, en ambos contextos sani-
tarios se puede detectar el fendmeno de crisis
en términos de mayor vulnerabilidad e incerti-
dumbre. Las conclusiones de estos estudios con-
tribuyen al objetivo de mejorar la comprension de
las tensiones y dificultades de la esperanza, las for-
mas en que las esperanzas se gestionan y confi-
guran, voluntaria e involuntariamente, dentro de
sus correspondientes “sistemas”, y las formas en
gue estos pueden, a su vez, promover distintas
configuraciones y, por lo tanto, generar diferentes
tensiones.

Por lo que se refiere a las investigaciones
empiricas en las que baso mi andlisis, conviene
precisar que el estudio sobre la esperanza en
el campo de las ciencias sociales criticas no se
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limita en absoluto a los contextos sanitarios'.
Sin embargo, los procesos sociales de vulnera-
bilidad, riesgo e incertidumbre destacan, sobre
todo, en los d&mbitos en que se muestran de
forma mas intensa (Brown y Calnan, 2012),
como puede ser el caso de contextos sanitarios
tales como los servicios oncoldgicos y psiquia-
tricos. En los contextos de atencién oncolégica,
la vulnerabilidad existencial que acompafa a
los diagnosticos de cancer en fase avanzada y los
pronosticos de esperanza de vida limitada a un
numero de meses conllevan una agudizacion de
los procesos relativos a la construccion de sig-
nificado de los individuos (Brown y de Graaf,
2013). Del mismo modo, en los servicios de
salud mental —y, sobre todo, en los casos de per-
sonas con diagnosticos de psicosis— se acentdan
el receloy el estigma en torno al diagnéstico, asi
como también la incertidumbre, en particular,
cuando vivir con la enfermedad mental implica
la desestabilizacién del sentido de uno mismo'y
de la “consistencia” de las relaciones sociales (la
“seguridad ontolégica”, siguiendo a Giddens,
1991: 92).

Al explorar estos temas, expongo diver-
sas perspectivas sobre los procesos de espe-
ranza, aplicando las consideraciones teoricas y
la bibliografia presentadas en la segunda sec-
cion. llustro, ademas, estas ideas con extractos
de entrevistas procedentes de estudios que he
llevado a cabo o supervisado en los dos ambitos
médicos referidos. Los datos obtenidos de entre-
vistas con pacientes sometidos a tratamiento
contra el cancer proceden de dos estudios, uno
de ellos basado en 20 entrevistas semiestructu-
radas en profundidad con pacientes sometidos
a tratamiento y/o estudio por cancer de cuello
de Utero en el sur de Inglaterra (Brown, 2009),
y el otro, en 13 entrevistas semiestructuradas en
profundidad realizadas a pacientes de los Paises
Bajos que sufrian diferentes formas de céncer
en estadio avanzado cuyo tratamiento inclufa
ensayos clinicos con nuevos medicamentos
oncoldgicos?.

En cuanto al dmbito psiquidtrico, me
basaré en entrevistas semiestructuradas en
profundidad con ocho usuarios de servicios
de salud mental diagnosticados con psicosis o
gue estuvieron en contacto con los servicios que
atienden este trastorno. Realicé estas entrevistas

! Véase, por ejemplo, Cook (2016).

2 Sabine de Graaf llevé a cabo estas entrevistas. Véase
Brown y de Graaf (2013).
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como parte de un estudio mas amplio que dirigi
junto con Michael Calnan sobre los procesos de
(des)confianza en los servicios psiquidtricos en
un area en el sur de Inglaterra (Brown y Calnan,
2012).

Asi pues, se trata de tres estudios dife-
rentes realizados en momentos distintos. El
objetivo que persigo en las secciones tercera y
cuarta no es realizar una sintesis sistematica
y un analisis comparativo de los tres conjuntos
de datos, sino, mas bien, reflexionar sobre dis-
tintas pautas en relacién con la esperanza, tal
como la evidencian estos estudios. El caracter
exhaustivo, reducido y no probabilistico de las
muestras en ningun caso permitiria generalizar
las diferencias entre estos ambitos. Los datos
se emplean aqui fundamentalmente para resal-
tar similitudes y diferencias observadas en los
distintos andlisis, con el fin de propiciar una
reflexion més profunda sobre los aspectos defi-
nitorios de distintos enfoques de la esperanza.

2. MARCO TEORICO

2.1. Las caracteristicas clave
de la esperanza

Los estudios criticos en ciencias sociales
sobre la vida en contextos de incertidumbre,
riesgo y crisis (Douglas, 1992; Zinn, 2008) sue-
len reconocer que el uso de métodos basados
en evidencias y calculos racionales para eva-
luar riesgos constituye una estrategia primor-
dial para afrontar la incertidumbre en diversos
entornos®. Sin embargo, el recorrido de estos
enfoques probabilisticos es limitado (Brown,
2021). En el dia a dia, esos enfoques técnicos
casi siempre se complementan con una serie
de "lé6gicas” adicionales con las que se afronta
y maneja la incertidumbre (Horlick-Jones, Walls y
Kitzinger, 2007; Osterholm, Olaison y Taghizadeh,
2023).

Zinn (2008) establece una serie de légicas
diferentes a lo largo de un espectro que incluye:
la racional-calculadora, como los métodos pro-
babilisticos de modelizacién del riesgo; la “no

3 Véase, por ejemplo, Norddal, Wifstad y Lian (2022).
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racional”, como la esperanza, la fe y la magia;
y las denominadas légicas “intermedias”, como
la confianza, las emociones o la intuicién, que
combinan légicas racionales y no racionales. La
confianza, por ejemplo, suele basarse en expe-
riencias concretas y pruebas del pasado, pero
también debe implicar un “acto de fe” no racio-
nal (Méllering, 2001: 411) para actuar “como
si” ya se conociera el futuro (Lewis y Weigert,
1985: 969; Moéllering, 2001: 410).

Lejos de ser excluyentes, Zinn (2008)
sugiere que estas légicas se combinan a menudo
en el manejo cotidiano de la incertidumbre.
Un ejemplo extraido de mi investigacion con
Sabine de Graaf puede ayudar a concretar un
poco mas este esquema abstracto. El paciente,
Thijs, era un hombre al que se le habia diag-
nosticado un céncer en fase avanzada con un
tumor de gran tamafo inoperable. En la entre-
vista, el paciente aludié a la posibilidad de que
el ensayo farmacoldgico en el que participaba
redujera el tumor lo suficiente como para poder
operarlo. Thijs describié cdbmo su médico “men-
ciono, creo, un 0,5 por ciento [de probabilida-
des de éxito], y eso es, por supuesto, muy poco,
pero si, quieres aferrarte a eso con fuerza...
Un comentario asi da esperanza” (Brown vy
de Graaf, 2013: 551). Aqui vemos que Thijs
se refiere a un marco probabilistico del futuro
(0,5 por ciento), se toma en serio esta esti-
macion y parece confiar en el médico que se
la ofrece. Este resultado poco probable abre
un proceso de esperanza para Thijs (Brown,
2021:92).

Mientras que Zinn (2008) distingue entre
l6gicas racionales, no racionales e “intermedias”,
en mi propia investigacién me ha parecido mas
util presentar estas alternativas como formas o
formatos diferentes de conocimiento (Brown,
2021). Basandome en la investigacion de Alice
Lam (2000), he destacado las diferencias entre
el conocimiento cognitivo “codificado”, como
la modelizacién probabilistica del riesgo, y las
formas de conocimiento que las personas expe-
rimentan de forma mas directa, como la con-
fianza, la emocién y la intuicién (Brown, 2021:
94). Ademaés, siguiendo a Jacob Lomranz, con-
sidero la esperanza como una via “postformal”
de conocimiento (Lomranz y Benyamini, 2009;
Brown et al., 2015a; Brown, 2021).

El uso que hace Lomranz del término
“postformal” se inspira en los revolucionarios
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avances de las ciencias fisicas, como la rela-
tividad, la mecénica cuéntica y el caos, que a
menudo pueden sonar contradictorios en el
lenguaje formal de la fisica “clasica” aristotélica
y newtoniana (Lomranz y Benyamini, 2009: 2;
Brown, 2021: 94). Lomranz argumenta que los
cientificos sociales también deben prestar aten-
cion a los datos y hallazgos que parecen absur-
dos o contradictorios en el lenguaje “formal” de
sus disciplinas. Sugiere que deben tomarse en
serio estas tensiones para mejorar la compren-
sién del desorden propio del mundo social empi-
rico. Asi lo hizo al tratar de “corregir”, sobre la
base de planteamientos previos, el pensamiento
contradictorio (puesto de manifiesto al estu-
diar la "disonancia cognitiva”), pero abandondé
este enfoque clésico y formal. De hecho, en sus
estudios sobre los supervivientes del Holocausto
descubrié que los que parecian soportar mejor
la situacién eran los que expresaban formas mas
contradictorias y creativamente disonantes de
afrontary (no) recordar sus pasados (Lomranz y
Benyamini, 2009).

Basédndose en este enfoque postformal, en
un trabajo anterior sobre la esperanza nosotras
prestamos especial atencién a las contradiccio-
nes, tensiones y anomalias de los datos (Brown et
al., 2015a). Este analisis postformal permitié des-
cubrir que la esperanza es inherentemente con-
tradictoria, en el sentido de que siempre implica
tensiones entre los futuros que deseamos, incluso
anhelamos, y los futuros que consideramos mas
probables (Simpson, 2004), de manera que vivir
con estas tensiones es intrinseco a la esperanza
(Brown et al.,, 2015a).

2.2. De la esperanza individual
a los sistemas de esperanza

Al principio de este articulo presenté la
esperanza como un mecanismo para manejarse
en entornos de incertidumbre, crisis y riesgo,
sefalando que nuestra comprension de la cri-
sis y el riesgo se ha desarrollado a partir de la
teoria social orientada particularmente al ana-
lisis de los sistemas sociales. Sin embargo, la
mayoria de los estudios recientes sobre la espe-
ranza tienden a ignorar este analisis sistémico.
Ademés, son pocos los trabajos que tratan de
comprender como los individuos afrontan estos
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desafios en su vida diaria dentro de sistemas e
instituciones sociales mas amplios.

El trabajo de Mary-Jo del Vecchio Good
constituye una excepciéon a este respecto. Su
investigacion sobre una “cultura de la esperanza”
en la atencion oncolégica estadounidense ana-
liza cdmo las tendencias generales del sistema,
influidas por grandes intereses institucionales
(como la investigacion y la industria farmacéu-
tica), se manifiestan en lo que ella denomina un
“abrazo biotécnico” (Del Vecchio Good, 2001;
Del Vecchio Good et al., 1990); un concepto que
hace referencia a como se anima y empuja al
paciente a buscar esperanza, lo que, a su vez, se
refleja en las narrativas clinicas individuales. Esta
autora sefala que la conexiéon entre el individuo
y el sistema funciona tanto de manera ascen-
dente (del individuo hacia el sistema) como des-
cendente (del sistema hacia el individuo):

Ya se trate de nuevas tecnologias reproducti-
vas, terapias eficaces para tratar el SIDA o la
MDR TB [tuberculosis multirresistente], pro-
cedimientos innovadores de trasplante de
organos, avances en la manipulaciéon gené-
tica terapéutica o tratamientos eficaces para
enfermedades comunes potencialmente
mortales, como el cancer y las cardiopatias,
el entusiasmo que despierta la imaginacién
médica también impulsa la economia poli-
tica de la esperanza y la inversion de nuestra
sociedad en aventuras y desventuras médi-
cas (Del Vecchio Good, 2001: 399).

Del Vecchio Good amplia asi la perspec-
tiva para conectar la forma en que los individuos
afrontan las situaciones de riesgo y vulnerabi-
lidad con tendencias sistémicas mas generales.
Su trabajo invita a desarrollar un enfoque mas
ambivalente y critico de la esperanza. En este
sentido, queda clara la necesidad de tener espe-
ranza, tan poderosa y vital para el paciente y el
médico, pero sin dejar de evidenciar su “lado
oscuro” (Brown, 2021: 410).

Este lado negativo de los sistemas de espe-
ranza también se pone de manifiesto en el tra-
bajo de Van Dantzig y de Swaan (1978), basado
en su investigaciéon sobre las formas en que los
pacientes afrontan su situacién en un hospital
oncolégico de los Pafses Bajos. De forma simi-
lar, describieron un “sistema” de esperanza
del que muchos se beneficiaban y del que, por
tanto, muchos eran cémplices. Sin embargo,
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también sefalaron cémo los oncédlogos mas
veteranos eran los que mas tenfan que ganary
los que menos tenian que perder con este sis-
tema. Mientras tanto, los pacientes y el personal
clinico subalterno eran los que se enfrentaban
a la confusién y el sufrimiento, especialmente
cuando las esperanzas se desvanecian en medio
de malas noticias, como las generadas por los
resultados de nuevas pruebas. Este sufrimiento
ante las esperanzas desvanecidas también
quedd patente en una investigacion propia mas
reciente; Roos, otro paciente de cancer que par-
ticipd en un ensayo clinico y fue entrevistado
por Sabine de Graaf, relat6 lo siguiente:

El 2 de agosto supe cudl era la situacién y
cual era mi prondstico [4-6 meses]. Enton-
ces todo mi mundo se vino abajo [Roos]
(Brown y de Graaf, 2013: 551).

Las cuestiones sobre quién se beneficia o
quién sale perdiendo de los “sistemas de espe-
ranza” se exploran mas a fondo en el trabajo
de Nik Brown (2015: 119), para quien las espe-
ranzas son formas encarnadas de emocion “dis-
cursivamente ordenadas y estructuradas como
objetos y efectos de poder” en el marco de “regi-
menes de esperanza” mas amplios. Siguiendo a
Del Vecchio Good et al. (1990), Brown (2015:
129) sefala como “la tension entre la verdad
y la negacién es una caracteristica crucial de la
politica de la esperanza que aflora en las inter-
secciones entre la biomedicina y la importancia
legal concedida a la informacién clinica com-
pleta”. De este modo, las obligaciones legales
y morales de los oncélogos por lo se refiere a la
franqueza del diagnéstico y el prondstico van
incémodamente de la mano de las normas pro-
fesionales relativas al deber moral y bioético de
cultivar y mantener la esperanza. Estos com-
promisos morales y éticos son asumidos por los
profesionales y, a su vez, aplicados al paciente.

La atencion a los sistemas, regimenes y
economias morales o politicas de la esperanza
conduce a varias lineas de investigacion —que
se desarrollan en la siguiente seccion— sobre
diversos aspectos: la relacién entre las pruebas
cientificas y las normas ético-morales dentro de
culturas y regimenes institucionales especificos
(por ejemplo, la atencién oncolégica estadouni-
dense); la forma en que las jerarquias existentes
modelan la gestion (y ruptura) de la esperanza,
y cémo estas jerarquias pueden reproducirse a
través de esos mismos procesos; y, en relacion
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con esto, los intereses y poderes institucionales
mas amplios que intervienen en la configura-
cion de los “sistemas de esperanza”.

3. TENSIONES, COMPLEJIDADES Y
DIFICULTADES IMPLICITAS EN LA
ESPERANZA QUE EMERGEN EN
DIFERENTES “SISTEMAS" Y
“MUNDOS DE LA VIDA"

Como se desprende de una reciente revi-
sién de la literatura académica sobre la espe-
ranza en el &mbito de la provisién de cuidados
(Lohne, 2022), la investigacion sobre la espe-
ranza tiende a centrarse en sus beneficios posi-
tivos en términos de motivaciéon y capacidad de
afrontar dificultades, especialmente en contex-
tos de enfermedades crénicas y cuidados de
larga duraciéon. Esta perspectiva contrasta con
la de las ciencias sociales criticas, que ponen de
relieve los intereses a los que sirve la esperanza,
asf como las dificultades y caracteristicas negati-
vas que puede conllevar.

El enfoque postformal de la esperanza, tal
como se ha descrito anteriormente (Brown et
al, 2015a), llama la atencién sobre las tensio-
nes y contradicciones inherentes a la esperanza.
El siguiente extracto procede de mi entrevista
a un joven, de nombre Tom, que habia sufrido
varios episodios de psicosis sin haber recibido
un diagndstico formal. El paciente habia des-
crito una serie de experiencias negativas con los
servicios de salud mental, de los que habia obte-
nido escasa ayuda constructiva. Sin embargo,
contaba cémo pronto iba a empezar a visitar de
nuevo a un psicélogo en el mismo servicio:

Y [el servicio] me dio de alta... alrededor de
septiembre [del afo] y me dijo: ‘si vuelve a
haber algun problema, contacte de nuevo
con nosotros’. Les contacté, no sé por qué,
todo lo que sé es que si hay algo que se
pueda hacer, hay que hacerlo, asi que volvi
[al servicio]. Tengo una primera cita [con
un psicologo]... el lunes por la mafana. Es
una nueva via, odio decir que es ‘dar palos
de ciego’, pero es... es... espero que sea lo
correcto [Tom] (Brown, Scrivener y Calnan,
2023: 8).

4 Para una vision general, véase De Graaf (2016).
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Aqui vemos a Tom lidiando con la falta de
argumentos claros o experiencias pasadas posi-
tivas que hagan mas razonable su esperanza.
El modo en que las esperanzas se basan en el
futuro posible imaginado, en contraposicién
al pasado, las hace poderosas, maleables y, sin
embargo, fragiles. De hecho, el desasosiego en
la esperanza de Tom era evidente en su forma de
hablar. La gran incertidumbre que seguia exis-
tiendo sobre su estado (de ahf la falta de diag-
noéstico) y las dudas sobre las mejores formas
de ayudarle son fundamentales para entender
la precariedad de la esperanza que expresaba
aqui. Esto es, de hecho, muy frecuente en con-
textos de salud mental.

En cambio, los contextos de atencidn
al cancer avanzado se caracterizan por una
escasa incertidumbre diagndstica. La relativa
certeza y gravedad del diagndstico planteado
suele generar graves incertidumbres existencia-
les a los pacientes. Antes he citado la entrevista
a Thijs y su esperanza en la probabilidad del
0,5 por ciento de que la administracién de un
farmaco de prueba redujera el tumor lo suficiente
como para permitir la intervencion quirdrgica. A
medida que avanzaba la entrevista dijo:

La Unica esperanza es que... después del
verano, hacia finales de afo, haya otro
[nuevo] medicamento [Thijs] (Brown y de
Graaf, 2013: 551).

Al afirmar que su participacién en un
futuro ensayo constituia su Unica esperanza,
Thijs daba a entender que la esperanza anterior
(referida al ensayo actual) no era realmente una
esperanza plena. Mientras que un analisis cua-
litativo tipico podria inclinarse a pasar por alto
esta incoherencia, nuestro enfoque postformal
hace hincapié en las aparentes tensiones entre
estas dos expresiones diferentes y en lo que esto
nos dice sobre la naturaleza compleja y con-
traria de la esperanza. Aqui, la coexistencia de
estas tensiones para Thijs significaba vivir con
esperanza (Brown et al., 2015a), pero estas ten-
siones no parecen conducir a una confrontacién
seria para el paciente. De hecho, en otras partes
de la entrevista parecia reconocer lo razonable
e inevitable de la esperanza, incluso cuando las
posibilidades eran escasas:

...se me ha dicho claramente que esta es

una enfermedad que no se puede curar.
Solo cuando se puede operar, entonces es
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otra historia. Y si, pero aparte de eso no
puedes tener esperanza.

[Y unas frases mas tarde]

A veces pasa algo, bueno, puedes centrar tu
esperanza en eso. Creo que todo el mundo
que esta enfermo hace eso. Que esperas que
se encuentre una cura, o que seas tu el
que pueda ser operado. Esa es una espe-
ranza que yo tengo [Thijs] (Brown et al.,
2015a: 220).

Aqui, Thijs parece reflexionar sobre las
dificultades o la naturaleza improbable de su
esperanza, pero este enfoque en posibilida-
des remotas es, a su vez, integrado en una
norma cultural mas amplia de esperanza, al
sefalar que eso es justo lo que hace “todo el
mundo que esta enfermo”. Aqui vemos como
las estructuras de un mundo de la vida cultural
mas amplio —entendimientos comunes y com-
partidos de “lo que uno hace” para sobrelle-
var una enfermedad grave— permiten, exigen
y suavizan una narrativa particular de pensa-
miento esperanzado, a pesar de sus tensiones
inherentes.

Estas normas culturales mas amplias que
parecen dar forma a la esperanza (Del Vecchio
Good, 2001) también van acompanadas del
modo en que las relaciones sociales mas direc-
tas, y su mantenimiento, pueden funcionar
para estructurar las practicas de esperanza. A
continuacion, una paciente de cancer de cue-
llo de Utero, Caroline, describid dos experiencias
claramente negativas de atencién sanitaria en
las primeras fases de su tratamiento. Una de
las experiencias se debié a un control deficiente
del impacto de la radioterapia en su piel ="me
quemé hasta las cejas”—, y la otra, a una aten-
cion postoperatoria deficiente:

En dos ocasiones, mis bolsas de drenaje, mi
catéter y el drenaje linfatico [del post-opera-
torio] se llenaron demasiado, asi que estaba
muy incomoda . . . Umm, asi que no es sor-
prendente que tuviera una infeccién [post-
operatorial. Y sé que estan ocupados, pero
podrian haber estado un poco ocupados
conmigo durante cinco minutos... Quiero
decir que [las enfermeras] son chicas encan-
tadoras — [pero] no volveria alli. Y espero no
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tener que hacerlo nunca [Caroline] (Brown,
2009: 397-398).

En este contexto de atenciéon oncol6-
gica, la esperanza implicaba un conjunto dife-
rente de horizontes. Esto se debfa, en parte,
a la mala atencién que habia experimentado
directamente la paciente, y que queria “ale-
jar” de si misma (Brown, 2009: 402) y confi-
nar al pasado, con la esperanza de no tener que
soportar tal negligencia en el futuro. Al vivir con
estas experiencias negativas o tratar de sobre-
llevarlas, Caroline expresé su esperanza de no
tener que volver al hospital. Sin embargo, mas
tarde recordd cémo volvid, pero racionalizando
estas esperanzas frustradas en la confianza que
le merecia su oncélogo principal, que iba a estar
presente allf:

Esa fue la Unica razén por la que volvi
a [ese] hospital, para serte sincera, no
habria ido de otra forma. Fue solo por-
que él lo hacfa, si [énfasis original]. Si
me hubieran pasado a otro médico les
habria dicho ‘no, no voy' [Caroline]
(Brown, 2009: 398).

Como puede observarse, los procesos de
confianza y esperanza pueden entrelazarse, con
efectos relevantes (Brown et al.,, 2015b). El caso
de Caroline muestra cdmo las tensiones inheren-
tes y la fragilidad de la esperanza se resolvieron
en parte a través de la confianza. No obstante,
como se verd mas adelante, las relaciones de
confianza también pueden servir para estruc-
turar y "exigir” subjetividades esperanzadas.
Lo que también vemos en la cita precedente es
cdmo experiencias contrarias de atencion sani-
taria (atencion deficiente por parte de las enfer-
meras y atencion de alta calidad por parte del
oncologo) pueden crear el contexto en el que la
esperanza se hace necesaria y en el que se nego-
cian las tensiones de estas esperanzas (a través
de la confianza).

Tomemos como ejemplo a Lucas, otro
paciente de cancer entrevistado por Sabine de
Graaf. En el siguiente fragmento, Lucas habla
de las esperanzas fragiles y necesarias que aso-
Ci6 a su participacion en el ensayo clinico:

Es como tener el problema de estar en un
avion que estd a punto de estrellarse. Hay
diez personas en el avién, nueve paracai-
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das de verdad y uno que no es mas que
una mochila normal... Es la ultima opor-
tunidad... Y entonces solo puedes esperar
gue no tengas una mochila vacia en lugar
de un paracaidas, porque este ensayo no
tiene nada que ver con una cura potencial...
[Lucas] (Brown et al., 2015b: 319).

Una vez mas, aqui quedan patentes las
tensiones entre las esperanzas de Lucas y la fra-
gilidad de no saber hasta qué punto podria ser
eficaz la novedosa tecnologia del ensayo. Sin
embargo, como pone de manifiesto su analogia
del paracaidas, Lucas sentia que no tenia mas
opcién que participar y esperar lo mejor, aun-
que lo mejor no fuera una cura como tal. Aqui
se pueden entender las esperanzas de Lucas,
incluso su participacion en el ensayo, como una
“opcién forzada” (Barbalet, 2009; Brown et al.,
2015b) en la medida en que las estructuras poli-
ticas, tecnoldgicas y econémicas configuran el
“mundo de la vida” de lo que es pensable, fac-
tible y posible.

La influencia de estos intereses en las rela-
ciones e imaginaciones del “mundo de la vida”
se hace mas evidente si volvemos al tema, plan-
teado sucintamente antes, de como la esperanza
y la confianza se entrelazan a menudo para
hacer frente a la vulnerabilidad y la incertidum-
bre (Zinn, 2008; Brown et al., 2015b). Lucas se
mostré pragmatico sobre sus esperanzas, acep-
tando lo limitadas que eran, aunque también
hablo de la necesidad de mantener estas y otras
opciones para el futuro. De hecho, como tam-
bién se ha sefalado, Lucas fue el Unico paciente
con céncer en fase avanzada del estudio que
describio explicitamente la desconfianza, tras
una larga serie de interacciones negativas con
oncologos, diagnosticos incorrectos y retrasos
en el tratamiento (Brown et al., 2015b: 319).
Sin embargo, también manifestd su intencién
de mantener sus relaciones con los médicos,
a pesar de su falta de confianza, “porque no
querfa perturbar la relacion con él [médico del
ensayo]” (Brown et al.,, 2015b: 319).

El proposito expresado por Lucas de man-
tener esa relacion se basaba en la necesidad de
conservar el acceso a opciones en el futuro, y en
las esperanzas asociadas a tales opciones. Mien-
tras tanto, Caroline continud con su tratamiento
oncoldgico, a pesar de las experiencias negati-
vas del pasado y con la esperanza de no tener
que revivirlas, gracias a la confianza puesta en
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su oncoélogo. Entretejidas, esta esperanzay con-
fianza contribuyen destacadamente a compren-
der cémo los intereses econdmicos y/o politicos
configuran e impelen los procesos de esperanza
y compromiso con las tecnologias, aun cuando
estas esperanzas sean fragiles y estén atravesa-
das por tensiones (Brown et al,, 2015b). Tam-
bién he sefalado las formas mas amplias en que
los procesos del “mundo de la vida” configuran
la construcciéon del significado y de lo que es
concebible en términos de cultura, legitimando
o constrifendo algunas esperanzas (y no otras)
a través de las relaciones sociales jerarquicas.

Es en este punto donde los intereses inte-
grados en los “sistemas de esperanza” se hacen
mas visibles. Mientras que los otros dos estu-
dios se llevaron a cabo en entornos asistenciales
locales (municipales) con actividades de inves-
tigacion limitadas, los intereses de la investiga-
ciéon académica y el desarrollo de la tecnologia
farmacéutica eran més evidentes en los contex-
tos de atencién oncolégica avanzada en los que
De Graaf recopil6 sus datos. Estos intereses de
poder (por ejemplo, las instituciones biomédicas
académicas) y dinero (por ejemplo, los impera-
tivos econdmicos que sustentan gran parte de
la investigacion biomédica/farmacéutica) pue-
den entenderse como la configuraciéon de una
“economia politica de la esperanza” especifica
que obliga a diferentes actores —y también a los
pacientes— a participar, recogidos en un “abrazo
biotécnico” (Del Vecchio Good, 2001).

En el ejemplo de Thijs mencionado ante-
riormente, los oncélogos se comunicaban de
una forma que minimizaba las esperanzas. Sin
embargo, en mis entrevistas con oncélogos gine-
colégicos y con pacientes de oncologia gineco-
l6gica, este tipo de gestion intencionada de las
esperanzas fue mucho menos evidente; desde
luego, mucho menos que en la atencién sanitaria
mental (como se podra comprobar en la cuarta
seccion de este articulo). Una posibilidad de
entender por qué la esperanza se gestiond
de forma diferente, o menos explicita, reside en
enfocar la atenciéon en las culturas subyacentes
de los dos &mbitos. La psiquiatria y la psicolo-
gia en que se basa la asistencia sanitaria men-
tal estdn méas orientadas a abordar fenémenos
afectivos y psicosociales como la esperanza. En
Inglaterra, la esperanza también se ha abordado
bastante especificamente en la formulacién de
politicas nacionales y en la practica psiquiatrica,
donde a menudo un discurso de “recuperacion”
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se considera vinculado con la esperanza en con-
textos de atencién a la psicosis (Schrank et al.,
2012; Rtor.org, 2023). De este modo, los mar-
cos cognitivos, las politicas y las practicas sub-
yacentes conforman una base de evidencias y
discursos éticos que pueden favorecer que la
esperanza resulte mas explicita y reflexiva.

Por otro lado, de los tres estudios presen-
tados aqui se desprenden diferencias en cuanto
al marco temporal, como ya se ha mencio-
nado. Los pacientes con formas mas avanzadas
de cancer a menudo se enfrentaban a futuros
limitados, con esperanzas orientadas a ampliar
estos futuros. Por el contrario, las narrativas de
esperanza en personas diagnosticadas con psi-
cosis se enfocaban hacia la superacién de un
futuro ilimitado de enfermedad crénica a través
de la recuperacion y la normalidad. Los contex-
tos cronoldgicos de las pacientes con cancer de
cuello de Utero variaban algo mas, entre algu-
nas que aun se enfrentaban a una gran incer-
tidumbre sobre su enfermedad y su futuro, y
otras que se encontraban en el final de su tra-
tamiento y esperaban mantenerse en remisién y
evitar més sufrimiento gracias a los tratamien-
tos que habian soportado (a menudo, diversas
combinaciones de cirugia, quimioterapia, radio-
terapia y braquiterapia).

Como ya se ha sefalado, los relatos de los
pacientes en contextos de cancer avanzado se
distinguian no solo por su cronologia y la rela-
tiva proximidad ontoldgica de la muerte, sino
también por el hecho de que estos pacientes
habfan participado o seguian participando en
ensayos con farmacos (Brown et al, 2015b).
Este factor conformaba sus “mundos de la
vida"”, ofreciéndoles posibilidades de esperanza,
a pesar de sus diagndsticos y prondsticos. Por
lo tanto, aunque no detectamos muchos indi-
cios de que los profesionales intentaran delibe-
radamente generar esperanza en este ambito, el
posicionamiento de esta atencién oncoldgica en
entornos clinicos orientados a la investigacion y
la participacion de los pacientes en los ensayos
fomentaban esperanzas, si bien a menudo bas-
tante fragiles.

En este sentido, y como se ha visto a lo
largo de esta seccidn, la experiencia subjetiva
individual y la practica afectiva de la esperanza
quedan configuradas tanto por marcos cultura-
les mas amplios, como por interacciones y rela-
ciones més especificas dentro de organizaciones
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y redes sociales. Estas tres capas de los “mundos
de la vida" (cultura, redes sociales, identidad)
proporcionan los repertorios de significado y
legitimacién (Habermas, 1987: 143) que amol-
dan la esperanza de un modo que, aunque
vital, estd plagado de fragilidades y tensiones.
Como se explica en la siguiente seccion, estas
estructuras de esperanza varian en funcién de
la forma en que se configuran los “mundos
de la vida” de los individuos y, por lo tanto, de
cémo se desarrolla, experimenta y gestiona la
esperanza.

4. LA GESTION (INVOLUNTARIA)
DE LA ESPERANZA

En el estudio sobre el cancer de cuello de
Utero, las mujeres a las que entrevisté no habian
sido diagnosticadas de cancer en estadio avan-
zado y solian tener mejor pronostico que los
entrevistados por De Graaf, como el ya citado
Thijs. Esto daba lugar a una formulacion dife-
rente de las esperanzas, que se orientaban mas
alléd del tratamiento, a diferencia de los pacien-
tes con cancer en estadio avanzado, cuyas
esperanzas tendian a centrarse mucho en los
medicamentos y las tecnologfas.

Ademas, el “tiempo futuro” o la “canti-
dad y calidad especifica de tiempo previsto en el
futuro” (Brown y de Graaf, 2013: 544) —que se
asocia con la esperanza— se acortaba particular-
mente entre aquellos pacientes con un diagnos-
tico terminal, que solian referirse a cantidades
de tiempo en un futuro cercano:

Siempre tienes la esperanza de poder tener
un poco mas de tiempo [la participante se
emociona en este punto]. Mira, sé bien que
si entras en la quimio y estds mejorando,
entonces sabes por qué estas haciendo qui-
mio. Pero, ¢y si no mejoras? Por supuesto
que es muy duro. Solo esperas tener un
poco mas de tiempo [Sanne] (Brown y de
Graaf, 2013: 550).

Pacientes como Sanne también tendian a
describir las orientaciones de su esperanza en
términos més especificos, relativos a tecnolo-
gias o medicamentos que pudieran abrir nuevas
posibilidades y/o conceder mds tiempo.
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En los otros dos estudios, los pacientes
expresaron esperanzas mas generalizadas, a
menudo orientadas hacia la recuperaciéon en
un sentido mds general, en el cual el “tiempo
futuro” tenfa un sentido mucho mas laxo y
general. La mayoria de los usuarios de servicios
psiquiatricos que entrevisté expresaron la espe-
ranza de volver a una vida mas “normal”. Asf lo
describié Dave, diagnosticado de esquizofrenia:

Si... Ya sabes, esa es la luz al final del tlnel...
Porquetd...solopuedesimaginar... Yasabes...
{Cémo podrias tener una novia? Nadie
entenderia por qué este Equipo de Ayuda
Asertiva se te acerca y nadie lo consideraria
aceptable [Dave] (Brown, Scrivenery Calnan,
2023: 6).

El Equipo de Ayuda Asertiva (Assertive
Outreach Team) fue uno de los servicios de salud
mental que estudiamos. Practicaba una forma
de “atencion” més proactiva y aplicada a las per-
sonas que se habian resistido a recibir atencién
en el pasado, consideradas en mayor riesgo de
recaida y/o, en ocasiones, como un riesgo para
los demés. Como Dave menciona aqui, los cui-
dados de salud mental mas intensivos proporcio-
nados por los profesionales de este equipo, asi
como el estigma en torno a la psicosis asociado a
este servicio, podian dificultar las relaciones coti-
dianas normales.

Janet, una mujer de unos 60 afios que
habfa vivido con un diagnéstico de esquizo-
frenia y con el tratamiento correspondiente
durante unas cuatro décadas, y que relataba
varias experiencias negativas con los servicios
de psiquiatria (especialmente, cuando estaba
ingresada en hospitales psiquiatricos), expre-
saba una esperanza general de recuperacién
para cuando pudiera arreglarselas por si misma,
con menos intervencion de los servicios de salud
mental y viviendo de forma mucho mas inde-
pendiente:

Y la cosa es, lo que encuentro en estos Ulti-
mos afos, que el pensamiento negativo
no es bueno. Debes pensar en positivo. Si
pienso en positivo, entonces estoy en el
camino, en el camino de conseguir ese obje-
tivo que tanto deseo. Asi que estoy prepa-
rada para conseguir ese objetivo... y espero
poder decir algun dia que puedo ir por mi
cuenta, como estoy aprendiendo ahora,
poco a poco... no me lanzo de golpe... por-
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que sé que puedo tomarmelo con calma
y sentir mi camino [Janet] (Brown, Scrivener y
Calnan, 2023: 6-7).

En esta narrativa se aprecian tensiones
entre la recuperacion (Janet hablé en otra parte
de la entrevista de la esperanza de que su psi-
quiatra le “dé el alta algun dia”) y el reconoci-
miento de la cronicidad de la enfermedad y de
la necesidad de tomarse las cosas con calma.
Como en el caso de Dave citado anteriormente,
la esperanza se orientaba hacia una mayor
independencia en algdn momento futuro,
construida a partir de combinaciones de nor-
mas sociales (cultura) y la evitacién del estigma
(identidad erosionada) en las relaciones (redes
sociales).

En este Ultimo sentido, parece haber una
configuracién de expectativas y esperanzas en
los “mundos de la vida” de los participantes,
aunque también se evidencia la gestiéon de las
esperanzas "“por el yo sobre el yo” (Hochschild,
1979: 562), en algunos casos basada en expe-
riencias anteriores con la esperanza y la decep-
cion (Brown, Scrivener y Calnan, 2023). Como
describié Emily, de unos 30 afios y con un diag-
noéstico bipolar, habia “aprendido” a gestionar
sus esperanzas tras episodios previos en los que
tras dejar de tomar sus medicamentos, se habia
puesto muy enferma:

Creo que la clave [en el pasado] era que no
podia aceptar que se trataba de una enfer-
medad a largo plazo... En parte tiene que
ver con el concepto de debilidad, pero que-
ria pensar que la habia superado y punto,
y solia haber periodos bastante largos entre
las recaidas, asf que pensaba que habia lle-
gado al otro lado [Emily] (Brown, Scrivener y
Calnan, 2023: 7).

Emily explicé aqui cémo habia aprendido
a no albergar demasiadas esperanzas, reflejan-
dose esta moderacion de la esperanza en sus
pautas actuales de consumo de medicamentos:

Hay veces que reduzco un poco la medica-
cion, pero no la dejo... Siento que ahora
hay tantas cosas positivas en mi vida por las
que he luchado tanto, sobre todo mi tra-
bajo, que serfa una tonteria tirarlas por la
borda [Emily] (Brown, Scrivener y Calnan,
2023: 7).
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La narracion de Emily hacia hincapié en
su propio aprendizaje a partir de experiencias
pasadas. Sin embargo, mis otras entrevistas con
usuarios de servicios de salud mental indica-
ron que sus esperanzas eran mas comunmente
gestionadas por otros, especialmente por sus
psiquiatras. Asi, Chris, rondando también la
treintena y diagnosticada de esquizofrenia, des-
cribié recurrentemente sus esperanzas de “una
vida normal”, pero sefalé cémo uno de sus psi-
quiatras las atenuaba:

Espero superarla [la esquizofrenia] en algin
momento y poder llevar una vida normal...
A veces es preocupante... El médico que me
atendid en el hospital en el que estuve hace
poco me dijo que probablemente tendria
que tomar medicacion el resto de mi vida
y que nunca me recuperaria del todo, que
probablemente estaria enfermo para siem-
pre. Pero [antes] el otro médico me dijo que
tendria que tomar la medicacion durante
al menos un afio, y eso... me dio una pers-
pectiva mucho més positiva [Chris] (Brown,
Scrivener y Calnan, 2023: 7).

Lo interesante aqui es la influencia de
dos psiquiatras diferentes en las esperanzas
de Chris. Estas visiones del futuro no eran incom-
patibles entre si, pero tuvieron un impacto y un
significado muy diferentes para el paciente. El
psiquiatra “anterior” puede haber estado reco-
nociendo los limites de su propia previsién pro-
fesional, y/o tal vez tratando de “mantener la
esperanza sin dejar de ser veraz” (Del Vecchio
Good et al.,, 1990: 64, 65). El relato de Chris
no ofrece informaciéon para afirmar si se trata
de una u otra opcién. Del mismo modo, el psi-
quiatra con el que hablé posteriormente, mas
pesimista, puede o no haber estado tratando de
manejar las esperanzas de Chris, pero, a sabien-
das o no, sin duda lo hizo.

Con el ejemplo de Chris, y al igual que en
el caso de Thijs a propésito del 0,5 por ciento
antes mencionado, parece ciertamente pro-
bable y, en varios sentidos inevitable, que los
profesionales sanitarios gestionen involuntaria-
mente las esperanzas de sus pacientes, ya sea
lanzando destellos de posibilidad, o aplastando
las posibilidades de recuperarse algun dia. Una
aproximacion fenomenolégica harfa hincapié en
la agencia de quien toma las manifestaciones de
los profesionales y les atribuye diversos significa-
dos como base para crear expectativas y “poner
entre paréntesis” determinadas posibilidades
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respecto del futuro (Brown, 2009). Recordemos
que a Thijs también le dijeron que su cancer era
incurable, pero eso no le impidié interpretar la
informaciéon de sus médicos con esperanza.

En todo caso, junto a esta posibilidad de
que los profesionales dijeran involuntariamente
cosas que luego se interpretaran como esperan-
zas, 0 que contribuyeran a socavarlas, los pro-
fesionales que entrevistamos en los servicios de
salud mental también hablaron especificamente
de gestionar las esperanzas:

... y supongo que ahi es donde entran en
juego las habilidades de la gente, es man-
tener viva esa esperanza, pero ser realista
al mismo tiempo, y creo que ese es el
gran reto, el equilibrio més dificil (Brown,
Scrivener y Calnan, 2023: 5).

La gestion intencionada vy la involuntaria
de las esperanzas de los demas, como se ha
sefalado en el apartado anterior, fue planteada
por los profesionales de la salud mental no solo
como algo estrictamente aplicable a los usuarios
de los servicios. En efecto, los profesionales de
alto nivel también reflexionaron sobre las espe-
ranzas de sus colegas y la necesidad de gestio-
narlas para mantener un “equilibrio” adecuado.
En este sentido, las esperanzas de los profesio-
nales deben ser suficientes para motivarles, pero
no candidas. Como sefialé un psicélogo sénior:

Al principio creo que idealizdbamos al grupo
de usuarios de servicios, de modo que lleva-
bamos la esperanza hasta un punto ridiculo,
casi como la creencia de que todo el mundo
podia mejorar. Y eso parecid convertirse
luego en una determinacion... pero no pode-
mos hacerlo... Es una expectativa poco rea-
lista (Brown, Scrivener y Calnan, 2023: 6).

En las entrevistas sefalaron asimismo los
aspectos negativos de esas esperanzas excesiva-
mente elevadas en cuanto a la carga emocional
que suponen para los compaferos cuando se
ven defraudadas, lo que también podria supo-
ner un riesgo de agotamiento o de fatiga y
enfermedad del personal. Para contrarrestarlo,
el mismo psicélogo sénior describié como el
equipo habia empezado a abordar y gestionar
las esperanzas de forma mas explicita:

Asi que Ultimamente creo que estamos res-
pondiendo a eso, a la tension de trabajar
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con este grupo de usuarios de servicios...
intentando encontrar ese equilibrio entre
tener expectativas realistas y aun asi... estar
motivados para hacer lo mejor posible para
el grupo de usuarios de servicios... (Brown,
Scrivener y Calnan, 2023: 6).

Estas son pruebas concretas de que
las esperanzas se “ordenan discursivamente”
(Brown, 2015: 119) promoviendo y repro-
duciendo las jerarquias existentes dentro del
equipo, de manera que los profesionales de
mayor rango dirigen los debates para gestionar
las esperanzas de sus colegas mas jévenes, con
el fin de que el equipo siga funcionando 6pti-
mamente, mientras se cuida del bienestar de
estos colegas. El entrelazamiento de procesos
de ordenacién, jerarquia y atencion también se
puso de manifiesto en la gestion de las esperan-
zas de los usuarios de los servicios, tal como se
argumenté en la seccion anterior.

5. CONCLUSION: HACIA LA CARTOGRAFIA
Y EL ESTUDIO COMPARATIVO
DE LOS “MUNDOS DE LA VIDA DE
ESPERANZA" Y DE LOS “SISTEMAS
DE ESPERANZA"

Comencé este articulo poniendo de
relieve una tradicion critica en la teorfa social
que ayuda a comprender diversos procesos
sociopoliticos que aumentan la probabilidad de
crisis y de la extension de incertidumbre. Situé
a Habermas (1976) como un pensador clave en
esta tradicién, cuyas reflexiones sobre los “sis-
temas” y los “mundos de la vida” (1987) han
pretendido contribuir a una valoracién menos
pesimista, mas redimible, de los procesos de
modernizacién (Adorno y Horkheimer, 1947).
Sobre la base de estos argumentos, trabajos
posteriores se han planteado cémo los sistemas
sociales y los individuos manejan la incertidum-
brey el riesgo (Beck, 1992).

La conceptualizacion de tres capas de
Habermas (1987) del “mundo de la vida” (cul-
tura, sociedad/redes sociales y subjetividad/yo)
ha informado este andlisis, en el que he tratado
de aprovechar y ampliar el trabajo critico de las
ciencias sociales sobre la esperanza de Mary-Jo
del Vecchio Good (2001) y Nik Brown (2015)
y, en particular, los sistemas o regimenes de
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esperanza. Mi anélisis presentado en las seccio-
nes anteriores permiten visibilizar las vulnera-
bilidades y las incertidumbres, y, por tanto, los
procesos de esperanza que se abren ante enfer-
medades graves. Centrando la atencién en los
elementos comunes presentes en tres contextos
asistenciales diferentes, se pone de relieve la fra-
gilidad de la esperanza en medio de tensiones
intrinsecas entre lo deseado y lo considerado
probable. En este sentido cobra importancia
el papel cultural de los “mundos de la vida”
a la hora de dar forma a lo que se desea, lo
gue es pensable, lo que se estima probable y el
tipo de esperanzas que se consideran “norma-
les” y “apropiadas”. Por ejemplo, las normas de
la esperanza como forma comun y aceptada de
afrontar el cancer en fase avanzada parecian
normalizar las esperanzas incbmodas y fragiles
de algunos participantes, a pesar de las tensio-
nes inherentes. Las relaciones, redes e interac-
ciones sociales, poderosa fuerza legitimadora
dentro de los mundos de los participantes,
también fueron importantes a la hora de dar
forma a las vulnerabilidades pasadas y presentes
(relacionadas con experiencias de tratamiento,
diagnéstico y estigma) y de legitimar o cuestio-
nar esperanzas especificas como medio “apro-
piado” de afrontar y enmarcar futuros inciertos.

Al perfilar los procesos del “mundo de la
vida” de este modo, también he explorado las
posibles diferencias en las estructuras de tales
mundos en los tres contextos de estudio. Las
diferentes epistemologias y bases empiricas
subyacentes, la naturaleza crénica o aguda de
las enfermedades, los niveles de incertidumbre
en torno al diagnéstico, las repercusiones en
la subjetividad del diagndstico y el pronostico,
asi como la participacion en nuevos ensayos
clinicos, constituyeron algunos de los procesos
estructurantes de los “mundos de la vida” en los
contextos asistenciales, lo que, a su vez, confi-
guré de diferentes maneras las posibilidades y la
fragilidad de la esperanza. Estas bases culturales
fueron a menudo mediadas por profesionales y
(re)interpretadas por los propios pacientes/usua-
rios de los servicios. En particular, he llamado la
atencion sobre las diferentes formas en que las
esperanzas pueden gestionarse explicitamente,
dentro de diferentes contextos del “mundo de
la vida”, con subjetividades particulares hacia la
esperanza considerada como “legitima” o no
(Brown et al., 2023).

Para comprender cémo funcionan los
“mundos de la vida de esperanza” puede ser
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atil distinguir entre los diferentes procesos que
entrafan: la creacion de significado (cultura), el
reconocimiento y legitimacién (relaciones socia-
les) y la subjetividad individual (Del Vecchio Good,
2001). Pero, siguiendo a Habermas (1987), tam-
bién es fundamental distinguir entre estos pro-
cesos del “mundo de la vida” y la forma en que
otros, relacionados con el sistema (de lo politico
y lo econémico), actdan, a su vez, para configu-
rar y desfigurar cdbmo se desarrollan los prime-
ros. En este sentido, me he fijado en cémo los
intereses propios de la investigacion mediante
ensayos configuran las esperanzas de una forma
particular, por ejemplo, como “opciones forza-
das” (Barbalet, 2009) cuando se entrelazan con
la confianza, exponiendo asimismo varios ejem-
plos sobre cdmo la jerarquia actla en la estruc-
turaciéon de diferentes formas de “gestionar” las
esperanzas y se reproduce a través de ellas.

Mi propia esperanza es que el marco con-
ceptual esbozado y aplicado en este articulo
sirva para promover y posibilitar un estudio
comparativo mas exhaustivo de las diferentes
estructuras sociales de la esperanza. Aunque
hasta ahora la literatura sobre el tema se ha
referido a regimenes o “sistemas de esperanza”,
la distincién entre “mundos de la vida de espe-
ranza” socioculturales (como imaginarios que
hacen que las cosas sean pensables; como nor-
mas que legitiman; como posibilidades del ser
y del yo) y “sistemas (politico-econémicos) de
esperanza” (estructuras de intereses que confi-
guran los “mundos de la vida”) representaria un
paso importante en la direccidon que propongo.

Si bien las ideas presentadas en este
articulo contribuyen al desarrollo del enfoque
conceptual, no aportan una comparaciéon sis-
tematica. Sin duda, una mejor comprensién de
cdmo se configuran los procesos de esperanza
precisa unos enfoques mas exhaustivos vy sis-
tematicos que permitan comparar los “mun-
dos de la vida de esperanza” y los “sistemas
de esperanza”, que posibilitarfan un cuestiona-
miento ético mas incisivo de las tensiones intrin-
secas a la esperanza y las presiones a las que se
halla sometida. Por ejemplo, la forma en que la
esperanza se entrelaza con la confianza (Brown
et al., 2015b), y cémo esta imbricacion puede
funcionar de manera diferente en contextos de
alta y baja confianza (los servicios psiquiatricos
a menudo se consideran contextos de baja con-
fianza), contribuiria a “destapar” el funciona-
miento de la esperanza, facilitando la reflexion
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ética sobre ella. Algunos d&mbitos de la asisten-
cia sanitaria (por ejemplo, los servicios de salud
mental) pueden estar méas familiarizados con
las cuestiones de la esperanza que otros. Pero
todos pueden beneficiarse de una conversacion
mas reflexiva sobre la esperanza; una conversa-
cién basada en estudios criticos enmarcados en
las ciencias sociales.
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